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Texte intégral

Nous tenons a remercier le Fonds national suisse de la recherche scientifique (FNS [IZSEZo_179617]), la
Fondation Pallium et le Fonds de promotion de la santé de la Haute Ecole spécialisée de Suisse occidentale
(HES-SO), dont les financements ont permis la tenue du symposium, la publication en libre accés du numéro
spécial Death Studies et la traduction des articles. Le travail de recherche de Samuel Blouin sur cette thématique
a été financé par la Fondation Pierre Elliott Trudeau.

Pour comparer, il faut « construire du comparable », pour reprendre I'expression de Marcel Detienne (2000).
Des théories et des concepts clairement définis sont nécessaires pour situer ce qui est étudié : les données ne
parlent ni ne se comparent d’elles-mémes. Un symposium international, financé par le Fonds national suisse de
la recherche scientifique (FNS), la Fondation Pallium et le Fonds de promotion de la santé de la Haute Ecole
spécialisée de Suisse occidentale (HES-SO), a réuni en 2018 seize chercheuses et chercheurs de Belgique, du
Canada, des Etats-Unis, de France, des Pays-Bas, du Royaume-Uni et de Suisse. Cet événement visait & prendre
au sérieux le constat selon lequel l'assistance a mourir est empiriquement encastrée dans des contextes
politiques, culturels, religieux, institutionnels et économiques plus larges qui sont rarement discutés, analysés
(Howarth & Jefferys, 1996, p. 377) et pris en compte dans les travaux comparatifs. Il réunissait des
universitaires issu-es de disciplines telles que I'anthropologie, la bioéthique, la politique de santé, I'histoire, le
droit, les sciences infirmiéres, le travail social et la sociologie. Dans la littérature, I'intérét pour les comparaisons
internationales sur ce théme est relativement nouveau en dehors des études sur les politiques publiques. En
effet, & notre connaissance, ce dossier, qui est la traduction francaise d'un numéro spécial de Death Studies
(Blouin & Pott, 2021), représente l'une des premiéres tentatives de problématiser une comparaison
internationale basée sur des approches qualitatives et des travaux de terrain sur I'assistance a mourir. Cette
expérience internationale et interdisciplinaire de comparaison, du point de vue des sciences sociales et
humaines, génére des questions et des défis théoriques et méthodologiques qui ouvrent la voie a de nouvelles
pistes de recherche.

La premiére étape nécessaire est de définir ce que nous entendons par assistance a mourir. Nous avons choisi
d’utiliser cette expression pour désigner des pratiques communément appelées « euthanasie » et « suicide
assisté » parce que ces termes recouvrent des mises en pratique différentes — comme le montre le glossaire
comparatif qui suit cette introduction (Gupta et al., 2023, ce numéro) — et également parce que ces pratiques
existent sur un continuum. Cette décision vise a privilégier un terme plus descriptif et a éviter, dans toute la
mesure du possible, les connotations politiques et morales d’autres termes. Les pratiques d’assistance a mourir
portent des noms divers selon les juridictions et selon les points de vue de la personne ou du groupe qui
participe aux débats publics. Par exemple, en Amérique du Nord, I’expression « suicide assisté » est notoirement
utilisée par les personnes qui s’opposent a I'assistance 4 mourir, tandis que les personnes favorables a cette
option préferent des termes tels que « mort assistée par un médecin » (physician-assisted dying) ou
« assistance médicale a mourir » (medical assistance in dying) (Tucker & Steele, 2007). Nous utilisons le terme
« assistance » pour décrire les actions consistant a réunir les conditions nécessaires pour mettre fin a la vie
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d’une personne, a sa demande, par elle-méme ou par les actes d'une autre personne. Nous considérons que
I’expression « mort assistée » (assisted dying) est trop passive, car elle ne refléte pas les actions délibérées prises
dans le cadre de I'assistance a mourir d’une personne. Nous n’avons pas retenu le terme « médical » pour
qualifier ’assistance, car celle-ci n’est pas considérée comme un acte médical dans des juridictions comme la
Suisse (voir Balard et al., Gupta & Blouin, Hamarat et al., 2023, dans ce numéro). Le terme « mourir » sert a
souligner que la mort est un processus, bien que raccourci, dans de telles circonstances, par I'assistance fournie.
Méme pour les personnes qui ne sont pas sur une trajectoire de mort au moment de la demande d’assistance,
elles s’engagent dans un processus de mort une fois que 'assistance a commencé. Enfin, nous nous abstenons
délibérément d’utiliser le mot « dignité » qui est, par exemple, employé dans I'expression « mourir dans la
dignité », car nous considérons cette terminologie trop chargée moralement et trop polysémique (Gandsman &
Burnier, 2014).

