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La rech~ rch~  ~xi;)os&)e dans cet ouvrage dbcrit et quantifie un fait brut, 
imp~rtmt, da~uloursux, pratiquemesl tu et scotomis6 pas sbulemeOii. par 18s 
m6dias mais mBma par les publications pro9essionnsllFas ; nous pouvons 
aussi y lir@ qu~ldr,u~as (CI&$ pour comprendre ce phdnom&n@. Je dois wouar 
i7ia sbdr@ris~, pour n8 pas dira stup69action9 lorsqus Annick Dumaret m'a 
signal6 c@ ph4nom&ns :dm$ ?;a R6gSoon Baoi$O@nn@, O swffm1 ~aisooîrii8q;~~s 
GU? 4 6 ~ 6  abaxdi;lonn@ 81 Do onaiissanc@; apprendre qu'a Marseille cet 
abandon immédiat ne touch~a que 1 enfant sur 5 ne m'a étfr qu'une pi6tre 
consolati~n. Peut-&tre des recherches sur les autres d4partemenîs (dont la 
n~csssit4 s'impose) vont-elfes relativiser ces chiffres. 

Après le choc, la r6flexion. J'ai compris que j'ai fini par Gtre abus4 par mon 
propre discours : jsai tant plaid6 pour renforcer lia convivialit6 et surtout ta 
PuIQranc~ et fPacceptation des handicap&s, j'ai tant v6cu ettravaili&) avec des 
parsonnss - parents, proSessionnels, ch~aheurs - qui pensenl comme moi, 
que j'ai Rni pay croire naïvement que nos d6sirs sont devenus des rfraiitfrs. 
4'ai tant cornpar6 la situation dramatique des d6ficients mentaux dans les 
anndss 60 sh leur situation bien plus acceptabie depuis la loi de 1995, que 
j'ai fini par 6roifs qua notre soci6t& est effectivement d@venue pius t~ !&an t~  
8 l'au?r@, àI la diff&rence, sinon raciale et ethnique, au mains celle rhsultant 
d'une maladie. (&)'où ma surprise devant le r6sultat de cette recherche). 

II sst vrai que l'acceptation des handicapds s'est b e a ~ o u p  arnclliorfrs 
depuis 11958, quand j9ai commenc6 %i leur consacrer une partie de mon 

* Dimcteurde Recherche il I'INSER M - ADWEMIW - Fondation pour la Recherche en 
Action Scrciafe - 4 ,  rue du I t Novembre, 921 20 Montrouge. 



temps. Sur le plan juridique, tout d'abord. Pensons qu'avant 1965 les 
enfants à QI inférieur à 60 étaient considérés comme inéducables et 
irrécup6rables ; ils n'avaient droit ni aux tentatives d'éducation ni même au 
remboursement de leurs soins par la Sécurité Sociale. Pensons que jusqu'a 
naguére des Services, dits ade défectologie» dans certains hôpitaux psy- 
chiatriquesnevalaient pas mieux que les horreurs des orphelinats roumains. 
Pensons que le courant, impulsé par le Général De Gaulle en 1962, a abouti 
à la ioi de 1975, sans conteste la plus progressiste et la plus humaniste du 
monde, loi dont les décrets sur l'intégration de 1982 et 1983 ont poussé les 
limites aussi loin que possible. 

Les lois sont certes nécessaires pour transformer lentement les sentiments 
et les idées de I'opinjon, mais elles ne sont pas suffisantes. Or dans notre 
pays, même le regard socizl sur les handicapés a changé dans le sens de 
la tolbrance et de l'acceptation : je passe sur l'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 publiques dont :es handicapés sont les héros. 
Quand on voit le Champs de Mars à Paris rempli des handicapés, de leurs 
parents et amis, la mini-manifestation rencontrée en 1960 paraît d'un autre 
siècle : c'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 la Seine. 
Il suffit d'accompagner, dans un grand magasin ou dans la rue, des enfants 
ou des adolescents autistes, trisorniques ou infirmes moteurs cérébraux, 
pour constater ces changements : le sourire, parfois gêné, les tentatives de 
dialogue ou le regard pudiquement détourné, remplacent les injures et les 
remarques meurtrières du genre : quand on a des enfants pareils, on les 
cache. II suffit aussi de mesurer le succés inespéré du «Téléthon. .. . 
Plus importantes eccore que les discours de tous les hommes politiques 
transmis par la presse et les médias, le meilleur accueil des enfants 
handicapés se manifeste par un phénomène nouveau : les adoptions. 11 y a 



30 ans, une jeune femme, professionneile, qui avait adopth un enfant 
handicapé mental a été considbrée comme <<folle» par tout son entourage. 
Aujourd'hui, dt? telles adoptions deviennent de plus en glus frhquentes 
comme nous Itl montre l'ouvrage prAstlnt1, 

Voit& donc les faits qui ont motiv6 mon optimisme et ma c&ité 8 la dure 
rbalit4 manifest4e entre autres par la fréquence des abandons de nouveau- 
nés tfisomiques. 

Car, en m4me temps que s'améiiore l'acceptation génbrale des handicapés, 
une tendance inverse se fait jour et se renforce dans nos gays : c'est 
E%xxégewce de donner naissance, sinon a un «enfanwarfai'ta cher aux 
psychanalystes et r4v4 pendant l'étreinte et les neuf mois de grossesse, 
mais un enfant en parfaite santé, un enfant parfaitement normal, Certes ce 
désir est vieux comme I'humanite et on pourrait, avec sa Saintete le Pape, 
1s taxer de «naturel». Sont nouveaux l'espoir et la certitude que l'état actuel 
de la science, de ta médecine et de la société, est capable de combler 
Poujours cette exigence. Les futurs parents et leurs familles sont de plus en 
plus convaincus que le progrhs les met compl6tement a l'abri de tout 
dbsastrtl, de tout handicap congénitai, de toute «malfaçon». Le désir 
cl'enfant parfait devient une revendication d'enfant normal. 

Csfi-tes, tasouff rance, voire ie choc - aucun terme n'est assez fort pour dbfinir 
le sentiment qui envahit une mgre ou un couple lorsquiils constatent ou 
Epprennent un handicap grave de leur enfant -, n'est pas nouveau. D&s 
9 960, j'ai demande aux m&decins, pédiatres, accoucheurs et psychiatres de 

' Je ne suis pas convaincu par ceux qui attribuent ce phénomene uniquemenil t3 la 
rarérfaction des enfants adoptabies "ordinaires" et au refus raciste des enfants 
de couleur ou maghrérbins. 



tout faire pour diminuer l'impact de ce choc plutôt que de les enfoncer dans 
leur désastre en cachant la réalité ou en insistant brutalement sur les 
déficiences : jetez-le d fa poubelle et faites en un autre. 

Ce qui achangé, c'es? lanature de cette souffrance ou, psychanalytiquement 
parlant, les modes de défe~se pour lutter contre elle : jadis, voire naguére, 
on pouvait se retourner contre Dieu ou bien puiser dans sa foi en Sa toute 
bonté, apaisement et consolation. Déjà Saint-Thomas d'Aquin et, plus tard, 
Montaigne discutaient Ia naissance de tel enfant dans un cadre th6ologique 
comme pouvant mettre en cause l'existence de Dieu et l'amour que nous lui 
devons. Aujourd'hui, on refuse de plus en plus la fatalité, te hasard qu'il faut 
d'une maniere ou a'une autre accepter comme la pluie, la mort ou ie 
tremblement de ter#-e. La naissance d ' u ~  enfant handicapé devient à 
proprement parier inacceptable. Ceci expliq~e et le taux élevé d'abandons 
et Ies procès qu'on commence à intenter aux professionnels (généticien ou 
échographistef non seulement <<activement responsables* du handicap 
(vaccination, erreur obstétricale), mais coupzbles de ne pas l'avoir prévu à 
temps et d'avoir permis la naissance de l'enfant qui en est porteur. 

Je comprends que la femme, dans son désarroi, cherche un responsable à 
son malheur. Mais je ne pense pas que /a justicedoive abonder dansce sens 
et admettre qu'un échographiste a causé un préjudice aux parents par son 
incapacité à déceler le handicap ou la malformation dans le jeu complexe 
d'ombres et de lumiéres sur lequel il a travaillé. 

Cette double évotution pourrait bien se résumer par la formule : nous 
voulons bien tol&rer, voire aimer, les enfants handicapés, à condition qu'ils 
ne soient pas nés de nous, à condition qu'ils ne soient pas nosenfants. 

La nouvelle forme d'intolérance au handicap entraîne la persistance sinon 
l'augmentation des abandons à 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 manière quasi aguichante ((consente- 



ment ii:ài I'adoption~ peut sembler aux parents moins tragique, moins lourd de 
cons&quences, moins meurtrier que jadis. Pourtant, notre soci6t6 offre 
beaucoup pius d'aide GfP de soutien aux enfants et Es leurs parents, jadis 
abIigQs de cacher I'enfant handicap6 dans la honte et la solitudos. Plus grave, 
nous assistons &une renaissance du discours sur fa l6gifimit& de Ise&hana- 
sie ngonatale ou tuas pr6coce de ces enfants. Ce courant, y compPis les 
sLae-hanasies @us ou moins clandestines, est plus puissant (mais pour 
combien de temps ?) dans les pays anglo-saxons et protestants, 

Y a-t-il r,.p Pas-it chercher un coupable à cette evoicaîion ? Quels sont les 
responsables de cet& nouvelle intof6rance ? Faut-il chercher dans les 
moeurs ? dans les progr4s de la g4n4tique ? 

&)"$wuns accusent sans &ta1 d'âme le laxisme des moeurs, les conshquen- 
ces funestes de ia sbparation entre la sexualit6 et la procr$ation, la pilule et 
la I4galisation de l'I.V.G., l'abandon progressif de la morale chrejttienne ... 
kaur bouc &missaire, c'est la sexualith, l'ennemi millhnaire de 1'8glise. Cas 
«moralistes* m&connaissé.n"it nient le dBsir de la majoritQ des femmes 
d9avoir un enfiant et la souffrance qui r6sulte autant d'une Intenuption 
VoIoPflairs de Grossassé. que d'une naissance et d'une vie en commun avec 
un enfant gravement handicap8, 

%)'atdPr@s accuseront Iss g&n6ticiens. heur bouc Bmissaire, c'est la rechêlu- 
ehe scientifique, le désir de connaître et de dominer les mkanismes de la 
f&condation, de I'embyogenèse et de IYhér&dit$. tls me font penser au haro 
sur les obstétPiciens d'il y a vingt ou trente ans. Toutes ces recherches sont 
nhcessaires, pas seulement pour augmenter notre savoir mais aussi pour 
rendre possible un jour, peut-Atre lointain, des \thritables traitements intfa- 
ttP8Pins ou postnataux des maladies g4n8tiques qui entrdnent des handicaps 
graves. Aujoura["kui, la g6n6tique vit le stade qu'a v&u la mhdecine des 



maladies infectieuses il y a cinquante ou cent ans : un diagnostic de plus en 
plus fin mais aucuna thérapeutique ; avec une différence de taille, c'est que 
le diagnostic actueilement peut aboutir à la suppression de celui qui porte 
la maladie. 
Je ne ferai qu'un reproche, mais grave, aux généticiens et aux médecins qui 
travaillent avec eux : c'est d'avoir osé dénommer l'interruption de grossesse 
résultant de leur découverte : I.M.G. (Interruption Médicale de Grossesse». 
Une telle dénomination jette une confusion grave dans l'esprit du public : 
elle fait croire que le médecin peut donner la mort et pas seulement la vie 
et elle prépare l'opinion à des éventuelles interruptions de grossesse 
obligatoires sur oreonnance du médecin. 

A mon avis, la responsabilité la plus grande incombe à ceux qui mystifient 
l'opinion publique en laissant croire que 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 malhonnêtes ; 
sont ici responsables à part égale les professionnels des médias à la 
recherche d'un -scoop» et les scientifiques à la recherche de gloire et de 
crédits. 

Outre ces facteurs généraux, le livre nous montre le rôle capital joué dans 
ce phénomène d'abandon par l'idéologie des équipes obstétricales. Nous 
voyons en eff et que ia répartition des abandons est extrêmement inégalitaire : 
on trouve à la fois une prévalence significative d'une population riche et 
instruite par rapport à la population ouvrière, pauvre et immigrée, et une 
proportiori des abandons très différente selon la maternité et le discours de 
l'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 phénomène nouveau). 

La deuxième partie de l'ouvrage montre clairement combien, dans certaines 
maternités, l'abandon a été véritablement induit par l'équipe obstétricale qui 
est profondément convaincue de sauver les parents ; on peut dire qu'elle 



r@commande cet abandon dbne maniére quasi autoritaire. ka faqon de 
rOv6ler le diagnostic est un facteur capital de l'abandon. Or ici, l'équipe ne 
donne aucun d6lai I ta m&re, pas mBme deux ou trois jours, pour qu'elfe 
s'habitue & son ID&$&. Elle tait aux parents tout ce que la soci&Jt& Pipit pour 
adoucir leur safi et pour faciliter leur vie et c e f  du handicap@. Ces kquipes 
font croire aux parents que l'enfant sera ssllrement ado~t6 par Ie simple fait 
que le nom ofiicisl de l'abandon est devenu *consentement I"adoption* ; 
or c'est JL$@ncore une mystification au moins une lois sur deux. 

Pour que les parents puissent choisir entre la souffrance clac l'abandon et la 
crainte et la douleur de devoir accueillir un enfant tellemeil% diMa5rent de ce 
qu'ils ont esp&r&, il faut leur laisser un peu de temps, les informer, aussi 
objwtivament que possible des conséquences eventuelles pour eux- 
mgmes et pour I'enfant de I'abandon et de l'acceptation de Ibnfant. II ne fa& 
srsPPout pas (je le disais déjà en 1970) leur imposer bruPalement ou subrep- 
ticement notre propre id&ologie, ne montrer aucun signe de condamnation 
morde sn cas d'abandon, mais aussi aucun signe de pitia5 condescendante 
sn cm. d'ameptation. 

Le travail prksent m'a appris can plus, et je dois avouer ici ma surprise étp 

mOme mon indignation, que ces Bquipes conseillent fortement aux familles 
ds violer la loi en faisant ce qu'on peut appeler un <<accouchement sous X 
r@tardGm. Cette f3~atique est profond6ment contraire au droit de Ibnfant 21 son 
identit6. Je ne suis pas paflisan de t'interdiction absolue de Ibccouchement 
sous X, &tant donn6 la dktresse sociale et psychologique des tr&s rares 
fsmmes qui le demandent avant dbccoucher. MBme avec elles une Bquipe 
humaine peut ~Wenir pas mal de renseignements qui pourront rassurer un 
jaur l'enfant abandonnB quand it deviendra adulte. Par contre, priver de son 
identif4 un enfant qui en avait d6j.jà une, fut-il trisornique, est non seulement 
une iII&galité mais une violence insupportable. 

Cefies, ni les techniques noou\reltes de soin et dd'education, ni des insuWtionç de 
mieux en mieux adap@es, ni les pragrds d'intPjgraîion scolaire ou sociaie n'envaf- 
nent de) miracle, ni de gu6rison ; elles rendent toutekis la vie des handicaMs 
incomparablement mains tragique que naguère. 



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

On le pourrait : 
si tes scientifiq~es devenaient moins prétentieux et les médias plus 

honnêtes ; si on expose honnêtement au public les limites théoriques et 
pratiques de notre savoir et de nos possibilités d'action ; 

* si les équipes rabst&tricales et pédiatriques acceptaient une attitude 
neutre et bienveillante dans la révélation du handicap ; une délicatesse 
infinie dans I'annonce qui serait faite rapidement, mais non immédiatement, 
toujours en prhsence du pére, par le médecin lui-même, qui saura prendre 
son temps et choisir un lieu calme et isolé ; 

* si ces hquipes, tout en disant honnêtement ce qui attend l'enfant et la 
famille, ne fermaient pas toute porte à l'espoir et faisaient connaître en 
même temps que les possibilités légales d'abandon (mais jamais !es 
possibilités illégales de I'X retardé !) les aides que la SociBté propose 
actuellement. 

Le devrait-on ? 
Je crois que oui, sans faire appel à une morale transcendante. Voici mes 
motivations éthiques : 
Je ne suis pas contre le consentement à l'adoption des enfants trisomiques, 
comme je ne suis pas contre l'interruption de la grossesse lorsqu'on 
découvre des malformations graves chez un foetus. J'estime que ces deux 
actes font partie de la liberté de la mère ou des parents et que la société se 
doit d'assurer les conditions matérielles de cette liberté (gratuité de l'I.V.G. 
et soins les meilleurs à donner à tout enfant abandonné avec adoption si 
possible). Si je déplore fa frequence accrue rfe tels événements e%st pour 
des raisons qui dépassent chaque cas individuel ; je crains qu'un jour, dans 
notre société de plus en plus régie par l'économie, la rationalité et la science, 
de telles mesures cessent de dépendre de la décision de la mère mais 
deviennent obligatoires et ceci m'est charnellement insupportable, au moins 
aussi longtemps qu'il reste encore le dernier suwivant de la politique nazie. 



Qu'ajouter aux commentaires sensibles et nuances de S. Tomkiewica ? Une 
gbnhticienns de la generation pilule et I.V.G. ne peut que redire la meme 
chossr avec d'autres mots et témoigner avec son regard de scientifique du 
contexte! international dans lequel s'inscrivent les faits d6crinPs par Annick 
Dumaret. 
B'av6nernenP du diagnostic prénatal a 424 vecu par beaucoup de medecins 
assurant des consultations de génétique comme une d6livrance. Jusqu'ài la 
fi? des années 70, outre l'annonce du diagnostic de trisomie 21, il faliait 
informésr les parents du risque accru pour une prochaine grossesse, ce qui 
avait bien souvent pour effet de les dissuader d'avoir d'autres @nian&. ha 
possibili"r de faire des diagnosîics in utero a donc permis ài des couples à 
risque d'avoir les enfants normaux qu'ils souhaitaient, au prix d'un tres petit 
nombre d'intenuptions de grossesse. Au total, le diagnostic pr6natal aura eu 
un effet plus nataliste que préventif. 
Ce@@ technologie a donc diffus6 regulièrement pour 6tre adopt6efinalement 
par plus de 60 % des femmes à qui on la propose. Ce taux de recours au 
diagnostic prénatal est sensiblement le meme dans tous les pays dhvelop- 
pés. Poufiani, nous sommes le seul pays où les enfants trisorniques sont 
abandonnés fa la naissance. Comment expliquer cela ? En quoi différons- 
nous dss autres pays ? 
ha diffusion en France du diagnostic prénatal des anomalies chromosomi- 
ques a obéi dQs i'origine à une organisation pafliculiQre qui contraste 
neGement avec les modalif6s dominantes de rbgulation de l'innovation 
médicaie dans notre pays. La diff usion du diagnostic pr6natal des anomalies 
chromosomiques a pris en France la forme d'un dispositif pafiiculier fond& 
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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 la Sécurité Sociale). Une subvention de recherche était tout 
d'abord accordée en Novembre 1974 par la CNAMTS àcinq laboratoires de 
cytogénétique. En Décembre 1977, une première convention entre la 
CNAMTS et dix laboratoires regroup6s dans «l'Association Française pour 
le Dépistage et la Prévention des Maladies Métaboliques et des Handicaps 
de I'Enfant~, qui s'était constituée dés 1975, faisait benéficier de la gratuité 
de I'amniocentèse 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 entrecette Association et IaCNAMTS 
étendait l'accès gratuit à I'amniocentèse aux femmes âgées de 38 ans et 
plus au moment de l'examen. Une derniére convention était signée en 
Février 1988 ; elle étendait la possibilité d'accès 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 à une aberration  chromosomique^>. 
En 1992, le caryotype foetal passait à la nomenclature des actes médicaux, 
mettant fin à quinze ans de contrôle étroit de l'activité, tout en conservant 
une liste restrictive d'indications donnant liel; à remboursement. La propor- 
tion de cas évités par cette politique est actuellement de 9 % pour les mères 
âgées de moins de 35 ans, de 23 % entre 35 et 37 ans, 48,6 % entre 38 et 
39 ans et 64 % à 40 ans et plus. Ces chiffres sont inférieurs à ceux des pays 
scandinaves ou du Nord de l'Europe et dans la moyenne européenne. On 
peut donc dire que la France a très étroitement encadré cette activité sans 
jamais se donner les moyens de sa diffusion. Le choix fait en France de 
limiter I'accés au diagnostic prénatal et de ne rien faire pour sa diffusion 
parmi les populations-cibles est certainement lié à la perception d'un danger 
de dérapage social du diagnostic anté-natal vers une justification de 
l'interruption de grossesse pour des anomalies mineures. II est certain que 
ces motivations légitimes auraient gagné à Btre exprimées de façon plus 
transparente et explicite dans les débats et processus de décision. 



Les possibilit6s nouvelles c8'edension du dbpistage prénatal par t'u4ilisation 
de marqueurs s6riques dans le sang maternei, permettant de dépister les 
femmes B risque accru de trisomie 21 foetale avant orientation vers i'amnio- 
csnt&se, relancent ces d&bats de fa~on  exacerbbe. Beaucoup craignent que 
l'extension du d6pistag.de de la trisomie 21 contribue Ca renforcer le rejet 8 la 
naissance des cas non-d6pistQs. Chacun semble ainsi faire un lien direct 
entre la disponibilité du dépistage et le rejet de l'enfant. Est-ce fond4 ?Je ne 
le crois pas. Au moins, le lien est beaucoup plus indirwt qu'il n'y paraît 
puisque le pklanom6ne de l'abandon Ca la naissance est spQciPique Ca notre 

9ws. 
Ce qui nous distingue des autres paysl c'est notre I&gislation sur l'abandon. 
Nous sommes le seul pays qui autorise la remise en vue d'adoption dés la 
naissance, tous les autres pays prévoyant un delai de plusieurs mois. C'est 
ainsi dans un climat de drame, avant qu'un lien quelconque ait pu s'latablir 
entre la m&re et l'enfant, que tes couples prennent une decision d'une 
edr&me gravit&, non seulement pour I"enfant mais pour eux-mbmes. Bien 
souvent t'enfant est médicalis4 d&s sa naissance, hospitaiisla pour bilan et 
donc slapar6 de sa m&re, sans que rien ne justifie une telle pr4cipitation. Cet 
enfant  anormal^ gGne tout le monde, au point qu'on cherche tous les 
pr6tedes pour l'escamoter. L'enfant reste ainsi abstrait pour les parents qui 
subissent par ailleurs le discours d6fensif des professionnels, trQs bien 
dkr i t  paf 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 
Ciff6remwient de ceux des autres gays, d'apr$s les enquQtes d'opinion 
publibes, mais ils agissent diff&remment. L'explication que je trouve B cela 
a sa source dans la relation du corps m6dical ài l'État en France. Nous 
attendons de l'gtat qu'il fixe les limites du bien et du mal ; nous pensons que 
tout ce qui n'@si pas interdit par la toi est permis. Nos confr&res des autres 
pays européens pensent majoritairement que les professionnels doivent 
sSautor4gu1er sans intemention de l'gtat. Ils &ditent des recommandations 
professionnçrlles, débaaues lors de rencontres, qui deviennent la O-$férence 
des bonnes pratiques. De par leur mode @&laboration, ces recommanda- 



tions sont beaucoup plus acceptables et acceptées que nos lois et décrets. 
Ainsi la Frarice, en ayant voulu réglementer le diagnostic prénatal pour 
l'empêcher de déraper, asans doute emp6ché que le débat s'instaure et que 
les professionnels se sentent responsables des situations créées. 
Ce qu'on peut espérer de Ira publication du travail d'Annick Dumaret, c'est 
qu'il relance la réflexion sur l'accueil de l'enfant handicapé en maternité et 
sa prise en charge ultbrieure. Faisons-nous vraiment tout ce que nous 
pouvons pour que ies parents de ces enfants ne se sentent pas désespéré- 
ment seuls face à un destin soudain profondément modifié ? Il est tout de 
même paradoxal que le débat FSfhique soit si vif lorsqu'il s'agit de pratiques 
sur l'embryon et le foetus, et si pauvre lorsqu'il s'agit de pratiques à la 
naissance. Effet de mode ? Changer ces pratiques est pourtant & notre 
portée*. . 



De tous temps, des enfants ont &te abandonnes, d&laiss&s puis d.lev&s par 
d"aIdPrc3sfamilfes. Depuis plus de dix ans la proputTion bkb&s remis en vue 
de leur adoption à Paris est relativement stable. Cependant selon les 
travailleurs sociaux des institutions de la petite enfance, if semblerait que le 
rornbre des enfants trisorniques 24 abandonnes ait &te! en augmentation 
pendant la phriocle &tudi4@. Le d&weloppement de I'activit4 cs"açsociaPions et 
d'oeuvres phv&es @adoption sp0lcialisées temoigne kgalement de ce phbr- 
nom&n@. 

Face B un idbral de normalite port4 par ia swietk, les revendications 
concernant fa santbr se sont accrues, la maladie devient injuste, et le 
handicap inacceptable, Avec I%voIution des mentalités due à I'amRlioration 
da la médecine, la swi9tQ tolérerait-elle plus volontiers l'abandon d'enfants 
présentant des malformations ? Pourquoi accepter le handicap si les 
progrds de la science permettent de l'éviter ? Les naissances d'enfants 
atteints d'une trisomie 24 sont-elles plus insupportables aujourd'hui qu'autre- 
fois ? 

Dans lknsemble, les enfants remis à la naissance en vue @adoption à Paris 
représentent 3 à 4 pour mille des naissances parisiennes annuelles, Pour 
l'Aide Sociale à l'Enfance (ASE), institution publique, environ 85-90 enfants 
nés à Paris sont confies, chaque année, en vue d'adoption à la naissance 
ou avant d'avoir atteint t'âge d'un an. Chaque année ggalement, 25- 
30 enfants sont confiés aux oeuvres privées d'adoption. Les motifs qui ont 
conduit à l'abandon de tous les enfants sont souvent multiples, d'ordre 
psychosmiai, culturel et économique. 

t a  naissance d'un enfant porteur d'un handicap est un drame v6cu comme! 
une injustice insoutenable pour !es couples, leurs familles et pour les 



professionnels. La découverte de la trisomie 21, l'annonce du diagnostic 
aux parents et la période qui suit sont des m3ments cruciaux. L'impact de 
la révélation et la façon dont elle a été perçue par eux constituent un facteur 
capital dans le processus d'élaboration des relations parents-enfant et de 
I'évalution de la famille. Une des questions concerne l'accueil de !'enfant et 
son accompagnement airsi que celui de ses parents. Cette question 
fondamentale a donné lieu en 1985 à des instructions ministérielles (sous ta 
forme d'une ~circuiaire*f issues d'un groupe ce réflexions de professionnels 
de maternités. 

Certains parents, accompagnés et souten~s par l'équipe médicale, le 
réseau familiai et relationnel, découvriront peu à peu cet enfant, différent de 
celui qu'ils avaient imaginé. Des liens se creeront lors d'échanges réguliers 
au fil des jours et oes premières semaines. Ces liens suppianteront ies 
images négatives de I'enfant .mongolien» ... D'autres parents, même sou- 
tenus, ne se croiront pas capables de vivre la réalité, de faire le «deuil% de 
l'enfant idçtal et d'adapter leur projet familial à cette nouvelle situation. Dans 
le plus grand dçtsarr3i, ils vont se séparer de l'enfant, Pensent-ils vraiment 
qu'une autre famille sera là pour favoriser au mieux son développement et 
son épanouissement ou l'abandonnent-ils à la société ? 

Les motivations sont complexes et particuiieres à chaque famille, chaque 
parent Comment cette &preuve leur a-2-elle &t6 annoncee ? Comment disceru 
ner dans cette dt5cision, ce qui revient au handicap lui-même, avec les 
reprhsentakions sociales qui iui sont associees et ce qui est lié aux modafités 
de l'annonce et aux solutions propostles ? Ces points sont vraisemblable- 
ment indissociables dans la plupart des cas. Ces enfants confiés à I'ASE 
devenus p~pilles de lYEtat et ceux confiés aux oeuvres sont juridiquement 
adoptables. Adoption, mot magique, solution miracle ? Mais que sait-on de 
l'avenir de tous ces enfants ? 

Répondant à l'appel d'offres de 1990 du Centre Technique National d'ctu- 
des et de Recherches sur les Handicaps et les Inadaptations, la recherche 



prbsentée ici $Pudie le lien entre I'Bvolution du phénom8ne d'abandon 
@enfants trisomiques 23 Cb Paris et l'annonce du handicap. 
II est impossible d'aborder la situation des enfants remis en vue d'adoption 
sans parler de droit. La notion d'adoptabilité est une notion juridique, aussi 
un chapitre serat-if consacré au dispositif legal qui rtigit ta remise en vue 
d'adoption. Deux axes structurent ce travail pour lesquels des méthodes de 
recherche différentes ont et6 choisies. La premiere partie de cet ouvrage 
prksente les données du d6pouillement systématique des dossiers des 
enfants trisomiques 21 abandonnes à Paris pendant dix ans, entre 1980 et 
9 989. Cette démarche de type quantitatif a mis en lumihre ceriains faits 
analysés ultérieurement. L'orientation à moyen terme des enfants sera 
d4crite sans autre information sur leur adaptation à long terme. R@alisée à 
partir d'entretiens avec des professionnels de maternités, la seconde partie 
aborde las thdrne des informations données aux parents, celui des reactions 
des personnels de maternité! et des parents face à la rtivelation de la 
trisomie 2 h t  celui des prises en charge ultérieures de l'enfant proposées 
aux familles, pour tenter de définir les facteurs en cause dans l'abandon des 
enfants. 





Les ot3jstifs de cette recherche sont triples. 

