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• Expérience des familles en réanimation
• Epidémie COVID-19

– Étude BURDENCOV (financée au PHRC-N 2020)
• Expérience des patients
• Expériences des familles
• Expérience des soignants
 Approche qualitative (entretiens) et quantitative 

(questionnaires, échelles / enquête)

Famiréa



Des fins de vie volées… à qui ?

SOIGNANTS

PATIENTS

PROCHES

Sources : publications scientifiques et entretiens auprès de soignants de réa (pendant la crise) et de 
familles endeuillées dans le cadre de l’étude Famiréa BURDENCOV entretiens 3 mois après le décès



Les proches en réanimation
• En temps « normal », la réanimation est une expérience bouleversante 

pour les proches

– « Un autre monde » (Kentish-Barnes, 2008)

– Symptômes d’anxiété, de stress aigu, de dépression (Azoulay 2005, Pochard 2005)

– Difficulté à comprendre les informations (Azoulay 2000; Azoulay 2018)

• Proches à haut risque de stress post traumatique et de deuil compliqué 
après un décès en réanimation (Kentish-Barnes 2015)

Difficultés amplifiées pendant l’épidémie de COVID-19



Hôpital
• Visites interdites dans un 1er

temps…
• … puis autorisées mais restreintes 

dans certains services
• Informations données par 

téléphone : spécificités de la 
communication à distance

• Isolement du patient, matériel 
de protection

Des expériences anxiogènes

Société
• Contexte social anxiogène ++++
• Confinement
• Distanciation sociale
• La difficulté de trouver du 

réconfort dans son cercle familial 
et social

• Un avenir incertain (financier, 
social etc.)



Pertes multiples Incertitudes Interruption des liens et 
du respect de l’autonomie

Parfois perte de plusieurs 
proches

Liées au pronostic Rupture liens patient /famille; 
patient/soignants; 
famille/soignants; parfois 
famille/famille (mise à l’écart)

Statistiques nationales: 
décompte des décès tous les 
jours

Liées aux perceptions et 
croyances au sujet de la 
maladie

Moins d’accompagnement (car 
moins de visites)

Perte d’un mode de vie, de 
certaines pratiques culturelles et 
sociales

Augmentation de la peur et 
stigmatisation de certaines 
populations

Plus difficile de respecter 
l’autonomie du patient

Rupture rites et rituels post 
décès

Mayland et al. Supporting adults bereaved through COVID-19: a rapid review of the impact of previous pandemics on grief and bereavement
Journal Pain and Symptom Management, 2020



Les conditions d’hospitalisation et 
d’admission en réanimation

• Discordance entre la présentation clinique initiale du patient et sa rapide dégradation

« Donc une discordance entre la gravité de la maladie et la présentation clinique. Ça c’était assez frappant. Et on a 
eu plusieurs fois des patients qu’on a intubés, qu’on a mis dans le coma avant de les placer sous respiration 
artificielle, qui envoyaient quelques derniers textos à leurs familles. Et ça, ça a été assez spécial pour toute l’équipe 
(…)» (médecin)

• Départ précipité du domicile, patient conscient puis jamais revu vivant

« Le SAMU l’a emporté. Sur le brancard elle me faisait coucou de la main et essayait de me rassurer (…) et puis je 
l’ai jamais revu consciente (…). Je l’ai revu une seule fois mais elle ne savait pas que j’étais là (…) » (époux)

• Ne pas voir l’hôpital et le service de ses propres yeux

« Il n’a pas été en réanimation, ni en soins intensifs. Non, je ne sais pas, je ne crois pas, il a été intubé parce qu’il 
n’avait plus d’oxygène, mais il n’a pas été dans ces services-là, je crois. Je n’en sais rien en fait » (épouse)

Nombreuses incompréhensions, nombreux doutes



Impacts de l’interdiction ou la 
restriction des visites

• Impossibilité de jouer un rôle auprès du patient : sentiment d’impuissance
• L’absence du toucher, d’une relation « normale »*

• Difficulté à comprendre l’information à distance : pas de contextualisation
• La difficile gestion de l’espoir car impossibilité de se rendre compte de 

l’évolution de l’état du patient
• L’absence de support dans la salle d’attente
• Imaginer le patient, parfois plus douloureux que de le voir réellement*

McAdam 2008; Quinn 2012; Legrand 2010; Wangmo 2017

« Je n'avais pas le droit de lui rendre visite, c'était difficile moralement, 
j'aurais bien voulu lui apporter mon soutien même si elle était dans le 
coma, prendre sa main, moi ça m'aurait fait beaucoup de bien de la voir, de 
lui tenir la main, de lui parler même si elle était dans le coma. Ca m'aurait 
permis de voir par moi-même, de visu dans quel état elle était. Je suis 
restée avec ce que le médecin m'a dit. Ca fait parti du moment qu'on m'a 
volé » (fille)