Nous utilisons également les expressions « administré par le prestataire », pour désigner les situations dans
lesquelles une autre personne administre directement ce qui causera le déceés de la personne qui demande
l’assistance, et « auto-administré » pour les situations dans lesquelles la personne qui a demandé I’assistance a
mourir accomplit I'acte final. Toutefois, nous reconnaissons que ces deux modalités ne recouvrent pas une
stricte dichotomie et qu’elles existent sur un continuum. Notre choix éditorial n'impose aucune contrainte aux
autrices et auteurs des articles de ce numéro.

Les apports des sciences sociales et humaines aux
comparaisons des régimes d’assistance a mourir

Les termes utilisés pour parler de I'assistance a mourir — tels que « suicide assisté », « mort dans la dignité »,
« euthanasie » et « aide médicale a la mourir » — ne sont pas standardisés et désignent des pratiques diverses
dans différentes juridictions. De méme, les critéres d’éligibilité pour ces pratiques varient d’'une juridiction a
lautre. Les régimes d’assistance a mourir sont ainsi formulés comme des réponses a une série d’objectifs
politiques et moraux : soulager la douleur et la souffrance en fin de vie, maintenir I’autonomie personnelle,
réduire les méfaits, socialiser la mort, clarifier le role et les obligations éthiques des médecins, etc. Les actrices et
acteurs impliqué-es dans la prestation et la réglementation de I’assistance a4 mourir sont multiples (par exemple,
coroners, éthicien-nes, avocat-es, infirmier-éres, pharmacien-nes, médecins, policier-éres, politicien-nes,
psychologues, travailleurs et travailleuses sociales, bénévoles, entre autres), et varient d’'un contexte a 'autre.
Des institutions telles que les associations, le systéme judiciaire, les organes législatifs, les médias, la police, les
professions, les religions et les comités d’évaluation participent également de la constitution de ces régimes
d’assistance a mourir. De plus, le vocabulaire, 'information et les personnes circulent entre les contextes, ce qui
ajoute une couche de complexité a 'analyse. L'expérience de l'assistance & mourir varie également beaucoup
d’une juridiction a I'autre, la légalisation ayant été instaurée dés 1942 en Suisse et jusqu’en 2022 dans I'Etat de
Nouvelle-Galles du Sud en Australie — bien que I'année de la 1égalisation ne dise rien sur I'état de la pratique a
un moment donné. La nature composite de ce phénoméne exige des cadres théoriques pour saisir les
intersections des différentes échelles d’analyse — institutions, pratique, débat public, régions, circulations
transnationales (Giraud, 2012 ; Ragin, 2007) — qui constituent des régimes spécifiques d’assistance a mourir
(Blouin, 2020, 2021). Cela est vrai non seulement en ce qui concerne I’assistance a mourir dans des juridictions
ou des contextes spécifiques, mais aussi — et dans une plus large mesure encore — dans le cadre dune
perspective internationale comparative.