En premier lieu, il s'agit d'evaluer à Paris entre 1980 et 4 989 fa proportion 
d'enfants trisomiques 21 parmi les enfants confies en vue d'adoption et 
I%volution duta~~x d'abandon parmi les naissances d'enfants trJsomiques 24. 

kboloswation sur une pdiriode relativement longue (dix annkes) r%etvraiî 
permeQre de prbciser s'il s'agit #une augmentation relative du nombre 
cl"enfrim9s trisomiques 21 parmi tous !es enfants confies d$s la naissance en 
vue de leur adoption, ou d'une augmentation réelle du nombre d'enfants 
trisomiques abandonndis parmi tous les enfants trisomiques 21 tles vivants. 
Oans te premier cas de figure, Ie nombre d'enfants trisomiques 24 abandon- 
n&s pourrait rester stable mais il y aurait une evolution des menfalitbs vers 
iine diminution du nombre total d'enfants remis à la naissance en vue 
d'adoption, lige en partie au d4veloppement de l'interruption volontaire de 
grossesse, à l'aide aux familles en difficultdis, etc. Dans le second cas, on 
peut supposer que i'augmentation r6elle des enfants trisomiques abandon- 
ndis & la naissance est egalement liée à une &volution des mentalités, mais 
dans un tout autre sens, en relation avec les progr& de la medecine 
obstetricale et du diagnostic antenatal. 

Bans un second temps, seront anaiys&es les diverses modalit6s de prise en 
charge et d'orientation à couri et moyen terme de ces enfants. Combien de 
familles adoptives ont-elles éte trouv8es au cours de la decennie &tudi&e ? 
Au bout de combien de temps ? Pour les autres enfants, de quelles prises 
en charge s'agit-il : institution ou famille d'accueil ? 

Le troisiame objectif de ce travail, repondanttout sp6cifiquement à Vune des 
pr4occupations de l'appel d'offres du CTNERHI, concerne Sannonce du 



handicap et ses répercussions sur l'accueil de l'enfant et de sa famille. Pour 
les enfants trisomiques 21, comment le handicap a-t-il été annoncé aux 
parents ? Queltes sont tes pratiques institutiocnet tes des professionnels des 
maternités parisiennes ? Quel est I'irnpact de cette annonce sur la dltcision 
qu'ils ont prise ? 



Les donnees bibliographiques exlstantes 

En France, la pr6valence de la trisomie 29 a Ibgerement augmenté depuis 
plusieurs annees ; elle est passe@ de 4 1,3 h 4 4,5 pour 40 000 naissances 
dans fa population parisienne (Aymh, Jufian etcol., 4992, De Vigan, Vodovar 
et col., 1992). d a  naissance d'un enfant trisornique nksst pas un pkbno- 
mdne fafe, mhes i l e  dia~nosticgré5natalen a diminu& la frbquence,.. etan2 
donnd que le taude ddpistage de la trisomie 21 en ant!nastalse situealdÎouf 
de 27 % lsw cawo&pe, signe B'appef &chogfaphig.ue), dans près des deux 
tiers des cas, ta dQco~ved@ de /a trisomie se fait donc après Ia naissance* 
{Francoual, 1992). 

D4eouverte du handicap elt information des parents 

R,Pmirasnce du handicap aux paaenlloo 

Salon Roy (4 W ) ,  il existe trois types de rhvéfation : a) la revélation gr$coce 
car le handicap est rep6rable dès la naissance, P1) la révblation différée 
lorsque t'enfant est en rbanimation, cl la r6v4lation fetardhe par la volont8 
ds i"équipe m6dicaie qui sursoit à I'annonce : <$elte s'octroie dans Ie meiijeur 
des cas un temps de rencontre avec des parents supposés fragiles pour 
cPistifI'er la rdv6iafion ou, dans le pire? des cas, Iaisse de facon al6atoire B 
#autres le soin de rd~&ler la mauvaise nouvelleu. 

L'accord est aujourd'hui génhral sur la nécessit6 d'une annonce par un 
m&decin, en pr4sence des parentç ( le pBre, la merel et si possible de 
Ibnfant (Rgthoré, 4981, De Rancoufl1991). d e  médecin ne doitpasconfier 
cette tache 8 une fiercepersonne I.,.). II esf@f&rable que ce soit un ctinicien 
gui a plus l'habitude de fécoute et du dialogue avec des parents, qu'un 



spécialiste de technique» (Conseil National de l'Ordre des Médecins, 1 990). 
Les études rétrospectives sur l'annonce de la trisomie 21 indiquent qu'autre- 
fois elle était faite à la mère dans 45-50 % des cas, au couple dans 25-30 % 
des cas et au père seul dans 30-20 96 des situations (Pueschel et Murphy, 
1976, Cunningham et Sloppar, 1977). 

Cette annonce doit être rapide (dès la connaissance du diagnostic) mais 
sans précipitation. La question de savoir s'il existe ou non un meilleur 
moment pour l'annoncer aux parents est controversée. La plupart 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 être pire que la réalité, S... le précoce et ses arpèges salvateurs 
de bon samaritain risquent d'étouffer l'enfant dans son handicap (Clerget, 
1991 1. L'incertitude accroît la détresse des parents et peut avoir des effets 
négatifs sur la relation médecin-parents (Cunningham 1986). Récemment 
en France, une enquête auprès d'une centaine de parents note que 
l'annonce de la trisomie 21 a été faite dans 57 % des cas, dans les trois 
heures qui ont suivi l'accouchement, la mére étant le plus souvent seule 
(Megarbane et col. 1994). 

Le vecu des familles 

Si tout accouchement est déjà en lui-m6me eune épreuve émotimejfe et 
physique qui fragiiise la mère*, fa naissance d'un enfant handicapé est 
toujours une épreuve d'une «vioiencesidérantepourfesparenfs»(Rapoport, 
1985). Les nombreux intewenants font état du profond bouleversement des 
families: rupture immédiate et plus ou moins profonde des repères 
identificatoires, fragilisation de l'image de soi, déstabilisation de l'équilibre 
familial (Carr 1970, Emde et Brown 1978, Braconnier 1982, Gath 1985, 
Visier, Maury et col. 1986, Graber 1990). 



Classiquement la liPP6rature fait 6tat de trois phases (Qrotar et al. 1975). Une 
phase de tension edr$me avw sidbration, ed6route narcissique», abatte- 
men$ colere, accusations, sentiments de culpabilit& ... Quelle que soit fa 
pathologie ou les malformations r6vél6es, les parents emploient «tous les 
m&mes mots pour dire la m$me affliction, au moment de ce verdict : le coup 
Ll'assommoir, b choc, Ie drame, 1'e#ondremenP, le coup de poignar& le 
couperet. ..» (Bsnsoussan, 1989). Des comportements dBfensifs sont Bla- 
$OP&$ au cours @une deuxiGjme phase : d&ni de la r&alit&, isolement, repli 
familial. CDest dans cI.P 6ventail dlaPPitudes que l'on trouve l'bcoute s6lective 
des parents qui filtrent les informations donn6es et n'entendent pas ce qui 
leur est dit (Cunningham et Sloper 1977, Salbreux 9 978, Pueschel, 1983, 
Soulayrol et R d o  1982). ha troisigme phase correspond à t'acceptation du 
diagnostic, quelle que soit la prise de dbision qui s'ensuivra. Les parents 
vont s'infomer sur le handicap, prbvoir des prises en charge, contacter des 
associations de parents fCàath 1 985). 

Tous les auteurs sont conscients qu'il n'existe pas de bonne ou de meilleure 
façon d'annoncer le diagnostic, «l'insatisfaction des parents» Ion de la 
d&ouverPe de la trisomie est ingvitable. L'btude de Quine et Pahl (1 987) 
aupres de 190 parents d'enlantstrisomi~ues 21, indique que si les deux tiers 
des parents sont en 6tat de choc au moment de la r6v4lation du diagnostic, 
seulement 4 % des parents ont des r4actions impodantes de rejet; la 
majoritb des familles ne sont pas satisfaites des premieres informations 
resues sur le handicap. 

A la diff6rence d'un enfant nb en bonne sant6, l'attachement ne pourra se 
construire avec l'image de l'enfant .attendu», ce processus se construira ài 
pariir d'autres modalitbs d'&changes parents-enfant. Trois situations sont 
6voqu6es : le possible attachement qui va se «fonder sur une continuif6 
entre b d6sir qwi soutenait cet enfant pendant /a grossesse et /a r6alif6 de 
la naissance.. L'attachement retard6 parce que le projet initial n'est pas 
assez solide pour faire face à ceMe image d'un enfant d6ficient Enfin, 
l'impossible attachement, avec d4laissemen-i ou abandon (Roy, 1991). 



La famille de I'enfant handicapé devra <<se recréer un nouveau roman 

familial» (Bensoussan, 1989). Tout le système familial est ébranlé. Les 

relations entre parents et enfants gravement malades s'effectuent par 
«réajustement consfant. .. 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 opère, au sein de la fratrie, des bouleversements 
réels même si peu visibles dans l'immédiat. Les freres et soeurs perçoivent 
généralement cette naissance avec le sentiment d'être dévalorisés (Gath, 
1973, Braconnier et col., 1982). Ils ont à subir, par ailleurs, l'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 premières années etlou lorsque I'enfant est placé 
(Gath, 1985). Selon certains, le placement systématique ne devrait jamais 

être considéré comme une mesure préventive de sauvegarde du couple 
(Tomkiewicz, 1973). 

La notion de temps est mise en relief d'une façon nuancée. Dans ce temps 
suspendu, figé, nla vie qui apparaît se voit amputée de sa dimension de 
promesse et d'idéals (Villard, 1992). L'annonce peut induire <<une véritable 
maladie de l'Espace-Temps,, (Bensoussan, 1989) : temps pour entendre la 
nouvelle, temps pour passer de I'enfant du rêve à I'enfant réel, pour 
«élaborer la perte de conformité,, (Clerget, 9 9 1  ). 



ha maternit9 est un «monde clos, comme intra utérin, constammenlconfron- 
t6@ à des 6v6nements dont I'inlensit6 6motionnelle n'est pius 9 redire* 
(Rapoporrl, 1985). Dans ces lieux, «nous vivons comme hors du temps, hors 
soci6r'é f... 1, les 6quipes souhaitent, inconsciemment, prot6ger une image 
id6alis6e dela maternit6»(Dugu6,4 988). Selon Roy, Guilleret et col. (1 9891, 
i l  existe encore des difficultbs de communication entre obstbtriciens et 
pbdiatres dans Safiribution des rôles respectifs qu'ils pourraient tenir envers 
les parents. 4 s  parlent diflbremment du handicap de Ifenfan t selon la place 
qu'ils occupent dans le processus de la naissance* (Roy, Visier, 1999 ). 

lors de la d9couvetTe du handicap, le profond malaise des professionnels 
fait 9cho à la souffrance et au désarroi des parents. «Plus personne ne sait 
à qui appadient I'angoisse ... Ces phénomènes de d'éplacerhent et de 
confusion ~"Eacentuenf dès que surgissent des éléments générateurs d'une 
forte charge émotionnelle, qu'ils soient d'origine somatique comme la 
d&couve,rfe #un handicap ou sociale, comme la décision d'une mère de se 
séparer de son enfant en vue d'une adoption* (Molltnat, 1992, pl 89 1. Le 
probt&me essentiel du soignant est de trouver la bonne distance avec les 
parents et de ne pas se laisser envahir par ses émotions :.le grand danger 
est de confondre leur propre v6cu avec celui des parents 's... 1 comme s'ils 
se retrouvaient frapp6s de la même surdit6 que les familles amen6es à 
affronter un tel chocs (Molltnat, 4 992). Une autre difficulte est l'incertitude 
dans laquelle se trouve I'ltquipe tant que les parents n'ont pas pris une 
dbcision ; «alors elles ne saventpas comments'adresserà la mère ..., aucun 
geste n'est plus normal..,, c'est comme si cet enfant avec ce défaut restait 
dans un statut ambigu et que l'on attendait une parole qui coupe la filiation 
ou qui la renoues (Dugué, 1988). 



Accueil de l'enfant et accompagnement des parents 

L'enfant est celui dont on parle le moins dans cette problématique qui met 
en scbne de façon douloureuse te vécu des parents et des personnels des 
équipes. «II est le pius souvent celui qu'on oublie dans sa réalité»(Roy et 
Visier, 1991 ). Pourtsnt rien n'emp6che *de parler au bébé du handicap qu'il 
a, ni d'&tre avec ses parents aussi» (Clerget, 1991). Malgré sa déficience, 
cet enfant a des compétences, un potentiel, une personnalité qui, dès les 
premiers instants, doivent être reconnus (Réthoré). Ce sont les attitudes 
d'accueil et d'intérêt envers I'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-mêmes soutenus (Roy et Visier, 1991 ). 
C'est ainsi que Titran (1 9931, propose, afin de promouvoir cet ccaccompa- 
gnement à la vie*, plusieurs concepts, cet ui de diagnostic guidanceauprès 
des parents et de I'enfant, qui inclut la réflexion de l'équipe soignante, celui 
d'a//iance thérapeutique qui respecte la relation parent-enfant et celui 
d'émergence des compétencesde i'enfant et de son environnement. 

Les difficultés decommunication entre médecins et parents et la solitude de 
ces derniers à lasortie de la maternité ont donné lieu à l'élaboration de divers 
programmes d'annonce (Cunningham et col,, 1984). Des recherches anglo- 
saxonnes notent les améliorations faites dans I'annonce du handicap ; les 
propositions faites aux parents quant au projet éducatif de leur enfant 
témoignent de l'évalution dans les attitudes des médecins. Murdoch et Gurr 
(1991) comparent l'annonce de la trisomie 21 à 1 17 parents, avant 1981 et 
en 1982-88 : progressivement, les parents sont mieux informés et orientés 
rapidement vers un pédiatre et vers un travailleur social. 

II y a 30 ans encore, les pédiatres préconisaient le placement institutionnel 
après une séparation précoce mèrelenfant dès la maternité (Emde et 
Brown, 1978). Cette proposition concernait encore 25% des parents dans 
l'étude irlandaise de Lucas et Lucas (1 980). Après les années 1970, les 
propositions de placement institutionnel permanent de l'enfant trisomique 21 



des la naissance diminuent fortement (Pueschel et Murphy, 1976) ; vers les 
années 1980, elles sont six fois moins nombreuses en ce qui concerne les 
enfants profondbment handicapés (Gary 1982). Les m6decins recomman- 
dent désormais d'éviter de proposer tout placement institutionnel pour 
l'enfant trisornique 21 (Elkins et col. 1985). 

PaSse en ehaegs des eonffaooUs pooUeaoas d'non handicap 

Depuis plus de dix ans, les prises en charge des enfants handicapes ont 
suscitb l'attention des professionnels de la petite enfance (J. LAY, 1980). La 
circulaire de 1985' sensibilise les personnels des maternites à leur rôle 
d'accompagnants lors de l'annonce du handicap à la famille, pendant le 
séjour de la mBre et ultérieurement. Ce texte invite le personnel à refléchir 
et ài modifier ses pratiques pour accueillir l'enfant handicape et sa famille 
(voir annexe 1). Progressivement, les prises en charge spécialisées vont 
depasser le traitement de la déficience pour s'orienter vers une probléma- 
tique d'inseflion sociale, et ceci, le plus précocement possible (Cuilleret, 
1983). Les structures d'accueil du tout-petit (crèches, services de pédiatrie, 
pouponni8res) ont accepté avec plus de facilité semble-t-il, l'intégration d'un 
enfant porbeur de handicap. (Dolto cité in Rapoport, 1985). Cependant cet 
avis n'est pas unanime, certains professionnels rencontrent des difficultés 
à «vivre avec des enfants porteurs de handicap dans les crèches, les haltes- 
garderies, les écoles maternelles ou primaires. Cela va nullement de soi 
pour eux. ..nous avons ici à veiller au racisme latent qui s'entretient des 
discours sur les diff6rences- (Clerget, 1989). En conclusion, nous retien- 
drons ces quelques mots : «pratiquement, la place occupée par l'enfant 
dans la vie dépendde la position occupée par l'annonceur ainsi que la mise 
en oeuvre de relais* (Clerget, 1991 ). 

l Circulaire du 29 novembre 1985 relative à la sensibilisation des personnels de 
maternit6 à i'accueil des enfants nés avec un handicap et leur famille (publiée au 
Journal Officiel le 21.12.85, pp. 4974-4975). 



Handicap et abandon 

interruption volontaire de grossesse, dlaçtnostic antenatal 

Selon une recherche amédcaine, la libéralisation de I'avortement avait 
entraîné, dans lgtat de New York, une réduction de 515 % du nombre 
d'enfants abandonnes à la naissance (Lanman et al. 1973). En France, des 
1978, I'IINED indiquait, au cours d'une enquête, que les grossesses non 
d6sirées avaient, depuis la foi sur l'interruption volontaire de grossesse de 
1975, dé]& diminué de 21 à 13 % (LeridonI2 . Mais la loi sur I'IVG et le 
dépistage anténatal f DAN) ont eu peu de répercussions auprès des femmes 
qui remettent leur enfant en vue d'adoption3. 
Introduite en France depuis 1972, I'amniocentése 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 potentiellement à risque 
du fait de leur CZge (plus de 37 ans), de leurs antécédents obstétricaux ou 
familiaux et d'anomalies chromosomiques personnelles ou de leur conjoint. 
La limite d'âge était justifiée par des crit&res médicaux : risque de 1 % 
d'atteinte du foetus par anomafie chromwomique 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 accès &cet examen sans en attendre le remboursement par 
la SBcurité Sociale. 

Une seconde enquGte de SINED en 1988 mentionnait trois fois moins de 
naissances non désirées en 1985 qu'en 1965 (Leridon et Toulemon, Données 
Sociaies, 1990). 

L'analyse des situations des enfants confies avant rage de un an en vue 
d'adoption à Paris indique que ta plupart de ces femmes étaient tr6s peu médicalement 
suivies : grossesses pius ou moins niites, dhlais de I'IVG dépassés (Dumaret et 
Rosset, 1993, rapport de recherche pub114 par I'IDEF). 



En tout étaide cause, le diagnostic antétnatal et t'avofiement ne peuvent btre 
le moyen de traiter des malformations ni être la solution face au handicap. 
La majorité des mgres étudiées dans cette recherche ne correspondaient 
pas aux crit3res du DAN et les enfants étaient des enfants désirés. Pour ces 
parents d'enfants trisorniques 24 il n'y a pas eu de connaissance du 
handicap avant la naissance. Aussi les travaux concernant les attitudes 
parentales face à I'amniocent~se, I'avofiement et le conseil génétique 
prgnatal n'ont pas été analysés (cf. Mattei et Dumez, 1986, Perrotin et col. 
9 999, Corber: et Gréco, 1993). 

Une des questions fondamentales pour ces parents auxquels on apprend te 
handicap de leur enfant est celle de l'accueil qui lui sera fait et celle de son 
intégration dans la vie quotidienne. Les parents vont Gtre confrontés, non 
seulement à 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, à la différence des parents, les 
médecins ont une représentation très négative de t'enfant trisornique 21 : 
4 O h  seulement des généralistes contre 85 % des parents pensent que, 
compte tenu de son physique, l'enfants trisornique sera bien accepté par la 
société. Pour leur part, Murdoch et Anderson (1990) montrent que les 
mbdecins étaient et sont encore beaucoup plus pessimistes que les parents 
quant à l'acceptation sociale de la trisomie 21. 

Quelques 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 l'enfant handicap4 
àvivre. Des auteurs mentionnent le déces à l'hôpital de bébés trisomiques 24 
présentant une atrbsie de l'oesophage dont les parents avaient refusé 
l'opération (Gustafson, 5 973, Elkins et col., 1985). Dans le premier cas, 
l'8quipe soignante n'avait pu outrepasser la décision parentale, l'opinion 



générale de l'époque était ..la valorisation de l'intelligence dans les classes 

moyennes,, et «la contribution de chacun à la société,). Dans le second, un 
jugement avait été rendu en faveur des parents indiquant que #la qualit6 de 
vie offerte à I'enfant trisomique 21 n'était pas suffisamment acceptableja 

Après acquittement par la Cour d'Assises d'un père accusé d'avoir tué 
quelques instants après sa naissance son enfant trisomique, Bensoussan 

(1 989) reprend des extraits des minutes du procès. Ces propos témoignent 
de l'image de l'enfant trisomique 21 dans la société : 

«II attendait le messie et c'est le diable qui est venu» (le 
psychiatre) ; <corriger une injustice du destin, annihiler une 
espèce de monstre maléfique ... quimettait en péril sa filiationu 
(une psychologue) ; «aujourd'hui on donne le diagnostic très 
vite sans peut-être la compassion nécessaire,, (un professeur 
de génétique) ; «vousn'avezpas le droit de faire dupère de cet 
enfant un assassinu (l'avocat) ; ..crime passionnel pour proté- 
ger son bonheur. (l'avocat général). 

D'après une étude anglaise auprès de 78 parents d'enfants trisomiques 21, 
l'euthanasie 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 Rhône auprés de femmes ayant 
accouché d'un enfant en bonne santé révèlent 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 
l'absence de main (Julian et col. 1992) ; le milieu culturel et la pratique 
religieuse ont une influence significative : l'acceptabilité de I'IMG dépend de 
la perception négative de la trisomie 21 et du terme auquel elle est prati- 
quée. 



On connaît mal la propoiliion d'enfants trisomiques 21 vivant en famille ou 
en milieu institutionnel. L'é!fude de Carr indique que 17 % des enfants 
trisomiques 21 sont é!levé!s hors de leur famille, mais elle ne prAcise pas s'il 
s'agit de placement (familial ou institutionnel) temporaire ou dkfinitif, ni & 
quetfe date l'enfant a 419 confié! ; l'auteur mentionne que Ia proporlion de 
parents dans I'impossibilit6 d'&lever leur enfant varie de 10 & 28 % (1985). 
Une recherche-ac%on-formation sur la prise en charge du handicap note que 
la moitiér des enfants abandonnés dans une pouponni3re sanitaire et sociale 
parisienne sont des enfants handicapés, majoritairement des enfants 
trisomiques 21 (Sauer 4990). A notre connaissance, aucune 6tude ne 
mentionne avec prbcision la propoiliion d'enfants trisomiques 21 abandon- 
nQs parmi les enfants confies & la naissance en vue d'adoption. 

Les enquQtes anglo-saxonnes réalisees auprgs d'echantillons impoeants 
de parents d'enfants trisomiques 21 montrent que si le placement institu- 
tionnel permanent a parfois 6té proposé comme prise en charge tI la 
naissance (dans moins de 8 % des situations), il n'en est pas de m4me de 
l'abandon, ce qui n'est pas le cas de la France puisque, selon I'enqu6te la 
plus r&cente actuellement l'abandon de l'enfant à la maternit& a été propo- 
s6e aux familles dans un tiers des cas, plus frequemment à Paris qu'en 
province (Murdoch, 9984, Murdoch et Càurr, 9 994, MAgarbane et col., 1994). 

La révélation du handicap a fait l'objet de nombreuses publications qui font 
toutes état du bouteversement et des souffrances des parents face à 
~4insoutenable,> ; certaines abordent aussi le vécu des équipes medicales 
confrontees au handicap et à l'annonce aux parents. 

la difftC3rence de th8mes tels que la perception sociale de la trisomie 29, les 
aRitudes parentales et le deveioppement cognitif et psychosocial des 



enfants trisorniques 21, il existe très peu de travaux sur les liens entre 
handicap et abandon. Le theme ((trisomie 21 et abandon*, est à fortiori 
moins documenté. Aucune publication 6trangère sur ce sujet n'est mention- 
née par les banques de données interrogées (Medline, Pascal, Biosys) et 
aucune étude consultée ne mentionne avec précision l'importance des 
classes sociales dans l'abandon des enfants trisomiques 21. 



II semblerait, d'aprbs une première enquête consacres aux enfants confies 
en w e  d'adopion à Paris entre 4 985-87, que fa tnsomie 29 soit le principal 
handicap donnant lieu à abandon (A.C. Dumaret, D.J. Rosset, rapport à 
I'ASE, oct. 9994, voir également annexe IIP. En effet, si des enfants 
présentant d'autres handicaps sont Bgalement pupilles de l'État, la decou- 
verte de leur handicap est postbrieure à leur remise en vue d'adoption. 
Plusieurs hypothbses peuvent alors $tre formulées. 

Son diagnostic est immédiatement ou tres rapidement posé apr&s la 
naissance. Ce handicap est fixé dans l'imaginaire populaire - l'enfant 
.mongolien» est encore souvent apparente à un arriérdir non éducable et 
donne lieu à des représentations sociales trbs negatives. Certains parents 
vont se separer de I'enfant pour préserver la cellule familiale dêjà constituée 
avm d'autrefs) enitant(sf. D'autres parents, se sentant incapables d'ac- 
cueillir cet enfant dans lequel ils ne se reconnaissent pas vont te confier à 
des personnes susceptibles de l'élever. Quelle est la place de chacun, le 
pbre, la mbre, dans cette ddircision ? 

Depuis la loi d'orientation du 30 juin 19755 /es prises en charge des 
personnes avec un handicap ont fait l'objet de nombreuses Bvaluations et 

Ce constat mériterait un travail de recherche spécifique car nous avons eu 
Connaissancede plusieurs situations d'enbnts polymaifomés etd'enfants présentant 
un spina bifida abandonnés du fait de leurfs) handicapfs). 

Loi d'orientation de 1975 : "...la prévention et b dépistage des handicaps, les 
soins ... t'int6gration sociale ... du mineur et de t'adulte, handicapés physiques, sensoriels 
ou mentaux, constituent une obligation naturelle". 



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 accès à de multiples 
séminaires de formation. II serait intéressant de mieux connaître la manière 
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 mcSre ? 

2. Connaissance du handicap, classes sociales et abandon 

Notre recherche antérieure sur les enfants remis en vue d'adoption nés 
entre 1985 et 1987 à Paris faisait apparaître l'importance des classes 
moyennes et supérieures chez les parents ayant abandonné leur enfant 
trisomique, alors que la trisomie 21 touche des familles appartenant à tous 
les milieux sociaux. 
La trisomie 21 est Sun des handicaps qui a été ie 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 l'enfant trisomique se 
heurtera à un certain seuil. Alors que pour d'autres handicaps, moins 
facilement repérables, les familles pensent être les plus à même de favoriser 
l'épanouissement des capacités de leur enfant, tous les espoirs sont 
permis, ils vont également espérer dans les progrès de la médecine. 
Plus que la classe sociale, ce serait alors la connaissance, l'information sur 
la trisomie 21, qui serait en corrélation avec un taux d'abandon plus élevé. 
Pour les parents informés, on peut supposer que les modalités de l'annonce 
du handicap et tes aides proposées quant à ta prise en charge de l'enfant 
n'ont que peu d'effet sur leur décision. 



Les directives de la circulaire ministérielle de 1985 sont elles suffisamment 
connues de toutes les maternités ? Quels sont les effets des convictions des 
personnels ? La révélation de la trisomie 21 et les propositions d'accompa- 
gnement et de soutien aux parents ont-ils un lien avec la décision de se 
s9parer de I'enfant définitivement ? 
De nombreux travailleurs sociatix sont convaincus que l'annonce, telle 
qu'elle est ou a &té faite par des maternités, a une influence sur la décision 
des parents de garder ou de se séparer de t'enfant. Nous tenterons de 
verifier celle hypothèse. De plus nous essaierons de savoir quel est l'impact 
du moment prkcis de fa révélation du handicap aux parents. 
Lorsque la trisomie 21 est découverte tardivement, le pediatre, en cas de 
doute, attend la confirmation de son diagnostic - on peut alors supposer que 
les parents ont eu te temps de tisser des liens avec leur enfant. La décision 
de se séparer définitivement de l'enfant devient plus difficile. Ces parents, 
qui se sont déjà mobilisés auprès de leur enfant, seront peut-être plus 
réceptifs aux différentes propositions d'aide et de prise en charge. 

Ces hypothèses ont orienté notre travail et ont donné lieu à deux approches 
correspondant aux deux principales étapes de la recherche : une approche 
quantitative et une approche qualitative qui correspondent aux deux parties 
de cet ouvrage. 





La recherche a 6th réalisée à partir de deux démarches spécifiques et 
compf&mentaires. La premiere, de type épidémiologique, est centrée sur les 
idormations recueillies dans les dossiers des enfants trisomiques 24 et sur 
ieur orientation à court et moyen terme. La seconde, de type clinique, 
r&alis63e~ & paRir d'entretiens, a pour but de comprendre le fonctionnement 
des pp~trsonnels des materniths et les implications des professionnels face 
au handicap. 

La population d'origine concerne tous les béb6s et les enfants de moins de 
un an remis en vue de leur adoption, soit au secteur public, soit au secteur 
privb (voir en Annexe Il un proces verbal de remise d'un enfant). II s'agit 
essentiellement d'enfants nés à Paris. Cette population avait 4tB integrale- 
ment reconstituée lors d'une htude sur les profils des mé5res confiant leur 
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-mhre, a 
Bté compiat6e auprr2s d'associations spécialisées. Nous avons analysé! 
TOUS les dossiers d'enfants trisomiques 29 nés à Paris entre 1980 et 89 et 
abandonnes: ceux remis à l'Aide Sociale Ci l'Enfance deParis6 et ceux remis 
aux oeuvres privées d'adoption : I'Oeuwe Emmanuet, SOS Enfants sans 
Frontieres e39: l'Eau de Vie. 

L'ASE est un service public relevant du Conseil Général depuis les lois de! 
dkentralisation. 



Un temps important a été consacré à la recherche de ces dossiers, en 
parliculier pour les dossiers du secteur public. En effet, depuis la décentra- 
lisation des services des Directions Départementales des Affaires Sanitai- 
res et Sociales (DDASS), tes dossiers peuvent se trouver dans des lieux 
différents (les services de l'Aide Sociale à t'Enfance, la DASS État, les 
archives départementales) et peuvent transiter entre ceux-ci en fonction des 
procédures administratives ou judiciaires en cours (avant ou en cours 
d'adoption, après adoption ou lorsque l'enfant a été repris par ses parents). 
Tous les registres des Conseils de Famille7 des Pupilles de l'État ont été 
consultés à la DASS État (département de Paris) afin de repérer les enfants 
trisorniques 21 confiés à I'ASE entre 1985 et 1989 (les registres antérieurs 
à !a décentralisation sont restés à I'ASE gérée par le Conseil Général de 
Paris). Pour les années 1980-84, cette administration a fourni une liste 
d'enfants pupilles de l'État présentant une ou des particularités médicales, 
liste qu'il a fallu compléter auprès de différents services de I'ASE et 
d'associations, car n'incluant pas les enfants ayant été adoptés ultérieure- 
ment. 

2. Deontologie 

Pour des raisons éthiques, nous avons décidé, dès le début de la recherche, 
de ne pas rencontrer de familles ayant confie leur enfant à I'ASE ou Zi une 
oeuvre privée, ni les familles ayant adopté ces eqfants. Les caractéristiques 
des familles ayant abandonné leur enfant trisomique ont donc été étudiées 
uniquement d'après DOSSIERS (ASE, maternités, oeuvres privéesf. 

