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L'étude « La mort a I'ére numérique » se compose de deux parties. La premiére,
plus vaste, porte sur les aspects techniques, sociaux, économiques, psycholo-
giques et philosophiques de la thématique, qui ont été explorés au moyen de
recherches bibliographiques approfondies, d’enquétes quantitatives et qualita-
tives et de discussions en focus groups. Les résultats ont ensuite été examinés
et commentés d’un point de vue juridique dans le cadre d’'une analyse complé-
mentaire.

Die Studie «Tod im digitalen Zeitalter» besteht aus zwei Teilen. Der erste, um-
fangreichere, bezieht sich auf die technischen, sozialen, 6konomischen, psycho-
logischen und philosophischen Aspekte der Thematik, die mittels eingehender
Literaturrecherchen, quantitativer und qualitativer Umfragen und in Diskussio-
nen mit Fokusgruppen ausgelotet wurden. Anschliessend wurden die Befunde
in einer ergdnzenden Analyse vom juristischen Standpunkt aus in den Blick ge-
nommen und kommentiert.
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Résumé du complément juridique

Frei, N., Zlatescu, P. E., Naedele, R. (2024): Tod im digitalen Zeitalter:
rechtliche Ergénzung. TA-SWISS Publikationsreihe (Hrsg.): TA 82.1/2024.
Zollikon: vdf.
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La mort numérique en droit

En Suisse, la personnalité prend fin avec la mort (art. 31 al. 1 CC). En consé-
quence, le droit suisse ne connait pas de protection de la personnalité
post-mortem, contrairement a I'Allemagne par exemple. Néanmoins, certains
aspects ont des effets juridiques au-dela de la mort. Il s’agit notamment de la
protection de la personnalité des proches du défunt, y compris la protection de
la mémoire, a laquelle ils peuvent se référer.

De méme, la nouvelle loi sur la protection des données (LPD) et les réglemen-
tations internationales similaires ne s’appliquent qu’aux personnes physiques
et ne concernent donc a priori pas les personnes décédées. L'extinction ou le
transfert des droits des personnes concernées apres le décés ne sont pas ré-
glés dans la nouvelle LPD, contrairement au droit en vigueur jusqu’a mi-2023,
qui contenait un droit d’accés post-mortem (contesté en doctrine). Selon le droit
en vigueur, les proches ne peuvent faire valoir que leurs propres droits
en matiére de protection des données. C’est notamment le cas lorsque les
données personnelles du défunt les concernent également, par exemple en cas
de maladies héréditaires. En revanche, il n’existe pas d’obligation générale d’in-
formation qui permettrait aux proches d’obtenir toutes les données nécessaires
relatives au défunt. Certains secrets professionnels, par exemple le secret mé-
dical, restent en outre valables aprés le déces.

La mort numérique est également importante du point de vue du droit succes-
soral. En ce qui concerne I'héritage numérique, il convient de distinguer les
droits a I'information des héritiers ainsi que les objets et droits transmissibles par
héritage. Méme si les héritiers ne peuvent pas faire valoir les droits de protection
de la personnalité du défunt, ils ont, en vertu du droit successoral, différents
droits a I'information qui leur permettent d’accéder aux données personnelles



du défunt. Selon le principe de la succession universelle, les droits et obligations
du défunt sont directement transmis aux héritiers. En font partie les relations
contractuelles, mais pas les droits de la personnalité. Les contrats avec les
fournisseurs de services en ligne sont considérés comme faisant partie de
la masse successorale et les héritiers ont en principe les mémes droits d’acces
que le défunt de son vivant. Toutefois, ils n'ont généralement pas le droit de
continuer a utiliser un compte de réseau social, par exemple.

Enfin, des questions de droit d’auteur peuvent également se poser. Les
ceuvres protégées par le droit d’auteur font partie de la succession et reviennent
a la communauté des héritiers. La protection des ceuvres dure jusqu’a 70 ans
aprés la mort de 'auteur. Les héritiers se substituent au défunt et peuvent
exercer ses droits d’auteur. En revanche, les droits moraux ne sont pas transfé-
rés aprés la mort.

Application a Death et Grief Tech

Les services de gestion de I'information et de prévoyance funéraire (caté-
gorie a) ne posent pas de problémes en matiére de droit d’auteur, de protection
de la vie privée ou de protection des données, tant que les dispositions testa-
mentaires existantes sont respectées. Dans la situation juridique actuelle, il n’est
pas possible de rédiger un testament numeérique : les dispositions pour cause de
mort doivent étre entierement écrites a la main, datées et signées ou faire I'objet
d’un acte authentique pour étre valables. Les services de commémoration en
ligne (catégorie b) et les services de messagerie post mortem (catégorie c)
ne posent généralement pas de problémes juridiques particuliers. La situation
juridique est plus complexe pour les avatars et les deadbots qui permettent
la survie numérique (catégorie d). Dans ce cas, 'évaluation juridique dépend
fortement de I'ensemble des données d’entrainement, car tant les enregistre-
ments visuels et sonores que les messages de chat, les lettres ou les e-mails
constituent des ceuvres de la personne décédée protégées par le droit d’auteur.



Six recommandations

La situation juridique autour de la « mort numérique » est complexe et fragmen-
tée. Les dispositions juridiques ont été édictées a I'ére « analogique ». Certaines
d’entre elles peuvent étre transposées sans probleme a des situations numé-
riques, d’autres semblent désormais quelque peu anachroniques, comme la né-
cessité de rédiger les dispositions pour cause de mort a la main. L'étude formule
six recommandations pour une meilleure gestion de la mort & I'ére numérique :

1.

Introduire la possibilité d’'un dépdt numérique juridiquement valable d’un tes-
tament.

Introduction d’'une forme numérique moderne du testament avec dévelop-
pement de nouvelles possibilités d’exigences formelles pour la protection
contre les actes irréfléchis.

Réglementation spécifique des droits de consultation et d’effacement des
données personnelles des personnes décédées par les proches.

Respect et diffusion des exigences formelles relatives aux dispositions tes-
tamentaires par les fournisseurs de services de gestion de l'information et
de prévoyance funéraire (catégorie a) ; mise en place par ces fournisseurs
de fonctionnalités de téléchargement et de stockage sécurisé de scans ou
de photographies de testaments rédigés de la main du défunt (en tant que
copies de sécurité).

Développement de lignes directrices et de formations continues pour les
professionnels dans le domaine de la « mort numérique ».

Développement de fiches d’information pour les citoyens et les organisa-
tions ou associations qui accompagnent les personnes dans le contexte de
la mort.



Zusammenfassung der juristischen
Erganzung
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Der «digitale Tod» im Recht

In der Schweiz endet die Personlichkeit mit dem Tod (Art. 31 Abs. 1 ZGB).
Entsprechend kennt das Schweizer Recht keinen postmortalen Personlich-
keitsschutz, im Gegensatz beispielsweise zu Deutschland. Dennoch gibt es
bestimmte Aspekte, die tber den Tod hinaus rechtliche Wirkungen haben. Dies
betrifft insbesondere den Schutz der Personlichkeit der Angehérigen des Ver-
storbenen, einschliesslich des Andenkensschutzes, auf den sich diese berufen
kénnen.

Auch das neue Datenschutzgesetz (DSG) und ahnliche internationale Regelun-
gen sind nur auf nattirliche Personen anwendbar und damit grundsatzlich nicht
auf Verstorbene. Das Erléschen oder die Ubertragung der Betroffenenrechte
nach dem Tod sind im neuen DSG nicht geregelt, dies im Unterschied zum bis
Mitte 2023 geltenden Recht, das ein (rechtlich umstrittenes) postmortales Aus-
kunftsrecht enthielt. Nach geltendem Recht kénnen Angehdrige nur ihre eige-
nen datenschutzrechtliche Anspriiche geltend machen. Dies ist insbesonde-
re der Fall, wenn die Personendaten des Verstorbenen auch sie betreffen, z.B.
bei vererblichen Krankheiten. Es gibt hingegen keine allgemeine Informations-
pflicht, die es Angehorigen erlaubt, alle notwendigen Daten des Verstorbenen
zu erhalten. Gewisse Berufsgeheimnisse, z.B. das Arztgeheimnis, gelten zudem
auch nach dem Tod weiter.

Auch erbrechtlich ist der «digitale Tod» von Bedeutung. Im Zusammenhang
mit dem digitalen Nachlass muissen Informationsanspriiche der Erben sowie
die vererbbaren Gegenstande und Anspriche unterschieden werden. Auch
wenn die Erben keine Personlichkeitsschutzrechte des Verstorbenen geltend



machen konnen, haben sie gemass dem Erbrecht verschiedene Informations-
anspriiche, die ihnen den Zugang zu den Personendaten des Verstorbenen
ermdglichen. Nach dem Prinzip der Universalsukzession gehen die Rechte und
Pflichten des Verstorbenen direkt auf die Erben Gber. Dazu gehéren vertragliche
Beziehungen, nicht jedoch Persodnlichkeitsrechte. Vertrage mit Online-Dienst-
anbietern gelten als Teil der Erbmasse, und die Erben haben grundsatzlich die-
selben Zugriffsrechte wie der Verstorbene zu Lebzeiten. Allerdings haben sie in
der Regel kein Recht auf die Weiternutzung beispielsweise eines social media
Kontos.

Schliesslich kdnnen sich auch urheberrechtliche Fragen stellen. Urheberrecht-
lich geschiitzte Werke sind Teil des Nachlasses und fallen an die Erbengemein-
schaft. Der Schutz der Werke dauert bis zu 70 Jahre nach dem Tod des Ur-
hebers an. Die Erben treten an die Stelle des Verstorbenen und kdnnen dessen
Urheberrechte wahrnehmen. Persdnlichkeitsrechte hingegen werden nach dem
Tod nicht Gbertragen.

Anwendung auf Death und Grief Tech

FUr Dienste zur Informationsverwaltung und Nachlassplanung (Kategorie a)
gibt es keine urheber-, personlichkeits- oder datenschutzrechtlichen Bedenken,
solange die bestehenden Formvorschriften flr letztwillige Verfligungen beachtet
werden. Nach aktueller Rechtslage ist es nicht moglich, ein Testament digital
zu verfassen: Verfigungen von Todes wegen miissen vollstdndig handschrift-
lich geschrieben, datiert und unterzeichnet oder 6ffentlich beurkundet werden,
um formglltig zu sein. Erinnerungsplattformen (Kategorie b) und Dienste zur
Nachrichteniibermittlung nach dem Tod (Kategorie c) stellen im Normalfall
keine besonderen rechtlichen Herausforderungen. Komplexer ist die Rechtslage
bei digitalen Avataren und Deadbots, die das virtuelle Uberleben ermdglichen
(Kategorie d). Hier hangt die rechtliche Bewertung stark vom Trainingsdatensatz
ab, denn sowohl Bild- und Tonaufnahmen wie auch Chat-Nachrichten, Briefe
oder Emails stellen urheberrechtlich geschltzte Werke der verstorbenen Person
dar.



Sechs Empfehlungen

Die Rechtslage rund um den «digitalen Tod» ist komplex und fragmentiert. Die
rechtlichen Vorgaben wurden im «analogen» Zeitalter erlassen. Einige davon
kénnen problemlos auf digitale Sachverhalte Gbertragen werden, andere wirken
mittlerweile etwas anachronistisch, so etwa die Notwendigkeit, Verfligungen von
Todes wegen handschriftlich zu verfassen. Die Studie formuliert sechs Empfeh-
lungen flr einen besseren Umgang mit dem Tod im digitalen Zeitalter:

1.

Einfihrung der Mdoglichkeit zur rechtsgultigen digitalen Hinterlegung eines
Testaments.

EinfUhrung einer zeitgemassen digitalen Form des Testaments unter Ent-
wicklung neuer Mdéglichkeiten der Formstrenge zum Schutz vor leichtsinni-
gem Handeln.

Spezifische Regelung der Einsichts- und Léschungsrechte fiir personenbe-
zogene Daten Verstorbener durch die Angehérigen.

Einhalten und Bekanntmachen der Formvorschriften fir letztwillige Verfu-
gungen durch die Anbieter von Diensten zur Informationsverwaltung und
Nachlassplanung (Kategorie a); zudem Einrichtung von Upload-Funktionali-
taten und sicherer Speicherung von Scans oder Fotographien eigenhandig
verfasster Testamente (als Sicherheitskopie) durch diese Anbieter.

Entwicklung von Leitlinien und Weiterbildungen fiir Fachpersonen im Be-
reich des «digitalen Todes».

Entwicklung von Merkblattern fir Blrgerinnen und Birger sowie fiir Orga-
nisationen oder Verbande, die Menschen im Zusammenhang mit dem Tod
begleiten.
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Résumé

La numérisation s’impose dans tous les domaines de la vie et elle ne s’arréte pas
devant la mort. Aujourd’hui, les outils numériques élargissent considérablement
I'éventail d’options disponibles pour toute personne confrontée a la fin de vie et
au deuil. Qu’il s’agisse d’anticiper les décisions de fin de vie et de prévoyance
funéraire, de gérer ou transmettre des souvenirs aux survivants, d’améliorer le
soutien social lors d’un deuil ou de rester en contact, voire en communication
avec des défunts : des applications numériques proposent une solution pour
le rendre possible. Ainsi, il existe par exemple des plateformes permettant aux
utilisateurs de centraliser dans un environnement sécurisé tous les documents
relatifs a leur décés — du testament aux directives anticipées jusqu’aux derniéres
volontés en matiére de funérailles. D’autres prestataires proposent des chat-
bots — agents conversationnels désignés dans le présent contexte comme des
deadbots — destinés a entretenir un échange virtuel avec des individus décédés,
en s’appuyant notamment sur des outils d’intelligence artificielle. Les nouvelles
opportunités du numérique en lien avec la mort et le deuil sont toutefois ac-
compagnées de risques, par exemple celui de troubler le deuil ou d’exposer les
proches a des souvenirs non souhaités. Et il n’est pas exclu que les souvenirs
numeérisés ainsi que les données personnelles des personnes décédées soient
utilisés de maniére contraire a leurs valeurs ou a leurs souhaits, jusqu’a les faire
revivre virtuellement sans qu’elles y aient consenti de leur vivant.

Dans ce contexte, la présente étude traite du Digital Afterlife, c’est-a-dire I'en-
semble des questions relatives a la présence numérique — active ou passive —
des personnes aprés leur mort. Son objectif est de contribuer a la compréhension
approfondie des multiples implications du Digital Afterlife et d’en déduire des re-
commandations pratiques. Pour ce faire, elle vise notamment a donner un apercu
des applications, services et outils actuellement disponibles et a dresser un ta-
bleau de la maniére dont les applications, services et outils présentés influencent
notre rapport au deuil, aux rituels qui 'accompagnent et a la mort humaine. En
lien avec ce qui précéde, la présente étude traite également de questions liées
aux libertés individuelles, aux droits et aux intéréts des individus, englobant a la
fois les personnes en fin de vie et les proches. Nous montrerons pourquoi il est
indiqué pour le grand public de s’intéresser davantage a I'héritage numérique
ainsi qu’a la prévoyance en la matiere et, selon leur volonté, de prendre les dis-
positions nécessaires en la matiére. Dans ce contexte, I'étude traite en détail des
principales questions philosophiques et éthiques liées a la mort numérique.
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Outils, acteurs et perspectives

Pour pouvoir situer ces développements, il est nécessaire d’avoir tout d’abord
une vue d’ensemble du paysage des applications numériques dans le domaine
de la mort et du deuil. Au moyen d’une cartographie détaillée du domaine,
I'étude illustre quelles sont les applications disponibles aujourd’hui, qui les dé-
veloppe et avec quelles motivations, et quelles approches technologiques sont
utilisées. Afin d’exemplifier les types d’applications prioritaires pour cette étude,
nous avons élaboré une vue d’ensemble qui montre comment les différentes
applications se rapportent les unes aux autres. En adéquation avec la littérature
internationale, quatre catégories d’offres sont distinguées :

a) « Services de gestion d’informations et de prévoyance funéraire »

Cette premiere catégorie désigne les plateformes qui permettent aux clients de
sauvegarder et de stocker en un seul endroit et de maniére centralisée les in-
formations et les dispositions relatives a leur fin de vie ainsi qu’a leur présence
numeérique aprés leur décés. Ceci dans le but de simplifier au maximum la pla-
nification successorale, mais aussi la planification des formalités liées au déces,
et de soulager ainsi les proches et les utilisateurs eux-mémes.

b) « Services de commémoration en ligne »

Cette deuxiéme catégorie porte sur les plateformes qui servent a la commémo-
ration commune d’un défunt dans un espace virtuel. Ces offres vont des cime-
tieres virtuels et des sites de commémoration virtuels — qui existent depuis les
débuts de linternet — aux nouvelles offres interactives, qui permettent de relier
les lieux de commémoration et les histoires de vie d’'un défunt et de créer ainsi
des espaces virtuels pour le souvenir partagé des personnes décédées.

c) « Services messages post-mortem »

Le troisieme groupe est constitué par les offres qui servent a envoyer des mes-
sages aux survivants, que ce soit sous forme d’histoires et de pensées de sa
propre vie ou sous forme d’informations utiles au sujet des profils numériques
de la personne décédée. Parmi ces offres, on trouve également celles qui per-
mettent aux utilisateurs de rédiger des messages a l'intention des survivants,
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messages qui ne leur sont envoyés qu’a des moments prédéterminés ou en lien
avec des événements ultérieurs de la vie, par exemple a I'occasion de I'anniver-
saire de mariage ou de la majorité d’'un enfant ou d’un petit-enfant.

d) « Services survie numérique »

La quatriéme catégorie porte sur des plateformes qui permettent aux utilisateurs
de continuer une existence virtuelle au-dela de leur mort, que ce soit sous la
forme d’'un deadbot, d’avatars numériques ou a travers un deep fake. Ce sont
principalement ces offres qui utilisent les nouvelles possibilités de l'intelligence
artificielle pour permettre un échange virtuel, aussi réaliste que possible, avec
les défunts. Cette catégorie attire actuellement une part importante de I'attention
médiatique, surtout au niveau international, bien que le nombre de prestataires
reste faible.

A ces applications spécifiquement congues pour le domaine du Digital Afterlife
s’ajoute l'utilisation répandue de plateformes numériques établies — notamment
dans le domaine des réseaux sociaux — a des fins liées au deuil et a la mort,
comme le partage de souvenirs d’'une personne décédée sur Facebook. Ces
applications a but général sont également examinées en détail dans I'étude.

Les entretiens approfondis menés avec des développeurs des applications choi-
sies montrent que ceux-ci ne sont souvent pas motivés en premier lieu par une
ambition entrepreneuriale. La plupart du temps, leur objectif est plutét d’apporter
une contribution a la gestion de cette situation existentielle qu’est la mort hu-
maine et de contribuer ainsi a un changement de comportement face a la fini-
tude humaine a I'échelle de la société. L'étude rappelle également qu’a I'heure
actuelle, il est trés difficile d’estimer le marché existant ou potentiel pour les ser-
vices mentionnés. Toutefois, I'évolution de ce marché, caractérisé par une haute
dynamique et volatilité, sera décisive pour clarifier qui pourra a I'avenir utiliser
quelles offres et a quelles conditions. Il s’agit donc d’'une question d’équité d’ac-
cés, d’autant plus importante si I'utilité de certaines applications, par exemple
pour faire le deuil, pourra étre démontrée.
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Opportunités et risques des outils et influence
sur le rapport a la mort et au deuil

Cette question de I'utilité concréte des offres relatives au Digital Afterlife occupe
une place importante dans I'étude. Afin d’évaluer cette utilité, I'étude rassemble
des données empiriques sur I'emploi des technologies numériques en prévision
de la mort ou en lien avec celle-ci par les créateurs de mémoires digitales, des
proches endeuillés et des professionnels qui les accompagnent et prennent soin
d’eux. Cette analyse permet de mettre en évidence les phénomenes suivants :

On observe que I'utilisation de technologies numériques en anticipation de son
décés ou dans le cadre d’un deuil est en train de s’étendre, en lien notamment
avec l'usage durant la pandémie de Covid-19. Néanmoins, nos résultats et la
littérature suggérent que cette utilisation reste marginale en Suisse. Les utilisa-
teurs de ces technologies sont des personnes qui ont un niveau d’appropriation
des technologies numériques suffisamment élevé pour pouvoir expérimenter
ces technologies dans des contextes différents ou suivant des nouvelles moda-
lités d’utilisation (aussi appelés « adopteurs précoces »).

De méme, les technologies numériques a but général, telles que les réseaux so-
ciaux, sont utilisées durant la période de deuil par des personnes qui ont I’habi-
tude de rechercher de I'aide et du soutien social sur ces réseaux. Durant la pan-
démie, cette utilisation a permis de pallier I'isolement social et de soulager les
proches endeuillés. Le recours aux réseaux sociaux tend toutefois a augmenter
le risque d’exposition non-souhaitées des personnes endeuillées aux mémoires
digitales des personnes décédées et a des commentaires ou contenus non sol-
licités ou désobligeants (trolling). Cette exposition a le potentiel de renforcer et
prolonger dans le temps des émotions négatives liées au deuil (détresse, anxié-
té ou dépression). Les technologies numériques a but spécifique sont, quant a
elles, souvent utilisées sur proposition d’'un professionnel de 'accompagnement
en fin de vie ou du funéraire. L'utilisation dans ce contexte semble étre plus en-
cadrée et a méme d’atténuer les risques propres aux technologies a but général.
Le colt de ces prestations peut toutefois étre prohibitif pour certains, qui pour-
raient alors se tourner vers des technologies a but général. La difficulté rencon-
trée par certains développeurs pour financer leurs applications limite la durée de
vie de ces derniéres, contribuant a la problématique du second loss, c’est-a-dire
la deuxiéme perte involontaire des traces numériques associées au défunt.

Enfin, il apparait qu’en I'absence de directives claires, toute personne est poten-
tiellement exposée au risque de voir ses mémoires numériques altérées apres



Résumé 19

son déces, quitte a les voir utilisées pour la création d’'une version virtuelle de
sa personne (« versonne »). Des directives anticipées — par exemple des direc-
tives visant @ empécher une réanimation numérique (digital do not reanimate
orders) — ou l'intégration d’'une clarification sur le sort des données numériques
post-mortem dans un projet de soins anticipé (Advance Care Planning) pour-
raient permettre de minimiser ces risques.

Questions normatives

Les questions philosophiques et normatives jouent un role central dans les dy-
namiques étudiées autour de la mort a I'ére numérique. En effet, d’'un point de
vue philosophique, la premiére question qui se pose est celle de la continuité
entre une personne de son vivant et une image virtuelle de cette personne, de
sorte que la versonne qui en résulte pourrait se voir attribuer le statut de per-
sonne. D’un point de vue philosophique, les auteurs de I'étude concluent qu’une
telle assimilation, au sens ontologique, de la personne et de la versonne n’est
pas admissible. Cela signifie que I'entité créée virtuellement ne peut pas béné-
ficier d’'une protection des droits de la personnalité au méme niveau que celle
d’'une personne vivante, car elle n’est pas digne d’une telle protection. C’est
pourquoi I’hypothése d’une « post-mortem privacy », c’est-a-dire d’un droit a la
protection de la vie privée aprés la mort, est rejetée dans cette étude. L'étude
conclut néanmoins qu’il existe des obligations éthiques importantes pour les sur-
vivants et la société en ce qui concerne le traitement des données de personnes
décédées. Ces obligations consistent, par exemple, a respecter un refus de la
personne décédée de ne pas utiliser ses données personnelles apres la mort ou
de ne pas la « réanimer » sous forme d’un deep fake.

La question de comment traiter le droit a I'effacement des données personnelles
aprés la mort, mais aussi I'équilibre entre le souvenir et I'oubli, éminemment
important dans le contexte du deuil et de la mort, fait I'objet de nombreuses
discussions. Dans une perspective normative, I'étude souligne I'importance de
I'oubli, ainsi que 'importance d’un contrdle suffisant des données personnelles
aprés la mort.

Sur la base des considérations mentionnées, I'étude discute, dans le cadre
d’'une synthése, quelques aspects centraux qui devront étre pris en compte pour
tout travail futur au sujet du Digital Afterlife. Il s’agit d’'une part du réle éminent
que jouent les professionnels lorsqu’il s’agit d’équilibrer les avantages et les
risques de I'utilisation des outils numériques du Digital Afterlife et d’améliorer
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I'accés aux technologies qui amenent un bénéfice pour leurs utilisateurs. Parmi
ces professionnels, 'on comptera les notaires, les pompes funébres, les psy-
chologues, psychothérapeutes et autres personnes pouvant apporter un soutien
aux personnes endeuillées, c’est-a-dire toute personne impliquée dans I'accom-
pagnement spirituel. Grace a leurs connaissances, ces personnes pourraient
contribuer de maniére importante a ce que l'autonomie et la santé psychique
des personnes en fin de vie et des personnes endeuillées puissent étre pré-
servées. Dans ce contexte, il est nécessaire de faire en sorte que les outils du
Digital Afterlife ne soient utilisés que sur une base volontaire et sans pression
extérieure. En effet, ne pas devoir s’occuper de telles questions fait partie des
libertés fondamentales de I'individu. Il est donc d’autant plus important de se
déterminer sur comment garantir et protéger le consentement a I'utilisation des
données personnelles aprés la mort et de sensibiliser les développeurs et les
professionnels a cette question. Enfin, il est important d’attirer I'attention sur la
vulnérabilité fondamentale des utilisateurs, qui se trouvent généralement dans
une situation de deuil (existentiel) et doivent étre protégés non seulement des
dépendances et de I'isolement, mais aussi des risques réels d’abus (escroque-
rie) sur les plateformes en question.

Recommandations

Compte tenu de ce qui précede, I'étude formule en conclusion 12 recomman-
dations dans quatre champs d’action, s’adressant non seulement aux instances
étatiques ou au législateur, mais aussi aux professionnels des divers domaines
concernés et tout spécifiquement aux développeurs d’applications du Digital Af-
terlife. Dans ce contexte, le groupe de projet considére qu’une connaissance et
utilisation responsable des plateformes d’anticipation des décisions en prévision
de son décés (catégorie a) est souhaitable dans une perspective sociétale en
raison des avantages que ces services peuvent apporter aux utilisateurs, mais
aussi aux proches concernés.

Le premier champ d’action concerne 'accompagnement de Il'utilisation et la
prévention des risques associés aux outils du Digital Afterlife :

1. Promouvoir auprés de la population la connaissance des enjeux associés
aux traces numériques posthumes laissées par toute personne utilisant des
technologies numériques.
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Inclure la thématique du Digital Afterlife dans les démarches des différents
acteurs, visant a améliorer la culture numérique au sein de la population et
auprés des professionnels concernés ; intégrer, entre autres, la thématique
dans I'éducation secondaire et dans la formation tertiaire des enseignants
en médias et informatique.

Sensibiliser la population aux avantages d’'une anticipation adéquate de I'uti-
lisation des données en cas de déceés.

Déterminer la maniére dont la prévoyance numeérique peut étre mieux inté-
grée dans les processus de décision et de 'accompagnement de fin de vie.

Encourager des projets de recherches approfondies pour mieux cerner les
domaines d’action et les évolutions souhaitables en termes d’utilisation et de
cadre normatif, avant tout au sujet des outils visant la « survie numérique ».

Encourager un débat public sur la désirabilité et la pertinence sociale d’'une
diffusion accrue des applications et outils visant la « survie numérique ».

Le deuxiéme champ d’action traite de I'accés aux outils numériques liés au
Digital Afterlife et la qualité des services proposeés :

7.

Valoriser de maniére appropriée les prestations favorisant la gestion du
patrimoine numérique, de la prévoyance funéraire et d’autres dispositions,
comme les directives anticipées, dés lors qu’elles remplissent les exigences
éthiques indispensables (consentement et utilisation libre et volontaire).

De la part des prestataires d’applications, services et outils du Digital After-
life : assurer des standards élevés en termes de sécurité et de protection
des données et de leur stockage, notamment pour éviter la perte ou le dé-
tournement de celles-ci.

Le troisieme champ d’action se référe a la prise en charge des personnes
endeuillées et leurs besoins de soutien :

9.

Il est recommandé d’assurer la disponibilité d’'une prise en charge adéquate,
facile d’acceés et financiérement abordable pour les personnes endeuillées
qui vivent un deuil difficile et de former les professionnels aux risques asso-
ciés a l'utilisation du numérique en période de deuil.
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Le quatrieme champ d’action, enfin, concerne le cadre normatif et la commer-
cialisation des données post-mortem :

10.

11.

12.

Les développeurs d’agents conversationnels utilisés dans le cadre de la fin
de vie (deadbots) doivent avertir de maniére transparente les utilisateurs du
caractere artificiel des conversations établies et qu’ils les informent progres-
sivement d’'une altération automatisée éventuelle des contenus enregistrés
par les défunts.

Les développeurs d’agents conversationnels ou d’autres technologies d’in-
teraction numérique post-mortem doivent renoncer a toute altération des
traits de personnalité et de I'apparence (voix ou représentation du corps)
de la personne imitée par le biais de la technologie, pour autant qu’elle aille
a I'encontre des intéréts du défunt ou soit en contradiction avec sa volonté
documentée.

Les développeurs d’agents conversationnels ou d’autres technologies d’in-
teraction numérique post-mortem doivent assurer un « droit a I'effacement »
tant pour les personnes anticipant leur décés que pour les survivants. Toute
personne anticipant sa propre mort a le droit de supprimer toutes ses traces
digitales avant ou aprés la mort. Chaque survivant a de son cété le droit
de refuser de lire, écouter et recevoir des messages ou d’autres formes de
données émises par le défunt.

Il faut s‘attendre a ce que le domaine du Digital Afterlife continue d‘évoluer ra-
pidement avec |‘extension des possibilités offertes par les technologies numé-
riques. Il est donc d‘autant plus important de garder un ceil sur les risques et les
opportunités dans ce domaine et d’examiner continuellement leurs implications
individuelles et sociales.



Zusammenfassung

Die alle Lebensbereiche durchdringende Digitalisierung macht auch vor dem
Lebensende nicht Halt. Digitale Hilfsmittel erweitern heute das Spektrum der
Optionen im Umgang mit Trauer und Tod erheblich. Ob es darum geht, das
Lebensende oder die eigene Bestattung zu planen, Winsche und Erinnerun-
gen festzuhalten, wichtige Worte an Hinterbliebene weiterzugeben, Trauer mit
anderen Menschen zu teilen, ja Gber den Tod hinaus mit Verstorbenen nicht nur
in Kontakt, sondern auch in einer Art des Austauschs zu verbleiben: eine App
oder eine Website macht es moglich. So gibt es beispielsweise Plattformen,
auf denen Nutzende alle Dokumente, die mit ihrem Tod zu tun haben, in einer
sicheren Umgebung zentral speichern kbnnen —vom Testament Uber die Patien-
tenverfiigung bis hin zu den letzten Winschen rund um die Bestattung. Oder es
gibt Chatbots — im vorliegenden Zusammenhang als Deadbots bezeichnet — die
es unter anderem dank das Ruckgriffs auf kinstliche Intelligenz ermdéglichen
sollen, den virtuellen Austausch mit verstorbenen Personen zu pflegen. Solche
neuen digitalen Mdglichkeiten im Zusammenhang mit Tod und Trauer sind je-
doch auch mit Risiken verbunden. So kann der Trauerprozess gestdrt werden
etwa indem sich trauernde Angehorige unerwlinschten Erinnerungen an die
verstorbene Person oder einem Eingriff in ihre Privatsphare ausgesetzt sehen.
Nicht auszuschliessen ist auch, dass die digitalisierten Erinnerungen und per-
sonlichen Daten der Verstorbenen in einer Weise verwendet werden, die ihren
Werten oder Wunschen zuwiderlduft — etwa indem sie virtuell «wiederbelebt»
werden, ohne dass sie dem zu Lebzeiten zugestimmt hatten.

Vor diesem Hintergrund widmet sich die vorliegende Studie den aktuellen Fra-
gen rund um das Digital Afterlife, verstanden als die — aktive oder passive — di-
gitale Prasenz von Menschen nach ihrem Tod. lhr Ziel ist es, einen Uberblick
zu vermitteln Uber die derzeit in diesem Bereich verfiigbaren Anwendungen,
Dienstleistungen und Tools und ein Bild davon zu zeichnen, wie die neuen An-
wendungen unser Verhaltnis zur menschlichen Trauer, zu damit verbundenen
Ritualen sowie allgemein zum Tod beeinflussen. Damit einhergehend befasst
sich die Studie auch mit Fragen rund um die personlichen Freiheiten, Rechte
und Interessen der einzelnen Person, und zwar sowohl mit Blick auf Menschen
am Lebensende als auch auf deren Angehdrige. Sie zeigt auf, weshalb es fiir
die breite Offentlichkeit angezeigt ist, sich starker mit dem digitalen Nachlass
sowie mit der digitalen Vorsorge zu beschaftigen und — sofern es ihrem Willen
entspricht — dazugehdrige Vorkehrungen zu treffen. In diesem Zusammenhang
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behandelt die Studie ausfiihrlich die wichtigsten philosophischen und ethischen
Fragen rund um den Tod im digitalen Zeitalter.

Anwendungen, Akteure und Perspektiven

Um die in der Studie dargestellten Entwicklungen einzuordnen, ist es notwendig,
einen Uberblick Uber die unterschiedlichen Anwendungen digitaler Technologien
im Bereich von Tod und Trauer zu gewinnen. Deshalb zeigt die Studie mittels
eines ausfuhrlichen Mappings auf, welche Angebote heute verfigbar sind, wer
sie mit welchen Motivationen entwickelt und welche technologischen Ansatze
dabei zum Einsatz kommen. Um dies zu veranschaulichen, ist eine graphische
Darstellung entstanden, die anhand ausgewahlter Beispiele aufzeigt, wie die
verschiedenen Anwendungen in den jeweiligen Feldern zueinander in Bezug
stehen. In Ubereinstimmung mit der internationalen Literatur werden vier Kate-
gorien von Angeboten unterschieden:

a) Informationsverwaltung und digitale Nachlassplanung

Eine erste Kategorie bezeichnet diejenigen Plattformen, die es Nutzenden er-
moglichen, Informationen und Verfiigungen zum Umgang mit ihrer digitalen Pra-
senz nach dem Tod in einer sicheren digitalen Umgebung an einem Ort aufzube-
wahren. Dies mit dem Ziel, die digitale Nachlassplanung, aber auch die Planung
der Formalitdten rund um den Tod mdglichst zentral und einfach zu gestalten
und so die Angehdrigen, aber auch die Nutzenden selbst, zu entlasten.

b) Online Gedenktools

Als zweite Kategorie werden Plattformen dargestellt, die dem gemeinsamen
Gedenken im virtuellen Raum dienen. Diese Angebote reichen von etablierten
virtuellen Gedenkseiten, wie sie seit den Anfangen des Internets existieren, bis
zu neuartigen, interaktiven Plattformen, die es ermdglichen, Gedenkorte und
Lebensgeschichten zu verbinden und virtuelle Raume fiir die geteilte Erinnerung
an verstorbene Personen zu schaffen.
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c) Post-mortem messaging

Die dritte Gruppe bilden jene Angebote, die dazu dienen, nach dem Tod Nach-
richten an die Hinterbliebenen zu versenden, sei es in Form von Geschichten
und Gedanken aus dem eigenen Leben, sei es in Form von nitzlichen Informa-
tionen zu digitalen Profilen der verstorbenen Person. Unter diesen Angeboten
finden sich auch jene, welche es Nutzenden erlauben, Nachrichten zu hinter-
lassen, die den Hinterbliebenen erst zu bestimmten Zeitpunkten und aus Anlass
von spateren Lebensereignissen — so beispielsweise jeweils zum Hochzeitstag
oder zur Volljahrigkeit eines Kindes oder Enkels — zugestellt werden.

d) Digitale Weiterexistenz nach dem Tod

Die vierte Kategorie schliesslich betrifft jene, von der aktuell vor allem interna-
tional oft am meisten die Rede ist, obschon die Anzahl Anbieter weiterhin gering
ist. Es handelt sich dabei um jene Plattformen, welche den Nutzenden ein virtu-
elles Uberleben erméglichen, ob in der Form eines Deadbots, als digitale Ava-
tare oder in Form eines Deep Fake. Es sind schwergewichtig diese Angebote,
die neue Moglichkeiten der kunstlichen Intelligenz nutzen, um einen mdglichst
lebensechten Austausch mit den Verstorbenen auch als virtuelle Entitdten zu
ermdglichen.

Zu diesen Anwendungen, die spezifisch fur den Bereich des Digital Afterlife kon-
zipiert sind, gesellt sich auch die weit verbreitete Verwendung etablierter digita-
ler Plattform — namentlich im Bereich der Sozialen Medien — fiir Zwecke rund um
Trauer und Tod, etwa das Teilen von Erinnerungen an eine verstorbene Person
auf Facebook. Auch diese Anwendungen zum allgemeinen Gebrauch werden in
der Studie ausfiihrlich betrachtet.

Wie die Studie anhand der ausfiihrlichen Gesprache, die mit Entwicklerinnen
und Entwicklern der untersuchten Anwendungen gefiihrt wurden, zeigt, ist es
oftmals nicht primar ein unternehmerischer Antrieb, der diese leitet. Vielmehr
beabsichtigen sie zumeist auch, mit ihrem Angebot einen Beitrag zum Umgang
mit der existenziellen Situation, die der Tod bedeutet, und so auf Ebene der Ge-
sellschaft auch zu einem entlasteten Umgang mit dem Sterben und der Trauer
beizutragen. Auch zeigt sich, dass es zum jetzigen Zeitpunkt kaum mdglich ist,
den Markt, der fiir die genannten Dienstleistungen besteht, einzuschatzen. Die
Entwicklung des ausserst dynamischen Marktes, auf dem derzeit Akteure in
grosser Zahl auftreten und wieder verschwinden, wird entscheidend dafur sein,
wer in Zukunft welche Angebote zu welchen Bedingungen nutzen kann. Es han-
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delt sich dabei um eine Frage der Zugangsgerechtigkeit, die umso wichtiger
wird, sollte ein Nutzen bestimmter Anwendungen, z. B. zur Trauerbewaltigung,
nachgewiesen werden.

Chancen und Risiken der Anwendungen
und Einfluss auf das Verhaltnis zu Tod und Trauer

Diese Frage nach dem konkreten Nutzen von Angeboten des Digital Afterlife
nimmt in der Studie einen wichtigen Platz ein. Sie tragt empirische Daten zum
Einsatz digitaler Technologien rund um die Planung des Lebensendes zusam-
men und fragt nach deren Nutzung in Zusammenhang mit Trauer und Tod durch
diejenigen, die ihre Erinnerungen zuricklassen, durch trauernde Angehorige,
und durch Fachpersonen, die sie begleiten und betreuen. Anhand dieser Ana-
lyse lassen sich die folgenden Gesichtspunkte hervorheben:

So lasst sich beobachten, dass die Nutzung digitaler Hilfsmittel fir die Voraus-
planung von Fragen rund um den eigenen Tod oder im Rahmen der Trauerar-
beit zu, was nicht zuletzt mit den Erfahrungen wahrend der Covid-19-Pandemie
zusammenhangt. Tatsachlich scheint diese Nutzung in der Schweiz aber noch
marginal. Die aktuellen Anwenderinnen und Anwender sind Personen, die sich
digitale Technologien so einfach anzueignen vermdgen, dass sie diese in ver-
schiedenen Kontexten und nach neuen Nutzungsmodalitaten anwenden kon-
nen, es handelt sich also mehrheitlich um «Early Adopters».

Ebenfalls zeigt sich, dass digitale Technologien fiir den allgemeinen Gebrauch —
etwa soziale Medien — wahrend der Trauerphase von Menschen genutzt wer-
den, die es gewohnt sind, in solchen Netzwerken nach Hilfe und sozialer Unter-
stitzung zu suchen. Wahrend der Pandemie half diese Nutzung, der sozialen
Isolation entgegenzuwirken und trauernde Angehdérige zu entlasten. Dies erhdht
jedoch tendenziell das Risiko, dass Trauernde ungewollt und unvorbereitet den
digitalen Vermachtnissen der Verstorbenen begegnen und unerwiinschten oder
abfalligen Kommentaren oder Inhalten (Trolling) ausgesetzt sind. Dies kann
dazu beitragen, dass sich trauerbedingte negative Emotionen (Verzweiflung,
Angst, Depression) verstarken und verlangert werden. Anwendungen fir den
spezifischen Gebrauch rund um Tod und Trauer wiederum werden haufig auf
Vorschlag einer Fachperson aus dem Bereich der Sterbebegleitung oder des
Bestattungswesens eingesetzt. Die Nutzung in diesem Kontext scheint starker
kontrolliert zu sein, was es erlaubt, die Risiken abzufedern, die in Zusammen-
hang mit Plattformen fir den allgemeinen Gebrauch auftreten kénnen. Diese
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Dienstleistungen kdnnen jedoch flr einige unerschwinglich sein, weshalb diese
Nutzenden sich womdglich wieder auf Anwendungen fiir den allgemeinen Ge-
brauch verlegen. Die Schwierigkeiten, denen Entwicklerinnen und Entwickler oft
begegnen, ihre Angebote zu finanzieren, begrenzen deren «Lebensdauer» und
tragen zur Problematik des Second Loss bei, d. h. des zweiten, unerwiinschten
Verlusts von digitalen Spuren, die fiir Hinterbliebene bedeutungsvoll sind und
mit dem Verstorbenen in Verbindung gebracht werden.

Schliesslich wird sichtbar, dass ohne klare Richtlinien jede Person potenziell
dem Risiko ausgesetzt ist, dass ihre digitalen Hinterlassenschaften nach ihrem
Tod verandert werden, bis hin zur Mdoglichkeit, dass sie fir die Schaffung einer
virtuellen Version der Person (die Studie verwendet und untersucht den Aus-
druck «Versonne») verwendet werden. Eine Form der Vorausverfigung — z. B.
eine Anordnung zur Verhinderung eines digitalen Wiederbelebens (digital do not
reanimate orders) — oder die Integration des Umgangs mit digitalen Daten nach
dem Tod in das Advance Care Planning kdnnten solche Risiken verringern.

Normative Fragen

Philosophische und normative Fragen spielen in den untersuchten Dynamiken
rund um den Tod im digitalen Zeitalter eine zentrale Rolle. Aus philosophischer
Sicht stellt sich allem voran die Frage, inwieweit zwischen einer Person zu ihren
Lebzeiten und einem virtuellen Abbild dieses Menschen Kontinuitat besteht, so-
dass der resultierenden Versonne der Status einer Person zugesprochen wer-
den koénnte. In philosophischer Perspektive kommen die Studienautoren zum
Schluss, dass eine solche Gleichsetzung von Person und Versonne in einem
ontologischen Sinn nicht zulassig ist. Das bedeutet, dass die virtuell erzeugte
Entitat nicht den Schutz von Personlichkeitsrechten auf demselben Niveau wie
eine lebende Person geniessen kann, und auch keine entsprechende Schutz-
wirdigkeit gegeben ist. Aus diesem Grund wird die Annahme einer «post-
mortem privacy», d. h. eines Rechts auf Schutz der Privatsphare nach dem Tod,
verworfen. Die Studie kommt jedoch zum Schluss, dass es ethische Pflichten
der Zurtickbleibenden im Umgang mit Daten von verstorbenen Personen gibt.
Diese Pflichten bestehen beispielsweise darin, eine Anordnung der verstorbe-
nen Person zu respektieren, ihre persodnlichen Daten nach dem Tod nicht zu
verwenden oder sie nicht in Form eines Deep Fake «wiederzubelebeny.

Vielfach diskutiert wird die Frage, wie mit dem Recht auf Léschung personlicher
Daten nach dem Tod, aber auch mit dem Gleichgewicht zwischen Erinnern und



28 La mort a I'ere numérique

Vergessen, das im Zusammenhang mit Trauer und Tod eminent wichtig ist, um-
zugehen ist. Aus einer normativen Perspektive unterstreicht die Studie die Be-
deutung des Vergessens sowie die Wichtigkeit einer ausreichenden Kontrolle
Uber personliche Daten nach dem Tod.

Aufbauend auf diesen thematischen Erwagungen benennt die Studie in einer
Synthese zentrale Aspekte, die auch fur kinftige Arbeiten zum Digital Afterlife
von Bedeutung sind. Dazu gehoért zum einen die herausragende Rolle, die den
Fachpersonen aus unterschiedlichen Bereichen zukommt, wenn es darum geht,
die Chancen und Risiken der Nutzung digitaler Anwendungen des Digital After-
life gegeneinander abzuwagen und den Zugang zu denjenigen Hilfsmitteln zu
verbessern, die tatsachlichen Nutzen stiften. Zu diesen Fachpersonen gehéren
Notarinnen und Notare, Bestattungsunternehmen, Psychologen, Psychothera-
peutinnen und andere Personen, die Trauernde unterstitzen oder spirituelle Be-
gleitung leisten. Mit ihrem Wissen kdnnen diese Personen einen wichtigen Bei-
trag dazu leisten, dass die Selbstbestimmung und die psychische Gesundheit
von Menschen am Lebensende und von Trauernden gestarkt werden. In diesem
Zusammenhang muss sichergestellt sein, dass die diskutierten Anwendungen
des Digital Afterlife nur auf freiwilliger Basis und ohne dusseren Druck einge-
setzt werden. Denn es gehdrt zu den menschlichen Grundfreiheiten, sich nicht
mit solchen Fragen beschaftigen zu mussen, auch dann, wenn dies womadglich
ratsam sein kdnnte. Daher ist es umso wichtiger zu klaren, wie die Zustimmung
zur Verwendung personlicher Daten nach dem Tod gewahrleistet, und wie die
Entwicklerinnen und Entwickler sowie die erwahnten Fachpersonen fortwahrend
fir dieses Thema sensibilisiert werden kénnen. Schliesslich ist es wichtig, auf
die grundlegende Verletzlichkeit der Nutzenden hinzuweisen, die sich in der Re-
gel in einer (existenziellen) Trauersituation befinden und nicht nur vor Abhangig-
keit und Isolation, sondern auch vor der realen Gefahr des Missbrauchs (z. B. in
Form betriigerischer Handlungen) auf den betreffenden Plattformen geschutzt
werden missen.

Empfehlungen

Vor diesem Hintergrund formuliert die Studie im Sinne von Schlussfolgerungen
12 Empfehlungen in vier Handlungsfeldern, die sich nicht nur an staatliche In-
stanzen oder den Gesetzgeber sowie an Fachpersonen bzw. Fachinstanzen,
sondern auch an die Entwicklerinnen und Entwickler von Anwendungen des
Digital Afterlife richten. In diesem Zusammenhang ist die Projektgruppe der
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Ansicht, dass eine verantwortungsvolle Nutzung von Plattformen zur Antizipa-
tion von Entscheidungen im Hinblick auf den eigenen Tod (Kategorie a) aus
gesellschaftlicher Perspektive wiinschenswert ist, da solche Dienste nicht nur
den Nutzenden, sondern auch den betroffenen Angehorigen Vorteile bringen
kénnen.

Das erste Handlungsfeld betrifft die Begleitung der Nutzung und die Praven-
tion von Risiken, die mit den neuen Anwendungen rund um das Digital Afterlife
verbunden sind:

1. Foérderung des Wissens in der Bevdlkerung und unter den Fachpersonen
betroffener Berufsgruppen Uber die Herausforderungen, die mit den digita-
len Spuren einhergehen, wie sie nach dem Tod von allen Personen hinter-
lassen werden, die digitale Anwendungen nutzen.

2. Einbezug des Themas Digital Afterlife in die Bemuhungen der verschiede-
nen Akteure zur Verbesserung der Digital Literacy in der Bevélkerung; unter
anderem Aufnahme des Themas in die Sekundarschulbildung und in die ter-
tidre Ausbildung von Personen, die Medien und Informatik unterrichten.

3. Sensibilisierung der Bevolkerung flr die Vorteile einer angemessenen Vor-
ausverfligung betreffend den Umgang mit ihren Daten im Todesfall und de-
ren Nutzung.

4. Es soll festgelegt werden, wie die digitale Vorsorge besser in die Entschei-
dungsprozesse und die Begleitung am Lebensende integriert werden kann.

5. Férderung von Forschungsprojekten mit dem Ziel, mégliche Handlungsfel-
der und wiinschenswerte Entwicklungen in Bezug auf die Nutzung und den
normativen Rahmen, vor allem fir Anwendungen aus dem Bereich der «di-
gitalen Weiterexistenz», zu eruieren

6. Forderung der offentlichen Debatte Gber die Wiinschbarkeit und die soziale
Relevanz einer starkeren Verbreitung von Anwendungen des Digital After-
life, insbesondere von solchen, die auf die «digitale Weiterexistenz» abzielen.

Das zweite Handlungsfeld behandelt den Zugang zu digitalen Anwendungen
des Digital Afterlife und die Qualitat der angebotenen Dienstleistungen:

7. Digitale Dienstleistungen im Zusammenhang mit der Verwaltung von Do-
kumenten und Verfligungen angemessen honorieren, sofern sie die oben
genannten ethischen Anforderungen erfiillen (Einwilligung sowie freie und
freiwillige Nutzung).
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8. Seitens der Anbieter von Anwendungen des Digital Afterlife: Gewahrleistung
hoher Standards hinsichtlich der Sicherheit und des Schutzes von Daten
und ihrer Speicherung, insbesondere um den Verlust oder die missbrauch-
liche Verwendung der Daten zu verhindern.

Das dritte Handlungsfeld bezieht sich auf die Begleitung von Trauernden und
deren Unterstutzung:

9. Es wird empfohlen, die Verfiigbarkeit einer angemessenen, leicht zugang-
lichen und erschwinglichen Begleitung fiir Trauernde zu gewahrleisten und
Fachpersonen in allen Einrichtungen in Bezug auf die Risiken zu schulen,
die mit der Nutzung digitaler Hilfsmittel im Kontext von Trauer und Tod ein-
hergehen.

Das vierte Handlungsfeld schliesslich betrifft den normativen Rahmen und die
Kommerzialisierung von Daten nach dem Tod:

10. Entwicklerinnen und Entwickler von Chatbots, die im Kontext des Lebens-
endes zum Einsatz kommen (Deadbots), missen die Nutzenden transpa-
rent auf den artifiziellen Charakter der Konversation hinweisen und sie vorzu
Uber eine moégliche automatisierte Abanderung der von den Verstorbenen
aufgezeichneten Inhalte informieren.

11. Entwicklerinnen und Entwickler von Chatbots oder anderen Technologien
fur die digitale Kommunikation Uber den Tod hinaus missen gewahrleis-
ten, dass auf jegliche Veranderung der Personlichkeit oder der dusseren
Erscheinung (Stimme oder Koérper) der Person, die durch die Technologie
imitiert wird, verzichtet wird, die deren Interessen oder ihrem dokumentier-
ten Willen zuwiderlaufen.

12. Entwicklerinnen und Entwickler von Chatbots oder anderen Technologien
fur die digitale Kommunikation tber den Tod hinaus sollten ein «Recht auf
Léschung» vorsehen: Jede Person hat das Recht zu verfugen, dass alle di-
gitalen Spuren vor oder nach dem Tod zu I6schen seien. Jede hinterbliebene
Person wiederum hat das Recht, darauf zu verzichten, Nachrichten oder
andere Formen von Daten eines Verstorbenen zu lesen, anzuhéren oder zu
empfangen.

Es ist davon auszugehen, dass das Feld des Digital Afterlife mit der Auswei-
tung der Moglichkeiten digitaler Technologien in rascher Bewegung bleiben wird.
Umso bedeutsamer ist, dass Risiken und Chancen auf diesem Gebiet fortwah-
rend im Blick behalten und auf ihre individuellen und gesellschaftlichen Implika-
tionen hin untersucht werden.



Summary

The process of digitalisation is becoming prevalent not only in all spheres of life,
but also in the field of death and dying as a whole. Today, digital aids are sig-
nificantly broadening the range of options for dealing with mourning and death.
Apps and websites are available that enable us to plan our end of life or our own
funeral, specify wishes and retain cherished memories, pass on condolences
to surviving relatives, share grief with others, and not only maintain a form of
contact with deceased persons, but also keep up a kind of exchange with them.
There are now platforms on which users can centrally save all documents re-
lating to their decease in a secure environment, ranging from wills and patients’
instructions, through to last wishes concerning their funeral. There are also chat-
bots — which in the context of this study are referred to as “deadbots” — which
for example are intended to facilitate a virtual exchange with deceased persons
thanks to recourse to artificial intelligence. But there are also certain risks as-
sociated with these new digital options relating to death and mourning. For ex-
ample, the mourning process could be disturbed if grieving relatives should be
exposed to undesired memories of the deceased or an intervention in their pri-
vate sphere. The possibility also cannot be ruled out that digitised recollections
and personal data of the deceased person could be used in a manner that runs
contrary to the latter’s values or wishes, for example in that they could be “re-
vived” virtually, even though the deceased person would not have consented to
this during his/her lifetime.

Against this backdrop, the present study focuses on current issues relating to
the digital afterlife, which is understood to refer to the active or passive digital
presence of people after their decease. The aim of the study is to provide an
overview of the available applications, services and tools, and illustrate how the
new applications influence our relationship with mourning and death. In this con-
text the study questions how individual and collective mourning and rituals, and
our relationship with death, are influenced by the availability and use of these
digital technologies. It also examines issues relating to the freedoms, rights and
interests of individuals, focusing both on people at the end of their life, and on
their relatives. It explains why it is important for the general public to concern
themselves more closely with digital inheritance and digital estate planning, and
to take appropriate measures to the extent to which they correspond with their
wishes. In this context the study examines in detail the most important philo-
sophical and ethical issues relating to death in the digital age.
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Applications, involved players and perspectives

In order to classify the depicted developments in the study, it is necessary to ob-
tain an overview of the various applications using digital technologies in the area
of death and mourning. In view of this, with the aid of a detailed mapping, the
study lists the various services and tools that are available today, who developed
them and for what purpose, and the applied technological criteria. To illustrate
this, a diagram was produced that presents selected examples to show how the
various applications relate to one another in the respective fields. In line with the
international literature, a distinction has been made between four categories:

a) Data management and digital inheritance planning

This category concerns those platforms that enable users to store data and in-
structions concerning the processing of their digital presence after death, in a
secure digital environment at a single location. The aim here is to facilitate digital
inheritance planning and formalities relating to death as centrally and conve-
niently as possible, and thus to ease the burden on relatives as well as on the
users themselves.

b) Online remembrance tools

This category concerns those platforms that support collective remembrance in
the virtual sphere. Here, products range from virtual memorial pages that have
been available since the inception of the Internet, through to new interactive
platforms that enable users to combine memorial locations and life stories, and
create a virtual environment for the shared remembrance of deceased persons.

c) Post-mortem messaging

This category concerns the possibility of sending posthumous messages to sur-
vivors, whether in the form of stories and memories from the deceased person’s
own life, or useful information regarding his/her digital profile. This includes op-
tions that enable users to leave messages behind that are intended to only be
delivered to survivors at specified times and on special occasions, for example
on their wedding day or when a child or grandchild reaches the age of majority.
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d) Digital survival

Finally, this category concerns those platforms that are currently the most fre-
quent topic of discussion at the international level, although the number of pro-
viders is still rather low. The platforms concerned enable users to create a virtual
afterlife, in the form of a deadbot, a digital avatar or a deepfake. These platforms
are mainly based on the new possibilities opened up by artificial intelligence,
in order to facilitate as realistic an exchange with the deceased as possible, in-
cluding in the form of a virtual entity.

These applications, which are specifically conceived for the field of digital after-
life, include the widespread use of established digital platforms — in particular
in the area of social media — for purposes relating to mourning and death, for
example the sharing on Facebook of memories of a deceased person. These
applications intended for general use are also closely examined in the study.

