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INTRODUCTION

Les soins intensifs néonatals

Parmi les 130 millions de naissances annuelles 
dans le monde, 15 millions s’effectuent dans un 
contexte de prématurité (11,5 %). Une fois sortis du 
ventre de leur mère, le milieu extra-utérin constitue 
un environnement particulièrement stressant et les 
bébés prématurés s’avèrent particulièrement vulné-
rables et fragiles. Ceux-ci sont hospitalisés dans des 
unités spécialisées, tels les soins intensifs néonatals, 
afin d’assurer leur survie et de diminuer les séquelles 
physiques et psychologiques à court et à long terme 
(Kenner et Lott, 2014). Les séquelles physiques à 
long terme comprennent les déficiences du langage et 
de la vue, les problèmes de la motricité et les troubles 
de l’apprentissage (Aylward, 2018). De même, 
des troubles psychologiques peuvent se manifester 
comme le trouble du déficit de l’attention avec ou 
sans hyperactivité (TDAH), l’anxiété, la dépression et 
le manque d’interaction sociale (Clark et Sand-Loud, 
2018).

Les soins intensifs néonatals fournissent des 
soins ultraspécialisés aux bébés présentant diverses 
conditions, dont une détresse respiratoire, une patho-
logie infectieuse, une souffrance neurologique, une 
pathologie digestive, des troubles métaboliques 

et des malformations majeures d’organes vitaux 
(Alderliesten et al., 2008). Ces troubles ou problèmes 
sont dépistés en contexte anténatal, soit durant la 
grossesse avec l’aide des tests diagnostiques (Wilkins-
Haug et Heffner, 2011) ou en période périnatale ou 
postnatale après la naissance du bébé (Smith, 2011). 
En plus des soins techniques et de maintien de la 
vie offerts aux soins intensifs néonatals, l’équipe de 
soins accompagne les parents pour renforcer le lien 
qui les unit à leur bébé, en leur donnant les moyens 
de s’autonomiser progressivement dans la prise en 
charge de leur bébé. Tout ceci prend en considéra-
tion les aspects culturels et religieux de la famille 
(Rodney, Doane, Storch et Varcoe, 2006). Pour cela, 
les intervenants apportent une attention particulière 
à ce que chaque bébé soit traité avec dignité et que 
ses droits soient respectés (Vanier, 2013). Les parents 
sont encouragés à apporter des jouets, des dessins et 
des photos familiales, qui plus tard leur serviront de 
souvenirs (Missonier, Blazy, Boige, Presme et Tagawa, 
2012). 

Bien que la recherche, la technologie et les 
connaissances des soins néonatals visent à améliorer 
sans cesse le taux de survie et la qualité de vie des 
bébés admis en soins intensifs néonatals, la survie de 
tous ces bébés n’est pas assurée. Pour cela, lorsque 
l’état d’un bébé se détériore de manière irréversible 
et que le pronostic devient sombre, le nouveau-né 
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 bénéficie des soins de fin de vie jusqu’à son décès. 
Parmi les causes de décès, la prématurité et le faible 
poids sont les plus fréquents (14 %), suivis des infec-
tions (12 %) et des problèmes intestinaux (11 %). 
Il est estimé qu’entre 6,2 % et 9,7 % des bébés aux 
soins intensifs néonatals décèdent (Wilkinson et al., 
2006).

