PETITES ET GRANDE HISTOIRES DE NAITRE ET VIVRE

Gageure que résumer en quelques minutes 30 ane dssociative.

La préhistoire

Les associations initiales datent en Francedd@ {aux E.U. 20 ans
plus t6t), et se créent autour de personnalitésaaked (des électro-neuro-physiologistes),
madame Samson a Rouen, et quelques mois plus iotk Monod dans le service du
professeur Minkowski a Port-Royal, qui lance en8.6& qu’on pourrait nommer l'autre
appel de Cochin :

-soutien aux parents d’enfants décédés de mbities(l.N.)

- information

- prévention et recherche.

L’essentiel alors dans ces deux associations g@sisa en charge du monitorage par les
caisses de S.S., mesure de prophylaxie, pas dentigv.

Cependant des parents, et notamment Marie-AnnickuEdhénard, conscients qu’il faut
prendre en compte le premier point (soutien augngaj essaient de répondre a la détresse
des nouveaux parents en deuil. Trois couples, ¢tesuCThénard, les Gaussel et les Kieffer
vont donc accueillir dans des locaux peu approgtiésins formation ni contrdéle ces parents.
Des réunions mensuelles au domicile de la présdeatcomplétent.

Mais déja a I'époque d’autres associations, notam@&renoble, autour de Marielle
Lachenal, laissant aux médecins le soins de presminon une surveillance pour I'enfant
suivant, ne mettent I'accent que sur I'accueil piaents en deuil et se forment aupres
d’associations nord-américaines, tissent des hees Jonathan Pierre vivantes, Jalmalv...

L’histoire de la Fédération commence au printemps 1984.

On peut schématiser son évolution en trois colonnes
-celle de gauche, des hommes, des femmes ayargorérismps et énergie a cette cause
qui est toujours la nétre.
-celle de droite, des idées, des envies, des projet
-Et au centre, celle de I'expression par ces fenmghess hommes de ces idées, la mise en
musique de ces envies, les manifestations qui erésalte.

Donc, a gauche, de 1984 a 2000, une alternanceediglents/présidentes, avec des périodes
de 4 ans, en soulignant que beaucoup d’autre®oatyn role essentiel sans étre présidents
ou avant de I'étre ou aprés I'avoir été : Bernad8ternberg ou Elisabeth Briand, Jacques
Honoré, Pierre de la Tousche, Gérard le Gac, JearGirard....

Si on reprend cette histoire par mandat de présidda 1984 a 2000, sur 16 ans, 4 mandats
de 4 ans chacun, 2 femmes, 2 hommes, alternapeeitt parfaites.



1984 — 1988 : Marie-Annick Cornu-Thénard

Réunir les parents isolés en association avaleé&eéuci des pionniers.

Réunir les associations au niveau national peraiettiéchanger des expériences, des
pratiques diverses et souvent complémentaires.

Certaines associations étaient tres proches desanédd’autres en dehors ; les unes
privilégiaient les actions de mécénat, des marifiests artistiques, d’autres les relations avec
la presse ou les mairies en milieu rural, d’autre$a vu le soutien aux parents.

Ca a été le mérite de M-A Cornu-Thénard, de soregant de réunir ces énergies et d’appeler
a une A.G. constituante, le 10 mars 1984 pour daéleédération. « Des 4 coins de
I’'Hexagone » des représentants d’associationsrgesioouves a Paris,

Quatre associations rien que pour la Bretagne.

L’association parisienne et quelques autres enipees’appelaient A.E.P.M.S.I.N.
(Association d’Etude et de Prévention de la Motigulnexpliquée du Nourrisson)

En créant une Fédération Nationale de ces assmwsate sigle imprononcable devenait
F.N.A.E.P.M.S.I.N.. Il fallait trouver une deviag slogan, une appellation a la fois plus
parlant et plus joli. Ce fullaitre et Vivre, grace a Jean-Luc Girard, Rouennais , puis Lillois
Mais quel brain storming pour y aboutir apres agewqué Naitre puis vivre, Naitre pour
vivre, Naitre mais vivre ... et beaucoup d’autres.

Pour sceller ces associations autonomes, au-delstakeits et du réglement intérieur de la
Fédération, il fallait une Charte pour définir fapports — droits et devoirs — de la Fédération
et des associations la constituant.