Based on the detailed discussions with the developers of the examined appli-
cations, the study shows that it is often the case that the development of such
applications is not primarily motivated by entrepreneurial objectives. Most of
the developers want to help users come to terms with the existential situation
brought about by death, and thus at the societal level to contribute towards an
easing of the burden that goes hand in hand with death and mourning. The study
also shows that at the current time it is barely possible to estimate the market for
the cited services and applications. The development of the extremely dynamic
market, on which players are currently appearing in large numbers, then van-
ishing again, will be decisive when it comes to determining who will be able to
use which services and applications in the future, and under which conditions.
Here, it is a question of equal accessibility, which will become all the more im-
portant if a use for particular applications, for example for coping with bereave-
ment, should be ascertained.

Risks and opportunities associated with the various
applications, and their influence on the relationship
with death and mourning

In the study, the question regarding the specific use of digital afterlife services
and applications played a major role. This involves the collection of empirical
data for the use of digital technologies for end-of-life planning, and questions
their use in the context of death and mourning by those who leave their memo-
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ries behind, as well as by their mourning relatives and by specialists who support
and counsel them. The main findings of the study can be summarised as follows:

It is apparent that the use of digital tools for the advance planning of issues re-
lating to the user’s own death or in the context of mourning is increasing, which
can also be associated with experiences during the Covid-19 pandemic. But in
Switzerland this usage nevertheless still appears to be marginal. Currently it is
mainly people who are able to learn how to use digital technologies so quickly
that they can apply them in various contexts and on the basis of new modalities
(i.e. “early adopters”).

It is also apparent that people who are accustomed to search for help and social
support in such networks use digital technologies for general purposes (for ex-
ample, social media) during the mourning period. During the pandemic, the use
of these tools helped people overcome social isolation and eased the burden on
mourning relatives. However, this also tends to increase the risk that mourners
could unintentionally and unexpectedly come across the digital legacies of the
deceased and be exposed to undesirable or derogatory comments or content
(trolling). This can contribute towards the fact that grief-related negative emo-
tions (doubt, anxiety, depression) could be intensified and prolonged. On the
other hand, applications intended specifically for use in the context of death and
mourning are often used at the suggestion of specialists in the field of end-of-life
care or funeral arrangement. Use in this context appears to be subject to greater
control, which helps cushion risks that can arise in connection with platforms
for general purposes. But these services can be unaffordable for some people,
which means that they could potentially turn to applications for general purpos-
es. The difficulties that developers often face with respect to the financing of
their applications and services tend to limit the useful life of their products and
contribute towards the problem of “second loss”, i.e. the second undesired loss
of digital traces that are meaningful for the survivors and are closely associated
with the deceased.

Finally, it is also apparent that, without clear guidelines, every person is poten-
tially exposed to the risk that their digital legacies could be changed after their
decease, through to the possibility that these could be used for the creation of a
virtual version of the person concerned (here, the study uses and examines the
coined term, “versona”). A form of advance instruction (for example a digital “do
not reanimate” request) or the integration of the processing of digital data after
death into advance care planning, could reduce such risks.
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Normative issues

Philosophical and normative issues play a significant role in the studied dy-
namics relating to death in the digital age. At the philosophical level the main
question that arises concerns the extent to which continuity exists between a
person during his or her lifetime and a virtual image of him/her, so that the status
of “person” could be attributed to the resulting “versona”. From a philosophical
perspective, the authors of the study conclude that equating a person and a
“versona” in this way is inadmissible in the ontological sense. This means that
a virtually created entity cannot enjoy the protection of personal rights at the
same level as a living person can, and that no corresponding protection status
exists. For this reason, the assumption of “post-mortem privacy”, i.e. a right to
protection of the private sphere, has to be rejected. However, the study comes
to the conclusion that ethical obligations on the part of survivors exist regarding
the processing of data of deceased persons. These may for example include
respecting a deceased person’s instructions, refraining from using their personal
data after their death or from “reanimating” the deceased person in the form of
a deepfake.

One issue that is frequently discussed is how to approach both the right to delete
personal data after death, and the balance between remembering and forgetting
that is of great importance in the context of death and mourning. From a nor-
mative perspective the study emphasises the significance of forgetting and the
importance of sufficient control over personal data after death.

Based on these thematic deliberations, the study formulates central aspects that
are also of importance for future studies on the digital afterlife. These include the
vital role to be played by specialists from various fields with respect to weighing
up the risks and opportunities associated with the use of applications in the area
of digital afterlife, and improving access to those tools that are genuinely ben-
eficial. The specialists concerned include notaries, undertakers, psychologists,
psychotherapists and other persons who support mourners or provide spiritual
guidance. Thanks to their expertise, these specialists can provide valuable ser-
vices that strengthen the self-determination and mental health both of people
at the end of their life and of mourners. In this context it is important to ensure
that the discussed applications for use in the digital afterlife are only used on a
voluntary basis and without pressure from the outside, because the option of not
having to deal with such issues is a fundamental human right, including in cases
in which it could be deemed advisable to do so. It is thus all the more important
to clarify how a person’s consent to the use of personal data after death can
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be assured, and how developers and the cited specialists can be sensitised to
this topic in the future. It is also important to draw attention to the fundamental
vulnerability of users who usually find themselves in an (existential) situation of
suffering and grief, and who have to be protected not only against dependence
and isolation, but also against the genuine risk of misuse (for example in the
form of fraudulent activities) on the involved platforms.

Recommendations

Against this backdrop, based on their conclusions the authors of the study have
formulated 12 recommendations in four action fields that are addressed not only
to the public authorities or the legislator, and to specialists and specialised bod-
ies, but also to the developers of applications designed for use in the area of
digital afterlife. In this context, the project group regards the responsible use of
platforms for anticipating decisions concerning a person’s own death (category
a) as desirable from a social perspective because these services can benefit not
only the users, but also their respective relatives.

The first field of action concerns support for use of the new applications in the
area of digital afterlife, and prevention of the associated risks:

1. Fostering of knowledge in the population and among specialists from the
involved professions concerning the challenges that go hand in hand with
digital traces, and how these are left behind after the death of every person
who uses the digital applications.

2. Incorporation of the topic of digital afterlife into efforts on the part of the
various players to improve digital literacy among the population, including
addition of the topic to the secondary school curriculum and the tertiary edu-
cation of people who teach media and information technology.

3. Sensitisation of the population to the benefits of appropriate advance in-
struction concerning the processing and use of their data after death.

4. It is important to determine how digital estate planning can be better inte-
grated into decision-making processes and end-of-life support.

5. Promotion of research projects with the aim of identifying potential fields
of action and desirable developments regarding the use of the normative
framework, especially with respect to applications in the area of “digital sur-
vival”.
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6. Fostering of public debate on the desirability and social relevance of an in-
creased distribution of digital afterlife applications, especially those targeted
at “digital survival”.

The second field of action concerns access to digital afterlife applications and
the quality of provided services:

7. Appropriate remuneration for digital services to support the administration of
documents and instructions, as long as these meet the ethical requirements
cited above (consent, and free and voluntary use).

8. On the part of providers of digital afterlife applications: assurance of high
standards in terms of data security and storage, especially in order to pre-
vent the loss or improper use of the data.

The third field of action concerns the provision of care and support for mourners:

9. Here the recommendation is that the availability of suitable, easily accessible
and affordable care and support for mourners should be assured throughout
a difficult mourning process, and that specialists in all involved areas should
be trained to identify the risks that go hand in hand with the use of digital
tools in the context of mourning and death.

The fourth field of action concerns the normative framework and the commer-
cialisation of data after death:

10. Developers of chatbots that are used in the context of end of life (“deadbots”)
should clearly and transparently inform users about the artificial nature of the
chat, as well as about the potentially automated modification of the content
recorded by the deceased person.

11. Developers of chatbots or other technologies for digital communication be-
yond death have to guarantee that no modification of the personality or phys-
ical appearance and voice of the person being emulated by the technology
will be made which runs contrary to the interests or documented wishes of
the person concerned.

12. Developers of chatbots or other technologies for digital communication be-
yond death have to foresee a “right of erasure”: everyone has the right to ask
for all digital traces to be erased before or after death. Likewise, every survi-
vor also has the right to choose not to read, listen to or receive messages or
other forms of a deceased person’s data.
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It has to be assumed that, with the ongoing increase in the potentials of digital
technologies, the use of digital afterlife applications will continue to grow rapidly.
In view of this, it is becoming increasingly important to keep a close eye on the
associated risks and opportunities, and to identify the implications for individuals
and society as a whole.



Sintesi

La digitalizzazione, che ha ormai conquistato tutti i settori della vita, non si ferma
neanche alla fine della vita. Oggi le piattaforme digitali ampliano infatti sensibil-
mente il ventaglio di opzioni che permettono di gestire il lutto e la propria morte.
Che si tratti di prendere disposizioni per la fin di vita, per il proprio funerale o
di fare testamento, di conservare ricordi, di trasmettere parole e informazioni
importanti ai superstiti, di condividere il lutto con altre persone, o addirittura di
restare in contatto con i defunti et mantenere con loro una sorta di scambio al
di la della morte, tutto cid & possibile tramite un’app o un sito web. Vi sono ad
esempio piattaforme su cui gli utenti possono salvare in un ambiente sicuro tutti
i documenti che hanno a che fare con la propria morte — dal testamento alle di-
rettive anticipate o ancora agli ultimi desideri riguardo il proprio funerale. Vi sono
anche chatbot — chiamati deadbot in questo contesto — pensati per permettere di
mantenere uno scambio virtuale con i defunti, tra I'altro grazie al ricorso all'intel-
ligenza artificiale. Queste nuove possibilita digitali nel’ambito della morte e del
lutto non sono tuttavia prive di rischi. Il fatto che i propri cari in lutto si vedano
esposti indesideratamente a ricordi del defunto o a un’intrusione di quest’ultimo
nella loro sfera privata pud ad esempio perturbare I'elaborazione del lutto. Non &
inoltre escluso che i ricordi digitalizzati e i dati personali siano utilizzati senza al-
cun rispetto dei valori o dei desideri dei defunti, ad esempio facendoli «rivivere»
virtualmente senza aver chiesto loro un consenso quand’erano in vita.

Per tutte queste ragioni, il presente studio € dedicato agli interrogativi sollevati
attualmente dall afterlife digitale, ossia dalla presenza digitale — attiva o passi-
va — delle persone dopo la loro morte. L'obiettivo & di offrire una panoramica
delle applicazioni, siti e servizi disponibili in questo settore e tracciare un quadro
di come questi influenzano il nostro rapporto al lutto e alla morte. Lo studio si
prefigge di esplorare in che modo la disponibilita e 'uso di queste tecnologie di-
gitali influenzano il lutto e i rituali individuali e collettivi e piu in generale il nostro
rapporto alla morte. Inevitabilmente si china anche su interrogativi che vertono
sulle liberta, i diritti e gli interessi personali del singolo, sia dal punto di vista delle
persone che desiderano prendere disposizioni in previsione della loro morte sia
da quello dei loro cari. lllustra inoltre perché tutti dovrebbero occuparsi maggior-
mente della propria eredita digitale o della previdenza digitale e adottare i relativi
provvedimenti — sempreché cid rispecchi la propria volonta. In questo contesto,
lo studio tratta in dettaglio i principali interrogativi filosofici ed etici che ruotano
attorno alla morte nell’era digitale.
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Applicazioni, attori e prospettive

Per contestualizzare le tendenze identificate dallo studio &€ dapprima necessario
tracciare una panoramica delle varie applicazioni e tecnologie digitali nel campo
della morte e del lutto. Attraverso una mappa dettagliata, lo studio evidenzia per-
tanto quali sono, oggi, i servizi disponibili, chi li sviluppa et per quali motivi e quali
sono gli approcci tecnologici adottati. Per illustrare i risultati € stata elaborata
una rappresentazione grafica che mostra, partendo da esempi selezionati, come
varie applicazioni si possano essere posizionate in quattro categorie, definite
sulla base della letterature internazionale, di servizi:

a) Gestione dell’informazione e pianificazione dell’eredita digitale

Una prima categoria comprende le piattaforme che consentono agli utenti di
conservare, in un ambiente digitale sicuro, informazioni e disposizioni sulla ge-
stione della propria presenza digitale dopo la morte. L'obiettivo € di centralizzare
e semplificare il piu possibile la pianificazione della propria eredita digitale e di
altre formalita legate alla morte, sgravando cosi sia i propri cari che gli utenti
stessi.

b) Siti di commemorazione online

La seconda categoria raggruppa le piattaforme destinate alla commemorazione
in uno spazio virtuale. | servizi in questo campo comprendono siti virtuali di com-
memorazione affermati, spesso esistenti sin dall’avvento di Internet, a piattafor-
me innovative e interattive, che permettono di riunirsi in luoghi commemorativi
virtuali e di pubblicare e scambiare ricordi e storie di vita di persone defunte.

c) Trasmissione post mortem di messaggi

Il terzo gruppo & formato dai servizi destinati a registrare e a programmare I'in-
vio post mortem di messaggi ai superstiti sotto forma di storie o riflessioni tratte
dalla propria vita o ancora di informazioni utili sui profili digitali del defunto. Tra
questi servizi si annoverano anche quelli che consentono agli utenti di lasciare
dei messaggi, che saranno trasmessi ai superstiti a un determinato momento e
in occasione di eventi precisi nel corso della loro vita, ad esempio al giorno del
matrimonio o al raggiungimento della maggiore eta di un figlio o di un nipote.



Sintesi 41

d) Esistenza digitale oltre la morte

La quarta categoria comprende infine servizi dei quali attualmente si parla mag-
giormente, soprattutto a livello internazionale, benché il numero ne resti limitato.
Si tratta di piattaforme che consentono agli utenti (i defunti o dei loro cari) di
creare una presenza virtuale dopo la morte, sotto forma sia di deadbot, di avatar
digitali o di deep fake. Si tratta prevalentemente di servizi che sfruttano le nuove
possibilita dell’intelligenza artificiale per permettere uno scambio il piu realistico
con i defunti transformati in entita virtuali interattive.

Oltre a queste applicazioni sviluppate in modo specifico in un ottica di Digital
Afterlife, vi & anche un uso diffuso di piattaforme digitali sviluppate per altri scopi —
come i social — ma usate nel contesto di un lutto, ad esempio I'utilizzazione della
pagina Facebook di un defunto a scopo di commemorazione. Queste applicazio-
ni ad uso generale sono anche analizzate in dettaglio in questo studio.

Tramite colloqui dettagliati condotti con gli sviluppatori delle applicazioni analiz-
zate, lo studio evidenzia che spesso a guidarli non & tanto uno spirito impren-
ditoriale. Con i loro servizi, spesso gli sviluppatori mirano anche e soprattutto
a anticipare la gestione di una situazione esistenziale come la morte o il lutto
e quindi, anche a livello di societa, migliorare I'esperienza di questa gestione.
Emerge inoltre che, attualmente, & praticamente impossibile stimare il mercato
per i servizi menzionati. Come altri mercati digitali, questo sviluppo & infatti estre-
mamente dinamico visto che fanno capolino poi successivamente scompaiono
numerosi attori. Sara tuttavia determinante in futuro definirne il perimetro per
stabilire chi potra utilizzare quali servizi e a quali condizioni. In questo campo,
una questione & legata all’equita di accesso, la cui importanza sara direttamente
proporzionale all’utilita di determinate applicazioni o servizi, per esempio per la
gestione del lutto.

Opportunita e rischi delle applicazioni e impatto
sul rapporto con la morte e il lutto

Lo studio riserva uno spazio importante alla questione dell’utilita concreta delle
offerte dell’afterlife digitale. Raccoglie dati empirici sull’'uso delle tecnologie digi-
tali nell’anticipazione di disposizioni in previsione della propria morte o fin di vita
e ne valuta I'utilita dal punto di vista di coloro che erediteranno queste informa-
zioni e ricordi o dovranno integrarli alle loro pratiche professionali: i propri cari
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in lutto e gli specialisti che li accompagnano e li assistono. Partendo da questa
analisi si possono evidenziare i punti di vista descritti qui di seguito.

Si osserva che l'uso di piattaforme digitali per anticipare aspetti della propria
morte o nellambito dell’elaborazione del lutto € in aumento e che questo fe-
nomeno & legato non da ultimo alle esperienze fatte durante la pandemia di
Covid-19. In realta, perd, in Svizzera questo uso sembra ancora marginale. Gli
utenti attuali sono soprattutto persone in grado di familiarizzarsi cosi facilmente
alle tecnologie digitali da poterle utilizzare in vari contesti e in base a nuove mo-
dalita. Si tratta quindi prevalentemente di «early adopters».

Emerge inoltre che le persone che usano tecnologie digitali generiche — come
i social — durante la fase del lutto sono persone gia abituate a cercare aiuto e
sostegno sociale in tali ambiti. Durante la pandemia, questo uso & stato utile per
contrastare l'isolamento sociale e dare sollievo ai propri cari in lutto. Cio tende
tuttavia ad aumentare il rischio che le persone in lutto siano confrontate a delle
tracce digitali del defunto senza volerlo e senza essere preparati e siano espo-
ste cosi a commenti o contenuti indesiderati o sprezzanti (trolling). Cid pud con-
tribuire ad amplificare e prolungare le emozioni negative legate al lutto (ansia,
senso di colpa, depressione). A loro volta, le applicazioni destinate a usi specifici
legati alla morte e al lutto sono spesso impiegate su proposta di uno specialista
nel campo dell’laccompagnamento alla morte o delle onoranze funebri. L'uso
in questo contesto sembra essere piu controllato, il che consente di mitigare i
rischi presenti nelluso di piattaforme generiche. Per alcuni utenti questi servizi
possono tuttavia essere inaccessibili, spingendoli verso applicazioni generiche
e esponendoli ai rischi descritti. Le difficolta spesso riscontrate dagli sviluppatori
per finanziare le loro offerte ne limitano inoltre spesso la longevita contribuendo
alla problematica del second loss, ossia della seconda perdita, indesiderata, di
tracce digitali importanti per i superstiti e associate al defunto.

Appare inoltre che, senza norme chiare, ogni persona € potenzialmente esposta
al rischio che, dopo la propria morte, la propria eredita digitale venga modificata
sino al punto di essere utilizzata per creare una versione virtuale della persona
(lo studio utilizza e analizza I'espressione «versona»). Questi rischi potrebbero
essere ridotti mediante una forma di direttive anticipate — ad esempio una di-
sposizione volta a impedire una rianimazione digitale (digital do not reanimate
order) — oppure l'integrazione della gestione dei dati digitali dopo la morte nell’a-
dvance care planning.
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Aspetti normativi

Nelle dinamiche che ruotano attorno alla morte nell’era digitale analizzate svol-
gono un ruolo fondamentale aspetti filosofici € normativi. In che misura esiste
una continuita tra una persona in vita e la sua immagine virtuale, al punto da
poter attribuire lo statuto di persona alla versona risultante? Questo il principale
interrogativo da un punto di vista filosofico. Gli autori dello studio giungono alla
conclusione che un’equiparazione tra la persona e la versona & ontologicamente
inammissibile. Cio significa che I'entita generata virtualmente non pud benefi-
ciare della protezione dei diritti della personalita allo stesso livello della persona
vivente e che non si pud quindi parlare di soggetto degno di protezione. Per que-
sto motivo € respinta l'ipotesi di una «privacy post mortemy», ossia di un diritto
alla protezione della sfera privata dopo la morte. Lo studio giunge tuttavia alla
conclusione che i superstiti hanno degli obblighi etici nella gestione dei dati delle
persone decedute. Questi obblighi comprendono, per esempio, di rispettare una
disposizione del defunto di non utilizzare i suoi dati personali dopo la sua morte
o di non «rianimarlo» sotto forma di deep fake.

Spesso si discute anche di come vada gestito non solo il diritto all’oblio dei dati
personali dopo la morte, ma anche I'equilibrio tra il ricordare e il dimenticare, un
equilibrio estremamente importante in relazione al lutto e alla morte. Dal punto di
vista normativo, lo studio sottolinea il significato dell’oblio e 'importanza di avere
un controllo sufficiente sui dati personali dopo la morte.

Partendo da queste considerazioni, in un riepilogo, questa parte dello studio
menziona aspetti fondamentali fondamentali nell’ambito di lavori futuri sull’after-
life digitale. Questi dovranno discutere, da un lato, il ruolo di spicco svolto dagli
specialisti di vari settori in merito al fatto di ponderare le opportunita e i rischi
dell'uso delle applicazioni digitali dell’afterlife digitale e di migliorare I'accesso
alle piattaforme considerate utili. Tra questi specialisti figurano i notai, le onoran-
ze funebri, gli psicologi, gli psicoterapeuti, consiglieri spirituali e altre persone
che accompagnano e sostengono le persone in lutto. Con le loro conoscenze,
queste persone possono fornire un prezioso contributo atto a rafforzare I'auto-
determinazione e la salute mentale delle persone in fin di vita e delle persone in
lutto. In questo contesto occorre garantire che le applicazioni dell’afterlife digita-
le siano utilizzate solo su base volontaria e senza alcuna pressione esterna. Tra
le liberta fondamentali dell’essere umano figura infatti quella di non doversi oc-
cupare di questi aspetti, anche se questo sarebbe consigliabile. E quindi ancora
pit importante chiarire come garantire un consenso informato all’'uso dei dati
personali dopo la morte nonché sensibilizzare continuamente gli sviluppatori e
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gli specialisti menzionati a questa tematica. E infine importante attirare I'atten-
zione sulla vulnerabilita di fondo degli utenti, che di norma stanno attraversando
una situazione di lutto (esistenziale), che, su queste piattaforme devono essere
protetti non solo dalla dipendenza e dall'isolamento, ma anche dal pericolo reale
di abusi (p. es. sotto forma di atti fraudolenti).

Raccomandazioni

Su questo sfondo, a mo’ di conclusione, lo studio formula 12 raccomandazioni in
quattro campi diversi. Queste raccomandazioni si rivolgono non solo agli organi-
smi statali o al legislatore ma anche agli sviluppatori di applicazioni dell’afterlife
digitale, agli specialisti e agli organismi specializzati. Il gruppo di progetto ritiene
che, dal punto di vista sociale, un uso responsabile delle piattaforme al fine di
anticipare le decisioni concernenti la propria morte (categoria a) & auspicabile,
dal momento che questi servizi possono offrire vantaggi non solo agli utenti, ma
anche ai loro cari.

Il primo campo d’intervento concerne I'accompagnamento dell'uso € la preven-
zione dei rischi associati alle nuove applicazioni nell'ambito dell’afterlife digitale:

1. Promuovere, nella popolazione e tra gli specialisti di determinati gruppi pro-
fessionali, le conoscenze sulle sfide legate alle tracce digitali lasciate dopo
la morte da tutte le persone che utilizzano delle applicazioni digitali;

2. Includere la tematica afterlife digitale fra le tematiche trattate nell’ambito
dell’alfabetizzazione digitale (digital literacy) della popolazione, in particolare
inserire tale tematica nell’istruzione secondaria e nella formazione terziaria
delle persone che insegnano informatica;

3. Sensibilizzare la popolazione sui vantaggi di stabilire delle direttive anticipa-
te concernenti la gestione e 'uso dei propri dati in caso di decesso;

4. Stabilire come integrare meglio la previdenza digitale nelle decisioni nell’am-
bito del’'accompagnamento in fin di vita;

5. promuovere progetti di ricerca volti a identificare possibili campi d’intervento
e gli sviluppi auspicabili in relazione all’'uso e al relativo quadro normativo,
soprattutto per le applicazioni in materia di «sopravvivenza digitale»;

6. promuovere il dibattito pubblico sulla desiderabilita e la pertinenza sociale di
una maggior diffusione delle applicazioni dell’afterlife digitale, in particolare
di quelle che mirano alla «sopravvivenza digitale».
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Il secondo campo d’intervento riguarda l'accesso alle applicazioni digitali
dell’afterlife digitale e la qualita dei servizi offerti:

7. Rimunerare adeguatamente i servizi digitali nellambito della gestione dei
documenti e delle disposizioni in previsione della propria morte, a condizio-
ne che questi soddisfino i requisiti etici menzionati sopra (consenso e uso
libero e volontario);

8. Da parte degli sviluppatori di applicazioni dell’afterlife digitale: garantire
standard elevati in materia di sicurezza e protezione dei dati e del loro sal-
vataggio, in particolare per evitare la perdita o 'uso abusivo di questi dati.

Il terzo campo d’intervento si riferisce al’laccompagnamento e al sostegno
delle persone in lutto:

9. Garantire un accompagnamento adeguato, facilmente accessibile e abbor-
dabile, alle persone che hanno un lutto difficile e formare specialisti in tutte
le strutture sui rischi legati all’'uso di piattaforme digitali nel contesto del lutto
e della morte.

Il quarto campo d’intervento riguarda infine il quadro normativo e la commer-
cializzazione dei dati dopo la morte:

10. Gli sviluppatori di chatbot che permettono uno scambio con un defunto (de-
adbot) devono attirare in modo trasparente I'attenzione degli utenti sul ca-
rattere artificiale della conversazione e informarli su una possibile modifica
automatizzata dei contenuti registrati dai defunti;

11. Gli sviluppatori di chatbot o altre tecnologie di comunicazione digitale oltre
la morte devono impegnarsi a rinunciare a qualsiasi modifica, contraria agli
interessi o alla volonta documentata della persona, della personalita o del
suo aspetto esteriore (voce o corpo);

12. Gli sviluppatori di chatbot o altre tecnologie di comunicazione digitale con
dei defunti devono garantire un «diritto all’'oblio»: ogni persona ha il diritto di
decidere che tutte le tracce digitali lasciate prima o dopo la sua morte siano
cancellate. A sua volta, ogni persona superstite ha il diritto di rinunciare a
leggere, ascoltare o ricevere messaggi o altre forme di dati di una persona
deceduta.

E presumibile che, con I'ampliamento delle possibilita offerte dalle tecnologie
digitali, il campo dell’afterlife digitale si dinamizzera ulteriormente. E quindi an-
cora piu importante monitorare continuamente i rischi e le opportunita in questo
campo e analizzarne le implicazioni individuali e sociali.
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1. Introduction

1.1. Contexte et concepts

1.1.1. Thématique

La mort, dit-on, est peut-étre la seule certitude dans la vie humaine. Elle nous at-
teint toutes et tous t6t ou tard." Et elle est toujours accompagnée par la question
de savoir ce qu'il restera de nous dés que nous ne serons plus la. Cette question
accompagne 'humanité depuis toujours, et il n’est guére étonnant que, tout au
long de son histoire, I'étre humain a cherché a inscrire la trace de son passage
sur des supports pérennes tels que des peintures pariétales, des pétroglyphes,
des batiments, des livres ou des photographies.

Plus récemment, les outils numériques ont considérablement augmenté I'éven-
tail des options permettant aux humains de répondre a ce besoin de s’inscrire
dans le temps. Le support numérique est en effet devenu un lieu de représen-
tation de soi dés les prémisses de l'internet. Les traces laissées — de maniére
volontaire ou involontaire — par les défunts dans la sphére numérique sont nom-
breuses. Elle se composent de leurs profils sur les réseaux sociaux, les traces
collectées par les moteurs de recherche, les comptes sur différentes plateformes
d’achat ou de vente en ligne, les boites e-mail, les abonnements, les blogs ou
encore les pages internet personnelles. A tous ces endroits, I'existence virtuelle
d’'un étre humain ne se termine pas au moment ou I'existence corporelle vient
a son terme. Bien au contraire, une forme de continuité virtuelle semble de-
venue inéluctable pour toute personne utilisant les outils numériques qui font
partie de notre quotidien aujourd’hui. Cela signifie aussi que la quasi-totalité
des personnes décédées laissent derriére elles un patrimoine numérique dont
les implications commencent seulement a étre explorées et dont la plupart des
utilisateurs n’ont pas encore complétement conscience.

Certaines instances officielles comme le Préposé fédéral a la protection des
données et a la transparence ou des instances cantonales?, ainsi que les asso-

" Pour des raisons de facilité de lecture et en incluant explicitement tous les genres dans leur diver-
sité, le texte emploiera, par la suite, la forme masculine uniquement.

2 Voir p. ex. un dépliant produit par les notaires du Canton de Thurgovie : https://gni.tg.ch/public/
upload/assets/135132/Merkblatt%20digitaler%20Nachlass.pdf?fp=1 (consulté le 5 mars 2023).
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ciations pour la protection des consommateurs?, s’efforcent d’informer le public
et de sensibiliser aux démarches visant a planifier préalablement ce qui advient
des données laissées par les défunts. Ces démarches ont par exemple pour but
de soulager les proches des corvées administratives a la suite d’'un décés, mais
aussi de préserver 'autonomie décisionnelle de la personne en ce qui concerne
la gestion des données post-mortem — tout en insistant sur la liberté individuelle
de ne pas devoir s’y consacrer contre sa volonté.

Pour ces raisons, la gestion des données numériques post-mortem revét un
intérét particulier pour tout individu utilisant des prestations et des outils numé-
riques. La nécessité de penser sa présence dans I'espace numérique au-dela
de la mort et la gestion des données générées par ce biais, a ainsi contribué a
la création d’une multitude de services et d’outils — a but lucratif ou non — qui ont
pour objectif de répondre a certains défis et de créer de nouvelles opportunités
lies a cette présence numérique post-mortem. Certains de ces services et ou-
tils numériques entendent en effet soutenir les utilisateurs dans I'anticipation des
décisions a prendre en prévision d’'un décés, y compris le stockage, la gestion
et la protection de leurs mémoires numériques. Car il est vrai que le statut du
patrimoine numérique et les possibilités d’utilisation de données post-mortem
continuent a susciter des questions quant aux intéréts et aux droits éventuels de
la personne décédée, ainsi que quant aux conséquences qui s’ensuivent pour
la conservation, la modification ou la suppression des données laissées derriere
par un défunt.

Or, les outils numériques ne nous forcent pas seulement a réfléchir sur les ques-
tions relatives au patrimoine numérique et aux données post-mortem. Ces outils
ouvrent également tout un nouveau champ d’applications visant a maintenir,
au-dela de la mort, des échanges entre les vivants et les défunts. Nombreuses
sont les plateformes qui permettent par exemple la création d’'un carnet de deuil
virtuel. Sont apparues des applications utilisant des interfaces numériques pour
garder une mémoire interactive, voire d’engager dans des véritables « conver-
sations » avec les défunts. Bien des services sont proposés pour permettre aux
vivants la curation de messages (écrits, audio ou vidéo) qu’ils souhaitent laisser
a leurs proches ou leurs descendants a la suite de leur décés. Souvent, ces
outils sont destinés par exemple a programmer I'envoi de messages a des mo-
ments prédéfinis. De méme, des systémes d’intelligence artificielle permettent
de continuer a utiliser les voix, les images et les vidéos des défunts. Combinés

3 Voir p. ex. : https://www.konsumentenschutz.ch/medienmitteilungen/ratgeber-digitales-erbe-planen-
und-verwalten/ (consulté le 5 mars 2023).
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aux technologies de réalité virtuelle ou de deep fakes*, ces systémes offrent un
échange continu de plus en plus réaliste avec une personne décédée — évolu-
tion hautement accélérée récemment avec I'avenue de nouveaux modéles de
langage et d’apprentissage profond (deep learning), tels que GPT-3 et GPT-4
(utilisés dans « ChatGPT »). Les personnes décédées restent ainsi présentes
de maniére différente, ce qui souléve, entre autres, la question des effets de ces
technologies sur les vivants.

Ces effets se traduisent particulierement dans la maniére dont la pérennité nu-
mérique du défunt modifie la fagon dont nous abordons le deuil, la mort et la fini-
tude humaine. La signification de I'acte de « mourir » dans un contexte marqué
par des outils numériques change et, en tant que narration collective, impacte
en retour les comportements individuels. Les outils humériques augmentent
considérablement I'éventail des options disponibles pour les individus dans les
processus funéraires et dans leur deuil, ne serait-ce que grace a la capacité de
retransmettre les funérailles d’'une personne en ligne. Ainsi, les changements
qu'amenent les applications, outils et services numériques dans les rituels de
deuil et dans la fagon dont nous traitons les personnes décédées et leur traces
numériques revétent également une portée sociologique et sociétale majeure.
Il convient ainsi d’informer le public des opportunités qui s’offrent a lui, mais
également de le sensibiliser aux risques éventuels qui y sont associés. En ce
sens, les services numériques soulévent de nombreuses questions liées aux
contextes décisionnels qui leur sont associés. Les personnes concernées sont
appelées a prendre de nouvelles décisions quant a leur fin de vie, parfois a un
moment ou cette phase parait encore lointaine, impliquant une nouvelle occa-
sion d’exercer son autonomie. De méme, les évolutions au niveau des appli-
cations, services et outils numériques dans le domaine de la mort aménent de
nombreux questionnements pour les professionnels des services funéraires et
les professionnels accompagnant les personnes en fin de vie.

Dans ces contextes, il convient d’étudier en profondeur les implications et les
conséquences liées a la diffusion croissante de ces applications, services et
outils numériques, ceci dans le but d’informer les choix technologiques et de
formuler des recommandations pratiques.

4 La problématique des deep fakes est examinée en profondeur dans une étude TA-SWISS réa-
lisée en paralléle a la présente publication, publiée en juin 2024 sous le titre « Deepfakes und
manipulierte Realitaten. Technologiefolgenabschatzung und Handlungsempfehlungen fir die
Schweiz » et accessible par le lien suivant : https://vdf.ch/deepfakes-und-manipulierte-realitaten-
e-book.html. Dés lors, cette thématique n’est pas traitée en ici.
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1.1.2. Champ et objectifs de I’étude

La présente étude est donc consacrée aux phénoménes qui font partie du do-
maine appelé Digital Afterlife. Le Digital Afterlife doit &tre compris, selon Maggie
Savin-Baden et Victoria Mason-Robbie, comme « the continuation of an active
or passive digital presence after death. » (Savin-Baden/Mason-Robbie 2020,
11) Ce domaine touche par conséquent a tous les aspects liés aux données
numériques qui survivent a la mort de la personne, de leur gestion et de leurs
répercussions sur la vie de la personne, de son entourage et de la société en
général. En font partie les applications, services et outils numériques utilisés
dans le contexte de la fin de vie, en particulier ceux développés spécifiquement
pour un usage en lien avec la mort ou le deuil humains, sur lesquels la présente
étude porte un regard détaillé.

Cette derniére a pour objectif de contribuer a la compréhension approfondie des
multiples implications du Digital Afterlife et d’en déduire des recommandations
pratiques. Pour ce faire, I'étude vise notamment a donner un apercu des types
d’applications, services et outils disponibles actuellement dans le domaine du
Digital Afterlife ainsi que des acteurs le fagonnant, avec leurs objectifs et leurs
intentions. De méme, elle entend dresser un tableau plus précis de la maniére
dont les applications, services et outils présentés influencent notre rapport au
deuil et a la mort humaine, et de ce que cela signifie d’'un point de vue sociétal.
Ainsi, cette étude touchera dans son ensemble a des questions existentielles
de la vie de tout individu. Il est donc d’autant plus important de s’interroger sur
l'influence de la technologie sur ces vécus hautement personnels. Pour cette
raison, le deuil occupera une place importante dans I'analyse.® Ceci avant tout
par rapport a la maniére dont le recours a des nouveaux outils numériques peut
influencer le deuil et la diversité des normes qui I'entourent.

De telles normes, pour la plupart implicites, existent et ont toujours existé, par
exemple par rapport a la longueur estimée appropriée pour une période de deuil.
D’habitude, une durée de 6 a 12 mois est évoquée, ce qui est en méme temps
discuté de maniére critique au vu du caractére hautement individuel du proces-
sus entier. Des normes sociétales existent aussi par rapport aux attentes vis-a-
vis des personnes endeuillées (concernant, par exemple, la maniére de s’habiller
pendant une certaine période, la communication du déceés, voire méme I'lhumeur

5 Cette analyse focalise pourtant sur les aspects psychologiques et sociologiques relatifs au deuil
et n’approfondit pas d’autres de ses dimensions, en particulier la dimension spirituelle et le role
de la collectivité par rapport au deuil de I'individu concerné.
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a manifester), aux rites ainsi que 'accompagnement psychologique et spirituel
disponible pour toute personne (dont témoignent, par exemple, les funérailles
officielles prises en charge par la commune en cas de décés sans parenté),
mais aussi par rapport aux aspects pratiques comme la réglementation des dé-
marches administratives ou les colts engendrés par un décés. On pensera ici,
par exemple, au fait que la crémation ou l'inhumation d’une personne ne peut
se faire, en Suisse, qu’'a partir de 48 heures aprés le déces et doit normalement
se faire dans les quatre jours a la suite de I'événement. Ce délai peut étre plus
court et bien plus long dans d’autres pays, toujours en fonction de la région et
des coutumes culturelles ou des convictions religieuses en vigueur. La question
de savoir si, et le cas échéant comment, le deuil humain est affecté par le Digital
Afterlife constitue dés lors un champ d’intérét primordial de la présente étude.

Le deuil n'est cependant de loin pas le seul défi lié au Digital Afterlife qu’il
convient d’examiner. La présence numérique des individus aprés leur déces,
souléve également la question de I'autonomie des individus et de leur vulnérabi-
lité vis-a-vis des prestataires de services ou des dynamiques non-intentionnées
engendrées par leur utilisation. L'autonomie se référe dans ce contexte particu-
lierement a la problématique du consentement et du respect de la sphére privée,
mais elle met également en valeur la liberté des individus de ne pas devoir du
tout se confronter a ces questions de fin de vie. Ainsi, la présente étude traite
également de questions liées aux libertés individuelles, aux droits et aux intéréts
des individus — a la fois des personnes en fin de vie et des proches. Dés lors,
elle entend montrer pourquoi il est indiqué pour le grand public de s’intéresser
davantage a I'’héritage numérique ainsi qu’a la prévoyance en la matiére et,
selon leur volonté, de prendre les dispositions nécessaires en la matiére. Pour
cela, I'étude traite en détail des principales questions normatives liées a la mort
numérique, notamment par rapport aux questions éthiques qu’elle souléve®. |
s’agit de montrer la pertinence et I'actualité de ces questions.

Avec ces objectifs, I'étude s’adresse aux professionnels des domaines concer-
nés, ainsi qu‘aux développeurs d‘applications, de services et d’outils numé-
riques dans le domaine du Digital Afterlife. Adressées également aux décideurs
politiques de tous les niveaux (fédéral, cantonal, communal), les conclusions et
recommandations de I'étude peuvent tout autant intéresser un plus grand public
et notamment les personnes qui souhaitent prendre conscience du potentiel des

& Pour un éventail des questions juridiques liées au sujet de la mort a I'’ére numérique, voir le com-
plément a cette étude publié par TA-SWISS : « Tod im digitalen Zeitalter : rechtliche Erganzung »
(en allemand, https://zenodo.org/records/11371886).
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technologies numériques dans la gestion de la mort et du deuil et/ou qui sont
concrétement confrontées a des décés dans leur entourage.

1.2. Approches et méthodes

1.2.1. Plan de I’étude

La présente étude est organisée en quatre chapitres principaux. Le chapitre 2
dresse un tableau des applications, services et outils qui composent ce qui sera
appelé les domaines de la « Death Tech » et de la « Grief Tech ». De méme,
ce chapitre s’intéressera aux motivations principales dont sont guidés les déve-
loppeurs des services. L'objectif est d’évaluer les potentiels de ses applications,
services et outils et d’en discuter certains aspects technologiques. Le chapitre 3
examine les implications sociologiques et psychologiques liées a [l'utilisation
d’outils numériques en lien avec le deuil et la mort. En particulier, cette section
s’intéresse a la maniere dont les applications, services et outils sont intégrés a
la planification de la mort et au processus de deuil dans la pratique, aux formes
que prennent les contacts entre les vivants et les morts par le biais d’outils nu-
mériques et a l'influence que cela peut avoir sur notre relation a la mort et au
deuil. Le chapitre 4 discute en profondeur les aspects philosophiques et éthiques
liés a la thématique du Digital Afterlife. Sur un plan philosophique, il s’agit entre
autres de s'interroger sur le statut ontologique (la forme de réalité) des traces
numériques d’'une personne post-mortem et des implications du Digital Afterlife
par rapport a la perception de la finitude humaine. D’un point de vue éthique, les
réflexions portent notamment sur la nature du consentement et les exigences
qui lui sont liées dans ce contexte, sur la commercialisation des données de la
personne décédée et sur la post-mortem privacy.

A la suite de ces chapitres thématiques, une synthése (chapitre 5) discutera
dans une perspective interdisciplinaire trois scénarios futurs, ainsi que des fac-
teurs qui pourraient influencer I'évolution de la présence du numérique en lien
avec la mort et le deuil humains. Cette synthése résumera également quelques
observations transversales, avant que le dernier chapitre (chapitre 6) présentera
les conclusions générales et les recommandations qui découlent de cette étude.
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1.2.2. Manieére de procéder

La présente étude est le résultat d’'un travail interdisciplinaire, impliquant diffé-
rentes méthodes selon les standards s’appliquant dans les disciplines respec-
tives. Ainsi, I'étude de la littérature est combinée avec une vaste série d’inter-
views menées avec des développeurs d’applications numériques pertinentes
(chapitre 2), des utilisateurs et des professionnels du domaine (chapitre 3).
Dans le contexte des travaux sur les questions philosophiques et éthiques, un
atelier en ligne a eu lieu qui a réuni des experts académiques internationaux
et les membres du groupe de projet. L'approche méthodologique adoptée sera
explicitée, lorsque cela est applicable, en ouverture de chaque chapitre.

1.2.3. Organisation et groupe de projet

Les chapitres 1, 5, 6 et 7 découlent du travail conjoint de tous les membres du
groupe de projet, alors que les trois chapitres thématiques sont placés chacun
sous la responsabilité des chercheurs qui les ont rédigés, a savoir :

Chapitre 2 : Jean-Daniel Strub et Johan Rochel ; co-fondateurs d’ethix — Labo-
ratoire d’éthique de I'innovation a Zurich et responsables de la coordination du
projet ;

Chapitre 3 : Francesca Bosisio, professeure ordinaire et responsable du groupe
thématique de compétences en Management et systéme de santé a la Haute
école d’ingénierie et de gestion du canton de Vaud (HEIG-VD), et Anca-Cristina
Sterie, chargée de recherche a la Chaire de soins palliatifs gériatriques du
Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV/UNIL), avec le soutien de Nina
Canova, chargée de recherche a la HEIG-VD et a la HES-SO, Lauriane Favez,
chargée de recherche postdoctorale a la HEIG-VD et a la HES-SO, et Kristina
Wourth, chargée de recherche a I'lnstitut des humanités en médecine (IHM UNIL/
CHUV);

Chapitre 4 : Ralf Jox, professeur ordinaire, directeur de I'Institut des humanités
en médecine (IHM, UNIL/CHUV) et co-directeur de la Chaire de soins palliatifs
gériatriques (CHUV/UNIL) et Kristina Wurth, chargée de recherche a I'Institut
des humanités en médecine (IHM, UNIL/CHUV).
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2. Mapping the field : outils, acteurs,
perspectives

2.1. Introduction

Cette premiére partie de la présente étude vise a donner un apergu des appli-
cations, services et outils concrets, exergcant de I'influence sur la maniére dont
les personnes gérent leur propre mort ou celle de tiers, sur la maniére dont la
mort est planifiée, et, le cas échéant, sur la maniere dont elles demeurent en
contact — intentionnellement ou non — avec des personnes décédées. Dans le
but de mettre en évidence I'hétérogénéité des applications numériques en lien
avec le Digital Afterlife, le chapitre procéde a un mapping des types de services,
listant notamment leurs potentialités et défis. Pour ce faire, il introduit un certain
nombre de distinctions importantes, non seulement par rapport a la catégorisa-
tion des offres et outils numériques eux-mémes, mais également par rapport aux
réles des individus utilisateurs.

Quiconque s'intéresse au Digital Afterlife et aux débats scientifiques qui ont eu
lieu jusqu’'a présent autour des phénomenes qui y sont liés, constate actuel-
lement une division géographique frappante. Alors que dans les pays anglo-
saxons, un débat a vu le jour depuis le début des années 2010 autour du Digital
Afterlife, on trouve dans les pays francophones et surtout germanophones plutét
peu de réflexions explicites sur les questions liées a la mort et au deuil a I'eére
numeérique. Ainsi, aucun des 33 projets qui, dans le cadre du Programme natio-
nal de recherche 67 du Fonds national suisse de la recherche scientifique, ont
étudié, de 2012 a 2019, les sujets actuels relatifs aux décisions de fin de vie, aux
soins, a 'accompagnement des proches et a la planification anticipée de la san-
té, ne s’est penché sur des questions touchant au Digital Afterlife.” Il existe bien
entendu des exceptions, mais le débat continental est indéniablement moins
développé que le débat anglo-saxon, et la thématique n’est que depuis peu plus
présente dans les débats académiques.®

7 Pour les projets et résultats du PNR 67, cf. https://www.nfp67.ch/fr/’V5dUZUykrKFqohlV/page/
le-pnr (consulté le 5 juin 2023).

8 Un exemple a noter est le projet « Edilife » situé a I'université de Tibingen (Ethik, Recht und
Sicherheit des digitalen Weiterlebens, https://uni-tuebingen.de/forschung/zentren-und-institute/
internationales-zentrum-fuer-ethik-in-den-wissenschaften/forschung/gesellschaft-kultur-und-
technischer-wandel/aktuelle-projekte/edilife/#c1644102 [consulté le 3 avril 2024]).


https://www.nfp67.ch/fr/V5dUZUykrKFqohlV/page/le-pnr
https://www.nfp67.ch/fr/V5dUZUykrKFqohlV/page/le-pnr
https://uni-tuebingen.de/forschung/zentren-und-institute/internationales-zentrum-fuer-ethik-in-den-wissenschaften/forschung/gesellschaft-kultur-und-technischer-wandel/aktuelle-projekte/edilife/#c1644102
https://uni-tuebingen.de/forschung/zentren-und-institute/internationales-zentrum-fuer-ethik-in-den-wissenschaften/forschung/gesellschaft-kultur-und-technischer-wandel/aktuelle-projekte/edilife/#c1644102
https://uni-tuebingen.de/forschung/zentren-und-institute/internationales-zentrum-fuer-ethik-in-den-wissenschaften/forschung/gesellschaft-kultur-und-technischer-wandel/aktuelle-projekte/edilife/#c1644102
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Cette division géographique influe tout travail de définition et de catégorisation
des phénoménes impliqués. La présente étude s’insére ainsi largement dans la
maniére dont ces phénoménes sont appréhendés, analysés et catégorisés dans
ces débats anglo-saxons.

Aprés avoir rappelé le contexte et quelques définitions importantes (2.1), une
premiére grande section de ce chapitre (2.2) vise a présenter quatre distinctions
importantes pour la compréhension du champ, qui ont été établies dans la litté-
rature sur le sujet, et qui serviront de ligne directrice pour les analyses sociolo-
giques, psychologiques et éthiques présentées a travers les chapitres suivants.

La section 2.3 dresse un tableau des catégories d’applications, services et outils
qui sont a distinguer dans I'ensemble du domaine du Digital Afterlife. Cette vue
d’ensemble se caractérise par la tentative d’établir une cartographie des appli-
cations, services et outils, décrits plus en détail selon des caractéristiques com-
parables, et de les rendre ainsi plus tangibles pour les évaluations ultérieures.
Elle est, ci-apres, présentée sous forme d’un mapping interactif. Si le présent
rapport ne peut présenter qu’une petite sélection d’offres a titre explicatif, un site
internet permettra de jeter un regard plus détaillé sur les exemples d’acteurs
répertoriés.

La section suivante (2.4) présente les résultats des entretiens, menés dans le
cadre de cette étude, avec des développeurs d’applications significatives du Di-
gital Afterlife en Suisse et a I'étranger. Cette section s’intéresse en premier lieu
a la motivation et aux intentions de ceux qui développent ces applications et qui
les mettent sur le marché. Mais elle s’interroge également sur I'évaluation, faite
par les développeurs, des possibilités et des limites de nature technologique et
sociale, sur les analyses de marché et sur les perspectives de développement
que les acteurs interrogés, ainsi que d’autres voix qui se sont exprimées dans la
littérature sur le sujet, associent au domaine.

Par la suite, la section 2.5 tente de rassembler quelques éléments généraux de
nature économique, permettant de se faire une idée du marché potentiel des
offres dans le domaine du Digital Afterlife, et d’enrichir ainsi les scénarios déve-
loppés dans la synthése du chapitre 5 de cette étude. Enfin, la section 2.6 est
consacrée a quelques questions technologiques spécifiques aux technologies
qui se posent au regard des applications, services et outils présentés précédem-
ment. La synthése du présent chapitre (2.7) résume les principales questions
qui découlent d’un regard approfondi sur le paysage du Digital Afterlife pour les
chapitres suivants de cette étude.
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2.1.1. Contexte et concepts

La définition citée en introduction de I'objet de la présente étude — compris,
rappelons-le, comme « the continuation of an active or passive digital presence
after death » (Savin-Badden/Mason-Robbie 2020, 11) — est trés générale. Son
mérite est d’attirer 'attention sur un aspect crucial dans le présent contexte :
les traces que les personnes laissent dans la sphére numérique ne sont en au-
cun cas pertinentes uniquement lorsqu’une personne utilise activement des ser-
vices autour de la mort humaine. Au contraire, toute présence numérique d’une
personne aprés sa mort reléve de cette notion. Et donc, également les traces
numeériques qui survivent a la personne, mais qui n'ont pas été créées dans le
but de laisser a la postérité quelque chose de précis. Ce constat explicite que
le domaine qui nous intéresse ici n’englobe pas seulement des applications nu-
mériques développées explicitement pour répondre a des besoins spécifiques
en lien avec la mort et le deuil humains. Au contraire, il convient de tenir compte
également de la place importante qu’occupent des plateformes numériques des-
tinées a des usages bien plus larges dans le quotidien de personnes endeuillées
ou de personnes cherchant un accompagnement par rapport a leurs besoins
particuliers en lien avec la fin de vie. Par la suite, il sera a cet égard question de
la distinction entre les applications qualifiées de « technologies a but général »
et les « technologies a but spécifique » destinées explicitement au Digital After-
life (voir Sofka 2012 pour la distinction).

L'effort d’établir un mapping du domaine sert donc un double objectif. Il s’agit
non seulement de permettre au lecteur de se faire une idée de la multitude des
applications, services et outils fagonnant le Digital Afterlife, mais il s’agit égale-
ment de situer la présente étude, les terminologies et les typologies employées
dans les concepts établis a travers les débats anglo-saxons. En effet, c'est en
1997 déja, que la sociologue Carla J. Sofka a introduit le terme de « thanatech-
nologie ». Alors que linternet était plutét a ses débuts, elle a désigné ainsi les
supports numériques — vidéos interactives a I'époque et sites internet — pour
accéder a des informations et du soutien en lien avec des questions relatives
a la mort et au deuil humains (cf. Sofka 1997). C’est avec la croissance rapide
de l'utilisation des réseaux sociaux, tét dans les années 2010, que le sujet a de
nouveau commenceé a générer une attention accrue. En effet, il s’est avéré ra-
pidement que ces réseaux sociaux — notamment Facebook — sont des endroits
ou les personnes endeuillées se rejoignent souvent dans leur besoin de commé-
morer les défunts et de partager leurs mémoires avec d’autres (voir également
chapitre 4 a ce sujet). Dans le méme temps, 'usage qui était fait des profils de
personnes décédées ne correspondait souvent pas a la volonté des proches
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voire de la personne décédée elle-méme. C’est pour cette raison que le statut
de compte de commémoration a été introduit par Facebook en 2009 déja (voir
p. ex. Brubaker et al. 2013, Brubaker/Callison-Burch 2016).° A ce moment au
plus tard, I'attention s’est tournée fortement vers le deuil et les pratiques de deuiil,
ainsi que l'influence des outils numériques sur ces derniers. La maniére dont ces
sites élargissent I'éventail des options a la portée des personnes endeuillées,
notamment pour agrandir ou mieux cibler leur communauté (cf. p. ex. Sofka
et al. 2012 ; Walter et al. 2012 et Bassett 2015), mais aussi les similitudes et les
dissimilitudes des conversations en ligne avec d’autres tentatives humaines de
recontacter les défunts et d’échanger avec eux (cf. p. ex. Kasket 2012), ont été
au ceeur de cette attention décuplée. Des concepts tels que « I'immortalisation
numeérique » ont alors fait leur apparition (cf. p. ex. Bassett 2018).

Or, tous ces concepts ne sont pas en mesure de couvrir de maniére pertinente
'ensemble des problématiques qui se posent lorsque nous observons la per-
sistance de données numériques et les potentialités qui y sont liées. Pour cette
raison, un terme vaste comme le Digital Afterlife permet au mieux, selon la po-
sition adoptée ici, de s’insérer dans le contexte des débats existants et de saisir
la multitude de phénomeénes observés.

2.1.2. Méthodes

La vue d’ensemble présentée dans ce chapitre utilise différentes méthodes. La
premiére partie est le fruit d’'une recherche de littérature qui a été conduite avec
les mots-clés « digital afterlife », « death », « death tech », « death technology »,
« grief », « grief tech », « deadbot », « thanatechnology » et « artificial intelli-
gence » qui ont été combinés pour repérer les publications importantes.

Afin d’établir le mapping des applications, outils et services, une approche induc-
tive a été choisie. Comme point de départ, les deux listes les plus exhaustives de
prestations — a savoir la liste établie sur thedigitalbeyond.com et celle présentée
dans Ohman/Floridi 2017, 658 — ont été examinées. Aujourd’hui, environ la moitié

9 Facebook met a disposition toutes les informations par rapport aux options en lien avec la gestion
du compte d’'une personne décédée, voir: https://www.facebook.com/help/275013292838654/?hel
pref=hc_fnav&cms_id=275013292838654 (consulté le 15 mai 2023). Dans cet état de commémo-
ration, le compte d’une personne décédée peut continuer a étre utilisé comme page commémora-
tive, avec des fonctions tres limitées et notamment sans qu'il soit affiché dans les recherches de
personnes ou pris en compte pour les annonces d’anniversaire. La procédure d’activation de ce
profil commémoratif est toutefois loin d’étre facile, mais ces précautions semblent se justifier en
grande partie, car il s’agit, pour le prestataire, d’éviter que des comptes soient fermés abusivement.


https://www.facebook.com/help/275013292838654/?helpref=hc_fnav&cms_id=275013292838654
https://www.facebook.com/help/275013292838654/?helpref=hc_fnav&cms_id=275013292838654
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des services listés a cessé d’exister. A travers la littérature et les sources dispo-
nibles en ligne, mais aussi grace aux indications que les développeurs interrogés
ont été préts a partager, la liste de services a ensuite été complétée, avec un
focus particulier sur les prestations basées en Suisse. Cette liste des services
répertoriés et des développeurs a approcher a été soumise aux membres du
groupe d’accompagnement de la présente étude, dans le but de pouvoir étre
complétée et enrichie par des contacts. Les recherches de prestations ont été
complétées par un examen approfondi d’un choix de 40 entrées sur la liste quant
a leurs objectifs, leur fonctionnement et les indications détaillées partagées sur
les sites. Les fiches qui en résultent sont reproduites partiellement dans le présent
rapport et seront rendues publiques en ligne. La liste de prestations a été gardée
ouverte jusqu’a la mi-octobre 2023, soit la date de la cl6ture de la présente étude.

Enfin, une série de quinze interviews semi-structurées a été menée avec des
développeurs en automne 2022 et — pour quatre interviews — en mai et juin
2023. Ces interviews ont été réalisées sur la base d’'une grille d’entretien, sou-
mise auparavant aux membres du groupe d’accompagnement. L'ensemble des
informations est disponible en annexe au présent rapport.

2.2. Distinctions importantes

Avant de se plonger dans une série de cinq distinctions importantes pour I'ana-
lyse du domaine Digital Afterlife, il convient de rappeler que cette analyse se
référe toujours a des événements de vie d’individus qui sont hautement person-
nels, existentiels et émotionnels. La fin de vie humaine, le processus de la mort
et le deuil figurent parmi les situations de vie les plus intimes. Ce caractére im-
pacte le soin avec lequel 'emploi d’outils et la recherche de soutien en lien avec
ces événements doivent étre appréhendés. Et il se traduit par le soin apporté a
I'observation des différents réles — avec les besoins, vulnérabilités et expositions
a risques — qu’'un méme individu peut adopter a travers sa présence en ligne.