Les soins de fin de vie aux soins intensifs 
néonatals

Selon l’Organisation mondiale de la santé 
(OMS), les soins palliatifs cherchent à améliorer la 
qualité de vie des patients et de leur famille, face 
aux conséquences d’une maladie potentiellement 
mortelle, par la prévention et le soulagement de la 
souffrance, identifiée précocement et évaluée avec 
précision, ainsi que le traitement de la douleur et 
des autres problèmes physiques, psychologiques et 
spirituels qui lui sont liés. Ces soins procurent le 
soulagement de la douleur et des autres symptômes, 
soutiennent la vie et considèrent la mort comme un 
processus naturel, n’entendent ni accélérer ni repous-
ser la mort. Ils intègrent les aspects psychologiques 
et spirituels des soins aux patients, proposent un 
système de soutien pour les aider à vivre aussi acti-
vement que possible jusqu’à la mort, et un soutien 
à la famille pendant la maladie et lors du deuil. Le 
travail interdisciplinaire permet de mieux répondre 
aux besoins des patients et de leur famille. Les soins 
palliatifs et l’accompagnement sont applicables tôt 
dans le parcours de la maladie, en association avec 
d’autres traitements pouvant prolonger la vie, comme 
la chimiothérapie et la radiothérapie, et incluent les 
investigations requises afin de mieux comprendre 
les complications cliniques possibles et de manière à 
pouvoir les prendre en charge.

Selon Bétrémieux (2011), les soins palliatifs ou 
de fin de vie néonatals1 constituent une combinaison 
de plusieurs composantes de soins interreliées, y com-
pris la prise de décision, la communication, le soula-
gement des symptômes, le soutien familial et la conti-
nuité des soins durant la fin de vie du bébé. Selon le 

National Institute for Health and Care Excellence 
(NICE), ces soins visent à soutenir les professionnels, 
les bébés souffrants durant leur vie limitée et leur 
famille (Aidoo et Rajapakse, 2018).

Les soins de fin de vie des bébés offerts par les 
infirmières visent le confort de l’enfant, notamment 
par l’entremise du soulagement de ses symptômes 
et le soutien des parents (Fédération nationale des 
pédiatres néonatologistes et al., 2001). Ceux-ci 
s’offrent, notamment en contexte de soins intensifs 
néonatals, à partir du moment où le bébé est dans 
un état physique où aucune rémission n’est possible2. 
Ils ne se réduisent donc pas à l’abstention, à la cessa-
tion des traitements ou encore aux toutes dernières 
heures de vie du bébé. Dans ces derniers moments 
de vie, les parents sont invités par les infirmières à 
rester au chevet du lit du bébé et à participer à ses 
soins (Armentrout et Cates, 2011). La qualité des 
soins offerts par les infirmières au bébé et à sa famille 
aura un impact sur leur expérience de fin de vie et 
de deuil (Brinchman, Førde et Nortvedt, 2002  ; 
Côté-Arsenault, Krowchuk, Hall et Denney-Koelsch, 
2015  ; Wiebe et Young, 2011  ; Baughcum et al., 
2017  ; Howson et al., 2012).

L’expérience de fin de vie et de deuil des 
parents

Au moment de l’annonce du diagnostic de fin 
de vie du bébé naissant, les parents vivent une expé-
rience émotionnelle douloureuse accompagnée d’un 
bouleversement de pensées, de comportements, d’in-
teractions sociales et de bien-être physique (Zerwekh, 
2010). Cette expérience unique dépend de nombreux 
facteurs dont l’âge du mourant, la cause de la mort, la 
récurrence par exemple dans le contexte d’une mala-
die héréditaire génétique, le déroulement de la fin de 
vie (de Montigny, 2016), le système d’aide fourni, 
les ressources de communication offertes (Raphael, 
1990  ; Clayton, 1975  ; Stylianos et Vachon, 1993) 
et la personnalité des parents (Shuchter et Zisook, 
1993). Ce vécu est surprenant et éprouvant (de 
Montigny, 2016).
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En effet au cours de cette expérience de fin de 
vie et de deuil, les parents vont vivre une vaste gamme 
d’émotions pouvant se manifester par de l’anxiété et 
une incapacité à fonctionner, voire des troubles émo-
tifs entraînant des changements au sein du système 
familial (Aguilera, 2005). C’est une période plus ou 
moins étendue (Echard, 2006), où les parents font 
face à des sentiments mêlés de culpabilité (Roose 
et Blanford, 2011  ; Worden et Monahan, 2009  ; 
Zerwekh, 2006) et de fragmentation du soi (Keirse, 
2012). Ces sentiments sont liés aux attentes et aux 
projets prévus qui s’évanouissent (Murphy et Price, 
2012). Les parents sont par ailleurs déchirés entre 
le désir d’être totalement présents pour leur bébé et 
l’envie de chasser leur souffrance, entre l’exigence de 
l’adaptation et le repli sur soi et entre l’espoir et le 
découragement (de Montigny et Beaudet, 1997).