Ca n’'empéchera pas, un peu plus tard, des tensiales conflits, notamment sur la politique
de prévention ; le monitorage, souvent inutilefqarsauvage, faussement rassurant ; le
caractere inexpliqué, frein paradoxal a le rechesthméme aux investigations élémentaires,
cliniques, biologiques et anatomo-pathologiques.

Mais le grand progrés de cette période, outre f&8ran commun des expeériences, est la
tentative de collaboration avec les médecins gidewoirs publics.

Elle va aboutir a la Circulaire du 14 mars 1986preaissant la mort subite du nourrisson
comme probléme de santé publique et créant leg&deté Référence. Ici, il y a lieu
d’associer les médecins qui se sont battus pote cetation et de rendre a César, c.a.d.
Michel Dehan ce qui lui revient.

Un document de Naitre et Vivre (J. Honoré et &aussel) fait une analyse critique de ce
texte et réagit notamment a un paragraphe malatiszint que les associations n’ont plus de
raison d’étre.

Enfin, dernier point de cette période 84-88 egddicipation au premier Téléthon, ce qui est
a la fois un coup de pub et une manne financiére



1988 — 1992 : Jean-Jacques Gaussel

En 88, donc, je deviens président, avec le soulda demmunication interne et externe.

Un constat : la mort subite du nourrisson est e méconnue (ce sera le theme®u 1
forum). Quel retard par rapport aux pays anglo-saxa@n Irlande, par exemple, 90% de la
population est au courant, 50% connait I'assoaiadiquivalente a N et V.

Une nécessité : collaborer avec les médecins péarmier I'opinion publique.

C’est par I'organisation et la réalisation de fosunationaux que ces objectifs vont
commencer a étre atteints.

Large public de nos associations (beaucoup plusnguA.G.), présence a nos cotés de
médecins ( I'un d’entre eux qui deviendra par lidesun fidéle supporter de N et V dira au
premier forum qu’il ne voit pas ce que les paréois 1a !) : urgentistes, pédiatres, sages-
femmes, des puéricultrices, des pompiers, desipdjades magistrats...

Le deuxieme forum réunit & Nanterre les participansix assises régionales qui I'ont
précéde : a Aix en Provence, Dijon, Brest, Orlée@mnpiegne et Lyon.

C’est encore sous mon mandat que se prépaf&iéoBum qui aura lieu & Lyon en 1992 sous
la présidence suivante.

Tous ces événements donnent lieu a une large douwenédiatique, comme en témoigne
'Argus de la Presse.

C’est encore par un journal, le journal de Naitreiere, adressé a chaque adhérent de base,
gue passe la communication interne. Mais cet @utihes yeux essentiel méme encore
aujourd’hui, est diversement apprécié€, non pourcgarienu éclectique et laissant une large
place a I'expression des associations, mais a @®isen colt surtout lorsque la Fondation
Paribas nous permet une présentation luxueuseset filgalité (combien d’exemplaires vont
au panier ?)

Dans le document préparatoire &i%orum, je mets en résonance les mots de naissdece,
connaissance et de reconnaissance. Celle d’WRilitdique par décret du 25 mars 1991 sera
une des derniéeres actions de mon mandat.

En 1992, Dominique Van Belle, d’Orléans, devier8%&’présidente de N et V.

Soit dit en passant forum et journal ne sont pdasse de thé. Mais elle soutiendra et
financera le second et participera activement amar, qui se tient a Lyon Villeurbane sous
le titre : « La mort subite dans la cité »



1992 — 1996 : Dominique Van Belle
Ouverture a I'International et Prévention vont &es deux priorités.

SIDS international existe depuis 1987. A partil@89, des congres internationaux se
réunissent tous les deux ans.

DVB patrticipera a trois d’entre eux :

A Sydney en 1992 : Que nous réserve le futur ?

A Stavanger en 1994 : Votre implication nous rappeodes solutions
A Washington en1996 : Ensemble...nous pouvons chdegeonde.

A nouveau, ici, échanges d’expériences complénrestaPar exemple, ce livret de N et V
décalque une brochure irlandaise s’adressant gpgéaiment a chaque corps de métier
confronté a la MSN.

Toute imprégnée de culture anglo-saxonne, avegadnde I'action, de I'entreprise, du
pragmatisme, DVB va I'appliquer a la préventionaviillant en bonne intelligence avec les
membres du G.E.L.F.M.S.I.N., mais souhaitant lesser, elle lance son « Quoi de neuf,
docteur ? »

Le corps médical reste encore divisé sur positenalichage, surveillance, etc...