Les comparaisons prenant pour objet ’assistance & mourir ont été principalement menées dans le cadre de
recherches quantitatives sur les politiques publiques et visaient a informer sur la faisabilité de comparaisons
internationales (Boivin et al., 2015) ; les données existantes et le potentiel d’abus (Emanuel et al., 2016) ; la mise
en place de services de santé spécialisés pour la consultation professionnelle en euthanasie aux Pays-Bas et en
Belgique (Van Wesemael et al., 2009) ; les chiffres, les caractéristiques et les tendances dans le temps (Steck
et al., 2014) ; les impacts sur les groupes « vulnérables » (Battin et al., 2007) ; le respect des criteres légaux de
demande (Lewis & Black, 2013) ; les descriptions de cas (Rurup et al., 2012), et les procédures légales de
notification, de contréle et d’évaluation (Smets et al., 2009).

Des chercheurs et chercheuses de Belgique, des Pays-Bas et de Suisse ont élaboré et réalisé une enquéte de
suivi de la mortalité dans les trois pays en utilisant une méthode mise au point pour la premiére fois aux Pays-
Bas en 1990 (Dierickx et al., 2020). Cette étude comparative a ’échelle de la population a permis d’identifier des
points communs et des différences dans les pratiques d’assistance a mourir au sein de ces trois pays. La force de
cette approche réside dans le fait que les mémes questions ont été utilisées dans les trois pays, ce qui a permis
aux équipes d’examiner l'assistance a mourir de maniére identique dans les trois contextes. Les résultats de
I'étude « suggerent qu'outre le contexte juridique, les facteurs culturels ainsi que la maniére dont la législation
est mise en ceuvre jouent un role dans la maniére dont la législation sur 'euthanasie et ’assistance au suicide se
traduit dans la pratique » (Dierickx et al., 2020, p. 72). Parmi ces facteurs, les articles soulignent l'attitude des
médecins et des patient-es, le lieu ou I'assistance est mise en ceuvre (domicile, établissements) et la culture des
soins primaires (Dierickx et al., 2020, p. 71).

Notre évaluation de la littérature quantitative nous ameéne a conclure que les comparaisons internationales
ont jusqu’a présent porté sur la standardisation et la systématisation plutdt que sur la contextualisation et la
problématisation théorique. La recherche qualitative comparative émergente dans les sciences sociales et
humaines offre un complément intéressant aux résultats de la recherche quantitative. Nous avons identifié deux
exemples qui offrent des perspectives prometteuses permettant d’approfondir l'analyse comparative de
l’assistance a mourir.

Tout d’abord, le livre de Lewis (2007), Assisted Dying and Legal Change, examine « le processus de
1égalisation et ses effets ». Par son exploration de I'environnement juridique dans lequel 'assistance & mourir a
été envisagée ou autorisée, Lewis « évalue la pertinence d’'une expérience juridique particuliére pour d’autres
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juridictions » (p. 1). L’analyse contextuelle et 'objet d’étude choisi (le processus de changement juridique), qui
se trouve au carrefour du régime juridique, du contexte politique et des discours publics, permettent une
comparaison de 'assistance a mourir en tant que phénomene encastré.

Un autre exemple est la recherche ethnographique de Norwood (2009) sur I'euthanasie aux Pays-Bas. L’étude
de Norwood n’est pas un travail comparatif, car elle n’a effectué que des travaux de terrain aux Pays-Bas. En tant
quanthropologue américaine, elle fournit néanmoins des indications utiles pour le développement de
comparaisons entre les Pays-Bas et le contexte américain. Avant de tracer les lignes comparatives, elle étudie
soigneusement ce que les politiques et les pratiques d’euthanasie signifient dans le contexte néerlandais et
comment elles sont ancrées historiquement, culturellement et politiquement (p. 216). Son travail examine ce
qu’elle appelle le « discours de I'euthanasie », s’appuyant en cela sur le concept de « discours » de Michel
Foucault. Cette notion a 'avantage de situer 'analyse a deux échelles : celle des pratiques réelles, y compris les
conversations qui peuvent ou non conduire & un acte de fin de vie ; et celle des discours culturels sur I'euthanasie
qui conditionnent ce qui est considéré comme une « bonne demande » d’euthanasie. Toutefois, les
comparaisons fondées sur des hypothéses culturelles risquent d’essentialiser un contexte et de rendre
irréductibles les différences entre les cas.