REVUE DE LITTÉRATURE

Afin de bien reconnaître le vécu des parents 
vivant la fin de vie de leur bébé, une revue de la litté-
rature a été effectuée en s’inspirant de certains prin-
cipes de la méthodologie des revues systématiques 
(Higgins et Green, 2011). Ceci a permis d’identifier 
différents thèmes mettant en lumière le vécu des 
parents de bébés en fin de vie hospitalisés aux soins 
intensifs néonatals. Les articles recensés ont permis de 
relever de grands thèmes tels que les émotions variées 
vécues par les parents, l’exercice de leur rôle parental, 
la reconnaissance de l’existence de la vie du bébé et 
l’échange d’information et la prise de décision.

Les émotions variées des parents

Plusieurs auteurs ont soulevé les propos des 
parents concernant les émotions vécues lors de la 
fin de vie de leur bébé et après sa mort. Ces derniers 
qualifient leur expérience de cauchemar, d’horreur, 
de choc (Armentrout, 2007  ; 2009  ; Armentrout 
et Cates, 2011  ; Branchett et Stretton, 2012  ; 
Côté-Arsenault et Denney-Koelsch, 2016  ; Glaser, 
Bucher, Moergeli, Fauchère et Buechi, 2007), de 

stress, d’anxiété et de crises avec la présence d’une 
tristesse extrême (Bakker et Paris, 2013  ; Brinchmann 
et al., 2002  ; Büchi et al., 2009  ; Côté-Arsenault et 
Denney-Koelsch, 2011  ; 2016  ; Côté-Arsenault et al., 
2015  ; Hasanpour, Sadeghi et Heidarzadeh, 2016  ; 
Hawthorne, Youngblut et Brooten, 2016  ; Orfali 
et Gordon, 2004  ; Williams, Munson, Zupancic et 
Kirpalani, 2008). Durant cette période, les parents 
disent se sentir seuls, voire perdus (Armentrout et 
Cates, 2011  ; Caeymaex et al., 2011  ; Caeymaex et 
al., 2013  ; Einarsdóttir, 2009  ; Einaudi et al., 2010) 
et impuissants (Glaser et al., 2007  ; Hawthorne et 
al., 2016  ; Melin-Johansson, Axelsson, Grundberg 
et Hallqvist, 2014  ; Orfali et Gordon, 2004 ; 
Woodroffe, 2012).

Ces derniers éprouvent également beaucoup de 
culpabilité (Orfali et Gordon, 2004). Cette culpabi-
lité peut être associée à la décision d’arrêt de traite-
ment et conséquemment à l’impression d’avoir tué 
leur enfant (Caeymaex et al., 2011 ; Côté-Arsenault 
et Denney-Koelsch, 2011 ; Einarsdóttir, 2009 ; 
Einaudi et al., 2010 ; Moro, Kavanaugh, Savage, 
Reyes, Kimura et Bhat, 2011) ou encore d’avoir été 
incapables de mettre au monde un bébé en santé 
(Orfali et Gordon, 2004  ; Moro et al., 2011). Dans 
les deux cas, la culpabilité est associée à un sentiment 
d’échec lié à l’incapacité d’être de bons parents pour 
leur bébé naissant.