« Ca a été terrible de ne pas être auprès d'elle, je me sentais mise à l'écart, 
j’avais un sentiment d'injustice (…). On se sent comme de la merde, on se 
dit qu'on peut rien faire, ma mère a dû se sentir tellement seule, pas 
soutenue par sa famille mais c'est pas parce que je voulais pas, je pouvais 
pas en fait. Ca a été terrible » (fille)



Impacts sur le déroulement de la 
fin de vie

• La difficile implication dans les décisions de LAT
• Difficulté pour préparer les proches à distance : des décès 

inattendus pour les proches*

• L’impossibilité de mettre en place des rituels
– La difficulté à faire ses adieux
– Sentiment « d’incomplétude »
– Ne pas revoir le corps après le décès (pas de toilette mortuaire)*

Pattison 2020; Strang 2020; Varisco 2011; Pace 2016

« Je lui ai parlé au nom de mes enfants, en lui disant l'au revoir qu'ils n'ont pas pu 
lui dire. J'étais en combi, j'étais devenu un astronaute avec le FFP2 sur le visage, je 
voyais toutes les machines qui bipaient, c'était impressionnant (…) Et d'un coup je 
me suis senti mal, j'ai eu une pensée stupide en me disant que j'étais dans une 
salle bourrée de virus, il faisait chaud et j'ai pensé au danger de cette salle, je lui ai 
dit au revoir précipitamment, j'ai senti que je ne pouvais pas tenir » (époux)

« Quand les patients vont mal et qu’ils sont vraiment à la limite du décès, où on 
se dit « Bon il faut quand même faire venir les familles » et alors là du coup, ça 
rend les choses plus compliquées parce que les familles n’ont pas ou peu vu leurs 
proches dans cet état-là et en fait, on leur annonce du jour au lendemain qu’ils 
vont mourir » (médecin)



Des funérailles bouleversées
• Pas ou peu de cérémonies religieuses, ni de rituels = perte de sens (rupture)

 funérailles abrégées et désincarnées : frustration des proches et difficulté à 
entrer dans le deuil

« Il est resté stocké 3 mois à la morgue, tout seul, sans qu’on puisse le voir. Il a été 
incinéré tout seul, sans qu’on puisse y assister. Enfin ils nous ont fait venir, on était 
5. Pour lui, on aurait dû être 100 ! Ses filles n’ont pas pu faire le trajet, elles vivent 
en province. Ses amis n’ont pas eu le droit de venir. Et là, les cendres sont toujours 
au funérarium en attendant qu’on ait le droit de les disperser. Mais il est où ? On lui 
vole sa mort, on l’abandonne, c’est une honte » (épouse) 

• Où et auprès de qui exprimer ses émotions : rôle des réseaux sociaux

• La question des cérémonies collectives après l’épidémie

Transgression anthropologique : 
ne pas pouvoir accompagner ses morts 



Kentish-Barnes et al



Processus de deuil
• Décès inattendu

• Impossibilité d’apporter du réconfort au patient

• Impossibilité de faire ses adieux

• Impossibilité de revoir le corps

• Information à distance, moins d’empathie, abs de 

communication non verbale

• Situation de crise sanitaire, désastre collectif

Facteurs liés à une 

augmentation du 

risque de développer 

un deuil compliqué

Kübler-Ross et Kessler 2005; Shear 2013; Kentish-Barnes 2015; Kelly 2018

« Pour moi, il n’est pas mort, il est toujours au CHU. Je 
ne l’ai pas revu depuis. Je n’ai pas pu le voir à l’hôpital, 
je n’ai pas pu voir son corps au funérarium. Pour moi, il 
est encore là-bas, vivant » (épouse)



Des fins de vie volées aux soignants 
?

• Frustration sur les processus décisionnels: moins de collégialité, 
rythme parfois plus rapide

• Frustration sur l’accompagnement du fait des rares visites des familles
• Sentiment de « déshumanisation » (notamment en début de crise)

• La responsabilité forte des paramédicaux
– Faire face à la solitude du mourant
– Être le dernier à voir le défunt (fermeture de la housse)*

• Le sentiment de générer des deuils compliqués*

Strang 2020; Bloomer 2020

« Ça a été très compliqué de me dire « maintenant c’est fini, c’est moi et le 
patient et après c’est fini ». Je sais qu’une fois que la housse sera fermée, 
qu’on l’aura rapatrié à la chambre mortuaire, plus personne ne le verra, sa 
famille ne le verra pas. C’est la seule chose qui m’a vraiment, profondément, 
touchée » (infirmière)
« Enfin moi j’ai le sentiment de générer des deuils pathologiques pour des 
dizaines de personnes. C’est horrible, c’est infernal » 
(médecin)