La mort, en effet, est de plus en plus présente dans I'espace numérique. Cela
s’explique d’une part par le fait que de plus en plus de personnes disposent de
comptes auprés de prestataires numériques qui, souvent, continuent d’exister
apres leur déceés. Les comptes sur les réseaux sociaux sont ici particuliérement
visés. Carl Ohman et David Watson montrent par exemple que la plateforme
Facebook rassemblera d’ici 2100 les comptes de 4,9 milliards d’utilisateurs dé-
cédés. Et ce, en supposant que ce nombre d'utilisateurs augmente de la méme
maniére que jusqu’en 2018, année au cours de laquelle les auteurs ont effectué
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leurs calculs. Mais selon Ohman et Watson, méme si aucun utilisateur n’avait
été ajouté a partir de cette date, le nombre de profils de personnes décédées
atteindrait 1,4 milliards a la fin du siécle (voir a ce sujet Ohman/Watson 2019).
Il est probable que nombre de ces utilisateurs se soient activement penchés
sur la question de savoir ce qu'il adviendrait de leur compte aprés leur dé-
cés. Si Facebook maintient les options mises a disposition actuellement, ces
comptes peuvent étre utilisés comme profils commémoratifs par les personnes
qui restent, et qui pourront maintenir ainsi un souvenir numérique de la personne
décédée. Il est toutefois peu probable que tous les utilisateurs aient fait usage
des options du réseau en prévoyance de leur décés, et encore moins qu’ils en
aient eu connaissance. Néanmoins, leurs données restent présentes apres leur
mort et disponibles pour le réseau social.

La présence croissante de la mort dans I'espace numérique se traduit d’autre
part également par I'émergence des applications, services et outils destinés a
permettre aux utilisateurs de fagonner activement certains aspects du Digital
Afterlife. Le nombre d’initiatives et d’entreprises correspondantes est désormais
élevé, et I'écosystéme des entreprises concernées est en pleine évolution. La
pandémie du Covid-19 y a contribué. Pour bien de contemporains, elle n’a pas
seulement fait prendre conscience de la finitude humaine, mais elle a également
contraint de nombreuses personnes a se confronter directement ou indirecte-
ment a la mort, soit, car des proches étaient concernés, soit en raison des dé-
bats généraux autour des mesures anti-Covid ou des taux de mortalité discutés
a grande échelle. De méme, elle a entrainé la nécessité d’utiliser des outils
numériques dans la vie professionnelle et privée afin d’étre en mesure d’étabilir,
malgré toutes les restrictions en vigueur, un certain degré de proximité — notam-
ment émotionnelle — dans des moments existentiels.'® Des funérailles en ligne
a la prévoyance funéraire intégrale, en passant par les pages commémoratives
virtuelles, la pandémie a fait augmenter non seulement la fréquence de I'utili-
sation des outils numériques dans les domaines de la mort et du deuil, mais
également le nombre d’entreprises qui proposent aujourd’hui de tels services.

Parmi ces entreprises, on trouve en grande partie des start-ups, dont certaines
étaient déja actives avant la pandémie. Il est indispensable de jeter un regard
précis sur les entreprises qui marquent actuellement le domaine, afin de pouvoir

° Voir a ce sujet également les expériences d'utilisateurs et de professionnels du domaine présen-
tées dans le chapitre suivant.

" Cf. p. ex. https://www.forbes.com/sites/cathyhackl/2020/11/30/the-future-of-death-tech/?sh=5c91
83a065ba (consulté le 30 septembre 2022).


https://www.forbes.com/sites/cathyhackl/2020/11/30/the-future-of-death-tech/?sh=5c9183a065ba
https://www.forbes.com/sites/cathyhackl/2020/11/30/the-future-of-death-tech/?sh=5c9183a065ba
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évaluer concretement ce qui releve du Digital Afterlife aujourd’hui et comment
les applications peuvent avoir un impact réel dans notre quotidien, maintenant
ou dans le futur. Cinq distinctions sont présentées ci-dessous, permettant de
dégager les dimensions importantes des principales manifestations du Digital
Afterlife et d’aboutir a une cartographie des offres qui méritent d’étre discutées
aujourd’hui. Il s’agit des distinctions entre les notions suivantes, présentées
dans un tableau systématique ci-apres.

e Technologies a but général ou spécifique (2.2.1)

e Usage intentionnel et accidentel (2.2.2)

e « Death Tech » et « Grief Tech » (2.2.3)

e « Créateurs » et « héritiers » de mémoires digitales (2.2.4)

e Technologies « one-way » et « two-ways » (2.2.5)

Tab. 1 : Distinctions utilisées aux chapitres 2.2 et 2.3 (les termes en bleu sont expliqués
aux endroits indiqués)
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2.21. Technologies a « but général » et a « but spécifique »

La présente étude s’intéresse en large partie aux applications, services et outils
développés explicitement pour un usage dans le domaine du Digital Afterlife.
Cependant, les premiers exemples qui viennent a I'esprit sont les plateformes
des réseaux sociaux, qui sont en effet rapidement devenues des endroits ou
le deuil et la commémoration des défunts occupent une place importante. Ces
plateformes jouent un réle important pour I'analyse du Digital Afterlife, mais elles
n’'ont pas été congues explicitement pour cet usage. Ainsi, il convient de distin-
guer ces deux groupes d’applications et de plateformes, ne serait-ce que parce
qgu’ils ne peuvent pas étre comparés quant aux intéréts et aux motivations des
développeurs.

C’est Carla J. Sofka qui a introduit la terminologie employée dans cette étude,
distinguant entre des technologies que I'on peut considérer « a but général »
et des technologies « a but spécifique ». Les technologies a but spécifique
visent, selon Sofka, précisément un but qui est de fagon explicite lié aux ques-
tions de la mort et du deuil humains (Sofka 2009, 158ss, I'auteure parle de
« grief-specific »). Parmi cette deuxiéme catégorie d’applications, services et
outils figurent donc tous ceux qui sont destinés a la gestion des données post-
mortem ou a la prévoyance funéraire, des sites destinés a la commémoration
en ligne, des outils numériques permettant de laisser des messages aux vivants
aprés son décés ou encore des applications qui rendent possible une conti-
nuité d’échange avec un défunt au-dela de sa mort. Les utilisateurs en font un
usage intentionnel, et les développeurs les mettent a leur disposition spécifi-
quement dans le but de fournir une ou plusieurs prestations utiles, par rapport
a I'éventail des problématiques dont traite le Digital Afterlife. Ces applications,
services et outils présentent donc un caractére intentionnel — terminologie em-
ployée fréquemment dans la littérature pour désigner les prestations congues,
développées, mises a disposition et entretenues spécifiquement pour ces divers
domaines de I'aprés-mort numérique.

Dans le méme temps, les technologies a but général peuvent elles aussi entrer
dans le champ d’investigation d’'une étude sur l'influence du numérique sur la
mort et le deuil. Ainsi, on pense avant tout a des outils de visioconférence comme
« Zoom », qui ne sont en rien spécifiquement dédiés aux domaines qui nous
intéressent ici, mais qui ont manifestement et rapidement déployé un impact
considérable dans la période de la pandémie. Ces outils ont notamment permis
a des personnes distanciées physiquement, d’étre en contact pour célébrer un
méme moment de deuil. La question se pose donc, de savoir dans quelle me-
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sure de telles applications influencent les processus établis et les pratiques tra-
ditionnelles du deuil, ainsi que la situation des personnes qui y sont impliquées
(voir & ce sujet chapitre 4 ci-dessous). De méme, on pense aussi aux réseaux
sociaux, en particulier des plateformes courantes comme Facebook, qui évo-
luent souvent en des sites de commémoration d’'un défunt, tout en restant fidéles
ainsi a leurs objectifs, consistant a permettre et a faciliter les échanges entre les
vivants. Ces plateformes ouvrent toute une série de nouvelles possibilités pour
les utilisateurs, lorsqu’il s’agit de partager le deuil ou de commémorer une per-
sonne décédée. Néanmoins, les responsables ont d( prendre conscience de la
signification de cette utilisation non envisagée par les développeurs et mettre en
place des dispositifs pour réduire les effets négatifs, notamment concernant la
présence continue a travers son compte d’'une personne décédée et les traces
qu’elle y a laissées.

Or, il convient de penser également au fait que les données que les utilisateurs
laissent sur leurs profils sur les réseaux sociaux, peuvent aussi s’avérer perti-
nentes pour une utilisation qui reléve du Digital Afterlife, sans que cet usage n’ait
été planifié (par exemple pour des applications qui envoient des messages pos-
thumes au nom de la personne décédée a l'occasion de certains événements
de vie des destinataires). Dans ces cas, des technologies a but général sont
utilisées pour satisfaire un but lié a la mort ou au deuil, en exploitant les possibi-
lités offertes par les technologies numériques. Pour cette raison, nous parlerons
aussi du fait que ces technologies sont ‘détournées’?.

2.2.2. Intentionnel et accidentel

Le regard porté sur les entreprises et leurs offres, en tant qu’acteurs centraux du
Digital Afterlife, est indispensable pour évaluer les dynamiques actuelles dans
ce domaine et notamment les questions technologiques qui se posent. Mais ce
regard risque de ne pas tenir suffisamment compte d’un aspect primordial lié au
Digital Afterlife : 'usage intentionnel de cette offre. En effet, quiconque utilise
des plateformes proposant la gestion d’informations et de prévoyance (funé-
raire), quiconque utilise des services qui envoient des messages de fin de vie,
ou encore quiconque est attiré par les deadbots, fait un usage intentionnel. Cela
signifie en particulier, que cette personne met activement a disposition les don-
nées utilisées et, dans de nombreux cas, procéde activement (ou fait procéder)
a une grande partie du traitement de ces données. Ceci est le cas, par exemple,

2. Voir chapitre 3.2 ci-dessous.
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lorsque les utilisateurs enregistrent des messages vidéo pour leurs proches et
les mettent a leur disposition — en vue d’'une consultation post-mortem — sur
des plateformes en ligne. Les développeurs d’applications du Digital Afterlife
visent donc d’une part a gagner des utilisateurs parmi ceux pour qui une telle
utilisation intentionnelle d’outils numériques constitue déja une option (voire une
évidence). D’autre part, ils visent a convaincre ceux qui se rendraient compte
gu’une planification précoce de leur Digital Afterlife serait dans leur propre inté-
rét ou dans l'intérét — aussi important — de leurs proches.

Toutefois, de nombreuses questions relatives aux applications, services et ou-
tils du Digital Afterlife ne se référent pas a I'usage intentionnel de ces derniers.
L'utilisation ne repose alors pas sur un traitement des données de personnes
décédées conscient, réfléchi et informé. |l faut donc également tenir compte des
personnes dont les traces numériques sont utilisées de maniére accidentelle,
parfois méme a leur insu, dans les applications, services et outils du domaine du
Digital Afterlife. C’est Fiorenza Gamba qui, par exemple, a rappelé récemment
'importance de cette dimension, en soulignant que les intéréts du défunt ne
doivent pas seulement étre considérés en lien avec des utilisateurs qui prennent
activement et de maniére volontaire des dispositions en matiére de leur pré-
sence numérique aprés leur décés. Cela amenerait a négliger les intéréts de
tous les utilisateurs de services numériques qui ne s’occupent pas (ou ne sou-
haitent pas s’occuper) de leurs traces numériques de leur vivant (voir Gamba
2022). Les réseaux sociaux déja mentionnés sont particulierement visés ici —
mais ce ne sont pas les seuls concernés. Leur intérét a maintenir les utilisateurs
et leur réseau « actifs » le plus longtemps possible a été trés tét problématisé
(voir p. ex. Karppi 2013, Meese et al. 2015, Ohman/Watson 2019).%

S'’il est donc vrai que [l'utilisation intentionnelle d’applications, de services et
d’outils numériques dans le contexte du Digital Afterlife s’accompagne de ques-
tions complexes, il est vrai aussi qu’elle représente en quelque sorte le cas idéal.
Cette utilisation va de pair avec un usage intentionnel des données numériques
post-mortem et fait généralement suite a un consentement éclairé. Or pour tous
ceux qui ne préparent pas activement leur mort dans I'espace numérique, qui ne

3 Meese et al. (2015) soulignent que Facebook vise bien, par ces dispositions, a utiliser et a mettre
a disposition des utilisateurs les opportunités que représentent de telles pages pour un deuil
partagé d’une personne décédée. En méme temps, avec d’autres auteurs (voir p. ex. Ohman/
Watson 2019), ils critiquent également que cette facon de faire témoigne, au final, d’'un intérét
commercial de I'entreprise. Celui-ci réside dans le fait que I'exploitation de ces comptes demeure
bénéfique pour I'entreprise, méme si celle-ci génére également des colts considérables (énergie,
stockage).
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souhaitent pas s’occuper de ces questions ou qui ne sont pas conscients de I'im-
portance qu’elles revétent aussi pour les personnes plutét peu présentes sur le
plan numérique, il reste souvent un héritage numérique dont la technologie per-
met de procéder justement a un usage accidentel. Il n’est dés lors guére surpre-
nant qu’entre-temps, beaucoup d’entreprises offrent des services pour garantir
aux personnes que leurs comptes seront supprimés et qu’elles n’auront aucune
présence passive aprés leur mort. Ces offres sont parfois la prestation unique
ou principale d’'une entreprise, telle que closure.nl ou I'application Facebook « If
| die »'*, mais elles font le plus souvent partie des prestations proposées par les
plateformes de gestion d’informations et de stockage de données discutées ci-
dessous parmi la catégorie a).

Pour toutes ces raisons, I'aspect de I'intentionnalité revét une importance parti-
culiére pour I'analyse proposée ici. En 'occurrence, la thanatologue britannique
Debra J. Bassett, qui est 'auteure d'importantes études de référence pour nos
réflexions, insiste beaucoup sur la distinction entre « intentionnel » (intentional)
et « accidentel » (accidental) et montre que celle-ci peut s’appliquer a trois cas
de figure (voir Bassett 2022) :

Premiérement, la distinction peut s’avérer utile en ce qui concerne les utilisateurs
de ces offres — aussi bien de celles qui sont grief-specific que celles qui relevent
des technologies a but général. Cette utilisation peut étre intentionnelle lorsque
les contenus sont déposés, mis a disposition ou préparés sur les plateformes
correspondantes de maniére consciente. Mais elle peut aussi étre accidentelle,
par exemple, lorsque des événements de la vie qu’une personne a documentés
sur les réseaux sociaux deviennent des lieux de mémoire importants pour ceux
qui restent. C’est également le cas dans les nombreux récits de personnes qui
témoignent de l'importance qu’elles accordent a certains messages écrits ou
vidéo de la vie quotidienne avec la personne décédée — une importance dont
la personne entre-temps décédée ne pouvait pas étre consciente et qu’elle ne
pouvait avoir intentionnellement voulu utiliser a cette fin.

Deuxiémement, la distinction peut également s’appliquer a 'usage que font les
survivants de ces outils. Cet usage peut étre intentionnel, ce qui est toujours le
cas lorsque, par exemple, des sites de commémoration sont consultés et que
I'on contribue a leur contenu. De méme, ouvrir un message préenregistré qu’une
personne décédée nous fait parvenir a travers une plateforme dédiée est éga-
lement intentionnel. En revanche, des personnes sont souvent confrontées de

4 Voir https://closure.nl/ et https://ifidie.net/ (consultés le 25 avril 2023).
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maniére accidentelle aux traces numériques d’un défunt. Ceci peut étre le cas,
par exemple, avec des messages vocaux enregistrés sur un appareil avant le
déces de la personne.

Troisiemement, enfin, la distinction peut s’appliquer aussi a I'offre et aux inten-
tions des développeurs. Si une offre a été congue consciemment et intention-
nellement pour le domaine Digital Afterlife, cela devrait s’accompagner d’une
considération particuliere attribuée a la maniére dont I'offre est mise en place
(questions p. ex. du design), mais aussi aux choix et décisions technologiques
et entrepreneuriales.

La dimension accidentelle de certains héritages numériques — messages tex-
tuels et vocaux, images, vidéos — revét de I'importance dans le contexte glo-
bal du Digital Afterlife. En effet, ce ne sont pas seulement les héritages créés
consciemment et intentionnellement qui peuvent revétir une grande importance,
voire une importance existentielle, dans la vie de ceux qui restent. Au contraire,
comme le souligne Debra Bassett, ce sont souvent des messages banals et
quotidiens qui résonnent le plus fortement. Bassett parle dans ce contexte de
la « everydayness » de ces souvenirs qui les rendent particulierement précieux
pour les personnes concernées (cf. Bassett 2022, 36 et 142). On pense ici a un
simple message de bonne nuit (peut-étre le dernier recu de la part de la per-
sonne décédée), a une instruction obtenue pour une question du quotidien ou a
un geste important dont la valeur émotionnelle au-dela de son décés n’était pas
perceptible, ni pour 'expéditeur ni pour le destinataire au moment de I'envoi.

La signification particuliere de cette « everydayness » des messages regus par
les destinataires, contribue a souligner qu’il convient de ne pas uniquement
prendre en compte les applications, services et outils qualifiés de grief-specific,
mais que les technologies a but général jouent également un réle important
(par exemple un outil de messagerie). Pour certains cela peut se traduire par
le fait gqu’ils renoncent a mettre a jour ou a remplacer leurs appareils, de peur
de perdre des souvenirs irremplacgables. Il en va de méme pour les utilisateurs
de différentes plateformes comme Twitter ou Google, qui se sont opposés aux
politiques de suppression des comptes aprés une certaine période d’inactivité,
introduites par les plateformes'®. La encore, ce ne sont pas les contenus des
plateformes dédiées au Digital Afterlife que les utilisateurs craignent de perdre.

5 Voir a ce sujet p. ex. l'article du MIT Technology Review du 19 mai 2023 : https://www.
technologyreview.com/2023/05/19/1073367/digital-life-isnt-permanent-google-twitter-inactive-
accounts (consulté le 19 mai 2023).
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Ce sont les traces d'une utilisation quotidienne de technologies a but général
qui, apres le déces de la personne en question, deviennent si importants.

2.2.3. « Death Tech » et « Grief Tech »

Pour avoir la vue compléte, il convient de considérer deux autres concepts
souvent employés lorsqu’il est question d’une utilisation spécifique de techno-
logies numériques dans le contexte du Digital Afterlife. |l s’agit des concepts de
« Death Tech » et de « Grief Tech ». Alors que la premiere notion est utilisée
depuis longtemps, le second terme ne I'est que depuis quelques années. Les
deux concepts sont fortement utilisés par des start-up et des jeunes entreprises
qui, notamment dans le sillage de la pandémie Covid-19, ont réussi a ouvrir de
nouveaux champs d’application pour ces technologies numériques.

Le concept de Death Tech, tout comme celui de Grief Tech, n’est pas défini de
maniéere claire. Sont considérés faire partie de ce domaine, de maniére géné-
rale, les applications, services et outils liés a la planification et & 'accompagne-
ment d’'un décés — que ce soit le décés de la personne ou le décés d’un tiers.
Ce domaine comprend donc des prestations dans le domaine des funérailles en
ligne, des plateformes qui permettent aux utilisateurs de consigner leurs der-
niéres volontés, d’enregistrer des mots de passe et de régler les questions de
prévoyance numérique. Toutes ces prestations présentent un lien fort avec le
deuil des tiers (proches et autres). Pour la plupart, elles ont également pour but
de pouvoir régler de maniere simple et efficace les affaires liées a la perte d’'une
personne proche et d’organiser la commémoration conformément aux volontés
de la personne décédée. Un objectif de ces services peut donc consister a lais-
ser le plus de place possible au processus de deuil de ceux qui restent et a pro-
poser ainsi un soutien efficace dans une période aussi existentielle que difficile.

Le terme Grief Tech désigne, dans un sens plus spécifique, les applications,
services et outils destinés a soutenir, voire a faciliter, le processus de deuil et a
garder vivant le souvenir des personnes décédées. Selon cette définition, le do-
maine de la Grief Tech englobe donc non seulement les plateformes destinées
a la commémoration de personnes décédées et a I'échange entre personnes
endeuillées, mais aussi les offres et les plateformes qui ont pour objectif de
permettre une communication des survivants avec les défunts au-dela de leur
déces. Ce domaine touche donc aux développements généralement pergus
comme ayant la plus grande portée dans une perspective éthique et sociale,
bien que ces applications ne soient pour I'heure encore peu utilisées. Leur dé-
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veloppement futur pourrait néanmoins soulever de nombreuses questions (voir
a ce sujet par ex. Meese 2015 ou Burden 2020).

Dans le cadre de cette étude, nous considérerons le terme du Digital Afterlife
comme englobant les deux concepts, et la Grief Tech comme un sous-ensemble
en partie indépendant de la Death Tech.

2.2.4. Créateurs et héritiers

Une quatriéme distinction qu'il convient d’introduire ici, porte sur les individus uti-
lisateurs des applications, services et outils du Digital Afterlife. Nous reprenons
ici aussi la taxonomie introduite par Debra Bassett (Bassett 2015, Bassett 2022).
Elle différencie entre les personnes qui sont « créateurs » de mémoires digitales
(digital creators) et les personnes qui en sont les « héritiers » (digital inheritor).
Les créateurs sont les personnes qui, par leur utilisation de technologies a but
spécifique (Death Techs ou Grief Techs) ou de technologies a but général (ré-
seaux sociaux), créent, de maniére intentionnelle ou accidentelle, des mémoires
digitales pour les survivants. Un créateur digital serait dés lors une personne qui
prend des dispositions de prévoyance funéraire sur une plateforme dédiée, une
personne qui préenregistre des messages vidéo pour ses enfants, mais aussi
une personne auteure d’un message vocal anodin et quotidien dont un proche
ne saura se séparer, une fois la personne créatrice décédée. Le groupe des
héritiers, cependant, englobe les personnes destinataires de ces mémoires digi-
tales. Souvent, mais pas toujours, ces héritiers sont des proches de la personne
décédée.

Cette derniére distinction permet de clarifier que les utilisateurs des applications,
services et outils pertinents au Digital Afterlife sont dans des rbles et situations
trés différentes les unes des autres, malgré 'usage d’'un méme outil numérique.
Leurs intéréts, besoins et droits, mais également leur vulnérabilité peut varier
selon le réle qu’ils exercent en utilisant le service en question. La présente étude
a donc pour ambition, de non seulement examiner les offres d’aprés leurs fonc-
tionnalités, mais aussi de comprendre les motivations et les défis rencontrés par
les utilisateurs en fonction de leur position — créateur ou héritier — dans 'usage
de l'outil en question.

La maniére choisie ici de systématiser les offres met en avant une derniére
caractéristique de qu'’il convient de mentionner : la présente étude ne procéde
pas a une classification orientée sur la technologie, qui différencierait selon les
approches technologiques utilisées, bien que certaines questions relatives a des
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spécificités technologiques soient examinées plus en détail au point 2.6. En ef-
fet, les mémes approches technologiques peuvent étre utilisées par des applica-
tions des différentes catégories décrites ci-dessus. A l'inverse, la catégorisation
choisie est axée en premier lieu sur les services et sur ce qu'ils signifient pour
les utilisateurs.

2.2,5. « One-way » et « two-ways »

Une derniére distinction est a évoquer ici, qui sera reprise a bien des endroits
dans cette étude. Il s’agit de la distinction, introduite par Bell/Gray en 2000 déja,
entre la communication « one-way », en une direction seulement, opposée a la
communication « two-ways », impliquant donc I'idée d’un véritable échange a
travers le numérique. La plupart des applications, services et outils du Digital
Afterlife présentés et examinés ci-apreés se situent au niveau de la communi-
cation one-way : le défunt a laissé, de son vivant, des pensées, des souvenirs
ou des messages destinés aux proches et autres héritiers potentiels, sans que
ceux-ci ne soient en mesure d’entrer en contact avec I'expéditeur a travers leur
réaction. Ou alors, des proches héritiers participent a des moments de com-
mémoration du défunt en ligne et s’adressent a lui, sans qu’une quelconque
interactivité avec ce dernier ne soit envisagée ou offerte. De cette maniére, les
outils a communication one-way s’opposent a I'idée d’'une communication two-
ways, qui a largement attiré I'attention plus récemment. Ainsi des concepts tels
que « Digital Zombies » (cf. Bassett 2018) ou de « Virtual Humans » (cf. Burden/
Savin-Badden 2019), sont discutés, désignant des représentations numériques
de personnes réelles avec qui, sous forme de deadbot, avatar, ou personnalité
réaliste engendrée par un deep fake, un véritable échange saura étre imité.

C’est avec I'évolution récente des capacités de I'intelligence artificielle et 'appa-
rition de chatbots avancés que les tentatives de pérenniser les échanges entre
les vivants et les morts, voire les tentatives de maintenir les défunts présents
dans la sphére numérique, se sont imposées au centre des débats. Ces outils
font usage de l'intelligence artificielle pour combiner la capacité de simuler l'in-
teraction humaine a travers le numérique avec les possibilités de collectionner
et synthétiser des données de la personne a partir de leurs traces quotidiennes
laissées en ligne. Tel est, par exemple, 'ambition du chatbot Replika.ai qui a vu
le jour en 2016.

Dans ce qui suit, quatre catégories d’applications, services et outils du Digi-
tal Afterlife seront distinguées. Parmi eux, la plupart représentent des outils a
communication one-way, avec une interactivité limitée voir absente entre la per-
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sonne vivante et le défunt. Toutefois, la catégorie intitulée services « survie nu-
mérique » ci-dessous regroupe des outils 8 communication two-ways, a travers
lesquels le défunt est censé prendre forme en tant qu’acteur artificiel (indépen-
dant) post-mortem. Si cette distinction s’avére importante pour la suite de I'ana-
lyse, c’est donc avant tout ce degré d’interactivité dans I'imitation de I'’échange
qui la rend particuliérement pertinente.

2.3. Catégories d’applications, services et outils

Il est incontesté, qu'au cours des derniéres années un écosystéme composé
d’entreprises et d’initiatives privées ainsi que de quelques instituts de recherche
a vu le jour. Cet écosysteme est considéré ici comme le paysage Death Tech et
Grief Tech. L’objectif de la section suivante est de représenter ce paysage et de
le rendre visible dans la diversité de ses manifestations, visualisées sous forme
d’'un mapping, mais également sous forme d’'une description des différents types
d’applications. Jusqu’a présent, peu de publications ont tenté de brosser un tel
portrait. S’agissant d’'une des rares analyses présentant une vue d’ensemble
des applications, services et outils numériques disponibles et des acteurs du
Digital Afterlife en général, la vaste étude de Carl Ohman et Luciano Floridi de
2017 exerce beaucoup d'influence sur le discours. Cette étude est également
'une des premiéres a examiner de maniere critique les intéréts économiques
en jeu dans le Digital Afterlife et a analyser dans quelle mesure ces intéréts
entrainent des défis éthiques et sociaux (cf. Ohman/Floridi 2017). Les deux au-
teurs proposent de considérer les acteurs du paysage Death Tech et Grief Tech
comme une Vvéritable « industrie » du Digital Afterlife : « [W]e provide a dee-
per empirical and theoretical understanding of death online by introducing the
concept of the Digital Afterlife Industry (DAI) as an umbrella term for firms that
commercialise the digital remains (...) of deceased Internet users. » (Ohman/
Floridi 2017, 640) Cette industrie se caractérise par le fait que les acteurs qui en
font partie, développent des biens ou des services commerciaux qui impliquent
un « online usage of digital remains », c’est-a-dire le traitement ou la sauvegarde
de données post-mortem en ligne (Ohman/Floridi 2017, 644 ; pour le concept
des digital remains voir également Stokes 2015). Sur cette base, les auteurs
distinguent quatre catégories d’applications, services ou outils. Il s’agit, dans les
termes d’Ohman et de Floridi, des quatre types d’applications suivantes : « Infor-
mation Management Services », « Online Memorial Services », « Posthumous
Messaging Services » ainsi que « Re-Creation Services » (cf. Ohman/Floridi
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2018). Cette distinction garde sa pertinence et sera dés lors reprise pour la suite
de la présente étude.

Les quatre catégories proposées par Ohman et Floridi permettent en effet de
maniére pertinente de dresser un tableau du paysage Death Tech et Grief
Tech. Si l'idée d'une « industrie » est retenue, il faut quand-méme garder en
vue qu’une partie importante des acteurs qui forgent, du moins actuellement,
ce domaine le fait sans but lucratif primordial ou du moins sans perspectives
commerciales évidentes. En effet, les entretiens menés dans le cadre de la pré-
sente étude montrent qu’une part importante des acteurs du domaine s’y lancent
plutét sur la base d’'une conviction forte par rapport a I'utilité, voire la nécessité,
du service proposé, plutdt que sur la base d’'une ambition commerciale. Qualifier
ce domaine d’« industrie » et souligner autant I'aspect de la commercialisation
risque donc de sous-estimer le rble que jouent les acteurs moins orientés vers la
monétarisation de leurs services pour le développement du domaine.

Indépendamment du terme choisi, il convient de rappeler qu’il s’agit bien d’'un
paysage particulierement vivant et adaptif, évoluant a haute vitesse, ce qui rend
caduque toute tentative de vouloir répertorier la totalité des services forgeant
le domaine.'® L'apergu représenté par le mapping suivant, se base donc sur
notre recherche de la littérature, des recherches approfondies en ligne ainsi que
de I'examen des quelques vues d’ensemble mises a disposition par d’autres
sources'. Il dépend également hautement des indications et références sup-
plémentaires, fournies par les développeurs interrogés, ainsi que les membres
du groupe d’accompagnement de la présente étude. Sur cette base, le mapping
suivant a été établi :

6 Alors qu'il s’agit donc, pour toutes les catégories, de donner accés a des exemples particuliere-
ment pertinents ou dont il est le plus souvent question dans les débats actuels, les services basés
en Suisse sont toutefois décrits dans leur intégralité dans ce qui suit.

7 Voir, p. ex., les listes produites (mais non actualisées) par The Digital Beyond (https://www.
thedigitalbeyond.com/online-services-list/) et de DigitalDanach pour les services de commémora-
tion en ligne (https://digital-danach.de/wp-content/uploads/2020-06-gedenkseiten.pdf?x38392).
Sont importantes également les énumérations produites particulierement souvent par des maga-
zines (en ligne) s’intéressant aux startups dans les domaines du numérique.
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Services commémoration en ligne

Catégorie b)

Catégorie d)

Services survie numérique
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Liste des applications, services et outils
inclus dans le mapping

Catégorie a)
@ Deinadieu (2016)

© Everiite (2020)

© 7100Y00 (2017)

o SeparateWays (2016)

e LegacyNotes (2015)
Q TechVitam (2020)
© Attilio (DE, 2017)
© LastHello (DE, 2016)

© LiteCompanion (DE, 2017)

@ Pacem Digital (DE, 2017)

m Memoresa (DE, 2019)
@ columba (DE, 2013)
@ Exmedio (DE, 2015)
m Testamento (FR, 2013)
@ wishbook (FR, 2020)

@ Grantwill (FR, 2016)

@ Legapass (FR, 2022)

@ Legitbee (FR, 2020)
@ Immemori (FR, 2016)
€0 Lexing (BE, 2012)
€D Xarona (BE, 2016)

€®) DeadHappy (GB, 2013)

@ Guardian Angel (GB, 2017)

@ LegacyVault (GB, 2020)

€D Lexikin (GB, 2012)

€D Farewill (GB, 2015)
€D Beyond (GB, 2015)
€ Mywishes (GB, 2018)
€D MyMoriam (NL, 2014)
€ Death.io (GB, 2017)
@ Everplans (US, 2012)
@ closure (L, 2018)

@ if1die (srael, 2011)

Les services inclus dans le mapping sont groupés selon les quatre catégories a) — d). Chaque point
indique un service. Plus un point se rapproche du champ d’une autre catégorie, plus les prestations
offertes par un service sont proches de cette catégorie ou en couvrent une partie. Lorsqu’un service
offre des prestations appartenant a deux des catégories, le point correspondant peut transgresser la
limite entre les catégories. La couleur rouge indique qu’un service est basé en Suisse, les services
basés en Europe sont indiqués en bleu, ceux qui sont basé ailleurs dans le monde en lila. Le mapping
sert d’illustration de services pertinents et ne prétend a aucune exhaustivité. (Etat au 31.12.2023)
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https://www.deinadieu.ch/ 
https://everlife.ch/
https://www.tooyoo.ch/de/
https://separate-ways.ch
https://legacynotes.ch/
https://www.techvitam.com/
https://www.afilio.de/
https://www.lasthello.de/
https://www.lifecompanion.info/
https://www.pacem-digital.com/
https://memoresa.de/de/
https://www.columba.de
https://www.exmedio.com/de/
https://testamento.fr
https://wishbook.world/
https://grantwill.com/
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https://guardianangel.network/
https://www.legacyvaultapp.com
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https://www.closure.nl/
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https://www.infrieden.de
https://www.strassederbesten.de/
https://www.erinnerungs-raum.de/
https://www.trosthelden.de/
https://histoires-de-vie.com/
https://www.adangelis.fr
https://www.dansnoscoeurs.fr/
https://www.mykeeper.com
https://goodmourning.ch
https://hoerschatz.ch/
https://tellju.com
https://www.afternote.com
https://www.thevoicelibrary.net/
https://www.forkeeps.com
https://www.deadmansswitch.net
https://www.myfarewellnote.com/
https://www.eter9.com
https://www.lifenaut.com
https://www.replika.ai
https://www.myyov.com/
https://rememory.deepbrain.io/en
https://www.hereafter.ai/
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https://www.media.mit.edu/projects/augmented-eternity/overview/
https://www.media.mit.edu/projects/augmented-eternity/overview/
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Catégorie b)

@ 2um (2020)

@ OneRemember (2021)

€ rmibutize (2018)

@ Sich erinnern.ch (2012)

€ Gedenkseiten.de (DE, 2011)

@ Gemeinsam trauern (DE, ca. 2012)
@ inFrieden.de (DE, ca. 2012)

@ Strassederbesten/Soulium (DE, 2007)

@ Erinnerungsraum/Vyvyt (DE, 2020)

@® TrostHelden (DE, 2020)
@ Histoires de vie (FR, 2020)
@ Adangelis (FR, 2021)

@ Dans nos Coeurs (FR, 2009)

@ Keeper (GB, 2013)

. Suisse
. Europe
. Monde

Catégorie c)
@ GoodMourning (2021)

@ Horschatz (2021)
@ Tellju (AT, 2017)
@ Atternote (NL, 2013)

@ The woice Library (2019)

@ ForKeeps (SA, 2020)

@ Dead man’s switch (Cayman/GB, 2015)

@ My Farewell Note (2017)

@ eterg (2014)
@ LifeNaut (US, 2007)

Catégorie d)
@ Replika.ai (US, 2017)

@ You, only Virtual (US, 2023)

@ re;memory (South Korea, 2022)
@ HereAfterAl (US, 2019)

@ storyFile (Us, 2017)
@ Project December (US, 2020)

@ Mindbank.ai (US, 2020)

Augmented Eternity and Swappable
Identities (Research, US, 2018)
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Afin de pouvoir cerner plus en détail les applications, services et outils identifiés,
il convient de décrire plus généralement les quatre types distingués, suivis cha-
cun par un exemple d’entreprise sous forme de fiche descriptive :

2.3.1. Catégorie a) : Services gestion d’informations et de prévoyance
funéraire

Cette premiére catégorie englobe tous les services destinés a aider les per-
sonnes a gérer leur héritage numérique, particulierement sous I'angle de la ga-
rantie du respect de leur volonté par rapport au traitement des données person-
nelles post-mortem. Un élément important de ces services représente donc la
prévoyance funéraire et la possibilité de déposer en un seul endroit 'ensemble
des documents et des informations sensibles en matiére de fin de vie. Cela
peut englober non seulement les dispositifs concernant son héritage numé-
rique, mais également le testament, les directives anticipées et le mandat pour
cause d’inaptitude. La plupart des plateformes fournissent également des pres-
tations automatisées ou des formulaires précongus pour faciliter la résiliation de
contrats et pour déclencher des processus requérant la transmission d’un avis
de déces. Certaines plateformes donnent également la possibilité aux utilisa-
teurs de préenregistrer des messages pour un certain nombre de destinataires,
permettant de formuler des derniéres pensées ou d’autres souvenirs qui pour-
ront étre déclenchés au moment du décés de la personne. Cette partie de I'offre
les rapproche des services décrits sous la catégorie c) ci-dessous, a savoir les
services de messageries post-mortem. Habituellement, un nhombre de deux a
trois personnes doivent étre nommeées par I'utilisateur qui doivent confirmer son
déces et qui sont, par leur ttmoignage, en mesure de déclencher les démarches
prévues par le défunt.

En Suisse, un certain nombre de plateformes et de services correspondants
ont vu le jour ces derniéres années, offrant des informations, des ressources et
du conseil dans des domaines comme les directives anticipées, les questions
de droit de succession numérique ou de gestion des accés aux comptes des
prestataires numériques. A mentionner ici, a titre d’'exemples, des prestataires
tels que deinadieu.ch, tooyoo.ch, everlife.ch, ou alors techvitam.com. La plupart
des plateformes proposent différentes formules en matiére de tarifs, dont un
tarif « lifetime » qui permet de payer en une fois une somme forfaitaire garan-
tissant I'accés a la plateforme sans charges supplémentaires. En matiére de
technologie, les choix les plus importants pour ce genre de services concernent
la sécurité des données, la cryptographie et les dispositions prises pour garantir
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la pérennité des biens acquis et des données déposées en cas de faillite ou de
vente de I'entreprise.

Fiche descriptive a titre d’exemple :

2.3.2. Catégorie b) : services commémoration en ligne

La deuxiéme catégorie se référe aux services destinés aux personnes en deuil,
offrant des possibilités de pratique de deuil en ligne et surtout de partage de
mémoires avec d’autres personnes. La diversité des services, applications et
approches regroupés sous cette catégorie est grande. Elle couvre des mani-
festations allant d’un profil Facebook commémoratif jusqu’aux sites imitant un
livre funéraire en ligne (par exemple sich-erinnern.ch). Si la plupart des applica-
tions, services et outils décrits a travers les quatre catégories expliquées dans
ce chapitre font partie des technologies a but spécifique et peuvent donc étre
attribués a la Death Tech ou a la Grief Tech, c’est dans cette catégorie-ci qu’il
est pertinent de situer les applications de technologies a but général, notamment
les réseaux sociaux.’® En effet, ceux-ci sont pour la plupart utilisés pour com-
mémorer une personne, pour partager des souvenirs, ou alors pour se retrouver
dans des forums pour des personnes dans une méme situation. A mention-
ner spécifiquement parmi ces exemples également I'application trosthelden.de,
une application basée en Allemagne utilisant un algorithme de matchmaking
pour trouver, pour une personne endeuillée, une autre personne confrontée a
une situation similaire, avec I'objectif de s’aider mutuellement a surmonter la

8 Ceci, toutefois, a I'exception de certains agents conversationnels — tel Alexa — qui seront a men-
tionner également ci-dessous sous la catégorie d).
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situation. Ce matchmaking se base sur la conviction des développeurs que les
individus parlent ce qu’ils appellent des « langues de deuil » différentes, et qu’il
importe de permettre aux personnes a la recherche d’un soutien substantiel de
trouver un interlocuteur (intitulé par le site « Trauerfreund:in ») qui partage non
seulement le sort, mais également cette « langue de deuil » avec l'autre. Ici, le
numeérique est donc utilisé pour sélectionner le meilleur partenaire pour affronter
le deuil, tout en permettant de faire abstraction de la distance géographique et
de la pudeur qui peuvent présenter les obstacles majeurs pour trouver une telle
personne dans ses alentours.

Un type plus récent parmi ces services concerne les technologies permettant
la commémoration de défunts a des endroits prédéfinis, par exemple les ci-
metiéres. Afin de rendre possible une telle interaction, des codes QR et des
badges RFID, placés par exemple sur la pierre tombale de la personne décé-
dée, ou alors la géolocalisation, sont utilisés et activés par I'intermédiaire d’'une
application mobile. Ces applications offrent I'opportunité d’avoir des nouveaux
types d’interactions pendant le deuil des proches, a la fois pour le défunt (qui
est amené a réfléchir aux mémoires qu’il souhaite laisser a ceux qui viennent
visiter les lieux) et pour les proches (qui se voient offrir 'occasion de garder
présent le souvenir de la personne décédée a travers les piéces de mémoire
numériques qui leur sont laissées). Parfois, il est possible pour les visiteurs de
faire part de leurs souvenirs ou de leurs pensées en échange avec la commu-
nauté des personnes qui partagent le souvenir du défunt. Des exemples de ce
type d’applications seraient 4um.swiss ou histoires-de-vie.com. Certains de ces
prestataires de services sont issus du domaine funéraire, raison pour laquelle
les plateformes donnent parfois également I'occasion de sauvegarder des dis-
positions en matiére de prévoyance funéraire.

En raison de la diversité de cette catégorie, il est difficile de mettre en avant des
points communs. Un aspect concerne le risque de prolongation inadéquate et
contreproductive de la période de deuil, un risque souvent évoqué qui serait en
effet commun aux services des catégories b) a d). Un autre aspect important
concerne la garantie du consentement de la personne décédée par rapport aux
contenus partagés et aux personnes y ayant accés. Pour ces raisons, bien des
services inclus dans cette catégorie proposent des formules qui comprennent un
service et un soutien personnalisé, qui peut englober un soutien psychologique
ou la promesse d’étre mis en contact avec des professionnels en cas de besoin.
Souvent, il existe également une possibilité pour les prestataires d’intervenir
dans des cas d’abus ou de maltraitance parmi les utilisateurs.
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Fiche descriptive a titre d’exemple :

2.3.3. Catégorie c) : prestations messages post-mortem

La troisiéme catégorie regroupe les entreprises qui offrent un service messager
permettant aux défunts de « communiquer » aprés leur mort avec des destina-
taires prédéfinis de leur vivant. Typiquement, il s’agit de services qui envoient
des messages électroniques précongus aux destinataires en cas de décés ou a
la suite d’'une inactivité trop longue du propriétaire du compte, indiquant qu’il est
décédé. Certains services proposent en outre de prévoir des messages — égale-
ment prédéfinis — envoyés a des moments précis a leurs proches, ceci par SMS,
courriel ou autres moyens numeériques. Par-1a, il peut s’agir de I'anniversaire
d’'un proche ou d’'un autre événement régulier de sa vie. D’autres mettent en
place un espace protégé que la personne décédée peut préparer de son vivant,
en vue d’un moment particulier de la vie d’'un proche. Les informations et les
souvenirs rassemblés a cet endroit peuvent ensuite étre rendus accessibles aux
personnes prédéfinies le moment de 'événement venu.

On pensera ici a un jeune parent atteint d’'une maladie mortelle souhaitant enre-
gistrer avant son décés un message pour le mariage de son enfant. La personne
destinataire du souvenir recevra I'occasion d’accéder a cet enregistrement au
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moment donné. En Suisse, par exemple, les prestations offertes par des ser-
vices tels que hoerschatz.ch ou goodmourning.ch font partie de cette catégo-
rie. Elle aussi regroupe des initiatives trés diverses, dont certaines fonctionnent
sous forme d’association (et & but non lucratif). Les développeurs de ces pres-
tations soulignent souvent que leur service offre I'opportunité de réfléchir aux
souvenirs et aux récits importants de sa propre vie que I'on souhaite transmettre
a ses proches. Ces proches peuvent déja étre vivants (p. ex. les enfants), ou ne
pas encore étre nés (par exemple, des petit-enfants pas encore nés au moment
du décés du grand-parent créateur de ces messages). Comme les services im-
pliquent souvent un travail biographique important, un suivi et accompagnement
professionnel personnalisé est souvent proposé par les entreprises. Les défis et
principaux choix technologiques concernent la sécurisation des biens déposés
et leur pérennité en cas de faillite du prestataire.

Fiche descriptive a titre d’exemple :
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2.3.4. Catégorie d) : services proposant la survie numérique

La quatrieme catégorie, enfin, désigne les outils numériques permettant de gar-
der la personne décédée « en vie », ceci a travers de deadbots, avatars ou
autres moyens technologiques qui continuent, sur la base des données dispo-
nibles de la personne, de communiquer avec les vivants. Il s’agit des applica-
tions qualifiées de two-ways ci-dessus. En tant qu’exemples, on pensera ici aux
prestations de Hereafter.ai, d’'Eter9, re;memory, Replika.ai ou You, Only Virtual.
Ces services reposent sur et bénéficient des avancées faites dans le domaine
de lintelligence artificielle (IA). A présent, ce sont notamment les modéles de
langage GPT-3 et GPT-4 — employés par exemple par le chatbot ChatGPT — qui
aménent un débat beaucoup plus marqué depuis début 2023. Cette approche
rendrait possible des « échanges » avec une personne virtuelle post-mortem
d’une toute nouvelle qualité (voir ci-dessous, 2.6.3).

D’habitude, les systémes sont entrainés sur des données collectées et mises a
disposition par les personnes souhaitant étre « virtualisées ». Or, il est de plus
en plus facile d’utiliser, pour ce type d’application, des données d’'une personne
déja décédée ou a son insu, par exemple de brefs morceaux d’'un enregistre-
ment vocal ou du matériel vidéo pour en faire un deep fake. Estimer le potentiel
de ces outils porte avant tout sur deux facteurs principaux : la compréhension
des développements futurs dans le domaine de I'lA et 'acceptation générale de
technologies visant la continuation d’un échange avec les défunts au-dela de
leur mort. Actuellement, les développeurs qui se sont exprimés dans le cadre
des recherches liées a cette étude estiment ce potentiel trés bas, soit a cause
d’une réticence générale vis-a-vis d’une telle interférence avec le processus de
deuil, soit parce qu’ils estiment que la clientéle potentielle n'est pas préte, en
Suisse, a s’approprier de tels outils.

Néanmoins, il convient d’étre particulierement attentif & ces nouvelles formes de
« survie numérique ». En effet, les services regroupés ici visent a permettre aux
utilisateurs de créer les représentations numériques d’eux-mémes, mais égale-
ment d’autrui, qui sont discutées ici a travers la notion de « versonne » : 'usage
de la voix et de I'image du défunt faite dans ces cas — particulierement lorsqu’il
s’agit de produire sur cette base un deep fake — souléve tout particulierement
la question des intéréts, de 'auto-détermination anticipée et de la protection a
assurer de la personne décédée.®

® Dans quelle mesure ces question revétent d'ores et déja d’'une importance pratique est rendu
visible, en tant qu'exemple, a travers les préoccupations de scénaristes et acteurs qui ont fait la
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Si le présent mapping s'intéresse surtout aux applications qui font partie des
technologies a but spécifique, des formes de survie numérique peuvent tout de
méme étre trouvées également auprés des prestataires de technologies a but
général. Ainsi, Google a annonceé introduire la possibilité que son agent conver-
sationnel « Alexa » reprenne la voix de proches décédés, afin de leur permettre
et aux proches de garder le contact au-dela de leur mort.?® La question de la
licéité de telles démarches doit donc d’autant plus étre soulevée.

Fiche descriptive a titre d’exemple :

Pour la suite de la présente étude, il sera fait référence a ces catégories a) a d)
pour désigner les applications, outils ou services du Digital Afterlife examinés.

greve a Hollywood en 2023 : parmi leurs revendications se trouvait précisément celle de la protec-
tion de leurs prestations vis-a-vis des possibilités accrues de l'intelligence artificielle a altérer leur
image ou a utiliser leur voix. Voir p. ex. https://www.letemps.ch/culture/ecrans/greve-a-hollywood-
scenario-d-enfer-et-casting-revolte (consulté le 20 aoGt 2023).

20 Voir p. ex. https://www.theguardian.com/technology/2022/jun/23/amazon-alexa-could-turn-dead-
loved-ones-digital-assistant (consulté le 15 ao(t 2023).


https://www.letemps.ch/culture/ecrans/greve-a-hollywood-scenario-d-enfer-et-casting-revolte
https://www.letemps.ch/culture/ecrans/greve-a-hollywood-scenario-d-enfer-et-casting-revolte
https://www.theguardian.com/technology/2022/jun/23/amazon-alexa-could-turn-dead-loved-ones-digital-assistant
https://www.theguardian.com/technology/2022/jun/23/amazon-alexa-could-turn-dead-loved-ones-digital-assistant
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2.4. Les développeurs et leurs motivations

Les initiatives et avancées du domaine du Digital Afterlife sont principalement
le résultat de 'engagement des personnes qui développent ces applications,
services et outils et les mettent a disposition des utilisateurs intéressés. Cela
vaut en particulier pour les applications que nous comptons ici parmi les techno-
logies a but spécifique et qui appartiennent au domaine des Death Tech ou des
Grief Tech. Savoir quelles sont les motivations, les objectifs et les perspectives
qui guident ces acteurs — appelés « développeurs » ci-aprés — peut contribuer a
comprendre comment le secteur évolue compte tenu des possibilités techniques
croissantes. Cela permet également de comprendre, quelles sont les attentes
des développeurs en ce qui concerne le potentiel économique et sociétal des
applications, services et outils pour lesquels ils sont responsables, notamment
en lien avec les connaissances qu’ils ont des profils et des besoins des utilisa-
teurs des applications en question. Enfin, 'échange direct avec les développeurs
permet de comprendre les choix technologiques fondamentaux et d’évaluer les
conditions technologiques qui, dans les différents domaines, comptent parmi les
facteurs de succes ou d’échec d’une application.

Dans le cadre de la présente étude, 15 entretiens semi-structurés approfondis
ont été menés avec des personnes qui ont développé ces derniéres années
une ou plusieurs applications, services ou outils dans le domaine de la Death
Tech ou de la Grief Tech et qui en assument aujourd’hui la responsabilité. Les
entretiens couvrent les applications des catégories a), b) et ¢). Ces entretiens se
limitent & des acteurs actifs en Europe centrale (Suisse, France, Allemagne, Au-
triche, Pays-Bas). |l convient de souligner qu’un entretien a pu avoir lieu avec les
responsables de toutes les applications ayant leur origine en Suisse (voir la grille
d’entretien en annexe 2). A ces entretiens s’ajoute une recherche desktop ap-
profondie afin de produire la cartographie présentée ci-dessus. Cette recherche
a notamment permis de relever si les portails contenaient un récit de création de
I'entreprise. Non seulement il s’avére qu’une telle histoire existe effectivement
dans de nombreux cas, mais I'on constate également que les intentions et les
facteurs déclencheurs qui y sont relatés confirment clairement les conclusions
tirées des entretiens menés. Nous n’avons pas connaissance a ce jour d'une
publication qui aurait tenté de maniére aussi large d’intégrer le point de vue et
I'avis des développeurs dans son analyse.

Aucune réponse n’ayant pu étre obtenue de la part des responsables contactés
d’applications de la catégorie d) de participer a un entretien, nous avons recher-
ché dans les articles de presse récents, les motivations et I'histoire sous-jacente
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au développement de ces applications. En complément, nous avons eu recours
aux données présentées dans les huit entretiens que Debra Bassett (2022) a
menés entre 2018 et 2020.

2.41. Motivations personnelles

Un élément commun a la quasi-totalité des entretiens menés est la forte pré-
sence d’expériences personnelles ayant amené les développeurs a la création
de leurs outils. Ainsi, il est significatif que tous les interlocuteurs aient mentionné
de telles motivations biographiques et personnelles. Dans la plupart des cas,
ces motifs ont également été cités comme le facteur déclencheur qui a amené
les interlocuteurs a se consacrer de maniére approfondie au développement
d’une plateforme Digital Afterlife.

Cette expérience personnelle fait souvent référence au décés d’'une ou de plu-
sieurs personnes proches. Ainsi, la fondatrice de Replika.ai, Eugenia Kuyda,
souhaitait au départ développer un simple chatbot pour rester en contact avec
un jeune ami décédé dans un accident?'. Le fondateur de hereafter.ai, James
Vlahos, entendait développer un « dadbot » (allusion au terme « deadbot »)
qui lui aurait permis de rester en contact avec son pére aprés sa mort, chez qui
un cancer du poumon fatal avait été diagnostiqué.??> Tous deux expriment dans
de nombreux témoignages accessibles publiquement combien les réponses du
public, notamment les multiples demandes personnelles de pouvoir disposer
également d’un tel chatbot, les ont convaincus qu’il existait non seulement un
besoin, mais aussi un marché pour ce service.

Cela correspond aux déclarations faites lors des interviews dans les catégories
a), b) ou c) menées pour la présente étude. La motivation premiére (déclarée)
des développeurs est de mettre a disposition une application qui aide a résoudre
un probléme que les développeurs ont eux-mémes vécu. Les situations qui ont
provoqué ces initiatives sont, d’'une part, la perte de personnes proches et,
d’autre part, des expériences personnelles telles que des accidents ou des ma-
ladies. Par exemple, l'interlocuteur D6 (voir liste des interlocuteurs anonymisée

21 Cf. p. ex. https://www.cbc.ca/documentaries/the-nature-of-things/after-her-best-friend-died-this-
programmer-created-an-ai-chatbot-from-his-texts-to-talk-to-him-again-1.6252286 (consulté le
15 novembre 2022).

2 Cf. p. ex. https://longevity.technology!/lifestyle/hereafter-conversations-in-the-afterlife/ (consulté
le 25 mars 2023) ou https://www.technologyreview.com/2022/10/18/1061320/digital-clones-of-
dead-people (consulté le 15 novembre 2022).


https://www.cbc.ca/documentaries/the-nature-of-things/after-her-best-friend-died-this-programmer-created-an-ai-chatbot-from-his-texts-to-talk-to-him-again-1.6252286
https://www.cbc.ca/documentaries/the-nature-of-things/after-her-best-friend-died-this-programmer-created-an-ai-chatbot-from-his-texts-to-talk-to-him-again-1.6252286
https://longevity.technology/lifestyle/hereafter-conversations-in-the-afterlife/
https://www.technologyreview.com/2022/10/18/1061320/digital-clones-of-dead-people
https://www.technologyreview.com/2022/10/18/1061320/digital-clones-of-dead-people
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en annexe 1) raconte avoir eu un accident avec un ami lors d’'une randonnée de
montagne habituelle. En attendant les secours, il s’est interrogé sur les consé-
quences pour son entourage si I'accident avait été fatal. Il ne se considérait pas
suffisamment préparé a la mort et n’avait pas consigné ses souhaits de maniére
accessible. Il n’y aurait pas eu non plus de possibilité pour son entourage proche
d’accéder facilement aux documents importants et a ses comptes numeériques.
Enfin, il n’aurait pas non plus sauvegardé et stocké a un endroit accessible pour
des tiers tout ce qu’il aurait souhaité faire passer aux personnes qui lui étaient
chéres. Linterlocuteur D4 évoque également un accident qui 'a amené a se
demander ce qu’il aurait souhaité laisser a ses descendants. De maniére simi-
laire, des expériences liées a la perte de proches sont citées comme décisives
par de nhombreux interlocuteurs. Dans de nombreux cas, les développeurs ont
affirmé se préoccuper autant de ceux qui se préparent a leur mort (méme si
celle-ci est encore lointaine) que de la situation de ceux qui restent apres le dé-
cés d’'un proche. Ainsi, plusieurs interlocuteurs mentionnent comme motivation
importante le fait de contribuer a ce que les personnes concernées puissent
envisager la derniére phase de leur vie avec sérénité et en sachant qu’elles
ont pris toutes les dispositions nécessaires. En méme temps, il s’agit aussi de
contribuer a ce que ceux qui restent puissent s'épargner des moments de dé-
tresse, de stress ou de perte de temps aprés le décés d’'un proche. Pour D4,
par exemple, la volonté de garantir aux usagers une « sérénité » face a la fin
de vie joue un réle central. Une sérénité dont D4 juge connaitre suffisamment
la valeur et I'importance, notamment grace a son expérience personnelle. Cette
méme expression a également été mise en avant par D1, qui a déclaré que son
produit était la pour permettre aux proches concernés la « peace of mind » et de
les soulager par ce biais.