Par ailleurs, l’incapacité de protéger leur 
bébé en menant la grossesse à terme est une source 
importante de fragilisation physique et psycholo-
gique des parents. Orfali et Gordon (2004) et 
Youngblut et Brooten (2012) ont noté des symp-
tômes et des malaises physiques vécus par les parents 
suite au décès d’un bébé, comme l’insomnie, la 
fatigue, l’hypertension, le diabète et l’obésité. De 
plus, des problèmes de santé mentale ont également 
été observés tels que l’anxiété, la dépression, voire 
même des épisodes d’hallucinations (Côté-Arsenault 
et Denney-Koelsch, 2016  ; Youngblut et Brooten, 
2012). Du coup, ces problèmes affectent le fonc-
tionnement du couple et de la famille, sans toutefois 
que les membres vivent cette expérience de la même 
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manière. Certains parents ont même indiqué que 
les canaux de communication du couple s’étaient 
rompus au moment de la fin de vie du bébé et lors 
du deuil (Côté-Arsenault et Denney-Koelsch, 2016  ; 
Glaser et al., 2007  ; Lang et al., 2011). En se référant 
à une étude faite à Washington, une distance dans la 
relation du couple, voire arrêt de la communication, 
a été exprimée par 32 % des mères ayant perdu leur 
bébé (Swanson, Karmali, Powell et Pulvermakher, 
2003).

L’exercice du rôle parental

Paradoxalement, en plus des émotions de culpa-
bilité, d’échec, de tristesse et de perte vécues par les 
parents, ceux-ci vivent également des émotions de 
joie et de gratitude liées au temps passé auprès de 
leur bébé et du confort et de l’amour qu’ils ont été 
en mesure de lui procurer dans ses derniers moments 
(Côté-Arsenault et Denney-Koelsch, 2011). Ainsi, 
parmi les 39  études recensées, 13 études ont 
documenté que les parents souhaitaient rester phy-
siquement le plus possible près de leur bébé. Cette 
présence leur permet de lui parler et le considérer 
comme un membre à part entière de la famille et de 
lui donner l’affection en le portant comme à un bébé 
« normal » (Armentout, 2007  ; 2009  ; Armentrout 
et Cates, 2011  ; Côté-Arsenault et Denney-Koelsch, 
2011  ; 2016  ; Côté-Arsenault et al., 2015  ; Currie et 
al., 2016  ; Eden et Callister, 2010  ; Orfali et Gordon, 
2004  ; Williams et al., 2008  ; 2009  ; Woodroffe, 
2012  ; Youngblut et Brooten, 2012).

De plus, les parents ont envie d’être impliqués 
dans les soins et dans la prise de décision (Brooten 
et al., 2013  ; Brosig, Pierucci, Kupst, et Leuthner, 
2007  ; Côté-Arsenault et Denney-Koelsch, 2011  ; 
2016  ; Côté-Arsenault et al., 2015  ; Eden et Callister, 
2010  ; Einarsdóttir, 2009  ; Einaudi et al., 2010  ; 
Melin-Johansson et al., 2014  ; Xafis, Gillam, 
Hynson, Sullivan, Cossich et Wilkinson, 2015  ; 
Xafis, Wilkinson et Sullivan, 2015). Toutefois, ceux-
ci se sentent souvent impuissants et démunis face aux 
soins particuliers requis par leur bébé. Cette situation 

vient renforcer le sentiment d’incompétence d’assu-
mer pleinement leur rôle de parent tel qu’ils l’avaient 
anticipé avant l’annonce de la maladie grave et de 
la fin de vie de leur enfant (Côté-Arsenault et al., 
2015  ; Currie et al., 2016). Pour y remédier et assurer 
pleinement leur rôle de parent, ils observent les soins 
prodigués par les infirmières pour pouvoir mieux 
comprendre leur bébé et ses réactions (Armentrout, 
2009  ; Armentrout et Cates, 2011  ; Brooten et al., 
2013).