Or, les statistiques d’autres pays, les Pays-Baexgnple, incitent a une diffusion large des
conseils de prévention : couchage sur le dos,@ailer ni couette, a 19°.

La premiere campagne en Octobre 1994, puis lastgven 1995 montrent & I'évidence le
bien-fondé de ces mesures.

La deuxiéme s’articule autour d™forum concu en direction des pédiatres et desIP.M.
d’lle de France, sous le titre « Bébé, fais doddesdos »

Ces campagnes mobilisent les pouvoirs publics®trdristres de la santé en personne.

Elle nécessite un partenariat étofffé.
En premier lieu avec I'A.P.S. Assurance prévensanté a qui I'on doit affiches et tracts,
Mais aussi Institut Electricité Santé, Cause Presnieondation Paribas, ...

Ayant passé le temps des Dossiers de I'Ecran,anha&képoque de « La Marche du Siécle »
Jean-marie Cavada en réalisa une sur Naitre etinmf@aisant écho a notre devise associative,
traitant le sujet, invitant plusieurs membres detlN., mais en tant qu’individus et non
membres d’'une association. Arlette Garih y fut requable.

1996 — 2000 : Vincent Canu.
4™ président de Naitre et Vivre, dés son discoursvestiture, Vincent Canu trace une
nouvelle voie d’ouverture, celle de I'accueil dées groupes de soutien de parents ayant
perdu un jeune enfant d’'une cause autre que lasubite. Conforme aux objectifs de N et V,
elle a de plus le mérite de revenir sur la raisampere des associations, 'accompagnement
dans le deuil. Cette ouverture implique aussipgrachement avec d’autres associations
travaillant sur le deuil : « Choisir I'espoir » |@alv, Jonathan...

Cette politique est encore la notre.



C’est aussi la poursuite de la politique de préeantivec les campagnes automnales en
présence de ministres de la santé, de médecinEtE&NESN.

Vincent Canu est avocat, donc homme de parole faeil#e les relations avec de nombreux
partenaires : APS, Institut Electricité Santé, Fadimh de France, Comité d’Education pour la
santé, Comité d’Education sanitaire et socialead@harmacie Francaise, Ordre National des
pharmaciens, Enfants magazine, les labo LachariiteriVlla Croix rouge francaise.

Cela permet aussi d’aborder des textes juridiquekedransport des corps notamment,
d’attaquer des escrocs et marchands qui profifentmarché devenu juteux pour proposer
des appareils de surveillance douteux.

Beau parleur —il n’aimerait pas beaucoup cetteasgion — Vincent Canu va passer a la télé,
Surpasser ses prédécesseurs (bréves apparitioh. ale JJG, marche du siecle pour DVB)

Et il passera tres bien... a I'émission de Dorotheéerdillions de copains sur TF1, a la minute
santé d’Anne Barrére sur LCI, & Atout savoir sus &

Il se passera encore des choses a la télé (Enpég@abet ). Daniel Montagnon
nous en parlera peut étre.

Deux événements majeurs vont marquer ce mandat :

Le forum de 1997 a Lille, 1e*8%et dernier, sur le théme :
Aimer, perdre et le dire. Paroles et écrits autiila MSN.

On approfondit a cette occasion le role des greufEntraide

Le deuil des freres et sceurs

Celui des peres,

Les rites du deuil,

Les témoignages écrits,
A co6té des textes de loi, des discours différeatsdifférents intervenants autour d’'un bébé
mort, etc...

En avril 1998, I'association de Rouen autour déifife Kuntz organise les rencontres de
SIDS international.

Reste qu’avec le temps, les associations s’essotiff’éteignent. On est loin des 30
associations des années 80, et c’est tant miesguercela témoigne de la diminution des
M.S. grace a la prévention. Mais la communicatidaerne peine, malgré la nomination d’'un
monsieur association. Le journal souffre aussieteeaésaffection : parution espacée, plus de
comité de rédaction. Sans doute, faut-il de nouvearils.

Le Conseil Scientifique peine a se mettre en péag@mse la question de son autonomie par
rapport au GELFMSN, de son role — simple distributde bourses aux chercheurs ou moteur
d’'une vraie politique de Recherche ? Mais le pisdas Gauthier s’annonce.

Nous sommes au tournant du siécle, a un momenutkion.