La constatation selon laquelle ce sont en premier lieu les expériences person-
nelles de deuil et de perte qui guident les développeurs est également confirmée
par I'étude déja mentionnée de Debra Bassett, qui conclut de ses entretiens
avec des développeurs : « [T]he dominant theme was personal motivation. (...)
participants had suffered emotional bereavements which had fundamentally af-
fected their lives and the choices they made. » (Bassett 2022, 29s.) Pour la
bonne compréhension du paysage de la Death Tech et de la Grief Tech, ce
constat est important a deux égards. D’une part, toujours selon les déclarations
des développeurs eux-mémes, ce ne sont pas en premier lieu des intentions
commerciales ou entrepreneuriales qui guident souvent les acteurs, méme si
la conviction qu’il existe aussi des opportunités économiques dans ce domaine
joue un réle dans I'élaboration d’'un modeéle d’affaire. D’autre part, ce n’est pas
non plus en premier lieu une fascination pour les possibilités des technologies
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numériques — par exemple, les possibilités de lintelligence artificielle — qui
pousse les développeurs a s’intéresser a ce domaine.

Le constat qu’un intérét non commercial et non technologique domine aupres
des développeurs déploie des implications intéressantes a trois niveaux pour la
suite de la réflexion. Premiérement, la question se pose de savoir si I'expérience
personnelle qui améne les développeurs a se consacrer a leur application va de
pair avec un objectif sociétal (cf. 2.4.2 ci-dessous). Deuxiemement, la théma-
tique de la durabilité du service s’impose, notamment lorsqu’il s’agit de savoir
dans quelle mesure les motifs commerciaux guident les développeurs (cf. 2.4.3
ci-dessous). Troisiemement, enfin, il s’agit de savoir dans quelle mesure les dé-
veloppeurs démontrent un intérét a exploiter davantage les possibilités techno-
logiques et entendent s’engager sur la voie d’offres qui ne répondent pas encore
a une demande avérée, mais qui pourraient modifier radicalement le rapport au
deuil et a la mort, tels que les deadbots, les avatars ou les digital twins (cf. 2.4.4
ci-dessous).

2.4.2. Motivations sociétales

De nombreux interlocuteurs affirment étre guidés, outre par une expérience
personnelle, par le désir de répondre a un besoin sociétal. Ainsi, D2 veut par
exemple, contribuer a briser le tabou social qu'il ressent persister dans la so-
ciété autour de la mort, et surtout par rapport a une confrontation anticipée et
prospective — méme a un jeune age — avec celle-ci. D6 s’engage a atteindre le
méme obijectif et exprime la conviction que ceux qui utilisent son application ont
déja réussi, dans une certaine mesure, a briser le tabou autour de la mort. Dans
le méme ordre d’idées, D1 attend de son application qu’elle contribue a ce que
la discussion sur la mort et les dispositions prises en vue de celle-ci deviennent
plus naturelles. Ainsi, selon cette conviction, les gens trouveront de plus en plus
naturel non seulement de prendre de telles dispositions, mais aussi de les consi-
gner sur des plateformes appropriées, ce qui simplifiera la situation de ceux
qui restent et contribuera a réduire les situations difficiles et les conflits, notam-
ment dans les familles. D12 souhaite également changer le rapport quotidien a
la mort, I'objectif étant que les personnes endeuillées puissent partager leurs
souvenirs et donc leur deuil le plus facilement possible avec d’autres et trouver
ainsi dans le deuil une forme élargie de communauté. De méme, D8 évoque
I'ambition de contribuer a changer notre rapport a la finitude humaine, mais son
objectif n’est pas de changer notre rapport a la mort, mais notre rapport a ce que
nous transmettons de nous-mémes et sous quelle forme.
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La motivation de la plupart des développeurs consiste donc également a contri-
buer a la réalisation de certains objectifs qu’ils considérent socialement souhai-
tables, c’est-a-dire une ambition sociétale consistant a apporter un réel enrichis-
sement a I'éventail des maniéres dont la collectivité et les individus peuvent se
confronter a la réalité de la mort. Dans certains cas, cela semble étre lié a des
perceptions et a des convictions sur la maniére dont la société devrait aborder la
mort et le deuil, et sur la maniére dont les outils numériques peuvent contribuer
a promouvoir une telle approche. Cela est particulierement important si on s’at-
tend a ce que l'utilisation des offres de prévoyance funéraire et de planification
de la succession numérique devienne un jour la norme sociale, parce qu’elles
permettent d’accroitre la sécurité, de réduire les litiges et de soulager les per-
sonnes qui restent. D’'un point de vue éthique, il convient de discuter de cette
attente et de savoir dans quelle mesure une telle norme sociale restreindrait de
maniére inadmissible la liberté individuelle de ne pas devoir s’occuper de cer-
taines questions et dimensions de la vie (une discussion qui est déja menée, par
exemple, dans le contexte des directives anticipées, cf. a cet égard chapitre 5
ci-dessous).

En matiére d’implications sociétales, les entretiens avec les développeurs inter-
rogés confirment que les applications auxquelles ils ont contribué ne sont pas
uniquement congues afin de servir les intéréts de ceux qui ne seront plus. Au
contraire, du moins indirectement, ce sont également les intéréts des proches
dontils se préoccupent. Il peut s’agir de ceux qui souhaitent planifier et organiser
leur mort de maniére qu’elle soit la plus simple possible pour ceux qui restent, de
ceux qui veulent transmettre de précieux souvenirs a leurs proches, ou alors de
ceux qui sont choisis par le défunt pour mettre en ceuvre ses derniéres volontés.
Dans tous ces cas, ce sont ceux qui continuent a vivre aprés un décés qui sont
au premier plan, et non les souhaits de ceux qui laissent des choses derriére
eux. Sil'on suit Debra Bassett, il s’agit la d’'une exigence importante pour les dé-
veloppeurs : donner la priorité aux besoins et aux intéréts des proches — et donc
s’engager en faveur d’'une approche qui permette a ces personnes de détermi-
ner quand et sous quelle forme elles souhaitent étre confrontées aux souvenirs
des personnes décédées et, par la, a la mort. (cf. Bassett 2022, 21 et 160s. ainsi
que chapitre 5.3.5 ci-dessous).

2.4.3. Motivations commerciales

Prendre en compte de cette maniére les intéréts de ceux qui ne sont pas directe-
ment les clients des services proposés, ne va cependant pas du tout de soi. Une
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orientation principalement commerciale des offres verrait certes en premier lieu
les besoins et les attentes de ceux qui veulent planifier leur succession, créer
et faire évoluer des contenus pour ceux qui restent, ou lancer de leur vivant un
bot ou un outil similaire qui survivra a leur existence physique. Mais en réalité,
les développeurs rencontrés disent, dans leur grande maijorité, étre guidés non
seulement par une motivation personnelle et un intérét sociétal, mais également
par une orientation qu’ils considérent étre « altruiste ». A titre d’exemple, cette
orientation se traduit, selon D1, par le fait que lui et son équipe étaient toujours
a la disposition de leurs clients, littéralement 24 heures sur 24, 7 jours sur 7, 365
jours par an, et qu’ils apportaient a tout moment leur soutien, méme gratuite-
ment, lorsque cela s’avérait nécessaire dans les situations délicates qui peuvent
survenir autour du déces d’une personne. D2 a toutefois souligné que le fait
d’agir en tant qu’entreprise et avec des intentions entrepreneuriales — et non
en tant qu’association ou organisation d’utilité publique — était important pour le
succes de l'outil développé. Ceci est particulierement vrai en ce qui concerne
la vitesse a laquelle I'entreprise doit croitre pour pouvoir se conforter aux exi-
gences du marché.

Mais, il apparait surtout que de nombreux interlocuteurs ont exprimé le fait qu’au
moment de I'entretien, ils ne pouvaient pas vivre de I'application qu’ils avaient
développée ou que celle-ci ne s’autofinancait pas sur le marché et ne permettait
pas que les développeurs en vivent pleinement. Le nombre d'utilisateurs s’avere
(encore) trop faible. Ceci, cependant, ne concerne pas une grande partie des
plateformes appartenant a la catégorie a), qui parviennent souvent a financer
leur activité sur le marché et dont au moins une, comme affirmé par exemple
par l'interlocuteur D9, est méme en mesure de faire des bénéfices. Pour les
autres initiatives, toutefois, la majorité des développeurs, notamment de petites
entreprises, mais aussi — comme D13 — d'initiatives lancées il y a longtemps,
expliqguent exercer cette fonction entrepreneuriale a cété d’'une activité profes-
sionnelle principale.

Cela s’accompagne a son tour de deux défis importants, que certains interlocu-
teurs ont également soulignés. D’'une part, compte tenu des contenus sensibles,
émotionnellement et juridiquement trés importants que les utilisateurs confient
aux exploitants de ces offres, il est de la plus haute importance que les contenus
soient bien protégés et que les bons choix technologiques soient faits a cet effet.
Pour cela, comme I'ont exprimé D7 et D12, il est nécessaire de bénéficier des
conseils avisés de spécialistes qui connaissent la sensibilité particuliére de cette
thématique. Il est également décisif de prendre les bonnes décisions concernant
I'accés des utilisateurs aux contenus. Cela concerne, comme I'a souligné D12,
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la question de savoir qui est autorisé a modérer et a modifier les contenus sur
une plateforme de commémoration. De plus, comme I'a souligné entre autres
D7, la question de savoir qui est responsable, en dernier ressort, du compte
avec ses contenus est importante. Plusieurs développeurs ont explicitement
décidé que cette responsabilité finale devait étre assumée par les utilisateurs,
c’est-a-dire qu’ils devaient avoir accés aux données déposées, méme si I'entre-
prise qui propose le service n’existe plus.

Il s’agit donc la du deuxiéme défi qui a été soulevé a plusieurs reprises et qui
a également été traité avec attention dans la littérature : la pérennité de I'offre.
En effet, de nombreuses initiatives issues des domaines de la Death Tech et
de la Grief Tech sont plutoét de courte durée. Ainsi, Debra Bassett a montré
dans son étude que 59% des applications, services et outils qu’elle a réguliere-
ment observés au cours de ses recherches ont soit disparu en I'espace de six
ans, soit sont restés, pendant cette période, inactifs pendant 12 mois ou plus
(cf. Bassett 2022, 32). De maniére similaire, plusieurs interlocuteurs contactés
ou rencontrés dans le cadre de la présente étude ont déclaré avoir abandonné
leur activité récemment ou étre en train de chercher a vendre leur entreprise. Ce
dynamisme du domaine contribue a un risque de perte de souvenirs émotion-
nellement importants ou de parties d’'un héritage numérique unique. Ce risque
de seconde perte (second loss) fait partie des défis auxquels les développeurs
doivent faire face d’un point de vue technologique (cf. p. ex. Stokes 2015 et
chapitre 2.6.4 ci-dessous). Certains des développeurs rencontrés dans le cadre
de cette étude en sont conscients. Ainsi, D2, D7 et D12 ont tous trois abordé
cette thématique de leur propre chef et indiqué qu’ils avaient réglé explicitement
la question de savoir comment les utilisateurs pouvaient rester en possession
de leurs données en cas de disparition de leur fournisseur. D6, par exemple,
a indiqué qu’en cas de faillite de son entreprise, tous les clients seraient infor-
més directement — par courrier électronique — de la fermeture, accompagnée
d’instructions sur la maniére dont les données peuvent étre récupérées. Cette
problématique du second loss doit faire 'objet d’'une attention particuliére parmi
les défis proprement technologiques.

2.4.4. Pérennisation des échanges post-mortem

Enfin, les développeurs interrogés ont fait des déclarations sans équivoque sur la
question d’une possible extension de leur offre en direction de la catégorie d), a
savoir vers la pérennisation de la présence du défunt sous la forme de deadbots,
avatars, et autres. Les développeurs interrogés rejettent presque unanimement
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de telles applications, souvent en se référant aux opinions et aux expériences
que leurs clients partagent avec eux. D7 et D8 ont souligné I'importance qu’ils
accordent au fait de traiter les personnes décédées comme étant effectivement
mortes. D1, D4 et D12 sont convaincus que ces services ne permettent pas aux
personnes de mieux faire face a la mort de leurs proches, mais qu’ils prolongent
et compliquent le deuil et les adieux. D1 voit en outre le risque que les efforts
importants des prestataires qui ont développé des services sérieux soient « dé-
crédibilisés » par un type d’offre qui fait des promesses non réalisables. D5 se
montre certes ouvert a de telles offres, car il faut selon cette personne éviter de
porter un jugement (moral) sur les différentes approches individuelles du su-
jet. Elle partage toutefois la crainte qu’une présence continue des défunts sous
forme de deadbots ou d’avatars puisse entraver le travail de deuil. D6, quant a
lui, évoque des exemples ou des messages ont été envoyés de maniére erronée
Oou au mauvais moment, ce qui a causé de gros dégats auprés des destinataires.

Pour certains interlocuteurs, c’est tout simplement la conviction qu’il n’y a pas
de marché pour de tels produits ou que le marché n’est pas mar aujourd’hui qui
domine. D2, par exemple, observe attentivement les développements dans le
domaine de la messagerie post-mortem, mais admet percevoir actuellement ni
une forte demande, ni une réelle utilité pour les personnes concernées. La ques-
tion de I'offre et de la demande, donc du marché existant ou a anticiper, améne
aux aspects économiques, qui sont brievement discutés dans le sous-chapitre
suivant.

2.5. Le potentiel économique

Déterminer quelles approches technologiques et quelles applications, services
et outils qui en découlent s’imposeront et entraineront ainsi, le cas échéant, des
changements réels au niveau de la société dépend, entre autres, de la réponse
a la question de savoir si — et dans quelle mesure — les offres correspondantes
pourront étre exploitées avec succes sur le plan commercial.

Il convient tout d’abord de souligner ici un aspect central pour 'ensemble de la
présente étude : les grandes différences entre les différentes catégories d’appli-
cations, services et outils, notamment en ce qui concerne la viabilité financiére
des offres et le marché dans lequel elles évoluent. Ainsi, la catégorie a) décrite
ci-dessus doit étre distinguée des autres offres, en ce qui concerne la viabilité
économique au stade actuel. Les entretiens menés avec les développeurs ont
montré que tous les développeurs dont les offres appartiennent a cette catégorie



Mapping the field : outils, acteurs, perspectives 91

qualifient leurs plateformes d’autosuffisantes, certaines étant méme rentables.
Ceci est particulierement vrai pour l'interlocuteur D9, qui a su se placer, avec
son initiative, dans une niche particuliére. En effet, il ne s’adresse pas a des
clients individuels (B2C), mais a des ONG et des fondations en tant que clients
cibles (B2B). Cela contraste fortement avec les développeurs responsables de
services dans les catégories b) et ¢). La plupart d’entre eux indiquent que leurs
offres ne touchent qu'un petit nombre d'utilisateurs et qu'ils vivent principale-
ment d’activités en dehors du domaine du Digital Afterlife. Certaines des entre-
prises sont portées par des investisseurs, mais se trouvent plus ou moins loin
du break-even. Pour D11, par exemple, cela s’explique par le fait que le marché
dans lequel il s'insére, a savoir 'accompagnement dans le deuil, est depuis
longtemps organisé avec une forte présence d’organisations s’appuyant sur
le bénévolat. Certains interlocuteurs expriment des doutes quant au dévelop-
pement futur d’'un marché pour leurs services. lls émettent parfois I'hypothése
d’avoir lancé leurs offres trop t6t, de sorte qu’il n’existait pas encore de marché
du tout pour leur produit. Cette hypothése est avancée, en particulier, par l'inter-
locuteur D13, qui était parmi les premiers a se lancer dans ce domaine a partir
de 2013 déja. De l'avis unanime, le petit nombre de clients préts a payer pour de
telles prestations s’explique aussi par le fait que de nombreuses personnes ont
encore beaucoup de mal, surtout a un moment précoce de leur vie, a aborder les
questions liées a la mort et a réfléchir a leurs souhaits éventuels, aux souvenirs
qgu’elles souhaitent laisser derriére elles ou aux aides techniques auxquelles
elles pourraient avoir recours.

Il semble dés lors certain, qu’en Suisse du moins, il n’existe un véritable marché
que pour une partie spécifique des services. Selon I'estimation des interlocu-
teurs, son ampleur est potentiellement grande. La mort concerne toute personne
sans exception et la quasi-totalité de la population utilise des services numé-
riques. Les plateformes en question sont donc potentiellement utiles pour la
majeure partie de la société. Le nombre de clients potentiels est donc estimé
important. Cependant, les entreprises existantes sont encore loin d’atteindre
cette clientéle potentielle. Comme I'a expliqué l'interlocuteur D1, la situation
est trés différente en Espagne. Dans ce pays, les conditions cadres réglemen-
taires sont telles que les assurances — notamment les prestataires d’assurance-
vie — ont découvert qu’elles ont un intérét commercial de mettre a disposition
ce genre de plateformes, avec des répercussions sur le nombre d’utilisateurs
enregistrés. Si le marché potentiel est important, la nécessité de 'exploiter, pour
ancrer suffisamment I'utilité et I'importance des services proposés auprés des
groupes cibles, est également jugée importante. Les interlocuteurs ont exprimé
a l'unanimité l'avis qu’ils s’attendaient a une croissance a moyen terme, qui
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serait également liée a un changement de mentalité vis-a-vis de la planification
anticipée et a I'affinité croissante des groupes cibles pour les solutions basées
sur le numérique.

Les développeurs de services des catégories b) et c) ont exprimé les mémes es-
poirs. Les récits des développeurs d’offres de la catégorie d) laissent supposer
que ces derniéres n'ont pas encore pris non plus une ampleur suffisante auprés
du grand public et qu’elles s’adressent pour l'instant plutdét & un public techno-
phile ou a des utilisateurs qui — dans le cas de Replika.ai par exemple — ne sont
pas intéressés en premier lieu par les parties de I'offre qui relévent du domaine
du Digital Afterlife. En effet, Replika.ai offre des compagnons virtuels pour toute
situation de vie. Toutefois, 'exemple de la société coréenne DeepBrain Al, entre-
prise responsable pour le service de « réanimation numérique » re;memory (voir
chapitre 2.6.3 ci-dessous), montre aussi que les initiatives dont I'offre se base
sur des approches d’intelligence artificielle peuvent bénéficier amplement de
la tendance actuelle a effectuer des investissements massifs dans ce secteur.
Ainsi, la société aurait levé 44 millions de dollars en 2021, portant a 52 millions
le total du capital investi dans la société.® Vu la course actuelle aux investisse-
ments dans le domaine, il ne serait guére étonnant si des entreprises actives
dans le domaine du Digital Afterlife en bénéficiaient également.

Sur la base des informations recueillies lors des entretiens et disponibles dans
la littérature, il parait trés difficile de chiffrer concrétement le potentiel écono-
mique des applications, services et outils dont il est question ici. Les études de
marché pertinentes — pour autant qu’elles existent — ne sont pas accessibles
au public et les modeéles de prix des fournisseurs varient fortement. Souvent, le
chiffre d’environ 120 milliards de dollars américains est mentionné, rassemblant
'ensemble du marché mondial du domaine de la mort généré en 2022.2* Ces
mémes sources mentionnent aussi des hypothéses sur un taux de croissance
de plus de 6% jusqu’en 2030. De tels chiffres doivent toutefois étre considérés
avec la plus grande retenue, car ils se rapportent a toutes les prestations qui
relévent du domaine des « Death Care Services ». lIs ne comprennent donc pas
seulement les offres dans le domaine du Digital Afterlife, mais aussi les services

# Cf. https://itechnode.global/2022/10/21/this-startup-allows-you-to-reunite-with-deceased-loved-
ones-using-ai-technology/ (consulté le 5 juin 2023).

2 Cf. p. ex. https://www.starting-up.de/geschaeftsideen/trends/deathtech-und-grieftech-der-tod-wird-
digital.html (consulté le 30 mai 2023) et https://www.strategyr.com/market-report-crematoriums-
forecasts-global-industry-analysts-inc.asp (consulté le 30 mai 2023).


https://technode.global/2022/10/21/this-startup-allows-you-to-reunite-with-deceased-loved-ones-using-ai-technology/
https://technode.global/2022/10/21/this-startup-allows-you-to-reunite-with-deceased-loved-ones-using-ai-technology/
https://www.starting-up.de/geschaeftsideen/trends/deathtech-und-grieftech-der-tod-wird-digital.html
https://www.starting-up.de/geschaeftsideen/trends/deathtech-und-grieftech-der-tod-wird-digital.html
https://www.strategyr.com/market-report-crematoriums-forecasts-global-industry-analysts-inc.asp
https://www.strategyr.com/market-report-crematoriums-forecasts-global-industry-analysts-inc.asp
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traditionnels tels que les enterrements et d’autres prestations funéraires (qui
sont, rappelons-le, également en train de partiellement se numériser).

Malgré le grand nombre de start-ups et de petites entreprises qui développent
et commercialisent des offres du Digital Afterlife, certaines sources et rapports
observent, dans le contexte international, une réticence de la part des inves-
tisseurs. lls expliquent cette réticence par le fait qu’elle ne se rapporte pas né-
cessairement a un manque de foi dans le potentiel des offres, mais plutét a une
réticence a I'égard de ce qui est parfois qualifié de « business avec la mort ».%
Tant les interlocuteurs interrogés que les sources disponibles estiment toutefois
qu’une certaine consolidation du marché est probable. Les années a venir mon-
treront quelles offres, avec leur combinaison de services et de fonctionnalités,
s’imposeront et quelles offres seront plutét évincées. Selon D1, D3 et D9 et D11,
les conditions cadres réglementaires et le degré de mise en ceuvre de solutions
numériques par |'Etat joueront également un réle non négligeable. L'exemple le
plus souvent mentionné (et repris au chapitre 2.6.2) est l'identité électronique,
mais il est également question des répercussions d’'un passage encore plus
fondamental a la numérisation des prestations étatiques.

En résumé, il ne parait pas possible de quantifier le potentiel économique des
offres étudiées ici et il ne parait pas non plus possible de se prononcer de ma-
niére fiable sur 'ampleur du marché potentiel. Toutefois, le sous-estimer ne ren-
drait certainement pas justice a la grande dynamique qui se manifeste sur le
marché mondial des prestations du Digital Afterlife depuis maintenant plus de
dix ans. La maniére dont les technologies et leurs possibilités — par exemple,
dans le domaine des chatbots et de la messagerie post-mortem — évoluent, ainsi
que l'acceptation de l'utilisation de ces technologies et la confiance qui leur est
accordée, seront sans doute déterminantes (voir a cet égard la synthése de la
présente étude au chapitre 5). La maniére dont les défis technologiques spéci-
fiques seront abordés dans le contexte du Digital Afterlife devrait donc égale-
ment exercer une influence importante sur le potentiel économique qui peut se
réaliser dans le domaine.

% Cf. a ce sujet récemment : https://www.starting-up.de/geschaeftsideen/trends/deathtech-und-
grieftech-der-tod-wird-digital.html (consulté le 30 mai 2023).


https://www.starting-up.de/geschaeftsideen/trends/deathtech-und-grieftech-der-tod-wird-digital.html
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2.6. Les questions d’ordre technologique?®

Le présent sous-chapitre entend discuter brievement les principales questions
technologiques pertinentes dans le contexte des applications, services et outils
du Digital Afterlife. Ce contexte n’est pas caractérisé par des défis technolo-
giques spécifiques, mais les questions générales liées aux technologies numé-
riques s’y manifestent de maniére particulierement tangible. Ceci notamment
parce que des données personnelles particulierement sensibles sont traitées — a
la fois en ce qui concerne les individus en anticipation de leur fin de vie et les
proches héritiers.

D’un point de vue technologique, il s’agit d’'une part de savoir ou et comment
les données correspondantes sont conservées et, surtout, comment elles sont
cryptées (2.6.1). Parmi les aspects technologiques a évoquer figure également
la question de savoir quelles technologies doivent étre considérées comme des
« enablers » d’applications, services et outils numériques futurs ou améliorés et
sont considérées comme tels par ceux qui développent aujourd’hui ces offres
(2.6.2). Parallelement, il apparait que les applications, services et outils des
catégories c) et d) sont fortement dépendants des développements technolo-
giques dans le domaine de lintelligence artificielle (IA). En font partie, d’une
part, les capacités de I'lA a identifier les événements de la vie des personnes a
partir des données qu’elles ont laissées en ligne et a les rendre utilisables pour
l'interaction numérique avec une personne décédée et, d’autre part, les déve-
loppements dans le domaine des chatbots qui, avec les possibilités des Large
Language Models (LLM), dont I'exemple le plus connu est ChatGPT (2.6.3).
Parmi les aspects technologiques, la question omniprésente du second loss,
c’est-a-dire le risque toujours présent de perdre des données de personnes dé-
cédées qui sont particulierement importantes pour elles-mémes, mais surtout
pour leurs proches, parce qu’un fournisseur n’existe plus ou parce qu’une tech-
nologie — par exemple, un format de stockage — est remplacée par de nouvelles
approches et devient ainsi obsoléte, joue également un réle particulier (2.6.4).
C’est a ces questions que le présent sous-chapitre est consacré.

2.6.1. Stockage des données et cryptographie

La place importante qu'occupe la question du stockage des données numé-
riques et de leur cryptage, est illustrée par le fait que tous les interlocuteurs

26 Avec contribution de Florian Evéquoz.



Mapping the field : outils, acteurs, perspectives 95

rencontrés dans le cadre de cette étude ont évoqué ce sujet aprés avoir été
interpellés sur les défis technologiques auxquels ils étaient confrontés. De nom-
breux développeurs, notamment de la catégorie a) (fournisseurs de plateformes
de planification de I'héritage numérique et de prévoyance funéraire) tiennent a
ce que les données de leurs clients soient stockées en Suisse. Des partenariats
stratégiques ont parfois été conclus a cet effet, par exemple, pour garantir que
les données restent accessibles aux utilisateurs, méme si la plateforme qui les
gére devait étre fermée. Les avantages d’'une conservation des données dans le
pays ou le service est proposé sont évidents. Les exploitants des serveurs, mais
également I'accés aux données par les parties concernées ou par des tiers, sont
soumis aux mémes dispositions lIégales en matiére de protection des données.
Ces dispositions peuvent étre communiquées a la clientéle de maniére compré-
hensible.

La majorité des applications, services et outils dans le domaine du Digital After-
life sont toutefois fournis dans un environnement international. Dans ce cas, le
traitement de la question de savoir ou et selon quelles normes les données sont
conservées s’avere trés hétérogéne. Selon notre analyse des données dispo-
nibles auprés des prestataires examinés de plus prés, il apparait que nombre
d’entre eux attachent une grande importance au fait de stocker les données des
utilisateurs sur des serveurs situés dans le pays ou I'entreprise a son siége.
En effet, les instances — principalement étatiques — autorisées a accéder aux
données personnelles conservées et les raisons de cet acces varient fortement
selon la législation nationale. Les prestataires de services de Cloud Computing
et d’autres services d’hébergement dont les serveurs sont situés aux Etats-Unis
sont particulierement visés. Dans ce pays, le cadre juridique accorde aux autori-
tés publiques des pouvoirs de surveillance et d’accés aux communications élec-
troniques et aux données stockées sur des serveurs aux Etats-Unis bien plus
étendus que ceux dont elles disposent sous le régime du réglement général sur
la protection des données (RGDP) en Europe — et ceci méme si les personnes
concernées ne vivent pas aux Etats-Unis et si les données sont stockées hors
du pays.

Le stockage n’est toutefois pas le seul aspect de la sécurité des données qui
revét une importance particuliére dans le contexte du Digital Afterlife. Cela vaut
également pour la thématique du cryptage. Sur internet et dans les services
de messagerie les plus utilisés, le cryptage des données et de leur transmis-
sion est aujourd’hui la norme. L'objectif de toutes les méthodes de cryptage
est d’'empécher un tiers non autorisé de les lire. Il s’agit d’'une part de garantir
la transmission sécurisée des données, par exemple, d’un utilisateur vers une
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plateforme et d’autre part d’éviter que les données numériques stockées sur
une plateforme puissent étre lues par un tiers non autorisé. Il va de soi que la
protection contre I'accés indésirable aux données est particulierement impor-
tante dans le domaine du Digital Afterlife, puisque des données personnelles
sensibles sont en jeu.

Dans le présent contexte, le cryptage des données joue un rble important d’un
point de vue technologique. En effet, il détermine en fin de compte si des tiers
non autorisés ont la possibilité d’accéder aux données que nous confions aux
prestataires. Le cryptage consiste a transformer des données, traitées, par
exemple, dans un programme de texte sur un ordinateur et disponibles en texte
dit « clair », en un texte chiffré. Ce texte n’est plus lisible et ne saura étre décryp-
té qu’a l'aide d’'une clé. Cette clé n’est pas détenue par le service qui transmet
et/ou stocke les données, mais par le service qui les utilise. S'ils sont cryptés de
maniére conforme, les documents qui contiennent les derniéres volontés d’'une
personne, par exemple, ne devraient en principe pas étre lisibles par des tiers
tant qu’ils se trouvent sur les serveurs de la plateforme du prestataire de ser-
vices de la catégorie a), mais n’étre décryptés que lorsqu’ils sont affichés pour la
personne qui a été déterminée afin d’exécuter ses derniéres volontés. Le cryp-
tage s’applique ainsi aussi bien au stockage qu’a la transmission de données.

Aussi importantes qu’elles soient pour la sécurité des données, les méthodes
de cryptage ne sont pas sans vulnérabilité. Celle-ci peut reposer sur différentes
causes. Les attaques dites par « force brute » consistant a deviner une clé
de cryptage RSA ou AES-256 avec les technologies actuelles sont vouées a
I'échec. Toutefois, les progres techniques, notamment I'informatique quantique,
pourrait a moyen terme étre en mesure de casser les protocoles asymétriques
tels que RSA. Par contre, il est largement admis que la méthode AES-256 résis-
tera aux attaques quantiques. Toutefois, une autre vulnérabilité repose sur les
processus, y compris humains, utilisés pour sécuriser le systéme. Par exemple,
si les clés de cryptage sont stockées de fagon peu sécurisée chez un prestataire
de services, ou si un attaquant parvient a se faire passer pour le prestataire
auprés d’'un client et extorquer ses acces, les données seront alors compro-
mises. La qualité des processus mis en place c6té fournisseur (paramétrage
des systémes de sécurité, régles de traitement), mais également cété client (par
ex. authentification a plusieurs facteurs) jouent donc un réle clé pour assurer la
sécurité du systéeme dans son ensemble.
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Les méthodes de cryptage

Différentes méthodes sont utilisées pour le cryptage des données numé-
riques et différents standards se sont développés.?” Les procédés symé-
triques et asymétriques sont les plus courants. Alors que les premiers uti-
lisent la méme clé pour le cryptage et le décryptage, les seconds se basent
sur le principe qu’une clé publique et une clé privée sont nécessaires pour
transmettre des données cryptées ou pour les décrypter a la réception.
Parmi les méthodes de cryptage les plus répandues, on trouve la méthode
symétrique AES-256 et les méthodes asymétriques de cryptage RSA ou
de proxy-re-encryption. Pour la transmission de données, le cryptage de
bout en bout est considéré comme la norme. Un grand nombre des plates-
formes étudiées utilisent une ou plusieurs de ces méthodes et dévoilent
aux utilisateurs de maniére transparente la norme selon laquelle le cryp-
tage est effectué chez elles.

AES-256 signifie « Advanced Encryption Standard ». Ce standard utilise
une longueur de clé de 256 bits. Cela le rend particuliérement sar. Un at-
taquant devrait en théorie tenter 2256 combinaisons différentes pour de-
viner la clé, un chiffre qui correspond environ au nombre d’atomes dans
l'univers visible. Autrement dit, casser le code demanderait d’essayer un
nombre inimaginable de combinaisons possibles, processus qui exigerait
des millions d’années de temps de calcul avec les capacités numériques
contemporaines. Ainsi, AES-256 est aujourd’hui également utilisé par des
entreprises utilisant, par exemple, la signature numérique de documents et
qui dépendent pour cela des niveaux de sécurité les plus élevés.?®

Les autres méthodes de cryptage utilisées sont la norme RSA ou la mé-
thode de ré-encryptage par proxy. Alors que RSA (Rivest, Shamir et Adle-
man sont les noms des inventeurs de l'algorithme utilisé pour cette mé-
thode) décrit une méthode de cryptage asymétrique considérée comme
particulierement sdre, la méthode proxy utilise un serveur tiers qui se situe
en quelque sorte entre I'appareil de l'utilisateur et l'internet, et qui inter-
cepte les données cryptées en cas d’éventuelles attaques. Cette méthode
offre une sécurité particulierement élevée, notamment pour la transmission
des données, mais nécessite un haut niveau de confiance envers le ser-

27 Pour un résumé succinct, voir p. ex. https://www.kaspersky.fr/resource-center/definitions/
encryption (consulté le 30 mai 2023).

% Cf. p. ex.: https://www.skribble.com/de-ch/blog/aes-verschlusselung/ (consulté le 30 mai 2023).


https://www.kaspersky.fr/resource-center/definitions/encryption
https://www.kaspersky.fr/resource-center/definitions/encryption
https://www.skribble.com/de-ch/blog/aes-verschlusselung/
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veur proxy. Pour la transmission de données, c’est le cryptage de bout en
bout, c’est-a-dire I'exigence que les données ne soient visibles en texte
clair gu’une fois qu’elles sont arrivées chez le destinataire, qui représente
la norme aujourd’hui. Cette méthode garantit que les données demeurent
cryptées tout au long de la transmission et ne peuvent donc pas étre inter-
ceptées par des tiers.

Dans la pratique, la question du cryptage n’est pas seulement importante pour
la sécurité du stockage et de la transmission des données, mais aussi pour
la question de I'accés des prestataires des applications, services et outils aux
comptes de leurs clients. Différentes approches sont utilisées a cet égard, tou-
jours pour des raisons de respect de la vie privée et pour des raisons de sécu-
rité. Les unes sont organisées de maniére a ce que les prestataires n’aient au-
cune possibilité d’acces et mettent uniquement la plateforme a disposition. Les
données des clients, protégées par un mot de passe, ne sont donc accessibles
gu’a ces derniers et aux « gardiens » qu’ils ont désignés. Si ces derniers perdent
leurs acces, les données gérées sur la plateforme ne sont plus accessibles. Une
récupération du mot de passe n’est pas prévue par le service. En conséquence,
ces plateformes ne peuvent fournir que peu d’informations sur la maniére dont
les clients utilisent concretement leur offre. Pour éviter le scénario de la perte
de données, d’autres plateformes offrent la possibilité de récupérer les mots de
passe ou, dans des cas bien définis, d’accéder aux données des utilisateurs.
Ceci s’explique également — en particulier dans le cas des plateformes appar-
tenant a la catégorie b) — par des raisons de sécurité. Les prestataires doivent
avoir la possibilité d’intervenir pour pallier les abus des espaces sécurisés par
des clients souvent anonymes. Les petits fournisseurs qui proposent des ser-
vices personnels dans le domaine de 'accompagnement du deuil ou de la mes-
sagerie post-mortem travaillent parfois entierement avec des solutions Cloud
traditionnelles, auxquelles les clients et les fournisseurs ont tous deux acceés.

D’un point de vue juridique et éthique, la transparence concernant le cryptage, et
donc la sécurité du stockage et de la transmission des données représentent des
éléments importants en vue du consentement (voir a ce sujet le chapitre 4.2).
Dans le contexte général de la présente étude, la problématique de la perte
potentielle de données, qui pourrait résulter aussi bien de la disparition d’'un
prestataire — y compris le fournisseur de l'infrastructure de stockage — que de
'absence de normes de sécurité ou de cryptage, occupe également une place
importante (cf. a ce sujet 2.6.4 ci-dessous).
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La consommation énergétique comme défi technologique

Un aspect non négligeable de toute considération des enjeux technolo-
giques en lien avec les outils numériques, réside dans leur consommation
d’énergie et de I'empreinte environnementale qui en résulte. Si dans un
secteur comme les Death Techs et Grief Techs, I'utilisation des applica-
tions — notamment d’applications basées sur l'intelligence artificielle, parti-
culierement gourmandes en consommation d’énergie — devait augmenter
a grande échelle, une telle généralisation de I'usage contribuerait a une
croissance de la consommation qui représente un grand défi en termes de
durabilité. En effet, il est estimé que la proportion du secteur numérique
dans son ensemble (centres de calcul, transmission, appareils) atteint 7%
de la consommation mondiale en électricité (Franz 2021), taux que I'IEA
(International Energy Agency) estime a 1% pour les centres de calcul et 1%
pour les infrastructures de transmission.?® Les estimations quant a la pro-
portion du secteur numérique dans la production mondiale de gaz a effet
de serre varient entre 1,5% et 4%, ce qui vaut toujours pour le secteur en-
tier dont les Death Techs et Grief Techs ne représentent qu’une niche. Les
variations de ce taux s’expliquent entre autres par la diversité des facteurs
inclus dans les estimations (p. ex. production et recyclage des appareils,
extraction des matiéres premiéres, voir p. ex. The Shift Project 2018).

Les scénarios quant a I'évolution de ces taux varient beaucoup, di au
fait notamment dincertitudes quant a la diffusion future de technolo-
gies a consommation particuliérement élevée comme les réseaux 5G, la
Blockchain (voir a ce sujet p. ex. Braun Dubler et al. 2020, 242) ou le Me-
taverse, mais aussi des progrés réalisés en efficacité énergétique. De ma-
niére générale, toutefois, il est estimé que la consommation en énergie du
secteur et ses émissions de CO, ne cesseront de croitre malgre les gains
en efficacité réalisés. Si elle se confirmait, cette évolution irait, dans tous
les scénarios, a I'encontre des objectifs fixés pour la réduction des émis-
sions CO, (voir p. ex. Grinwald & Caviezel 2022).

La diffusion généralisée et l'utilisation croissante des outils numériques
soulévent également des inquiétudes liées a la justice intergénérationnelle.
Les générations actuelles bénéficient largement des avantages offerts par
ces technologies, mais I'impact environnemental auquel leur usage contri-

2 https://www.iea.org/energy-system/buildings/data-centres-and-data-transmission-networks
(consulté le 30 juillet 2023).
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bue est a méme de léser les générations futures, en limitant leurs res-
sources et leur qualité de vie. Méme si la contribution des outils du Digital
Afterlife est encore négligeable, ces aspects sont a prendre en compte
pour toute évaluation.

Sous I'angle de cet impact sur I'énergie et les ressources, toute évolution
qui conduirait a un usage plus fréquent de nouveaux outils numériques —
en l'occurrence un usage accru de plateformes de gestions d’information
et de prévoyance funéraire ou alors d’offres dans la catégorie survie numé-
rique — doit étre vue d’'un ceil critique. Parmi d’autres concepts, le principe
de sobriété numeérique vise a appréhender ce nécessaire regard critique.
Il convient également de prendre en considération le Digital Afterlife dans
les démarches politiques visant a inciter le secteur du numérique a réduire
davantage son empreinte et a se saisir du potentiel en économies.

2.6.2. La place de I'identité électronique

Selon certains développeurs, actifs notamment dans la catégorie des services
de gestion de données, la mise en ceuvre de ces services, ainsi que la dif-
fusion de ces prestations seraient rendues beaucoup plus faciles si la valida-
tion numérique de documents officiels était rendue possible, notamment dans
les échanges avec des instances étatiques. Dans ce contexte, c’est avant tout
l'identité électronique (e-1D) qui est mentionnée.* Cet outil permet de s’identifier
officiellement sur des plateformes numériques, ce qui est nécessaire pour tout
acte officiel, exigeant actuellement, par exemple, la remise d’'une piéce d’iden-
tité. Ainsi, des processus de validation d’'un document de prévoyance — tel un
mandat pour cause d’inaptitude — ne sont pensables par voie électronique uni-
quement lorsque l'identification de I'émetteur peut se faire de maniere sdre et
fiable. ldem pour le déclenchement des avis de décés et des démarches qui
s’ensuivent. Ces processus sont largement plus numérisés, selon notre inter-
locuteur D1, en Finlande par exemple. Il s’agit d’options qui facilitent beaucoup
la gestion de documents et la mise en ceuvre de dispositions concernant la
prévoyance funéraire. Cela sert non seulement I'objectif primordial des plate-
formes, mais augmente également la pertinence des prestations pour les clients
et bénéficiaires potentiels.

30 Pour le projet suisse en cours pour une e-ID étatique, voir https://www.bj.admin.ch/bj/fr/home/
staat/gesetzgebung/staatliche-e-id.html (consulté le 10 aolt 2023).


https://www.bj.admin.ch/bj/fr/home/staat/gesetzgebung/staatliche-e-id.html
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Dans ce contexte, sont également mentionnées les opportunités offertes par
les processus basés sur la blockchain.®' Certains acteurs estiment que leurs
applications pourraient bénéficier de cette approche, lorsqu’elle est admise pour
la gestion et la reconnaissance juridique d’'un processus de validation, de sorte,
par exemple, a compléter les prestations offertes actuellement par un notaire.
A I'évidence, il ne s’agit cependant pas d’options technologiques en développe-
ment, mais d’options disponibles dont il importe de (re)définir le cadre légal. Ces
processus sont en cours, indépendamment des applications potentielles dans
les applications Death Tech et Grief Tech. |l reste a observer de quelle maniéere
les outils seront utilisés dans le contexte de ces applications, une fois que le
cadre légal sera défini.

2.6.3. Les implications de I'intelligence artificielle

Lorsque, fin novembre 2022, la société OpenAl a mis a disposition du grand
public son chatbot ChatGPT, I'évolution rapide dans le domaine de I'intelligence
artificielle (1A) dite générative est devenue visible pour le grand public.®? Cette
démocratisation de I'lA générative suscite depuis des débats autour des oppor-
tunités et des risques de ces technologies. Ces débats influent sur le contexte
des questions traitées dans cette étude.?® En effet, I'utilisation, les possibilités et
les limites de I'lA jouent depuis longtemps un réle important dans le débat sur
le Digital Afterlife. D’une part, les questions relatives a la possibilité de créer,
au moyen de systémes technologiques, des personnes virtuelles* qui, en tant

3 Voir a ce sujet entre autres I'étude TA-SWISS 73/2020, Braun-Dubler et al. 2020, a télécharger
ici : https://www.ta-swiss.ch/fr/blockchain (consulté le 5 juin 2023).

32 Lintelligence artificielle générative désigne les systémes algorithmiques capables de générer a
partir de quelques mots-clés seulement des bouts de texte, des vidéos ou des images. L'|A géné-
rative ne fonctionne uniquement d’aprés des probabilités, concernant les séquences de mots qui
s’ensuivent dans un texte. Pour ce faire, elle repose sur un Large Language Model tel que GPT
(Generative Pre-Trained transformer), qui est le modéle permettant au systéme d’identifier, sur
la base des données avec lesquelles il fut entrainé, les séquences de mots les plus probables,
amenant par la une qualité de texte qui semble proche d’'un entretien avec une personne réelle.
Voir pour un bon résumé le Document de réflexion publié par TA-SWISS ici : https://www.ta-swiss.
ch/app/uploads/2023/04/Themenpapier-ChatGPT-FR.pdf (consulté le 15 juin 2023).

3 Cf. p. ex. les développements cités dans I'article largement discuté de Charlotte Gee dans MIT
Technology Review, « Technology that lets us “speak” to our dead relatives has arrived. Are we
ready? », https://www.technologyreview.com/2022/10/18/1061320/digital-clones-of-dead-people
(consulté le 30 mai 2023).

% Le terme de « versonne » sera employé dans la suite de cette étude pour désigner ce type d’en-
tité, voir p. ex. chapitre 4.1 ci-dessous.


https://www.ta-swiss.ch/fr/blockchain
https://www.ta-swiss.ch/app/uploads/2023/04/Themenpapier-ChatGPT-FR.pdf
https://www.ta-swiss.ch/app/uploads/2023/04/Themenpapier-ChatGPT-FR.pdf
https://www.technologyreview.com/2022/10/18/1061320/digital-clones-of-dead-people
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gu’avatars, robots ressemblant a des étres humains, ou simplement en tant
gu’agent conversationnel, seraient en mesure de continuer a exister pleinement
aprés la mort physique de la personne, ont suscité un grand intérét. D’autre part,
I'attention du grand public est particulierement marquée pour les approches vi-
sant a rendre possible une conversation continue avec des personnes décédées
aprés leur mort, c’est-a-dire les chatbots — désignés, rappelons-le, de deadbots
dans le débat actuel — capables de converser avec des personnes vivantes
méme de maniére posthume. Font également partie de ce domaine les manifes-
tations du Digital Afterlife qui donnent I'impression de maintenir artificiellement
en vie une personne, méme des années aprés sa mort — avec son consente-
ment ou a son insu — en utilisant des technologies de génération d’images et de
vidéo dans le cadre d’'un deep fake.

Les questions relatives a l'utilisation et au développement de I'lA concernent
donc en particulier les applications que nous avons classées ci-dessus dans les
catégories c) et d). En particulier, lorsqu’il s’agit d’applications impliquant une
communication two-ways (cf. chapitre 2.2.5 ci-dessus). Alors que dans le cas
d’'une communication one-way, les personnes décédées restent « passives »
et les survivants ne recgoivent que des messages préformulés par les défunts
avant leur mort, la communication two-ways se caractérise par le fait que les
personnes décédées demeurent présentes dans la vie des vivants d’une fagon
qui les fait apparaitre actives, et sont donc numériquement réanimées.>®

Pour les besoins de la présente étude, I'objectif n’est pas de présenter en détail
les avancées en matiere d’intelligence artificielle.® Il s’agit plutét d’exposer brié-
vement les possibilités et les défis de I'lA en ce qui concerne les applications,
services et outils qui visent la survie numérique. Pour illustrer les questionne-
ments que souleévent les échanges avec des versonnes, référence est souvent
faite au fameux épisode de la série « Black Mirror » qui, lors de sa premiére dif-
fusion en 2013, a pour beaucoup de spectateurs permis de prendre conscience,

35 Voir pour une vue d’ensemble et quelques implications éthiques des deadbots per exemple I'avis
no. 3 du 15 septembre 2021 du Comité national pilote d’éthique du numérique (France) sur les
enjeux des agents conversationnels: https://www.ccne-ethique.fr/sites/default/files/2022-02/
Avis%20n%C2%B03%20agents%20conversationnels%20enjeux%20d%27%C3%A9thique.pdf
(consulté le 2 juillet 2023).

% Récemment, ceci a notamment été fait dans le cadre de I'étude TA-SWISS intitulée « Quand les
algorithmes décident a notre place : opportunités et risques de l'intelligence artificielle » (Christen
at al. 2020). Pour un état des lieux dans la perspective de I'évaluation des choix technologiques,
référence est faite ici a cet ouvrage et la communication qui 'accompagne de la part de TA-
SWISS : https://www.ta-swiss.ch/fr/intelligence-artificielle (consulté le 30 mai 2023).


https://www.ccne-ethique.fr/sites/default/files/2022-02/Avis%20n%C2%B03%20agents%20conversationnels%20enjeux%20d%27%C3%A9thique.pdf
https://www.ccne-ethique.fr/sites/default/files/2022-02/Avis%20n%C2%B03%20agents%20conversationnels%20enjeux%20d%27%C3%A9thique.pdf
https://www.ta-swiss.ch/fr/intelligence-artificielle
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pour la premiére fois, de la thématique des avatars numériques qui visent a
pérenniser la présence d’'une personne au-dela de sa mort. L'épisode dont il
est question a beaucoup inspiré les débats académiques en la matiére. Cet épi-
sode — intitulé « Be right back » (cf. Netflix 2013) — traite de la mort par accident
d’'un jeune homme dont la fiancée accepte de créer une version artificielle. Cette
version est créée par une entreprise sur base des traces laissées dans la sphére
numeérique par le fiancé. Initialement, l'interaction avec le défunt, uniquement
par texte, semble conforter la protagoniste dans son immense deuil. Au fur et
a mesure des échanges avec son compagnon réanimé, le caractére artificiel
de plus en plus tangible de celui-ci lui fait perdre ses reperes. Ceci s’accentue
méme lorsque la protagoniste accepte de faire « incarner » le bot — en tant que
service expérimental — en une forme de robot androide, présent physiquement
dans son quotidien. L'épisode se termine en mettant en exergue le grand écart
entre le comportement de la personne artificielle et le comportement qu’aurait
eu le vrai compagnon de son vivant. L’épisode conclut sur la perte d’intérét pour
les échanges avec cet androide.

Avec le documentaire coréen « Meeting You » de 2019 (cf. chapitre 4.1 a ce su-
jet), I'épisode « Be right back » a servi de base pour d'innombrables discussions
du Digital Afterlife et de son influence sur le deuil des personnes concernées.
Mais « Be right back » aborde également, outre les questions ouvertes sur les
effets de telles technologies sur le deuil humain, les limitations éprouvées par
les humains dans le contact avec des systémes algorithmiques et/ou robotiques.
Le personnage artificiel de Ash — c’est le nom du protagoniste décédé dans « Be
right back » — n’est pas en mesure d’établir une conversation comparable a celle
qui était possible avec Ash vivant. Il manque a la personne virtuelle ce qui fait
de I'étre humain un étre humain, et il manque également une concordance res-
sentie entre les modes de réaction de la personne réelle et de la personne vir-
tuelle. Dans I'épisode de « Black Mirror », les simples échanges par texte avec
le deadbot, avatar numérique du défunt, ne provoquent pas de réaction de rejet,
mais suscitent au contraire un intérét grandissant. C’est 'androide d’apparence
trés réaliste, étape ultime de la réanimation du défunt, qui exacerbera la nature
artificielle des interactions et mettra la protagoniste principale dans une situation
d’'inconfort insupportable.

« Be right back » a dix ans. Mais cet épisode montrait déja clairement I'un des
défis. Les outils d’lA sont depuis longtemps capables de collecter (« scraper »)
les données que les personnes vivantes laissent derriére elles a travers leurs
différentes activités numériques et d’établir des profils étonnamment précis de
la personne. Nous en faisons I'expérience au quotidien dans les suggestions
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algorithmiques de musique sur nos plateformes préférées ou de contacts dans
les réseaux sociaux. Ces outils sont également tout a fait capables d’analyser
les voix et d’y déceler, par exemple, des états émotionnels. Pendant longtemps,
la capacité d’outils d’lA a tenir des conversations similaires a celles que tiennent
de vraies personnes a semblé trés limitée. Dans ce contexte, I'apparition de
ChatGPT représente une marque importante, non seulement pour bien des do-
maines professionnels et privés, mais également dans le contexte du Digital
Afterlife. En effet, ChatGPT a mis en évidence ce dont une intelligence artificielle
générative est capable lorsqu’elle peut s’appuyer sur les Large Language Mo-
dels (LLM) déja disponibles aujourd’hui. Ce sont ces LLM qui permettent en fin
de compte de créer un modele tel que GPT, qui permet une conversation avec
un bot, certes, mais toujours beaucoup plus proche de la conversation entre
personnes réelles.

Dans ce contexte, il estimportant de garder en vue que le modéle GPT-3, utilisé
jusqu’a présent dans ChatGPT, appartient encore a la catégorie des modéles
dits unimodaux. Ceci signifie qu’il ne peut traiter que du texte et générer sa
sortie sous forme de phrases concordantes. Les modéles plus récents, tels que
GPT-4, sont multimodaux. lls peuvent donc utiliser non seulement du texte, mais
aussi des sons ou des images et les intégrer dans la conversation. Il est évident
que la conversation avec des modeéles, fonctionnant de cette maniére, pourra
résulter en une sensation encore plus proche de la réalité, plus directe et plus
complexe que la conversation avec les bots de type ChatGPT. De plus, les mo-
déles plus avancés ont été entrainés avec un nombre encore plus important de
parameétres d’analyse et de textes, ce qui augmente encore la qualité et le réa-
lisme des réponses fournies par un bot fonctionnant avec GPT-4. On peut donc
partir du principe que les développements survenus dans le domaine de I'lA
générative — rien que durant I'élaboration du présent rapport — vont contribuer a
ce que l'usage d’'un deadbot soit désormais appréhendé comme encore moins
éloignée de la vie réelle. Pour que ce mouvement continue, il est bien sir néces-
saire aussi que la qualité de la voix et de I'apparence des personnes artificielles
s’améliore et devient moins synthétiques. Avec le modéle Vall-E de Microsoft, il
suffit de trois secondes d’enregistrement vocal pour produire une voix artificielle
proche de la voix de la personne réelle.’ Il est difficile d’estimer la vitesse a
laquelle la conversation avec un interlocuteur virtuel, dont les réponses sont
basées sur des modéles comme GPT ou Vall-E, présentera une qualité durable-

37 Cf.P.ex.https://arstechnica.com/information-technology/2023/01/microsofts-new-ai-can-simulate-
anyones-voice-with-3-seconds-of-audio/ (consulté le 30 mai 2023).
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ment satisfaisante au niveau du texte, de la voix et, le cas échéant, de I'image.
Mais il parait judicieux de partir du principe que cela sera possible bientét et
qu’un obstacle technologique empéchant les personnes intéressées d’utiliser de
tels deadbots sera ainsi leveé.

L'entreprise sud-coréenne Deepbrain.ai a déja fait de grands progrés sur cette
voie avec son application re;memory.3 En effet, cette application permet a des
personnes — dans une salle a usage exclusif de I'entreprise, donc physiquement
a un endroit déterminé — de mener une conversation avec I'image artificielle de
la personne décédée, appelée « digital twin ». L'essentiel est que cette image
de la personne décédée soit en mesure de répondre et se « comporter » de ma-
niére trés similaire a la personne décédée, tant au niveau du contenu que des
mouvements de la voix, de la mimique et des gestes. Pour rendre cela possible,
il faut actuellement environ sept heures de matériel vidéo enregistré, des sé-
quences de voix et d'images, ainsi que le paiement d’'une somme considérable
d’au moins 10’000 dollars en une seule fois et de 1°200 dollars de maniére récur-
rente — pour chaque « rencontre » avec I'avatar d’'une demi-heure. Pour rendre
son service possible, Deepbrain.ai utilise différentes approches qui relévent de
lintelligence artificielle. Parmi celles-ci, le Natural Language Processing, la re-
connaissance de la voix et la synthése d'images, c’est-a-dire une approche d’lA
générative qui sert également de base pour créer les réponses que donne ce
jumeau numérique de la personne décédée.

re;memory est bien entendu encore loin d’'un scénario « Be right back », dans
lequel I'avatar numérique est incarné dans un robot androide a usage domes-
tique. L'application n’est pas seulement controversée, elle est également difficile
d’accés — car géographiquement non flexible — et fort colteuse, ce qui la rend
exclusive. Mais elle a tout de méme attiré beaucoup d’attention, car elle est par-
mi les offres qui montrent que de nombreux facteurs technologiques sont déja
réunis pour rendre possibles de telles applications two-ways. Ces applications
ont I'air suffisamment authentiques, méme au regard du « comportement » op-
tique de la personne créée artificiellement. Si, a I'avenir, de courts extraits de
films avec la personne décédée, ainsi que de courts enregistrements audio,
devaient suffire, les conditions technologiques pour une diffusion accélérée de
ce type d’applications se verraient réunies. Au-dela de I'évolution technologique
demeure toutefois le phénoméne de la vallée de I'étrange décrit plus haut qui

% Cf. https://rememory.deepbrain.io/en (consulté¢ le 30 mai 2023). Voir également ci-dessus,
chap. 2.5.
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pourrait provoquer des réactions émotionnelles négatives, passé un certain ni-
veau de réalisme dans l'interaction avec un deadbot.

2.6.4. La problématique du second loss

Le terme du Digital Afterlife, mais encore plus l'idée d’'une « immortalité nu-
mérique », présupposent une stabilité quasi-éternelle des données et des mé-
moires numériques stockées sur une plateforme, ou d’'une entité virtuelle ani-
mée par |A et disponible chez un prestataire particulier. Or, il s’avere que la
confiance dans cette stabilité, notamment dans les supports numériques, n’est
pas justifiee. Bien des composantes hardware ou software — I'on pense a la
cassette VHS, aux disques floppy, mais aussi a des formats de fichiers courants
ou des logiciels entiers — ont disparu au fil du temps, entrainant avec eux sou-
vent des multitudes d’ceuvres importantes, de travaux onéreux, et de souvenirs
uniques nous liant de fagon précieuse a des personnes décédées. Les services
d’archives du monde entier ont rapidement pris conscience du risque lié aux
supports et formats numériques et ont développé, parfois avec bien des difficul-
tés, des stratégies pour garantir le maintien des biens leur étant confiés.