En effet, le concept d’être « de vrais parents » 
a fait l’objet de nombreux écrits (Baughcum et al., 
2017  ; Branchett et Stretton, 2012  ; Côté-Arsenault 
et Denney-Koelsch, 2011  ; 2016  ; Côté-Arsenault 
et al., 2015  ; Curie et al., 2016  ; Eden et Callister, 
2010  ; Williams et al., 2008  ; Youngblut et Brooten, 
2012). Ceci consiste à conserver leur identité en 
tant que parents, particulièrement dans la prise de 
décision et dans le maintien de leur responsabilité 
envers les soins primaires du bébé. Ceci les aide 
aussi à diminuer le sentiment de culpabilité et de 
perte de soi, de l’enfant désiré et de l’avenir qu’ils 
avaient projeté par le fait même (Armentrout, 2009  ; 
Armentrout et Cates, 2011  ; Côté-Arsenault et 
Denney-Koelsch, 2011  ; 2016  ; Côté-Arsenault et al., 
2015  ; Bakker et Paris, 2013  ; Branchett et Stretton, 
2012  ; Caeymaex et al., 2011  ; 2013  ; Einarsdóttir, 
2009  ; Einaudi et al., 2010  ; Hawthorne et al., 2016  ; 
Moro et al., 2011).

Plusieurs études ont également documenté le 
recours des parents à la religion en contexte de fin 
de vie comme un moyen de faire face à ce qui leur 
arrive et de trouver un sens à celui-ci. Par exemple, 
Hawthorne et ses collaborateurs (2016) ont relevé 
le besoin des parents d’avoir recours à des activités 
spirituelles, comme la prière ou la méditation, pour 
favoriser le sentiment d’espoir, la création d’un sens 
de même que les guider dans leurs prises de déci-
sion (Brosig et al., 2007  ; Curie et al., 2016  ; Eden 
et Callister, 2010  ; Einarsdóttir, 2009  ; Orfali et 
Gordon, 2004  ; Sadeghi, Hasanpour et Heidarzadeh, 
2016  ; Xafis et al., 2015). Certains parents ont évo-
qué que leurs croyances leur ont permis d’atténuer 
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certaines émotions tels la colère et le doute (Curie 
et al., 2016  ; Einarsdóttir, 2009  ; Hawthorne et al., 
2016  ; Woodroffe, 2012). De façon opposée, cer-
tains parents ont, quant à eux, cessé toute forme 
de croyances ou de pratiques religieuses en réac-
tion à la fin de vie ou au décès de leur nouveau-né 
(Armentrout, 2007  ; 2009  ; Bakker et Paris, 2013).

La reconnaissance de l’existence de la vie du 
bébé

Lorsque les parents témoignent de leur vécu, 
plusieurs d’entre eux soulignent l’importance de 
reconnaître l’arrivée et l’existence du bébé, en le 
nommant par son nom (Côté-Arsenault et Denney-
Koelsch, 2011  ; Côté-Arsenault et al., 2015  ; Eden 
et Callister, 2010) et en créant des souvenirs avec lui 
(Armentrout, 2007  ; 2009  ; Armentrout et Cates, 
2011  ; Baughcum et al., 2017  ; Branchett et Stretton, 
2012  ; Brinchmann et al., 2002  ; Brooten et al., 
2013  ; Brosig et al., 2007  ; Currie et al., 2016  ; Gold, 
2007  ; Widger et Picot, 2008  ; Wiebe et Young, 
2011  ; Woodroffe, 2012). Ainsi, un sentiment de 
normalité est obtenu par les parents en entendant 
le nom attribué à leur bébé, en le portant dans leur 
bras et en lui mettant des vêtements qu’ils ont choisis 
(Côté-Arsenault et Denney-Koelsch, 2011  ; Côté-
Arsenault et al., 2015  ; Eden et Callister, 2010  ; 
Melin-Johansson et al., 2014  ; Williams et al., 2009).