Conseil de Famille des Pupilles de I'Etat : instance placée aupr&s du Préfet, 
chargée de la tutelle des enfants Pupilles de 1'Etat du département. 



Les informations ont 4tél re?cueillies dirwtement dans tes services dépen- 
dant de I'ASE et auprBs d'une oeuvre priv&e, mais de rnani9i.e indirecte 
aupr&s des deux autres oeuvres privéles ayant participk la Ia r@cherche (elles 
ont rempli elles-mhrnes la gillle de ré3cueil des variablm &tadiQes). 
Les infomatiow ant4rieures B 1985 ont Qth! difficiles !s obtenir, cerPtains 
enfants d'abord remis à i'ASE &aient confi4s ensuite B des oeuvres priv6es 
{leur nom ayant sowent &t& modifiél). 
Les donnéles ont et& collectéles et analyséles de maniBr@ anonyme. Pour 
chaque enfant l'histoire socio-familiale, méldicale et psychologiquie a 4t6 
reconstitu9e B part"li d'une grille de lecture des dossiers (donn4es &rites 
uniquemen@ : 

- les donnges S O C ~ O - ~ C O ~ O ~ ~ ~ U ~ S  au moment de «l'abandon» : situation 
familiate eVoa 4tat civil des parents* nombre d'enfants, milieu social eVou 
mQtier exerd, antBc&dents parentaux pafiîculiers. Les catégaries saio- 
professionnelles ont 426 classees selon ta nomenclature de l'INSEE de 
1982. 

- les donn6es m&dicales concernant l'enfant : poids de naissance, 
pr&maturit$, malformations associ&es, hospitalisations,.,. 

-les donn6es sur les milieux de vie successifs et l'histoire des place- 
ments de l'enfant. 

Le taux cl'abandon parmi les naissances d'enfants tnsomiques 21 n&s Ca 
Paris a 426 9tabli avec la collaboration du Registre des Malformations 
Congélnitales de Paris9 . 

* t e  Registre des Malformations Congénitales de Paris qui existe: depuis 1981 a 
plusieurs objwt#s : 

O il permet d'assurer la surveillance épidémiofogique de la prévalence des 
malformations congénitales, 

o d'évaluer l'impact du diagnostic prénatal sur la prévalence à la naissance des 
malformations et des anomalies chromosomiques, de mesurer son rôle dans la prisa 
en charge neonatale et dans la prévalence du handicap ultérieur et 

O de sentir de base à des dtudes t5tiologiques muiticentriques. If couvre toutes les 
interruptions médicales de grossesse et toutes les naissances ayant lieu dans les 
sewices de gyndco-obstétfique publics ou privés de Paris. 





Selon l'analyse des 102 dossiers des enfants trisomiques 24 abandonnes 
au cours ladécennie 4980-89, une dizaine de maternités publiques et autant 
de maternités privées étaient concernées par ce phénomène. 

Eu egard aux ressources disponibles pour la recherche, il a fallu sélection- 
ner les établissements. Le choix des maternités rencontrées tient compte du 
nombre de naissances annuelles (plus important dans les maternités 
publiques que dans les maternités privées) et de la proporiion d'enfants 
trisomiques 24 abandonnés : (établissements où l'on avait constaté très 
peu ou de nombreux abandons). 

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

Pdous avons donc rencontré 13 équipes de maternités parmi les 25 concer- 
nées par l'abandon des 102 enfants trisomiques 21 nés entre 1980 et 1989, 
soit 7 maternités publiques et 6 maternités privées (voir annexes III et 1\11. 



De par leur situation en aval de l'annonce du handicap aux parents, les 
pouponnières jouent un rôle important dans les prises en charge ultérieures 
des enfants. À la diffhrence des équipes de maternité qui disposent de peu 
de temps pour accompagner les parents, les personnels des pouponnières 
connaissent relativement bien les familles des enfants. 
Afin de mieux cerner la question du placement de l'enfant en institution après 
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 difficult6s 
psychosociales, et des pouponnières sanitaires et sociales qui, elies, 
accueillent des enfants présentant des problèmes de santé. 
Nous avons intenriewé des intervenants médico-sociaux de 4 pouponniè- 
res, t pouponnière sociale et 3 pouponnières sanitaires et sociales fdirec- 
trices, pédiatres, assistantes sociales, psychologues, éducatrices, auxiliai- 
res de puériculture). 

2. Déonfologie 

Ces entretiens collectifs ont toujours été enregistrés avec l'accord des 
personnes interviewées. Nous nous étions engagées à respecter leur 
anonymat, tout en mentionnant que les analyses tiendraient compte de leur 
fonction au sein de l'institution. Ces entretiens ont donné lieu à 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 à NI), ainsi 
que ceux des pouponniéres (de W à 21. 



ha grille d'entretiens semi-dirmtifs a 6t6 conpe de telle sorte que les 
domaines 6Pudibs soient abord4s dans un ordre chronol~~gaiqu@ mais per- 
meopent aussi aux interlo~~uteurs C1'a$ord@r dirwtement le th&me qui tesur 
semblait pr6gnant. Ceie grille est centrBe autour de trois axes : 

- en amont de Jsannonce aux parents : les r6actions des personnels 
m6dicaux lors de la d&ouverte de la trisomie 21, le fowtionnement des 
I'Bquipe en particulier en cas de transfert de l'enfant dans un autre lieu 
(urgences m6dical~s paî"îicuIic3res) ... 

- l'annonce de la trisomie 21 : la personne charg6e de rAv6ler le diagnos- 
tic, le momçrnt de l'annonce, les r6actions des parents et du personnel ... 

- en aval de I'annonce : les propositions faites aux parents quant au 
so&ien familial, quant aux possibiiitAs d'accueil et de soutien, familial ou 
institutionnel. 

Elle a don& lieu Ch une analyse thématique de coMenu, 
C'est donc le discours des professionnels qui sera d6crit et analys6 et non 
celui des parents. Ces donnbes qualitatives ont pu dtre confrontQes aux 
donn6es chiffr6es recueillies au cours de la premiere &tape de la recherche. 

Piusieurs gchanges avec i'Ueuvre Emmanuel, SOS Enfants Sans Frontig- 
res et l'Eau de Vie ont permis de mieux connaître leur fondionnement, Les 
oeuvres d'adoption qui accueillent des enfants trisomiques 24 sont issues 
d'associations qui se sont spécialisées dans l'accueil d'enfants handicapAs 
(annexe V). Depuis plus de vingt ans, ces associations, recherchent des 
familles pr&tes à adopter ces enfants avec leur particularitlé. 



Depuis 20 ans, l'OEUVRE EMMANUEL a réalisé environ 15 à 20 adoptions 
annuelles : fin 1992, on dénombrait 265 enfants trisomiques 21 adoptés 
(nés dans tous les départements dont environ un cinquième des enfants nés 
à Paris). Jusqu'en 1990, SOS ENFANTS SANS FRONTIÈRES a servi 
d'intermédiaire etlou a participé à l'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 à 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 
à l'association). Près de la moitié des familles ont adopté deux enfants 
trisomiques. 



Ls cadre 06ga0 

Le cadre juridique de la remise d'un enfant en vue d'adoption doit &re 
connug. Selon l'institution (publique ou privée) àlaquelle i'enfant trisomique 24 
sera confi&, selon la procédure choisie, tes conséquences seront diff&ren- 
tes. 

Depuis la loi du 6 juin 1984, (article 63 du CFAS), un projet d'adoption doit 
6tre envisa@ pour chaque pupille. Ainsi cette loi supprime toute référence 
au «bon etat de santé* de l'enfant que! que soit son état de santé ou son 
handicap. Dans cette étude, nous avons conserv6 le terme «abandon>> en 
parlant des enfants trisomiques 24 confiés en vue d'adoptiodO. Ce terme, 
s'il a et& 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 être adoptes : 
- 9  O les enfants pour lesquels les père et mère ou le conseil de famille ont 

valablement consenti à l'adoption ; 
- 2' les pupilles de l'État ; 
- 3' les enfants déclares abandonnés dans les conditions prévues par 

l'article 350. 
Dans cet ouvrage, nous parlerons uniquement des enfants trisomiques 24 : 
bebés, pupilles de l'État confiés à I'ASE et aux oeuvres d'adoption. 

Memento administratif et social des praticiens de i'accouchement à Shôpital, in 
La Revue Hospitaliere de France, no 3 (mai-juin 1994). 

'O Mentionnons que ce Perme est revendiqué pour les enfants par I'association A- 
Filiations de Nantes (voir la charte de I'association, en Annexe VI). Cette association 
accepte toutefois le terme "remis en vue d'adoption" pour les parents de naissance. 



L' admission en qualité de pupille de l'État est régie par l'article 61 du Code 
de la Famille et de l'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 à l'enfance depuis plus de trois 
mois,, (article 61 -1 du CFAS). 

A - La filiation de I'enfant est connue mais non établie juridiquement. II 
s'agit de la situation de I'enfant déclaré à 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 

l'enfant n'en demande pas la garde, I'enfant déclaré a I'état civil sans filiation 
connue, pourra devenir pupille de I'Etat. 

Devenue rarissime en France, cette circonstance pourra concerner très 
exceptionnellement un enfant trisornique 21. 

- L'enfantpeut être déclaré à 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, 
légitimé ou adopté". 



Ce%@ possibilit6 est g6nBralement utilisee lorsque la mbre a demand6 
que fe secrei de son admission en maternite et de son identite soit pr6sew6 
(pratique dite de I'accouchement sous )O". 

Elle peut aussi Btre utilisée lorsque! la mère! est entrBe en maternite dans 
les circonstances habituelles. 

Il s'agit d'une situation qui peut concerner des enfants trisomiques 24 
(dans I'kypothbse où tes parents ont pris la decision d'abandon dans les trois 
jours suivant la naissance et dans le secret). 

Ls&cccouchemewa secret n'a pas de rapport direct avec IVbta$li%semePIB du 
Bien de ililia8iow : 
* une m6re qui a accouché dans le secret de son état civil peut déclarer i'enfant 
sous son nom, voire le reconnaître comme nous {'avons déjà dit ; 
*une mère qui entre à la maternité dansdes circonstances habituelles, peut aussi 
demander que I'enfant soit déclaré à l'état civil sans mention de son identité. 
L'enfant est déclaré au service de l'état civil sans qu'aucun renseignement 
concernant l'identité de celle qui lui a donné vie ne figure dans I'acte de 
naissance. 
Lors des entretiens psychosociaux que le représentant de I'ASE doit lui proposer 
pendant son séjour (ce qui n'exclut pas, simultanément, un accompagnement 
psychosocial du personnel de la maternité), la mère a la possibilité de donner 
toutes les informations qu'elle souhaite transmeRre à l'enfant, informations 
permeEant de l'identifier ou non (circonstances de la naissance, raisons qui I'ont 
conduit à prendre une telle décision, histoire familiale maternelle et paternelle, 
lettre, photo...). 

" Cette pratique est fondée sur I'article 20 du décret du 7 4.01.74 qui définit tes 
conditions d'admission en maternité, l'article 47 du CFAS qui définit les conditions de 
prise en charge des frais de séjour par le département et l'article 341 -1 du Code Civil. 

La pratique de I'accouchement secret ne correspond qu'aux conditions 
administratives de séjour de la mère. Les frais d'hébergement et d'accouchement 
sont pris en charge par le service de I'ASE du département, siège de i'6tablissement. 
La loi ne prévoit pas d'admission secrète rétroactive pour des raisons survenues 
ultérieurement, telle une anomalie, une malformation de I'enfant constatée à la 
naissance. Cette pratique est dépourvue de sens. 



2. La volont6 explicite des parents 

«Les enfants dont la filiation est établie et connue et qui ont et4 expressd- 
ment remis au service de f'ASE comme pupilles de l'État par les personnes 
qui ont qualité pour consentir à leur adoption, depuis trois mois., . Ce délai 
estporté à un an lorsque le consentement à /'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 @un 
couple marié (filiation légitime), ou qu'ils aient été reconnus par leurs père 
etJou mère non mariés (filiation naturelle). Ces parents peuvent choisir de 
remettre leur enfant à I'ASE ou à une oeuvre privée en vue d'adoption. Ils 
confient physiquement cet enfant, c'est la remise. En outre, ils sont invités 
à consentir formellement à son adoption. Ce consentement, s'il est donné, 
est porté sur un procès verbal dressé par un représentant du service de 
I'ASE à la maternité ou quelque temps après dans le service. 

Dans les trois cas (61-1, 61-2 et 61-31, le code de fa Famille précise les 
procédures qui garantissent ta liberté des parents (informations sur les 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, si l'enfant vient consutter son dossier à 
I'ASE, comme il en a le droit depuis ta loi du 4 7.07.78, i l  aura connaissance 
de toutes les informations transcrites, à t'exception d e  l'état civil de ses 
parents de naissance. tes parents, quant à eux, pourrontà tout moment 
demander la levée de ce secret ultérieurement en s'adressant au service ou 
à f'oeuvre qui a recueilli l'enfant. 

L'enfant remis au service est admis en qualité de pupille de l'État à titre 
provisoire, à la date à laquelle le procès verbal a été établi. Dans tous ces 
cas, les parents qui ont remis leur enfant ont le droit de se rétracter pendant 
un délai de trois mois. Pendant ce délai, ils peuvent le reprendreoimmédia- 
tement et sans aucune formalité>, (art. 62-4, al. 4, CFAS). Ce délai est porté 



ài un an quand I'enfant a ses deux parents et qu'un seul I'a remis à I'ASE. 
Pendant ce temps, le service doit s'employer à connaÎtre les intentions de 
ce deuxihrne parent. Au delà de ce délai, la restitution de l'enfant, si elle est 
demande@, ne peut etre décidée que par le tuteur (prkfet) avec l'accord du 
Consaif de Famitle des Pupilles de 1'6tat du département. En cas de refus, 
les demandeurs peuvent saisir le tribunal de Grande Instance. La restitution 
d'un pupille de l'État qui a &té placé en vue d'adoption est impossible (art, 
352 du Code Civil). 

Les oeuvres privées d'adoption sont des personnes morales ou physiques 
qui servent d'intermédiaires pour le placement en vue d'adoption des 
enfants . Elles sont soumises au contrôle de t'Administration et doivent faire 
l'objet d'une autorisation par le président du Conseil Général. Par ailleurs, 
ce sont les autorités judiciaires (tribunal d'instance) qui organisent la tutelle 
de I'enfant jusqu'à son adoption. 

On constate que la loi n'organise pas explicitement le recueil d'un enfant par 
une oeuvre privée. 
Si Iknfant est âge de moins de deux ans, son ou ses parents qui souhaitent 
le confier doivent obligatoirement le remettre soit au service de I'ASE soit à 
une oeuvre privée d'adoption sauf si les parents adoptifs choisis par eux sont 
des membres de ta famille jusqu'au sixième degré. 
Quel que soit l'âge de I'enfant, le ou les parents ont toujours fa possibilité de 
consentir à son adoption par un membre de leur famille ou par des 
personnes choisies par eux : leur consentement doit alors être donn6 
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 I'enfant a été placé en vue 
&adoption. 



Pendant la période étudiée (1 980-89, le nombre d'enfants nés à Paris (non 
trisomiques SI) et remis aux oeuvres privées d'adoption est de l'ordre de20- 
25 enfants chaque année . 

En France, le cadre Iégal qui organise ces situations se fonde sur plusieurs 
textes insérés dans te Code Civil, le Code de la Famille et de l'Aide Sociale 
et dans un décret sur l'administration des hôpitaux. Mais ces textes ne sont 
pas articulés entre eux et i'ensemble aboutit à un système très complexe, 
spkifique à 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 l'acte de renonciation 
l'autorité parentale et à la filiation devrait être entouré de garanties juridiques 
pour éviter les décisions hâtives ou prises dans un moment de détresse. Des 
parents peuvent toujours revenir sur leur décision dans le délai Iégal de 
rétractation et au-delà tant que l'enfant n'a pas été confié en vue d'adoption. 

L'admission secrète «rétroactives> de la mère en maternité, qui implique 
falsification ou destruction de documents administratifs, n'est pas légale. Or 
c'est une procédure souvent utilisée dans les établissements hospitatiers 
dans le cas de naissances d'enfants trisomiques 21. C'est ce que nous 
verrons dans la seconde partie de cet ouvrage. 



Caaas%eeist%q%ses des enfants 
8s%somiq%ees 23 abandonnes 

@Cc des BaaaaiBBes 





En dix ans, 102 enfants trisomiques 29 nks à Paris ont et& confiks en vue 
de leur adoption : 53 filles et 49 gar(;ons. On denombre 40 enfants entre 
4980-84' et 62 enfants entre 4r385-89. A partir de 9 983, 4 0-42 enfants 
trisomiques 21 ont kt6 remis chaque annee (le chiffre de 1986 semble 
anormalement glevk, sans que l'on puisse l'expliquer). Cefie proportion est 
stable pendant la phriode 6îudike. 

Tableau 1 : Enfants trisorniques 21 nés à Paris et abandonnés 

' i l  se peut que les donnees des  deux premieres années d e  la décennie soient 
incompl&tes pour le secteur public uniquement, malgré nos recherches dans  les 
archives d e s  institutions. 



Figure 1 : Enfants trisomiqiles 21 remis en vue d'adoption 
(naissances en maternités publiques et privées) 

aternites privees 

Maternités publiques 

8 0  81  8 2  8 3  84 85 8 6  87 88 8 9  

Ann& de naissance 

Le nombre de maternités privées concernées est de 14 et celui de rnaterni- 
tes publiques de 17. Dans six maternités, on adénombré plus de 5abandons 
pour chaque établissement.)* 

L'dtat de santé des enfants remis en vue d'adoption 

Pour environ une vingtaine d'enfants, on ne sait rien de leur état de santé à 
la naissance et au cours des semaines qui suivent. Ce manque d'informa- 
tions signifie-t-il qu'il n'y a aucune difficult6 de santé observée à la nais- 
sance ? II y a lieu de le penser, dans la plupart des cas, sans toutefois 
pouvoir l'affirmer. Des données recueillies, on mentionnera uniquement : le 
poids de naissance, la présence bventuelle d'une cardiopathie etlou d'une 
autre malformation congénitale3. 

Les maternités parisiennes (intra muros) concernées par I'étude sont au nombre 
de 25. Quefques enfants nés dans les départements de la Petite Couronne ont été 
confiés à I'ASE de Paris. 

Les distinctions entre trisomie 21 libre et homogène et trisomie par translocation 
sont inconnues et ne changent rien à la décision des parents. 



Quelques enfants en bonne sant4 ont parfois souffert à la naissance et 
aprGs : prematurite (au moins 9 enfants), hypotrophie, souffrance nkonatale.. . 
Le poids de naissance moyen des enfants trisomiques 21 confiés est de 
2920 gr. (n=e)8) : 4,4 % phsent moins de 2000 gr. et 544 % ont un poids Bgal 
ou sup6ri~ur à 3000 gr. 
Nous avons dénombrd? 30 enfants prbentant une cardiopathie, environ 1 13 
des enfants trisomiques (canal atrioventriculaire, communication 
intementriculaire OU inter-auriculaire, tetralogie de Fallot), dont trois avec 
d'autres malformations associbes (trachéomalacie, hydrocbphalie). Parmi 
ces 30 enfants, 19 ont été remis à I'ASE et 13 aux oeuvres privees 
d'adoption. 
Quelques enfants sans cardiopathie présentent des malformations diges- 
tives (atrélsie du duodknum, maladie de Hirschprung), l'un d'eux est porteur 
d'une mucoviscidose. 
Des handicaps visuels ont kgalement été diagnostiqués. 

Six enfants sont décédés avant leurplacement et avant l'âge de 8 mois : 4 
de cardiopathies opérées (dont 1 enfant hydrocéphale), un de mucovisci- 
dose et le dernier de troubles respiratoires. Deux enfants sont délcéldes 
plusieurs années aprds leur adoption. 
Les enfants les plus fragiles sur le plan de leur santé sont presque toujours 
confies à I'ASE. II paraît évident et logique aux professionnels que la 
collectivitb publique les prenne en charge. 





Ces rnQres entrent à ta maternite dans les circonstances haliltueltes ; egtles 
accouchent sous leur ide~itb. C'est au moment de t'annonce du handicap 
ou peu de temps aprbs, que I"accouchement sera souvent signal4 par la 
maternitg comme secret. Parmi les 1102 naissances, on denombre : 

- 76 % d'enfants remis au titre de l'article 61-1 du CFAS : 59 enfants 
dbclarbs à I%tat civil sans mention de leur filiation et 19 enfants déclar4s 
sous le nom de leurfs) parent(s) mais non reconnus ; 

- 24 % remis express6ment par leurs parents (article 61-2 du CFAS). 
Parmi eux, tes trois quarts des parents ont demande ie secret de leur 4tat 
civil. II arrive parfois qu'un parent demande le secret et l'autre non, ce qui 
t4moigne de l'immense detresse dans faquelle se trouve le couple. 

Environ 4 parents sur 5 sont frangais ou européens : 85 mères fran~aises, 
9 m&res maghreibines, 4 meres asiatiques, 4 d'origine inconnue. 
Pres d'un tiers des couples ont moins de 35 ans (le père et la mère). L'âge 
des p&res est moins connu quecelui des mQres. L'âge moyen des mQres des 
enfants trisomiques est de 31,5 ans (= 4,9), celui des p&res est de 344 ans 
(= 6,2). 
Les deux fiers des meres ont moins de 35 ans (tableau 2). Parmi les autres 
m4res, gr& d'un quart ont entre 35 et 37 ans (24,5 %), les dernières ayant 
38 ans et plus (8,5 Oh) .  



Tableau 2 : Âge des parents des enfants trisomiques 21 abandonnés 

Données sur les anlecédents parentaux4 

* 8 méres de 38 ans et plus étaient susceptibles d'accéder à I'amniocentése 
sans que les dossiers permettent de savoir si cette dernière a été pratiquée : 

- de 1980 à 1984,4 mères dont une de 42 ans ayant déjà deux enfants 
grands, une seule de ces familles est de milieu favorisé ; 

- en 1986-87, trois mères de milieux d6favoris4s (une mère de 44 ans a 
déjà 8 enfants) ; 

- en 1989, une mère qui appartient à la classe moyenne. 

* Plusieufs familles ont des antécédents médicaux difficiies : 
- dans 3familles, les mères sont âgées de 35-36 ans et il est fait mention 

d'un enfant décédé à la naissance (cadres supérieurs, professions libéra- 
les) ; 

-dans 2 situations (mères de 27-28 ans), le père avait été traité pour 
stérilité, un enfant trisomique est né après insémination artificielle avec 
donneur ; 

Informations recueillies uniquement d'après les dossiers des enfants. 



- dans un cas, il y a eu avant cette naissance une ITCà pour trisomie 21 
(p&re mQdecin, m&re âg6e de 35 ans) ; 

- une famille mentionne l'existence d'un handicap6 mental chez des 
collat&raux directs ; 

- une famille dlemploy&s, on ne sait pas quel fut le suivi medical de la 
m&re agée de 30 ans et ayant eu une toxoplasmose à 2 mois de grossesse. 
Une soeur maternelle présente un handicap génétique et un membre de la 
famille paternelle est trisomique 21. L'enfant trisomique 211, porteur d'une 
mucoviscidose et d'une maladie de Hirschsprung, est déc6d6 à 2 mois. 

- 2 demandes d'amniocentèse auraient ét6 refusbes par le m6decin à 
cause de l'âge maternel. Les mères âgées de 27 et 29 ans appafiiennent à 
des familles de cadres supérieurs : 

- dans la première famille, des problèmes importants existaient chez 
les collatéraux (plusieurs neveux décédés à la naissance ou handicapés) et 
dans la génération précédente, un enfant trisomique décédera. aprBs une 
opdration de cardiopathie. 

- dans la seconde, l'un des parents avait un oncle trisomique 29. 

SüQ~aaUloni ffamilOaaUar eU proffessùoonwelUe des parents gui ont remis U9snllmU 
urosoml-~~e 

Pour 43 % des familles, cet enfant trisomique 21 6tait le premier enfant, 
36 % des familles avaient déjà des enfants (213 : un seul enfant, 114 : deux 
enfants, les autres : au moins trois enfants). On ne connaît pas la compo- 
sition familiale de 23 couples de parents. 
L'activité professionnelle est connue pour les 2/3desparents5. Les informa- 
tions ont && regroupées en trois catégories sociales fou «milieu*) : 1 ) milieu 
trés favorisé (cadres supérieurs, professions libérales, chefs d'entreprise, 

Les données sur la situation socio-professionnelle des parents, relativement 
bien connues des oeuvres privées qui recueillent les enfants, sont moins précises B 
VASE. Elles portent à la fois sur les CSP, sur les mittiers ou le niveau de vie des mères 
ou des parents. 



commerçants, ((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 trisomiques 21 
abandonnés 

Si l'on se base sur fa classification INSEE des catégories socio-profession- 
nelles (CSP), on constate que parmi les 102 familles, 25 % des deux parents 
appartiennent aux CSP les plus élevées. Les deux tiers des pères appafiien- 
nent aux CSP : chefs d'entreprises, cadres supérieurs et professions 
libérales et plus de quatre mères sur dix. Les professions intermédiaires sont 
plus représentées chez les mères ainsi que la catégorie «employés>> (pour 
le tiers d'entre elles, secrétaires, le conjoint est cadre supérieur ou exerce 
une profession liberale). 

CSP des parents et lieux d'accouchement : 
II n'est pas étonnant de constater la relation existant entre milieu social des 
parents et lieu d'accouchement (établissements publics ou privés). Pour les 
pères (uniquement), il existe une surreprésentation des CSP élevées par 
rapport aux autres lorsque les naissances ont eu lieu en maternités privées 
( x2 = 5,25, p<.05). 



Les situations sociaies ou les CSP des parents ayant confi8 leur enfant 
trisomique en vue d'adoption doivent @tre compar4es aux donn6es parisien- 
nes uniquement, 18 r8paeition des CSP 8 Paris n'esvas repr4sentative de 
la ppulation fran~aise active : plus de cadres et de professions liberaies 
(32 % vs 9,7 %), moins d'ouvriers (13,4 % vs 30,2 %), d'g?mptoy4s (95,5 Sb 
vs 28,6 961, absence d'agricutteurs6, t e  tableau 4 indique les CS- des 
pBres et des mZIres des enfants trisorniques 21 abandonnes à Paris et ceJies 
dm personnes actives lors du recensement de 1990, 

Tableau 4 : CSP des parents d'enfants trisorniques 24 abandonncés et des 
actifs à Paris f recensement de 1990, sondage 114) 

Lacomparaison des GSP des parents qui ont abandonne l'enfant trisomique 
avec celtes des actifs parisiens (hommes et femmes) indique que par 
rapport il 15% popufation parisienne : 

- les cadres supBrieurs et professi~ns IibCIraEtles sont sur-repr4sent.é~ 
chez les pares et tes mères ayant confié leur enfant trisomique (pour Ses 
gères : 59,l I vs 36,6 %) ; 

D'après I'IWEE enquhtes emploi pour fa France ensntihre tDonn4es sociales 
19901 et Le$ riisukats du sondage au 114 du recensement 1990 pour b Ville de Paris. 



- de même pour lzls professions intermédiaires chez les mères (30,3 % 
vs 25 1) ; 

- les employés et ouvriers sont sous-représentés parmi les parents 
d'enfants trisomiques abandonnes, aussi bien chez les mères que les pères 
(pour tes pères : 19,7 % vs 35, 1 %) ; 

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

Ces résultats indiquent nettement i'importance des classes sociales favori- 
sées parmi les parents d'enfants trisomiques 21 confiés dès la naissance en 
vue d'adoption à I'ASE ou aux oeuvres privées. 



P ~ Q ~ O ~ O  d"nff~~a8~ trisomaq~es 271 
parmi !@a abandons & Oa naissane@ 

Entre 1980-84, on ne connaît pas exactement le nombre d'enfants remis à 
la naissance, les statistiques de I'ASE enregistrent les enfants, non par date 
de naissance mais par date d'admission dans les services. Pour la période 
1985-89,579 enfants ont été confiés en vued'adoption7 . D'après les lieux 
de naissance (ou plus précisément de déclaration de naissance), seuls 13 
enfants sont nés hors de Paris. 

On constate, chaque année, que 10 % environ des enfants remis à la 
naissance en vue d'adoption sont des enfants trisomiques 24 (tableau 5). 
Cette situation reste stabte puisqu'au delà de la période étudiée, 1 4 enfants 
trisomiques 29 sont remis en 1990, 40 enfants en 7991. 

CMe proportion est exactement identique dans les Bouches duRh6nes : 
parmi les 21 4 b6bés nés entre 7985 et '1 989 et confiés en vue d'adoption au 
secteur public et privé, on a dénombré 24 enfants trisomiques 21. 

A la différence des 51 7 enfants remis dès la naissance en vue d'adoption, les 62 
enfants trisomiques 21 sont nés de couples constitués pour les deux tiers d'entre eux 
(annexe Vll). Ils 6taient désirés. A la différence des autres mères qui confient un 
enfant en vue d'adoption, il n'est nullement fait mention dans les dossiers de date 
d'interruption volontaire de grossesse OVG) dépassee. Les familles appartiennent 
majoritairementaux classes sociales moyennes et favorisées. Les mères des enfants 
trisorniques abandonnés sont âgées en moyenne de 31,8 ans alors que les femmes 
ayant donné naissance a un enfant non trisomique ont 24,7 ans (Dumaret et Rosset, 
1994). 

Dumaret, Saier, Aumeras, Julian-Reynier (1994). Rapport à la direction des 
Interventions Sanitaires et Sociales des Bouches-du-Rhône. 



Tableau 5 : Proportion d'enfants trisomiques 21 parmi les enfants remis 
(naissances entre 1985-89) 

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

Parmi les enfants (non trisomiques) remis a I'ASE ou aux oeuvres privbes, 
un seul sur dix avait une filiation établie et connue (les parents ont consenti 
formellement à l'adoption, art. 61 -2 ou 61 -3 du CFAS), la plupart des enfants 
sont nés de maternités secrètes (art. 61 -1 du CFAS). Quant aux enfants 
trisomiques 21, ils auraient dû être remis formeliement par leurs parents. Or, 
on constate que la proportion d'enfants remis dans ce cadre (procès verbal 
signés par les parents) n'est que de 24 1. 