Pour rendre comparable ce qui ne I'est pas a priori, les chercheurs et les chercheuses peuvent s’appuyer sur
une série de stratégies, comme celles utilisées dans les travaux de Lewis et qui sous-tendent le regard de
Norwood. Ces deux exemples montrent comment les comparaisons internationales de l’assistance & mourir
peuvent étre guidées par la définition et la construction d’'un objet d’étude commun qui traverse plusieurs
échelles d’analyse, et par le recours a des théories qui saisissent les intersections entre différentes échelles
d’analyse.

Les défis de la problématisation collective de
I’assistance a mourir

Les travaux du symposium de Lausanne ont débuté par une analyse de la spécificité du régime suisse
d’assistance au suicide qui a souvent été mal compris dans la littérature. La Suisse est la seule juridiction a
disposer d’un régime civil d’assistance a mourir qui repose sur des volontaires issus d’associations pour le droit
de mourir dans la dignité (ADMD), mais ne sont pas nécessairement des professionnel-les de la santé (Pott et
al., 2014). Dans la premiére moitié du xxe siecle, la préoccupation du législateur en vue de 'autorisation du
suicide assisté était liée non pas a des considérations de santé individuelle, mais plutét a des raisons d’honneur
ou de romance (Hurst & Mauron, 2017). Selon Mauron (2010, p. 153-154), l’histoire du suicide assisté en Suisse
présente un intérét conceptuel, car elle expose la question de la mort volontaire comme se situant en dehors du
domaine exclusif de la santé. Le régime suisse permet ainsi d’aller au-dela du discours médical sur I’assistance a
mourir et d’ouvrir la réflexion a partir de disciplines non cliniques pour faire avancer la recherche sur
l’assistance a mourir en tant que phénomeéne social, ce qui se refléte dans certains des articles de ce dossier.

La nature internationale et interdisciplinaire du symposium s’est avérée étre un défi pour plusieurs raisons.
Tout d’abord, les langues de travail des personnes participantes étaient le néerlandais, 'anglais, le francais et
litalien. II est intéressant de noter que c’est précisément cette pluralité linguistique qui a permis de faire
apparaitre certaines subtilités de la terminologie relative a I'assistance 4 mourir utilisée dans chaque contexte.
Le glossaire comparatif élaboré par Jocelyn Downie, Mona Gupta, Stefano Cavalli et Samuel Blouin pour ce
dossier illustre la difficulté inhérente a la traduction directe des termes juridiques utilisés pour désigner
l’assistance a mourir dans les différentes juridictions.

Deuxiémement, la coexistence de différentes disciplines a parfois entravé un consensus global sur les termes
de la conversation. Les intéréts de recherche, les concepts et les approches méthodologiques semblaient différer
considérablement, parfois au point qu’il était difficile de se comprendre. Au fil de la semaine, des discussions ont
pu se tenir sur la légitimité des disciplines s’intéressant a l’assistance a mourir. Lavi (2005, p. 4) a en effet
montré comment la question de la mort, autrefois considérée comme relevant principalement du domaine
religieux, a ensuite été médicalisée et est maintenant comprise en termes de droit et de politique publique. Les
sciences sociales et humaines disposent des ressources conceptuelles et méthodologiques pour saisir cette
évolution, pour montrer que l'assistance & mourir peut étre considérée en d’autres termes que ceux de la
médecine et des politiques publiques. Les articles de ce dossier mettent en perspective ces différentes voix
disciplinaires.