Ceci leur permet de concrétiser et de faire 
reconnaître l’existence de leur bébé de même que 
de légitimer les nombreuses émotions vécues. Pour 
y parvenir, les parents aiment passer du temps seuls 
avec leur bébé (Caeymaex et al., 2011  ; 2013  ; Xafis 
et al., 2015), mais aussi partager ces moments avec 
leur entourage. Cette implication permet de rendre 
réelle la présence du bébé et par le fait même de sentir 
une certaine validation de leur perte (Baughcum et 
al., 2017  ; Branchett et Stretton, 2012  ; Caeymaex 
et al., 2011  ; Glaser et al., 2007  ; Lang, Fleiszer, 
Duhamel, Sword, Gilbert, et Corsini-Munt, 2011  ; 
Melin-Johansson et al., 2014  ; Sadeghi, Hasanpour, 
et Heidarzadeh, 2016  ; Williams et al., 2009).

L’échange d’information et la prise de décision

Au cours des soins de fin de vie, les parents 
témoignent avoir eu besoin de recevoir toutes les 
informations concernant leur bébé (Armentrout, 
2007  ; Armentrout et Cates, 2011  ; Branchett et 
Stretton, 2012  ; Curie et al., 2016  ; De Rouck et 
Leys, 2009  ; Eden et Callister, 2010  ; Einarsdóttir, 
2009  ; Einaudi et al., 2010  ; Gold, 2007  ; Melin-
Johansson et al., 2014  ; Williams et al., 2009). Ils ont 
aimé obtenir des informations claires, justes (Sadeghi, 
Hasanpour, Heidarzadeh et Alamolhoda, 2016  ; 
Widger et Picot, 2008  ; Xafis et al., 2015  ; Xafis, 
Wilkinson et Sullivan, 2015  ; Youngblut et Brooten, 
2012) et complètes afin de prendre les bonnes déci-
sions (Baughcum et al., 2017  ; Branchett et Stretton, 
2012  ; Brinchmann et al., 2002  ; Côté-Arsenault et 
Denney-Koelsch, 2011  ; Einarsdóttir, 2009  ; Einaudi 
et al., 2010  ; Melin-Johansson et al., 2014  ; Moro et 
al., 2011  ; Orfali et Gordon, 2004).