Le Registre des Malformations Congbnitales de Paris permet de connaÎtre, 
parmi I'ensemble des mi3JPormations, le nombre de naissances~isomiques 21 
Pi Paris, pour la population des parents r6sidents intra-muros et de la Petite 
Couronne (d4parîements des Hauts de Seine, de la Seine Saint Denis et du 
Val de Marne). 

Tableau6 : 6valuation du taux d'abandon parmi les naissancestrisomiques 21 

(*) Donn$es du Registre des Malformations Congénitales de Paris (parents r$si- 

dents Paris et Petite Couronne) 

P) non inclus les enfants qui ont été repris par leurs parents. 

Afin de connaître le pourcentage d'enfants remis envue d'adoption parmi les 
naissances d'enfants tîisomiquss 24, les enfants abandonnks il Paris dont 
les parents r4sident hors de Paris et de la Petite Couronne doivent Btre 
décornptabilis&s. 



La frequence des abandons a éth évalu$e sur cinq années : de 1985 & 1989 
Cette proportion d'abandon varie de 13 à33 %. Plus d'un enfant trisomique 
sur cinq, en moyenne, a étC. remis des sa naissance en vue d'adoption 
pendant la phriode 6tudiée (tableau 6). Compte tenu du fait que quelques 
parents reviendront sur leur décision, cette proportion est de 22 % pour les 
enfants definitivement confies, qui seront élevés par une autre famille ou en 
institution. 



Une fois le dBIai 163gal de rét~actation de 3 mois pas&, les enfants devien- 
nent pupilles de i'Etat et sonî adoptables. Au cours de la d&ennie 4tudi4e, 
4 4  enfan$ ont Bt6 adopt&s, 44 vivent en placement familial (PF) dans une 
famille d>accueiI ou en institution, 8 enfants ont et6 repris par leurs parents 
et 6 enfants sont dBc6dés avant l'fige de 6 mois (tableau 7). Une proportion 
identique d'enfants trisomiques 21 sont adopt6s ou sonî accueillis par I'ASE 
(43 %). 

Tableau 7 : Devenir des enfants trisomiques 29 adoptables, situations en 
1992 

Note au tableau 7 : 
* : dont un enfant d$c$rJ$ apres son adoption, 



Les prises en charge de ces enfants sont-elles différentes en fonction de leur 
état de santé et selon qu'ils ont été confiés d&s la naissance à I'ASE ou aux 
oeuvres privées ? 

État de sant6 de l'enfant et devenir sont IiQs. 

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 été recueillis dès la naissance par I'ASE, et non par les oeuvres. Le 
cumul des handicaps rend encore plus difficile l'adoption de ces enfants. 

Les orientations dans les secteurs public et prive 

Parmi les 54 bébés trisomiques nés en maternités privées : 38 ont été 
confiés directement aux oeuvres (dont 9 par I'intermédiaire de I'ASE) et 16 
à I'ASE. Parmi les 48 naissances en maternités publiques, 37 sont confiées 
directement à I'ASE et 1 1 aux oeuvres (dont 7 par I'intermédiaire de I'ASE). 
Ainsi, les maternités privées fonctionnent surtout avec les associations 
(x2= 22,92, p<.00001). Le tableau 8 indique que le nombre d'adoption 
d'enfants trisomiques 21 nés en maternités privées QC2 = 8'93, pe.005) est 
supérieur à celui des enfants trisomiques 21 nés en maternités publiques. 

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

* (non inclus les enfants repris par leur parents et les enfants décédés) 



En dix ans, pratiquement autant d'enfants ont été confiés au secteur public 
qu%u secteur privé (tableau 9). Toutefois on constate une nette évolution de 
cette répartition dans le temps (x2 = 5'51, p< 45). 

Tableau 9 : Orientation des enfants en vue d'adoption 

Si la proportion d'enfants confiés aux oeuvres privées n'a pas change entre 
80-84 et 85-89, le nombre d'enfants trisomiques 21 remis à I'ASE depuis 
1985 a plus que doublé (il se peut que quelques enfants n'aient pas et6 
enregistres dans la période 1980-87 mais ce biais ne justifie pas une telle 
augmentation). 

En 1980-81, les services de I'ASE de Paris confrontés à la difficulte de faire 
adopter les bchbbs trisorniques 21 demandent I'aide des associations pour 
rechercher des familles. Ainsi, entre 1981 et 1983, pratiquement toutes les 
adoptions d'enfants trisorniques 21 confiés à I'ASE de Paris sont effectuées 
par une seule association (SOS Enfants Sans Frontières). La procédure 
d'ado~tion chtait différ4e : les familles adoptives avaient un statut de famitb 
d'accueii remunérée pendant deux ans et étaient accompagnées par les 
equipes sociales avant de demander i'adoption de i'enfant. 

40 enfants sunt nés entre 9 980 et 9984. Si l'on exclut les enfants décédés 
et les enfants repris par leurs parents, on constate que : 

- 23 sont adoptés : a) 1 1 directement, 2 par Iyntermédiaire de INSE et 9 
par celui d'une oeuvre ; b) 2 par l'intermédiaire d'une oeuvre en lien avec 
I'ASE. 



- 15 enfants devenus pupilles vivent en familles d'accueil : 12 dépendent 
directement de PF de I'ASE, 3 sont confiés par I'intermédiaire d'une oeuvre. 

Après 4 984, 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 
I'ASE non organisées comme les associations, éprouvent des difficultés 
pour trouver des familles adoptives pour ces enfants trisomiques 21, alors 
qu'elles rencontrent des adoptants pour des enfants porteurs d'autres 
handicaps, 

62 enfants sont nés entre f985 et 1989. A i'exclusion des d&ès et des 
rétractations, on constate que : 

- 21 sont adoptés : 18 par I'intermédiaire d'oeuvres privées, 1 par I'ASE 
et 2 par des familles d'accueil de I'ASE et, 

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

Placement et age des enfants 

Grâceà leur militantisme et au réseau qu'elles ont créé, les associations ont 
trouvé plus rapidement des familles pour les enfants trisomiques 21 que 
I'ASE pendant la période étudiée (fig. 2). 
Les enfants ayant été placés directement en famille adoptive avaient en 
moyenne 5'3 mois (de même pour les deux enfants accueillis mais non 
adoptés). Les 40 enfants pupilles de l'État, après avoir vecu en pouponniè- 
res (sociales ou sanitaires et sociales pour les plus fragiles d'entre eux) ou 
en centre médical, ont été admis dans leur famille d'accueil à un âge moyen 
de 18 mois {la moitié d'entre eux après l'âge de 15 mois). 



Des informations ont et6 recueillies pour 34 des 44 familles d'accueil (FA) 
et pour 41 des 44 familles adoptives (37 familles par I'interm6diaire d'une 
association, dont deux accueils à long terme sans adoption, et 4 familles 
ayant adopte par I'ASE (une FA a adopté deux enfants). 

Figure 2a : Age au placement en famille adoptive 
Effectifs A S  

El Oeuvres 

3- 5 6- 8 9- 12- 1 8  
mois mois 1 1  1 7  mois 

mois mois et 9 

Figure 2b : Age au moment du placement en famille d'accueil 

Effectifs 

3 O 

2 O 

ACJE 

oeuvres 

3- 5 6- 8 9- 12- 18  
mois mois 1 1  17 mois 

mois mois et 9 



La composition de ces familles, i%ge des parents, 

Quelque soit le type d'accueil de l'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 etlou adoptés). 

Les familles d'accueil : 
Lorsque l'enfant trisomique 21 arrive dans sa famille #accueil, I'âge moyen 
de I'assistante maternelle est de 40 ans, ceiui de son conjoint est de 44 ans 
et demi. À l'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 
314 des familles ont au moins trois enfants. t a  grande majorité de ces 
familles accueillent d'autres enfants en placement familial. (voir Annexe VIII) 

Les families adoptives 
À t'arrivée de l'enfant dans sa famille, I'age moyen des mères est de 42 ans, 
celui des pères de 50 ans. Les fratries sont souvent plus grandes que celtes 
des familles d'accueil puisque ces couples ont des enfants biologiques et 
adoptés, et de plus accueillent parfois un ou plusieurs enfants de I'ASE. 
Parmi ces 41 familles, 33 ont 108 enfants biologiques eUou adoptés. 
Pour 19 familles (46 %), 65 adoptions avaient déjà été réalisées (dont 8 
d'enfants trisomiques et autant d'enfants handicapés). Parmi elles, 12 
élèvent en plus d'autres enfants de !%SE b30-35 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 très grandes familles (IO - 12 enfants), il n'y a pas 

Les assistantes maternelles sont des professionnelies rémunérées comme 
telles. Une famtlle d'accueit qui désire adopter l'enfant qu'etle éIeve, à condit~on qu'it 
soit devenu juridiquement adoptable, perd le bénéfice de son salaire d'assistante 
maternelle. A Paris, SI elle le demande, elle percevra des ailocat~onscompensato~res. 



là une ~~professionnalisation~ du rôle socio-éducatif de parents, à moins 
qu'elles ne soient porteuses de projets de vie hors des idéaux standardises. 

Les stlan8liaooans puotsssionnellas d e s  chefs de famiils BiiamiBBss d91ab=ccaneoil 
eu 8tiidlaapuivssP 

Familles adoptives et familles d'accueil ne se rencontrent classiquement 
pas dans les mêmes 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 
sup6rieurs et moyens (voir annexe Vlll). 

l.'accueit d'un enfant avec un handicap paraît souvent dans fa continuité 
d'une histoire professionnelle, celle de famille d'accueil, elle-même liée à 
une histoire familiale et individuelle (tradition du métier de nourrice dans 
certains départements..). 

Mr. et Mme M. sont famille d'accueil depuis 12 ans. Ils ont une 
cinquantaine d'années et vivent en province près de leurs enfants et 
petits-enfants. Appréciés par l'équipe du placement famibal, ils ont 
déjà élevé plusieurs enfants difficiles. Sollicités à nouveau, ils accep- 
tent de se voir confier une petite fille trisomique de 16 mois. Ils 
découvrent ce handicap, s'aftachent à l'enfant. 
Quelques années plus tard, ils demandent â l'adopter. Nous appren- 
drons plus tard que l'une des fjlles du coupfe, jeune mère de famille, 
deviendra elle-même famille d'accueil pour un enfant trisomique. 

Cet accueil est parfois aussi lié pour des parents adoptifs à une histoire 
particulière du couple ; 

Mr et Mme Y. viennent à /%SE en désirant adopter un enfant 
handicapé. Tous deux sont enseignants, ont une cinquantaine dCln- 
nées Parmileurs 3 enfants majeurs, Zsont étudiants. Dans la famille 
de Madame, plusieurs enfants sont décédés d'une maladie hérédi- 
taire. Cette mère explique ainsi sa motivation à adopter un enfant 
trisomique 21 soutenue par son mari et leurs enfants. 





Sur la totalitg des 102 enfants remis à la naissance, huit ont &té! repris par 
teur(s) parent(s1. Deux autres enfants, dont tes parents amaint rétract9 leur 
consentement à l'adoption, seront à nouveau abandonnés à une oeuvre 
privbe puis adoptés. 
Ces parents ne sont pas 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 I'ASE, un travailleur social ou un psychologue, ou directement par 
les responsables de l'oeuvre à qui ils ont confié l'enfant. 
Six de ces enfants trisomiques 21 ont été repris par la famille dans le délai 
légal : quatre avaient été confiés à une oeuvre d'adoption, les deux autres, 
devenus juridiquement 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, père et mère, le sont plus 
rapidement que ceux accueillis par la famille élargie. Dans ces dernières 
situations, ce sont les grand-parents, oncles et tantes qui ont obtenu une 
delbgation d'autorité parentale. 

La grossesse de la mère de Julie a été suivie régulièrement. Les 
parents, non mariés mais vivant ensemble depuis plusieurs années, 
aîtendaient ce premier enfant. Devant le handicap du bébé, le couple 
a décidé de le confier à iNSE en vue de son adoption. 
Quelques joursplus tard, la mère demande à voir le médecin de l'/ISE 
ef Iféquipe de ia pouponnière. EIIe donne le biberon, change /*enfant. 
Elle reviendra fa voirpfusieurs fois, dira qu'elle a besoin de tempspour 
réfléchir. Le père n'a pas voulu reconnaître l'enfant, qu'il a annoncé 
((mort» à son entourage et se dit incapable de participer à aucune 
démarche. Soutenue par ses parents et le reste de sa famille, la mère 
reconnaît son enfant à la mairie et rétracte sa décision. Elle reprend 
alors sa Nie pour la confier quelque temps dans une pouponnière, afin 
de s'organiser. Peu apres, le couple se séparera.. . 



Lacirculaire ministérielle de 1985 a-t-elle eu un effet sur l'accompagnement 
des parents ? II est très difficile de répondre à cette question en étudiant les 
seules rétractations. 
D'après les données recueillies entre 1980 et 1989, il n'y a pas eu de reprise 
au cours des 5 premières années, exception faite de celle d'un enfant par 
l'intermédiaire d'une oeuvre privée. Deux enfants ont été repris à I'ASE par 
leurs parents dans les premiers mois de 1985, 1 en 4986 (réabandonné et 
adopté), 1 en 1987 (ASE), 2 en 1988 (dont 4 réabandonné et adopté), et 3 
en 1989 (1 était à I'ASE). L'évolution de ces rétractations sur la période 
étudiée, indique seulement qu'elles sont pius fréquentes ces dernières 
années. On peut faire l'hypothèse que cette disposition légale est mieux 
connue des professionnels qui peuvent en informer les parents. 

Monsieur et Madame D. sont mariés. Ils ont chacun 36 et 34 ans. Ils 
aftendentleurpremierenfant. La grossesse est suivie etiln'ya aucun 
problème. Le bébé naît trisornique 21. Devant le handicap de I'enfant, 
le couple le confie à I'ASE pour adoption. 
Les sages-femmes ont donné les trois prénoms à I'enfant. 
Une semaine plus tard, Madame O. vient voir la petite fille à la 
pouponnière, elle a choisi un prenom à l'enfant et c'est ainsi qu'elle 
l'appellera. Elle demande à s'occuper de I'enfant. Peu à pey très 
soutenu par leur famiile et les professionne;s, le couple apprend à 
découvrir et 8 connaffre son enfant. Ils ont moins peur du handicap et 
peuvent parler de leur souffrance. 
Deux mois après, Monsieur et Madame D. prennent leur enfant chez 
eux. 



Elle concerne 44 enfants trisomiques 21, pupilles de l'État : 36 enfants 
vivent à 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 IRAE ou IRAQ), 
retournent le week-end dans leur famille d'accueil. 

L.es 40 enfants restés dans les placements familiaux de I'ASE : ces enfants 
pris en charge par I'ASE de Paris vivent pour plus du tiers d'entre eux, soit 
15 enfants en Ile de France et pour moitié dans des placements familiaux de 
IaSarthe, du Morvan et de la Nièvre, 5 enfants vivent dans des départements 
tr6s 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, vit depuis l'âge de trois mois dans la même familie. 

Les enfants vivant à temps plein ou à 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 à 50 (31 
à 70). 
Sur la décennie étudiée, 1980-89, les enfants ayant quitté tardivement les 
pouponni&res 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 corréfationentre 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 ?). 

Près de la moitié des enfants pupilles sont suivis par un Groupe d'Études sur 
l'Insertion Sociale des Trisomiques, un centre d'action médico-sociale 
prdcoce ~CAMSP) ou en soins à domicile (SSESD). La iecture de l'ensemble 



de ces dossiers fait apparaître des évolutions positives au niveau du suivi 
des enfants porteurs d'une trisomie 21 accueillis par I'ASE. Le placement en 
famille d'accueil est plus rapide : l'âge moyen de placement des enfants 
trisomiques 21 était de près de 3 ans pour ceux nés entre 1980-84 (date à 
laquelle ils quittaient la pouponnière ou le centre médical), il est de 14 mois 
pour les enfants nés en 1985 et après. Depuis 1986, les prises en charge 
sont plus précoces et plus diversifiées : 21 % des enfants nés avant 6986 
bénéficient d'une prise en charge psycho-éducative contre 73 % des en- 
fants nés ultérieurement et âgés de 4 à 6 ans. Les problèmes de prises en 
charge et ceux d'intégration scolaire deviennent plus préoccupants lorsque 
les enfants grandissent (les enfant ne sont pas assez handicapés pour etre 
pris en charge par un CESAP, mais trop pour les autres structures). 
Certaines familles d'accueii renoncent h cet accueil, les enfants sont alors 
placés dans d'autres familles ou en institution. 

Étant données les informations portées dans !es dossiers, il y a lieu de 
penser que les enfants trisomiques 21 accueillis à I'ASE et âgés de moins 
de 12 ans bénéficient d'une éducation, d'une prise en charge et de soins 
équivalents à ceux dont bénéficient les trisomiques 21 dans leurs familles 
naturelles au adoptives. 



Pour la pbriode 1980-89, le nombre de bébés porteurs d'une trisomie 21 
abandonnQs à Paris s'&lève à 102. Autant de filles que de garcons sont ainsi 
confiQs. 

tes caractQristiques des familles qui ont remis leur enfant en vue d'adoption 
sont très différentes si l'enfant est né trisomique 24 ou non. Les enfants 
trisomiques sont nbs de couples unis, ils ont été attendus au sein de la 
famille, les grossesses ont été médicalement suivies, à la différence des 
grossesses des autres mères. Les mères de ces enfants trisomiques sont 
âgées 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 mères sur dix avaient déjà un ou plusieurs 
enfants. Huit femmes sur dix avaient 38 ans et plus au moment de la 
naissance de I'enfant trisomique 21. La lecture des dossiers des enfants 
abandonnés indique cependant pour quelques familles des antécédents 
mbdicaux qui auraient pu justifier une amniocentèse. 

S'il est reconnu que les parents d'enfants handicapés mentaux graves se 
rbpartissent à peu près également dans toutes les classes sociales, on 
constate une forte prédominance des classes favorisées parmi les parents 
d'enfants trisomiques 21 abandonnés (les 213 des pères et la moitié des 
mères) et de laclasse moyenne pour les mères (pras d'un tiers d'entreelles), 
el ce, malgré la surreprésentation des milieux sociaux favorisés à Paris, 

Le nombre d'enfants trisomiques 21 remis en vue de ieur adoption, au 
secteur public (i'Aide sociale à I'enfance) ou au secteur privé associatif est 
stable pendant la période étudiée. I l  concerne environ 30 % des bébés 
confiés dès la naissance en vue d'adoption à Paris. 



Parmi les 229 enfants trisomiques 21 nés entre 1985 et 1989 à Paris et dans 
la Petite Couronne (Registre des Malformations Congénitales de Paris), 51 
ont été définitivement abandonnes. Ainsi, dhs la naissance, plus d9un 
enfant trisornique sur cinq est IaissCs par ses parents 8 lamaternit& 

Près des trois quarts des enfants trisomiques 21 nés dans le secteur privé 
sont confiés à des oeuvres privées d'adoption. Les enfants les plus fragiles, 
pour lesquels on observe un cumul de malformations, sont confiés à IJASE 
qui prendra en charge leurs soins. 
Parmi les 102 enfants trisoniques remis en vue d'adoption à la naissance, 
43 % ont éte5 adoptés, 43 % vivent en familles d'accueil, 8 % ont été repris 
par leur famille, et 6 % sont décédks avant I'âge de6 mois. Les cardiopathies 
sont la cause de cefte mortalité infantile élevée. 

C'est par l'intermédiaire des oeuvres privees d'adoption que pr&s de neuf 
enfants trisomiques 21 sur dix ont rencontré assez rapidementune famille 
adoptive, souvent de milieu social idenfique 8 celui de leur milieu 
d'origine. Ils ont vécu moins longtemps en milieu institutionnel queceux qui 
ne sont pas adoptés. Très militantes, les oeuvres travaillent en réseau avec 
de nombreuses associations et continuent, par leur action, d'aider les 
parents adoptifs qui le souhaitent. 

Les enfants trisomiques non adoptés sont pupilles de l'État. Leur environ- 
nement témoigne d'un milieu stable, tes quatre cinquiemes d'entre eux 
vivent dans une familles d'accueil qui bénéficie du soutien d'une équipe de 
placement familial. Nous avons noté certaines améliorations depuis 1985 
(placement plus précoce en famille d'accueil, 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 très 
tardivement. 

Deux observations importantes doivent 6tre soulignées. Elles concernent 
les lieux de naissance et les conditions juridiques d'admission des enfants. 



48 enfants sont nés en maternités publiques et 54 en maternités privées. Or 
il naît plus d'enfants en maternités publiques, plus nombreuses que les 
maternités privées. En comparant tes lieux de naissance des enfants 
confiés en vue d'adoption (trisorniques 21 ou nonPo, on note une nette 
surreprésentation du nombre d'enfants trisorniques abandonnés par rap- 
pot? 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 29 remis à I'ASE ou aux oeuvres 
n'avaient pas été déclarés ou reconnus par leurs parents. Les mères avaient 
accouché sous leur identité et pourtant 58 % des enfants ont été déclarés 
(<nés sous X,,. Ceci pose la question de l'application de la loi. 

Ces deux constats appellent à s'interroger sur les rôles que. jouent la 
connaissance de la loi et le milieu social des parents dans l'abandon des 
enfants trisomiques 21. D'autres facteurs tels que l'annonce du handicap 
ou les propositions faites aux enfants méritent d'être pius étudiés. 

l0C'est à dire les mairies d'arrondissements où les enfants ont été déclarés (pour 
les naissances entre 1985-89) 





=Pa~all&lement cà cette évolution technique remarquable des 
moy@ns diagnostiques, la notion de malformations est deve- 
nue de plus en plus intoférabie pour les couples qui de viennent 
de plus, exigeants. Les parents programment désormais Ia 
grossesse et entendent bien avoir l'enfant qu'ils désirent 
quandils b d&sirent, comme iIs /e désirent, c'est à dire à terme 
et par4iaitement sain, L'évolution des structures sociales et le 
travail des femmes, Yéciafement des familjes qui offraient des 
possibilit6s d'élevage des enfants handicapés, la diminution 
des concepts religieux, ta banalisation de l'avortement, fait que 
Ibnfant anormal est de plus en plus mal accepté et que pour de 
nombreux couples I'enfant doit être parfaitement normaf ou ne 
pas &tr@», 

R, Henrion, 4992. 





Les r6flexions sur les probl8mes poses par l'annonce du handicap vont se 
d4veIopper à parîir des annees 4970-75. Les ecrits tkmoignent de l'inter& 
des professionnels de santé quant à cette question. ParallQlement avec les 
progrQs de I'4chographie obsttitricale, le diagnostic antenatal va se g6n6ra- 
liser, susciter de nouveaux problèmes éthiques, modifier l'acceptabilité! 
sociale des IYnterruption medicale de grossesse en cas de diagnostic positif. 

Issue des rbflexions men&es par un groupe de professionnels de materni- 
tes, une circulaire du 29 novembre 3 985' est adressee aux Directions des 
Affaires Sanitaires et Sociales par le Ministre de la San%. 

cise sur les soutiens et sur les services dont iIs auraient pu bénéficier; 

pour lesquelles ils ne sont pas suffisamment préparés. 

Une meilleure connaissance du problème doit leur permettre de mieux 
aborder ces situations, qui seront cependant toujours vécues en fonction 
de chaque individualit6. Elle doit également les aiderà soutenirlesparents 
dans f'6tablissement des premières relations avec leur enfant, en veillant 
à ce qu'aucun@ détérioration ou des carences affectives ne s'ajoutent a la 
déficience propre du nouveau-né. 

La pr6sente circulaire s'adresse à tous les personnels de maternité et a 
pour objet de les sensibi/iser au r61e qu'ils peuvent jouer au moment cfe 
f'annonce du handicap aux parents, au soutien qu'ils peuvent dispenser à 
la famil/@ pendant /@ séjour de la mère à la maternité, à l'action d'orientation 
et d'accompagnement qu'ils peuvent avoir à sa sortie du personnel 

La dernière paflie concerne les modalités de formation du personnel et 
contient des instructions plus particulièrement adressées aux DDASS et 
aux directeurs des hôpitaux. 3,. . . 

Voir introduction et texte de la circulaire en annexe 1 .  



Les pratiques des maternités, les attitudes et l'expérience des soignants 
face au handicap et à l'annonce de la trisomie 21 aux parents meritaient 
d'être mieux connues. Aussi avons nous été amenées à rencontrer les 
professionnels de maternités parisiennes et de pouponnières et àconfronter 
leur discours. 



Nous avons rencontrk treize bquipes de maternit6s pansiennes parmi les 25 
oZI l'on a refevk des abandons d'enfants trisorniques 21 : 7/11 dans le 
secteur public et 6/14 dans le secteur prive (voir annexe III). Plus de 60 1 
de la population d'enfants 6tudi6s dans la premier@ partie de !a recherche 
sont n6s dans ces maternitks au cours des dix annbes 6tudikes. 

D'apréSs le tableau 13, on constate un lien entre la proposition d'enfants 
trisomiques confibs en vue d'adoption, le type de maternit6 et le milieu social 
des familles : 317 maternites publiques rqoivent des familles de classes 
moyenne et supérieure vs 551 maternit6s privées. 
Nous avons kgalement rencontrk les personnels de quatre pouponniéSres 
dont trois pouponni8res à caractere social et sanitaire. Ces pouponni8res 
ont accueilli 80 % des enfants trisorniques 21 n6s à Paris entre 1980-89 
ainsi que des enfants trisorniques 21 confibs apres la naissance par leurs 
parents pour des dur6es de skjour plus ou moins longues. 



Tableau 13 : Les maternités parisiennes rencontrées 

mères toxicomanes 

Noteau tableau 13 : Maternités publiques (Ah G) : il s'agit des chiffresde I'Assistance 
Publique des HBpitaux de Paris, moyenne annuelle entre 1980-89. 
Maternités privr3es (H A M) : chiffres indiqués lors des entretiens 

Dans les maternités comme dans les pouponnières, il n'a pas toujours ét6 
possible de rencontrer lknsemble des intervenants des équipes. Certaines 
rencontres se sont faites en deux temps. Dans deux cas, une seule 
personne de la maternité était présente. À la différence des obstétriciens, la 
plupart des pédiatres et assistantes sociales ont participé à ces rencontres. 

La tonalité des entretiens 

Dune façon générale, te discours des maternités est différent de celui des 
pouponnières, I'un &tant plus axé sur les parents et notamment la mère, 
l'autre sur l'enfant lui-même. Cette diffbrence tient au fonctionnemen"res 



institidîions : la maternit6 accueille provisoirement une future m&re, la 
pouponniBr@ ré3~u~ille temporairement un enfant. C'est donc naturellement 
que le regard sera port& sur i'un ou sur i'autre. 
A la maternite, la m&re sera celle que l'on console, celle ai qui I'on doit 
apporter une aide, mais aussi celle dont on tolère plus ou moins bien le 
drame, celle que I'on souhaite voir partir vite. Dans ce contexte, l'enfant est 
parfois oublilé. Au contraire, C1 la pouponniAre, c'est sur l'enfant que se 
reporteront attention et soins, même si la problématique parentale est prise 
en consideration. 

Dans trois maternités, IY6vocation de la trisomie 21 appelle spontanement 
une repense en terme d'accueil et de garde hors de la famille. Deux 
particulariths se dégagent de l'ensemble des rencontres avec les équipes 
soignantes : la violence verbale et les implications des intervenants. 
ha violence du langage utilisé par les personnels mkdicaux pour parler de 
la trisomie 29 fait &ch0 à la violence de la situation telle qu'elle est vécue ou 
subie par eux. 
Ces mots qui agressent sont aussi le reflet d'une Bmotion ravive@ par 
l'entretien. Ces naissances sont difficiles pour ces équipes essentiellement 
fhminines qui ne peuvent s'empêcher de se projeter dans ces histoires. 

~t C'est un ratb., . plus personne n'a envie de voir Ia mère.. . » 

«On se débarrasse de ce truc-la qui est difficile A vivre pour tout le monde», 
«Ca ne devrait plus exister (A!. D.A. : la trisomie 2?)1)», 
«II y en a qui doivent assumer jusqu'au bout (N.D.A. r les parents qui 
gardent leur enfant., même ce qui n'est pas beau, même leurs échecs. » 

<CL 'image de la trisomie 2 Y ,  c'est I'horreur !» 
«Dans le service, y en a qu'on aimerait mieux ne pas revoir. ..» 

(.On p r i e  de choses a jeter>>, 
«Pour eux (N.0.A. : les parents de mijieu défavorisé), c'est une tuile de 
p/us». 
=La socitltb va i~rgndre en charge ces enfants pas conformes=. 



Au cours des entretiens, l'implication ou la retenue des puéricultrices, aides- 
soignantes et des sages-femmes varie selon que les medecins sont pré- 
sents ou non, les assistantes sociales étant moins sur la réserve, De ce fait, 
le discours médical apparaît prépondérant dans certains entretiens. 



La distinction entre trisomie 24 et mongotisme a souvent été évoquee au 
cours de ces rencontres. Le terme de trisomie 21 date de 1959 (Lejeune, 
Gautier, Turpin). Néanmoins le changement de dénamination n'a pas suffi 
à modifier cornpietement les images véhicutées par ce handicap. Les 
reprbsentations sociales de la trisomie 21 onttoujours des connotationstr&s 
nbgatives : «Des parents ne savent pas très bien ce quksf un frisornique 
mais quand on afjt mongolien, tout le monde sait : le faci& !» 

D'une? manier@ générale, la personne trisomique est perçue comme défi- 
ciente, handicapée mentale plus ou moins autonome, une malédiction sur 
la famille : 

 h honnête ment, un b&b& trisomique 21, &a passe, mais se promener dans 
la rue avec un adolescent ou un adulte trisornique,.. 
*(#C'est quand même un anormal, un anara mentab, dit une sage femme. 
(<Quelque fois on a des commentaires des parents : iI n'est pas teliement 
trop..., il a pas trop /'air». 
*«Les parents s'estiment mieux lof& avec feur enfant polyhandicapé que 
ceux qui ont un frisornique, il y a une impression de mal4dictÎon moins 
grande pour eux... M. 