La problématique technologique sous-jacente concerne le phénoméne de I'ob-
solescence. Ce phénomeéne désigne précisément la perte de valeur d’'usage
d’un produit ou d’'un service, en raison du fait qu’il est techniquement dépassé.
Dans la sphére numérique, ce phénomeéne est bien connu. Qu’il s’agisse d’un
smartphone vieux de dix ans ou d’une plateforme internet dont les updates ne
sont plus garanties. L'utilisation de ce produit ou de ce service devient rapide-
ment impossible, et il arrive souvent que le produit lui-méme soit abandonné par
le producteur au profit d’'une version plus récente. Tous ces processus peuvent,
bien évidemment, se produire également avec des héritages numériques, qui
peuvent occuper une place particulierement importante soit pour les créateurs,
soit pour les héritiers numériques.

Dans le contexte du Digital Afterlife, c’est Paul Stokes (2015) qui a rendu at-
tentif a la problématique de la disparition des données numériques d’'une per-
sonne. Cette disparition peut signifier, pour ses proches ou d’autres personnes
attachées au défunt, une sorte de « second death ». En effet, cette disparition
représenterait, selon Stokes, la mort « sociale » de la personne, ce qui signifie
qgue la personne dont les données sont effacées ou deviennent, pour des rai-
sons technologiques, inutilisables, est oubliée par la société. La peur de cette
« deuxiéme mort » se focaliserait dés lors sur le sort de la personne qui décéde,
et non pas, comme le critique Debra Bassett (2020, 2022) sur les héritiers — in-
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tentionnels ou accidentels — des mémoires digitales. Ceux-ci risqueraient pour-
tant de perdre des données jugées indispensables pour maintenir des liens forts
avec les défunts.

C’est la raison pour laquelle Bassett préfére le concept de second loss. C’est
avec ce concept qu’elle désigne la peur de I'effacement — volontaire ou invo-
lontaire — des données a travers lesquelles les personnes endeuillées gardent
le contact avec les défunts. La crainte ressentie porte sur la perte d’accés aux
supports ou ces données sont stockées (ce qui peut se produire également
a travers le non-paiement de factures et la faillite des entreprises), ou alors
I'expérience de I'obsolescence technologique, qui amene la perte des données
auxquelles on est attaché. Selon Bassett, cette perte est particulierement éprou-
vante, puisque les supports numériques vont de pair avec une proximité parti-
culiere qui est rendue possible par les outils digitaux, ne serait-ce que car la
plupart des plateformes — intentionnelles ou accidentelles, a but spécifique ou
a but général — sont de fait utilisées sur les smartphones, et sont donc littérale-
ment toujours a portée de main. C’est pourquoi, aux yeux de Bassett, il convient
d’attribuer une importance particuliére a I'obsolescence technologique : « In a
digital landscape, the bereaved feel closer to the dead because they are im-
mediately accessible through everyday smart technology, rather than analogue
memories such as keepsakes, which are sometimes kept in dusty boxes stored
in attics. Yet the digital landscape also brings with it the possibility of technical
obsolescence. Accidental deletion and a lack of access to digital memories and
messages create a new vulnerability for the bereaved as those who lose post-
humous digital memories and messages experience a second loss. » (Bassett
2020, 84)

Ainsi, la problématique du second loss représente un défi technologique par-
ticulier en lien avec le Digital Afterlife. Pour les applications, services et outils
qui sont intentionnellement utilisés, il convient d’assigner la responsabilité pour
garantir la continuité technologique (de méme que la possibilité de télécharger
toutes les données en cas de faillite, de vente ou d’abandon de la plateforme)
aux développeurs et a la société responsable pour le service. En revanche, ceci
est bien plus difficile pour les applications — telle la messagerie sur nos smart-
phones — dont 'usage dans le contexte du Digital Afterlife est accidentel. Ici, la
peur de perdre les souvenirs numériques par un simple geste d’inattention — ou
alors parce qu’un numéro de portable est réattribué (voir 'exemple chez Sofka
2020, 64) — peut effrayer les personnes endeuillées et constitue donc un élé-
ment auquel les entreprises, méme les grandes, devraient porter attention.
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2.7. Conclusion

L'objectif de ce chapitre était de brosser le tableau du paysage de la Death Tech
et de la Grief Tech afin de mettre en lumiére les applications, services et outils et
les acteurs du Digital Afterlife qui marquent ce domaine, maintenant et potentiel-
lement dans le futur. Ainsi, le chapitre a délibérément mis I'accent sur les offres
existantes et, en partie, sur les offres prévisibles ainsi que sur les perspectives
de leurs développeurs. Le chapitre suivant se concentrera sur les utilisateurs de
ces offres et sur les professionnels qui travaillent avec ces offres. Afin d’assurer
la transition vers le chapitre suivant, il convient de souligner encore une fois trois
aspects qui ont été mis en évidence dans le présent chapitre.

2.7.1. Hétérogénéité des applications et ubiquité du contact avec
le défunt

Il convient tout d’abord d’évoquer la grande diversité de manifestations du Digi-
tal Afterlife qui entrent dans le champ d’application de la présente étude. La déli-
mitation n’est pas toujours entierement nette, par exemple lorsque des cabinets
d’avocats proposent sous leur toit une partie d’'un service de la catégorie a). Or,
pour bien cerner ce champ d’application, il est essentiel de rappeler qu’il existe
certes un nombre difficilement chiffrable d’offres relevant des technologies a
but spécifique, mais que la plupart des utilisateurs entrent en contact avec des
facettes du Digital Afterlife par le biais des technologies a but général, notam-
ment les réseaux sociaux (cf. Kasket 2020). Méme si, généralement, le nombre
d’utilisateurs sur les plateformes a but spécifique demeure faible et méme si,
dans le débat public, une grande partie de I'attention se concentre actuellement
sur les offres qui permettent une conversation two-ways et utilisent pour cela
l'intelligence artificielle, il vaut la peine de rappeler que ces plateformes a but
général représentent, a travers I'un des différents usages qu’elles permettent de
faire, un hotspot principal du Digital Afterlife.

La plupart des applications concernées opérent dans un environnement inter-
national et échappent donc dans une certaine mesure a la Iégislation suisse. En
d’autres termes, celui qui souhaite utiliser une certaine application trouvera un
moyen de le faire. Aussi important que la réglementation sera donc la maniéere
dont nous encadrons les offres en question, les connaissances que les profes-
sionnels dans le domaine de 'accompagnement de personnes endeuillées en
ont, ainsi que I'accés des personnes désireuses d'utiliser ces offres — toujours
dans le souci de permettre une utilisation autodéterminée et bienfaisante.
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Il convient de mentionner un aspect qui peut paraitre insignifiant et évident, mais
dont les conséquences pratiques ne sont pas négligeables : une bonne partie
des services dont il est question ici ne sont pas congus principalement pour
l'usage sur un ordinateur traditionnel, mais sous forme d’app pour étre utilisés
sur les smartphones. En misant sur le smartphone, ces applications contribuent
donc au fait que toute information liée au décés d’'une personne, sous quelle
forme que ce soit, nous parvient au coeur de notre quotidien, indépendamment
de I'endroit ou nous nous trouvons physiquement. Cela signifie que les applica-
tions, services et outils du Digital Afterlife contribuent pour une part importante
au fait que la mort n’a peut-étre jamais été aussi proche des contemporains
qu’elle peut I'étre a travers les appareils numériques que nous portons sur nous.

2.7.2. Beaucoup de choses sont possibles, mais sont-elles
souhaitables ?

Pour le grand public, ce sont les deadbots, les avatars et les deep fakes qui
semblent attirer la lumiére. Il s’agit d’applications faisant partie de la communica-
tion two-ways et qui ont récemment profité d'importants progrés technologiques.
Dans le domaine du Digital Afterlife, beaucoup de choses qui étaient impen-
sables, il y a peu, semblent devenues plus réalistes récemment. D’autant plus,
il est central de s’interroger sur des questions comme celles-ci : Dans quelle
mesure le faisable est-il vraiment souhaitable ? Et quelles sont les possibilités
de prévenir les abus — par exemple, la réanimation involontaire d’'une personne
sous forme de deep fake ?

Il faut se méfier d’'une tendance a se focaliser avant tout sur les risques et a
reléguer a l'arriere-plan les opportunités importantes qui s’offrent a nous. Dans
le domaine des applications du Digital Afterlife, le regard porté sur les multiples
offres qui existent déja montre que ces opportunités ne résident pas uniquement
dans une éventuelle utilité pour le travail de deuil, mais aussi et surtout dans
I'élargissement de I'éventail des possibilités a notre portée en matiére de deuil
et de gestion de la finitude humaine. A ce titre, le chapitre 4.1 a pour objectif de
discuter quelques questions philosophiques fondamentales suscitées par cette
importante caractéristique humaine.

Enfin, 'examen des offres existantes montre que le domaine du Digital After-
life est trés fortement poussé par des acteurs économiques. Néanmoins, les
entretiens avec les développeurs (cf. chapitre 2.4 ci-dessus) montrent que de
nombreux projets ne sont pas motivés principalement par des raisons commer-
ciales. Ce faisant, il est quasiment impossible d’évaluer 'ampleur du marché.
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Son évolution sera pourtant déterminante pour savoir qui pourra, a I'avenir, utili-
ser quelles offres et a quelles conditions. Il s’agit la d’'une question d’équité d’ac-
cés qui devient d’autant plus importante lorsqu’une application s’impose auprés
des utilisateurs (sur la base d’une véritable utilité, par exemple pour surmonter
le deuil). De telles questions n’ont pas encore été suffisamment étudiées. Il est
donc d’autant plus important, dans le cadre de la présente étude, de donner la
parole a ceux qui ont fait 'expérience des applications du Digital Afterlife. Le
prochain chapitre est notamment consacré a cet objectif.



3. Aspects sociologiques
et psychologiques

Cette partie empirique du projet avait comme objectif de collecter des informa-
tions permettant d’explorer comment des technologies numériques sont utili-
sées en prévision de la mort ou en lien avec celle-ci par les créateurs de ces
mémoires digitales, des proches endeuillés et des professionnels qui les accom-
pagnent et prennent soin d’eux. Deux questions ont guidé notre travail dans ce
contexte :

o De quelles fagons les technologies numériques sont-elles utilisées en lien
avec l'anticipation de sa mort, les cérémonies funéraires et le processus de
deuil ?

o De quelle maniére cette intégration influence-t-elle notre rapport aux morts
et le deuil ?

3.1. Meéthodologie

Trois démarches méthodologiques ont été entreprises dans le but d’'investiguer
nos questions de recherche :

e Une revue ciblée de la littérature dans le but d’investiguer les utilisations du
numérique en anticipation de son décés ou en lien avec la mort et les théo-
ries sous-jacentes.

¢ Des entretiens et des focus groups afin d’explorer rétrospectivement et pro-
spectivement l'utilisation de technologies numériques par des héritiers et
créateurs de mémoires digitales, ainsi que par les professionnels du funé-
raire ou du deuil.

Ces trois étapes sont décrites avec plus de détails ci-dessous.

3.1.1. Revue de la littérature

La revue de la littérature avait comme objectif d’obtenir une vue d’ensemble des
contours d’'un phénoméne relativement large et complexe, celui de la mort a
I'ére numérique. Ce travail effectué en amont de la collecte des données nous a
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permis d’identifier des pistes intéressantes a explorer lors des entretiens et des
focus groups. Par la suite, les résultats issus de la revue ont été mis en perspec-
tive avec ceux que nous avons obtenus par nos propres investigations, et ont
servi a orienter nos interprétations.

Les mots-clefs utilisés dans le cadre de cette revue de la littérature sont « tech-
nologies numériques », « technologies digitales », « technologies informa-
tiques », « informatique », « identité numérique », « numérique », « digital »,
« mort », « décés », « deuil », « anticipation », « prévoyance », « proches »,
« personne décédée », « défunt », « dépouille », « cadavre », « identité » et ont
été combinés en frangais, italien, allemand et anglais afin de rechercher des
articles pertinents dans des bases de données telles Cairn.info, PubMed, Goo-
gle Scholar, Bibnet.org, LiSSa, SWISSBIB, ArODES, Archives ouvertes UniGE,
Serval UNIL et DART Europe.

3.1.2. Entretiens et focus group

Nous avons réalisé des entretiens semi-structurés avec des personnes vivant
ou actives professionnellement dans les trois régions linguistiques de Suisse
(alémanique, romande et italienne). Le recrutement dans ce contexte n’'avait pas
pour objectif la représentativité, mais a été guidé par le souhait d’augmenter la
variété des expériences et motivations de créateurs et d’héritiers de mémoires
digitales, de proches endeuillés et de professionnels du funéraire et du deuil.
En plus de I'expérience en tant que proche endeuillé, professionnel, héritier ou
créateur de mémoires digitales, la langue a été d’autre part utilisée comme un
proxy de la culture. A ce propos, parce que la revue de la littérature se focalisait
sur les pratiques et les usages du monde judéo-chrétien et ne commentait pas,
dans ce contexte, I'influence de la religion ou de la religiosité sur les pratiques
et usages du numérique, ces critéres n’ont pas été retenus afin de maximiser la
variété des vécus.

Les participants ont été identifiés et recrutés par convenance sur internet et
dans le réseau des chercheurs et du groupe d’accompagnement du projet. Ce
recrutement a posé quelques défis : si 'utilisation de technologies numériques
est relativement bien implantée dans les pratiques funéraires, notamment de-
puis la pandémie de Covid-19, a contrario relativement peu de professionnels
du deuil, y compris les psychologues ou les psychothérapeutes, utilisent des
technologies numériques, l'intégrent a leur pratique ou sont d’accord d’en parler.
Il a aussi été relativement compliqué de trouver des personnes se trouvant, au
moment de I'entretien, dans une démarche d’anticipation de leur décés et qui
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utilisent des applications numériques pour le faire. Des proches endeuillés qui
ont recours a des groupes d’entraide en ligne ou qui interagissent dans le cadre
de mémoriaux virtuels, ont par ailleurs été contactés un par un via ces mémes
réseaux sociaux car le bouche-a-oreille ne nous a pas permis d’identifier des
personnes endeuillées utilisant des médias numériques dans le cadre de leur
deuil.

Cette démarche nous a permis de recruter 11 personnes résidant en Suisse
(trois professionnels du funéraire, un célébrant laique, une professionnelle du
deuil, une psychologue et un psychothérapeute, deux proches endeuillés, deux
utilisateurs de la plateforme tooyoo.ch) et 4 personnes (deux proches endeuil-
Iées, un célébrant laique et le développeur du site unvergessen.de), résidant
respectivement en ltalie et en Allemagne, mais professionnellement actives en
Suisse. Une description succincte des participants est proposée dans I'annexe
3. Pour certaines des personnes interviewées, les caractéristiques et les avis
exprimés sont trés brievement résumés dans des vignettes qui sont incluses la
premiére fois que le participant est cité.

Trois guides d’entretiens distincts (annexe 4) ont été élaborés en frangais, en ita-
lien et en allemand pour interroger des personnes qui avaient des expériences
en tant que 1) créateurs de mémoires digitales, 2) professionnels du funéraire et
du deuil, 2) proches endeuillés et/ou héritiers de mémoires digitales. Lorsqu’une
personne avait une expérience comme héritier de mémoires digitales et comme
professionnel, par exemple, nous avons fait le choix de mixer les questions des
différents guides d’entretien afin de mettre en évidence la perméabilité de ces
expériences.

Dans le but de compléter les données issues des entretiens, nous avons éga-
lement réalisé un focus group en langue frangaise afin de récolter prospecti-
vement les avis de personnes qui s’intéressent a l'utilisation de technologies
numeériques en lien avec la fin de vie et la mort.

Les participants ont été identifiés et recrutés parmi des collectifs de citoyens
investis dans I'évaluation de I'impact des technologies sur la société, tels le Col-
lege citoyen des co-chercheurs du 'UNIL et Connaissances 3 (I'Université des
seniors du canton de Vaud). Ces personnes s’intéressent aux technologies nu-
mériques appliquées au domaine de la mort pour des raisons personnelles et
dans le but de contribuer aux évolutions sociétales.

Le focus group proposait aux participants de commenter trois cas d’usage :
1) des cimetiéres virtuels (unvergessen.de), 2) des services professionnels
d’enregistrements de vidéos ante mortem (goodmourning.ch) et 3) des ren-
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contres virtuelles entre personnes vivantes et décédées (visionnage de la vidéo
coréenne de la rencontre d’'une mere avec sa fille décédée). Le guide du focus
group consistait dans un PowerPoint, qui a été projeté sur un grand écran et qui
incluait les liens vers les sites et les vidéos proposés a la discussion.

Le focus group était composé de six personnes. Leurs ages étaient compris
entre 43 et 72 ans. Bien que tous les participants soient francophones, deux
avaient des origines suisses alémaniques. Certaines de ces personnes ont uti-
lisé des technologies numériques en lien avec le décés d’'un proche ou durant
un deuil ou ont des proches qui I'ont fait. D’autres ne I'ont pas encore fait, mais
s’interrogent sur les implications. La durée du focus group a été de 2 heures. Les
données ont été anonymisées durant leur synthése.

Lorsque, dans ce chapitre, nous citons des données issues de nos entretiens ou
du focus group, nous mentionnerons le genre (M. ou Mme) et l'initiale attribuée
a la personne interviewée, ou I'acronyme FG (pour identifier les participants au
focus group) entre parenthéses. Une description détaillée de participants avec
des expériences emblématiques est intégrée sous forme de vignettes ou de
citations dans le texte, afin de mieux illustrer et contextualiser nos observations.

3.1.3. Profil des participants et implications pour cette partie de I’étude

Les difficultés rencontrées lors de I'identification et du recrutement de partici-
pants tendent a indiquer que, a ce jour en Suisse, peu de personnes se servent
de technologies numériques en anticipation de leur décés ou en soutien de leur
deuil. Il est important de souligner, a ce propos, que les professionnels et les
utilisateurs interrogés ont un profil « d’adopteurs précoces » (Rogers 2003). En
d’autres termes, ce sont des personnes qui ont un niveau d’appropriation suf-
fisamment élevé des technologies numériques pour pouvoir expérimenter ces
technologies dans des contextes différents ou suivant des nouvelles modalités
d’utilisation. Cela a trois implications importantes :

Premiérement, nos résultats suggérent a ce titre que I'utilisation d’outils numé-
riques en lien avec la mort est susceptible de générer les mémes mécanismes
d’intégration et d’exclusion en matiére de technologies numériques (digital divi-
de ou « fracture numérique », Glassey et al. 2004, Sofka et al. 2012) observés
dans d’autres contextes®. Dans le domaine des technologies dédiées a la mort

% La « fracture numérique » (digital divide) est décrite par Glassey et al. (2004, p. 4) comme le cli-
vage entre ceux qui sont (ou se sentent) intégrés a la « société de l'information » et ceux qui n'y
sont pas (ou ne s’y sentent pas) intégrés.



Aspects sociologiques et psychologiques 115

ou au deulil, la fracture numérique pourrait ainsi étre accentuée par I'age (Kiel
2009) et dépend fortement de I'adhésion aux imaginaires (dans le sens de up-
take) socio-technologiques, qui varient eux-mémes souvent en fonction du ni-
veau socio-éducatif et au fil des générations*. A ce propos, deux recherches de
Beaunoyer et al. (2020a et 2020b) mettent en évidence qu’il existe une grande
inégalité en matiére d’acces aux technologies numériques et de leur utilisation
en anticipation de son déces et/ou pour obtenir un soutien en matiére de deuil.
Ces inégalités générent a leur tour des inégalités au sein de la société. Deux
phénoménes seront illustrés dans ce contexte dans notre chapitre : 'inégalité
de l'accés et de I'utilisation de ces technologies en raison de leur marchandisa-
tion et le renforcement de comportements potentiellement problématiques (par
exemple, I'isolement ou 'anxiété).

Deuxiémement, il est important de garder a 'esprit que, si l'utilisation de techno-
logies numériques en lien avec la mort se diffuse, nous pouvons nous attendre
de maniére analogue a la diffusion d’autres technologies, a des effets atten-
dus et inattendus au niveau individuel, familial, communautaire et social (Beck
2001), qui peuvent étre plus fréquents et différents de ceux que nous décrirons
dans ce chapitre. Ces risques sont susceptibles d’échapper au contrbéle des
individus, c’est pourquoi nos conclusions, en lien avec 'objectif de cette étude,
proposeront des recommandations afin d’y faire face en tant que société.

Troisiemement, tout en reconnaissant que la maniére de faire le deuil dépend
de normes culturelles et sociales, nous nous focalisons dans ce chapitre sur les
implications du numérique sur le deuil dans la culture occidentale. De méme,
notre centre d’intérét est sur les théories psychologiques et sociologiques et
laisse de c6té d’autres champs théoriques, tels par exemple, la philosophie et
la théologie.

C’est en gardant ces trois considérations a I'esprit que nous discutons ci-apres :

e Les maniéres dont les technologies numériques sont intégrées a la planifi-
cation de la mort, aux cérémonies funéraires et au processus de deuil (cha-
pitre 3.2) ;

e Les conséquences de ces utilisations pour les héritiers de mémoires numé-
riques et les personnes décédées elles-mémes (chapitre 3.3).

40 |e concept d’'imaginaire socio-technologique est repris de Jasanoff et Kim (2015).
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3.2. Intégration des technologies nhumériques
dans I'anticipation de sa mort, les cérémonies
funéraires et le processus de deuil

Les entretiens avec les professionnels, les proches et les héritiers de mémoires
digitales ont fait émerger trois usages principaux des technologies numériques
en lien avec la mort. Le premier usage concerne leur utilisation lors de cérémo-
nies funéraires, le deuxieme la commémoration du défunt et le troisieme I'élabo-
ration du deuil*'. Un usage additionnel émerge des entretiens avec les créateurs
de mémoires digitales et concerne I'anticipation de son propre déceés.

Ces quatre utilisations du numérique en lien avec la mort peuvent étre séparées
en deux catégories selon Sofka (2009) et notre chapitre 2 : la premiére consiste
a « détourner » ou a innover dans ['utilisation de technologies numériques a
but général ; la deuxiéme consiste a utiliser des sites ou des technologies dé-
diées (death- ou grief-specific). Un point commun entre les technologies a but
général et celles dédiées a la mort ou au deuil est la fusion de plusieurs types
de ressources utilisées dans I'établissement de la dimension narrative du deuiil,
tant textuelles (commentaires, messages) que visuelles (photographies, vidéos,
messages audio), ce qui contribue a une expérience personnalisée (Gamba
2018). Sur la base des travaux précités, nous organisons donc notre restitution
des résultats suivant ces deux grandes thématiques.

3.21. Utilisation de technologies a but général

Deux technologies a but général ont été évoquées dans les entretiens et sont
discutées a la lumiére de la littérature scientifique : I'utilisation de plateformes de
vidéoconférence (Zoom, Webex, Facetime, Skype, etc.) et la consultation des
réseaux sociaux (Facebook, Twitter, etc.).

3.2.1.1. Plateformes de vidéoconférences

Une revue narrative de la littérature sur les soins palliatifs virtuels, a montré
un haut niveau de satisfaction par rapport a I'utilisation de ces technologies de
la part des patients, des proches et du personnel (Cherniwchan 2022). Cette

41 Par élaboration du deuil, on entend le processus d’adaptation psychique et clinique, la trajectoire
du deuil suite au décés d’un proche.
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appréciation globalement positive des proches et patients hospitalisés a été re-
levée dans un contexte plus général : I'introduction d’appels vidéo a notamment
permis de faciliter les discussions autour de la fin de vie, mais aussi simplement
de communiquer avec les proches hospitalisés, alors que les visites étaient in-
terdites pendant le pic de la pandémie de Covid-19 (Ooi & Ooi 2020). Des bar-
rieres a I'utilisation de ces technologies existent cependant (par ex. problémes
techniques, de littératie technologique, de communication) (Sasangohar et al.
2021, Maaskant et al. 2020, Flint et Kotwal 2020, Kennedy et al. 2020). Finale-
ment, la majorité des personnes s’accordent toutefois sur le fait que I'utilisation
de technologies ne remplace pas la présence/les visites des proches, lorsque
cela est possible (Klop et al. 2021, Ritchey et al. 2020, Sasangohar et al. 2021,
Maaskant et al. 2020, Flint et Kotwal 2020, Kennedy et al. 2020). Nos entretiens
indiquent que, premiérement, des tablettes et des smartphones (par exemple a
travers des appels vidéo) ont été utilisés pour pallier 'impossibilité de toucher
ou de serrer des proches mourants ou décédés a I'hépital ou en établissement
médico-social (Mme D) durant la pandémie de Covid-19. Ainsi, Mme D (profes-
sionnelle du deuil) a notamment déclaré : « Il n’y a rien de plus extraordinaire
que de pouvoir étre présent dans les derniéres minutes, de pouvoir toucher la
personne, I'embrasser, lui donner la main... Mais quand ce n’est pas possible,
alors vraiment certains outils sont fantastiques [...]. C’est surtout dans les jours
qui suivent le deuil que la personne est plus apte a recevoir un soutien a dis-
tance ». Cependant, selon Mme D, méme si cela a aidé, ce contact n’a toutefois
pas été estimé suffisant par beaucoup de personnes, ce qui a créé de la tris-
tesse et des traumas.

Entretien n°4 : Mme D

Mme D est une femme de 85 ans qui s’occupe professionnellement du théme du deuil
et de la mort dans le cadre de différentes activités en Suisse romande. Pendant la
pandémie de Covid-19, elle a observé la situation tres difficile de devoir dire au revoir a
quelgu’un via une tablette. C’est un théme qu’elle rencontre encore actuellement dans
les groupes de deuil qu’elle anime : la tristesse de ne pas avoir pu étre sur place pour
toucher la personne mourante, la serrer dans ses bras, etc. Pendant la pandémie, elle
a aussi utilisé Zoom pour organiser et célébrer des cérémonies de deuil. Elle souligne
que les technologies existantes ont permis d’étre en contact lorsque cela était difficile.
Malgré ces avantages, Mme D craint parfois que notre société ne se « déshumanise »
a certains égards, en perdant les contacts directs, leur besoin, I'intérét qu’'on leur porte.
Le danger, selon elle, est de généraliser cette utilisation de médias numériques a toutes
les situations et de perdre I'attention que I'on porte aux personnes et a leurs besoins.
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L'élaboration du trauma et du deuil s’est aussi appuyée sur des technologies
numeériques durant la pandémie. Cela a été, par exemple, le cas lors de la pré-
paration des funérailles, qui a pu se faire parfois en ligne : « J’'ai mené I'entretien
par Zoom. [...] C’était trés pratique. Je crois que les deux [proches, ndr] étaient
reconnaissants de ne pas devoir venir personnellement me voir [...]. Il y avait
aussi cette sécurité : ils étaient ensemble dans un appartement... J'ai eu le sen-
timent qu’ils étaient trés contents de cette distance et que ¢a aurait sans doute
été désagréable pour eux si j'étais allé les voir, ou s’ils avaient di venir me voir
au bureau. » (M. K, pasteur). La thérapie en ligne a aussi été utilisée pour sou-
tenir des proches qui ne pouvaient pas se déplacer ou qui préféraient étre chez
eux (M. K, et Mme M psychothérapeute). A ce propos, les psychothérapeutes
interrogés (Mme M, M. N) soulignent toutefois que le manque de corporéité du
client les a rendus distraits et a, selon Mme M, péjoré la qualité des interactions.
Des courriels, chats, Facetime, sites web de soutien, réalité virtuelle, etc. ont
aussi été proposés ou utilisés pendant la pandémie de Covid-19, afin de faciliter
le contact ou le soutien virtuel — synchrone ou asynchrone — entre personnes qui
ont vécu des événements semblables lorsque le thérapeute ou 'aumdnier a res-
senti que cela était nécessaire (M. C, psychologue, Mme D, M. C, M. J, orateur
funéraire, M. K, Mme M). Des psychothérapeutes et des accompagnants spiri-
tuels ont également compilé des listes de ressources (sites web, vidéos) afin de
soutenir la psychoéducation*? (M. C, M. K). Les technologies ou contenus numé-
riques, telles des applications ou des sites web de méditation ou de relaxation,
des groupes de parole en ligne, etc., sont actuellement toujours conseillés par
les psychothérapeutes pour aider les patients a gérer les émotions négatives
liées a un deuil entre les rendez-vous (Mme M). Pour Mme M, le recours a des
ressources en ligne est positif méme si cela peut aussi comporter des risques :
« Les personnes ont dans les faits plein de ressources et vont d’elles-mémes
chercher de I'aide en ligne. Toutefois, je fais attention a ce que le recours a ces
ressources, y compris les groupes de parole, ne devienne pas obsessive. En
cela, les technologies numériques me semblent présenter plus de risques ».

42 La psychoéducation est une intervention didactique qui vise a informer les bénéficiaires et leurs
proches sur un trouble ou une difficulté psychique et a promouvoir leurs capacités a y faire face.
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Entretien n°11 : M. K

M. K est un homme suisse-alémanique de 58 ans. Il a une entreprise qui offre des céré-
monies laiques et, depuis le Covid-19, il a beaucoup plus de demandes pour des céré-
monies funéraires qui sont retransmises par un média numérique, notamment lorsque
les proches sont a I'étranger et/ou ne peuvent pas se déplacer. M. K ne pense pas que
I'introduction des médias numériques crée de nouveaux besoins en matiere de deuil et
de mort, car les gens ont toujours cherché ce dont ils avaient besoin lors des différentes
phases du deuil. M. K pense que les médias numériques sont des outils qui peuvent
favoriser le processus de deuil : il a 'impression qu’ils prendront progressivement plus
de place dans la vie des gens. En effet, il constate que, si les personnes agées sont
actuellement moins preneuses, les jeunes et les adultes semblent plus confortables.
Pour M. K, l'idée que I'on puisse a I‘avenir parler avec un avatar du défunt est quelque
chose qu'il trouve positif et souhaitable.

Entretien n°13 : Mme M

Mme M est psychothérapeute au Tessin et a depuis toujours intégré la technologie
(numérique ou autre) en thérapie. Bien entendu, elle demande a la personne si cela lui
convient et, régulierement, comment elle se sent. Pour Mme M, les souvenirs digitaux
permettent une expérience sensorielle plus intense et sont par ce biais a méme de ca-
talyser le deuil ou d’aller plus en profondeur dans le vécu et I'expérience émotionnelle.
Pour elle, il est néanmoins important que ces outils soient utilisés dans le cadre d’une
relation thérapeutique afin de pouvoir soutenir la personne dans la gestion d’émotions
difficiles. Elle s’est intéressée a la réalité virtuelle et notamment a la vidéo coréenne de
la rencontre entre une mere et sa fille décédée® et elle a trouvé que cette expérience
et les émotions qu’elle suscite pourraient étre dévastatrices dans une situation de deuil.
Elle trouve que le détachement est aussi important pour I'élaboration d’un deuil.

Relativement peu d’études ont investigué la perception (positive ou négative) et
'expérience des thérapeutes concernant les séances de thérapie en ligne. Les
résultats issus sont mixtes : des avantages pour les clients et les thérapeutes
(par exemple : meilleure capacité a former une alliance thérapeutique et plus
de facilité du client a aborder des sujets délicats), mais aussi certains défis (par
exemple : plus de créativité et de flexibilité requises, besoin de formations spéci-
fiques, risque de distanciation, de distraction) ont été mis en avant (Smith &
Gillon 2021, Békés et al. 2021, Mallen et al. 2011). En ce qui concerne la qualité
des sessions, de nombreuses études ont comparé I'efficacité des thérapies en

43 Cette vidéo fait I'objet d’un article scientifique mentionné en référence, voir Pizzoli et al. (2023).
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ligne en regard de celles qui ont lieu en personne (par ex. en termes d’établisse-
ment de I'alliance thérapeutique, de résultats des clients) sans qu’une tendance
ne puisse étre dégageée (Lin et al. 2022).

Par ailleurs, les professionnels du funéraire interrogés lors de notre étude ont confir-
mé, que cela fait déja quelques années que les technologies numériques ont été
intégrées aux cérémonies funéraires (M. A, et M. E, entrepreneurs en pompes fu-
nébres, M. K). En effet, depuis plusieurs années, on transmet durant la cérémonie
funéraire de la musique, des photos ou des messages audio ou vidéo que les dé-
funts ont laissés pour les survivants (M. E, M. K). Certains projets vont méme plus
loin : a Lugano (TI), une entreprise de pompes funébres propose aux personnes
qui contractent une prévoyance funéraire d’enregistrer ante mortem un message
pour les survivants (M. E). Cette possibilité est donnée également par goodmour-
ning.ch ; par ailleurs, I'association Hérschatz** permet aux parents ayant une ma-
ladie terminale d’enregistrer une autobiographie a destination de leurs enfants. En
outre, des QR codes ou des souvenirs digitaux sont de plus en plus intégrés aux
monuments funéraires (M. E). Cette pratique — permettant de visionner une sélec-
tion de mémoires digitales de la personne décédée (cf. par exemple au chapitre 2 :
www.4um.ch) — n’est toutefois pas encore trés répandue, méme aux Etats-Unis.

Les professionnels interrogés précisent néanmoins que la pandémie de Co-
vid-19 a contribué a accélérer 'adoption de ces technologies, afin de permettre
d’inclure un plus grand nombre de personnes a la cérémonie, par rapport a ce
que les régles permettaient a ce moment-la. Cela est notamment explicité par
M. A : « La, on a vu naitre [...] un nouveau besoin ou une nouvelle méthode :
c’était de diffuser via des outils sociaux des cérémonies en direct ou en différe ».
Ce propos refléte la littérature soulignant que le Covid-19 a probablement ame-
né a une intégration accélérée des technologies numériques dans le processus
de deuil/dans I'élaboration du deuil : face aux restrictions, les cérémonies funé-
raires ont longtemps été annulées, et des solutions alternatives, telles les funé-
railles virtuelles, ont alors été proposées (MacNeil et al. 2021, Asgari et al. 2022,
voir aussi, par exemple, les sites comme funeralstreaming.co.uk). Dans les trois
régions linguistiques de Suisse, des outils de vidéoconférence ont effectivement
été utilisés pour transmettre en direct ou en différé la cérémonie funéraire, et
ainsi permettre a des proches de participer malgré la nécessité de distanciation
alors en vigueur (Mme D, M. J, Mme L, employée d’'une entreprise de pompes
funébres). L'enregistrement et la retransmission d’une cérémonie funéraire per-
mettrait notamment aux proches une expérience plus intime et inédite, car ils
leur rendraient possible, méme aprés coup, de revivre les instants qui ont pré-

4 Pour plus d'informations : https://hoerschatz.ch (consulté le 7 aot 2023).
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cédeé I'au revoir définitif (Mme F, proche endeuillée héritiere de mémoires nume-
riques). L'enregistrement méme des cérémonies permet aux proches de revivre
cette expérience et d’ancrer leurs souvenirs dans I'authenticité de leur propre
vécu (M. E).

Cette intégration de ressources numériques aux obséques se fait a l'initiative des
professionnels et des proches. Ces derniers peuvent par ce biais prendre une
part plus active en personnalisant la cérémonie, contribuant ainsi a améliorer
leur propre expérience (M. E). Intégrer certains supports numériques pendant la
cérémonie, tels des photos ou des enregistrements faits par ou concernant la
personne décédée, permettrait aussi aux proches un acces plus direct aux sou-
venirs et une immersion multi-sensorielle (Gamba 2018). Cela pourrait permettre
de catalyser I'élaboration du deuil (Mme M). Un autre facteur de qualité est ame-
né par la diversité des ressources numériques, qui permettraient une stimulation
sensorielle plus grande. Si pendant les obséques classiques, la stimulation était
surtout auditive (discours, musique), l'intégration d’espaces virtuels dans les cé-
rémonies permettra plus de place aux ressources visuelles, ce qui enrichit I'expé-
rience et répond aux tendances sociétales plus modernes. Ainsi, M. E, proprié-
taire d’une entreprise de pompes funébres, prévoit qu’il y aura une augmentation
du recours a ce type de technologies dans les prochaines années : « Le milieu fu-
néraire n’est pas un milieu trés innovant, les cycles de changement peuvent durer
20-25 années... actuellement ce sont les personnes nées dans les années 30, 40
qui décedent. Et ceux qui organisent I'enterrement, ce sont leurs enfants, donc la
génération d’aprés, mais qui veulent respecter les usages de leurs parents. Mais
déja maintenant, il y a de plus I'envie de personnaliser la cérémonie, de se laisser
toucher, et je pense que ces technologies numériques, qui sont utilisées sporadi-
quement, maintenant, le seront de plus en plus dans le futur avec cet objectif. ».

Entretien n°5 : M. E

M. E est entrepreneur de pompes funébres au Tessin. Il a commencé a travailler dans
I'entreprise de son pére en 1966 et s’intéresse depuis toujours a la technologie. Il re-
marque que la pandémie de Covid-19 a souvent imposé un changement en forgant
les familles a adopter ces technologies. Selon lui, 'avantage pour le professionnel est
surtout de simplifier I'organisation. Pour la famille, les avantages sont une organisa-
tion rapide des obséques, le fait de pouvoir se sentir plus impliqué dans I'organisation
(mais c’est important de demander aux familles si et comment elles veulent s’impli-
quer), I'amélioration de I'expérience de la cérémonie, la création d’'un souvenir de la
personne qui est plus intelligible pour les nouvelles générations. La transmission vidéo
des cérémonies diminue toutefois la dimension tangible et concréte de la mort, qui est
nécessaire selon lui pour I'élaboration du deuil.
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Dans ce contexte, étant donné que la cérémonie funéraire doit avoir le carac-
tére d’'un moment unique, il est considéré qu'il est important que I'enregistrement
soit de trés bonne qualité (Mme L, M. A) ; une considération également souli-
gnée dans la littérature (Thomas 1975, dans Lafon 2011). En effet, Louis-Vincent
Thomas soulignait déja en 1975 que la mise en scéne, I'enregistrement et la re-
transmission des funérailles (en directe ou différée) permettait, par son caractére
solennel et partagé, la collectivisation du deuil, c'est-a-dire la matérialisation du
sentiment de tristesse partagé par le réseau social dont la personne décédée était
le pivot (voir aussi Lafon 2011). Malgré cela, un professionnel du funéraire a fait
part du sentiment que les funérailles filmées peuvent exagérer I'aspect macabre
de la mort, qui tend parfois a étre escamoté. La retransmission doit, en effet,
respecter un certain périmetre, afin de donner a voir le caractere solennel de la
cérémonie funéraire, mais aussi dissimuler ce qui peut choquer de la mort (par
exemple la déchéance du corps) (Thomas 1975, dans Lafon 2011). M. A se ques-
tionne concernant les risques et les limites de I'utilisation de vidéos, notamment
lors de la crémation : « Dans le cadre du Covid, aussi dans certains cas, avec ces
outils modernes, on a filmé l'introduction du défunt dans le four et on I'a transmise
comme vidéo. Et la, moi, j'ai toujours eu de la peine en me disant : sur le moment
je fais peut-étre du bien, mais que va devenir ce film ? [...] ¢a peut étre un trau-
matisme, ¢a peut étre montré a mauvais escient... donc ou sont les limites ? ».

Méme au-dela de la pandémie de Covid-19 et des adaptations aux restrictions
en vigueur a ce moment-la, une tendance se confirme : actuellement, les pro-
fessionnels du funéraire ont mis en évidence que les proches demandent de
plus en plus de filmer la cérémonie des obséques (M. A, Mme D, M. E, M. K
et Mme L). Ces observations sont confortées par Beaunoyer et al. (2020a) qui
affirment que la digitalisation des pratiques funéraires est devenue une norme
et non plus une exception aprés la pandémie de Covid-19. Le nombre d’en-
treprises de pompes funébres offrant des services et produits digitaux (ou qui
font office d’intermédiaires avec des compagnies qui en proposent) a augmenté
dans plusieurs pays (van Ryn et al. 2019). M. K souligne a ce sujet que son
utilisation de technologies en lien avec le décés varie en fonction des probléma-
tiques : « Suivant la problématique [...] jutilise Messenger, un appel vidéo, le
téléphone et ou je rencontre les gens personnellement ». Une revue récente de
la littérature souligne aussi que la pratique des « funérailles virtuelles » ou « fu-
nérailles augmentées » durant la pandémie de Covid-19 a fondamentalement
changé la fagon dont les gens appréhendent le deuil (MacNeil et al. 2021). Dans
leur méta-analyse, ces auteurs mettent, en effet, en évidence que les funérailles
virtuelles ont privé les proches endeuillés du soutien (et du contact physique qui
souvent matérialise ce soutien) de leur entourage et de I'accés a des espaces
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consacrés au deuil. Dans ce contexte, on peut comprendre la personnalisa-
tion des cérémonies, entre autres par les technologies numériques, comme une
autre maniere de chercher un confort et donner un sens a leur perte durant la
pandémie. Ce surinvestissement, et des attentes parfois disproportionnées par
rapport aux compétences et aux prestations, a toutefois mis sous pression les
entreprises de pompes funébres et mis a risque la santé mentale de leurs em-
ployés. Les propos de M. A, M. E et Mme L tendent a confirmer ces tendances
en période de pandémie. Plusieurs professionnels parmi nos participants vont
toutefois plus loin, prédisant que le Covid-19 a légitimé une évolution attendue.
Les technologies numériques ont révélé la résilience des individus, des familles
et des communautés face au deuil (MacNeil et al. 2021) et ont permis d’ouvrir
de nouvelles opportunités pour se recueillir sans forcément étre tous au méme
endroit au méme moment (M. E, Mme D et MacNeil et al 2021). Wood (2002,
dans MacNeil et al. 2021) souligne aussi, que la possibilité d’avoir des cérémo-
nies virtuelles a permis de respecter les temporalités en vigueur dans certaines
religions malgré les restrictions et les difficultés logistiques dont, par exemple, la
nécessité de respecter un délai de maximum 48h entre le déces et I'enterrement
d’'une personne de foi musulmane. Quelques risques sont néanmoins soulignés
dans la méta-analyse et nos entretiens. MacNeil et al. (2021) indiquent en effet
que l'impossibilité d’étre physiquement réunis et confortés durant et apres les
cérémonies a créé beaucoup d’anxiété et de dépression. Les propos de Mme D
et de Mme L tendent a confirmer ce propos. Mme L indique notamment que, lors
des situations de deuil, « le c6té personnel est encore trés important ». Selon
M. A, M. J, Mme L et Mme M, les technologies digitales ne sont, en effet, pas
les plus propices pour mettre en ceuvre la sensibilité nécessaire dans les rela-
tions avec les proches dans la gestion d’'un enterrement. Dans la période aprés
les funérailles, comme constaté dans le chapitre 2 et précédemment dans ce
chapitre, on observe en outre le développement de technologies qui visent prin-
cipalement a continuer, ou honorer, les relations avec le défunt (par exemple :
les deadbots ou mémoriaux virtuels) (Sas et al. 2019), mais l'investigation des
effets positifs et négatifs a court, moyen et long terme au niveau de la recherche
reste encore peu développé.

Un autre risque identifié par les professionnels (par exemple M. A) serait que le
numeérique favoriserait la tombée en désuétude de certains rituels liés a la mort,
voire d’'une perte de piété face a la mort elle-méme. La littérature ne semble
pas confirmer directement ce propos, mais suggére que la variété de l'offre en
matiére de rites et célébrations et 'hétérogénéité des besoins semblent, indé-
pendamment du numérique, a méme de contribuer a un écart générationnel
dans le choix les pratiques funéraires et le deuil entre les jeunes et les moins



124 La mort a I'ere numérique

jeunes, qu'il s'agisse des défunts, des personnes endeuillées ou des employés
des pompes funébres. La littérature montre, en effet, que plusieurs rituels liés a
la mort sont encore présents, mais leur expression a changé au fil du temps. De
maniére cohérente a MacNeil et al. (2021), M. E, par exemple, indique que des
images du défunt ou des musiques qu’il appréciait sont depuis longtemps inté-
grées a des funérailles traditionnelles catholiques de personnes de tous ages.
Les jeunes, pour leur part, apprivoisent aussi la perte avec les outils techniques
et symboliques a leur disposition et parmi ceux-ci il y en a qui téléphonent ou
écrivent toujours a la personne décédée ou visitent ses réseaux sociaux, qui
sont parfois transformés en mémoriaux et ces usages du numérique contribuent
au deuil (Julier-Costes 2018). Or, il est intéressant aussi de noter que l'intégra-
tion du numérique et I'acceptation de cette intégration pourrait étre hétérogéne
tant dans la pratique que dans la littérature : par exemple, une étude réalisée en
Italie montre que I'annonce du déceés et les condoléances sur les réseaux so-
ciaux, par exemple, semblent relativement bien acceptées, contrairement a I'ex-
pression du deuil ou l'interaction avec les vestiges numériques des personnes
décédées, qui restent controversées (Pasquali et al. 2022). Les résultats obser-
vés dans le cadre du focus group tendent a indiquer que cela pourrait étre vrai
aussi en Suisse, ce pourquoi nous discuterons de ce point plus en avant dans
ce chapitre.

3.2.1.2. Réseaux sociaux

Les réseaux sociaux ont été utilisés par les participants a notre enquéte pour
deux raisons. La premiére est d’obtenir des informations et un soutien adaptés
a leur besoin, particulierement durant la pandémie, lorsque le contact physique
était limité. Ces groupes semblent ainsi constituer ce que Gamba (2007) qualifie
de « communautés de deuil » non pas autour du profil d’'une personne décédée,
mais autour d’une expérience ou d’un vécu partagé « permettant une appropria-
tion personnelle et privée s’associant a un espace communautaire et public »
(Trépanier 2021, p. 5). Les propos de Mme F, Mme G et Mme H (proches en-
deuillées, utilisatrices d’outils numériques dans le cadre de leur deuil) illustrent
bien ce phénoméne. Elles participent a des groupes d’entraide en ligne cher-
chant a offrir du soutien aux personnes avec lesquelles elles partagent le méme
type de souffrance (tristesse, culpabilité, etc.). Elles regoivent par ce biais le
soutien de personnes qui sont passées par la (Mme G, Mme H). Ces groupes
permettent aussi d’accéder a des informations qui sont difficiles a trouver par ail-
leurs, surtout en période de pandémie (Mme H). Le Covid-19 semble ainsi avoir
augmenté le besoin de recourir a ces groupes (Mme G, Mme H). Ces groupes
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sont fréquentés notamment lorsqu’on ne se sent pas suffisamment soutenus par
les proches, qu’on ne souhaite pas trop les déranger ou qu’on n’ose pas trop
continuer a parler du défunt, comme illustré par Mme G (proche endeuillée) :
« Dans ma douleur, je me suis sentie abandonnée [...]. Pendant 10 mois, je
me suis sentie trés seule. Je me sentais déranger mes proches, car je pleurais
souvent. Le plus dur c’étaient les jours de féte. J’allais au marché ou a la plage,
juste pour entendre les conversations des autres, cela me distrayait un peu. [...].
Le groupe [Facebook, ndr], quand j’ai commencé a le fréquenter, m’'a beaucoup
aidée, car ces personnes savaient qu’est-ce que c’était la douleur et cette soli-
tude. » Ces groupes permettent ainsi de dépasser un certain tabou autour de la
mort (Mme H) et de prolonger le soutien au-dela des obséques (Mme G).

A ce propos, les personnes interrogées indiquent qu'il est difficile pour elles de
parler de l'inscription a ce groupe : il y a un sentiment de honte a avoir besoin
d’aide encore plusieurs mois aprés le décés (Mme H). Le recours a ces groupes
semble dans ce contexte relever principalement d’un auto-soin (Mme G) mais
on peut aussi se rendre utile en partageant ses ressentis et stratégies (Mme H).
Les membres du groupe donnent aussi des conseils sur comment soutenir les
proches, notamment les enfants (Mme H). Mme G, par exemple, a eu une expé-
rience positive du groupe auquel elle participait : « Beaucoup de ces personnes
sont trés empathiques — par exemple, si une mére qui vient de perdre son enfant
écrit dans le groupe, beaucoup de gens lui écrivent dans les semaines et mois
qui suivent. J'ai moi-méme eu cette expérience [...] des personnes qui ont eu la
méme expérience que moi et m’ont écrit ‘je sais comment tu te sens’ ». Dans les
pages de ces groupes Facebook de soutien en ligne il y a la possibilité de choisir
ce qu’on lit : on peut notamment faire une présélection pour ne pas étre exposé
a toutes sortes de contenus et répondre seulement a certains posts (Mme G,
Mme H). Le groupe aide aussi a entrer en contact avec des personnes que I'on
peut fréquenter ensuite dans la vie réelle (Mme G, Mme H).

Entretien n°7 : Mme G

Mme G est une femme italienne endeuillée d’'une cinquantaine d’années. Elle a perdu
son mari d’'une mort soudaine en 2019. Une année et demie aprés, elle s’est inscrite
dans un groupe de soutien et d’aide réciproque pour 'élaboration du deuil sur Face-
book puisqu’elle était a la recherche de quelque chose qui pouvait I'aider. Aprés les ob-
séques, elle a ressenti un vide en matiére de soutien, alors qu’elle ressentait encore le
besoin de parler de son expérience et de son mari décédé. Dans le groupe Facebook,
elle recherche et lit les publications de personnes qui ont vécu une expérience similaire
a la sienne. A la longue, toutefois, lire les messages postés lui a donné I'impression
qu’elle remuait le couteau dans la plaie et entretenait sa détresse.
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D’autres personnes expérimentant des émotions négatives plus d’une année
aprés le décés ont utilisé les réseaux sociaux, afin de chercher un soutien ou
un accompagnement (synchrone et asynchrone) et ainsi une validation de leurs
émotions et de leurs besoins (M. K, M. C), voire pour revivre des moments
clés qui leur ont permis de relancer le processus de deuil et, par ce biais, de le
finaliser (Mme M). Cette thématique est abordée dans certaines recherches, qui
investiguent la recherche du soutien social sur internet de personnes en deuil
(par exemple : Buehler & Youndgvorst 2022, Asgari et al. 2022).

Ces résultats sont cohérents avec la littérature qui indique que les personnes
en deuil se tournent de nos jours fréquemment vers internet pour trouver du
soutien (Buehler & Youngvorst 2022). Une revue de la littérature (d’études quan-
titatives et qualitatives) portant sur I'effet des groupes de soutien en ligne sur les
proches en situation de deuil et sur leurs avantages et leurs défis a été menée
en 2019 (Robinson & Pond 2019). Dans cette revue de la littérature, le manque
de recherches de qualité (telles des méta-analyses, essais randomisés, etc.)
n'a pas permis a Pond et Robinson d’arriver a une conclusion. Toutefois, les
résultats montrent que les proches participant a ce genre de groupe y trouvent
des bénéfices qui reflétent les propos tenus par les personnes que nous avons
interviewées. D’autres aspects positifs mis en évidence par ces auteurs sont
le partage d’informations, de souvenirs et d’expériences, la reconstruction d’un
sentiment d’identité et la prise de conscience de la nature changeante du deuil
au fil du temps. Les auteurs concluent sur cette base que la participation a des
groupes de soutien en ligne peut soutenir positivement le processus de deuil
(Robinson & Pond 2019).

Il parait approprié, en lien avec ce qui précede, de rappeler quelques données
épidémiologiques. En effet, de fagon générale, il a été estimé que 15 a 25%
de personnes en deuil expérimentent un « deuil compliqué » ou un « deuil pro-
longé », c’est-a-dire accompagné de réactions non adaptatives (maladaptative
reactions) et symptdmes psychiatriques ayant une influence sur le fonctionne-
ment et bien-étre de la personne endeuillée (Strada, 2016). A cela s’ajoute I'ef-
fet du Covid-19, qui a rendu désuet, pour un certain temps, les soutiens habi-
tuellement disponibles au deuil, engendrant par cette privation a son tour une
« pandémie du deuil » qui a contribué a accroitre le risque de deuil compliqué
ou prolongé (Mortazavi et al. 2020). Il est également utile de rappeler que la
honte et 'anxiété ressenties par certains participants dans le cadre d'un deuil
sont liées a I'existence et a la perception d’'une norme en matiére de durée et
d’intensité des émotions négatives durant un deuil. L'existence de cette norme
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est relativement bien décrite dans la littérature scientifique en psychologie et en
sociologie (par exemple : LeBlanc et al. 2020) et dépend du contexte historique
et socioculturel. Actuellement, suivant les essais historiques et les manuels de
psychiatrie occidentaux, il est estimé que le deuil ne devrait pas excéder 6 a
12 mois*®. Les nombreux sites grand public dédiés a la normalisation du deuil
(normalized grief) et a des stratégies de développement personnel, visant a ac-
célérer I'acceptation d’'un déces, reflétent par ailleurs cet impératif social de ne
pas s’éterniser dans la détresse ou, en d’autres termes, a ne pas laisser les
morts interférer avec la vie des vivants (Mellor & Shilling 1993). Plus récemment,
I’American Psychiatric Association (2022) a adopté lors de la 5e révision de son
manuel le diagnostic « Le trouble du deuil prolongé »*6, mais ce diagnostic a fait
I'objet de critiques (faible sensibilité, pas discriminatif, ne tient pas compte du
contexte ni de la culture, etc.) (Landman 2022). Cette pression a la normalisa-
tion a aussi fait I'objet de nombreuses théories critiques en psychologie et en
sociologie (par exemple : Harris 2009, Stroebe et al. 2017, Worden et al 2018,
Despret 2017a, 2017b), notamment, car elle a plutdt comme effet de renforcer
lisolement et d’autres symptdmes négatifs, tels I'anxiété et la dépression, que
de pousser a la recherche de soutien.

Un deuxiéme type d’utilisation concerne la fréquentation des pages de la per-
sonne décédée afin de gérer la tristesse liée a la séparation. Par exemple, une
de nos participantes aux entretiens, une femme qui avait créé la page Facebook
de sa mére (Mme F) et continuait a y avoir accés aprés son déces, a pu ainsi
informer les personnes du réseau de sa mére du décés de cette derniére. Dans
les premiers mois apres le déces, le fait d’aller visiter le profil a permis a cette

4 Les normes en matiére de deuil sont situées culturellement et varient au fil de I'histoire socio-
anthropologique humaine et il est de fait difficile d’en rendre compte ici. Les livres A social history
of dying, A. Kellehear (2007) ou Essais sur I'histoire de la mort en Occident : du Moyen Age & nos
jours, P. Ariés (1975) proposent des analyses pertinentes pour les sociétés occidentales. D’autres
publications (par exemple : Wortam & Silver 2001, Neimayer, Baldwin, & Gillies 2006) contrastent
aussi la notion de périodisation au-dela de laquelle le deuil devient problématique ; en plus, ces
études concoivent le deuil comme un lien non pathologique prolongé avec la personne décédée
et perpétré par les survivants selon leurs propres exigences. Cette personnalisation du deuil est
une clé interprétative importante pour comprendre I'usage des technologies numériques pour le
deuil et la commémoration.

4 Le trouble du deuil prolongé (prolonged grief disorder) est caractérisé, dans un délai d’au moins
six mois pour les enfants/adolescents et 12 mois pour les adultes, par des symptémes comme
la perturbation de l'identité, un sentiment d’'incrédulité face a la mort, une douleur émotionnelle
intense, une solitude extréme, le sentiment que la vie n'a pas de sens, etc., qui rendent difficile
le fonctionnement de la personne dans différents contextes (American Psychiatric Association
2022).
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personne de voir si quelqu’un d’autre qu’elle pensait a sa mére et d’étre confor-
tée par ce constat. De plus, elle a avoué que le fait de regarder rétrospective-
ment les posts et messages qu’elle avait publiés ou likés lui a permis de sentir sa
mére toujours proche. Les besoins de cette personne ont évolué avec le temps :
au début, la consultation était fréquente puis plus sporadique jusqu’a ce que les
notifications (par exemple, lors d’anniversaires) commencent a la déranger. Elle
a alors supprimé le profil.