Les parents ont souligné l’importance de leur 
participation à la prise de décision. Mais, ces der-
niers veulent être impliqués et consultés sans toute-
fois porter nécessairement le fardeau de cette déci-
sion, compte tenu de la culpabilité qu’elle pourrait 
faire naître (Brinchmann et al., 2002  ; Brooten et 
al., 2013  ; Brosig et al., 2007  ; Caeymaex et al., 
2011  ; 2013  ; Côté-Arsenault et al., 2015  ; Curie 
et al., 2016  ; Moro et al., 2011). Les parents, ayant 
eu à faire face à une décision d’arrêt ou d’abstention 
de traitement de leur bébé, ont évoqué que cette 
expérience a été lourde et difficile, voire terrible à 
vivre (Brinchmann et al., 2002  ; Xafis et al., 2015) 
en raison du poids de cette responsabilité (Williams 
et al., 2008) et des doutes qu’elle a occasionnés après 
la décision d’arrêt ou de cessation de traitement 
(Armentrout, 2009  ; Caeymaex et al., 2011  ; 2013  ; 
Côté-Arsenault et Denney-Koelsch, 2011  ; Eden et 
Callister, 2010  ; Einaudi et al., 2010  ; Williams et al., 
2008). Dans ce contexte, la solidité du lien et la flui-
dité de la communication avec les professionnels de 
la santé s’avèrent essentielles (Wiebe et Young, 2011  ; 
Williams et al., 2008  ; Xafis et al., 2015). 
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Les parents disent également avoir été marqués 
par la constance, la cohérence et l’accessibilité des 
informations fournies par les différents profession-
nels gravitant autour de leur bébé (Widger et Picot, 
2008  ; Williams et al., 2009). Ils ont apprécié égale-
ment recevoir rapidement les informations au sujet 
du diagnostic de la mort (Williams et al., 2009  ; 
Xafis et al., 2015  ; Xafis, Wilkinson et Sullivan, 
2015  ; Youngblut et Brooten, 2012) et que ces dis-
cussions aient lieu dans un endroit approprié et 
calme (Armentrout et Cates, 2011  ; Eden et Callister, 
2010). En outre, ils disaient avoir préféré « discuter 
l’éventualité de la mort » comme un fait prochain 
plutôt que d’avoir à l’accepter et à le vivre au même 
moment, faute d’anticipation (Brooten et al., 2013  ; 
Wiebe et Young, 2011  ; Williams et al., 2008  ; 
2009  ; Xafis et al., 2015  ; Youngblut et Brooten, 
2012). Ceux-ci ont également porté une attention 
à l’attention et l’attitude des professionnels à l’égard 
de leur bébé (Orfali et Gordon, 2004  ; Wiebe et 
Young, 2011  ; Williams et al., 2008  ; 2009  ; Xafis 
et al., 2015  ; Xafis, Wilkinson et Sullivan, 2015  ; 
Youngblut et Brooten, 2012). Ces éléments leur ont 
donné confiance envers les professionnels de la santé 
(Brinchmann et al., 2002  ; Brosig et al., 2007  ; Gold, 
2007  ; Hasanpour et al., 2016  ; Einaudi et al., 2010  ; 
Sadeghi et al., 2016) et leur ont fait sentir que leur 
bébé a bénéficié des meilleurs soins durant sa courte 
vie et fin de vie (Côté-Arsenault et Denney-Koelsch, 
2016  ; Moro et al., 2011).

CONCLUSION

Vivre le décès d’un bébé aux soins intensifs 
néonatals est un événement bouleversant pour les 
parents, marqué par l’expérience d’émotions variées 
telles que la colère, la tristesse et la culpabilité  ; l’exer-
cice de leur rôle parental malgré les contraintes médi-
cales et liées à l’état de santé du bébé, la reconnais-
sance de l’existence de la vie de leur bébé et l’échange 
transparent d’informations claires et soutenant une 
prise de décision partagée. Des travaux cliniques et 

de recherche doivent continuer d’être effectués pour 
mieux comprendre et soutenir les parents de bébés 
décédés en contexte de soins intensifs et ailleurs.

NOTES
1. Les soins palliatifs sont conçus comme des soins larges ayant 

lieu pendant la trajectoire de la maladie d’une personne. Les 
soins de fin de vie font partie des soins palliatifs et réfèrent 
un moment précis comme les derniers jours et les dernières 
heures de vie. Les soins de fin de vie correspondent à un épi-
sode du continuum des soins palliatifs. Mais dans le cadre de 
cet article, les deux concepts « soins de fin de vie néonatals » 
et « soins palliatifs néonatals » seront utilisés d’une manière 
interchangeable, vu qu’en contexte néonatal, surtout aux soins 
intensifs, ils réfèrent tous les deux à la même période.

2. Plus précisément, le British Association of Perinatal Medicine 
(2010) divise la population admissible à des soins palliatifs ou 
de fin de vie néonatals en cinq catégories. Celle-ci implique un 
diagnostic anténatal ou postnatal qui : 1) compromet la survie 
à long terme ; 2) contient des risques élevés de décès ; 3) fait 
en sorte de compromettre la vitalité à court terme du bébé ; 4) 
englobe les conditions postnatales affectant considérablement 
sa qualité de vie ou le rendant sévèrement dépendants sur le 
plan vital ; et 5) inclue les conditions ou les traitements entraî-
nant une souffrance importante et insupportable pour le bébé.
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