*&Ils ne connaissent pas le frisornique, c'est Pincoflnu qui leur fait peur,.. Il 
ne pourra pas aller à i'ecole avec les autres. Saura-t-il parier ? Compter ? 
En revanche ils ont moins conscience de la mafadie mentale, Ca ne se voit 
pas>>. 

En ce qui concerne le bébti trisomique 21, c'est en premier lieu !%aspect 
physique de Iknfant qui est Bvoque et Ie regard qu'autrui va poser sur lui ; 
«c'est d'abord te handicap qui est remarqué : 



* Une directrice de pouponnière parle du cas d'un bébé né prématurément 
et transfëré en couveuse. Le père fait l'annonce à la mère et lui demande si 
elfe a vu l'enfant : «tu sais, il a un petitpoids et en plus if est frisomique SI». 
La mère racontait le souvenir de cette annonce à cette directrice : (ij'ai tout 
de suite pensé 3 bras, 3 têtes, 3jambes ... mais je Pavais vu mon bébé d la 
naissance*. 
* Une sage femme parle d'une mère quin 'avait pas encore vu son enfant et 
à hnnonce de la trisomie dit d'emblée «c'est un monstre,> ; dans un second 
temps elle s'est aperçue qu'il avait «deux bras et deux jambes comme tout 
le monde).. 
* %Après I'ctnnonce de la trisomie par fe pédiatre qui avait expliqué a la mère 
qu'il avait un chromosome en plus, celle-ci' a déshabillé son enfant et /'a 
regardé : il avait 5 doigts, 2 pieds..,, elle a alors demandé à l'infirmière : 
qu'est-ce que c'est un chromosome en plus ? C'est pas vrai parce que je 
1% bien regardé : il a tout ce qu'il faut et rien en plus*. t'infirmière prise de 
court a dit «votre bébé est rnongolien~~. «La mère qui avait commencé à Cui 
donner le sein, l'a complètement lâché ...m (une assistante sociale de 
pouponnière). 
* #Qui vous parle de la souffrance de l'enfant frisornique ?Je suis souvent 
appelée en maternité pour l'annonce d'une trisomie. .., des parents viennent 
ici et disent, effondrés : il est trisornique. Mais d'abord, comment s 'appeile- 
t-il, quel est son prénom ?>, Dit un pédiatre d'un senlice de génétique. 



Dans la majorité des maternités, les équipes ne ménent pas de réflexion sur 
leur pratique quant à la découverte et I'annonce de la trisomie :non s'adapte 
au coup par coup...*, «on annonce sur le tas. (O)». Les entretiens ont 
d'ailleurs parfois mis en évidence ta méconnaissance des instructions de la 
circulaire de 1985 : <Qu'est-ce que vous appelez la  circulaire...?.^. Dans 
quelques maternités, certains professionnels ayant une expérience particu- 
lière dans ce domaine sont présentés comme le référent auquel l'équipe 
s'adressera si nécessaire. Quant aux équipes qui mènent ce type de 
réflexion, ce sont plutôt 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. 

Celle-ci peut avoir lieu à des moments spécifiques (après la naissance de 
l'enfant, lors d'un atelier ou d'un séminaire, à la suite de rencontres avec un 
g6néticien) ou être initiée à l'occasion d'événements particuliers. Cinq 
équipes de professionnels ont travaillé cette question de I'annonce du 
handicap. 
* L'arrivée d'un nouveau chef de service a suscité un groupe de réflexion : 
«On a beaucoup travaillé à partirde la question des IVG quinous tourmente. 
Tous, on a réfléchi, /es pédiatres, les sages-femmes.. . L'annonce nous met 
dans une situation de porte à faux, au sein de la même équipe : les sages- 



femmes s'occupent en meme temps des IVG et doivent accueillir i'enfant 
TZI, c'est une situation difficiIe» (G). 
* L'ensemble de I'équipe a été sensibilisé à la question de la révélation : 
«Tous s'efforcent de considérer l'enfant avant le handicap,, (L). 
* Dans une maternité priv6e dont la clientèle est motivée par les relations 
parentslenfant et parentslenfantléquipe, chaque naissance d'enfant 
trisomique donne fieu à un approfondissement de la réflexion. Toute 
l'équipe, du médecin-chef A la femme de service, est mobilisée dans 
l'accueil fait à l'enfant d'abord, puis à ses parents (JI. 
* La circulaire de 1985 a permis d'amorcer une prise de conscience. Des 
groupes de travail, soutenus par la surveillante de la maternité elle-même, 
mère d'un enfant trisomique, ont été mis en place et une recherche-action 
a été entreprise : «II y avait un grand vide entre fa maternité et les soins 
spécialisés ultérieurs au CAMSP 2, il faliait un centre d'éveij au sein do> la 
maternité. Avec les crédits de la recherche, on a eu unepsychomotr;cjenne~. 

(BI 
Ainsi, dans les lieux, ou un travail de réflexion a été effectué à partir du 
handicap lui-même et de son annonce aux parents, on constate alors que 
les abandons d'enfants trisorniques 21, auparavant nombreux, vont forte- 
ment diminuer, voire disparaitre (tableau 14, p. 129). 

CAMSP : Centre d'Action Médico-sociale Pré~oce. 
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Une pué?ricultrice se souvient d'une farce faite par une sage femme à 
propos d'une collegue qui venait d'accoucher : «je dis oh la-la c'est 
pas possible, encore un caryotype.., Je Iui demande alors comment 
vont les parents, elle me dit : c'est le bébé de Marie, alors je pense 
aussitôt (elle rit en le racontant) que mon sang n'a fait qu'un tour, 
parce que le bébé de Marie ne pouvait pas être  mongolien^. (C) 

Les attitudes des équipes de maternité sont extrêmement variées. Presque 
toutes tes personnes rencontrées évoquent «la catastrophe, l'horreur, 
I'hjustice, la déception, le malaise, le sentiment d'impuissance, de fuite.. M. 
La r4vélation plonge l'équipe dans le désarroi, les modalités de réactions 
seront fonction des attitudes de chacun et de l'interaction de leurs compor- 
tements. 

Le maUbnBse et 09idsntiBilcaeiow A la mdresont dits par plusieurs équipes : 

«L'annonce est faite dans le plus grand désarroi, et une mère est repartie 
avec son enfant et personne ne lui avait rien dit>> (D). 
«Je me sens émue moi-même. Quandje rentre dans la chambre, j'essaie de 
faire en sorfe que la mère ne voit pas trop tout mon désarroi, elle le sent un 
peu mais pas trop* (l'assistante sociale, El. 
Une psychologue parle «d'identification très émotionnelle du personnel 
envers la mère- et un pédiatre «de peu de compassion envers l'enfant ; ce 
n'est pas lui qui souffre, ce sont les parents* (8) 
«Les parents sont à l'affût du moindre geste et des réactions de notre part» 
(la puéricultrice). Bien sûr, if ne fautpas montrerce qu'on ressent soi-même, 
pour laisser à la mère, au père, le droit de ressentir ce qu'ils veulent. (C). 



Lai fuite 

Elle est mentionnée à plusieurs reprises comme la première réaction de 
l'équipe soignante. Une psychologue attribue cette reaction 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 très honnête inPellectuellement~~ (H). 
*Personne n'entre dans la chambre.. » (Fj. 
Une puericultrice se souvient qu'une fois elle n'avait pas fait attention à 
l'examen de la sage femme et *avait mis ie bébé au sein .... bébé que je 
trouvais normal, parce que je connaissais les parents et je refusais en fait 
ce qui se présentait à mes yeux. Quand la sage femme m'annonce qu'elle 
suspectait une trisomie, à ce moment-lii je me suis compl&tement rétractée, 
il y a eu fuite de ma (C). 



L'amBlioration du DAN porte en elle-mame I'ambivalence. Ainsi la triso- 
mie 21 est v&cue comme un Bchec médical, un bchec obst6t1~ical : 
47est parce qu'on s'est trompé en anténatalqu'on assume mal notre choc, 
surfout que nous avons un service d'échographie très performant» (une 
psychologue, H ). 
«Avec les échographies, les gens disent : on ne risque rien, on me laissera 
pas*. {Cl. 
A w c  le Clda&, on se garaniit de toute anormalité. Certains parlent même 
ar'6radiquePa la trisomie. .. (LI. 
4 v e c  l'amniocentèse, on en voit de moins en moins car alors /'interruption 
th6rapeutique de grossesse est proposée systématiquemenf,. (une psy- 
chologue, Po. 
Une sage-femme parle du «drame humain pour les parents.. et «d'échec 
médical pour cet enfant pas conforme à ce qu'il devrait être. Le médical ne 
fait pas face à 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.. (CI 
«Ces enfants sont TOUS des rescapés, tous les parents nous disent :  si on 
avait su,.. oui, fous à 100 %... Tout le monde pense qu'avec Ie DAN, 
?amniocentèse, quelqu'un n'a pas bien fait son travail s'fi nalt un enfant 
parPeur d'une trisomie» (Responsable d'une oeuvre d'adoption). 

3A proposde t'utilisationde tests biologiques sanguinsdestinés àévaluer le risque 
pour une femme enceinte d'être porteuse d'un enfant atteint de trisomie 21, le Comité 
Consultatif National d'Ethique souligne, en juin 1993, le caractère critiquable des 
termes "programme de santé pubtique" et désapprouve tout programme autoritaire 
qui viserait l'éradication de la trisomie 21 : "un tel programme supposerait des 
mesures autorifaires contraires à toute éthique. Enfin, une tetle décision serait 
ressentie comme un désaveu pour les familles élevant un enfant frisornique': 



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 question du diagnostic anténatal induit celle de la préparation des 
professionnels el des parents à la naissance d'un enfant handicapé. Les 
obstétriciens d'une maternité privée dans laquelle on note un seul abanclon 
- suivi d'une rétractation - en dix.ans, parlent de l'attente des parents face 
à leur spécialité <<l'enfant parfait),, de leur culpabilité et de l'évolution de leur 
métier : 
qc Pour le produit fini, là c'est un petit peu raté.. . Alors îu consultes le dossier, 
Pu regardes à quel moment de la grossesse tu aurais pu t'en douter. .. oui, il 
y a la peur du médecin, et surtout nous les obsfétriciens qui sommes des 
gens qui accompagnons des gens qui vont très bien. .., nous sommes moins 
souvent confrontés à ce drame que diautres médecins,,. L'autre obstétri- 
cien : <.au début de ma carrière, c'était toujours un échec, mais plus 
maintenant, je supporte mieux de parler avec les parents ... Face à l'idéolo- 
gie de la perfection, notre rÔ1e c'est de préparer les parents à ce que Ga ne 
soitpasparfâit. Or quand on est confronté, c'est carrément la vie ou la mort. 
Mais dans ces cas-là qui sont ni noirs ni blancs, on est peut être moins 
prépar&». (JI. 

Tandis que des pédiatres de maternités et de pouponnières 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 l'expérience de l'accompa- 
gnement des familles qui ont cette pathologie ... La formation médicale est 
trop informatisée, trop technicisée.1 fun pédiatre d'une consultation de 
génétique). 
d e s  echographistes devraient laisser une part d'inconnu, si l'enfant a un 
handicap, ils devraient aborder ce thème de l'enfant qui n'est pas l'enfant 
r ê v b  (un pédiatre de pouponnihre). 



Une psychologue explique : *Je suis un peu critique parce ( ~ y e  pour le$ 
m6&cins, Pr&$ souvent Paire une amniocentdse, ~a veut dire que l'on 
s'en~age vers une Intwruption Thdrapeutique de Grossesse, or il y a des 
gens qui ont C%e$ convictions dthiques ou religiquses et qui veulent quand 
m&ms savoir quel type d'é>n&nt ils auront, mais ne s'engagent pas & faire 
une? iTG ... les Pemm~?s sont un peu entre7 leurs mains*. (BI 
*Combien de parents commencent une grossesse sans penser au hanu'i- 
cap. Ils ne .i"y@endent pas, ne sont pas pr8parés B accueillir un enfant 
handicap4 etnonp~PiiBit. Entre Ie discoursp~acardd sur les agiches, pafiouP, 
entre ce qu1on dit sw I'int6gration (ires handicap&$ et la rQaIitBt entre la 
volonte) pockjtm&e eP les re3ai/isations1 il y a toujours un vrai Poss&».(L). 

On constate que seules ies équipes des maternités, qui ont &labo& une 
r4ftexion en pafienariat avec tes pediatres euou obstétriciens ou à leur seule 
initiative, le font de rnaniere approfondie et leur pratique s'en ressent. 

Quand cm@ réflexion est issue d'un membre isolé de l'équipe et - non 
mBdecin - celte-ci a peu de chance d'abourtir. En témoigne ce qui se passe 
dans une maternité qui connaît un grand nombre de consentements en vue 
d'adoption : ptusieurs facteurs viennent annuler l'effet positif de la reflexion 
Bitaborée paria psychologue au cours d'un atelier sur l'accueil des enfants 
handicapes. Cependant, les reactions négatives du personnel (rejet, fuite ... 1 
ne sont pas, en elles-memes, des él6ments déterminants dans te processus 
d'abandon. 

Cumules atfec une absence de mise à distance des émotions que chaque 
membre de I'equipe peut ressentir dans ce moment difficile, une absence de 
r4flexion sur l'annonce et l'accueil, des interfkrences entre convictions 
personnelles et propositions de prise en charge, une méconnaissance de la 
loi, ces facteurs font des modaiit&s de l'annonce un élément determinant 
dans la décision d'abandon. C'est ce que nous allons étudier. 





Aoaoaon~e dao hawdi~ap 
@t u@acl%oûas p@renl@Oes 

Ceîte annonce brise en un instant la vie des parents, l'image de i'enfant 
asendu. Elle va frapper les parents d'une manière indélébile : «lis vont en 
parler toute leur vie, ils la raconteront toujours, c;~a fait «bouchon.,, comme 
si tout Btait rest6 Id dans ce moment important* (une psychologue de 
pouponnihre) 

«Entre le temps où l'enfant est né et le temps où l'annonce se fait, 
il y a une période de no man's land ..., c'est dur», dit une psycholo- 
gue (BI. 
«Cefte période d'attente est un moment  abominable^^ (A) 

tes personnels rencontrés sont d'accord sur ce point, c'est un médecin qui 
doit faire l'annonce : «c'est le garant du verdict, avec le caryotype de 
conftrmatiun ...» (KI. Ainsi, 12/13 répondent **le pédiatre» parmi lesquels 
quatre parlent du pédiatre accompagné de l'accoucheur (JI D, L, RA) et trois 
du pédiatre et de la sage-femme (B, FI El. Dans une seule maternité, c'est 
l'obstétricien qui fait l'annonce (Hl ; ladernière naissance d'enfant trisomique 
n'a pas été annoncée aux parents alors que le diagnostic était évident, le 
pédiatre était en vacances. 



dr qui esf faite l'annonce ? 

Plus de la moitié des maternités font l'annonce au père et à la mère en 
présence de l'enfant afin que chacun entende les mêmes informations 
(811 3, autant de maternitiss publiques que de maternités privées). Dans ces 
lieux, on dénombre en moyenne moins d'abandons d'enfants tnsomiques 
21 que dans les autres maternités (2,8 vs 7,8 entre 11980-89). 
«Avec l'enfant, on a un objet de dialogue qui n'estpas abstrait ... .(A) 
*Sa présence concrétise la situation et permet de simplifier les termes 
médicaux» (G), 
«Le médecin explique que le bébé est un peu mou, qu'if marchera mais pfus 
tard, c'est un enfant comme les autres mais qui fera toutplus tard. .. on parle 
de sas capacités, de ses possibilités, on explique aussi à t'enfant ce qu'on 
va faire* (01, (JI, (G) (Dl, 
%II faut montrer les compétences du bébé dès sa naissance),(E), 
*On ne parle jamais de QI et d'intelligence, on parje en courbe normale 
décalée, on ne dit pas  mongolisme^^ (LI. 
Les autres, (H) (K) (C), le font soit aux deux parents seuls soit a l'un des deux 
parents : la mère avec l'enfant, le père étant généralement absent (O), le 
père seul (en prétextant que la mère est fatiguée], père qui est chargé 
ensuite de /'annoncer à la mère <<sauf s'il ne s'en sent pas capable* (M). 
Parfois, l'annonce du handicap est faite en présence d'un intermédiaire, 
proche de la mère, pediatre de la famille ou une autre personne qui va 
prendre le relais auprès du bébé et de la mère (Cl ((à). 

Quand la révélation a-t-etRe Bieu ? 

L'annonce peut avoir lieu plus ou moins rapidement mais de toute façon 
avant que la mère ne sorte de la maternité. II arrive que des parents s'en 
aperçoivent avant et cette situation est parfois très déstabilisante : 
«Elles senfenf quand il y a quelque chose qui c/ocha, eljes per~uivent les 
regards des autres.. . N (Dl (El. 



ccMr41intenan t on sdparrz le bdbd de sa mere parce qu'une fois, il avait Qt4 mj$e 
sur le ventre de sa mere, c'est elle qui s'est aperGu de la trisomie et ça s%st 
alors plus m~dl passA que Iorscgu 'on prdvient les parentsapr&sm, (une sage 
femme, PJI) 

L'annonce rapide : la tres grande majorité des maternités (911 3) font une 
annonce rapide, en safte de travail ou le lendemain à l'arrivée du pbdiatre. 
Celle-ci est parfois le résultat de la panique du personnel et est critiquée car 
souvent faite brutalement par l'obstétricien. 

L'annonce différée : pour avoir constaté les conséquences désastreuses 
d'annonce rapide en salle de travail, certains pédiatres de maternité (4/13) 
pensent qu'il faut différer l'annonce aux parents, mgme si celle-ci n'est pas 
faite en présence du b6bé (C) (D, plus récemment). 
Actuellement le résultat du caryotype est obtenu plus rapidement que lors 
des premières années de la période étudiée où le diagnostic mettait au 
moins une semaine à pawenir au pediatre, la mère ayant déjà quitté la 
maternité. Des erreurs inadmissibles ont eu lieu : envoi des résultats du 
caryotype au domicile parental, demande d'un caryotype 2 à 3 semaines 
apr&s la naissance de l'enfant (2 cas d'enfants d'origine asiatique). Une 
annonce tardive de la trisomie n1emp6che pas l'abandon. 

* C'est Près gbnbralement sous couvert de doute quant au diagnostic que 
l'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 parle d'examens compl&- 
mentaires sans parler franchement de trisomie3 dit une sage-femme, sa 
colli3gue ajoute : -on laisse planer le doute, on dit qu'if présente des signes 
qui peuvent faire penser à une anormatité». (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 sûr, 
s'ils ne posent pas de question, on se garde bien de !es susciter» fun 
pédiatre, A). 



* Plus rarement, l'annonce est faite intentionnellement quelques heures 
après l'accouchement afin de laisser la mère avec son enfant, te temps que 
se tissent les premiers liens : 
:#Avant de donner le diagnostic, c'est pendant ce temps Id que se crée 
I'atfachement, avant que tu leur assènes le coup de grâce ... Et puis, t'es pas 
à la bourre, c'est un bébé qui va bien, parce que si tu as une chance que cet 
enfant soit acceptB ensuite, il faut que les parents aient ce moment, cette 
rencontre. C'est pas les gruger que de leur laisser ce moment où cet enfant 
n'a pas encore son étiquette de trisomiqu@(J). 
Ces paroles d'un obstétricien rejoignent celies Bvoquées par une puéricul- 
trice de maternité a propos d'une annonce faite douze heures après la 
naissance : <.La maman nous a dit :je suis très contente que vousne m'ayez 
pas annoncé ça en salle de travailparce que moi, pendant douze heures, jCii 
vécu comme si j'avais accouché d'un enfant normal». (BI 

Le bébé trisomique est, à sa naissance, souvent retire à sa mère jusqu'au 
moment de l'annonce, meme si aucune raison médicale ne le justifie. Cinq 
maternités séparent la mère et I'enfant dès la naissance (en dix ans, on a 
dénombré deux fois plus d'abandons dans ces lieux par rapport aux autres 
maternités étudibas) 
* II est mis en ccuveuse de manière systématique dans 4 maternités, 2 
privées (M, K) et 2 publiques (D, C) : a... parce que les sages femmes 
n'osent pas faire I'annonce ou attendent l'arrivée du pédiatre.. Ainsi, dès sa 
naissance, I'enfant est séparé de sa mère, soit pour laisser au pédiatre le 
temps d'arriver et d'effectuer l'annonce, soit en cas d'examens complémen- 
taires pour confirmer le diagnostic. 
* II peut être transféré dans un autre service hospitalier introduisant un 
obstacle supplémentaire à la création de l'attachement entre la mère et son 
enfant (1). 

Une littérature abondante existe sur le thème prématurité et attachement 
(Herbert et al. 1975, Klaus et Kennell ... ) 



Si lestransPerPs sontjustifi6s en cas de complication neonaîale fpr4maturit6, 
dBPresse respiratoire, d4compensations cardiaques...), ils sont parfois le 
moyen pour le personnel de la maternité d'échapper à l'annonce : «la 
cIiniqgue priv&e I'envoie vers un hôpital pubr'ic r... ils n'ont plus à faire 
I'annonce, cela permet' de garder leur image de  marque>& (une assistante 
sociale, FI. 
Afin d%viter une trop longue separaltion rnere-enfant, des matemites s'effor- 
cent de ~f&cupdrer» t'enfant (trisornique ou non) et d'ambnager des 
rencontre mer@-enfant (fà) (B), Une maternité note moins de transferts 
syçt6matiques  s surf out depuis la circulaire du Ministère* (El. 





«Souvent il n'y a pas d'alternative, soit : je vais I'aimer, on l'aimera 
quand m&me, soit on ne veut plus le voir.. (8) 
«II y a des parents, tout de suite, c'est non, on ne peut alors pas 
travailler, Ga pan* tout de suite) ils disent : vous vous chargez de tout. 
B'autr@s sont plus ambigus, ils ont besoin de prendre une ddcision 
ensemble.; (E). 

Àladhcouverte de la trisomie 24, le projet parental s'effondre, c'est une faille 
qui s'ouvre, avec la perte des repérres, des perspectives et projets. 
TOUS 18s sentiments apparaissent, violents et contradictoires qui vont 
g4n6rer des effets de culpabilité et d'agressivité. Toutes les rhactions sont 
évoquQes depuis le refus jusqu'à acceptation, la distance puis le rapproche- 
ment, les souhaits de mort, la recherche des responsables, le déni. Eltes 
vont de la sideration à la tentative de faire vite le deuil de l'enfant rêvii. 

Les rbactions immédiates évoquiies sont le plus souvent les pleurs pour les 
rnérres, les crises de nerfs, l'effondrement des pères, la demande des 
parents de nq pas ou plus voir l'enfant, au moins pendant un temps ... C e t  
homme a baiss& fa @te comme si on fui donnait un coup de hache, ils étaient 
poi~niants,.,~ (une psychologue, 8). 
«Des mères prennent /'enfant dans leur chambre et I'acceptent~ d'autres le 
/aissent B la nurseric, et vont le voir régulièrement, d'autres n'ont aucun 
contact, elles n'en veulent pas parce qu'elles ont pris tout de suite leur 
décision. Les ind&cises, celles qui le laissent en nurserie mais vont le voir, 
efles se mettent à pleurer d côté du berceau ... On a vu des pères qui 
appon*ent des vêtements tous les matins mais qui ne fe regardent pas, pas 
un oeil sur le berceau.. (une sage femme, PA) 



Plusieurs pédiatres et sages-femmes insistent sur le besoin de la mbre 
d'être seule et sur le silence qui suit l'annonce, «pendant un temps les 
parents ne veulent plus voir personne ifs n'ont pas envie de parler, iIs ne 
savent plus où ils en sont, ils veulent rester fous les deux ou avec la 
famille.. .... elles ont besoin qu'on s'occupe d'elles mais aussiqu'on les faisse 
tranquiliesu. f O) (E) (hi) 

Puis ultérieuremenl ces parents s'informent, questionnent, dans une tenta- 
tive désespérée pour combler ce vide. lis envisagent rapidement toutes les 
éventualit4s : dout défile dans lew tete>> dit une psychologue (Hl. La 
question des degrés d'atteinte et celle des possibilités de développement 
sont rapidement abordées avec les pédiatres : <<Ils passent de I'abaftement 
au questionnement sur le handicap : trisornique, c'est quoi ? ll /'est peu ou 
beaucoup ? Des questions tous azimuts, ils vont de l'un à l'autre, partout, 
dans la famille, à l'extérieur, c'est une quête sans fin.» (K). 

Le déni 

=La mère, médecin, n'a pas entendu le t e n e  de «trisomie» pendant 24 
heures après l'annonce- (1) 
Un père parle à une sage femme : «regardez, moi aussi quand j'étais petit, 
à la naissance, j'avais les yeux bridés.. (Ml 
Apr&s la révélation de la trisomie de sa fille, un père dit à i'assistante sociale : 
=Finalement, ça ne se voit pas beaucoup ..., elle a les yeux un peu brides, 
mais quand elle sera un peu plus grande, avec la chirurgie esthétique, on 
pourra arranger ça=,,. (€1 
Pour certains parents, il y a un barrage tel qu'ils n'entendent pas l'annonce 
ou n'entendent qua ce qu'ifsveulenl, telle cette mère qui se polarisait sur une 
infection sans gravité de son bhbé : ((c'était trés 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'à la confirmation du diagnostic par le caryotype : telle famille 



craignant une erreur demande un second caryovpe, telle autre demande .ài 
voir le compte rendu &ri1 (FI, (Hl, (RA). 

*Les souhaits de mort sont souvent kvoqués, parfois très clairement par les 
parents. 
Cette mhre disait à1'6quuipe de «faire quelquechose ..., je \~f?uxdesnouve//es 
que si uous me dites qu'il est mort». Un père dit au pédiatre : «je ne 
comprends pas que cet enfant puisse sontir vivant#> (6) 
«Le r&flexe immédiat des parents que fun voit ici, c'est tuez-leu (la 
psychologuef. Le pédiatre confirme cette obsenration : ceils veulentpresque 
fuirjours supprimer Penfant, c'est formulé par la grande majorjtl. des parents, 
oui, 80-90 %. On nous dit : vous n'avez pas le courage de faire ci ou ça. Or 
nouspédiatres, nous intervenons après les accoucheurs ... c'est trop tard, et 
if n'y a pas d'euthanasie chez nous-. (Ml. 
Un pkdiatre de maternité rappelle : .Après détection d'unetrisomie 21 par 
diagnostic in utero, iI peut y avoir une interruption médicale de grossesse 
t&s tardive, même apr&s huit mois, c'est extrêmement dur, Penfant natt 
moril-n& ... Entre quelques jours, quelques heures avant et quelques heures 
apré!s, que signifie cet acte ?» 
* b'euthanasie : plusieurs cas desuspiciond'euthanasie par les parentssont 
kvoquélç par les maternités. 
NL 'an passé, .il y a eu un passage à I'acre au moment du retour à /a maison, 
au cours d'un transfert. Une autre fois, on a par@ de mort subite du 
nourrisson et il n> a pas eu d'autopsie, le père était médecin, ils avaient 
quitté la maternité en disant «on va IIlîimer. (G). 
Des ttentatives d'euthanasie peuvent apparaître de manidre plus indirecte 
quand il ira s'agir d'opérer l'enfant ou de lui donner des soins spécifiques. 
Quand l'enfant naît avec une cardiopathie au une malformation severe, la 
culpabilité parentale peut resurgir lorsqu'ils devront autoriser ou non l'opé- 
ration chirurgicale vitale pour t'enfant. 



Si l'on confronte te discours des pror'essionnels avec l'ensemble des 
observations relevées par ailleurs dans ces maternités, on constate une 
fréquence étevée d'enfants trisomiques 21 abandonnés dans les cas 
suivants : 

- lorsque l'annonce est faite rapidement par l'obstétricien etlou le 
pédiatre, 

- quand il y a séparation immédiate de la mère et de l'enfant, 
- lorsque l'annonce n'est pas faite aux trois membres de la famille en 

même temps (père, mère et enfant), 
- quand elle est faite sans véritable dialogue avec les parents, sans 

explications, sans proposition de soutien. 
En revanche, quand les maternités sursoient volontairement à l'annonce, en 
permettant que les liens mèrefenfant puissent s'instaurer, les décisions 
d'abandonner l'enfant sont moins fréquentes. 

Le moment de l'annonce a son importance mais n'est pas un facteur 
déterminant à fui tout seul. Quelques parents ayant appris très tardivement 
le diagnostic de latrisomie 21 ont décidé de se séparer de leur enfant qu'ils 
élevaient depuis quelques semaines. Le handicap reste alors le facteur 
décisif de la décision parentale. 



ka pr&aration (a la sot& : on peut pour cela assurer fe relais du travaif de 
la maternitg auprds des parents &enfants handicéagigs, par les serr/ices et 
les divers professionnels qui peuvent être amenés Éà les aider ult6rieure- 
ment.. 

... indiquer toutes les éwentualitt5s envisagées, en aidantau libre choix de 
fa familfe ef la l'avenir proche de l'enfant : vie en familje avec prise en 
charge ambu/atoire, vie dans un mifieu familial d'accueil, t5tabfissement 
dlaccueÈif et de soins, consentement à l'adoption, L'orientation envisagée 
& ce mornent devra swapterd fdvolufion tant de la &mifie qu'à celle de 
f'enfant et poufla donc être rélrersibfe ou alternative.. . m. 

Lors des propositions d'accompagnement, les comportemen'cs des Bquipes 
ci@ maternit4 auront une influence sur la d(tcision que prendront les parents : 
«une! matemit4 sans abandon, ce n'est pas normal, cbst qubn les in- 
fluence !* (B). Dans une maternith privee ou aucun abandon n'a éjt4 
consfatB depuis 11arriv4e d'un nouveau phdiatre, I%n des  membres d e  
I%quipe observe : «on ignore les réactions, tout le mon& doit se comporfer 
comme habitueflemenf* (L). 





On peut regrouper en trois catégories 18s solutions envisagees : rentrer à la 
maison avec son enfant, prendre du temps pour reflechir et le placer dans 
une pouponnibre, le laisser à la maternite. 
A deux exceptions pres, toutes les maternités proposent à un moment 
donne la solution de l'abandon alors que les parents ne I'ont vraisemblable- 
ment pas Qvoquee. 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 &abandon, on leur dit qu'ils peuvent confier I'enfant en 
adoption, je leur propose la halte-garderie de l'hôpital pour des occa- 
sions ... = (LI. 
Des propositions telles que le placement en pouponnibre et la rencontre 
avec des parents d'enfant trisomique 21 sont faites avec le desir d'aider les 
parents à prendre une d6eision, à faire un projet de vie pour l'enfant. 