Du point de vue des professionnels interrogés (M. C, Mme M), la technologie nu-
mérique ne crée pas nécessairement de nouveaux besoins en matiére de mort
et de deuil, mais les questions, les difficultés ou les émotions soulevées lors de
la consultation ou l'utilisation de contenus numériques peuvent étre analysées
en thérapie pour soutenir I'élaboration de la perte. En effet, un accés aux conte-
nus digitaux de la personne décédée peut permettre un acces multisensoriel aux
souvenirs, peut débloquer des émotions et/ou procéder a une séparation plus
graduelle que celle que la mort soudaine a provoquée (Mme M). A contrario, la
réalité virtuelle est percue comme une confrontation trop directe, méme si elle
pourrait permettre de travailler sur des émotions, telle la colére ou la culpabilité
(Mme M). Ces types de soutien doivent toutefois rester ponctuels et intégrés
dans une relation thérapeutique (M. C, Mme M) : « C’est aussi important de
pouvoir reprendre cela [I'accés a certains contenus digitaux, ndr], pas seulement
de donner [...]. Nous, on est |la aussi pour contenir la douleur des gens, pas pour
I'activer complétement. Du coup, la technologie ¢a ouvre, mais il faut aussi voir
ou est-ce qu’on ouvre... Il ne faut pas induire des choses qu’on ne veut pas.
Ca fonctionne du moment ou il y a toutes ces précautions » (M. C, psychologue
experte du deuil).

Cette consultation des réseaux sociaux par les proches de défunts mentionnée
dans les entretiens peut étre mise en lien avec la littérature scientifique : en 2009
déja, Sofka a mis en évidence que les adolescents de I'époque (et, nous pouvons
en faire I'hypothése, les adultes qu’ils sont maintenant) tendaient a favoriser ce
type de ressource. Gamba (2018) met toutefois en évidence que Facebook,
Twitter et Youtube sont moins efficaces pour le soutien en période de deuil,
mais permettent surtout une expression collective et globale pour la personne
endeuillée (voir aussi sur ce théme : Buehler & Youngvorst 2022). Rossetto et al.
(2015) ont constaté non sans lien que les personnes en deuil recevaient plus de
soutien par les plateformes dédiées au deuil que sur les réseaux tels Facebook.
Trépanier (2021) a pour sa part décrit la nécessité de certains proches ou amis
d’« éterniser les défunts » ou de repousser la mort et de retarder la séparation
durant un temps plus ou moins long. Il est important de souligner, toutefois, que
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depuis toujours les humains ont souhaité s’immortaliser ou immortaliser les dé-
funts et la peinture, la sculpture et I'écriture semblent soutenir depuis toujours ce
désir éminemment humain (Lafontaine 2008). Les technologies numériques ont
toutefois la particularité d’'augmenter la probabilité d’une exposition involontaire
des proches endeuillés : ce point sera exploré spécifiquement au chapitre 3.3.3.
En effet, parmi les risques identifiés a I'utilisation des réseaux sociaux dans ce
contexte, les proches endeuillés interrogés ont mentionné le manque, souvent,
d’'un modérateur (tel un psychologue animateur). Sa fonction serait d’expliquer
et accompagner la dynamique du groupe (Mme G), mais aussi d’assurer qu'il
n’y ait pas de dérives dans les informations partagées (Mme H). Les dérives po-
tentielles imaginées par les participants aux entretiens et au focus group sont :
un réglement de comptes, le partage d’information par des personnes sans légi-
timité ou d’informations fausses, les comportements de certains utilisateurs, qui
pourraient étre qualifiés de trolling ou de voyeurisme. Ceux-ci sont des risques
identifiés dans la littérature également (voir par ex. Marwick & Ellison 2012).

Pour toutes ces raisons, I'hyperconnectivité dans les premiers moments du deuil
peut étre un défi (M. J). Cela est confirmé par Walter et al. (2012) qui ont mis en
évidence qu’autant les personnes décédées que leurs proches sont sujettes a
une commeémoration non-intentionnelle : ce sont les cas dans lesquels le matériel
virtuel survit a la personne sur la plateforme numérique, partagée et maintenue
par les autres, parfois méme a l'insu des personnes proches (parents et amis)
(aussi discuté dans Gabel 2015, Brennan 2022). Ces constats rappellent les pro-
pos de I'une de nos participantes, une psychothérapeute (Mme M), qui indique
que, en dépit des divers avantages que présentent les outils numériques dans la
gestion du deuil, il est au préalable nécessaire d’investiguer le rapport de la per-
sonne au numérique et I'utilisation qu’elle en fait. Il faut en effet, a tout prix éviter
un effet non souhaité, par exemple, de réactiver la douleur (Mme M). Dans leur
ensemble, ces considérations tendent a suggérer que cette reconfiguration de la
notion de lien social (cette expression est reprise de Glassey & Pfister-Giauque
2004) par les réseaux sociaux dans un moment de vulnérabilité expose les utili-
sateurs a des abus (pouvant aller de commentaires désobligeants a I'escroquerie
et au prosélytisme) et peut creuser des inégalités d’accés a un soutien plus adap-
té, voire professionnel, psychologique et/ou spirituel, durant la période de deuil.

3.2.2. Utilisation de technologies a but spécifique

Parmi les différentes ressources proposées aux proches endeuillés, nous nous
intéressons dans ce chapitre aux technologies spécifiques a la mort (death-
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et grief-techs, les catégories a) a d) examinées dans le chapitre 2). Plusieurs
usages ont été évoqués durant les entretiens et le focus group et seront discu-
tés en lien avec la littérature scientifique : I'utilisation de mémoriaux virtuels, les
groupes de soutien en ligne et les outils technologiques permettant d’anticiper
son propre décés. Dans ce contexte, nos entretiens suggerent que I'acces a
des technologies dédiées semble étre facilité par les professionnels, notamment
les psychothérapeutes, les accompagnants spirituels et les professionnels des
pompes funébres.

3.2.2.1. Mémoriaux ou cimetiéres virtuels

Roberts et Vidal (2000) ainsi que Vries et Rutherford (2004) ont relevé déja au
début des années 2000 la recrudescence des mémoriaux virtuels, ainsi que leur
caractére relationnel avec la personne décédée (car la plupart des messages
étaient adressés au défunt). Plus récemment, Dilmag (2018) a commenté égale-
ment cette inflation, qui continue a croitre. Ce phénomeéne a été confirmé dans le
contexte suisse par certains professionnels lors de nos entretiens : ceux-ci men-
tionnent, en effet, qu’il est actuellement de plus en plus possible de placer des
avis d’'obséques sous forme numérique sur un site internet (Mme L) et que des
cimetiéres virtuels ou des sites web commémoratifs (de type unvergessen.de)
commencent aussi a voir le jour (Mme D, M. J, M. N, Mme O). Par exemple, M.
N (développeur et professionnel du funéraire) a créé unvergessen.de a cet ef-
fet : « L'idée est qu’on peut y télécharger une sorte de pensée : des vidéos, des
histoires, des souvenirs, des messages vocaux... comme un « profil social » de
la personne décédée. On peut aussi allumer des bougies digitales. ».

Entretien n°14 : M. N

M. N a 37 ans et a travaillé dans le milieu funéraire pendant une grande partie de sa vie.
Il a remarqué que les milieux funéraires avaient un peu de peine a adopter des outils
numeériques. Lorsque M. N a créé son service, c’était pour proposer une plateforme
simple et accessible pour permettre a des personnes avec des capacités différentes
de laisser un message ou allumer une bougie. M. N a I'impression que les sites com-
mémoratifs comme le sien peuvent remplacer les cartes de condoléances. C’est aussi
un endroit ou les proches peuvent aller pour voir combien la personne décédée a été
aimée et appréciée. |l constate néanmoins que l'intérét des proches pour le site com-
mémoratif s’estompe toutefois avec le temps. Pour M. N, un des risques principaux est
que des avatars soient créés dans le futur et qu’on passe d’une logique d’'immortalisa-
tion (par les photos, par exemple) a une logique d’immortalité.
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Certains auteurs (par exemple : Roberts 1999) ont rapidement remarqué que
les commémorations virtuelles suivent les mémes rituels posthumes que celles
classiques (Kollar 1989), a savoir : entrer dans un lieu ou un temps particulier,
s’engager dans un acte symbolique, donner du temps pour absorber, dire au
revoir. Notre étude va également dans ce sens : une professionnelle du deuil
(Mme D) affirme que les cimetiéres virtuels permettent une expression plus libre
et ajustée aux besoins, car I'on peut s’y connecter indépendamment de I'heure
ou du lieu. Mme D y voit une importance grandissante dans le futur : « Je crois
que ca peut étre quelque chose pour I'avenir [...]. On a plutét une mobilité trés
grande qui fait que c’est difficile de se rendre dans des cimetiéres quelque part,
quoi. Puis, souvent, ils sont grands et impersonnels [...]. Ce serait plus facile
quelquefois pour les gens [...] d'imaginer des choses comme ¢a ».

Les cimetieres virtuels ou les sites web commémoratifs (par exemple For-
ever Missed, Ever Loved, Adangelis) permettent aussi aux proches, surtout aux
jeunes, d’échanger des messages, des anecdotes, des photos et des contenus
audio ou vidéo liés a la personne décédée (Mme D, M. J, M. N, Mme O, proche
endeuillée membre d'un groupe d’entraide dans Facebook). Par opposition,
pour les générations plus agées, le travail de deuil via des cimetiéres virtuels
semble souvent percu comme trop abstrait (M. K, Mme D). D’autres types de
services de soutien au deuil ont été également mis en place : « On avait mis sur
pied un systéme [...] ou les gens pouvaient recevoir un soutien par SMS tous les
jours pendant les 40 jours qui suivaient un deuil » (Mme D).

A linstar des cérémonies filmées ou retransmises, il est important, selon les
professionnels, que ces sites soient de bonne qualité afin de créer véritablement
des liens entre les visiteurs du site, stimuler un souvenir positif et éviter des
frustrations (M. K, M. E). Cela étant dit, les professionnels observent également
que l'intérét pour tous les sites numériques de commémoration diminue avec le
temps et que ces sites semblent correspondre a un besoin dans les premiers
mois apres le déceés : généralement, ils ne sont pas maintenus ou fréquentés a
distance du déces (M. K).

L'usage de ces plateformes dédiées permet usuellement une utilisation plus en-
cadrée, c'est-a-dire sous-tendue par des regles qui protegent les personnes qui
se servent de ces technologies. La présence d’'un modérateur garantit généra-
lement que ces régles soient appliquées. Les professionnels trouvent cet aspect
positif, car ces modérateurs apportent un soutien ou effacent des messages
inappropriés laissés par des personnes hostiles a la personne décédée et qui
pourraient en entacher la réputation ou le souvenir des proches (Mme D, FG).
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Ainsi, en comparaison des technologies nhumériques a but général, les plate-
formes virtuelles dédiées tendent a étre moins un lieu d’exposition et plus un
espace de création qui a conduit a utiliser ce moyen d’expression comme mé-
diation thérapeutique (Stora 2017). M. C, psychologue experte de deuil, sou-
ligne dans ce contexte le caractére individuel de I'utilisation de divers outils tech-
nologiques : « La technologie est un moyen pour offrir une possibilité, c’est un
outil. Mais aprés, c’est a la personne de choisir ce qu’elle va faire de cet outil.
Et surtout la relation avec la technologie, a ces outils évolue dans le temps ».

3.2.2.2. Outils informatiques de gestion et prévoyance funéraire

Pour Allan Kellehear, sociologue médical focalisé sur la fin de vie, le désir d’an-
ticiper les démarches en prévision d’'un déceés reléve d'un idéal qu’il qualifie de
« mort bien gérée » (well-managed death, Kellehear 2007, pages 147-168),
c’est-a-dire lintellectualisation et la planification des désastres personnels,
comme sa propre mort ou la mort d’'un proche cher. Pour Kellehear (2007) cette
focalisation sur la gestion de la mort est typique de la société contemporaine. En
effet, il s’agit non seulement de la prise de conscience du danger et de I'utilisa-
tion des services de santé afin de prévenir ou retarder la mort (par ex. a travers
des consultations médicales, opérations, traitements, etc.), mais aussi le fait de
s’engager dans la planification de ses « affaires », notamment sur le plan finan-
cier et Iégal, et dans I'anticipation des décisions médicales pertinentes (a travers
des ressources comme les directives anticipées, par exemple).

En Suisse, les applications ou logiciels permettant d’anticiper des décisions de
soin sont rares. Le dossier électronique du patient permet techniquement de
déposer ou de télécharger des directives anticipées. Actuellement, toutefois, ce
dossier n’est pas suffisamment développé et utilisé dans les hdpitaux ou par
les patients, pour que les avantages du numérique dans ce domaine puissent
étre étudiés empiriquement en général et dans le cadre de cette étude. Notre
revue de la littérature suggére que le faible développement d’outils digitaux et
les difficultés en matiére d’interopérabilité dans le domaine de la santé en gé-
néral et les services d’'urgence en particulier engendrent des tensions éthiques
(voir a ce propos la revue systématique de littérature de Afzal & Arshad 2021 et
I'entretien du fondateur de Tooyoo dans le chapitre 2). Par exemple, 'accés au
dossier électronique du patient en cas d’urgence est, en Suisse et ailleurs, trés
compliqué pour des raisons techniques et légales, ce qui prive notamment les
ambulanciers et les urgentistes d’informations importantes. Pour cette raison,
I'envoi de fax ou emails, I'archivage de documents originaux ou photocopiés
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dans des classeurs déposés au domicile du patient ou au cabinet médical ou
la sauvegarde de documents informatisés dans les dossiers partagés par une
équipe de cliniciens sont pour I'heure les stratégies souvent privilégiées*’.

Les expériences de I'Australie*® et du Danemark*®, ol des dossiers électro-
niques du patient sont utilisés depuis les années 2000, suggérent néanmoins
que le développement et 'adoption de technologies numériques en matiére de
santé améliore non seulement la collaboration interprofessionnelle et le parte-
nariat — réduisant ainsi aussi les co(its des soins — mais est également un ou-
til essentiel en matiére de prévention et d’anticipation des décisions de soins.
Cette hypothése est difficilement vérifiable en Suisse ou la stratégie eHealth en
est encore a ses balbutiements et les applications numériques de prévoyance
funéraire et testamentaire sont rares et peu connues (voir chapitre 2). Les en-
tretiens réalisés dans le cadre de cette étude tendent toutefois a suggérer que
trois conditions doivent étre remplies pour améliorer I'anticipation des décisions
de santé ou la prévoyance funéraire. Premierement, la personne doit se sentir
concernée et avoir envie d’anticiper des décisions en prévision de sa fin de vie
ou de son décés. Deuxiémement, l'utilisation de logiciels dédiés doit étre sug-
gérée ou accompagnée par des professionnels. Troisiemement, la plateforme
électronique doit étre suffisamment ergonomique et donner suffisamment de
garanties concernant sa validité légale. Deux personnes nous ont ainsi parlé
de leur utilisation d’outils numériques pour préparer leur décés (M. B et M. |,
utilisateurs de tooyoo.ch). De leurs entretiens, il émerge que I'objectif princi-
pal est d’anticiper ce qui devra se passer aprés le décés. L'une des personnes
interrogées a ainsi utilisé des logiciels de prévoyance, car elle avait envie de
faire quelque chose en prévision de son décés aprés deux accidents graves (M.
B). Sur certaines de ces plateformes, il est, par exemple, possible de créer un
testament en ligne, de renseigner la liste des comptes bancaires et les mots de
passe des réseaux sociaux et emails, de donner des directives pour organiser
les obséques, etc. (M. I).

47 Des le 1° janvier 2024, un projet né de la collaboration entre la HEIG-VD, CARA et la Direction
générale de la santé du canton de Vaud visera a améliorer I'accés aux directives anticipées en
cas d’urgence.

48 Voir : https://www.digitalhealth.gov.au/initiatives-and-programs/my-health-record/whats-inside/
advance-care-planning (consulté le 13 ao(t 2023).

4 Voir : https://www.sundhed.dk/borger/service/om-sundheddk/om-organisationen/ehealth-in-
denmark/background/ (consulté le 13 aolt 2023).
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https://www.digitalhealth.gov.au/initiatives-and-programs/my-health-record/whats-inside/advance-care-planning
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Entretien n°9 : M. |

M. | est un homme tessinois de 54 ans, utilisateur de tooyoo.ch, une plateforme d’an-
ticipation des démarches administratives liées au décés. M. | a commencé a utiliser
cette plateforme avec I'objectif de laisser une trace et de légitimer par ce biais sa com-
pagne dans son réle de représentante et héritiere. M. | travaille par ailleurs dans le
domaine digital et d’'emblée il a recherché des solutions numériques dans le but de
laisser une sorte de testament et des directives aprés deux accidents graves. Ce type
d’outils permet aussi de regrouper de maniére organisée toutes les informations et de
renseigner ces informations a son rythme, sans pression.

Les propos de M. B et M. | suggérent trois motivations principales quant a I'uti-
lisation de ces outils :

e Prolonger le pouvoir d’agir au-dela de son déces (M. B), par exemple, en
permettant de désigner des mandataires spécifiques, notamment lorsque
ceux-ci ne sont pas ceux qui seraient automatiquement désignés pour re-
présenter les intéréts de la personne décédée par la loi, mais aussi des
décisions par rapport aux dons d’organes, efc. ;

e Laisser des traces (M. B), un besoin fortement ressenti, surtout aprés avoir
traversé des problématiques particuliéres et subi des accidents graves ;

o Faciliter 'organisation et la gestion des obséques et de la période apres la
mort, car ces outils sont des ressources utiles permettant de centraliser et
structurer des informations financiéres importantes, des mots de passe qui
ne sont pas forcément connus par I'entourage, etc. Cette motivation sous-
tendait I'utilisation d’une plateforme de ce type par M. | : « Je ne veux pas
que mes proches soient dérangés par des notifications... et je ne sais pas
s’ils peuvent faire les démarches pour fermer un compte. Alors j'ai prévu ce
que j'ai pu et jespére que cela les aidera et que ce sera légal ».

Ce désir de « gérer sa mort » semble, en effet, soulager un certain nombre d’in-
quiétudes : « Je suis content de savoir qu’il y a toutes ces indications la et que si
quelgu’un en a besoin, ils vont les trouver en fait, qu’ils auront ¢a directement »
(M. B). Parallélement, cela peut toutefois en engendrer d’autres. Les utilisateurs
de ces outils soulignent que ces systemes informatiques contraignent une reé-
flexion structurée, séquentielle, ce qui est utile : « Je trouve que c’est bien et ¢a
aide a faire les choses comme il faut » (M. B). Cependant, parfois il leur faudrait
un temps de réflexion et une marge de créativité (M. B, M. I). Il n’est parfois
pas clair pour les personnes interviewées si les dispositions consignées sur ces
plateformes ont une validité Iégale et ou ces données sont hébergées, ce qui
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est une source de préoccupation (M. B, M. I). Par exemple, malgré la possibilité
de mettre en ligne un testament, sa validité juridique n’est activée que s'il est
rédigé a la main et authentifié par un notaire. Les jeunes générations semblent
davantage adhérer a I'idée de consigner ces volontés sur une plateforme, les
anciennes générations un peu moins (M. I).

Les participants au focus group se sont aussi prononceés sur les limites qu'ils
ont eux-mémes identifiées et qui concernent les personnes qui anticipent leurs
funérailles et s’impliquent dans le processus de deuil en préparant des vidéos
pour leurs proches (par exemple, par les applications goodmourning.ch ou hoer-
schatz.ch). A leurs yeux, un des risques principaux posé par ce type de pra-
tiques consiste en le fait de vouloir avoir trop d’emprise sur le processus de
deuil de ses proches et sur le processus du souvenir post-mortem. En créant
et sélectionnant des vidéos, des photographies ou des messages qui seront
partagés avec les proches aprés son déces, la personne impose en héritage
une image idéalisée d’elle-méme. Néanmoins, cette image est parfois loin de la
réalité ressentie par les proches et n’est pas un souvenir « naif » mais un souve-
nir sciemment produit. Cela enléverait la profondeur et tendrait a standardiser le
souvenir de cette personne. Il est de plus possible que cet héritage numérique
ne corresponde pas aux besoins des proches endeuillés, qui se le verraient im-
poser. Ces aspects, avec d’autres, seront approfondis dans le prochain chapitre
portant sur les conséquences, positives et négatives, de ces utilisations.

Ces résultats, pris dans leur ensemble, suggérent que l'utilisation de technolo-
gies numériques en anticipation de son déceés ou dans le cadre de son deuil est
en train de s’accélérer. Par ce qui suit, il convient donc d’investiguer les consé-
quences des utilisations existantes, afin d’en tirer des legons pour en déduire
des recommandations permettant d’apprivoiser les principales opportunités et
risques associés aux outils du Digital Afterlife.

3.3. Conséquences de ces utilisations pour les
survivants et les personnes décédées

Les propos présentés dans les chapitres précédents, pris dans leur ensemble,
ne sont pas sans rappeler qu’en matiére de technologies numériques, deux
positions s’affrontent généralement. D’'une part, la littérature convaincue par
la « société de I'information » en souligne les effets positifs en termes de dé-
hiérarchisation, décentralisation et disponibilit¢ des informations, éléments
a méme de conduire a une démocratie virtuelle synonyme de progrés social.
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D’autre part, la littérature critique met I'accent sur les phénomenes de re-
hiérarchisation des processus de production auxquels conduisent la « socié-
té de linformation » et les technologies qui en relévent et, non sans lien, les
risques de marchandisation. En matiére de technologies numériques dédiées a
I'anticipation de la mort et au soutien du deuil, nous pouvons relever a peu pres
les mémes enjeux. Notre recherche empirique et notre revue de la littérature
tendent, en effet, a suggérer trois conséquences importantes de I'utilisation de
technologies numériques en lien avec la mort et le deuil :

e La premiére est la dé-hiérarchisation sociale (3.3.1)
¢ La deuxiéme concerne la re-hiérarchisation sociale (3.3.2)

e Latroisitme concerne la transformation des relations entre les vivants et les
morts (3.3.3)

3.3.1. Dé-hiérarchisation

Les données récoltées, avec notre revue de la littérature, mettent en évidence
que ce phénoméne de de-hiérarchisation a plusieurs facettes.

La premiére renvoie aux avantages des technologies numériques lorsqu’elles
permettent & davantage de personnes de partager et de faire reconnaitre leurs
émotions. Les technologies numériques permettent, en effet, aux professionnels
du funéraire d’atteindre et d’inclure des proches géographiquement éloignés,
qui seraient autrement difficilement joignables (M. C, Mme D, M. E, M. K, M. J).
Cela engendrerait une baisse des colts et du temps investi, tant par les proches
que par les professionnels (M. E, M. K). Ces avantages des « funérailles vir-
tuelles » se retrouvent cités dans la littérature (MacNeil et al. 2021). Au méme
titre, un autre avantage de I'imbrication de la technologie numérique serait de
permetire a des personnes, parfois exclues du cercle étroit des endeuillés (les
disenfranchised grievers de Doka 1989), qui concerne davantage les familles,
de participer au deuil et de recevoir du soutien. En effet, moins reconnus dans
les pratiques classiques du deuil sont les concubins multiples, les amis, les collé-
gues de travail, les voisins, les ex-partenaires, etc. Ainsi, Péne (2011) remarque
que les deuils peuvent aussi étre réinvestis grace a I'utilisation de technologies.
Une revue de la littérature (Desjardins & Papi 2022) met en évidence que les ré-
seaux sociaux ont le pouvoir de transformer, voire de recréer, des relations avec
le défunt et entre les membres du réseau du défunt. Dans ce contexte, il est utile
de rappeler, comme il a été fait dans le chapitre 2, que la réflexion autour de ces
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enjeux, y compris la réintégration de la mort dans I'espace public ou l'influence
de ces mémoires virtuelles sur les vivants, est trés récente en Suisse. Aux Etats-
Unis, un débat sur le maintien des pages Facebook et des sites de personnes
décédées dans le cadre de la fusillade de Virginia Tech a déja eu lieu en 2007.
En effet, a la demande des familles et des collégues, les profils des personnes
décédées avaient été maintenus et convertis en mémoriaux, ce qui a créé un
précédent dans ce contexte (Bassett 2022). La pratique s’est dés lors géné-
ralisée aux autres profils et a d’autres réseaux sociaux. Dans ces mémoriaux,
la majorité des auteurs de messages virtuels sont la famille proche (enfants,
conjoints, fratrie) et majoritairement des femmes (par exemple, voir Krysinska &
Andriessen 2015), méme si la famille élargie et les amis sont également parfois
les auteurs de ce type de posts (Myers & Donley 2022). Comme nous I'avons
vu au chapitre 3.2.1, le numérique joue un réle trés important aussi dans la ri-
tualisation instituée, instituante et intime des jeunes lorsque I'un de leurs amis
décéde (Julier-Costes 2018)

Cette considération nous permet d’illustrer la deuxiéme facette de ce phéno-
méne de dé-hiérarchisation, qui est relative au rang social. Avant les mémoriaux
virtuels, les obituaires et les mausolées étaient plutét dédiés aux personnes
connues, tels des aristocrates, le clergé ou des personnes qui s’étaient distin-
guées par leurs ceuvres. La possibilité de créer des mausolées virtuels a tou-
tefois permis a des personnes non connues de bénéficier de cette reconnais-
sance. Cette pratique est cohérente avec un ensemble de comportements que
Céline Lafontaine décrit comme propres a la société post-mortelle, soit une so-
ciété ou la mort perd son sens et doit étre éloignée (Lafontaine 2008). D’autres
auteurs ont parlé d’« immortalité assistée » (par exemple : Kastenbaum 2016,
Walter 2017). Les funérailles filmées (évoqués dans le chapitre 3.2.1) participent
aussi de cette immortalisation collective du mort et du deuil.

La troisieme facette de cette de-hiérarchisation concerne I'atténuation de la li-
mite entre les vivants et les personnes décédées. Mme F, Mme H et Mme O
ont, en effet, recouru aux réseaux sociaux, afin de satisfaire des besoins de
remémoration et de commémoration qui dépassaient ce qu’elles percevaient
comme étant la norme sociale ou débordaient les capacités des proches. Mme
O (proche endeuillée) raconte par exemple : « Je devais absolument parler avec
quelqu’un [...] J’ai une grande famille, j’ai cinq enfants adultes, bientbt six petits-
enfants [...] Mais on a besoin de quelqu’un d’extérieur. Mon mari est super [...]
et je peux parler de ¢a avec lui 100°'000 fois, mais je crois qu’a un moment,
c’est trés épuisant pour I'entourage. Mais dans le groupe de soutien, c’est autre
chose. Si jécris pour la 20° fois pour expliquer quelque chose ou pour dire que
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quelque chose est compliqué, [...] il y a toujours des gens avec qui parler, qui te
disent qu’ils te comprennent, etc. ». Nous avons également vu précédemment
concernant les mémoriaux virtuels que ceux-ci apportent un certain confort aux
proches, particulierement dans I'année qui suit le décés (M. J). Cette nécessité
de poursuivre son « vivre ensemble » avec les morts a été théorisée notamment
par Vinciane Despret (2017a, 2017b). Ce phénoméne n’est pas nouveau. Avant
gue les promesses technologiques ne remplacent les promesses religieuses®,
les esprits des défunts pouvaient devenir des anges ou, si canonisés, des saints
avec lesquels interagissaient quotidiennement les catholiques notamment. De
nombreux témoignages récoltés entre autres par Despret racontent I'influence
des morts sur les vivants. Les traités de médiumnité datent pour leur part du
XlIXe siécle. A I'ére numérique, la notion de paradis digital garde des parentés
étroites avec la religion (Walter 2012 dans Bassett 2022). Sur la base de ses
recherches, Bassett propose toutefois le concept de Dasein®! digital, afin d’expli-
quer la maniére dont les morts continuent leur vie sociale dans le monde virtuel
contemporain : en effet, les messages et les mémoires virtuelles sont investis
et incarnent pour les survivants 'essence méme de la personne décédée. Ce
concept sera repris dans le prochain paragraphe sous I'angle des motivations,
des normes sociales et des conséquences.

3.3.2. Re-hiérarchisation et marchandisation

L'accés ou la lecture de ces ressources numériques dépend souvent de li-
cences, d’autorisations et de la présence d’électricité et/ou d’'un réseau internet,
qui ne sont pas pour tous, tout le temps ou pour toujours disponibles (Mme D,
Mme L) : « Je vois le potentiel et jai pu utiliser un certain nombre de choses.
Et je crois que la, on va aller vers tout ¢a — si jamais on a I'électricité pour le
faire » (Mme D). En cela, les répertoires de mémoires virtuelles et les profes-
sionnels qui les maintiennent deviennent des points de passage obligatoire®
pour tous les créateurs et héritiers de mémoires virtuelles, proches endeuillés
ou professionnels souhaitant avoir accés a ces mémoires. Cela a deux consé-
quences principales. La premiére, est que I'accés a des technologies dédiées

50 Pour plus de références a ce propos, cf. le tome 1 de I'ouvrage collectif édité par Van Damme et
Pestre (2015).

51 Le concept de Dasein renvoie ici a la phénoménologie de Heidegger.

52 Ce terme est utilisé selon la définition de Latour (1994/2006) et Callon (1986) dans leur théorie de
I'acteur-réseau.
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peut étre marchandé, et donc exclure les personnes qui n’ont pas les moyens
de cet accés, qui se tourneront alors vers des supports digitaux a but géné-
ral, tels les réseaux sociaux. La seconde, non sans lien, est que lorsque ces
plateformes digitales ne sont pas maintenues ou accessibles, cela engendre un
phénoméne qualifié de second loss (Sofka 2009 et Bassett 2022). Ces considé-
rations préliminaires nous permettent d’'introduire les conséquence négatives de
I'utilisation des technologies numériques en lien avec la mort et le deuil : la re-
hiérarchisation, la marchandisation et les iniquités engendrées ou accentuées
par ces deux phénoménes. D’autres conséquences seront discutées dans le
chapitre 3.3.3.

De nombreuses prestations professionnelles, telles la mise sur pied d’un acces
Zoom, le vidéo-enregistrement de la cérémonie, la création de vidéos ante mor-
tem, I'anticipation des dispositions funéraires et testamentaires, ou encore le
développement d’un site de commémoration, sont payantes. Les professionnels
des pompes funébres interrogés (M. A et M. E) s’y sont toutefois résolus en
raison de la demande, notamment durant la pandémie de Covid-19. Une partie
des personnes interrogées (M. A, M. E, M. J, M. K, Mme L et FG) ressent toute-
fois que cela accentue la dimension « business » des prestations des pompes
funébres, qui « profitent de la mort pour produire des bénéfices ». Pour les pro-
fessionnels eux-mémes, ce phénoméne de marchandisation peut porter atteinte
a la dignité du mort et de ce fait étre dégradant et en tension avec la déontologie
professionnelle. Il est a noter dans ce contexte que les sites internet des pompes
funébres sont généralement peu explicites sur les prestations proposées en ma-
tiére de digitalisation et leurs codlts, ce qui contribue a un sentiment d’opacité
(FG). Le fait que certains mémoriaux virtuels soient payants, sponsorisés et
proposent des produits a la vente est aussi ressenti par certains comme une
forme d’exploitation des proches endeuillés et de discrimination des personnes
a faible revenu (FG).

Cette thématique de la marchandisation de la mort et du sacré, et le tabou de
cette marchandisation, a été abordé dans la littérature scientifique bien avant
'avénement des technologies digitales. Trompette et Boissin (2000), par
exemple, observent que la banalisation de la marchandisation des services fu-
néraires est dénoncée depuis prés d’un siécle. Dans cet article, les auteurs sou-
lignent que les rituels funéraires ont inexorablement évolué : ceux-ci étaient au
départ pris en charge par les institutions religieuses et civiles, et ont été progres-
sivement repris en main par des entreprises, des professionnels du funéraire,
avec des compétences dédiées, et donc payantes (Trompette & Boissin 2000,
Howarth 1997). Wrona mentionnait aussi déja en 2011 que certains sites, tels
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les cimetieres virtuels, exploitent a des fins commerciales des ressources qui
ne sont pas soumises a des droits d’auteurs, diffusent de la publicité ou encore
proposent aux internautes des investissements (par ex. acheter des souvenirs
connectés a un mort célébre).

Le terme de Digital Afterlife Industry a, comme on I'a vu dans le chapitre 2, été
créé pour parler des entreprises qui commercialisent les vestiges numériques
(digital remains) des utilisateurs décédés (Ohman & Floridi 2017, 2018). En effet,
dans le contexte actuel, les personnes décédées resteront de plus en plus pré-
sentes en ligne aprés leur décés. Ainsi, une discussion sur la marchandisation et
la disponibilité de ces informations est requise (par ex. comment, par qui, a quel
niveau, a quel prix, acceptabilité, éthique) (Ohman & Floridi 2017). A ce propos,
il est relevé dans le focus group que le soutien d’institutions gouvernementales a
des sites de commémoration, notamment lorsqu’un bénéfice en termes de santé
publique est identifié, pourrait amener une amélioration de I'équité d’acces, et
de I'image et la confiance portée a ces prestations et services (voir aussi par ex.
Ohman & Floridi 2017 sur la question de la régulation). Les participants & notre
focus group plaident dans ce contexte en faveur d’un contrdle ou d’'une charte
éthique, qui serait prioritairement destinée aux développeurs de ces sites et
applications et aux professionnels du deuil ou du funéraire. Des formes de régu-
lations ont déja été proposées (Ohman & Floridi 2017, Bassett 2022, Birnhack &
Morse 2022), mais leur utilisation ne s’est pas généralisée.

Cette marchandisation ne crée pas seulement des iniquités d’accés en ce qui
concerne les prestations funéraires. En effet, I'utilisation de réseaux sociaux afin
d’obtenir un soutien en cas de deuil peut aussi étre interprétée comme un indica-
teur d’'inégalités sociales (Beaunoyer et al. 2020b). Nos résultats empiriques et
la littérature suggeérent, en effet, que le recours aux réseaux sociaux de certains
de nos interviewés (Mme G, Mme H, Mme O) est motivé par la difficulté a obtenir
d’autres formes de soutien (Beaunoyer et al. 2020b, Robinson & Pond 2019).
Ces personnes ont notamment eu I'impression de déborder les ressources des
proches, mais n'ont pas envisagé de recourir a un soutien professionnel. Les
réseaux sociaux ont ainsi soulagé dans un premier temps leur besoin de soutien
social, mais les résultats a long terme ont toutefois été variables. La littérature
souligne que les réseaux sociaux n'ont pas été en mesure de recréer un lien
social suffisamment stable ou fort pour durer dans le temps et satisfaire a long
terme les utilisateurs en quéte de soutien (Forrest et Kearns 2000, Pasquali
et al. 2022). Ainsi, parmi les proches interrogés, une seule personne (Mme H)
rencontre maintenant régulierement deux personnes du groupe Facebook au-
quel elle était inscrite. Les deux autres proches interrogés (Mme G, Mme O)
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ont indiqué poursuivre leur fréquentation des réseaux sociaux malgré des be-
soins insatisfaits. Cela tend a confirmer le potentiel des réseaux sociaux dans
le maintien de comportements dysfonctionnels (Goldsmith et Albrecht 2011) et
'aggravation de l'isolement et de symptémes anxieux et dépressifs (Naslund
et al. 2020) ; phénomenes qui ont été aggravés par la pandémie de Covid-19
(Stroebe & Shut 2020, Selby et al. 2020). Malgré le fait que les réseaux sociaux
ne remplissent pas tous les besoins, Mme O (proche endeuillée) a souligné
I'utilité qu'a le groupe de soutien auquel elle participe pour elle : « Le groupe
est pour moi une soupape. Une soupape sans danger parce qu’on ne connait
personne... mais on sait que les gens ont les mémes problémes. Ca donne le
sentiment de ne pas étre seule ».

3.3.3. Transformation des relations entre les vivants et les morts

La recrudescence des nouvelles technologies de communication a eu une in-
fluence importante sur la dynamique relationnelle en général, ainsi que plus
spécifiquement dans le domaine de la mort et du deuil (Dilmag 2018, Sas et al.
2019, Asgari et al. 2022). Le recours a ces technologies peut en effet étre vu
comme une tentative de redéfinir les limites entre « vie » et « mort », ainsi que
« public » et « privé » dans un monde plus connecté et précaire (Bassett 2022).
Le virtuel nourrit dans ce contexte la dimension symbolique : il permet 'accumu-
lation, la communauté, et tout en rendant publiques ces expériences, vécus et
émotions, il permet 'anonymat. Sur la base de ce constat, de la littérature et des
résultats de notre recherche empirique, nous discutons dans ce chapitre la ma-
niére dont I'utilisation ante mortem et post-mortem des technologies numériques
change fondamentalement les relations entre les survivants et les morts. Nous
discutons a ce titre quatre cas de figure :

e L’évolution de la versonne de la personne décédée

e L’exposition intentionnelle des survivants aux mémoires digitales de la per-
sonne décédée

e L’exposition accidentelle des survivants aux mémoires digitales de la per-
sonne décédée par I'entourage

e L’exposition accidentelle des survivants aux mémoires digitales de la per-
sonne décédée par la personne décedée elle-méme
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3.3.3.1. Evolution de la versonne de la personne décédée

La forme principale de contact entre vivants et morts qui a été trés influencée par
le numérique concerne, comme on 'a vu dans les paragraphes précédents, le
maintien de la persona virtuelle aprés la mort de l'individu — la versonne (voir le
chapitre 4.1 pour un approfondissement de cette notion). En effet, la mort n’est
que la fin d’une vie biologique, mais pas celle des relations qui se tissent avec
et autour de la personne décédée, ni des représentations qu’elle laisse dans les
souvenirs des proches (Asgari et al. 2022). Comme Julliard et Georges (2018)
le mentionnent, le virtuel non seulement succéde a la personne dans le post-
mortem, mais souvent la précéde aussi (identité ante natam : des futurs parents
partagent leur projet de conception, des écographies, etc.). Ainsi, non seule-
ment les vestiges numériques d’'une personne lui survivent, mais le processus
de construction symbolique d’une personne continue dans le post-mortem, no-
tamment par la participation d’autres personnes, plus ou moins proches, dans
son réseau social (Wrona 2011). Cela a été relevé par les participants au focus
group, qui se sont montrés trés préoccupés quant a la possibilité d’exister in-
dépendamment d’'une intentionnalité propre, mais plutot a la merci de celle des
autres qui pourraient, par exemple, rendre accessibles des informations person-
nelles inédites de la personne (par exemple : photos, textes, données intimes).
Une participante aux entretiens souligne également que « la protection des don-
nées est un droit de la personnalité qui s’étend au-dela de la mort » (Mme L).
Pour les participants au focus group, le probléme essentiel des plateformes per-
mettant de « recréer » la personne décédée résiderait dans le fait que tout ceci
se fait a I'insu de la personne décédée, qui se verrait nier le droit a I'oubli. Ces
préoccupations semblent revétir une importance particuliére dans un contexte
ou le nombre de profils de personnes décédées sur Facebook aura sans doute
dépassé le nombre de ceux vivants d'ici la fin du siécle (Ohman & Floridi 2018,
Ohman & Watson 2019). Dans ce contexte, les participants au focus group se
sont montrés plus préoccupés par les technologies visant a créer des « zombies
digitaux » que par les mémoriaux virtuels.

3.3.3.2. Exposition intentionnelle des survivants aux mémoires digitales
de la personne décédée

Rechercher des ou s’exposer aux mémoires digitales de la personne décédée
a des influences variables sur les survivants. Les effets positifs sont, comme
on I'a vu précédemment, que les outils numeériques tels les vidéos, photogra-
phies ou encore les avatars, peuvent étre une stratégie d’auto-soin et, de ce fait,
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une ressource dans I'élaboration de la perte. D’'une part, ces contenus peuvent
confirmer la personne endeuillée dans ses représentations de la personne dé-
cédée, ses valeurs et idéaux (Mme F). D’autre part, les contenus numériques
permettent de rendre concret et plus durable le lien qui perdure entre le proche
endeuillé et la personne décédée méme aprés son décés (Pasquali et al. 2022).
En permettant de concrétiser un souvenir et en lui donnant une forme obser-
vable et partageable, le proche peut se sentir rassuré dans sa capacité a pouvoir
retrouver I'image virtuelle de son proche en ligne, et ainsi se rapprocher de lui
(Mme F). Ceci est notamment considéré comme une ressource en cas de morts
subites, pour dépasser un traumatisme (M. C) et a aider a garder son calme
(Mme F).

Les proches (Mme G, Mme H, Mme F et Mme O) ont identifié en deux thémes
les opportunités offertes par les moyens numériques a élaborer et avancer le
processus du deuil : 1) permettre le partage, et 2) rassurer. Le premier aspect
bénéfique d’avoir un groupe ou un espace virtuel est que ces espaces per-
mettent, d’une part, de partager des contenus avec la famille proche (photo-
graphies, films et messages a I’honneur de la personne décédée). D’autre part,
les groupes d’entraide en ligne sont une opportunité pour partager des vécus
avec des personnes éloignées ou inconnues avec lesquelles le contact aurait
été impossible autrement. Cela rend notamment possible le contact avec des
personnes extérieures au réseau de la personne endeuillée, mais qui partagent
le vécu d’'une expérience semblable et ont donc des sensibilités similaires (M.
C, Mme M, Mme G). Cela a comme résultat que le proche endeduillé se sent
moins seul et isolé (Mme D). M. C le constate dans sa pratique professionnelle :
« Pour moi, les outils informatiques, au-dela de permettre aux personnes d’ac-
céder facilement a des informations, peuvent avoir I'utilité [...] de connecter des
inconnus. Parfois, il peut y avoir ce sentiment de solitude : [...] le fait de pouvoir
accéder a des plateformes virtuelles peut faire en sorte que la personne se dit
‘je ne suis pas la seule ou le seul a avoir vécu ¢a’ ».

Le deuxiéme aspect — le fait de raconter sa propre expérience, mais aussi d’étre
témoin des récits d’autres personnes — permettrait de recontextualiser sa propre
souffrance et de se sentir rassuré quant a la normalité de ses propres émotions.
Cela permet aux participants d’apaiser leur souffrance (Mme F), voire de cher-
cher des solutions (Mme G, Mme H). Ceci serait d’autant plus important lorsque
le proche se confronte a des émotions difficiles a comprendre, exprimer ou par-
tager avec son entourage (Mme M). Les conseils donnés par la communauté
virtuelle peuvent aussi étre trés pratiques et concerner, par exemple, la gestion
administrative du déceés, la ou certains proches peuvent se sentir un peu dépas-
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sés (M. B). Dailleurs, le simple fait que de telles opportunités existent et sont
facilement accessibles (par exemple : écrire a un groupe de soutien en cas de
crise) peut soulager 'anxiété (Mme H, M. J).

Cependant, reflétant certains risques mis en exergue par les professionnels, un
des risques mentionnés par les proches est celui de l'altération du processus
de deuil : le numérique peut renforcer le déni qui accompagne parfois le deuil
(FG, M. J), et peut rendre la mort moins tangible et concréte, alors que cette
tangibilité méme, la concrétisation du sentiment d’absence, serait nécessaire
a I'élaboration du deuil (M. C). Dans ce contexte, méme si la confrontation a
des expériences vécues par d’autres est mentionnée comme un des effets po-
sitifs, elle a aussi ses cdtés négatifs, car elle provoque la confrontation a des
situations trés éprouvantes qui n’aident pas la personne a surmonter sa propre
douleur (Mme F). La reproduction de la voix et/ou de I'image de la personne
décédée peut provoquer une immersion sensorielle si grande qu’elle peut étre
dévastatrice (M. C, Mme M). Les recherches de Julliard et Georges (2018) et
Pizzoli et al. (2023) tendent a confirmer cette hypothese.

Un deuxiéme risque mentionné par de nombreuses personnes est que le contact
médié par des outils numériques n’est qu’un ersatz, c’est-a-dire un substitut im-
parfait, d’'une relation de soutien. Dans ce contexte, la focalisation sur des outils
numériques peut entraver la prise de conscience que la personne a besoin d’'un
soutien plus actif de son réseau social ou de I'appui de professionnels spéciali-
sés (M. C, Mme D, M. K). Ainsi, le numérique ne répondrait pas aux besoins de
certaines personnes pour qui I'aspect « concret », relationnel et participatif serait
primordial. Il est intéressant de souligner, dans ce contexte, que beaucoup de
personnes ne veulent absolument pas faire de psychothérapies en ligne suite a
la pandémie et au sentiment d’isolement qui s’est ensuivi (Mme M). Ainsi, malgré
leurs avantages potentiels mentionnés plus haut, le partage dans des groupes
virtuels d’entraide ne serait pas non plus un moyen propice pour maintenir le
soutien social, puisqu’il est essentiellement motivé par le besoin de partager
sa propre expérience, plutét que d’aider ou interagir avec d’autres personnes
(Mme H). De plus, les tabous qui empéchent parfois les proches d’exprimer leur
ressenti peuvent aussi les empécher de se prononcer publiquement sur certains
aspects (notamment en ce qui concerne des ressentis de culpabilité, Mme G). Fi-
nalement, comme évoqué auparavant, 'hyperconnectivité dans les premiers mo-
ments du deuil peut aussi étre un défi selon les proches (informations partagées
pas contrblées, etc.) (M. J) ; ceci est confirmé dans la littérature (Dilmag 2018).

Cette absence de maitrise se retrouve aussi en lien avec d’autres risques men-
tionnés par les professionnels, tel 'obsolescence ou la disparition soudaine des
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applications sans que les proches en soient avertis et qu’ils puissent sauvegar-
der des informations, ce qui peut déclencher de la colére et de la tristesse (M.
J), et étre considéré comme une second loss. Ce phénomeéne n’est pas isolé ni
récent : Bassett (2022) indique a ce propos qu’en 2019, la suppression par Twit-
ter de profils de personnes décédées a causé un tollé et une partie des comptes
supprimés a da étre rétablie. Les personnes en deuil manifestent aussi une
anxiété réelle a I'idée de perdre les mémoires digitales de la personne décédée.
Ce sentiment d’'une deuxiéme perte renforce la théorie de Bassett qu’il y aurait,
aux yeux des héritiers de ces mémoires digitales, un Dasein digital, c’est-a-dire,
comme nous I'avons expliqué précédemment, le sentiment que ces messages
et mémoires digitales incarnent 'essence méme de la personne décédée.

Un détour par les théories du don de Mauss (1922/2007) et Godelier (1996/2014)
permet aussi d’expliquer ce phénoméne. Ces anthropologues expliquent, en
effet, que pour qu’une relation sociale en soit grandie ou guérie, le caractére
sacré du don doit étre partagé par toutes les parties impliquées, c’est-a-dire
le donneur, le receveur et leurs intermédiaires. Une rupture dans la continuité
de la représentation de la valeur de ces contenus, par exemple, lorsque les
comptes sont désactivés ou les données rendues inaccessibles par la faillite
d’'une entreprise, peut étre percue comme un sacrilége au sens anthropologique
du terme puisqu’elle porte atteinte a la nature sacrée de cette transmission de
mémoires. Une fois de plus, en matiére de Digital Afterlife les frontiéres entre la
technologie, la religion et la psychologie deviennent perméables et permettent
d’entrevoir en quoi ces technologies digitales engendrent des situations excep-
tionnelles en comparaison d’autres médias (photos et lettres, par exemple). Ce
point est repris dans les paragraphes suivants sous I'angle de 'autonomie des
survivants.

3.3.3.3. Exposition accidentelle des survivants aux mémoires digitales
de la personne décédée par I’entourage

Péne (2011) souligne qu’en rassemblant, le deuil intime devient collectif, mais
aussi itinérant a travers les personnes et communautés, échappant aussi a un
certain contréle. En ce qui concerne I'exposition accidentelle aux mémoires di-
gitales, cela signifie que des informations personnelles, qui étaient de I'ordre
de l'intime pendant le vivant d’'une personne, peuvent devenir extimes puisque
l'identité numérique de la personne décédée lui survit le plus souvent post-
mortem (Julliard & Georges 2018). La dominance des médias sociaux publics
tel Facebook, la facilité d’acces et en méme temps la difficulté de se désinscrire
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et de désinscrire une personne aprés son décés mettent en question la concep-
tion méme de vie privée dans le contexte moderne des réseaux sociaux (Kasket
2013, Buitelaar 2017). En effet, de nombreux médias sociaux gardent d’office
le profil d’'une personne méme aprés son déces. En outre, il est possible, pour
ses proches connectés, de I'associer a des commentaires (textuels ou photos),
sans que les survivants (ou la personne décédée) puissent avoir le droit de s’y
opposer.

Cette perte de I'autonomie de la personne n’est pas uniquement valable pour
les individus qui, a leur mort, perdent le pouvoir de décider de ce qui se passera
de leurs vestiges numeériques, mais aussi pour les personnes qui seraient expo-
sées malgré elles a ces vestiges, entrainées sans le vouloir dans I'expérience du
deuil ou dans sa prolongation, et exposées a la souffrance. Lorsque les proches
sont exposés involontairement a la persistance numérique du décédé ou dans
les cas ou ils n'auraient pas d’emprise sur leur exposition, cela peut renforcer la
douleur du deuil (tel « remuer un couteau dans la plaie », Mme G, FG), forcer
les souvenirs, ou les mettre en situation d’interaction non recherchée qui donne
le sentiment d’'une présence non réelle (par exemple, dans le cas des notifica-
tions d’anniversaire sur Facebook, Mme F). Ces aspects sont évoqués dans
de nombreuses recherches sur le sujet. Cann (2014) opére dans ce contexte
une distinction entre les « zombies digitaux » de Bassett (2022) et les fantdmes
d’internet (internet ghost ou restless dead) de Nansen et al. (2014), qui n’inter-
agissent pas avec les vivants (comme le feraient les avatars ou deadbots, par
exemple) mais hantent néanmoins les vivants via des notifications, vidéos, mes-
sages et photos postés par des tiers, etc.

Ces risques ont été illustrés dans les chapitres précédents par les propos des
psychothérapeutes, conseillers spirituels, proches et participants au focus
group. En parlant du fait que « I'expérience du visage » améne a la « vulnéra-
bilité des visages », Péne (2011) se référe notamment au fait que se confron-
ter aux visages des personnes décédées peut déranger et responsabiliser en
méme temps. Un proche peut, comme on I'a vu dans le chapitre 3.2, prendre
part de fagon volontaire, active, a I'utilisation du numérique dans le deuil, mais
il peut aussi étre confronté a cela de maniére involontaire, passive, et dés lors
le ressentir comme une agression, voire une intrusion, de la part de la personne
décédée elle-méme ou de son entourage. Cette observation est également faite
par Julliard et Georges (2018) qui notent I'effet délétére que peuvent avoir des
nouvelles informations sur le processus de deuil, car elles aménent a un ques-
tionnement de 'authenticité de la relation ou de la perception que I'on avait d’'une
personne. En permettant de rassembler des personnes et des informations, qui
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n’appartiennent pas a un méme espace et a une méme temporalité, sans la
possibilité pour les proches de maitriser la présentation de ces informations,
le numérique a le potentiel de rendre le travail de réconciliation des différentes
facettes de la personne décédée et son destin posthume — c’est-a-dire I'image
(généralement positive) que les proches en garderont (Despret 2017b) — plus
instable dans le temps et incertain dans son résultat.

3.3.3.4. Exposition accidentelle des survivants aux mémoires digitales
de la personne décédée par la personne décédée elle-méme

Nous avons vu dans le chapitre 2 et précédemment dans ce chapitre que les
outils d’anticipation de son décés peuvent étre utilisés dans le but de laisser des
traces et/ou des témoignages destinés aux survivants. Kellehear (2007) sou-
ligne dans ce contexte que I'implication active dans la planification de son propre
déceés et dans le deuil de ses proches est aussi un indicateur de l'idéal d’'une
« mort bien gérée ». A travers cette utilisation, la personne peut, d’une part,
contribuer a sa propre image, en mettant en avant ce dont elle préférerait qu'on
s’en souvienne. L'utilisation des plateformes, comme une facon d’immortaliser
un soi meilleur, est aussi discutée par Gabel (2015). Selon Kellehear (2007), ce
mécanisme serait trés révélateur de notre société et de I'effort de I'individu de
tout maitriser, de projeter une image publique positive et de garder son autono-
mie au-dela méme de la mort.

Nos résultats empiriques résonnent fortement avec ces considérations. Une
personne anticipant son décés (M. B) souligne a ce propos qu'il est possible qu'’il
y ait une réaction négative de I'’entourage, qui pourrait trouver étonnant, voire
irritant un tel intérét et une telle activité dans 'anticipation de son propre décés.
Aussi pour les participants au focus group, et c’est un aspect reflété dans la litté-
rature scientifique (Kellehear 2007), un des risques principaux poseés par ce type
de pratique consiste dans le fait de vouloir avoir trop d’emprise sur le processus
de deuil de ses proches et sur le processus du souvenir post-mortem. En créant
et sélectionnant des vidéos, des photographies ou des messages qui seront par-
tagés avec les proches aprés son décés, la personne impose en héritage une
image idéalisée de soi-méme. Comme nous I'avons vu dans le paragraphe pré-
cédent, cela est 8 méme de désacraliser le créateur de ces mémoires digitales
(le donneur) et de péjorer la relation avec ses héritiers (les receveurs du don).

Bassett (2022) souligne d’autre part que les messages réalisés ante mortem
donnent parfois I'opportunité aux créateurs de ces mémoires digitales de trou-
ver un moyen de mettre un terme a leurs bouleversements (au sens de find
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closure) créés par certaines relations en adressant un message personnel aux
personnes concernées. Ces mémoires permettent aussi de parler de sujets
qui étaient vécus comme difficiles, parce que, par exemple, liés a la maladie,
lorsque la personne était vivante.

Le questionnement sur la maniere dont les morts s’immiscent dans la vie des
vivants n’est cependant pas uniquement lié a l'utilisation de technologies nu-
mériques permettant d’anticiper son décés. Dans son ouvrage « Au bonheur
des morts » (2017a), Vinciane Despret met en évidence que depuis toujours les
morts ont un pouvoir d’agir (au sens de agency) sur les vivants. Depuis un temps
immémorial, les fantdmes visitent les vivants afin de réclamer une réparation,
instiguant ainsi une obligation chez les vivants. Cette obligation n’est pas sans
rappeler celle du don, décrite par Mauss (1922/2007). La requéte faite par les
morts aux vivants — par le biais d’un enregistrement vidéo, un testament, un réve
ou une vision — porte en effet en soi I'obligation pour le vivant d’accepter le don
et de le retourner, ou en d’autres mots, de s’acquitter de la mission de réaliser les
voeux ou respecter la volonté de la personne décédée. En effet, les propos des
personnes interviewées ne sont pas sans rappeler que tout témoignage ou trace
numérique de la personne peut peser sur les survivants et compliquer leur deuil.

3.4. Conclusion

Pour rappel, la démarche empirique du chapitre 3 visait a explorer les maniéres
dont les technologies numeériques sont utilisées en lien avec I'anticipation de
la mort, les cérémonies funéraires et le processus de deuil et la maniére dont
cette intégration influence notre rapport aux morts et au deuil. Pour répondre
a ces questions, nous avons interrogé 15 personnes (des professionnels du
funéraire et du deuil, des proches endeuillés et des créateurs et des héritiers de
mémoires digitales, ces casquettes pouvant étre superposées) dans les trois ré-
gions linguistiques de Suisse et avons réalisé un focus group et une revue de la
littérature dans des bases de données scientifiques et de littérature grise suisse
et internationale. Nous résumons ici les principaux résultats et implications de la
Digital Afterlife sur les plans psychologique et social.

3.4.1. Utilisateurs : expériences et perspectives

Le chapitre 3, de maniére cohérente avec le chapitre 2, met en évidence qu’'a
ce jour en Suisse, peu de personnes se servent de technologies numériques en
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prévision de leur décés ou en soutien de leur deuil. Il est important de souligner
a ce propos que les utilisateurs interrogés ont pour la plupart un profil « d’adop-
teurs précoces » (Rogers 2003) ou, en d’autres termes, ce sont des personnes
qui ont un niveau d’appropriation suffisamment élevé des technologies numé-
riques pour pouvoir expérimenter ces technologies dans des contextes diffé-
rents ou suivant des nouvelles modalités d’utilisation.