Troisiémement, lors méme de nos discussions sur les pratiques et les trajectoires concrétes en matiere
d’assistance a mourir, les comparaisons internationales étaient loin d’étre évidentes. Quelles sont les limites des
pratiques en jeu ? Quels sont les différents « moments » qui constituent I'assistance & mourir ? En quoi ces
moments différent-ils d'un contexte a l'autre ? En fonction des cadres théoriques utilisés ou de l'intérét
empirique de la personne menant la recherche, 'assistance a mourir peut étre interprétée de différentes
manieéres.

Ces tensions linguistiques, interdisciplinaires et comparatives nous ont confirmé le manque de
problématisation et de théorisation dans la comparaison internationale des régimes d’assistance a mourir. Ceux-
ci sont le plus souvent présentés les uns a coté des autres, sans contextualisation suffisante. De méme, les
données, les pratiques et les discours sont directement comparés. Par exemple, les termes « euthanasie » et
« suicide assisté » sont utilisés pour désigner des pratiques similaires dans des contextes différents ; la
signification de la pratique dans une juridiction donnée est rarement prise en compte ; et la maniére dont une
pratique s’inscrit (ou non) dans des contextes politiques, culturels, religieux, institutionnels et économiques plus
larges n’est ni discutée ni analysée. Les données provenant de régimes bien documentés d’assistance & mourir,
comme celui des Pays-Bas, sont aussi réguliérement transposées a d’autres contextes sans justification suffisante
quant a la pertinence de ces résultats dans d’autres contextes.
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Les articles de ce dossier

Le dernier jour du symposium, le groupe a estimé pertinent de poursuivre la réflexion sur les conditions de
réalisation de comparaisons internationales des régimes d’assistance a mourir, et ce a partir des contextes dans
lesquels les membres du symposium travaillaient, en s’appuyant sur les données qu’ils avaient déja recueillies et
en proposant des perspectives analytiques originales. Le symposium a donc permis ’élaboration d’'une série
d’articles publiés en anglais dans la revue Death Studies. Considérant que ce travail pionnier de définition et de
comparaison méritait de servir de bases a des travaux futurs, nous avons proposé de les traduire et de les rendre
disponibles pour un public francophone large, concerné et intéressé par une réflexion humaniste sur les
questions d’assistance & mourir.

Dans le premier article, Jocelyn Downie, Mona Gupta, Stefano Cavalli et Samuel Blouin examinent les
définitions et le statut de I'assistance a mourir dans les juridictions qui autorisent ces pratiques. Le contraste
entre les termes et les définitions utilisés pour décrire juridiquement les pratiques d’assistance a mourir révéle le
potentiel de confusion linguistique et conceptuelle, si les termes, les concepts et les objets d’étude ne sont pas
bien définis lorsque vient le temps de les comparer. Les termes utilisés pour parler de I'assistance a mourir ne
sont pas statiques. Ils changent selon le temps, le contexte, le locuteur et voyagent aussi entre ces contextes.

Le deuxiéme article, de Samuel Blouin, Sheri Mila Gerson et Stefano Cavalli, explore justement la maniére
dont les circulations transnationales de personnes, de termes et de thémes entre les contextes influencent la
construction du probléme public de I'assistance a mourir dans les juridictions permissives. Cette contribution
est une invitation a ne pas considérer les contextes nationaux de maniére isolée. Ni une vision transcendante et
globale de l'assistance a mourir, ni un regard national sur I'assistance a mourir ne suffisent a des regards croisés.
Les comparaisons sensibles aux contextes doivent préter attention aux circulations transnationales, y compris
au role que les chercheuses et chercheurs eux-mémes jouent dans la constitution de la question de Iassistance a
mourir en tant que probleme public.