La garde de I'enfant par ses parents est proposée par la plupart des équipes. 
Deux maternites /a presentent comme .La solutiont;. 
* pour l'une, le choix est «soit accompagner les parents dans le chemine- 
mémt de I'agachement, soit sWs veulent abandonner, essayer de trouver 
pour cet enfant un projet de vie» (JI. 
* pour I'autre, ~I'dîat d'esprit c'est plutôt que l'enfant reste dans l'unit6 
familiale=. (A) 

Toutes les maternités l'évoquent. Les trois quarts mettent en évidence, à un 
moment ou à un autre de l'entretien, la nécessité pour les parents d'avoir du 
temps. Le placement évitera alors une décision trop hâtive ou inopportune, 



et permettra aux parents de découvrir leur enfant peu à peu. Pour d'autres 
maternités, cette solution reste peu satisfaisante car elle risque d'aller dans 
le sens d'un désintéret à l'égard de I'enfant. 

L'abandon de l'enfant 

Un tiers des établissements rencontrés l'évoquent (KI, (H), (0, (1). Cette 
proposition est faite tout de suita (après l'annonce en salle de travail...), ou 
de manière moins directe, par exemple en indiquant aux parents plusieurs 
alternatives : «ne pas reconnaftre I'enfant et faire un X, reconnaître I'enfant 
et abandonner, reconnaître et garder. .. W. Comme nous le verrons, les 
connaissances juridiques et l'application de la loi dans ce domaine, ne sont 
pas sans lien avec cette proposition. 



4 a n s  1%quipe, pas grand monde ne suppoHerait feur enfant mongolien.. . 
Quand une m&re garde son enfant, cbst regardé de Paqon beaucoup pIus 
bizarre que quand elle ne le gar& pas 6.. 1 Il y avait une petite chinoise gui 
avait gard& son MbB mongolien et tout le monde la regardait comme une 
sainte ou une? imb&ci/eu. (une assistante sociale). Pour la sage-femme de 
cette maternitri, te compoflement du personnel renforce le choix des 
parents : nîOut le monde approuw avec soulagement la solutjon de 
I'abandon. Je me dis que Ca a étd peut-être trop induit, ckst dramatique ... 
J'ai I'imprcs)ssion franche, même nefte, que les parents ont une informafion 
îr6s cfaire de ce quiils peuvent faire pour abandonner I'tJnfant et le ptacer 
mais pas du tout de ce qu'on peut faire pour lui s'iis le gardent>). 
«$espère qu'on induit pas queique chose par notre propre attitude,,., je 
pense que le personnel est pour l'abandonu Pius ioin elle dira : «mais je 
personnel n'jnffuence pas la décision e tpropose les trois solutions,,, dit une 
assistante sociale (Fi. 

Les pridiatres ont souvent des positions identiques quant à leur rôle, mais 
leurs convictions personnelles peuvent induire des fonctionnements diffd- 
rents dans les services. 
Si dans une maternit&, il n'y a ptusd'abandon d'enfants trisorniques 21, dans 
t'autre il reste fréquent. 
* 43ui, nous avons du pouvoir sur leur décision, sur certaines familles 
fragiles mais il faut leur laisser le temps, leur laisser un espace de réflexion, 
Lê, diagnostic de !a trisomie 21 est un diagnostic médical Aprés, savoir où 
il  ln vivre ? Ceci n'est pas une prescription médicale sinon le mtldecin 
usurpe Ia place de Ia fami-, celle des grands-parents, celle du conseiller 
spirituel.. , L 'équipe de maternité n'est pas là en situa tion de prescription, elle 
a un rôle de diagnostic, dd'information, d'écoute et devra savoir passer fa 
main, trouver des relais adéquats familiaux ou sociaux.u(Cà) 



*«La décision, c'est un problème quinous dchappe, nous médecins, on nous 
demande un diagnostic : trisomique 21 ou non ... A un moment donné, il faut 
qu'ils sachent ce qu'ils veulent faire. Là, c'est en fonction de leurs perception 
du probième, de leur philosophie, de leurs croyances, de feur religion, ils 
dkcident ou non d'abandonner» énonce un pédiatre de maternité. «De toute 
façon, 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 ?;* (K). 



ilPac~i;ompagnewaenCr des ffamÜ0lles @DI matesnÜâ@ 

Le malaise des 6quipes va renforcer I'isotement des parents, en pariicufier 
c ~ i u i  des m&res. Peu de personnes osent leur parler et demander des 
nouwlles du %)<é%)$ : aYaccompagnernenf, c'est la femme de mknage qui ie 
fait ; c'est elfe,) qui passe Ie plus de temps dans la chametre de la mère.. . Chez 
nous, je dirai qu'on va y passer pius de temps dans ces chambr~s-ld que 
dans les auPres» (un obst&tncien, J). 
Des maternités, volontairement ou non, souvent débord4es par la charge de 
travail, ne consacrent pas ce temps minimum à un début d'accompagne- 
ment. 

L'information sur le d4veloppement de i'enfanî et ses potentialités n'est pas 
toujours donnée. La proposition de remeEre aux parents des adresses 
cl%ssociations n'est pas toujours bien perçue : plusieurs pgdiatres estiment 
qu'il s'agit là d'une facon de se décharger, de «se débarrasser de ces 
parents., De m6me plusieurs assistantes sociales rencontrees estiment 
que cette période passée & !a maternite n'est pas le moment pour fournir 
toutes les informations nécessaires aux parents : «il y a un temps pour 
chaque chose* (Cl (Cà). 
Lorsqu'il y a un psycholwue dans la maternité, un soutien est proposé aux 
parents, que!Je que soit la décision de la famille. Dans fa pratique, cet 
accompagnement concerne essentietlement les parents qui ont gardé leur 
enfant. Les autres se retrouvent seuls, une fois qu'ils ont laissé l'enfant à la 
materni@ ou qu'ils ont formellement remis l'enfant et donné leur consente- 
ment à son d'adoption. 

t a  plupart des maternités connaissent les informations et les aides qui 
peuvent 8re proposées aux parents. 
daborde rapidement les problèmes de dépression qui risque d'arriver, ce 



qui est normal après chaque accouchement. On les met en relation avec le 
Dr. Réthor&, ils peuven t bien sûr revenirme voir mais il vaut mieux éviter qu'il 
y ait pfusieurs intemenants. Je ne feur donne pas tout de suite 1e nom 
d'associations pour ne pas les mettre dans un ghetio, et il ne faut pas tout 
faire d'emblée». (L) 
«Quand elle garde l'enfant, tout le monde va s'occuper. .., on propose des 
livres, des contacts avec des parents d'enfant trisornique, on parie d'asso- 
ciations~. (Dl 
eSi en tant que service social, on s'occupe de Ifimmédiat, on a aussi cette 
réflexion pour f 'aprgs. Je vais Ies voir comme d'autres mères. Ces parents 
ont tous besoin de suivi eQ d'aide, on leur parle du CAMSP, if ne faut pas les 
lâcher dans la nature, il faut leur donner des références, qu "ils n'hésitentpas 
d revenir nous voir et nous poser des questions,,. (€1. 

Certaines équipes conscientes des difficultés et de la solitude auxquelles 
ces parents vont être confrontés, désireraient que le temps de séjour des 
meres en maternité soit prolongé. Une seule maternité publique le propose 
de maniére systématique aux parents (El. Elles constatent que les parents 
doivent *assirniler~ de nombreuses informations en quelques jours, et qu'ils 
sont à la recherche de solutions intermédiaires avant de reprendre leur 
enfant. 
Quelques maternités participent activement à l'organisation du retour au 
domicile de la mère et de l'enfant (liens avec la PMI, avec la puéricultrice de 
secteur, avec les structures spécialisées, CAMPS...). S'il y a rencontre avec 
les associations UNAPEI, GEIST ... ), ces relations auront lieu beaucoup 
plus tard. Dans la période qui suit la rbvélation de la trisomie, les parents se 
replient et ne peuvent entendre la «douleur  surmontée^ des autres parents. 



Pendant le s$jouî, les femmes qui ne gardent pas leur enfan4 ou ne veulent 
pas le voir sont dirigées vers un service de chirurgie, ou de gyn6cologie. 
%)>une manihre g6n&raie, les m$res qui dhident de laisser l'enfant ne restent 
pas longtemps ài la maternit6, elles font parfois l'objet de rejet de la pafl de 
ly$quipe. D'autres maternit& s'attachent d&culpabiliser les parents, ài 
r6f:&chir à leur d&cision et à me@re en valeur le cBP$ positif d'un choix 
apparent&, non ài un .(abandon» mais Cd une adoption potenPietle. 
«On les met toujours en contact avec Emmanuel, c'est une association 
e*raoratinaire, poureux, i'etnfant aura des parents, ilne va pas aller dans un 
centre puis dans un autre*. (1). 
a Il ne s'agitpas d'un abandon, c'est une manidre honorable de gommerpour 
eux.. . i/s savent qufi/ y aura des gens pour s'occuper de lui et ils s 'appliquent 
B oublier. .., mais certains culpabilisent et pensent que si des parents 
adoptent un trisomique 2 Y et s'en occupent, pourquoi pas eux ?* (Hl. 

On peut se demander si la mclnihre dont le personnel investit le bébb 
trisomique 21 n'aura pas une influence sur le regard port6 ult6rieurement 
sur lui. 
ccElles  occupent diflgremment des autres enfants abandonntds. L'enfant 
est compl&Pement investi, avec &S cdljns, des baisers, alors que l'enfant 
PIisomiqwe est. .. pas rejettd, mais eiies ne compensentpas* (une psycho- 
logue, A). 
«Dans la nurserie, il y a des passages, souvent on me demande par rappoe 
aux enfants aban&nntds, quelles bonnes raisons avait la mdre gour ce 
geste. Mais id, avec un enfant trisornique, il y a une bonne raison et on ne 
b demande pas, cefa paraR ciair 4 tout le monde (l'assistante sociale, C). 



Qui r@cueille l'enfant trisornique 21 atbaimdonnCs ? 

I l  s'agit, & la fois, de question d'usage et d'existence d'un ibseau de 
personnes connaissant bien le fonctionnement des associations. Les mater- 
nités privées, en majorité, choisissent les oeuvres privées d'adoption (416). 
Certains parents remettent l'enfant Cn. une oeuvre privete, ils ne supwrtent 
pas l'idée que celui-ci puisse rester en institution à la DASS. Les maternités 
publiques confient essentielfement les enfants I'ASE (6/7) mais peuvent 
mettre les parents en contact avec les oeuvres privées s'ils en font ta 
demande. Une pédiatre de maternitb s'inquiète car : «le problème des 
abandons dans le sen/icepublic, c'est que théoriquement an n'a pas le droit 
de proposer une association à une famille (N.D. A. : ceci est erronfi), on ne 
travaille jamais avec les assocjations, les mères demandent toujours ce que 
va devenir i'enfant et là, la réponse n'est pas facile parce qu'tf n'y a pas 
beaucoup d'adopt6s parmi les trisrniques et on ne peut pas leur cacher la 
vérité» (D). 



Les parents ont rarement une opinion tranchee concernant la decision ài 
prendre. La r4alit4 de cette naissance les met dans un ktat de sidbration qui 
les rend sourds Èa tout message. 

Des cidistorsions impoeantes existent lant au niveau de l'annonce qu'au 
niveau de l'accompagnement antre ce qui a pu etre dit et ce qui a 6tQ 
entendu. 
* «Une maman maghrébine m'a dit après la sosie de maternite qu'elle nous 
en voulait de lui avoir proposé l'abandon. Et moi Fa m'a fait beaucoup 
rdfléchirparce que je n'aipas eu cette notion-là. Je veux dire, je crois même 
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 propose toutes 
les possibilit6s mais que cette femme n'avait retenu que l'histoire de 
l'abandon. Vous vous rendez compte, vous m'avez proposé à moi d'aban- 
donner la chair de ma chair. .. J'avoue que Fa m'avait ...» (une sage-femme, 
C) 
* eune mtbre se souvenait qu'on lui avait dit brusquement: vous devez 
prendre une adcision, vous avez trois jours ! Et cette mère avait compris 
qu'on lui demandait de le fuer. t'enfant est parfi dans une oeuvre privde, la 
mdre &tait compldtement perdue ... €!le l'a récupéré par la suite..» (Un 
pkdiatre de pouponnière). 
4 h a n d  ifs entendent : vous avez trois jours pour le déclarer, ils compren- 
nent généralement trois jours pour /'abandonner:>. (Une responsable de 
pouponnière) 



Le r61e du père et celui des autres membres de la famille 

II est évoqué'& la fois au moment de I'annonce et lors du choix pour l'avenir 
de l'enfant Confronté à ses propres incertitudes et défaillances, le pére est 
souvent amené ih cacher ses $motions. Son rôle est souvent cefui de 
médiateur entre la m&re et l'équipe médicale. Selon les équipes, les meres 
sont genéralement plus tentees de r~partir avec le bébé et les peres 
demandent plutôt l'abandon ou le placement en pouponnière. 
Deux maternités évoquent le cas de pères medecins qui ont fait, eux-m4mes 
l'annonce à leur femme : d e  ne veux pas que ma femme voit cet enfant, 
vous me laissez faires, pour l'un et pour t'autre la sage-femme se souvient : 
«Elfe va vouloir le garder, c'etaif son angoisse,*. 
*Elje parlait peu, pleurait, lui était avec des lunettes noires 4 côté d"ellep 
ne disantpas un m0f etje sentais une hostilité parce que luinsen voulait pas, 
il étaif al14 le voir mais elle restait sur la même position : c'était verrouiil8, et 
cependant on m'a dit qu'il était allé lui dire au revoir. .. Même /es grands- 
parents &taient venus et avaient voulu forcer la porte pour voir le bébé, la 
grand-mère voulait le prendre en charge. C'était dramatique. 11s ont laissd, 
tout le matériel, les vêtements, même /es épingles de sûretéj>(B). 

te retour au domicile familial 

Que dire aux autres membres de la famille, freres et soeurs, grands-parents, 
qui attendaient cette naissance ? Comment cette information sera-t-elle 
aménagée ? 
Les parents annoncent soit le decès à la naissance du bébé, soit une grave 
maradie nécessitant son hospitalisation.. . Très ébranlés, ils vont devoir faire 
face à d'autres questions de fa part de leur entourage - «Comment cela esl- 
il arrive ? Comment est-ce possible ?» - et se replieront sur eux-mames, la 
plupart du temps figés dans leur décision : dire a la parentèle que le bebé 
est mort les empêche psychologiquement de revenir sur leur dhision. Que 
vont-ils devenir avec ce bébé mort, sans sépulture ? En outre, dire que le 



bBb6 est moiîva renforcer les sentiments de culpabilité des parents, s'ii vient 
rkellement à dbcbder. 

qui peuvent-ils alors parler des sentiments cpntradictoires qui les ani- 
ment ? Bans ce temps de confusion qui suit l'annonce et où taus sont 
dé?stabilis8s, parents et soignan-îs, le choix de laisser I%nfant & la maternite 
est-il entendu comme une solution probrisoire ou définitive ? 

«Des parents changent de vie, ils font comme si l*accouchernenF n 'a vait pas 
existé*. C'&tait I'etctacement, I'annulation de Fout, ils parfajent ailleurs, le 
père laissaif son métier, Ga s'est décidé si rapidement qu'on ne pouvait rien 
mobilisera) dit une psychologue (B). 
«C'est le genre d'événemenf qui soude un couple ou le fait éclater. II  n'y a 
pas d'in Fermédiaire ... Il faut qu'ils acceptent tous les deux ou qu'ils refusent 
tous les a u x  compiètement. S'il y en a un d'un côté et I'autre de Il?utre, ga 
je crois que c'est irratfrapable. Le couple se sépare, enfin ticfaFe. Alors d'en 
parler beaucoup avant, Fa peut aidermais pas tant que Ga ... La décision, on 
Iknvisage avec son mental mais quand on vit /e drame, c'est ses tripes qui 
sort'ent /à. Tes tripes qui disent non, qui disent si, qui disent je le garde, je 
le tue.., » une sage-femme (C). 

I I  arrive que des parents déménagent, changent de quartier, de ville. Les 
mgres ne reviennent pas pour un nouvel accouchement dans fa maternite 
otl elles ont confie leur enfant : «@ nous est arri-é une fois, efle m'a 
rencontr4 dans un couloir, est tombée en Iarmes dans mes bras et m'a dit : 
w s  savez, jer ne sais pas si je le regrene, si je regrette ce que j'ai faitU(M). 

Des parents, accompagnés par !a famille, par des soignants, par des 
travailleurs sociaux, r6tractent teur décision d'abandon mais demandent du 
temps pour découvrir leur enfant, apprendre à s'occuper de lui, Une 
pouponnière différente de celie qui avait reGu l'enfant après la maternité, 
I%ccueillera avec sa famille. Les parents ne porteront pas te stigmate de 
cette premiere décision aux yeux de 1'4quipe qui prendra en charge le bhbé. 







ments (y compris les biais tenant aux lieux de naissance des enfants et de 
domicile des parents). Ces chiffres ne tiennent pas compte non plus des 
enfants (non abandonnés) non accueillis par les pouponnières 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 pouponnières. Les Rquipes reconnaissent avoir évolué dans leurs 
manieres de travailler avec les parents : «autrefois quand on avait à faire 
directement avecles parents, on parfait très souvent d'adoption mais on était 
ambivalent, on savait qu'ils ne seraient pas tous adoptés. C'était une 
consolation à bon comptes (N.D.A. : l'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 
pouponnière. 

L'augmentation du nombre d'abandons d'enfants trisomiques 21 commen- 
cerait à se stabiliser depuis deux ou trois ans. Ce phénomène serait-il lié à 
un nouveau discours tenu par certaines maternités qui ne proposeraient 
plus aux parents la loi du =tout ou rien. mais les inciteraient à prendre du 
temps pour réfléchir. Ceci mériterait d'etre vérifié car i l  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 reçues par les 
professionnels ont vraisemblablement joué un rôle dans ces évolutions. 

Les prises en charge par les pouponnières 

À propos de l'annonce et des propositions de prise en charge faites en 
maternité, les 4 équipes des pouponnières font état du discours des parents. 
Certains parents n'auraient retenu que deux solutions : «C'est soit vous le 
gardez soit, vous I'abandonnez, ... ef puis tout de suite.. 
%Quand ils arrivent à la pouponnière, I'annonce de la trisomie 2 f a déjà été 



faite ... on r6colîe b s  conse5quencesl.. .fa fac;on chnt le hanû'icap a &té re5vBl& 
et les solutions que l'on a proposBes aux parents ... C'est vrai que nous 
voyons arriver plutôt les parents 9ui n'ont pas été s0ul"enus par les &guipes 
des maternités.. . >s 

&Ces parents nous ont expliqué que la maternité les avait adressés A /%SE. 
II semblerait qu'ils aient été reGus par un colfégue qui leur a dit : voildl la loi 
propose soit l'abandon soit vous prenez votre enfant et rentrezchez vous. .. 
(3ii c'est fait Fr& vite dans les 48 heures et les parents ont décidé I'tabandon 
de f'enfant qui est lo<ârii dans une pouponnière ; la mère n'avait pas quitte fa 
ma ternité. Peu après' nous awns r q u  un appel tél@honique d'un Mr. O. gui 
cherchait1'enfantA. IIne savaitpas où étaitson enfant eÎtéléphonaitpartoutl 
faisait le tour des pouponnières. /i disait que c'était intolérable. 11 ne sabrait 
pas qu'ii y avait la solution de placer l'enfant pendant quelque temps,a.(M) 

Les principales remarques des personnes rencontrées ont porté sur les 
points suivants : la rotation du personnel dans le secteur prive, les sépara- 
tions m6re-enfant d6s fa naissance, les transferts néonataux lors de ta 
demande de caryotype, les informations erronées ou incompl6tes données 
aux parents, le sentiment de nombreux parents d'avoir &té d6posshdés de 
leurs responsabilités dans la prise de décision, les incitations à l'abandon en 
cas de cardiopathie (.cet enfant va decéder tr6s vite, i l  vaut mieux le 
laisse f.... ). 

C'est surtout 'la méconnaissance de la circulaire de 1985 c< Les services 
hospiîali@rs ont forcBrnent entendu parler de la circulairél, alors que les 
cliniques privees, lorsqu'on en parle, elles prennent la mouche. .. J) (W), le 
manque de réflexion par rapport à l'annonce et l'accompagnement des 
parents qui a Bté mis en évidence lors de ces entretiens : 
* <Pouvoir parler, mettre des mots sur les gestes, .. ce sont les mêmes 
choses qui se passent, qu'il y ait ou non abandon : prévenir la famille, dire 
aux frères et soeurs. Des lieux comme les nôtres sont des lieux d'attente, 
des lieux où l'on peut prendre le temps de réfléchir, de parler. II faut du temps 
pour comprendre ce qui se passe, pour faire un travail avec les parents et 



des lieux où l'on peut prendre le temps de réfltSchir, de parler. 11 faut du temps 
pour comprendre ce qui se passe, pour faire un travail avec les parents et 
l'enfant, autant pour la s6paration, que pour le rapprochement. L 'expBdence 
montre que l'on peut cheminer avec ces parents, on peut faire un travailpour 
que l'enfant trouve sa place chez lui, il faut pan'ois deux, trois ans, parfois 
plus.., (X) 
* «Nous pouvons accueillir mais pas toujours donner les soins spécifiques,. . 
actuellement nous n'avons plus de psychomotricienne ..., les auxiliaires de 
puérr'culture qui s'occupent des enfants se retrouvent dans la position de 
parents avec cet enfant trisomique, elles suivent son Bvolution et s'il ne 
progresse pas, elles sont démunies ... Les crdches sont ddbordées, on ne 
peut pas refuser mais on ne peut pas les mettre tous en crèche, ce sont 
toujours les mêmes crèches qui les accueillentv (Y) 

Les pouponnières sont unanimes pour constater que les parents d'enfants 
trisomiques devraient être ptus aidés dès le séjour en maternité (psycholo- 
gues non suffisamment sollicités, manque de postes), mais aussi et surtout 
apriss, lorsque i'enfant retourne aupr6s de ses parents. De mlême, les 
équipes reconnaissent la difficulté d'un tel accompagnement, lors du séjour 
de I'enfant à la pouponnière et ultérieurement, malgré i'importance des 
formations qui se sont développées depuis plusieursannées5. La situation 
parisienne est toujours présentée comme déficitaire : les structures de la 
petite enfance accueillent peu d'enfants trisomiques 21 âgés de 3 ans et 
plus. 

Quittant la pouponnière, l'enfant trisomique 21 ira soit vers un placement 
familial (qu'il s'agisse d'un enfant pupille de l'État, ou d'un enfant que les 
parents ne peuvent encore accueillir), soit il sera adopté, généralement par 
l'intermédiaire d'une oeuvre privee, à moins qu'il ne soit repris par ses 
parents. 

notamment celles de l'Assistance Educative et Recherches (A.E.R.) de 
I'Association Nationale des Communautés Educatives (ANCE). 



Les  dhclarations Qtes naissame doivent &tre faites dans les trois joun de 
l'accouchement, B l'officier $'&tat cidl de la mairie du lieu de naissance 
(articles 5"tsuiv. du Code Civil, voir Annexe 1x1 t e  diélai maimum autoris4 
par la loi pour la dklaration de naissance est de cinq jours (s'il y a un week- 
end). 

Chaque jour B Paris, dans certains hôpitaux les officiers dd'tat civil se 
dQpiacent B la malemith et passent au chevet des mQfes pour enregistrer les 
d&Iaration$ de naissance. Ils recu~illent gién&raIement verbalement la 
reconnaissance de I'enfant par le(s) parent(s) naturel(s) et ensuite ces 
parents iront il ia mairie du lieu de naissance de l'enfant. A ce moment, 
l'enfant sera port4 sur le registre de l%tali civil. Pour les couples mari&, le 
livret de famille (ou un extrait d'acte de mariage) atteste qu'ils sont maries. 
L'enPanP ayafft um PiIiiittioff IB~iPime na pas besoin d'&Pre reconnu. En 
mbme temps que la diéclaration de naissance & la mairie, il sera inscrit sur 
le livret de famille. Pour les couples non maries, I'enPant sera rwonnu par 
son ou ses deux parents et sera iégalement inscfit sur le livret defamilles. 
Si cette d&marche n'est pas faiteparce que Isofficiar d'iétat civil ne passe pas 
f6guliQremenk dans la maternit& c'est le p8re ou toute autre personne qui, 
en possession du certificat dd'ccouchement fourni par la maternitié, ira & la 
mairie du lieu de naissance pour d&larer l'enfant. 

Toutes les mQres d'enfantstrisomiques 21 pour iesquels il y a eu diécouvefie 
du handicap & la naissance avaient accouchié sous leur idenlit&. Ces 
enfants, niés sans la trisomie, auraient tous eu une filiation connue et 
6tablie : Irigitime si nris de parents marihs, naturelle si niés de couples non 

Le nom patronymique de l'enfant est ceiui du premier parent qui l'aura reconnu 
ou celui du p$re en cas de reconnaissance simultanbe. 



mariés. 
Rappelons qu'en cas d'abandon, tes deux seules possibilités légales sont 
les suivantes : les parents non mariés peuvent ne pas reconnaître l'enfant 
- sa filiation est connue mais non établie fart. 61 -1 du CFAS), et les parents 
mariés déclarent l'enfant puis le remettent formeliement à I'ASE ou à une 
oeuvre privée : ils signent un acte de remise avec consentement à l'adop- 
tion, en demandant ou non le secret de l'htat civil (art. 61-2 et 61-3 du 

II en est de mllme pouf lefs) parent(s) non marié(s) qui avaient 
déclaré la naissance de leur enfant et l'avaient reconnu à la mairie. Dans 
toutes ces situations, les parents peuvent toujours revenir sur leur dkision 
et reprendre l'enfant dans le dhlai légal de rétractation et au-delà jusqu'à son 
placement en vue d'adoption. 

Comme nous l'avons indiqué dans la premitlre partie de la recherche, six 
enfants sur dix n'ont pas été confiés selon la procedure légale, Pour la 
majorité d'entre eux, le secret de la naissance a été demandé rétroactive- 
ment puisque les maternités ont fait des dBclarations «sous X m .  t a  moitié 
des maternités que nous avons rencontrées nous ont fait part de leur 
habitude de .faire un X» et mentionner3 cette procédure aux parents 
comme i'une des possibilités pour laisser l'enfant à la maternité. 
Seules quatre maternités dont ttrois publiques, se refusent totalement àcette 
pratique, une autre maternité publique n'y est pas favorable non plus. 
«It y a longtemps qu'on ne se sert plus de l'argument des trois joua pour 
d4cIarer l'enfant' (N.D.A. : déclarer ou abandonner). On fait signer un 
formulaire de consentement A l'adoption. Les enfants sont d4clar&s tout de 
suite ici, car l'officier d'état civil passe tous les matins. Mais c'est diffdrent 
d'un anondissement A l'autre.. . (6). 

en cas de demande de secret, un nouvel acte de naissance sera &bli sans 
mention de la filiation de I'enfant et avec indication d'un lieu de naissance souvent 
different du lieu réel (pratique courante des services de I'ASE). 



Ba justification donnee cet usage, ne correspond pas à la loi, ni dans son 
esprit, ni dans sa lettre. Elle est toujours résumeite en ces mots : 
«$~MP.~LIRCA T~QN DES PR~C$DURES~. Or i'abandon d'un enfant est un 
acte complexe ayant des implications psycholagiques considérables tant 
pour Ies parents que pour la famille et l'enfant. I l  ne peut 4tre r$duif B des 
&léments matBriels et administratifs. t l  est vrai cependant que des demar- 
ckes administratives sont n&essaires, s'ajoutant au désarroi et à la souf- 
france de ces parents : 

Si cet enfant remis à I'ASE ou à une oeuvre est adopté pl&ni&rement, son 
acte de naissance d'origine sera annulé (l'adoption rompt la premiere 
filiation), mais l'inscription sur le livret de famille des parents de naissance 
(maries ou non) ne disparaît pas pour autant. Ceci est valable dans toutes 
les situations d'abandon d'enfants. II n'y a pas de recoupement avec le livret 
de famille de ses parents de naissance, ie nouvel acte de naissance de 
l'enfant adopté &tant btabli indépendamment. 
Il semble que des travailleurs sociaux de maternités ou des semices de 
I'ASEconseillent aux parents qui avaient déclar4 la naissance au semice de 
ls6tat 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 l'état civil de leur(s) enfant(s)s déjà né(s) et omettront la dernière 
naissance, celle de I'enfant trisomique 21 remis en vue d'adoption. Cette 
pratique, dont on ne mesure pas i'impact, n'est pas sans nous interroger. 

* <4?emis sous X, !('enfant ne sera pas inscrit sur le fivret de famille». 
* «Bien sûr, ce n'est pas la loi. Il y a un accord tacite avec la surveillante et 
l'assistante sociale pour I'X. On retarde /a déclaration de naissance, car il 
faut savoir que généralement l'officier d'éta t civil vient vite. Mais on est clair 
avec les parents, on parle toujours des trois mois de rdtractation ... II ne 
faudrait pas l'inscrire toiut de suite sur le livret de famille, cela rajoute des 



souffrances aux parents. Et après, effacer l'enfant quand on l'a laissé à la 
maternité, c'est le faire disparaftre une deuxiéme fois (N. D. A. : c'est 
nous qui soulignons). II faudrait que les organismes sociaux, politiques 
fassent quelque chose pour que ces gens n'aient pas de paperasseries à 
fairem. (LI 
* «On essaie de le dire(N.D.A. : l'annonce) avant trois jours, déjà pour que 
le père ne se précipite pas pour faire la déclaration. On attend des fois cinq 
jours. C'est arrivé une foisa,, raconte cette sage-femme, 41s n'avaient pas 
ét& prévenus, le père avait été à la mairie avec les papiers. Une fois qu'ils 
ont appris pour I'enfant, ils n'en ont plus voulu et ça a posé des problèmes». 
(M). 
* «Cette mère 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 sûr il y avait la possibilit6 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 l'établir, les parents devront entamer une procédure judiciaire auprès 
du Tribunal de Grande Instance (TGI) et obtenir un jugement. En revanche, 
pour les parents non mariés, la reconnaissance de I'enfant pourra être 
effectuée par une simple démarche à l'état civil. Elle sera mentionnée en 
marge de l'acte de naissance de I'enfant. 