Ainsi, des technologies numériques a but général, tels les réseaux sociaux, ont
été utilisées durant la période de deuil par des personnes qui ont I'habitude de
rechercher de l'aide et du soutien social par ce biais. Cette utilisation a durant
la pandémie permis de pallier I'isolement social et de soulager les proches en-
deuillés. Le recours aux réseaux sociaux tend toutefois a augmenter le risque
d’exposition accidentelle des personnes endeuillées aux mémoires digitales
des personnes décédées et a des commentaires ou contenus non sollicités ou
dés-obligeants (trolling). Cette exposition a le potentiel de renforcer et prolonger
dans le temps des émotions négatives (la détresse, I'anxiété et la dépression).
Les technologies numériques a but spécifiques sont pour leur part souvent utili-
sées sur la suggestion d’un professionnel. L'utilisation dans ce contexte semble
étre plus encadrée et 8 méme de mitiger les risques propres aux technologies
a but général. Le colt de ces prestations peut toutefois étre prohibitif pour cer-
tains, qui se tourneront donc vers des technologies a but général. La difficulté
rencontrée par certains développeurs a financer leurs applications limite aussi la
durée de vie de ces derniéres, engendrant des phénoménes de « second loss »,
c’est-a-dire de deuxiéme perte, pour les personnes endeuillées.

Des effets d’age et de genre ont pu aussi étre mis en évidence, confirmant
les tendances observées au chapitre 2. En matiére de genre, la plupart des
utilisateurs de plateformes de commémoration et de messagerie (telles que
goodmourning.ch, unvergessen.de, etc.) sont des femmes et la plupart des uti-
lisateurs d’outils de prévoyance et de gestion funéraire (tels tooyoo.ch) sont
des hommes. Cette répartition est confirmée dans ce chapitre a la fois par les
données empiriques et la revue de la littérature. En matiére d’age, nous avons
observé que les jeunes générations sont les plus a méme de se servir de tech-
nologies a but général en lien avec un deuil.

Ces constats confirment qu’une fracture numérique et des iniquités d’accés
sont aussi a I'ceuvre en matiére de Digital Afterlife. Nous les discutons ci-aprés
d’abord de maniére générale (chapitre 3.4.2) puis sous I'angle des risques pour
les proches et la personne décédée.
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3.4.2. Avantages et risques pergus du Digital Afterlife

Le chapitre 3 a mis en évidence trois conséquences majeures de l'utilisation
de technologies nhumériques en lien avec un deuil, une commémoration ou la
prévoyance funéraire.

La premiére conséquence que nous avons décrite est liée a des phénoménes
de dé-hiérarchisation et pointe vers les avantages des technologies numériques,
lorsqu’elles permettent a davantage de personnes de partager leurs émotions et
de recevoir du soutien. Les technologies numériques permettent, en effet, d’'at-
teindre et d’inclure des proches géographiquement éloignés (MacNeil 2021). Un
autre avantage serait de permettre a des personnes parfois exclues du cercle
étroit des endeuillés (les disenfranchised grievers de Doka 1989) de participer
au deuil et de recevoir du soutien au méme titre que la famille. En effet, moins
reconnus dans les pratiques classiques du deuil sont les concubins multiples,
les amis, les collégues de travail, les voisins, les ex-partenaires, etc. A ce pro-
pos, le numérique joue un réle trés important dans la vie des jeunes lorsque
I'un de leurs amis décéde (Julier-Costes 2018). La possibilité de créer des mé-
moriaux virtuels a permis également & des personnes non connues de béné-
ficier d’'une reconnaissance port-mortem. Cette pratique est cohérente avec un
ensemble de comportements que Céline Lafontaine décrit comme propres a
la société post-mortelle, soit une société ou la mort perd son sens et doit étre
éloignée (Lafontaine 2008). D’autres auteurs ont parlé d’« immortalité assistée »
(par exemple : Kastenbaum 2016, Walter 2017). Les funérailles filmées, par le
passé réservées a des personnalités publiques, participent aussi de cette im-
mortalisation collective du mort et du deuil (Lafon 2011). Une autre facette de
cette de-hiérarchisation concerne I'atténuation de la limite entre les vivants et
les personnes décédées. Cette nécessité de poursuivre son « vivre ensemble »
sera repris dans le prochain paragraphe, sous I'angle des conséquences pour
les héritiers de ces mémoires digitales et les personnes décédées elles-mémes.

La deuxieme conséquence concerne les phénomeénes de re-hiérarchisation et
de marchandisation. L'accés a ou la lecture des ressources digitales dépend
souvent de licences, d’autorisations (en plus que de la présence d’électricité et/
ou d’'un réseau internet) qui ne sont pas pour tous, tout le temps ou pour toujours
disponibles. Ainsi, nous avons vu que les personnes les plus compétentes et
qui ont les moyens financiers de le faire, peuvent accéder ou étre dirigées vers
des technologies a but spécifique et bénéficier par ce biais d’un certain nombre
d’avantages (prévoyance funéraire, utilisation encadrée, discussion des émo-
tions ressenties dans le cadre d’une relation thérapeutique, etc.). Au contraire,
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les personnes endeuillées, moins familiéres avec les applications informatiques
se sont tournées vers des outils connus et pratiqués au quotidien — les réseaux
sociaux — s’exposant ainsi a un risque accru de recevoir des commentaires dé-
sobligeants ou inappropriés (et potentiellement d’étre victimes d’escrocs), d’'une
part, et d’étre accidentellement exposés aux mémoires numériques de la per-
sonne décédée, d’autre part.

Ce dernier risque nous conduit a la troisieme conséquence que nous avons
théorisée : la transformation des rapports entre les vivants et les morts. Bassett
(2022) a souligné, en effet, que les mémoires digitales d’'une personne décédée
constituent pour les proches endeuillés un Dasein digital, c’est-a-dire qu’elles
incarnent I'essence méme de la personne décédée. Cette fonction des mé-
moires digitales prolonge de fait le pouvoir d’agir de la personne décédée sur les
proches au-dela de sa mort. Ce phénomene n’est pas récent : Despret (2017a et
2017b) avait déja investigué — a travers les yeux de leurs proches — ce que les
morts font plus ou moins explicitement faire aux survivants. Elle avait souligné
dans ce contexte que les proches pouvaient d’eux-mémes souhaiter réaliser un
veeu pergu chez la personne décédée ou la personne décédée pouvait explici-
tement laisser des instructions aux proches. Le recours a des technologies nu-
mériques semble multiplier les opportunités pour les proches d’étre exposés (le
plus souvent accidentellement) a la volonté de la personne décédée et semble
ainsi accroitre le pouvoir d’agir des morts sur les vivants. Cette hypothése est
soutenue par deux arguments :

Premiérement, la probabilité pour les proches d’étre exposés aux souvenirs
laissés intentionnellement ou accidentellement par les personnes décédées est
plus fréquente a I'ére numérique. A ce titre, I'exposition aux notifications et sou-
venirs digitaux de la personne décédée dans le temps peut raviver la détresse
ou irriter. Le terme « hanté » est de fait utilisé depuis des siécles pour décrire
l'ingérence des morts dans la vie des vivants, et Cann (2014) parle a ce propos
de « internet ghosts » pour décrire ce phénomene a I'ére numérique.

Deuxiémement, les technologies digitales permettent aux personnes d’enregis-
trer et destiner des vidéos aux survivants. En créant et sélectionnant des vi-
déos, des photographies ou des messages qui seront partagés avec les proches
aprés son déces, la personne décédée impose en héritage une image idéalisée
d’elle-méme. Dans les vidéos posthumes, notamment, I'image de la personne
décédée ne serait pas un souvenir « naif », tel celui d’'une photo ou d’'un mes-
sage sur un répondeur automatique, mais il aurait été sciemment construit. Le
fait que ces mémoires aient son et image semble avoir une influence encore
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plus grande sur les survivants (Gamba 2018) et cette emprise sur le processus
de deuil des proches et sur le processus du souvenir post-mortem est considé-
rée comme excessive par les participants a notre focus group.

Ces résultats sont intéressants, car ils signalent une vulnérabilité et une fragilisa-
tion des personnes endeuillées, d’'une part, et des personnes décédées, d’autre
part. Ces vulnérabilités sont traitées respectivement dans les chapitres 3.4.3 et
3.4.4.

3.4.3. Vulnérabilités et fragilisation des personnes endeuillées

Nous avons vu dans le chapitre 3.2.1 que des technologies numériques ont été
utilisées, afin de gérer la perte et la séparation avec la personne décédée et les
émotions négatives qui ont accompagné ces perte et séparation. Cela nous rap-
pelle que I'’hyperconnectivité, en période de deuil, a des avantages : le partage
d’informations, de souvenirs et d’expériences, la reconstruction d’'un sentiment
d’identité et la prise de conscience de la nature changeante du deuil au fil du
temps. La participation a des groupes de soutien en ligne a aussi soutenu positi-
vement le processus de deuil en normalisant des vécus et expériences difficiles,
particulierement durant la pandémie de Covid-19, qui a rendu désuets, pour un
certain temps, les soutiens habituellement disponibles au deuil, engendrant par
cette privation a son tour une « pandémie du deuil » qui a contribué a accroitre le
risque de deuil compliqué ou prolongé (Mortazavi et al. 2020). L'observation de
ces phénoménes a permis a un certain nombre d’auteurs (par exemple, Robin-
son & Pond 2019) et aux psychologues et psychothérapeutes interrogés (M. C
et Mme L) de considérer que la technologie numérique ne crée pas nécessai-
rement de nouveaux besoins en matiére de mort et de deuil, mais offre de nou-
veaux outils pour apprivoiser ces besoins. Ainsi, comme nous I'avons vu dans
le paragraphe précédent et le chapitre 3.3.1, les outils numériques permettent
a des personnes avec des besoins émotionnels qui, en termes de durée et d’in-
tensité, échappent a la norme instituée en matiére de deuil, d’obtenir un soutien.
Nous rappelons, en effet, que de nombreux sites grand public sont dédiés a la
normalisation du deuil (normalized grief) et a des stratégies de développement
personnel visant a accélérer I'acceptation d’un décés et refletent par ailleurs cet
impératif social de ne pas s’éterniser dans la détresse ou, en d’autres termes,
a ne pas laisser les morts interférer avec la vie des vivants trop longtemps
(Mellor & Shilling 1993). Comme nous I'avons vu, cette pression a la normali-
sation a aussi fait 'objet de nombreuses théories critiques en psychologie et en
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sociologie (par exemple : Harris 2009, Stroebe et al. 2017, Worden et al. 2018,
Despret 2017a, 2017b), notamment car elle a plutdt comme effet de renforcer
l'isolement et d’autres symptdmes négatifs, telles 'anxiété et la dépression, que
de pousser a la recherche de soutien.

Toutefois, nous avons vu que ['utilisation de technologies numériques a aussi
des risques et des conséquences pour les personnes endeuillées. Lorsque des
technologies a but général sont utilisées, 'absence d’'un modérateur (tel un psy-
chologue animateur, par exemple) est souvent mentionnée. Sa fonction serait
d’expliquer et accompagner la dynamique du groupe, mais aussi d’assurer qu’il
n'y ait pas de dérives dans les informations partagées (tels le trolling, le voyeu-
risme, I'escroquerie, etc.), qui ont aussi le potentiel d’aggraver les tendances a
lisolement, a I'anxiété et a la dépression des personnes endeuillées. Ainsi, dans
leur ensemble, ces considérations tendent a suggérer que l'utilisation de ré-
seaux sociaux en période de deuil a aussi le potentiel de fragiliser les personnes
qui recourent a des technologies a but général.

Compte tenu de ce qui précede, il semble nécessaire, d’'une part, d’améliorer
'accés a un soutien psychologique, spirituel et/ou social pendant un deuil pour
les personnes qui en ressentent le besoin. D’autre part, il semble nécessaire
d’améliorer la visibilité de technologies spécifiques (en gérant en méme temps
le risque de second loss) et de sensibiliser aux risques des réseaux sociaux
en période de deuil. Cela semble d’autant plus nécessaire que les personnes
interrogées dans le cadre de cette étude ont un profil d’« adopteurs précoces »,
c’est-a-dire qu'ils sont suffisamment familiers avec ces outils pour pouvoir les
utiliser dans un contexte de deuil. Nous pouvons nous attendre, avec I'augmen-
tation de la fréquence d’utilisation de technologies numériques, a ce que ces ou-
tils soient de plus en plus utilisés dans le domaine du deuil et par des personnes
(la « early majority », voire la « late majority ») avec des profils plus variés et
potentiellement avec encore moins de ressources personnelles et techniques
leur permettant de faire face aux risques.

A I'heure actuelle, toutefois, la plupart des publications a propos de I'utilisation
du numeérique en lien avec un deuil présentent des résultats collectés durant la
pandémie de Covid-19, et il est donc difficile de tirer des conclusions générali-
sables. La période pandémique a, en effet, accru d’elle-méme la fréquence et
l'intensité de symptdmes anxieux et dépressifs et — en raison des mesures de
distanciation sociale — le recours aux réseaux sociaux afin d’obtenir un soutien
social. Chez les jeunes, ces phénoménes ont aussi été décrits, y compris en
matiére de deuil. Des recherches et un débat public pourraient améliorer notre
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compréhension de la fréquence de ces phénomeénes et des influences a long
terme sur les proches et d’étendre au domaine numérique les garde-fous juri-
diques permettant aux proches de refuser des interférences et des héritages
non sollicités.

3.4.4. La protection des droits et de I'identité de personne décédée

Notre chapitre a aussi souligné les risques liés a I'utilisation de I'héritage numé-
rique des personnes décédées. Qu'elles soient des technologies one-way — par
lesquelles les survivants peuvent visualiser ou entendre la personne décédée
et les personnes décédées planifier I'envoi d’'une vidéo post-mortem — ou two-
ways — par lesquelles les survivants ou la personne décédée ont pu créer un
avatar, un deadbot ou un autre type de « zombie » numérique permettant des
interactions, et donc une nouvelle version de la personne ou versonne (Wrona
2011, Cann 2014, Julliard et Georges 2018, Bassett 2022) — I'utilisation de ces
mémoires numériques est susceptible de faire évoluer I'image et la perception
de la personne décédée. Pour les participants au focus group, le probleme es-
sentiel lié a I'évolution et a l'utilisation « accidentelle » des mémoires numériques
de la personne décédée, résiderait dans le fait que tout ceci se fait a l'insu de
la personne décédée, qui se verrait nier le droit a I'oubli. Dans ce contexte, les
participants au focus group se sont montrés plus préoccupés par les technologies
two-ways que one-way.

Trois défis majeurs seraient donc dans ce contexte : le manque de prévoyance
des personnes pour planifier leur retrait des médias sociaux tant qu’ils conservent
le pouvoir décisionnel et la capacité de le faire (ainsi que le manque de res-
sources et d’encouragement pour cette prévoyance), l'ingérence des proches
dans la gestion des identités virtuelles des personnes décédées et la faible ré-
glementation des médias sociaux a cet égard. Le manque de ressources pour
guider les personnes dans I'anticipation de telles situations (une participante a
notre focus group nous a suggéré des directives anticipées pour lidentité vir-
tuelle), ainsi que la faible réglementation juridique au niveau des médias sociaux
font que la personne s’expose, malgré elle, aprés son déces et que ses proches
et son réseau social acquierent un pouvoir sur la fagon dont elle sera représen-
tée dans I'espace public virtuel. La littérature dans ce domaine préconise dans
ce contexte de mieux encadrer les pratiques des développeurs au travers de
chartes éthiques ; d’autres outils suggérés dans les pays anglo-saxons sont le
« digital do not resuscitate order » (Bassett 2022). Ces aspects, et d’autres com-
mentés dans ce chapitre, sont abordés dans les prochains chapitres.



4. Aspects philosophiques et éthiques

Il va de soi que le Digital Afterlife nous confronte a un large éventail de questions
d’ordre philosophique et éthique, dans le sens ou cette thématique nous améne
a réfléchir, non seulement, a la maniére dont les données personnelles sont pro-
tégées aprés la mort, mais également a la nature de ces données et leur statut.
Actuellement, les avatars et les deadbots, c’est-a-dire les entités numériques
(re-)créées post-mortem présentant des traits personnels, deviennent de plus
en plus réels dans leur apparence physique et leur maniere de se comporter
(cf. 'exemple de re;memory cité au chapitre 2.6.3). Dés lors, la question de
l'identité et de la relation entre la personne réelle — décédée — et la personne vir-
tuelle — la « versonne » — se pose avec d’autant plus de pertinence. Philosophi-
quement, cette question est décisive, car elle détermine entre autres la question
du statut moral de cette entité numérique créée virtuellement, et donc les droits
et les devoirs a I'égard de ces versonnes.

Enfin, les tentatives humaines a employer le numérique pour dépasser la fini-
tude naturelle de I'étre humain souléve des interrogations philosophiques impor-
tantes, méme si la volonté humaine « d’immortalisation » n’est de loin pas propre
a notre ére numeérique actuelle. C’est la premiére partie du présent chapitre, 4.1,
qui a pour but de dresser un tableau et une vue d’ensemble des principaux
aspects relatifs a ces questions, avant de déboucher, dans la deuxieme partie
du chapitre, sur les problématiques générales d’ordre éthique (4.2) qui méritent
d’étre traitées dans le contexte de la présente étude. Sous I'angle éthique, il
s’agit donc de s’interroger sur I'étendue de la sphére privée post-mortem (4.2.1),
le consentement de la personne concernée et sa validité post-mortem, son ac-
cés aux données ainsi que leur utilisation (4.2.2), les conséquences pour les
personnes impliquées, c’est-a-dire les créateurs et les héritiers de mémoires
numériques selon la terminologie employée ci-dessus (4.2.3) et, enfin, sur les
limites a la commercialisation des données d’'une personne post-mortem (4.2.4).
Ce chapitre a été basé sur la littérature scientifique, les discussions au sein du
groupe de projet, ainsi que sur une journée d’étude qui s’est déroulée en visio-
conférence avec la participation d’un groupe d’experts internationaux.5?

5 Cette journée d’étude s’est déroulée en la présence de Debra Bassett, Edina Harbinja, Petar
Jandri¢, Camille Roelens, Maggie Savin-Badden, Sebastian Schleidgen et Patrick Stokes, ainsi
que des membres du groupe de projet.
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4.1. Aspects philosophiques

4.1.1. Le statut ontologique des données a caractére personnel
post-mortem

Une des problématiques fondamentales, soulevée par I'utilisation des technolo-
giques numériques aprés la mort, concerne le statut ontologique des données
de la personne décédée. Il s’agit ici d’'une question « méta-éthique » a la base
de beaucoup de conclusions éthiques, notamment sur la question des droits et
des obligations qui sont associés a cette entité de données post-mortem.

L'ontologie (ou la « métaphysique ») est la discipline philosophique qui inves-
tigue I'étre en général, I'existence, la structure et les propriétés de la réalité (van
Inwagen, Sullivan, and Bernstein 2023). L'ontologie souléve d’abord la question
trés fondamentale s’il existe quelque chose du tout, une réalité, ou plutbt rien,
et pourquoi I'un ou l'autre serait le cas. Il n’y a pas lieu ici de traiter cette ques-
tion fondamentale, il s’agit de se baser sur la prémisse du fait qu’il existe une
réalité constituée de plusieurs types d’entités, dont les données numériques.
On appelle cette théorie ontologique le « réalisme », puisqu’elle prétend que
les choses que nous percevons et utilisons sont réelles, y compris les données
numeériques.

De maniére générale, il y a dans notre réalité différents types d’entités qu’on
peut distinguer : la matiére, dont les organismes (matériel organique) et les
choses (matériel anorganique), ainsi que les entités immatérielles, comme, par
exemple, les chiffres ou les notions abstraites. Les données numériques et les
données analogiques peuvent étre congues comme deux différentes formes
de perception de la réalité par une personne (Floridi 2011). Il faut aussi distin-
guer les données numériques du support, par exemple, les puces de silicium
dans un téléphone portable ou un ordinateur. Le dernier est un simple matériel
anorganique (métallique), donc une simple chose. Contrairement au support
de données, les données elles-mémes ne sont pas une entité matérielle. Elles
n’existent, pour ainsi dire, que de maniére immatérielle, a savoir dans I'esprit
des personnes qui utilisent ces données, les collectent, les enregistrent et les
lisent. En ce sens, les données sont comparables a d’autres formes de signifi-
cation sociale, tels que les mots, les images et les pictogrammes. Ces derniers
sont des symboles, donc des signes qui ont une signification qui leur est confeé-
rée par les humains par convention. Si un jour, il n’y avait plus personne sur la
planéte qui puisse lire et comprendre les données produites par 'lhomme, ces
données cesseraient d’exister en tant que données, tandis que les supports de
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données continueraient d’exister en tant que matiére jusqu’a ce qu'ils s’érodent.
Les données n’existent donc que dans la mesure ou elles sont utilisées en tant
que données, leur existence nait dans I'esprit des utilisateurs, elles ont une réa-
lité émergente dans I'actualisation.

Or, les données numériques peuvent avoir des significations tres différentes et
tout un spectre de complexité variée. Ceci revient a se demander si le statut
ontologique des données numériques dépend de leur complexité ou de leur
signification (leur contenu pour ainsi dire). Quelqu’un pourrait affirmer que les
données de quelques simples fichiers word sur une clé USB ont un autre sta-
tut ontologique que les données complexes d’'un chatbot basées sur le deep
learning, capable de communiquer avec une personne. Méme les données nu-
mériques a caractére personnel sont aujourd’hui trés diverses, tant en ce qui
concerne leur mode de collecte que leur nature et leur valeur informative sur
l'individu. Les données peuvent étre fournies intentionnellement ou non par la
personne elle-méme ; elles peuvent étre collectées intentionnellement ou non
par d’autres individus, des entreprises privées, des institutions publiques, I'Etat
ou d’autres collectivités. Selon leur nature, il peut s’agir de données d’identifica-
tion sociale (par exemple, le nom, la date de naissance, I'adresse du domicile),
de données biologiques (par exemple, le génome, les maladies), de données
phénoménologiques (par exemple, 'apparence, le visage, la démarche, I'écri-
ture, la voix), de données comportementales (par exemple, le lieu de séjour,
les activités, la communication) et de nombreuses autres données. De telles
données contiennent de multiples informations sur la personne, qui permettent
non seulement de l'identifier, mais aussi de dévoiler sa personnalité et son com-
portement, y compris des éléments privés et intimes. Lorsque de telles don-
nées sont additionnées, un effet supra-additif voit le jour : la combinaison de
plusieurs données numériques multiplie leur pouvoir d’information et en permet
une meilleure gestion. Associées a des technologies telles que I'apprentissage
automatique (intelligence artificielle), la réalité virtuelle, I'holographie, la robo-
tique et bien d’autres technologies, ces données peuvent permettre, comme
nous I'avons vu plus haut (cf. chapitres 2.3 et 2.4), de construire des versonnes
qui prétendent « agir » et « interagir » comme des personnes, par exemple, sous
forme de chatbots, d’hologrammes ou de robots. Or, méme les données les plus
complexes gardent le méme fonctionnement de base décrit ci-dessus : il s’agit
de calculs inscrits sur un support qui doivent étre lus par un agent épistémique, a
savoir une personne humaine. Méme les données les plus complexes ont donc
les caractéristiques d’un outil : elles doivent étre utilisées par autrui, sinon elles
ne peuvent méme pas étre considérées comme des données et n’existent pas
comme réalités indépendantes.
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Il pourrait en étre autrement si un jour les technologies numériques complexes
devaient développer une conscience et avec cela une intentionnalité et une
autonomie. Des robots qui se déplaceraient et se comporteraient de maniére
totalement autonome, sans suivre les ordres humains (méme indirects) ou
méme sans pouvoir étre arrétés ou influencés, comme décrit dans les films de
science-fiction, seraient en fait une autre catégorie d’entité ontologique (Muker;ji
2014). Ce n’est pas encore le cas a I'heure actuelle, selon un vaste consen-
sus d’experts. Blake Lemoine, ingénieur chez Google, qui croyait que son
chatbot avait une conscience, n’était pris au sérieux par pratiquement aucun
expert (Tiku 2022). Comme nous ne savons toujours pas ce qui rend I'étre hu-
main conscient et comment la conscience émerge d’'un corps ou d'un cerveau
humain, nous sommes encore loin de pouvoir créer artificiellement une entité
consciente. Certes, il y a des algorithmes numériques qui sont modelés selon
les réseaux neuronaux du cerveau humain, mais jusqu’ici, il n’y a aucun indice
indiquant que ces algorithmes ont une conscience, une subjectivité ou méme
une volonté.

En conséquence, méme les chatbots ou les robots les plus complexes, qui
opérent avec les données des personnes décédées (type versonne) ne peuvent
pas étre considérés comme des personnes. lls n'ont pas le méme statut onto-
logique que les personnes humaines (et pas non plus le méme statut moral,
ce qui est discuté dans le chapitre 4.2.2). Or, notre usage du langage nous
pousse vers cette fausse analogie. La littérature utilise souvent des néologismes
et des terminologies nouvellement créées pour désigner le phénoméne en lien
avec d’abondantes données personnelles, par exemple « jumeau numérique »,
« clone numérique » ou « versonne ». Ces mots contiennent déja une évalua-
tion ontologique, ils véhiculent implicitement un positionnement par rapport a
la question posée ci-dessus. Il s’agit ici d’'une erreur logique que I'on nomme
« Petitio principii » : on présuppose ce qu’on veut démontrer, on sous-entend
que le chatbot est une personne pour ensuite prouver qu’il en est une (Woods
and Walton 1989). Mais comme le langage a fondamentalement un effet nor-
matif, l'utilisation de tels termes pourrait également préjuger peu a peu du statut
ontologique des données post-mortem, avant qu’une réflexion éthique et juri-
dique approfondie n’ait clarifié la question du statut ontologique approprié (d’ou
l'importance d’évoquer la question des framings, traitée au chapitre 5.3.1). Si
nous utilisons le terme de versonne plusieurs fois dans cette publication, c’est
en gardant a I'esprit cette problématique, dans le but d’employer un terme ac-
crocheur, voire provocateur, qui refléte le plus largement possible les possibilités
d’utilisation potentielles des données personnelles post-mortem.
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Pourtant, les données a caractére personnel riches et complexes, intégrées
dans un chatbot ou un robot, peuvent étre phénoménologiquement impression-
nantes. Méme si elles ne sont pas équivalentes aux personnes humaines, il faut
analyser si elles ont parfois quand méme un statut ontologique plus élevé par
rapport aux données numériques plus simples. Par analogie, on pourrait penser
a quelques animaux qui n’ont indubitablement pas de conscience, mais qui sont
quand méme des étres vivants qui ont dés lors un statut ontologique parmi les
objets anorganiques et les animaux doués de sens et de conscience. Si une
technologie numérique peut « interagir » avec une personne humaine de sorte
que celle-ci ne peut plus facilement discerner s'il s’agit d’'un chatbot ou d’'une
personne, on a déja atteint un niveau élevé de technologie numérique. Ceci est
déja une réalité aujourd’hui, en 2023. Pour ce type de chatbots la discussion
s’articule autour du devoir éthique d’annoncer de maniére transparente la nature
non-humaine du chatbot vis-a-vis de 'usager (Mozafari, Weiger, and Hammer-
schmidt 2022).

Enfin, il convient de se demander s'il importe, pour la question du statut onto-
logique, que la versonne soit nourrie de données provenant d’une personne
vivante ou décédée. Nonobstant I'évaluation éthique différente (discutée dans
le chapitre 4.2), le mode de fonctionnement est le méme. De plus, I'usager d’un
chatbot qui croit que son partenaire de communication est une personne va
toujours penser qu'il s’agit d’'une personne vivante. Ce qui change alors, ce
n'est pas le statut ontologique du chatbot lui-méme, mais sa relation avec la
personne dont viennent les données : si la personne « source » est encore
vivante, le « jumeau digital » aura une autre relation d’appartenance que si la
personne « source » est déja décédée. Dans le premier cas, c’est une forme
de parenté, dans le deuxiéme cas, il s’agit plutét d’'une forme de succession
ou d’héritage. Cela dit que la perception que la société a d'un tel chatbot peut
étre différente. Néanmoins, en résumé, dans I'état actuel du progrés technolo-
gique, il ne convient pas d’attribuer aux technologies numériques post-mortem
un statut ontologique de personnes. Or, ils ont un statut particulier qui justifie
de les surveiller de maniére spécifique et de discuter, comme on le fait dans le
chapitre 4.2, les répercussions éthiques de ce constat.

4.1.2. Identité et relation entre personne vivante et versonne

Aprés avoir expliqué au chapitre 4.1.1 que la versonne n’a pas le méme statut
ontologique que la personne dont elle tire ses données, il est logique que la
versonne ne puisse pas étre identique a la personne. Néanmoins, la question
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se pose d’'une part de savoir, s’il existe d’autres raisons a cette non-identité
que celle de la logique formelle, et d’autre part de savoir, comment il faut alors
penser la relation entre la versonne et la personne. Il convient de souligner qu’il
est toujours question ici d’une versonne utilisée au moment ou la personne dont
elle tire ses données est déja décédée, étant donné que nous nous intéressons
dans cet ouvrage a l'utilisation des données de personnes décédées.

Les théories de lidentité personnelle a travers le temps, également appelée
identité diachronique, peuvent étre grossiérement classées en quatre groupes
(Olsen 2023) : (1) L'identité peut étre fondée sur le critere de la continuité ma-
térielle et physique de l'individu en tant qu’organisme biologique (Olsen 1997).
Selon ce critére, il suffirait qu'une personne soit un organisme biologique qui
s’est développé au moment B a partir de 'organisme au moment A. Il est alors
possible de déterminer des caractéristiques physiques constantes qui sou-
lignent cette continuité, comme le génome unique de l'individu, sa marche, les
proportions biométriques de son visage et de son corps ou ses empreintes di-
gitales — des caractéristiques qui sont également utilisées dans la médecine
Iégale pour déterminer I'identité d'un individu. (2) L’identité peut étre déterminée
par le critére de la continuité psychologique, qui dépend fortement des souvenirs
du passé et des projets d’avenir (Parfit 1971). Selon ce critére, la personne est
la méme au moment A qu’au moment B si, entre les deux moments, il existe une
chaine ininterrompue de souvenirs et de planifications, donc une subjectivité
avec une conscience du temps ; il suffit que cette chaine ne soit jamais inter-
rompue, mais il n’est pas nécessaire de tout se rappeler a tout moment. (3) Les
théories classiques de l'identité personnelle étaient basées sur un noyau invi-
sible de la personne, qui reste invariable et constant, alors que toutes les autres
caractéristiques peuvent changer. Ce noyau immuable de la personne, ou de
tout étre en général, a porté différents noms dans I'histoire de la philosophie :
Platon I'appelait I'idée, Aristote la forme, Thomas d’Aquin la substance. (4) En-
fin, l'identité personnelle peut également étre comprise comme une attribution
sociale (Schechtman 1996) : la personne elle-méme, mais aussi la société qui
I'entoure, construisent continuellement I'identité personnelle, par exemple, a tra-
vers des narrations et des marqueurs d’identité comme le nom ou le passeport.

Si I'on applique ces théories a la question de l'identité entre la personne vi-
vante et la versonne post-mortem, les conclusions suivantes s'imposent : (1)
Il N’y a clairement pas d’identité matérielle et corporelle, car le matériau dont
sont constitués la personne et le support de données est radicalement diffé-
rent (matériau organique vs. anorganique). Certes, il peut y avoir une similitude
phénoménologique avec les hologrammes de personnes décédées ou avec les
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robots humanoides qui pourraient théoriquement étre congus selon I'apparence
des personnes décédées. En méme temps, chaque observateur devrait tou-
jours étre conscient que I’hologramme ou le robot n’est pas 'homme ressuscite,
car méme les meilleurs hologrammes ou robots sont encore reconnaissables
comme tels dans un avenir prévisible et ne peuvent étre confondus avec des
personnes vivantes. Méme si nous avons peut-étre du mal a distinguer une
version de la personne précédente par la vue et I'ouie, le sens du toucher nous
permet toutefois de faire clairement la différence. Et enfin, méme une similitude
parfaite ne changerait pas le fait que la versonne n’est guére un organisme
biologique et que le « hardware » de la versonne ne s’est pas développé de
I'organisme biologique de la personne décédée.

Selon le critére de la continuité psychologique, rien ne plaide non plus en faveur
d’une identité entre la personne et la versonne. Tant que le cerveau entier d’'une
personne ne pourra pas étre téléchargé sur une puce de silicone, ce qui devrait
rester de la science-fiction dans un avenir prévisible (Wiley 2014), il est exclu
que la combinaison de données personnelles « se souvienne » des expériences
passées de la personne. A l'inverse, il est certes possible, et cela se pratique
déja, qu'une personne a la fin de sa vie alimente son futur chatbot post-mortem
avec des données vocales et lui indique précisément avec qui, comment et
sur quoi il devra communiquer plus tard. Mais l'instruction orientée vers 'ave-
nir ne devrait pas encore suffire pour considérer le chatbot ultérieur, alimenté
par des données personnelles, comme identique a la personne décédée. Il lui
mangque en particulier la possibilité de se souvenir de la personne dans le passé,
d’apprendre de nouvelles choses, de faire des expériences dans la réalité non
virtuelle, d’évoluer biographiquement et d’agir humainement. Le chatbot post-
mortem n’est qu’'une recombinaison intelligente d’éléments isolés de la parole
prononcée dans le passé.

Si nous prenons comme troisieme type de théorie les théories classiques de la
personne qui se basent sur un noyau de personne, nous sommes tout d’abord
confrontés au probléme que ce noyau de personne ne peut pas étre prouvé
empiriquement, ni chez les personnes vivantes ni chez les personnes décé-
dées. Les théories religieuses et philosophiques classiques qui se basent sur un
noyau de personne postulent souvent que celui-ci est immortel (par exemple, la
théorie de 'ame immortelle). Si tel est le cas, le noyau immortel de la personne
devrait continuer d’exister aprés la mort dans un tout autre mode d’étre, que ce
soit dans notre monde ou dans un autre. Et ceci devrait étre le cas indépendam-
ment du progrés technologique qui permettrait de réaliser une versonne. Mais si
tel est le cas, il ne peut pas y avoir une autre « copie » de la personne dans les
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données numériques, car cela multiplierait la personne. La versonne serait en
quelque sorte une concurrence a I'ame immortelle. La théorie d’'une ame immor-
telle (ou d’un autre noyau pérenne de la personne) ne peut donc pas considérer
les données personnelles restantes comme identiques a la personne décédée.

Tournons-nous vers le quatriéme type de théorie, qui congoit I'identité person-
nelle dans le temps comme socialement attribuée. L'exemple de cette mére co-
réenne qui, a l'aide de lunettes de réalité virtuelle, a communiqué avec une
réplique virtuelle de sa fille décédée (Gyu-lee 2020), illustre bien cette théorie.
La Sud-Coréenne Jang Ji-sung avait perdu sa fille Na-yeon une semaine seu-
lement aprés le diagnostic d’'une maladie grave et indéterminée et était préte a
tester la nouvelle technologie pour mieux surmonter son expérience traumati-
sante et son profond chagrin. Dans une vidéo sur Youtube qui a été visionnée
19 millions de fois entre-temps, on peut voir pendant quelques minutes la femme
se tenir debout avec des lunettes VR dans une piéce avec écran vert (Global
news 2020). Dans un montage, on voit ensuite ce que la femme elle-méme a
vu : comment sa fille (décédée) sort de derriére une pile de bois et s’adresse a
sa mére, puis l'invite a une table pour déguster ses plats préférés.

La scéne a été préparée pendant des mois par Kim Jong-woo, qui a utilisé des
photos et des vidéos de la fillette décédée, ainsi qu’'un modéle d’enfant en 3D,
dont les mensurations étaient similaires a celles de la fillette. La mére a ensuite
expliqué qu’elle était bien sar consciente de la différence avec sa fille, mais que
le fait de vivre cette scéne l'avait tout de méme aidée dans son deuil. Dans la
vidéo, on peut voir comment la mére répond a I'apparition et lui parle, ayant les
larmes aux yeux. Pour elle, c’était comme un beau réve, a-t-elle dit aprés. Mais
on la voit aussi essayer désespérément de toucher sa fille, tout en disant qu’elle
ne veut la toucher qu’une seule fois.

Cela montre a la fois I'attrait et les limites des versonnes actuelles : la mere est
douloureusement consciente que le personnage virtuel n’est pas identique a sa
fille, qu’il s’agit d’'une illusion, méme si elle est réconfortante. Si la technologie
VR devait continuer a se développer et que le contact avec la versonne pourrait
alors étre ressenti a tous les niveaux sensoriels, y compris le sens du toucher, la
versonne pourrait alors ressembler a s’y méprendre a la personne décédée. Si
I'on part alors d’'une pure attribution sociale de l'identité, la question se pose, en
effet, de savoir si on ne devait pas attribuer au moins une identité partielle entre
la versonne et la personne décédée. Dans ce cas seulement, et sous la condi-
tion de la théorie de l'attribution sociale de l'identité personnelle exclusivement,
il faudrait discuter des conséquences éthiques et juridiques qui en découlent,
c’est-a-dire s’il fallait également attribuer certains droits a la personne.
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Mais pour cela, il faudrait une analyse éthico-juridique détaillée de tous les argu-
ments du pour et du contre. Avant d’en venir a la partie éthique, restons encore
un instant dans la réflexion philosophique et réfléchissons a ce que I'utilisation
des données post-mortem de personnes décédées révéle de notre rapport a la
mort et a la mortalité, car cette réflexion anthropologique entraine également
des répercussions sur I'analyse éthique.

Selon la plupart des théories philosophiques de l'identité personnelle a travers
le temps, toutefois, la versonne n’est pas du tout identique a la personne de
son vivant. Si l'identité devait étre exclusivement définie par une attribution so-
ciale, il pourrait arriver que la versonne soit pergue par son environnement social
comme identique a la personne dont elle tire ses données numériques.

4.1.3. Mort numérique et finitude humaine

L'examen des conséquences anthropologiques qui peuvent résulter de I'utili-
sation de données numériques post-mortem conduit également a une question
fondamentale de la philosophie et de la religion, voire de 'humanité dans son
ensemble : la question de la mortalité de 'humain (Luper 2021). D’un point de
vue anthropologique, 'homo sapiens n’est certes pas la seule espéce a s’occu-
per de ses morts, a les enterrer et a les pleurer, mais la conscience de sa propre
mortalité et I'organisation rituelle de la mort et du décés occupent une place trés
particuliére chez ’humain et ont beaucoup a voir avec le développement des
religions, de la culture et de 'humanité (Varisco 2011). Presque tous les philo-
sophes de renom, tout au long de I'histoire de la culture humaine, se sont pen-
chés sur le probleme de la mortalité. Dans I'Antiquité, il était courant de désigner
les humains comme les « mortels », par opposition aux dieux et aux demi-dieux.

La révolution numérique de ces derniéres décennies n’a en aucun cas rendu
la question de la mortalité superflue. L'utopie du transhumanisme, qui réve de
vaincre la mort et tente de réaliser cela par la cryoconservation d’organismes, la
modification du génome ou par d’autres moyens biotechnologiques, reste dans
un avenir prévisible une utopie, voire une dystopie (Jox 2014) ; Bostrom 2005).
Parmi les dizaines de milliards d’étres humains qui ont peuplé cette planéte
jusqu’a aujourd’hui, il N’y avait jamais personne qui ne devait pas mourir ou, s'il
est encore en vie aujourd’hui, qui ne va pas, selon toutes les indications, mou-
rir dans les années ou décennies a venir. Il en va de méme pour les transhu-
manistes d’ailleurs. Néanmoins, la numérisation exige une nouvelle réflexion
sur la mortalité de I'étre humain, car les données numériques d’une personne
survivent a sa mort et restent utilisables pour une durée indéterminée, méme
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si ce n'est pas ad infinitum. Parler ici d’'immortalité serait certes une erreur de
catégorie logique, car les données numériques, n’étant pas des organismes
biologiques, ne peuvent pas mourir ni étre immortelles, mais il est néanmoins
important pour notre réflexion que de telles données puissent continuer a étre
présentes et utilisables pendant des générations aprés la mort d’'une personne.

Certes, il y a toujours eu des phénoménes matériels et immatériels liés a une
personne qui survivent a sa mort. Cela commence par les objets et les biens
gu’elle a transmis, les expressions culturelles de sa personnalité (par exemple,
dans des textes, la production de produits artisanaux ou d’ceuvres d’art) et les
souvenirs immatériels chez les survivants, leurs pensées, leurs sentiments, leurs
réves et leurs comportements. Les descendants biologiques se souviennent
également de leurs ancétres décédés en raison de leur ascendance génétique
et des liens biographiques. Il convient, toutefois, de se demander si la multipli-
cité des héritages a I'ére numérique, la richesse des informations personnelles
contenues dans ces données et les possibilités de reconstitution numérique de
la personne ne distinguent pas de maniére significative I’'héritage numérique
d’autres formes d’héritage (Bassett 2018a).

Il ne s’agit pas ici, notons-le, des effets de la numérisation sur la période pré-
cédant immédiatement la mort, ni de la question du moment de la mort. |l est
indéniable que la numérisation marque également le processus de la mort, son
accompagnement médical et son organisation humaine. Et il est tout aussi in-
déniable que la numérisation a une influence sur la détermination médicale de
la survenue de la mort, qui est si décisive, par exemple, en médecine légale ou
en médecine neuro-intensive ou de transplantation. Mais le présent chapitre
n’abordera aucun de ces sujets. |l s’agit plutét de se demander comment la nu-
mérisation modifie I'état posthume de I'étre humain et la maniére dont les gens
'abordent. La question centrale est de savoir si et dans quelle mesure le rapport
de ’lhomme a la mortalité humaine se modifie.

La définition méme de la mort n’est pas affectée par la persistance des données
numériques, tant que la mort est comprise en premier lieu comme la fin de la
vie biologique d’'un organisme. Or, cette vie biologique est la condition sine qua
non de toute vie personnelle. De méme, il N’y aurait aucune donnée numérique
sur la personne si celle-ci n'avait pas vécu auparavant une vie biologique en
tant qu'organisme. Les données personnelles sont par définition des données
qui se rapportent a une personne, et une personne est un organisme biologique
de I'espéce homo sapiens qui posséde certaines propriétés qui font de lui ce
que nous appelons une personne (par exemple, la subjectivité, la rationalité, la
liberté, la moralité).
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Il est toutefois possible qu’en plus de la mort de 'homme au sens figuré, d’autres
formes de mort soient introduites dans le langage. Depuis longtemps déja, on
parle dans certaines situations de « mort sociale », qui peut déja frapper une
personne au cours de sa vie, lorsqu’elle doit vivre isolée et sans relations.
Par analogie, il serait envisageable de parler de mort numérique lorsque les
nombreuses expressions d’'une personne dans des données numériques sont
perdues ou effacées, que ce soit intentionnellement ou non, ante mortem ou
post-mortem (voir la problématique importante du second loss traitée au cha-
pitre 2.6.4 ci-dessus). Cette mort numérique peut également étre comprise
comme une variante de la mort sociale, dans la mesure ou les données person-
nelles n'ont généralement de sens que dans un environnement social, ou elles
peuvent étre regues et utilisées par d’autres utilisateurs de données. Pour les
survivants en deuil, la perte de données personnelles de proches décédés ou la
perte de I'accés a ces données peut donc étre vécue comme une sorte de deu-
xi€éme mort, a savoir une mort numérique, qui provoque a nouveau une réaction
de deuil (Stokes 2015, Bassett 2018a).

La persistance d’'une rémanence numérique du défunt devrait étre moins perti-
nente pour le défunt lui-méme que pour les survivants. D’'une part, elle ne modi-
fie pas le fait biologique de la mortalité humaine, et donc la conscience anticipée
de sa propre mortalité (ce que le philosophe allemand Martin Heidegger appelait
une « marche vers la mort », « Vorlaufen zum Tode » ) (Heidegger 2006). D’autre
part, cela ne devrait guére modifier le désir répandu de vivre le plus longtemps
possible sur le plan biologique. Si, a 70 ans, toute personne avait le choix entre
vivre dix ans de plus en tant que personne vivante ou exister encore cent ans
en tant que versonne, tout le monde choisirait probablement la premiére option.

Méme en prévision de sa propre mort, la version numérique ne devrait pas se
confondre aux représentations religieuses du dépassement de la mort, surtout
lorsqu’elles s’accompagnent, comme la renaissance dans les représentations
hindoues, la résurrection chrétienne ou I'existence paradisiaque dans lislam,
d’'une existence post-mortem et généralement de valeur supérieure (ou ayant
au moins une chance d’y parvenir). Le caractére propre de telles croyances reli-
gieuses en une vie aprés la mort, est la constance de la conscience individuelle
et la chance potentielle d’'une amélioration de la vie en se rapprochant du divin
ou du numineux. La versonne numérique est loin de pouvoir rivaliser avec cela,
c’est pourquoi elle ne pourra pas se mesurer aux conceptions religieuses de
'au-dela.

Néanmoins, les possibilités de persistance numérique apres la mort peuvent évi-
demment représenter un certain réconfort pour certaines personnes, selon leurs
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attitudes face a la finitude humaine, le matérialisme ou les (non-)croyances des
personnes. Cette consolation correspond a de nombreuses idées courantes, se-
lon lesquelles des traces de la vie des personnes et de leurs activités subsistent
dans le monde aprés leur mort, que ce soit par le biais de relations interperson-
nelles, de la gloire sociale ou d’ceuvres matérielles ou artistiques créées. Les
gens trouvent du réconfort dans le fait que des traces de leur vie perdurent aprés
leur mort. Pour la plupart des gens, la durée de ces traces n’a pas d’'importance
primaire, car ce qui compte avant tout pour eux, c’est que les personnes qu'ils
aiment continuent a porter ces traces sur elles ou en elles. Mais une fois que
les personnes avec lesquelles on a vécu et que I'on a connues, ou tout au plus
la génération des petits-enfants ou des arriére-petits-enfants, sont décédées, la
plupart des gens ne tiennent plus guére a ce que leurs traces restent dans le
monde. Il en va peut-&tre autrement pour les personnes qui recherchent la gloire
historique, par exemple, quelques politiciens, artistes ou scientifiques. Pour ces
personnes, il peut étre important que leurs actes et leurs ceuvres restent connus
dans des centaines, voire des milliers d’années. Dans ce contexte, les supports
de stockage numériques semblent plus nuisibles qu’utiles, car rien ne prouve a
ce jour que les données numériques aient une durée d’existence plus longue
que les traces analogiques, les livres, les batiments, les peintures, I'historio-
graphie ou le récit continu des grandes réalisations humaines de génération
en génération. Non seulement les médias numériques peuvent étre facilement
effacés et piratés, mais ils ont surtout besoin d’un appareil de lecture adapté. Or,
comme les formats de stockage et de lecture numériques évoluent rapidement,
les données numériques risquent de ne plus étre lisibles en peu de temps. Au-
jourd’hui déja, les disquettes sur lesquelles nous stockions nos lettres ou nos
e-mails il y a vingt ans ne sont plus lisibles par les ordinateurs du commerce
(voir la problématique de I'obsolescence technologique traitée ci-dessus, cha-
pitre 2.6.4).

Pour I'étre humain, mortel, I'anticipation des données personnelles post-mortem
n’est donc pas quelque chose qui modifie fondamentalement la conscience de
sa mortalité. On peut toutefois argumenter que la numérisation modifie notre
expérience subjective du temps, et ce indépendamment de notre mortalité. Alors
gu’auparavant, nous reconstruisions le passé a partir de notre propre expérience
subjective ou d’histoires, et donc de I'expérience subjective d’autrui, que nous lui
donnions sans cesse un nouveau sens et que nous le mettions en relation avec
le présent, nous sommes aujourd’hui confrontés a une multitude de données
objectives du passé, qui ne proviennent donc pas de notre intérieur, mais de
I'extérieur (images, vidéos, textes rédigés par nous-mémes et nos semblables
enregistrés numériquement). Le passé ne nous apparait donc pas comme un
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vécu subjectif, mais comme un document objectif, méme s'il s’agit de notre
propre personne, d'images de nous-mémes, de vidéos de notre enfance, d’an-
ciens messages publiés dans les réseaux sociaux, etc. C’est méme déja pos-
sible avec I'avenir, car il existe des applications qui nous montrent, par exemple,
I'apparence probable de notre visage vieilli. Nous ne nous le représentons plus
seulement de maniére subjective, mais nous le recevons objectivement. Notre
expérience du temps et du moi peut donc avoir tendance a s’objectiver et contri-
buer a une aliénation de nous-mémes.

Mais revenons a I'impact de la numérisation sur notre expérience de la mortalité.
Lorsque nous parlons de la consolation apportée par les données numeériques
post-mortem d’une personne, nous ne devons pas seulement penser a la per-
sonne qui va bientét mourir ou qui est déja décédée, mais encore plus aux survi-
vants et aux personnes endeuillées. C’est pourquoi on parle a juste titre de Grief
Tech comme d’un nouveau domaine d’application de la technologie numérique.
Pour les survivants, les données numériques post-mortem ne sont pas seule-
ment une anticipation abstraite comme pour les mourants, mais elles sont une
réalité concréte — précisément lorsque I'étre cher n’est plus la en tant que réalité
concréte, mais uniguement en tant que réalité abstraite dans I'esprit. De plus en
plus, les survivants sont confrontés a une multitude de données personnelles
du défunt qu’ils peuvent utiliser, voire avec lesquelles ils peuvent interagir en
tant que versonne numérique. Comme I'explique Schechtman (2012), les effets
de I'utilisation de données numériques post-mortem peuvent, a la différence de
simples représentations ou pensées, par exemple, sur 'au-dela, s’immiscer bien
davantage dans la réalité quotidienne des vivants et I'influencer.

Les données numériques des personnes décédées peuvent éventuellement
étre réconfortantes dans la phase aigué d’un deuil, en ce sens qu’elles atténuent
la séparation soudaine et compléte de la personne et diminuent la douleur de
la séparation qui y est liée. Mais il se pourrait aussi que I'on obtienne exacte-
ment le contraire, que la présence des données personnelles rappelle et martele
d’autant plus fortement I'absence de la personne, et ce en permanence ou a une
fréquence élevée. Ce serait comme une blessure qui se réouvre constamment.
Cette possibilité est souvent évoquée dans la littérature (Lindemann 2022a). II
se peut aussi que la persistance numérique du défunt soit bienvenue dans les
mois qui suivent sa mort, mais qu’elle soit vécue comme une relance qui hante
les survivants plusieurs années apres la mort (voir aussi le chapitre 3.3.3).

De plus, la personne endeuillée subira le méme effet que celui déja évoqué
plus haut en ce qui concerne I'expérience du temps a I'ére numérique : au lieu
de se remémorer sans cesse les moments vécus ensemble avec le défunt et
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d’étre ainsi créatif dans sa propre conscience du moi, d’interpréter les relations
sociales et de leur donner un sens, on est confronté a des données du défunt qui
sont moins fagonnables, mais qui, a I'inverse, forment notre mémoire. Si ce n’est
plus moi qui me souviens mentalement du voyage que nous avons fait ensemble
avec le défunt, mais la versonne (ou le deadbot) qui décrit sa reconstruction,
ce n’est plus moi qui ai le pouvoir d’interprétation, mais je suis a la merci de ce
que l'intelligence artificielle fait de ce souvenir de voyage. Le deuil pourrait ainsi
étre vécu de maniére de plus en plus aliénée, de moins en moins autonome et
efficace, de plus en plus passive. Il n’est pas nécessaire de se rallier a Buben
en disant qu’il ne s’agit plus d’'un souvenir mais d’'un simple substitut (Buben
parle de « replacement » au lieu de « recollection »), mais il est certain que
la forme du souvenir serait fondamentalement transformée par cette aliénation
(Buben 2015).

La thése de I'aliénation due a une certaine utilisation des données numériques
est défendue de maniére éminente par le philosophe américain Evan Selinger
dans son livre « Re-Engineering Humanity » (2018). Il y affirme que cette aliéna-
tion peut méme aller jusqu’a la perte de 'lhumanité elle-méme :

« First, we explain why humanity’s techno-social dilemma is, in fact, a dilemma
rather than the utopian heaven that smart technology boosters promise. Now,
we explicitly and thoroughly argue that the shared resource that’s at risk of de-
terioration, and possibly depletion, is nothing less than humanity itself. A world
where engineered determinism governs is a world where fully predictable and
programmable people perform rather than live their lives. Such a world would
be tragic. People living there could be described as human and still would qua-
lify as homo sapiens. But, in our view, they would have a thin normative status
as human beings because much of what matters about being human would be
lost. » (Selinger 2018)

Une seconde chose est a prendre en compte dans le deuil (voir aussi les cha-
pitres 3.2 et 3.3). Le deuil est un processus temporaire et phasique qui doit un
jour ou l'autre trouver sa fin ou du moins s’atténuer et se modifier sensiblement
s’il ne veut pas glisser vers des formes pathologiques. Ce n’est pas sans raison
gu’en psychiatrie, on parle de deuil pathologique lorsque celui-ci se prolonge et
perturbe massivement la réintégration dans sa propre vie. La fin saine du deuil
et la construction de nouveaux liens sociaux pourraient étre entravées par la
persistance numérique du défunt, si 'endeuillé ne peut pas faire la paix avec le
passé et se donner a de nouveaux liens. Pour le dire clairement : un deuil sain
implique un certain oubli du défunt. De plus, I'endeuillé risque d’étre victime
d’une (auto-)illusion. La versonne peut lui sembler si proche et réelle qu’il ne se
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rend plus compte de sa virtualité et la prend pour réelle. L'utilisation excessive
d’espaces de vie virtuels pourrait ici aussi, comme chez les utilisateurs exces-
sifs de jeux informatiques, entrainer des problémes dans le rapport a la réalite,
allant jusqu’a I'agressivité et la violence. D’'un point de vue philosophique, I'au-
thenticité de I'accés au monde représente une valeur en soi. Finalement, les
technologies dites two-ways, qui permettent une interaction entre les survivants
et la versonne, peuvent transformer I'image que les survivants ont de la per-
sonne décédée et de sa personnalité, ainsi perturbant le deuil également (voir
chapitre 3.3).

En 1974 déja, le philosophe américain Robert Nozick a fait une expérience en
lien avec la pensée, afin de savoir si nous préférerions une machine a vivre des
expériences, reliée a notre cerveau dans un sommeil permanent et qui nous
ferait miroiter a volonté des expériences heureuses, a la vie éveillée dans une
réalité ambivalente (Nozick 1974). Nozick est arrivé a la conclusion, pour dif-
férentes raisons, que nous préférons vivre une vie authentique dans la réalité,
méme si elle n’est pas uniquement heureuse, d’autant plus que I'authenticité
représente pour nous une valeur en soi. Cette réflexion devrait également étre
pertinente pour nos relations avec les versonnes : a premiére vue, nous préfé-
rerions certainement entretenir des relations avec des personnes réelles aprées
avoir traversé une phase de deuil plutdét que de rester durablement avec les
fantdbmes numériques des personnes décédées.

Lillusion peut méme aller jusqu'a ce que lindividu, voire un groupe de per-
sonnes ou une société, qui interagit beaucoup avec des versonnes, occulte de
plus en plus la mortalité dans son ensemble. Si les versonnes étaient omni-
présentes, ressemblant a s’y méprendre a des personnes vivantes, et si les
interactions avec elles, par exemple, a 'aide de la réalité virtuelle, étaient aussi
riches que la vie réelle, nous risquerions, en effet, d’oublier au moins la mortalité
des autres personnes — méme si, comme nous I'avons expliqué plus haut, nous
devrions rester douloureusement conscients de notre propre mortalité. Nous se-
rions alors nous-mémes, a titre posthume, une versonne pour les autres, mais
justement plus pour nous-mémes. La question de savoir si un tel refoulement
collectif de la mortalité d’autrui se produirait réellement reste actuellement une
question spéculative.