Faire sens dans une réalité complexe
• Les équipes se trouvent prises 

– entre le désespoir des proches 
– et les décisions politiques / institutionnelles

• Chaque équipe fait de son mieux, « se débrouille », en tentant de 
combiner des logiques d’action parfois éloignées, voire contradictoires
– Stratégie de protection des soignants et des proches
– Stratégie de justice
– Stratégie d’intégration des proches dans la prise en charge
– Stratégie d’accompagnement dans la fin de vie
– …

• Enjeu : proposer une approche qui a du sens à la fois pour les équipes et 
les familles
– Parfois les décisions sont contestées par une partie de l’équipe



Enquête réalisée dans 21 services de réanimation en France, 1058 
soignants (68% paramédical), avril-mai 2020

• Anxiété 50.4%
• Dépression 30.4%
• Dissociation Péritraumatique 32%
 Taux plus élevés parmi le personnel paramédical

• 42.2% déclarent avoir été le témoin de décisions de LAT prises trop 
rapidement

• 50% déclarent se sentir triste (pendant le pic épidémique)



Facteurs associés avec une augmentation du risque de présenter des symptômes

Dissociation Péritraumatique 

• Femme
• Aide-soignant et étudiant en 
médecine
• Peur d’être contaminé
• Témoin de décisions de LAT 
prises trop rapidement
• Difficile gestion de ses émotions
• Impossibilité de se reposer
• Difficultés pour prendre soin des 
siens

Anxiété

• Femme
• Aide-soignant 
• Peur d’être contaminé
• Regrets concernant la 
restriction des visites
• Impossibilité de se reposer

Dépression

• Femme
• Peur d’être contaminé
• Peur de contaminer ses 
collègues
• Témoin de décisions de LAT 
prises trop rapidement
• Regrets concernant la 
restriction des visites
• Impossibilité de se reposer

Fin de vie : non satisfaisante pour les 
soignants



« Et des décès qui se sont fait sans les familles. Et donc sans ce contact un peu humain, 
sans ce rituel en fait, qui est important je pense aussi pour les paramédicaux, d’avoir un 
rituel un peu humain avec les proches, avec quelque chose de rassurant dans la 
projection qu’on peut se faire de la mort d’un proche. On n’avait plus ça » (médecin)

« Et puis surtout au niveau de l’accompagnement, les familles venaient mais en nombre 
restreint (…). Et ce qui était marquant, c’était surtout tout ce qui touche au rite 
mortuaire qui là m’a choqué. (…) Des toilettes mortuaires qui ne sont pas refaites à la 
chambre mortuaire, des toilettes rituelles que les personnes ne peuvent pas avoir, le 
fait de mettre un masque sur un défunt et de le mettre dans deux housses, ça c’était… 
Je me dis « oui mais il ne respire plus donc il ne peut pas être contagieux », voilà… Ce 
que je dis c’est qu’au bout d’un moment le malade, ce n’est plus une personne, c’est 
juste un COVID. On déshumanise tout ce qui est par rapport à la mort. C’est hyper dur à 
vivre » (IDE)



Comment anticiper les fins de vie en cas 
d’une nouvelle vague de l’épidémie?

« On m’a volé la mort de mon mari. Il était là, il m’a dit au revoir à la porte du camion 
du SAMU, et il a disparu. Je ne sais pas ce qu’il est devenu. Je ne l’ai plus revu. Je n’ai 
pas pu lui dire au revoir, je n’ai pas pu lui tenir la main, c’est terrible. Je l’ai abandonné, 
ils nous ont abandonnés » (épouse) 

En réanimation : 
• Autoriser des visites régulières (avec des règles)
 Pour maintenir une continuité
 De la relation patient/proche
 De la relation proche/équipe
 Des informations (éviter la rupture et le 

choc) et des processus décisionnels
• Assouplir les possibilités de visite en fin de vie (et 
pas seulement une seule fois au moment de la mort)

Post-réanimation : 

• Mieux penser la possibilité d’accomplir des rituels

• Mieux penser la continuité et le lien

• Développement de cérémonies collectives

• Développement de l’accompagnement des 
personnes endeuillées





Merci de votre attention

Etude Famiréa BURDENCOV : suivi des patients et des familles 
COVID-19 à 3 et 12 mois après la sortie de réanimation ou le 

décès

nancy.kentish@aphp.fr
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