La question du congé-maternité et des prestations familiales 

* en cas d'accouchement secret, les mères quittent la maternité, I'enfant est 
pris en charge par I'ASE ; elles ne peuvent pas prendre leur congé de 
maternité (autre conséquence dommageable de <d'X rétroactif,,). 



* si les mQres ont d6clar6 l'enfant et l'ont remis Iformetlement, elles peuvent 
prendre la totalitb de leur con@ (apr&s envoi du volet 13 du certificat 
d'accouchement, document administratif à la s4curitat socialel. Gatn&ra!e- 
ment, il est propos& aux m9res de le transformer en arr& de Pravail 
(pourquoi ?). 
Pour percevoir les prestations familiales versates par la Caisse d'Allocations 
Familiales, la mQre doit envoyer le certificat de santat du huifiéme jour. Sans 
cé! document, !es prestations s'arrbtent automatiquement: .<Si ta mgr8 
reparP sans I'enfant, les prestations familiales s'arrêtent . . m. En cas de 
datcouverte tardive de la trisomie 21, lorsque l'enfant est remis à I'ASE, les 
parents sont d4jà allocataires. Ce sont les services de I'ASE qui font les 
datmarches natcessaires auprès de la CAF en mentionnant seulement que 
I'enfant est à la charge de I'ASE. 

L'utilisation de cene procedure de ~I'accouchement secrets, ressemble pour 
certaines maternites à un passage à l'acte. Telle maternité déclarant que I'X 
est refait plus ou moins dans la confusion : eton fait un passage sous X avec 
l'enfant à trois prdnorns~ (Cl, telie autre indique : fiil n'y a pas d'X, sauf 
quand fa situai'ion est complètement folle~t fF). 
«L'histoire de PX, mettre I'enfant sous trois prénoms~: dit un pédiatre, 
~c3FaiF souvent Ia demande du sen/ice : vite, vite, il fallait tout changer, 
enlever le nom de fa femme qui devient Madame X Oui, faire trés vite et les 
parents n 'as/&ntpas le temps de se retourner, à la limite même, ils n 'étaieni! 
pas informds que Yenfant pouvait potfer quand même leur nom. .. Si à ce 
moment 14 on pouvait raher  tout le monde, discuter, mais quand Ga se 
passé! le week-end ou la nuit, Fa se fait très vite». 
-Depuis quelques années maintenant, rabandon est travaillé en lien awc 
/es services de /%SE pour aider les couples. li faut un interlocuteur qui ne 
soit pas de la maternité>>. (Dl 

Les pprockdur-es administratives sont, comme nous l'avons d6jà dit, souvent 
mai connues, d'où les conséquences désastreuses pour tes enfants et les 
parents. t e  cas d'un etablissement privé parait unique parmi les maternites 



rencontrées. Dans ce lieu, il est reconnu que : 1) des trois jours c'est 
beaucoup trop rapide», 2) «c'estcatastrophique ces déclarations sous X, on 
fait comme siça n'avait pas existémila psychologue qui n'a qu'une vacation 
d'une demi-journée par semaine pour voir uniquement les mères, pas les 
bébés). Pourtant les explications de l'assistante sociale restent floues quant 
aux procédures administratives utilisées. De plus, l'un des médecins était 
convaincu de I'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 l'absence de &trac- 
tation de la part des parents. 

Naus avons essayé de relier ce qui a été dit à propos du handicap et des 
solutions proposées aux parents avec les pratiques administratives de 
recueil de l'enfant en vue d'adoption. Dans le tableau 14, nous avons indiqué 
en colonnes l'absence ou l'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 l'équipe). 
Lorsqu'il y a eu un travail de réflexion à propos du handicap et de l'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. Lorsqu'il n'y a pas de réflexion 
systématique de l'équipe, quand l'annonce n'a pas été travaillée, il est 
proposé rapidement aux parents de «refaire un X» et fasolution privilégiée 
est de laisser le bébé ; dans ces matemités, le nombre des enfants 
trisomiques confiés a été en augmentation entre 1985 et 1989. 



Tableau 4 4 : &yApe d@ matemit4 
Convictions personn@ll@s, r4flexions par rapport au handicap ~t 

pi'opositions aux parents 

J : 1 ab (non X f ,  rétractation 

R:Babl4X,3nonX,ZW 

Notes au tableau 14 : les leches +@ & indiquent~~vol~andesabandons 
depuis 1985 ou partir de changements dans le personnel de la maternit&. 
PV : prwés-v@rM de remise de i'enfant et signature du consentement en vue 
d'adoption (art. aP1.61-2 du CFAS) 
X : maternite ssgr&te propos& r6troactivement. 
non X : filiation connue mais non etablie, t'enfant n'a pas 4% reconnu I'6tat civil (art. 
64 -1 du CFAS). 



Dans moins de la moitié des maternites rencontrées, les équipes ont pensé 
l'annonce du handicap etlou l'accompagnement des parents. Les proposi- 
tions de prises en charge ultérieures de l'enfant sont alors faites avec 
neutralité. Dans une maternité, tes pratiques de l'équipe sont ambivalentes 
quant Ii. l'abandon ou au désir de voir les parents garder leur enfant. 
Peu de maternités proposent aux parents une orientation claire pour 
l'enfant. Dans ces lieux, on constate qu'il y a peu ou pas de consentement 
en vue d'adoption. 
II semble que la solution de «laisser>> I'enfant en vue de son adoption soit 
proposée avec plus dqnsistance dans le secteur privé. Mais ceci est sans 
doute à 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 
(même vacataire), et que des liens entre certains intervenants médicaux ou 
sociaux existent avec des oeuvres d'adoption. 
Ne pas agir conformément à 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 empêche pas de donner une information exacte 
aux parents quant aux propositions d'accueil de i'enfant et aux conséquen- 
ces de leur décision. Dans ces maternités, il n'y a pas forcément plus 
d'a bandon, 
En revanche la méconnaissance de la loi, va très souvent de pair avec des 
situations non maîtrisées, et des pratiques fâcheuses. 



~ & ? s  bébés ont intérêt a être à Ia hauteur de ce que vont demander 
les parents ; aulourd'hui tous les adoptants demandent : est-ce qu'il 
a un développement psychomotew normaf ... surtout /es classes 
supérieures, et Ia pfupafi de ces candidats awa~iennent à la cfcasse 
moyenne, et supdrieure, ... ils ne suppofient pas ridée d'un enfant 
ddGcie,nt Pourl'abandon des trisomiques, c'est pareil. Nous avons eu 
un cas de parents qui ont abandonné un enfant trisornique, et après 
ils ont postulé pour une adoption» fun pédiatre de pouponnihre). 

Rappelons brièvement les hypothèses concernant les facteurs en jeu dans 
l'abandon d'enfants trisomiques 21. La trisomie 21 serait lacause directe de 
I'abandon. Les pratiques des professionnels influeraient sur les décisions 
parentales en interaction avec d'autres variables. Ces éléments sont corrélés 
avec les rbsultats chiffrés de la première partie qui font état d'une forte 
repr&sentation des milieux sociaux favorisés parmi les parents de ces 
enfants îrisomiques 29 confiés. Par ailleurs, les analyses des entretiens en 
maternités eî en pouponnières indiquent combien est crucial le facteur 
«temps* dans les choix qui seront faits par les parents. 





Pour certaines maternit&, seul Ie handicap TRlSOMiE 24 est en cause 
dans ta décision parentale, Leur discours souligne l'importance du diagnos- 
tic anténatal. Un pédiatre tient à souligner qu'une attitude particulieremérnt 
accueillante à la maternité ne règle pas, pour autant, le problème de rejet 
envers la trisomie. Nous avons observé dans ces lieux une forte propor'lion 
d'abandons d'enfants trisorniques 29. 
aC'htait une mere qui attendait un premier enfant après un long traitement 
destkriiité. Quand ils ont vu qu'il y avait eu toutes ces mesures de prévention 
toute cette médicalisation pour aboutir à un enfant trisornique, ils ont dit 
don ,  on n'en veut pas. On voulait un enfant mais un comme Ga, c'est pas 
possible». 
Rappelons les propos d'une sage-femme, esi ça m'arrive, je le tue !>,, et 
ceux de deux psychologues de maternité : 
* d?~dnS If6quipe, pas grand monde ne supporterait un enfant mongolien ..., 
personne ne se sent prêt dans cette société (...A Près de neuf parents sur 
dix formulent des demandes d'intervention sur l'enfante 
* «On est dans une systématisation de l'enfant parfait ... Mongolien, ils 
savent que Ga se voit sur le faciès.. . C'est l'inconnu qui leur fait peur.. . C'est 
parce qua c;a.se voit..,. ». 

henomène de rejet social des sujets considérés comme anormaux 
ndre encore plus intolérable la moindre anomalie du foetus et 

'enfant ?B. L'avis du Comité National d'Éthique du 3 3 mai 1985 soulig 





Plusieurs equipes reconnaissent le rôle déterminant de leurs pratiques sur 
tes dcidcisions parentales, qu'il s'agisse d'une «incitation» Ci laisser l'enfant en 
maternitg ou non. 

* «Moi, 1%; eu le sentiment que dans les cas d'abandon l'annonce avait ÇIfé 
trks rapide*. «Une annonce immédiate soulage l'équipe d'une tension 
extrême.>. cglly a quand même des attitudes assez directives.. . des familkss 
qui ont éf6 amenées à confier l'enfant à une institution par t''attitude de 
Ik?qu&et : tout le monde leur disait que c'était impensable qu'ils le gardent 
chez eum. 
Dans ces maternités, on constate un taux relativement élevé d'abandon. 
* A l'opposé, dans deux maternités qui estiment que les modalités de 
Ibnnonce peuvent être décisives sur le choix, on a constaté un faible taux 
d'abandon. 
Dans l'un de ces établissements, on peut se demander si la facon dont 
s'effectue l'annonce n'a pas une influence directe. Souvent, en effet, le 
handicap n'est révélé que quelques jours apres la naissance. Ce laps de 
temps, prbsenté comme nécessaire à la confirmation du diagnostic, n'est- 
i l  pas un espace laissé pour que s'instaurent des liens entre l'enfant et sa 
m8re. il apparaît clairement que c'est le handicap qui influerait tout d'abord 
sur la decision, mais il est possibfe ensuite de .jouer. sur les modalités de 
l'annonce, Céile-ci est alors différée pour que les parents, n'ayant pas 
toujours r4alis6 la trisomie de leur enfant, puissent t'investir. 
Dans l'autre cidtablissement, tout est fait pour favoriser au maximum le 
renforcement d'un attachement mère-enfant et l'investissement de celui-ci 
comme un .enfant), et non pas comme un t<trisomique,t. Mais à la différence 
du precédent, I'annonce a lieu plus rapidement. 

La moitié des personnels médicaux et paramédicaux ont un jugement plus 
nuancé. Ils n'excluent pas l'incidence de l'accueil sur la décision parentale 
mais soulignent néanmoins l'influence déterminante de la trisomie 21, 
handicap mal supporté surtout depuis le développement du D.A.N. 



Depuis quelques annees, les pratiques de plusieurs maternités ont évolué, 
principalement les maternités publiques mais aussi des maternités privées 
dont les professionnels ont été sensibilisés au problème de fa périnatalité et 
du handicap, 
« II y avait une pressi~n en salje de frayai! pour une annonce rapide, de suite 
et un retrait de l'enfant, d y avait en arrière pensBe, que les parents prennent 
une d&cision sur rabandon. Je crois que ça persiste quelque part et quand 
on fait ça en sa/!@ de travail, c'est une catastrophe, on a vu des obst6trr'ciens 
pousser sacrcSmenr d rabandon.. . moi je ne pouvais rien faire après..*. 
«On est m~jns maladroit depuis quelques annaes, on va aider les parents 
aumaximum. Et quandonparfe d'abandon, c'estpamid'autfes choses, pas 
fabandun et hop ! On parle des pouponnieres, de fa consultation de 
Necker.. . M. 

Compte tenu des pratiques et de leur évolution au sein des maternités, i f  
semblerait que seules les positions extrêmes favorisent une décision 
d'abandon ou non du beb6 tn'somique. En effet, les deux maternités qui, de 
façon déiiberée - que ce soit le fruit @une réflexion collective ou d'un choix 
personnel - modulent t'annonce sont des maternités où l'on constate un 
nombre très restreint d'abandons. À t'inverse, pour fes maternités qui 
estiment qu'à lui seul Ie terme <~trisomique~ ou «mongolien» est détermi- 
nant, les remises d'enfants en vue d%doption sont pius fréquentes, 

l e  handicap resterait Ia cause première du rejet de Venfant. Toutefois, tes 
modalités de I%nnonce peuvent alténuet de façon considérable les effets 
directement incitateurs du handicap lui-même, mais uniquement pour les 
parents hesitants. Les parents fermement decides à {"abandon, qu'ils en 
aient parle auparavant ou qu'ils prennent une cfdcision immédiate, restent 
imperméables aux modaiites de !%annonce. 
Au del8 de ces deux facteurs prégnants, deux autres caractéristiques 
semblent dgalement dbterminantes dans la prise de décision parentale : le 
milieu socio-culturel des parents et le temps de l'accompagnement. 



L'6tude poPsair?P uniqluement sur la situation parisienne, il n'est gu&re e~ossi- 
$le de Paire des comparaison avec O('autres regions, hormis les Bouches du 
Rhbne, les donnees 6tant inexistantes ou parcellaires%. Cependant, des 
personnes intewiew6es pensent que lkbandon des enfants Prisorniques 29 
est un ph4nom9ne plus urbain que rural : enprovin~e~ iesparents ontpius 
d*@nIdnt$$ iI y aura pe&-9tfe moins &abandon qu'$ Ba&..* (un pediatfe, 
h) ; ((11 y a vraisemb1abidm~nt pIu$ @enfants confi6s en vi1I~ss et &ns {es 
a~@omGrations. En zone? ruralet, il ~ ' y  a pas de prodzlQme de logement 
comme & &ris, /& femmes fravail!ent moins et ~cardfgnfp!us les enfants, iI 
y a sISrement moins de diRcu/th!s &inseHion e?n milieu scoIaire ,..» (le 
respunsab1e d'une asswiation). 
C'est un constat g&n&ral ti Paris : il existe plus d'abandons et de remises en 
vue d'aidogJPion d'enfants trisomiques 21 dans hes milieux favorises. Nous 
avons constat&, dam la premibre partie de ce travail, qu'il y a plus 
d'abandons en maternits privées. Ces établissements frequentés par des 
parents de milieu social plutôt favorishi sont aussi ceux dans lesquels tes 
modalitQs de I'annonce n'ont pas donne lieu ch une r&flsxion collective 
approfondie et où le personnel non prépar4 a et& pris au dQ1pouwu. Mais 
nous avons $galement indique que dans cefiaines maternit4s puWiques où 
accotdchsnt des rnbres de toutes classes sociales, ies abandons d'enfants 
Pfisomiques 29 sont majoritairement le fait de parents d'origine socio- 
profsssionn@lle favoris6e0. 
Pour ta plupart des &quipes de maternites et des intewenanils des poupon- 
ni&res, ii y a une relation directs entre abandon et classes sociales favori- 

% Dans le Puy de Dôme, un quart des enfants ~isumiques 21 environ sont confiés 
chaque ann& .Lo SASE en vue d'un consentement en w e  d'adoption (JournQs 
Nationale &s GEIST 21, FAIT, 17-19 avril 1993, p. 28. 

$Un &l$mmt pr&cis de rdponsa à ia question de I'impo&nceo de la classe sacial@, 
&siderait dans la comparaison des professions des parents d'exlfantstrisomiques 21, 
en fonction du devenir de l'enfant (séparation ou non). 



sees (particulièrement les parents exerçant des professions dans le do- 
maine de la santé et de l'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 
I'enfant trisomique 21 sera limité, bien que dès la naissance le pronostic 
reste inconnu. Les projets de réussite élaborés par les parents par rapport 
à I'enfant attendu sont désormais compromis par ses limites intellectuelles, 
alors que pour d'autres types de handicaps, moins repérables, les familles 
espèrent et pensent être plus à même de favoriser le développement de leur 
enfant. 
Dans les milieux plus simples, I'enfant est peut-être moins idéalisé et par là 
même mieux accepté avec ses différences et ses limites. Les parents se 
poseraient moins la question de l'abandon : «L'abandon touche moins les 
milieux défavorisés, iIs prennent les en fan ts tels quels.. . >>. «Des gens un peu 
marginaux acceptent mieux, ils ont relativisé les choses de la vie plus vite 
et plus tôt*. 

Selon des professionnels et des responsables d'oeuvres privées d'adop- 
tion, il semblerait que la foi religieuse soit un facteur à 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 I'enfant même sic'est pour démolir 
tout le monde dans la famille». 
«La religion ne joue pas, même des famifles très pratiquantes confient leur 
enfant (le responsable d'une oeuvre d'adoption). 
Par ailleurs, toutes les personnes interviewées indiquent la rareté de 
l'abandon chez les familles maghrébines et africaines, sauf parfois lorsque 
celles-ci se sont occidentalisées. 
«En Afrique, l'enfant trisomique est un intermédiaire entre le monde des 
esprits et la population.. . c'est parfois l'esprit du grand-père quise manifeste 
chez l'enfant, on n'y touche pas, I'enfant est gardé, il porte bonheur. .. mais 
quefque fois aussi il esf supprimé. ,J (une éducatrice dans une pouponnière) 



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, s'il 
n'est pas un facteur décisif à lui seul, joue un rôle non négligeable dans le 
processus d'attachement. Le temps laissé à l'instauration des liens préco- 
ces entre la mère et son enfant, premiers moments durant lesquels la mère 
investit son bébé «sans Atiquefte~, marquent les premières interactions de 
façon indélébile. Certaines maternités en sont tellement convaincues qu'el- 
les ménagent un temps de latence entre la naissance et la révélation. r% 
l'inverse, d'autres, qui estiment qu'on ne peut~~laisserces mamansraterleur 
vie, se sacrifier», opèrent un retrait, une mise à l'écart de I'enfant, sous un 
prétexte quelconque. La plupart des professionnels sont conscients de 
l'importance de ce temps dans la prise de décision qui s'en suivra. 

Le temps est perqu différemment selon les personnes : 
* pour les parents, s'il s'arrête à I'annonce du handicap - le temps de 
l'imaginaire est passé, les projets s'effondrent - le temps redevient bien réel 
lorsqu'il s'agit de déclarer la naissance de leur enfant à l'état civil (3 à 5 
jours) ; 
* pour les professionnels de maternité, le temps de séjour de la mère paraît 
soit trop couA eu égard àl'importance des décisions à prendre, soit trop long, 
eu égard au malaise qui régne dans leurs relations avec la famille ; 
* pour le personnel des pouponnières, le temps est une notion fondamen- 
tale. II faut que les parents puissent etre écoutés et accompagnés. Lorsqu'ils 
rétractent leur consentement à l'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 ? II reste le grand 
oublié. 



Il semble impossible de prendre une décision quant Ct l'avenir de I'enfant 
aussi rapidement, dans la souffrance et sous le choc de l'annonce du 
handicap. Prendre tout le temps nécessaire pour être écoutés, réfléchir et 
s'informer est indispensable pour les parents avant de préparer un projet 
pour l'enfant, ce projet étant toujours susceptible d'être modifié. Le respect 
de la loi permet de ne pas fonctionner dans l'urgence. Le processus de 
cheminement et d'accompagnement par des professionnels (au delà du 
séjour en maternite) doit permettre de contenir les angoisses parentales, 
dépasser la confusion familiale, voire éviter des passages à l'acte pour 
lesquels I'intolérable n'a pu être mis en mots. 



Axee essentiellement sur ce qui se passe à la maternité, c'est-â-dire dans 
un temps trdts &duit, la circulaire ministerielie énonce avec ciart4 les 
indications de base des conduites à tenir par les professionnels lors de! la 
naissance d'un enfant avec un handicap. En revanche, s'agissant des 
d&isions 8 prendre pour l'enfant et sa famille, la redaction du paragraphe 
(cite page 97) peut paraître ambigu~voirecontestable. Le texte lui-même de 
la circulaire semble inciter les personnels des maternités à proposer des 
solutions pour l'enfant, donc dans t'urgence. Or comme le montre notre 
&tüde, c'est exactement le contraire qu'il faudrait faire. La decision, quant à 
l'avenir de l'enfant ne devrait pas être prise pendant le séjour a la maternité, 
sauf exception. Les quelques jours passés en maternité représentent en 
effet un temps beaucoup trop court. 
Au-del& de cette observation, il faut souligner que cette circulaire est issue 
@une r8f1exion pionni6re dans le domaine du handicap. Toutefois, élaboré 
il y a dix ans, le texte meriterait sans doute une actualisation tenant compte 
des &volutions intemenues dans les champs médical et social. Les débats 
relances par la preparation d'un nouveau texte offriraient l'occasion de 
rQactiver les pratiques professionnelles. 





So&ranccs.5, e#ondrement des parents, malaise des soignants, tout s'entre- 
m61e Ion de l'annonce de fa trisomie 2 b u x  parents. En dehors du choc 
initial, les rbactions des parent$ sont @xtr@mement vafiges @t dépendent du 
couple O?P de I'histoire de chacun. Les réadions des professionnels - apr& 
l'annonce et jusqu't3 la sortie de la maternit4 - sont trop souvent 4troitement 
liQes 8 Ieidn propres projections face à la trisomie 21. 

$i cefiains professionnels sont conscients des manques et du chemin qui 
reste àI parcourir pour accompagner Ies families pendant el appPs leur séjour 
en matemit&, d'autres ne se posent pas vraiment la question. Peut-4tre est- 
ce lavioleme de la sihation - naissance d'un enfant tnsomique 21 - telle que 
ces &quig>e\s ta rqoivent, qui ne leur permet pas d'avoir la distance 
nkessaire pour accueillir i'enfant ? Ainsi, lorsque les soignants retardent le 
moment de t'annonce ou me~ent en avant le consentement en vue d'adop 
Pion, ne se positionnent-ils pas dans un raie «de grescr@l'ion ar'inPlu@nce~ 
Selon les propr@s termes employ6s par un pédiatre ? Malgr6 la circulaire de 
1985, encore trop peu de professionnels appuient leur pratique sur une 
r6ftsxion 8 partir du handicap : seules les 6quipes de maternit6 qui ont à un 
moment, pu 1'6laborer, arrivent, tout au moins partiellement, à se degager 
de ces phQnom&nes identificatoires et projwtifs pour accdder à une tenta- 
tive de neutraifité, C'est dans ces maternit& que t'on a constat4 une 
diminution du nombre des abandons. On peut penser 4galement que cePlte 
diminution est en lien avec Lane meilleure connaissance dans les maternités 
des possibilit6ts de d&eloppement de l'enfant trisomique 29 et avw l'am&- 
lioration des r6seaux de sant4 et de prises en charge précmes. Cwi est Ie 
f ~ i t  d'une prisé! de conscience de la n6cessit4 de penser differemment 
l'accueil de ces naissances. 



II est important d'insister sur la nécessité d'un véritable travail d'équipe et 
d'une réflexion permanente. t a  révélation du handicap est une vbrité 
incontournable pour l'équipe médicale qui ne peut se soustraire à la douleur 
des parents. L'annonce ne s'improvise pas et la manière dont le diagnostic 
est communiqué est déterminante. Les personnels médicaux et paramédi- 
caux ont là un rôle fondamental ; en tant que professionnels, ils doivent avoir 
&té sensibilisés à ces questions, L'accès à la parentalité va nécessiter un 
étayage spécifique dès la naissance pendant le court séjour à la maternité, 
de la part de l'équipe. Proposer une aide durant cette période singu/i@re 
requiert de ta pari de professionnels d'avoir 4té formés à une écoute 
attentive pour tenter de decrypter la *demande* des parents et développer 
leurs compétences. 

Le manque de temps conjugué à l'état d'esprit selon lequel ((ces naissan- 
ces ne devraient plus exister,, apparaît comme la raison majeure à cette 
absence de réflexion de la part des professionnels. Cet état d'esprit, qui s'est 
répandu avec les progrès du diagnostic prénatal et de la médecine foetale, 
explique la progression des abandons des enfants trisomiques 21. Parmi les 
naissances d'enfants trisomiques 21 à Paris et dans la petite couronne, près 
d'un quart d'entre eltes ont donné lieu à un consentement en vue d'adoption 
pendant la décennie étudiée. 

Si, autrefois, il y a lieu de le penser, les parents confiaient plutôt leur enfant 
trisornique 21 à un établissement, aujourd'hui ces parents - pour la plupart 
de milieux favorisés - conseillés par des professionnels remettent dès sa 
naissance et définitivement l'enfant à fa société. Comment se fera I'adapta- 
tion ultérieure de ces enfants, sachant qu'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 premières années ? 



Abandonnbs durant la dernière ddgcennie (1 980-891, environ quatre enfants 
Prisomiques 29 sur dix ont pu Prouver une famille adoptive, souvent de m6me 
milieu social que celui de leurs parents de naissance. Une proportion 
identique d'enfants sont 61evdgs dans un plac.ement familial. Adoption, 
famille d'accueil ? II n'est pas dans notre propos d'analyser ces deux types 
de prise en charge. L'adoption inscrit l'enfant trisornique 21 dans une 
filiation. L'enfant trisornique 21 pupille de 1'iÉ:tat vit gkndgralement dans une 
famille d'accueil ; &sa rnajoritdg, il continuera d'btre aid6 par la collectiviîb et 
peut-btre par cette meme famille. Actuellement on ne connaît pas le rdle de 
i'environnement sur le ddgveloppernent de ces enfants. Seule une $tude 
comparative permettrait de connaître les conditions de vie de tous les 
enfants trisomiques 24. 

b'utilisation abusive de l'accouchement secret, avec ddgclaration de l'enfant 
sans mention de sa filiation dans 60 1 des situations, conduit à prkcipiter 
des parents vers la seule solution qui les ddgchargeraddgfinifivement d'un rôle 
parental qu'ils s'estiment a priori incapables d'assumer. On peut s'interroger 
d'un point de vue juridique sur la validitdg d'un acte d'abandon ddgciddg dans 
un tel moment de detresse et de violence psy~hologrique~~. Bans tous les 
cas, la loi doit $tre resgectdge. 

Permettre aux parents de prendre une dbcision ta mieux dgclairdge que 
possible supkse un amornpagnement et un soutien par des professionnels 
dès la maternit6 mais surtout apr&s, que l'enfant soit au domicile familial ou 
ptac6 en pouponniBre. 

'"ode civil, livre Ili, titre Ill (des contrats et obligations). "Il n'y a point de 
consentement valable, si b consentement n'a 6th donné! que par erreur, ou s'il a $té 
sxtorqu6 par violence ou surpris par dot (art. 1909). "11 y a violence, lorsqu'elle est 
denaîureà bire impression sur une personne raisonnable, etqu'elles peut lui inspirer 
la crainte d'exposer sa personne ou sa krtune à un mal considerable et présent ... 
m. 1 1 12). 



On peut souhaiter que les Pouvoirs Publics, soucieux de l'accueil des 
personnes handicapées dans la société et du problème de I'exclusion, 
intensifient les actions de sensibilisation et de formation des personnels 
concernés en maternité et dans les services médico-sociaux. 

Le cadre de cette étude n'avait pas prévu de recueillir des informations 
compl6tes sur les pratiques institutionnelles en cours dans les pays occiden- 
taux de cultures proches de la nbtre. Le recensement bibliographique 
effectué montre l'absence de recherches identiques &celle que nous avons 
réalisée. II conduit à penser que ce phénomène massif de l'abandon 
d'enfants porteurs d'une trisomie 21 serait propre à notre pays. Cette 
hypothese reste toutefois à vérifier. 
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MtNlSSRE DES AFFAIRE5 SOCIALES 
El DE W. S O L I Z T L  WTIOMALE 

Secdtanut d'&*>y@ de Ir asmd 

Ir minUlm dcr offatrer raruilrr Cr de In rdiionr4 nnitonalr. 
pncpplro!t du Gouwmnnrnr. 

Ir s t d , a i n  d'Eror rhnrgC dr In sonrC 

Cm+ tirmiai10 vise B rbturndr-2 B une double demande ' 
- a l i c  d a  panolr d'un e d m t  haodicspt qui x root tmur& dans 

l'ignorance d'un bandicap. ou d'um rupician dc handicap. ou qui. Cs* 
k ce 4aulaurrur Drobldme. se sont relrouu& seuls, sans infamiauon Prt- 
&e sur l a  muti&s cl sur l a  mmicrr dont ils auraient pu bhéfiaff : - celle d a  p e m w  de nalmùrt wnfmntb B as situations dilX6les 
maUr f c s ~ ~ e l l a  & oe soni 085 s u f f i m m t  P~L%&S. 