Dans le troisiéme article, Ingrid Voléry et Lauréna Toupet adoptent une perspective qui se distingue des
autres de deux maniéres. Premiérement, au lieu de considérer la question d’un point de vue international, les
autrices se plongent dans un seul contexte pour explorer comment I'Etat francais tente de surmonter les
contradictions rencontrées par tous les Etats « occidentaux » dans I'élaboration des politiques de prolongation
de la vie, en s’appuyant sur les concepts de biopouvoir de Michel Foucault et de thanatopouvoir de
Giorgio Agamben. Deuxiémement, leur article s’intéresse a un pays qui débat depuis des décennies de la
maniére de réglementer la fin de vie sans avoir décidé de légaliser I'assistance a mourir. L’étude d’un contexte
qui n’autorise pas l'assistance a mourir met en lumiére, par contraste, les spécificités de ce contexte et des
juridictions ayant fait le choix inverse. Ainsi, les comparaisons des contextes autorisant et interdisant
l'assistance a mourir devraient aller de pair pour comprendre comment la possibilité légale de l’assistance a
mourir s’inscrit dans de multiples couches de gouvernementalité.

Frédéric Balard, Murielle Pott et Eva Yampolsky s’attellent a cette tdche dans leur article comparant la place
des proches dans le processus suicidaire des personnes dgées en France, qui interdit 1également l’assistance a
mourir, et en Suisse, qui la tolére. Aprés avoir passé en revue différentes perspectives analytiques sur le lien
entre le suicide et les familles, les auteurs mobilisent deux séries de données sur les discours des proches pour
montrer comment les deux contextes modulent les interprétations de l'acte par les proches. L’article souléve
également la question de savoir comment la conception de la recherche influence ces discours.

L’article suivant s’inspire d’autres aspects du travail de Michel Foucault pour comparer les descriptions
ethnographiques de cas d’assistance & mourir de Belgique et de Suisse. Natasia Hamarat, Alexandre Pillonel,
Marc-Antoine Berthod, Dolores Angela Castelli Dransart et Guy Lebeer abordent I’assistance a mourir non pas
sous l'angle de la réglementation officielle, mais depuis son exercice concret, en examinant les normes qui
faconnent les pratiques. Cette comparaison théorique entre la mort auto-administrée en Suisse et la mort
administrée par un prestataire en Belgique considére 'assistance a mourir comme un « dispositif », au sens de
Foucault, que les chercheuses et chercheurs devraient explorer afin de comprendre la dialectique entre les
subjectivités et les normes sociales.

Mona Gupta et Samuel Blouin mettent également la question des normes au premier plan en explorant le
jugement éthique qui éclaire la pratique de 'assistance a mourir. Dans ce dernier article, un regard comparatif
sur les directives de pratique dans plusieurs juridictions montre que 1’évaluation de la souffrance illustre et
cristallise les tensions entre les normes individuelles, professionnelles et publiques qui se rencontrent autour
des décisions concernant la justesse morale de l'assistance a mourir. Les auteurs recourent a une question
normative pour identifier comment les réflexions menées dans d’autres juridictions peuvent éclairer la pratique
au Canada et mettre en lumiére ce que la prise de décision en fin de vie implique d’un point de vue éthique,
méme lorsque les critéres légaux sont remplis.

Chaque article utilise une ou plusieurs stratégies pour créer les conditions qui rendent ’assistance a mourir
comparable d’une juridiction a ’autre. Ils interrogent la terminologie. Ils explorent des contextes contrastés. Ils
rassemblent des pratiques distinctes. Ils utilisent des théories qui aident a situer I'assistance a mourir dans des
contextes plus larges. Ils posent des questions qui unissent les différents contextes de maniere atypique. Toutes
ces stratégies peuvent créer les conditions nécessaires a des comparaisons internationales de l’assistance a
mourir, tant et aussi longtemps qu’elles la traitent comme faisant partie de contextes plus larges. Au lieu de la
considérer comme une pratique distincte, il faut la saisir comme faisant partie d’'un continuum de pratiques, a
I'intersection de différentes échelles d’analyse et en comparaison avec d’autres régimes.
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