Ilna itilteure mnnairsance du srobl&ne doit Inu aenuciirc de mitux 
abordmrdmçcs rr~uakozi, qut ssmuf &pendant tnutoun~vteua nr foaci~on 
de chsqut tndrvtdusttlh UIC d o s  t p i m e n c  1 s  &r h soutenu fes 
oarrnlç daal l'&abl%urment 4rs onmitre3 nlations avec leur enfsnl eu r- - 
veillant 8ü nu'uoe dtttnonnon'ou d a  carenas affeuiva ne s'aputenl 
& la d ~ d c n r é  pmpn du nouveau-nh 

ta prkcntr circulaire p'adreüe A tour le$ personnela de malemit6 et a 
objcl de les rensib,lircr au rdlc qu'ils peuvent jouer au moment dc 

annonce du handicap aux parenu. au soutien qu'tl) peuvent dcrpcnrcr 
la famillc oendsni Ic stjour de la mtie A la mattmtt, B l'action d'oncn 
tation cl d'ammpagnCment qu'ils psuvent avoir B sa sosi~e. 
la dtmiàn parlte wnctrne les moda)itb dc tnmt inu  du pemonnel cl 

contant der lnStNCtrOm pius pmcul thmcnt  a d r e i b  aux 0 D AS S. 
cl aux dtrcueun d'hApltaux 

La rtvtlauon aux para18 du hadicap d t  leur enlant osP rrn moment 
pamcuélrimint lourd de wnrCqucnas. t'rnsemble des Mudcs mentes 
sut cc tk&t mon= en cNu que tes pannn, confrontb i un enfant 
dtifCnnt de i'cnfant qu'ils avarent inxWné, sont atfants dans leur pmpte 
ident~tt cl tprouvcnt au mnmenf de I'annonce tout & la lots des sentr- 
msnts de révolte de d b t s p l ~ r  et de euipsbililÉ On a tgalemenl WnstatC 
combien les wnd~trom dans twudlcs  l a  pannn ont agpnr ta dKInencc 
de leur enfant pouvaient inilucr sur son évaiullon el celle d t  la vle tml- 
lznlr 

Si cefinrue$ d6fiamow manifestes sont B t'ongint d'un bsndlcap hr- 
den% dàuüer non apparentes mats p r t ~ a ~ b I o s  ne peuvat fa>n aicote 
I'objer d'uo d ~ a g ~ ~ i t f c  prCns D'autres a'uitrsincmnf qu'un baodicqp 
rtyemrble w dm tmublm q u ~  disparnitront a* une pCnDde dc wnva- 
lerçcncc Parfoa, 11 ne s'agtta que de faeteus d t  niques 

La d~agnosua puvent ètre connus cf annon& & des moments dives 
11 ar bien tvident que i'annonct pendant la @node p&naîaie. au coun 
du s t~our  nu d la sonse de la matemat6 aura un ment,ssmait difftrent 
sur k w e n i s  Lcs dtns~oos B prendn et ks souttem P appltier ne 
Kronl pas alon Edenuques Amr<, pendan1 la @uses.%, I'kho piuc ou 
I.matoocnlke peuvent wndutn à p m p r  uoc raIcmpmn %lx go$- 
serse ou & prtpanr tes pareon d cette n a w a n a  

Qu,cls que soient Ic momcnt de I'annona. la oarun et la praviiC du 
haod?cap. la rnaiiltrs dc communiquer le diagnostic aux parenlr est dticr- 
minantc pour l'avenir de I'cnfant n de sa famillc 

SI chaque (quipe doit <couiex ellc.rn<me la rtponit appropnh d 
chaque situation psn~niliére. quelqucs pnncipcr g6nCmus peuvent aider 
Irr pmfessiunncls. wnfmnth i la dtwuvenc du handicap. d routenu cl 
~ricÏw les purents. 

li s'ag<t non seulunent de chotsir avec *oui le momait et le IICU de 
i'aniwncc m m  aus i  ics jwwnner p r h s 1 u  tors dc pmttvt~sn Il a t  
a k u s a r n  que L'un d u  médmnr de la matmiIC p r e ~ c  la rerponsatulrit 
d'eononccr le dragBomc. il est souhaitabtc, en outn, qu'd sorl a m m -  
pagaC par uoe autre persowie de I'tquipe. dc fanltter le niais du 
soutien au& de la mhe les pcnonnw qut se chaiga>t de I'annonce 
devmnf se rendre dsplorbtes au wwn du stjour pour rtpondn aux d@L 
col& qui ss prése&mnt 

II mnvicat de s'organiser p u r  que lc ptre ou toute personne proche 
solen! W e n w  auprts dc la mhc l o s  dc l'annonce Cel1e.o do11 en outre 
rcrpentr lei cand~t~ons d'murn~tt n k s s a i n s  

Enfia, I 'ciptthcc montre que la priscnci du btb6 d ce momcnt pikir 
lu, pemrt dan5 dc oombnur esi de prendte sa plaa d'enlant sup* dc 
SCS DarenU. 

LG montent 9 l'annonce marque le début d'une pnsc de ynmence 
des partne qus s c  peut iut que mgrcsuve L%quipe tout entatn dewa 
alon s+y adapter d t  f a p n  whRcnta, cn 'tenant compte du &te de 
chacun. 

2. Cmwnwer scula>ent cc qui c8r unrrin 

hfsque tc d ~ a g n a s k ~  pni< Mt p>sk on Teapiiquen en dss terma 
aocesibla aux panors en s'adaptant B leurs qumona Pour Lw h s n  
drcspi. sans ongmc f&lialc rkrse, on vetllcra P tn fomu ta familie 
qu**uans cauK nSosP idcnl~iïïtlc a<in 8h.iter la wcixrchc de -Na- 
bilitb daar Ic couple 

Tant que le diaSnostic n'cst pas urrain. il err prtftrable de nt p,u 
p&er de handieap el d'mener Icr p m n u  k prendre caninena der dlf. 
(intlth et der powibilttk de leur enfant au fur cl 1 mesure qu'cllrr Cmcr- 
8COt. 
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Cependant, dans ta prauqut, I'exlltmt drvenilt d a  handm ainst il 4 1  i m ~ ~ M n t  de m m  i'nccait sur les ~x»s~bilit& d c  Iénfant cl I t  
que I'mncciutude de c e m ~ n t  dt~$nooncr. ct ronwtics rendent dii%ie ia rblc que su pareoW puvcnt puer dans son évolution en tvimnt tout 
tache des pmlauonnds wnfroarb m e  skation 

jugement dthvorabk sur un tter ulltneur il s'.?(pl de leut prtaenter, 
a l o s  la d~vcrsitt d u  grisa en cham porsibla pouf eux.m&nes cl pour 

A. - SfLB&?a4 divma5 de bnsxllm~ tt de di- leur 'kW Cenc tnfnmkxion sera ~ o m p l W  au w u n  du s lpur  et la 
nlius mi8 ai place $ Ir matemrtt 

puob que soient les diagg,nrrirs iowc situation nb t'aiïani naîi avec Il faut enfin évrtst d'enfemer l n  psrenlr dam cc probihnr on tvo- 
dm diniculth ou d a  dtfiaeaecr &t,air,t»s induit ka notxon de han. Wsra avec eux. au wTî de l':nlret~~~ d'aufteS aspecis de IFUC *le 
d m p  tan8 cha tes m n m l s  de matcmatt que < h a  fa panou, mau ri ~onalc, farutide 9% pmfas!~nnetic tcut vto ne dokt pas i c  nrlreindn au 
est tmponant de ne par parler d"emW&c de haadicsp r u 1  handicap dc leur onfant 



Il. - LE SOUTIEN ET L'ACCOMPAGNEMENT A LA MATERNI* 4. Faciliter ia guidana familiale cn rematant aux parcnu un fascicule 
d'sdnrsu n dc renseignemmu penonnalist par rtgion ou dépaitement 
n aabaré par l a  direcrions dépanementaler des affaires sanrtaim et 

Lorsque le handicap est connu el annon*. un soutien st un aocompa- sodalu - annexe 1 (1). On peut tvmhidlcment, si les pareats le souhai- 
gnewnt partinilierr doivent @Ire apport& la m6n et $ son enfant tout tent, prendre un rendu.-vous avec ces intervenants. 
au Ions de leur séjour 4 la matmilC. 

A. - Eutmm l'enîat 
IV. - LA FORMATION DU PERSONNEL 

Chaque nouveau-nt a d a  besoins p&ninitins. S'il nait avec un han- 
dicap, il a t  avant tout un enfant auquel il wnvient d 'awrdn I'attmtion 
dont tout nourrisson a besoin. Lr, -* attendent du pwonnei q w  IS La ro-tien astntidlemcnt 1 4 p n e  d u  pcnonnck de matCn~it6 ne 
so* (infirmim, ptdiauiqun. etc.) et I'anwtion dis@ 8 kur enfant tes p r ~ p a n  ppr s u f f i t  à atironttn les difficnl* S 0 a l ~ ~ k s  P= IU 
soient les mdmn que a u x  requis par lct a u t m  Mbb. naissance $'un e n f d  avec un 68odicap 

B. - A-r la b m ,  les pveets 

Un? attention ehalture~se et soutenue doit e tn  apport& 8 la mCre. 
Certaines mtrea aiment &tn cqtowcS, d'autres p r e f b t  seules. Ce,. 
tarnes se vouvcnt dans des riiuattom particulièrement diiïïciles : isole- 
ment, extc€me jeunesse. penonnalitt fragile, culture difiCrente, situation 
&nomique prtîaire. Ir penonnei ajustera son anitudc et les Conditions 
d'inslallation de la m m  B (.ensemble de ccs donnéc* 

En ou*. tout doit être mis en œuvre pour favoriser ta wmmunicstion 
entre la mbrs tt son d a a t  Q la prbencc du pérr aupr& d'eox. D e  b p n  
tntrale, l'organisation de la maternite doit permettre la prkeme de l'en- 

fant suprh de sa mè*e. II faut en outn  hiter l a  s t m t i o n s  n aménager 
les uansferts qui s'avèrent n b s a i r c s .  II s'agita alon de pmoir  la possi- 
bilitt pour la mère d'aller voir son enfant ,'il est Yanifké et d'encra en 
relation d imte  par ttlépbooe avec I'6quip. qui s'en aaupe. 

Les parcnts doivent enlin pouvoir cxpnmw leur d m  auprk du 
personnel rendu partinilitremont diswoiblc ct poser I n  questions qui I n  
prtaaupent au ur et a mesure qu'cUn sc prtsmtent. Chacun sera alors 
anentif A donnu les rtpomn relovaot da ~a mmpkmcc n a elleavcr un 
relais adaptt pour I n  questions macemut  un au* membm de I'tquipe. 

C. - 0- ua rMaaC~ tnnU d'&pipe 

Un travail en tquipe autour de ces siNatiom est nhbei re .  II conduira 
I'cnscmble du psnonnd. queues que soient rn fondion u sa gualifica- 

bon. & adopter un langnge commua n unc aninide ahtrente. La mire en 
p l a a  de y p e s ,  lypc BALIKT. puma. par exemple. une a pmche plus 
penonnel e d n  aninides n I 'ciomion ~ a r  l a  Daniamnu la dWculrk 
qu'ils an1 pu rrnmnirer dans I'ibord dc~~ha~ue'situadon. 

Ceiucmble des m a u m  prises p u r  p % m  la soNc de la mtre n de 
I'mfant doit mrc aux m u  de ne pas se mmuvcr -1s avec Ir 
problème du G i c a p  de leur W. 

On p u t  pour d a  : 
1. h w c r  le relais do travaü de la mtm4tç  auprk des pannu d'en- 

faas  handicaw par l u  &cm Ct l n  dives pmfessio9mIs qui gxaveut 
hn amedr L les aider altércuremeot, selon l u  cas : lnrrs mtdcaao. Uai. 
IanU, les MM03 de p m t d o n  malemelle tl infatnile les aaM d'action 
m M i e o - e e  pztwce, l n  services soci~ux d%d.&tion spccia~ùée P 
domide l u  mM& wiucür du wmcz médial de P m m a  maladie 
I n  &iom d6pMememales d'Mutation sptBale, les mvsilleu& 
kmitialer el a%&ntc6 matemdim les inte?sa¶e~rr d'bygitnc menlalc Et 
l a  artociatiom m u g u i  des parents d'enfants bmdimp&. Les parents 
daiveal ürc iafBimtr la posUb'üit6 de e m n w ,  s'ils le dtaireq etr- 
tains de ces in tmnants  I fa maz&tt : 

2. Roposer de revoir I'edant n l n  parents à lu demande. aprh la 
sortie. rn acaplnat que a coolad sort cffcaUt Cvcaturllemcnt par ICI+ 
phone avec In WtWMe de la rnatcmitt cbosrzc p.v 1" pa-ents . 

3. Iadi ucr toutes l n  t v d t b  envisageabler, en aidant au libre 
choix d e l a  famille ci A I'avew m h c  de I'enlanl . ne m famille avec 
oriw eo cbarac ambulnroÿc. ne  & uo milieu familial d'amcil Puiblis. 

En raison des pm& de fa mnmccp(ion. de i'obstctnqve, a de  la 
néonatolo6ie, I n  p a r n u  wmms le pcnonnsi sont onduits B d e n  
q u t n c  naissanet r -  p m b l h t r .  Avni sa txouvent-ils d'ancam2," 
dtmunis dcvant œ qui rsprhnitc un cûoc tmotiomcI panioiùitnmeol 
douloureux. 

Pour que In personnels de marcmité soient en mesure d'nider les 
parenrs & rumontcr m e  Cprcuvc. ils doivent btnéricicr d'uor f o m ~ o o n  
q u ~  leur m m e  de r t~ondm individucUemrnt en h u i x  aux mul. 
uples aspeus de a sm;ahon. Le contenu de m e  nnukik se- de 
rCftrenœ d m  I'tlaborauon des programma de formauon que ~e vous 
demande de Dmmovvorr 

II vous aiparümt dc demander aux dimteurs d'établiscment d'en 
tenir mmptc lora de la prCpadon du plna de formation m u e 1  qui 
pourra inclun des scssioa, sur œ thtmc. Vous l u  inr i tna  dans a oas L 
faire appel, le css Cchtant, & d u  organ*mcs ou B des penonnn mmpe. 
tentes dont vous trouverez I n  amrdonnks m mcxes. 

S'agissant d a  sadons exttrieures I'hbpital. jc voiu demande dc favo- 
riser uac large information du pcnonncl, d de donner tonte facilitt d'h. 
cription aux pe-mes int* : tquipes m e d i d a  (mMecina cf sages. 
femmes). tqu i  es paramtdicales (puhricultrices. auniliaires da 
putriculturc, i & m i h .  aides-soignantes...), psychologues, travdüeun 
sociaux (assistants mciaux, Mncatcun aptcialis&, Mucateurs dc jeunes 
enfants...), personnels administratif n de s e m a .  
Ls refonte aQucllc des p m g m m u  de formafion initiale do cectdnrt 

EsthJoria de persomels devrai* dam un avenir pmchc. rendre plus elTi. 
c a a s  ces d o m  de formation permanente. 

Lc sejour en mstemitt wnatiNc un moment prinltgjt de soutien de la 
mCn d m  ses p & h s  relations avec son enfant, de guidana pamiisle 
n d'oncntation d a  familler ven d a  o N a  m eharae anormnén. 

C n  accompagnement des parents & de ?edanÏexi&~ &e semibilisa- 
iion p a n i ~ l i è t z  de tous l a  p tnomek de la matemite n demande de 
M k h i r  i une nouvelle organUation de alic-ci n du travail en équipe 
Elle doit pcmimc ?établissement de s'ouvrir sur I'cxt4rinu ct d i  
devenir p u r  t u  famillu le r a s  d'un s r s l h e  global dc prévention tt de 
orise m h e .  

itmnit d'a&eil n dc se& mn&ntcmnit 1'8dop<i& CO-&~G;~O 
envhgte B a moment devra s'adapter A I'évoluuon tant de 1s famille 
qu'A celle de I'enfaat U p o m  donc 8 ~ -  rtvcnible ou allrmalivc . 







- 
DIRECTION DE L'ACTION SOCIALE, SOUS-DIRECTION DES ACTIONS FAMI~IALES 

DE L'ENFANCE ET DE LA SANTÉ ET'DUCAT'VES 

PROCES VERBAL DE REPZISE D'UW IkJ\fFBWT 
en vertu des Art icles  61 - 62 - 63 

du Code de l a  Famille e t  de l'Aide Sociale 
=-=-=-=-=-=-=-=- 

Je  soussigné[e-1, déclare que l 'enfant  : 

Prénoms : 

e s t  remis au Service de l'Aide Sociale à L'Enfance de Paris  en application des 
disposi t ions de l ' a r t i c l e  61 - ( l e r  - Se - 3e - he") du Code de l a  Famille e t  
de l 'Aide Sociale. 

Je  déclare  avoir informé l e  ( l e s )  parentCs) ou l a  personne qui a remis 
l 'enfant  : 

- 1 - des mesures i n s t i t u é e s ,  notament par l l E t a t ,  l e s  coLlectivitQs 
t e r r i t o r i a l e s  e t  l e s  organismes de Sécuri té  Sociale pour a ider  l e s  
parents à élever eux-mêmes leurs  enfants. 

- 2 - de l 'adaission à p a r t i r  de ce jour, de l ' e n f a n t  en qual i t6  de pupi l le  de 
1 'Etat  à t i t r e  provisoire e t  de l 'organisat ion de s a  tu te l l e .  

- 3 - de l a  facul té  de reprendre immédiatement e t  sans aucune formalité 
l 'enfant  pendant un d é l a i  de 3 mois. 
Ce délai  e s t  porté à 1 an pour ce lu i  des père ou mère qui n'a pas confié 
l 'enfant  au service (Art icle  61-31. 

- 4 - de l'admission def in i t ive  de l 'enfant  en qua l i t é  de pupille de l l E t a t  
au-delà de ces dé la i s  e t  de l 'é laborat ion pour celui-ci  d'un projet  
d'adoption. 
La décision d'accepter ou da refuser l a  r e s t i t u t i o n  d'un pupil le  de 
1 'Etat e s t ,  sous réserve des disposi t ions des a r t i c l e s  348-3 (a l inéa  3 )  
e t  352 du Code C i v i l ,  p r i se  par l e  Tuteur avec l'accord du Conseil de 
Famille ; en cas de refus l e  Tribunal de Grande Instance peut é t r e  s a i s i  
par Le ou l e s  demandeurs. 
Toute demande de r e s t i t u t i o n  se ra  irrecevable s i  l 'enfant  a é t é  placé en 
vue d'adoption. 

- 5 - de l a  poss ib i l i t é  de demander l e  secret  de l ' é t a t  c i v i l  de l ' enfan t .  

* Rayer l e s  mentions i n u t i l e s  



La personne qui a remis l'enfant a d4clare en outre 

Copie de ce procès-verbal est délivrée B la (aux) personne (si ayant remis 
l'enfant. 

Dressé le 

par 

qualité 

Signature du d&clarmt, 

* Noter tous les renseignements qui ont été fournis par la personne qui 
remet l'enfant et qui pourront être utflis6s pour l'enfant : motif de 
la remise, situation de la mère, du père, etc... 



A N N E X E  
AU PROCES-VERBAL DE REiXISE D'UN ENFANT 

( à  remplir lorsque l'enfant est remis par son père ou sa mère) 
article 61-2e et 3e du C.F.A.S. 

M.O 
Mme 

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

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

- pendant trois mois,,la rétractation peut être faite par lettre recommandée 
avec avis de réception. adressée au service de l'Aide Sociale à l'Enfance de 
Paris - 12, Rue de la Collégiale - PARIS (5éme). 

- après trois mois, il (elle) a la possibilité de demander à reprendre 
l'enfant, à 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. 

Il (elle) a également été informé(e) : 

- que s'il (si elle) reprend l'enfant pendant les trois mois, même sans 
rétractation écrite du consentement à l'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 être adopté avec le 
consentement du Conseil de Famille. 

Je, soussigné(e) 
M 
Mme 
consent à l'adoption de l'enfant 
NOM Prénom( s ) 
Né(r) le à 

J'ai été informé(e) des délais et conditions dans lesquels je pourrai 
rétracter mon consentement 21 l'adoption. 

Je demande '> 

Je ne demande pas '> le secret de l'état civil de mon enfant. 

Personne qui recueille l'enfant Le Père La Hère 

* Rayer les mentions inutiles 



A N N E X E  
AU PRWaS-VERBAL DE RPIISE D'UN ENFAP(T 

( à  rempl i r  lorsque l ' e n f a n t  e s t  remis par  son pare e t  s a  meref 
a r t i c l e  61-2e e t  3e du C.F.A.S. 

M * 
Mme 

ont é t é  i n v i t é s  à consen t i r  & l ' adopt ion de l e u r  en fan t .  

I l s  on t  é t é  informés des d é l a i s  e t  condi t ions  de r e t r a c t a t i o n  de ce 
consentement, à savo i r  : 

- pendant t r o i s  mois, l a  r é t r a c t a t i o n  peut ê t r e  f a i t e  par  l e t t r e  recommandée 
avec a v i s  de rhcept ion,  adressée au se rv ice  de l 'Aide Socia le  $ l 'Enfance de 
P a r i s  - 12, Rue de l a  Co l l ég ia l e  - PARIS (5éme). 

- aprés  t r o i s  mois, i ls  ont  l a  p o s s i b i l i t h  de demander à reprendre l ' e n f a n t ,  à 
condi t ion que c e l u i - c i  n ' a i t  e t& place  en vue d'adoption. La déc i s ion  s e r a  
p r i s e  par  l e  Tuteur avec l ' a cco rd  du Consei l  de Famille des pup i l l e s  de 
1 'E ta t .  En cas  de r e f u s  de r e s t i t u t i o n ,  l e s  parents  peuvent s a i s i r  l e  
Tr ibunal  de Grande Ins tance .  

I l s  on t  également & t é  informés : 

- que s ' i l s  reprennent l ' e n f a n t  pendant l e s  t r o i s  mois, même sans  r é t r a c t a t i o n  
é c r i t e  du consentement à l ' adopt ion,  c e l u i - c i  s e r a  caduc. 

- que s ' i ls  r é t r a c t e n t  l e u r  consentement mais ne reprennent pas l ' e n f a n t ,  ce 
de rn ie r  r e s t e r a  p u p i l l e  de l t E t a t  e t  pourra ê t r e  adopté avec l e  consentement 
du Conseil  de Famille.  

Nous, soussignés 
M 
Mme 
consentons à l ' adopt ion de  l ' e n f a n t  
NOM Prenomi s 1 
Néief l e  

Nous avons é t é  informés des  d e l a i s  e t  condi t ions  dans l e sque l s  nous pourrons 
r é t r a c t e r  no t r e  consentement à l ' adopt ion.  

Nous demandons * 
Nous ne demandons pas * le s e c r e t  de l ' é t a t  c i v i l  de no t r e  en fan t .  

Personne q u i  r e c u e i l l e  l'enfant Le Père  La Mère 

* Rayer les mentions i n u t i l e s  
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Oeuvre @adoption agrbe par le Ministère de ta SantB en 3 995, l'OEUVRE 
EMMANUE, fondtie par Jean et bucette Alingrin, accueille le premier 
enfant trisomique 21 en 1976. Pendant plusieurs annBérs, non seulement 
des b6btis mais aussi des enfants plus BgQs ayant vQcu pfusieurs mois, 
voire 3 ou 4 ans en ~nstitutions, leur seront confi8s. 
Actuetlemc~nt, cette oewre accueille essentiellement des bQb&s qui leur 
sont conti6s directement par tes maternites ou par les services tfASE. En 
outre, elfe re~oit les parents en dbtresse apr& I'annonce du handicap. Cette? 
oeuvre s'occupe Bgalement #adoption d'enfants venant de I'btranger. Le5 
bQbQs vivent en familles d'accueil pendant la durBe du d&lai !&gai de 
r4tractation et en attendant leur famille adoptive. 
Les candidats & l'adoption , agrQBs par les services de I'ASE des dkpafie- 
rnemts sont des couples maries, essentiellement des famill~s chrktiennes 
avw plusieurs enfants. Leur recrutement se fait ((de bouche & oreille, par 
 contagion^, explique Mr. Alingrin mais l'oeuvre Emmanuel se reserve le, 
droit de refuser des candidatures, Elle propose toujours une aide, un suivi, 
une bcouté? &.ces familles adoptives, 
Les famittes adoptives gardent g8n8ralement un fien avec f'oeuvre, directe- 
ment ou par I'intermediaire de rhseaux r6gionaux de parents. L'Oeuvres 
Emmanuel a d~velopp6 son action et son fonctionnement en Belgique, au 
Canada caP en Suisse. 

SOS ENFANTS SARIS FRONT1ÈRES crQ&e par Jacqueline Bonheur (ayant 
trawailih avec Tesrre des Hommes) en 39'94, a une vocation diff&rente 
puisque cette association vient en aide aux enfants des pays en voie! ds 
dbveloppement, sur Ie plan mbdical, nutfirtionnel et Bducatif Ipafiicipation 
aux campagnes de vaccination, à la crhation de dispensaires et de centres 



nutritionnels). Elle accueiile en France les enfants nécessitant de lourdes 
opérations chirurgicales, jusqu'à leur guérison. Toutefois, elle a toujours 
cherché des familles pouvant accueillir <(&vie# des enfants handicapés dont 
les enfants trisomiques 21. 

L'EAU DE VIE est créée en 1982 pour accueillir des enfants pupilles de 
l'État, dont certains sont parfois restés plusieurs années en institutions. La 
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 et travaille en lien principalement avec les 
départements de la région. Une antenne existe à Orléans. 



L'association B B - E . & J L ~ B r B ~ ~ o x n  considère: 

* La construction psychique stable de l'enfant passe par 
la reconnaissance de l'abandon, par l'enfant lui-même, 
son entourage et la société. 

* que la filiation affective - la filiation biologique sont 
constructives de 1 'individu. 

* qu'il y a une CO-responsabilité du père et de fa mère 
biolqigüe dans le consentement a l'adoption. 

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

I 

* que tous les individus ont un droit absolu à la connaissance 
des origines, dans la limite du respect des personnes 
( enfant, père et mère biologiques, famille adoptive ). 

* que le dialogue et la réflexion sont importants pour une 
ouverture et une êvolution de l'association dans une société 
en mouvement, 

* que le respect entre adhérents doit être total, dans leurs 
démarches et leurs choix, tout en sachant que l'association 
n'est ni un organisme de recherche des origines, ni 8e 
centralisation de renseignements. 

3 u et approuvé. 
le Conseil dradninistration 

A-fiiilthtion 
Maison des Associations, 21 AIiEe Baco 44000 NANTES 

tdi: 40.35.26.78 





CaiacP6ristiques des familles ayant confié un enfant 
en vue d'adoption 

Enfants nés entre 4 985 et 1989 (n = 579) 

Source : Dumaret, Rosset, 1994, IDEF. 
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autres enf. (1-1-517) 

325 
30 
45 
117 

470 
47 

244 
175 
53 
20 
13 
12 

182 
335 

101 
155 
114 
5 7 
2 7 
1 1  
5 2 

24,7 '63 ans 

trisomiques 21 (n=62) 

4 
41 
2 
15 

44 
18 

5 1 
7 
3 
O 
O 
1 

26 
36 

O 
2 
16 
2 6 
16 
1 
1 

31,8 $44 ans 

t 

Donnees maleinelles 

état civil de la mère 

célibataire 
manée, concubinage 
sbp., div. veuve 
inwnnu 

categorie juridique (remise) 

61-1 
61-2 et 3 (PV) 

origine géographiquelmère 

France, Europe 
Maghreb 
Afrique, Antilles 
Asie. Am. latine 
Métis 
? 

la mère a déjà des enfants 

oui 
non et ? 

age de la mère 

~ 2 0  ans 
20-24 
25-29 
30-34 
35-39 
240 ans 
? 

âge moyen : m f o 





Annexe V000 

Familles d9accnoeIU et BamiBOes adopuéves 

Tableau A : Structure des familles d'accueil et adoptives 

Tableau B : Catbgories socioprofessionnelles des chefs de famille 





Lorsqu'une naissance n'aura pas &té déclarée dans le délai légal, l'officier 
@&at civil ne pourra la relater sur ses registres qu'en vertu d'un jugement 
rendu par le tribunal de l'arrondissement dans lequel l'enfant est n&, et 
mention sommaire sera faite en marge à la date de la naissance. Si te lieu 
ds la naissance est inconnu, te tdbunal compbfent sera le domicile du 
requbrant. a 
%)&rets du 25 nov. 1960 et du 15 m. 1976: *Le jour de I'accouchement n'est 
pas compt& dans le délai de trois jours fixé par l'art. 55 du C, Civ,,.Lorsque 
Is dernier jour dudit dblai est un samedi, un dimanche, un jour férié ou 
chôm4, ce delai est prorogé jusqu'au premier jour ouvrable suivants. 
Ainsi le dbfai maximum autorisé par la loi pour la déclaration de naissance 
est de 5 jours. 

Art. 56 : teLa naissance de I'enfant sera déclarée par le père, ou à défaut du 
p$re, par les docteurs en médecine, ou en chirur~ie' sages-femmes, 
officiers de sant4 ou autres personnes qui auront assisté à I'accouchement 
;...P. «L'acte! de naissance sera r4dig6 immédiatement.» 

Art. 57 : «Vade de naissance énoncera le jour, !'heure et te lieu de la 
naissance, le sexe de I'enfant, et les prénoms qui lui seront donnés, les 
prbnoms, noms, %ges, professions et domiciles des père et mère, et, s'il y 
a lieu, ceux du déclarant. Si les père et mère de I'enfant naturel, ou l'un d'eux, 
ne sont pas désignés à l'officier de t'état civit, il ne sera fait sur les registres 
aucune! mention à ce sujet.* 



L'officier de l'état civil n'a pas à vérifier la valeur juridique et matérielle des 
renseignements qui doivent être énoncés dans I'acte .... 

Art. 58 : «Toute personne qui aura trouvé un enfant nouveau-né est tenue 
d'en faire la déclaration à l'officier d'état civil du lieu de la découverte. Si elle 
ne consent pas à se charger de l'enfant, elle doit le remettre ... à l'officier de 
l'état civif. 
II est dressé un procés-verbal détaille qui ... énonce la date, l'heure, le fieu 
et les circonstances de la découverte, l'hg@ apparent et le sexe de f'enfant, 
toute paflicularité pouvant contribuer à son identification ainsi que l'autorité 
ou la personne à laquelle il est confié. Ce proces-verbal est inscrit à sa date 
sur les registres de l'état civil. A la suite et séparément de ce proc&s:verbal, 
l'officier de l'état civil établit un acte tenant lieu d'acte de naissance ... sexe, 
prénoms et nom donnés, date et lieu de naissance. Pareil acte doit être 
établi, sur déclaration des services de l'assistance à l'enfance, pour les 
enfants placés sous leur tt~telle et dépourvus d'acte de naissance connu ou 
pour lesquels le secret de la naissance a étéréclamél, 
Si I'acte de naissance de l'enfant, vient à être retrouvé ou si sa naissance 
est judiciairememl déclarée, le proces-verbal de découverte et de I'acte 
provisoire de naissance sont annulés à la requête du procureur de la 
République ou des parties intéressées.>> 

Art. 62 : «L'acte de reconnaissance d'un enfant naturel sera inscrit sur les 
registres à sa date ; il en sera fait mention en marge de I'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 la naissance.,, 

Art. 319 : «La filiation des enfants légitimes se prouve par les actes de 
naissance inscrits sur les registres de l'état civii.,, 

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