Le philosophe Luciano Floridi défend la thése selon laquelle I'environnement
d’'information numérique (infosphére) modifie fondamentalement notre réalité
humaine et notre relation au monde, au point de rendre de plus en plus floues
les frontiéres entre le monde en ligne et le monde hors ligne (Floridi 2014). C’est
I'expression de ce que Floridi appelle « on-life », c’est-a-dire un monde dans
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lequel les aspects numériques et non numériques de notre vie sont inextricable-
ment mélés. Selon Floridi, les technologies numériques (« technologies de I'in-
formation et de la communication ») pourraient contribuer & surmonter la finitude
de la vie humaine dans la mesure ou elles permettraient aux personnes d’élargir
et de prolonger leur identité et leur conscience au-dela de leur mort physique.
Toutefois, la thése de Floridi semble actuellement quelque peu spéculative, car
il ne peut étre question de surmonter la finitude, du moins tant que chaque étre
humain doit mourir biologiquement et qu’il en porte la conscience anticipatrice
en lui.

Contrairement a Floridi ou Bostrom, il conviendrait de considérer I'utilisation ex-
cessive de versonnes comme plus dystopique qu’utopique : si ces versonnes
devaient posséder un niveau élevé d’automatisation, voire « d’autonomie »,
et interagir de maniére quasi active et autodéterminée avec des personnes vi-
vantes, il y aurait un risque que les versonnes contrOlent, voire utilisent, les
personnes (cf. chapitre 3.3.3). L'équilibre entre la technologie (I'outil) et I'utilisa-
teur pourrait ainsi se déplacer, voire s'inverser : I'outil deviendrait I'utilisateur et
I'utilisateur deviendrait I'outil. Si des personnes vivantes étaient utilisées par des
versonnes grace a leurs capacités supérieures (intelligence, connaissances,
etc.), cela pourrait enfreindre I'impératif catégorique d’'Immanuel Kant selon le-
quel une personne ne doit jamais étre considérée comme un simple moyen pour
atteindre une fin, mais toujours comme une fin en soi (Kant 1956).

En guise de synthése, la technologie numérique n’est pas en train d’abolir la
mortalité humaine ou de supprimer la conscience de notre mortalité. Or, I'utilisa-
tion des données personnelles aprés la mort, surtout dans le cas des technolo-
gies two-ways, crée des versonnes qui pourraient, en effet, transformer certains
aspects de notre rapport a la mort. Tandis que ceci peut étre une source de
consolation pour la personne avant sa mort comme pour les survivants endeuil-
Iés, il y a également des dangers : la suppression des données peut constituer
une deuxiéme mort douloureuse qu’on peut appeler la « mort numérique » et la
persistance des versonnes peut hanter les vivants, entraver la fin du deuil et me-
ner a une aliénation entre les personnes. Ces réflexions suffisent a nous inciter a
étre particuliérement prudents dans l'utilisation des données personnelles post-
mortem et a réfléchir soigneusement et globalement, en tant que société, a la
direction que nous voulons prendre et a la maniéere dont nous pouvons contrbler
cette évolution. La réflexion philosophique sur la conscience et la gestion de la
mortalité humaine dans le contexte des Death Techs et Grief Techs conduit donc
aux questions éthiques dont il sera question dans le chapitre suivant.
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4.2. Aspects éthiques

4.21. Post-mortem privacy : limites de I'usage des données
post-mortem

La numérisation souléve fondamentalement de nombreuses nouvelles ques-
tions liées a la protection de la vie privée d’'une personne, en particulier dans
un domaine sensible comme celui de la santé (Karabekmez 2021, Popa et al.
2021). Le traitement des données numériques d’'une personne aprés son déces
souléve également la question de la protection de la vie privée (Harbinja 2022).

Le droit fondamental a la vie privée est, par exemple, formulé a l'article 12 de la
Déclaration universelle des droits de 'lhomme : « Nul ne sera I'objet d'immixtions
arbitraires dans sa vie privée, sa famille, son domicile ou sa correspondance, ni
d’atteintes a son honneur et a sa réputation. Toute personne a droit a la protec-
tion de la loi contre de telles immixtions ou de telles atteintes. » La Convention
européenne des droits de 'homme dit dans l'article 8 : « Toute personne a droit
au respect de sa vie privée et familiale, de son domicile et de sa correspon-
dance. Il ne peut y avoir ingérence d’une autorité publique dans I'exercice de ce
droit que pour autant que cette ingérence est prévue par la loi et qu’elle constitue
une mesure qui, dans une société démocratique, est nécessaire a la sécurité
nationale, a la sGreté publique, au bien-&tre économique du pays, a la défense
de l'ordre et a la prévention des infractions pénales, a la protection de la santé
ou de la morale, ou a la protection des droits et libertés d’autrui. » Et l'article 7
de la Charte des droits fondamentaux de I'Union européenne dit : « Toute per-
sonne a droit au respect de sa vie privée et familiale, de son domicile et de ses
communications. » Finalement, la Constitution suisse formule dans l'article 13 :
« Toute personne a droit au respect de sa vie privée et familiale, de son domicile,
de sa correspondance et des relations qu’elle établit par la poste et les télécom-
munications. Toute personne a le droit d’étre protégée contre I'emploi abusif des
données qui la concernent. »

Les formulations s’étendent aux données a caractére personnel accessibles
par des moyens de télécommunication ou par d’autres moyens. Comme nous
'avons déja exposé dans la partie philosophique, de telles données peuvent
contenir des informations sur des dimensions hautement personnelles, existen-
tielles, voire intimes de la personne. Toutefois, les droits fondamentaux et les
droits de 'homme susmentionnés se référent toujours a un titulaire reconnu de
tels droits, c’est-a-dire a un sujet de droit. Traduit en éthique : pour avoir des
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droits (et obligations) moraux, il faut étre un sujet moral, un acteur avec un statut
moral. En droit, les personnes physiques ou morales sont considérées comme
telles. L'article 31, paragraphe 1, du Code civil suisse définit les personnes phy-
siques comme suit : « La personnalité commence avec la naissance accomplie
de I'enfant vivant ; elle finit par la mort. » Depuis des décennies, la discus-
sion prénatale porte sur la question de savoir dans quelle mesure les enfants
a naitre, qui se développent dans I'utérus d’'une femme, sous forme d’embryon
puis de foetus, doivent étre considérés comme dignes de protection, sur les cri-
téres de cette protection et sur la détermination de son degré par rapport a un
étre humain né. Jusqu’a présent, la question de savoir dans quelle mesure une
personne continue a étre digne de protection aprés sa mort, a quel degré et sur
la base de quels criteres n’a guere été abordée. En principe, il est possible d’en-
visager une protection échelonnée des aspects de la personnalité qui survivent
a la mort, par analogie avec la protection échelonnée prénatale, méme si ces
aspects ne peuvent pas étre conceptualisés comme des droits de la personne.

Deux questions semblent avant tout pertinentes pour l'intérét de cette étude :
premiérement, peut-il y avoir I'obligation d’'une protection de la vie privée aprés
la mort qui puisse étre appliquée aux données personnelles numériques ? Et
deuxiémement, si c’est le cas, quels critéres doivent étre utilisés pour détermi-
ner quelles régles doivent étre suivies pour protéger cette vie privée ? Commen-
gons par présenter quelques voix et positions influentes dans ce débat, avant
d’arriver a quelques théses par notre propre analyse.

Un point central dans I'examen de la question de savoir s’il peut y avoir un
droit posthume a la vie privée est la question de la nature fondamentale du
sujet a laquelle cette vie privée doit se référer. L'approche du philosophe Floridi
en matiére d’éthique de l'information se caractérise par le fait qu’elle concep-
tualise la nature de l'identité humaine comme étant informationnelle et que la
nature des unités d’'information (qu’elles soient analogiques ou numériques) ne
joue aucun rble a cet égard (Floridi 2011). Floridi en conclut que les obliga-
tions morales s’appliquent également aux données numériques des personnes
décédées. Stokes parvient également a cette conclusion en argumentant que
les personnes décédées, au sens de « personne » (par opposition a leur moi),
survivent phénoménologiquement a la mort pour les survivants et ont donc un
statut moral (Stokes 2015, 2012).

Avec le concept d’intégrité contextuelle, la philosophe américaine Helen Nissen-
baum apporte une contribution importante au débat sur ce qui constitue la
sphére privée et dans quelles conditions celle-ci peut éventuellement étre vio-
Iée (Nissenbaum 2009). L’auteure expose que les principes dominants dans
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les réflexions menées jusqu’a présent sur la sphere privée (limitation de la sur-
veillance ; limitation de I'accés aux informations ; limitation de l'intrusion dans
les domaines de la vie personnelle), offrent peu de protection pour tout ce qui
se situe en dehors de ces principes. Elle avance la thése que le contexte dans
lequel les données numériques sont collectées et traitées est un élément central
dans I'évaluation de la protection de la sphére privée. Elle décrit donc la sphére
privée comme une construction qui se définit a 'aide de certaines « normes in-
formationnelles contextuelles et relatives » (Nissenbaum 2011). La question de
savoir si un acte constitue ou non une violation de la sphére privée, dépend donc
de la compatibilité de cet acte avec les normes d’information en vigueur dans
le contexte concerné, qui reposent en fin de compte sur des valeurs sociales,
politiques et morales.

Selon Nissenbaum, les facteurs décisifs pour cette évaluation sont : les acteurs
(r6les du sujet, de I'émetteur, du récepteur), les attributs (type de contexte, type
d’'information par rapport au contexte) et les principes de transmission (condi-
tions de rediffusion). Nissenbaum cite différentes valeurs qui peuvent justifier
une restriction de la diffusion d’informations numériques sur une personne :
(1) prévention des dommages liés a I'information, (2) inégalité informationnelle,
(3) autonomie, (4) liberté, (5) maintien de relations interpersonnelles importantes
et (6) démocratie et autres valeurs sociales (Nissenbaum 2009).

Comme Floridi, I'approche de Nissenbaum se fonde sur I'hypothése que le
monde en ligne « ne constitue pas un contexte autonome » (Nissenbaum 2011),
mais que celui-ci est intégré a la vie sociale, avec tous ses contextes et ses
normes contextuelles, et qu'il les imprégne. Le domaine en ligne n’a donc pas
d’exigence propre ou différente de celle du domaine analogique en matiere de
protection de la sphere privée. Selon Nissenbaum, la difficulté particuliére réside
dans le fait que « la médiation par le réseau entraine des interruptions dans la
collecte, 'analyse et la diffusion des informations lorsque nous agissons, intera-
gissons et effectuons des transactions en ligne » (Nissenbaum 2009).

En ce qui concerne le théme de la vie privée des personnes décédées, I'ap-
proche de Nissenbaum semble intéressante, dans la mesure ou le concept d’in-
tégrité contextuelle pourrait fournir des points de repére et des arguments sur
la maniére dont la vie privée posthume pourrait se présenter dans différents
contextes, sur les normes qui sont déterminantes a cet égard et sur les intéréts
qui doivent étre pris en compte. |l est évident, par exemple, que la sphére privée
doit étre évaluée difféeremment dans le contexte de la famille du défunt (p. ex.
accés aux comptes de réseaux sociaux) et dans le contexte des entreprises de
la Digital Afterlife Industry.
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Dans son article « A Taxonomy of Privacy », le juriste Solove aborde un autre
point important dans ce contexte. Il critique le fait que la notion de « sphere
privée », considérée de maniére plus précise, a trop peu de valeur pour servir
de base aux décisions juridiques et a la législation (Solove 2006). En raison
de ce manque de précision, il est difficile, selon Solove, de s’imposer dans la
pratique en faisant référence a I'importance de la « sphére privée » face a des
intéréts concrets et opposés. Pour y remédier, I'auteur a développé une taxo-
nomie de la sphére privée qui permet de saisir les atteintes a la sphére privée
a l'aide de seize points. Solove distingue fondamentalement la collecte d’infor-
mations (surveillance, interrogation), le traitement d’informations (accumulation,
identification, incertitude, utilisation secondaire, exclusion), la dissémination
d’informations (rupture de la confidentialité, révélation, exposition, accessibilité
accrue, chantage, appropriation, distorsion) et I'invasion (intrusion, interférence
décisionnelle).

Ces propositions et théses issues du débat international actuel sur la ques-
tion du droit a la vie privée post-mortem sont importantes pour parvenir a notre
propre évaluation. Nous commencerons par évoquer les raisons éthiques qui
s’opposent a un droit a la vie privée post-mortem, en soulignant la différence
entre les données d’'une personne vivante et les données d’'une personne décé-
dée. Ensuite, nous inspecterons les raisons qui plaident quand méme en faveur
d’un devoir de protection vis-a-vis des données personnelles post-mortem. Dans
une synthese, nous proposerons enfin une obligation de protection sensible au
contexte et citerons des critéres pour une telle obligation.

Trois raisons importantes s’opposent a un droit de la personnalité des per-
sonnes décédées : (1) Lorsqu’une personne décede, elle disparait de notre
monde en tant que sujet tangible. Nous pouvons certes croire qu’elle continue
d’exister d’'une autre maniére, mais seul son cadavre froid et rigide, qui se dé-
sintégre, est directement perceptible par nos sens. En tant qu’étre humain cor-
porel, perceptible par les sens, le défunt ne communique plus avec nous, ne
partage plus d’expériences avec nous, ne s’exprime plus socialement. Selon les
connaissances plausibles des neurosciences, une personne décédée n’'a plus
de conscience, car son cerveau se dissout en peu de temps. Ni le cadavre ni les
données personnelles qui en subsistent ne peuvent prétendre étre le support
subjectif d’expériences de souffrance ou de bonheur. Parler du bien-étre d’un
défunt ou d’une versonne n’a tout simplement aucun sens. C’est pourquoi toute
maniére de traiter le cadavre ou la versonne numérique ne pourra pas directe-
ment la blesser, lui nuire ou, au contraire, la réjouir et I'encourager. Pour le dire
simplement, on ne peut pas faire de mal a une versonne.
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(2) Pour aller plus loin, ni le cadavre ni le versonne numérique n’ont d’intéréts au
sens habituel du terme. Le mot intérét vient du composé latin « inter-esse », qui
signifie « étre entre ». Il s’agit de la participation active, volontaire et intention-
nelle d’'une personne a un phénomene particulier, a d’autres personnes ou étres
vivants, a des activités, a des idées ou a d’autres phénoménes de ce monde. ||
ne peut donc y avoir d'intérét que lorsqu’il y a une activation de la volonté. Or,
d’aprés ce qui a été dit plus haut, cela est tout aussi exclu pour un cadavre que
pour une versonne. Nous parlons certes aussi d’intérét, lorsque la personne est
temporairement inconsciente et qu’elle ne peut exprimer une volonté, mais nous
supposons alors une volonté présumée, par exemple, une volonté présumée de
vivre ou une volonté présumée de ne pas souffrir. Les forces volitives peuvent
étre tout a fait différentes de celles d’un étre humain, de sorte que nous pouvons
tout a fait parler d’intéréts chez les animaux qui ne font que suivre leurs intuitions
et leurs pulsions, par exemple, I'intérét pour la nourriture. Mais méme de telles
« volitions de base », comme les désirs des animaux, ne sont pas observables
chez une versonne. Contrairement aux organismes biologiques, les données
numériques n'ont pas d’intentions (buts, désirs, préférences) qui donnent une
direction a leur existence — comme elles n’ont pas de subjectivité (bien-étre)
non plus. C’est pourquoi, a 'heure actuelle, cela n’a aucun sens de parler des
intéréts d’'une versonne.

(3) Enfin, le défunt n’est pas non plus un acteur moral. Ce dernier concept
est, en effet, encore plus induit que les deux précédents, car il présuppose la
conscience et la volition, en plus d’autres conditions. Pour étre un acteur moral,
il faut de plus avoir son libre arbitre, la raison pratique et la capacité a assumer
des responsabilités. Seul celui qui est libre, ou du moins qui se sent libre, d’agir
d’'une maniére ou d’'une autre, et qui peut trouver des raisons, les peser et les
exprimer, peut étre considéré comme un acteur moral. Pour cela aussi, il suffit
que I'individu concerné ait au moins la potentialité de le faire : 'homme ne doit
pas actualiser effectivement cette capacité a chaque moment de sa vie, mais il
fait partie de son humanité pour autant qu’il en ait au moins la capacité poten-
tielle. La potentialité est d’ailleurs la différence de poids entre la situation préna-
tale et la situation post-mortem.

Par conséquent, étant donné qu’une versonne ne posséde pas les trois carac-
téristiques de conscience, de volition et de moralité/rationalité, elle ne peut pas
bénéficier des droits de la personnalité dans la méme mesure qu’une personne
vivante. Néanmoins, selon notre thése, il y a de bonnes raisons d’exiger au
moins des obligations de protection vis-a-vis des aspects de la personnalité
d’une personne décédée contenus dans une versonne. En voici quatre :
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(1) Premierement, il existe pour presque chaque personne décédée des survi-
vants qui, en tant que personnes vivantes, ont des droits et des intéréts dans
le sens complet du terme, et qui peuvent étre affectées par la maniére dont
les informations en lien avec la personne décédée sont traitées (de maniere
indirecte). Les personnes sont si fortement liées les unes ou autres par des
liens génétiques, sociaux et émotionnels que le décés de I'une d’entre elles
entraine une forte réaction de deuil, parfois de longue durée, chez l'autre. C’est
précisément pendant la phase sensible du deuil, qui peut durer plus ou moins
longtemps, que la maniere dont est traité le corps du défunt, mais aussi ses don-
nées personnelles, ses images, ses vidéos, ses textes et autres héritages, peut
énormément affecter les personnes endeuillées. Dans ce cas, ce sont certes les
droits des survivants qui constituent la base éthique, et non les droits des dé-
funts, mais ceux-ci entrainent des obligations envers le défunt, y compris envers
ses données.

(2) Deuxiemement, il faut mentionner la valeur sociale de la piété. Les sociétés
humaines de toutes les époques ont pratiqué une certaine retenue a I'égard des
défunts. Cela concerne d’'une part le traitement du corps, ce qui explique, par
exemple, I'interdiction de troubler la paix des morts, interdiction qui perdure en-
core aujourd’hui (art. 262 du Code pénal suisse). La Cour fédérale de justice al-
lemande a notamment cité le sentiment de piété de la collectivité comme fonde-
ment éthique de telles normes (BGH 2 StR 310/04 — jugement du 22 avril 2005).
Cette piété s’étend cependant aussi a la mémoire d’'un défunt, et pas seulement
a celle d’'une célébrité. Elle s’exprime, par exemple, dans I'aphorisme « de mor-
tuis nil nisi bene », attribué au philosophe antique Chilon de Sparte du Vle siécle
avant Jésus-Christ, rapporté pour la premiére fois par Dioegens Laertius.

(3) Troisiemement, 'une des caractéristiques de I'étre humain est qu’il peut
transcender sa propre vie. Cela s’exprime, par exemple, dans le fait que les
hommes ont des projets et des souhaits qui vont au-dela de leur mort et qu'ils
agissent en conséquence. Certains écrivains écrivent pour la postérité, certains
hommes politiques veulent instaurer un ordre pacifique durable, certains autres
s’engagent pour la durabilité écologique de la planéte au profit des générations
futures. Méme au sein d’'une famille, il existe des pratiques qui transcendent la
mort : le testament n’est que 'exemple le plus évident, mais en fin de compte,
toute éducation des enfants et des petits-enfants est une pratique qui, dans son
objectif, transcende sa propre mort. On veut laisser quelque chose derriére soi
et ne pas disparaitre sans laisser de traces. Le philosophe et théologien catho-
lique Karl Rahner a méme poussé cette idée jusqu’a dire que tout étre humain
vise la transcendance en ce sens qu’il ne transcende pas seulement chronologi-
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quement la mort, mais qu’il transcende en principe la finitude et les limites d’'une
existence propre et vise ainsi un infini, un illimité, un absolu (Rahner 2008). Si
'on veut donc prendre 'homme au sérieux dans sa maniére d’étre spécifique-
ment humaine, il est indispensable de lui témoigner du respect pour cette nature
transcendante. Cela implique également de traiter son héritage post-mortem
avec respect, méme s’il n’existe plus en tant qu’étre humain. Le respect d’'une
personne doit donc tenir compte de la nature transcendante de la personne hu-
maine et doit donc s’étendre, dans une certaine mesure, de maniére rétrograde
et antérograde a l'origine et aux résidus de la personne. Dans une variation de
cet argument, c’est la dignité humaine qui s’étend au-dela de la mort. Il s’agit ici
d’'un modéle moins subjectif et plus déontologique qui est, par exemple, la base
des obligations envers le défunt en Allemagne (Edwards and Harbinja 2013).

(4) Quatriemement, enfin, il convient d’invoquer un puissant argument d’analo-
gie : de nombreuses pratiques humaines, que nous considérons comme mora-
lement significatives, sont fondées sur le fait que nous accordons explicitement
ou implicitement une certaine protection et un certain respect a la personne
décédée. En effet, c’est la seule fagon d’expliquer que nous honorions sa dé-
claration de volonté anticipée dans un testament ou dans une attitude envers le
don d’organes, méme aprés sa mort. Méme une pénurie extréme d’organes n’a
jusqu’a présent pas conduit a envisager sérieusement de passer outre le refus
d’'une personne de donner ses organes et de procéder malgré tout a I'explanta-
tion de ses organes. Un autre exemple est le secret professionnel d’'un médecin
ou d’'un auménier, qui doit étre préservé méme aprés la mort. Si un patient a fait
une confidence a son médecin, celui-ci doit la garder confidentielle méme apres
le déceés du patient et ne peut la divulguer que dans des conditions trés strictes.
Ces exemples montrent que nous agissons de maniére cohérente, lorsque nous
faisons également preuve d'un certain respect a I'égard des données person-
nelles de personnes décédées.

En résumé, il semble donc plus plausible de ne pas postuler un droit intégral
de la personnalité post-mortem (au méme niveau que le droit de la personnalité
vivante), mais d’'établir des obligations éthiques dans le traitement des données
numeériques des personnes décédées. En éthique, il est vrai que tout droit fonde
toujours une obligation correspondante, mais l'inverse n’est pas vrai : il est tout
a fait possible de fonder des obligations sans avoir de droits et de titulaires de
droits correspondants. C’est ce qui se passe dans le cas présent : les considé-
rations éthiques susmentionnées permettent de fonder des obligations envers
les personnes décédées et leur héritage sans devoir postuler un droit de la per-
sonnalité des personnes décédées.
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Trois criteres prima facie (a premiere vue) nous semblent pertinents pour de
telles obligations : (1) Critere de proximité : plus un héritage donné (p. ex. textes,
images, vidéos) est proche du cceur de la personnalité, plus I'obligation de pro-
tection est importante prima facie. Ainsi, il faut considérer la différence entre le
journal intime et une liste de courses du défunt. (2) Critere de temporalité : plus
on est proche du déceés de la personne, plus I'obligation de protection est impor-
tante prima facie. Dans la phase sensible du deuil, les obligations de protection
sont donc particuliéerement élevées ; cent ou deux cents ans aprés la mort d’'une
personne, il N’y aura plus personne qui connaft personnellement le défunt et, a
I'exception de quelques personnalités historiques, la piété générale devrait éga-
lement étre moins fortement touchée. (3) Critére de contextualité : dans certains
contextes, I'obligation de protection vis-a-vis du patrimoine (numérique) d’'une
personne est prima facie plus importante. Ce serait, par exemple, le cas lorsque
les données numériques de la personne décédée sont combinées de maniére a
créer une copie faussement authentique de la personne, qui peut interagir avec
des personnes. Un autre facteur contextuel pourrait étre le degré d’accessibilité
d’un héritage numérique donné, par exemple, par le biais d’'une publication, mais
aussi les fins auxquelles il est utilisé. Pour établir de tels criteres différenciés,
le recours a Helen Nissenbaum, déja citée, devrait s’avérer utile (Nissenbaum
2009). Concretement, ces trois critéres pourraient, par exemple, justifier une
obligation spécifique des survivants et de la société de maintenir la personnalité
du défunt et de renoncer a modifier sa personnalité post-mortem dans ses ex-
pressions numériques comme des deadbots ou versonnes. Une autre obligation
qui découle de cette réflexion serait de respecter l'interdiction du défunt, donnée
pendant son vivant, d’utiliser ses données numériques apres sa mort pour créer
une versonne — ce qu’on peut appeler en anglais des « DNR-D orders » : « Do
Not Resuscitate Digitally ».

Pour résumer, I'analyse éthique ne justifie pas de postuler un droit de la person-
nalité post-mortem (« post-mortem privacy »), mais bel et bien des obligations
éthiques des survivants et de la société vis-a-vis des données numériques de la
personne décédée. Ces obligations sont a évaluer selon les trois criteres de la
proximité, de la temporalité et de la contextualité.

4.2.2. Consentement, accés et utilisation des données

Les obligations de protection de certaines données a caractere personnel re-
latives a des personnes décédées, telles que définies au chapitre précédent,
peuvent impliquer la nécessité d’obtenir un consentement pour certaines formes
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d’acces, d'utilisation ou de suppression de ces données. Le consentement est
un moyen pour une personne concernée d’exercer un contrdle autonome sur
sa propre personnalité en permettant a d’autres d’accomplir certains actes qui
affectent sa propre personnalité. Un tel consentement est en principe possible
de maniére anticipée, mais aussi, dans certaines situations, de maniére repré-
sentative. On parle alors d’autonomie prospective ou substitutive. Elle est uti-
lisée en médecine, par exemple, lorsque des patients comateux ne peuvent
pas consentir a leur propre traitement médical et que I'on utilise a la place des
directives anticipées ou le consentement par procuration de proches (Jox 2004).

Sur la base des critéres de proximité, de temporalité et de contextualité men-
tionnés dans le chapitre précédent, il existe sans aucun doute des exemples
ou le consentement est éthiquement nécessaire. Pensons, par exemple, a I'uti-
lisation de la voix d’'une personne qui vient de décéder pour créer un chatbot.
Lorsqu’il s’agit de déterminer si le consentement est nécessaire, il est essentiel
de s’interroger sur la nature des données. Birnhack et Morse distinguent quatre
types de données que les utilisateurs peuvent laisser : « virtual property » (p. ex.
monnaies virtuelles, domains), « intellectual property » (contenus numériques
désignant la propriété intellectuelle et soumis au copyright, p. ex. photographie,
littérature), « data about property » (par ex. informations sur les héritiers) et
« personal data » (toutes les autres données personnelles, p. ex. correspon-
dance avec d’autres personnes, journaux de recherche, suivi géographique,
listes de lecture de musique et de vidéo) (Birnhack and Morse 2018). Juridique-
ment, les trois premiéres sont soumises au cadre du droit de la propriété, tandis
que la quatrieme catégorie de données personnelles est soumise au droit de la
personnalité (privacy law). Cette différenciation juridique entre propriété, pro-
priété intellectuelle et informations personnelles refléte le principe de proximité
expliqué au chapitre précédent.

Or, la question se pose de savoir qui doit donner le consentement, le défunt lui-
méme de son vivant ou un représentant aprés son déces, comme un héritier.
Le consentement anticipé de la personne concernée elle-méme a l'avantage
de garantir une décision autonome tant que la forme d'utilisation future peut
étre clairement prévue. Mais plus la distance temporelle entre le consentement
anticipé du vivant de la personne et I'utilisation post-mortem des données est
grande, plus le progrés technique peut conduire a devoir décider de formes
d'utilisation qui n’étaient pas encore connues du vivant de la personne. Dans
ces situations, le meilleur moyen est d’obtenir le consentement par procuration
d’'une personne vivante qui connaissait bien la personne décédée et qui peut
représenter au mieux sa volonté présumeée. S’il N’y a plus personne de vivant
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qui connaissait la personne décédée, par exemple, dans le cas de personnages
historiques, la décision par procuration pourrait étre prise par la communauté
sociale (par exemple, I'Etat) qui a un intérét & une certaine utilisation des don-
nées d’'une personne historique.

Pour toutes les formes de consentement, il est essentiel que la personne a qui
'on demande son consentement soit capable de discernement ou d’exercice
des droits civils, qu’elle soit pleinement informée et qu’elle puisse décider de son
plein gré, sans pression (Faden, Beauchamp, and King 1986). Les personnes
adultes doivent en principe étre considérées comme capables de discernement
ou d’exercice des droits civils (Duttge 2011). Le caractere volontaire doit éga-
lement étre supposé tant qu'’il n'existe pas d’indices contraires. En revanche,
l'information est décisive, d’autant plus que l'utilisation de données numériques
est une situation complexe qui n’est pas facile & comprendre.

Comme nous laissons aujourd’hui quotidiennement nos données numériques,
par exemple, lorsque nous nous inscrivons a une newsletter ou effectuons un
achat en ligne, une pratique appelée « Notice and consent » ou « Notice and
choice » est courante (Sloan and Wagner 2013). Dans ce cas, les conditions
contractuelles de la saisie et de I'utilisation des données sont généralement
présentées en petits caractéres et, a la fin, l'utilisateur est invité a donner son
accord en cliquant une case ou a choisir entre I'acceptation et le refus. Il s’agit
donc d’une combinaison de liberté de choix et de transparence (Nissenbaum
2011). Cette approche repose sur 'hypothése que les utilisateurs pourraient ain-
si exercer un contréle sur leurs données. Etant donné que la plupart des gens
ne lisent pas ou ne comprennent pas de maniére adéquate les déclarations de
confidentialité et les conditions d’utilisation longues et complexes, que les choix
sont souvent limités et que les utilisateurs n'ont pas de contrble réel sur leurs
données (p. ex. pratiques de collecte de données cachées, création de profils),
de nombreux experts constatent que I'approche a échoué et ne garantit pas une
autonomie effective (Nissenbaum 2011, Sloan and Wagner 2013).

La question reste ouverte de savoir de quelle maniére le consentement a I'utili-
sation de nos données personnelles numériques peut étre congu différemment
pour mieux incarner un vrai choix autonome et éclairé. Cela n’est peut-étre pas
nécessaire dans toutes les situations, mais il semble indispensable pour les
données sensibles et hautement personnelles — méme et surtout si ces données
doivent continuer a étre utilisées post-mortem. Par analogie avec un testament,
qui régle généralement de maniére anticipée la transmission de la propriété, il
serait envisageable d’introduire un testament de données, dans lequel la per-
sonne pourrait déterminer de son vivant : (1) a quelles fins ses données peuvent
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ou ne peuvent pas étre utilisées post-mortem (par ex. a des fins commerciales
ou non commerciales), (2) les formes d’utilisation que la personne s’interdit (y
compris, par exemple, la régénération de données personnelles a I'aide de tech-
nologies de deepfake) et (3) qui aura le droit de décider de I'utilisation ultérieure
des données (désignation d’un responsable des données). Pour la rédaction
d'un tel testament de données, un conseil qualifié devrait étre proposé, par
exemple, par des institutions indépendantes de protection des données.

Parallélement, la question de I'effacement des données a caractére personnel
aprés la mort d’'une personne se pose également. Une personne peut-elle exiger
que ses données soient effacées aprés sa mort ? Dans la mesure ou la per-
sonne donne volontairement ses données et a I'option de ne pas les donner, on
peut argumenter qu’elle consent a laisser ses données entre les mains d’autres
personnes. Mais souvent, la personne n’a guére d’autre choix si elle souhaite
utiliser certains services numériques. De nombreux achats ne sont désormais
possibles qu’au moyen de processus de paiement numériques et, en cas d’uti-
lisation d’'un téléphone portable, on divulgue inévitablement des données a ca-
ractéere personnel. Cela devient problématique lorsqu’il s'agit de données trés
sensibles et hautement personnelles. De la méme maniére qu’'une personne
peut exiger dans un testament analogique que son journal intime soit mis sous
clé ou bralé, il faudrait également prévoir pour les données numériques haute-
ment personnelles un droit permettant a la personne de demander leur suppres-
sion post-mortem.

Inversement, la question se pose également de savoir si la personne peut exiger
positivement, de son vivant, que ses données soient conservées et non pas effa-
cées. Cela ne semble guére envisageable, car la conservation des données né-
cessite des ressources, ce qui ne sera donc certainement pas possible compte
tenu de 'augmentation du volume des données et de la croissance démogra-
phique. Toutefois, certains auteurs soulignent que la suppression de données
a caractéere personnel aprés un décés peut équivaloir a une seconde mort et
causer un préjudice important aux survivants (Stokes 2015). Dans ce contexte,
il serait envisageable de convenir d’'une conservation des données post-mortem
pour une période clairement définie par contrat et, le cas échéant, de facturer
a la personne ou a ses survivants les colts de conservation des données. En
d’autres termes, on pourrait imaginer que quelqu’'un achéte une conservation
de données post-mortem avec acces et utilisation pour une période déterminée,
comme l'achat d’un stockage de données sur un cloud.

Enfin, il convient de souligner que le consentement ne justifie jamais des pra-
tiques clairement rejetées sur le plan éthique. C’est généralement le cas en
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éthique : il est, par exemple, reconnu que le cannibalisme est éthiquement
condamnable, méme si la victime est informée et donne librement son consen-
tement. D’autres formes d’homicide sont également interdites dans la plupart
des pays occidentaux malgré le consentement (p. ex. le meurtre sur demande
ou « euthanasie »). Si une personne consentait a ce que ses cellules germi-
nales soient croisées avec celles d’'un animal pour produire une chimére, la
encore, le consentement ne changerait rien a I'appréciation éthique. L'inceste
est un autre exemple, et la liste pourrait s’allonger. Pour I'utilisation de données
personnelles post-mortem, il faudrait également fixer des limites qui sont dé-
terminées par la dignité humaine et qui ne devraient pas étre dépassées par le
consentement de la personne elle-méme. Cela peut s’appliquer, par exemple,
aux manipulations inhumaines de données personnelles. Nous verrons dans un
autre chapitre (4.2.4) si et dans quelle mesure la commercialisation des don-
nées personnelles est contraire a la dignité humaine, dans la mesure ou, par
exemple, les données personnelles sont utilisées exclusivement comme moyen
pour atteindre une fin (Ohmann and Floridi 2018). Mais avant cela, il convient
d’examiner quelles sont les conséquences de I'utilisation des données person-
nelles aprés la mort.

En conclusion, il est plausible d’'un point de vue éthique de donner a la personne
le droit de rédiger un testament de données dans lequel il stipule des normes
et des limites pour l'utilisation de ses données personnelles post-mortem. En
méme temps, il est envisageable qu'une personne entre dans un contrat de
prestations liées a la gestion de ses données personnelles aprés sa mort. Ce-
pendant, sur la base de la dignité humaine surtout, des limites éthiques sont a
définir & ce qu’on peut faire avec les données personnelles aprés la mort.

4.2.3. Conséquences pour les personnes impliquées

Pour toute évaluation éthique, les conséquences de 'action en question sont un
critere central. Cela concerne les conséquences a court, moyen et long terme
pour toutes les personnes impliquées, mais aussi pour les communautés et la
société dans son ensemble. C’est pourquoi la question des conséquences ain-
si posée doit également guider 'action dans le traitement des données numé-
riques post-mortem.

Il convient tout d’abord de tenir compte des conséquences pour les « survi-
vants », c’est-a-dire pour les proches et les amis de la personne décédée qui
sont en deuil. Dans la mesure ou les personnes, notamment les jeunes généra-
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tions, collectent, produisent et utilisent de plus en plus de données numériques,
elles laissent également ces données aprés leur mort. En effet, la mort arrache
lindividu a ses repéres sociaux et son monde, mais ce qui survit a la mort, c’est
I'environnement social et matériel de son cadre de vie, et cela comprend de plus
en plus de données numériques. Qu’il s’agisse de données de communication,
d’'images et de vidéos sur des réseaux sociaux ou des services de messagerie,
de sites web, de données non publiées sur des appareils numériques person-
nels ou autres, toutes ces données ne meurent pas automatiquement avec la
personne.

La premiére question a se poser, dans ce contexte, est de savoir si ces données
numériques ont une valeur intrinséque qui les distingue d’autres héritages ana-
logiques, tels que les photographies traditionnelles, les journaux intimes ou les
biens. Tous ces héritages ont en commun le fait qu’ils peuvent servir aux survi-
vants en tant que souvenir de la personne décédée, mais aussi qu’ils peuvent
étre utilisés par la personne de son vivant, de maniére anticipée, pour avoir un
impact aprés sa propre mort.

La particularité des données numériques (par rapport a I'héritage analogique)
réside tout d’abord dans leur énorme quantité et durabilité, mais surtout dans
leur lien étroit avec la personnalité du défunt, et enfin dans la pléthore de possi-
bilités d’utilisation que les données numériques permettent. La bicyclette laissée
derriere soi, par exemple, sera rouillée et cassée aprés quelques années, elle
n’a pas de lien étroit avec la personnalité du défunt, outre ses préférences es-
thétiques, et finalement, elle ne sert pas a autre chose que d’étre conduite. Les
données numériques issues des médias sociaux, des vidéos, des messages
audio et des messages écrits peuvent cependant, lorsqu’elles sont combinées,
donner un apergu intime de la personne sur plusieurs générations, voire en prin-
cipe de maniére illimitée, et peuvent en outre étre utilisées de diverses maniéres.

Nous n'’irons toutefois pas aussi loin que le philosophe Peter Stokes, qui parle
dans ce contexte d’une différence entre le « soi » et la « personne » (Stokes
2015) : Alors qu’un soi, dans le sens d’une perspective a la premiére personne,
ne survit pas a la mort et ne subit donc aucune forme de dommage ou de chan-
gement aprés la mort, cela pourrait bien étre le cas pour les « personnes ».
Stokes définit la « personne » comme suit : a diachronically extended bearer of
numerical, practical, moral, and social identity (Stokes 2015). Selon Stokes, la
personne, en tant que telle, peut non seulement survivre a la mort du moi, mais
aussi subir des changements et éventuellement des dommages. Dans la partie
philosophique de ce chapitre (4.1), nous avons argumenté que la versonne post-
mortem ne peut pas étre considérée comme une personne a part entiére, mais
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que des aspects tout a fait pertinents de la personne survivent et justifient un
droit a la protection.

Revenons donc aux conséquences que l'utilisation des données personnelles
post-mortem ont pour les survivants. Dans un premier temps, les survivants
apprécient généralement, dans la phase aigué de leur deuil, de disposer d’ob-
jets laissés par le défunt qui leur rappellent ce dernier et leur permettent de
rester en contact avec lui. Ainsi, les vidéos et les fichiers vocaux peuvent étre
utilisés pour la cérémonie d’adieu, par exemple. Dans ce contexte, il convient
également de mentionner la grande valeur (immatérielle) que les données ont
pour les survivants. La suppression du profil d’'une personne décédée peut, par
exemple, étre un acte purement formel du point de vue du prestataire. Pour une
personne endeuillée, il peut toutefois en résulter des conséquences concrétes,
par exemple, si le fait de supprimer des données lui rappellent des souvenirs
douloureux ou suscitent éventuellement des craintes en lien les données du
défunt. Comme déja introduit dans le chapitre 2.6.4, la suppression des données
numeériques de personnes décédées peut représenter une deuxiéme perte diffi-
cile a surmonter, car définitive (« second loss ») (Bassett 2018a, Bassett 2018b).
Indépendamment des hypothéses de base sur le statut moral des données et de
la reconnaissance du fait que les sociétés actuelles ne se caractérisent plus par
I'opposition entre « analogique » et « numérique », mais par l'interpénétration
croissante de ces deux sphéres (Floridi 2011, 2014), cette situation n’est pas
triviale d’un point de vue éthique, car elle a des conséquences réelles pour les
survivants et peut étre liée a une souffrance.

Or, le deuil implique justement de se défaire peu a peu de l'attachement fort
au défunt et de s’ouvrir a nouveau au monde et aux vivants, de tisser de nou-
veaux liens. Ce lacher-prise pourrait toutefois étre perturbé a moyen et long
terme si le survivant est trop fortement et trop souvent confronté a la présence
numérique du défunt. En d’autres termes, un héritage numérique trop présent
pourrait perturber le processus de deuil. Les survivants se voient confrontés au
fait de devoir décider, dans la mesure ou ils disposent des données, lesquelles
et combien de données ils vont supprimer ou archiver, a qui ils vont transmettre
celles-ci et comment ils vont les utiliser. Cela engendre donc des décisions diffi-
ciles et une charge de responsabilité complexe. En vue de I'évaluation éthique, il
est indispensable que des études scientifiques solides soient réalisées dans un
avenir proche sur I'impact de I'utilisation des données numériques post-mortem
sur le déroulement du deuil (voir recommandation 6 ci-dessous).

Par ailleurs, les données numériques post-mortem peuvent également étre utili-
sées par d’autres : on peut citer ici surtout les pompes funébres, mais aussi les
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entreprises ou les scientifiques qui, en traitant de grandes quantités de données,
peuvent acquérir des connaissances sur un certain groupe de population. En ce
qui concerne les célébrités, comme les artistes, il apparait aussi clairement qu’il
pourrait y avoir un grand intérét de la part des historiens, mais aussi des fans,
des admirateurs et des critiques, a recevoir et a pouvoir utiliser ces données
numeériques — et ce de différentes maniéres. Ainsi, la voix de chanteurs décédés
peut continuer a étre utilisée pour de nouvelles chansons ou I'on peut créer de
nouvelles ceuvres littéraires typiques a partir des textes de poétes décédés.
Cela ne pose pas seulement la question des droits d’auteur, mais aussi celle des
conséquences pour les destinataires et les utilisateurs. Il ne fait aucun doute que
les données seront d’'une grande valeur pour les historiens et les scientifiques,
ainsi que pour les fans et les entreprises consommatrices de données.

Ces quelques considérations témoignent de I'importance que revétent les tech-
nologies permettant une sorte de « re-création » d’'une personne décédée en
utilisant ces données personnelles post-mortem. En ce qui concerne ['utilisation
commerciale des données post-mortem par l'industrie, cependant, il est impor-
tant de convenir de régles claires. Un premier pas dans cette direction serait
un code de conduite auquel s’engageraient les entreprises qui gérent des don-
nées de personnes décédées et qui, comme le suggére Basett (2018), devrait
étre élaboré dans le cadre d’une collaboration interprofessionnelle (par ex. pro-
fessionnels du deuil, concepteurs de plateformes (Bassett 2018a). Un exemple
d’'un tel code de conduite se trouve a I'annexe 5 de cette étude.

Outre les personnes endeuillées et les différentes parties intéressées, la socié-
té dans son ensemble devrait également étre prise en considération : quelles
sont les conséquences des données personnelles post-mortem pour la société
a long terme ? Si les données sont utilisées de maniére a créer des versonnes,
la conscience de la mortalité humaine pourrait étre modifiée (cf. chapitre 4.1.3).
Cela pourrait avoir des répercussions importantes sur les constantes fondamen-
tales de la vie humaine, comme la remise en question de la succession des
générations, l'incertitude de l'identité et de 'agence humaines ou I'’hubris d’un
prétendu contréle sur la mort. C’est déja le cas en ce qui concerne les formes et
les pratiques du deuil, par exemple, la maniére dont le deuil est communiqué en
ligne et donc visible (Walter et al. 2012).

Les explications de Mayer-Schonberger (2009) donnent un apercu de I'impor-
tance fondamentale de I'oubli et de la relation entre la mémoire et I'oubli dans
le contexte de la numérisation (Mayer-Schonberger 2009). En se référant a dif-
férentes disciplines (notamment la biologie, la psychologie, I'archéologie), I'au-
teur montre que la mémoire et I'oubli ont toujours été déterminés dans I'histoire



186 La mort a I'ere numérique

de I'humanité par le fait que I'oubli représentait la norme et le souvenir I'ex-
ception. Ce rapport s’est inversé avec la numérisation, ce qui, comme Mayer-
Schoénberger I'explique en détail, n’est pas sans probléme. |l met en évidence
d’'importantes fonctions individuelles et sociales de I'oubli, par exemple, en ce
qu’il nous permet de généraliser et abstraire des expériences individuelles. Il
nous permet d’accepter que les humains, comme toute vie, changent au fil du
temps. Il nous ancre ainsi dans le présent et nous libére du futur, au lieu de nous
maintenir en permanence dans un passé de moins en moins pertinent. De plus,
il écrit : « Forgetting empowers societies to be forgiving to its members, and to
remain open to change » (Mayer-Schénberger 2009).

Comme solution possible pour réintroduire le « concept de I'oubli » (Mayer-
Schoénberger 2009) a I'ére numérique, Mayer-Schdnberger voit une date de pé-
remption des informations, mais aussi des efforts de la société pour cultiver a
nouveau la « vertu de l'oubli ». Dans le cadre de I'étude des effets individuels
et sociaux de la technologie numérique sur le rapport a la mort, la perspective
de Mayer-Schonberger apporte une contribution significative a I'évaluation des
conséquences possibles, en montrant de maniere fondamentale I'importance de
'aspect « oubli » et le rble qu’il joue depuis la numérisation.

Pour conclure, les conséquences de I'usage des données personnelles post-
mortem sont essentielles dans une perspective éthique, tant pour les individus
que pour la société, tant a court terme qu’a long terme. Il est urgent de mener
des études et évaluations empiriques pour mieux connaitre ces conséquences.
Dans I'évaluation du rapport bénéfices-risques la fonction importante de I'oubli
(pour l'individu et la société) et a considérer, tout comme la fonction importante
du souvenir.

4.2.4. Commercialisation des données post-mortem

Une derniere dimension éthique est a considérer puisque les données numé-
riques sont devenues un capital économique. Selon Ohmann et Floridi (2017),
il y a encore peu de réflexion sur cette dimension économique des données
post-mortem (Ohmann and Floridi 2018). Or, les données numériques de plus
en plus riches qui sont laissées sur internet constituent une source précieuse
pour les entreprises commerciales. Elles permettent de mieux cibler la publicité,
par exemple. Dans ce contexte, et comme introduit ci-dessus au chapitre 2.2,
Ohmann et Floridi emploient le terme Digital Afterlife Industry pour décrire les
entreprises qui commercialisent les données numériques de personnes décé-
dées post-mortem. En s’appuyant sur la théorie du capital de Marx, les auteurs
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expliquent pourquoi, dans la logique de la commercialisation, les données nu-
mériques des personnes décédées n'ont de valeur que si I'on fait « quelque
chose » avec elles :

« Subsequently, we propose that digital remains can be understood as a form of
capital, an undead creature that demands human life activity — living labour — in
order to remain productive. It follows, that use of digital remains for commercial
purposes, creates an interest in increasing either the sales of the remains, or
consumers’ interaction with it. Even « free » services such as Facebook have
an incentive to attract consumers who produce surplus attention to be sold to
third parties (see Fuchs and Sevignani 2013). Thus, firms using digital remains
have an interest in increasing any form of (productive) posthumous interaction,
irrespective of what this may entail. » (Ohman et Floridi 2017)

Selon les auteurs, ce développement ménerait a une aliénation et ils expliquent
leur thése comme suit :

« Digital afterlife services have an incentive to shape one’s digital remains, the
product of one’s work and online identity, according to what is profitable. That
is, in order to attract more consumers (either paying with attention or money)
services must shape and display digital remains in their most consumable form.
Regardless of business model, of whether a firm is charging consumers or pro-
viding « free » (i.e. consumers pay with their attention) access to the digital re-
mains, it must display this data in a way that will attract consumers. » (Ohman
et Floridi 2017)

Dans le contexte d’'une compréhension qui considére les données (numériques)
non pas comme quelque chose que I'on « posséde » (une propriété), mais
comme quelque chose que I'on « est » (traces d’'une personnalité ou méme
« corps d’'information » selon Floridi), la modification des parts restantes du
corps d’information en fonction du profit, exigée par une logique de commercia-
lisation, doit étre considérée de maniére critique (Floridi 2014). Pour Ohmann
et Floridi, il en résulte les questions suivantes, auxquelles il faudra encore ré-
pondre a l'avenir : (1) Quel devrait étre le réle des entreprises commerciales
dans la gestion des données des personnes décédées ? (2) Comment concevoir
des infrastructures sociales, économiques et réglementaires qui suscitent une
attitude respectueuse de la part de I'industrie ?

Pour répondre a la premiére question, il nous semble évident que les entreprises
commerciales ont un rdle a jouer dans une économie de marché. L'expérience
montre que les entreprises commerciales font avancer le développement tech-
nologique et social et liberent des forces créatives qui peuvent servir le bien
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commun et le bien des individus. Comme nous le verrons ailleurs dans la pré-
sente étude, ce sont actuellement des entreprises privées qui développent et
commercialisent des offres. Leur logique étant basée sur le libre choix des uti-
lisateurs et des consommateurs, les offres des entreprises commerciales sont
souvent orientées vers ['utilisateur et comportent également des processus vi-
sant a améliorer constamment les produits. Dans le méme temps, il n’est ce-
pendant pas exclu que certaines formes d’utilisation des données post-mortem
puissent étre lucratives au point que les entreprises commerciales ignorent et
dépassent les limites éthiques, afin de suivre leur logique capitaliste de maximi-
sation des profits. La question sera de savoir ou se situent ces limites et com-
ment elles peuvent étre respectées.

En principe, I'utilisation de données personnelles n’est pas une instrumentalisa-
tion de la personne si celle-ci a donné son consentement libre et éclairé a cette
utilisation. Les personnes ne mettent pas seulement leurs capacités au service
d’entreprises commerciales, mais aussi des parties de leur corps (par exemple,
dans le cas du don de tissus) ou des données personnelles tout au long de leur
vie (par exemple, dans le cadre de projets de recherche scientifique). Cela de-
vient toutefois trés problématique lorsque ce consentement fait défaut. Il serait
également critique de recombiner et d’assembler les données numériques d’une
personne décédée de maniere qu’elles représentent, en tant que versonne, une
image de I'ancienne personne qui peut interagir avec les utilisateurs. Méme si
la versonne n’est pas une personne a part entiére, une utilisation commerciale
impliquerait de définir un prix pour cette versonne et d’en faire le commerce.
Dans un tel cas, il faudrait discuter sérieusement si I'impératif catégorique d’Em-
manuel Kant ne s’oppose pas a cette utilisation : « Agis de telle sorte que tu
aies toujours besoin de 'lhumanité, aussi bien dans ta personne que dans la
personne de tout autre, a la fois comme une fin, jamais simplement comme un
moyen » (Kant 2015).

Quelles sont les infrastructures nécessaires pour pouvoir y répondre de maniére
adéquate ? Outre le développement d’'un modéle de consentement efficace, une
premiére étape serait, encore une fois, que la Digital Afterlife Industry s'impose
volontairement des obligations éthiques, par exemple, sous la forme d’un code
éthique (Bassett 2022). Une autre étape consisterait a ce que les pratiques des
entreprises commerciales de la Digital Afterlife Industry soient surveillées par
I'Etat, de sorte que les dépassements clairs des limites éthiques et juridiques
puissent étre rapidement saisis par I'Etat de droit. Cela devrait bien sdr se faire
au niveau international, car ces entreprises opérent généralement a ce niveau.
Dans I'ensemble, cela implique la prise de conscience générale, par le biais de
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l'information et de I'’éducation, que les données personnelles numériques apres
la mort constituent une marchandise commercialement convoitée, mais haute-
ment sensible, et que leur utilisation commerciale doit toujours étre guidée par
des principes éthiques, notamment la dignité humaine, le bien-étre des individus
et de la collectivité ainsi que I'autonomie de I'individu.

En guise de synthése, les données numériques des personnes, méme si celles-
ci sont déja décédées, constituent une valeur économique importante contenant
des risques éthiques liés a la commercialisation. Les entreprises devraient étre
encouragées a formuler un code de conduite au niveau international délimitant
le champ du légitime dans la commercialisation de ces données sensibles et
particulieres.

4.3. Conclusion

L'analyse philosophique a montré tout d’abord que les données numériques des
personnes décédées, méme dans la forme des versonnes qui interagissent avec
les usagers (technologies two-ways), ne constituent pas des personnes dans
le sens ontologique. Elles ne peuvent pas non plus étre considérées comme
identiques a la personne décédée, donc la versonne n’est pas simplement la
continuation de la personne dans le temps. Selon les quatre théories sur I'iden-
tité diachronique de la personne discutées ci-dessus, une telle identité ne peut
étre postulée de maniére plausible : il N’y clairement pas de continuité matérielle
et corporelle entre la personne décédée et la versonne, ni de continuité psy-
chologique. De méme, il n'est pas possible de défendre I'idée d’'un noyau im-
muable de la personne qui persisterait dans la versonne, car cela mettrait cette
derniére en une sorte de ‘concurrence’ a l'idée d’'une dame immortelle, non pas
en une position d’'identité. Enfin, ce n’est qu’en concevant l'identité personnelle
dans le temps comme socialement attribuée qu’une éventuelle identité devient
imaginable. Cela dépend, cependant, hautement de I'évolution technologique et
du degré dans lequel I'entité virtuelle pourra étre ressentie — p. ex. a travers la
réalité virtuelle — dans tous les aspects sensoriels. C’est dans un tel scénario,
uniquement et exclusivement sous la condition de la théorie de I'attribution so-
ciale de l'identité personnelle, qu’une réflexion s’imposerait quant aux droits de
la personne qui continueraient de valoir pour la versonne également.

Une attention particuliére doit en outre étre prétée aux effets potentiels des
technologies visant une ‘survie numérique’ de la personne a notre rapport a la
mortalité humaine. Alors que la seule persistance de données numériques attri-
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buables a une personne ne changera pas en soi la conscience de la finitude hu-
maine, il s’ensuit néanmoins que la numérisation modifie I'expérience du temps,
en ce que les représentations de l'individu dans le futur se séparent du récit
subjectif qui les constituait dans le passé, vers une représentation objectivée
telle gu’elle est matérialisée a travers les données numériques laissées derriére
(images, voix, etc.). S’y ajoute un certain danger d’aliénation : Si le pouvoir de
l'interprétation du vécu commun avec la personne dont nous faisons le deuil est
de plus en plus attribué a une versonne ou a une deadbot, le risque est que ce
n’est plus le sujet endeuillé qui en garde la maitrise, mais plutét I'intelligence
artificielle qui déterminerait ce sur quoi les souvenirs portent. Ainsi, I'effet de la
technologie pourrait étre une maniére de plus en plus aliénée dont le deuil est
vécu, ce qui entrave I'autonomie et I'affrontement actif de la perte de la part des
individus. Il est dés lors nécessaire de réfléchir aux implications philosophiques
et anthropologiques, mais aussi aux dimensions religieuses des technologies
numeériques inscrivant le défunt virtuellement dans le temps et de les explorer
plus en profondeur.

L'analyse éthique, qui se base partiellement sur les résultats de la réflexion phi-
losophique, a montré que nous avons des obligations spécifiques et des res-
ponsabilités vis-a-vis des versonnes, sans pour autant justifier de donner aux
versonnes des droits de la personnalité (p. ex. un droit a une post-mortem pri-
vacy). La versonne ne dispose pas des traits caractéristiques de la conscience,
de la volition — dans le sens de la capacité de développer des intentions (buts,
désirs, préférences) qui donnent une direction a I'existence — et de la moralité ou
rationalité. Du fait de 'absence de ces trois caractéristiques, des droits de la per-
sonnalité ne lui peuvent étre attribués de la méme maniére qu’a une personne
vivante. Toutefois, au moins quelques aspects de la personnalité d’'une per-
sonne décédée contenus dans une versonne vont de pair avec des obligations
de protection a leur égard, a savoir : les intéréts de survivants, un sentiment de
piété, la capacité humaine de transcender sa propre vie et, enfin, le respect dd
a la personne décédée. L'analyse éthique ne justifie donc pas de postuler un
droit de la personnalité post-mortem. Mais, elle permet de mettre en avant des
obligations éthiques qui existent envers les données numériques de la personne
décédée. Elles sont a évaluer a I'aune des trois critéres de la proximité, de la
temporalité et de la contextualité.

Un élément important de ces obligations est le respect de ce que la personne
avait décidé de son vivant concernant ses propres données numériques (p. ex.
dans un testament des données numériques), pour autant que la forme future
d’utilisation peut étre prévue. Un autre élément est la prise de conscience des
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conséquences a court et a long terme que ces technologies et leur usage ont
sur les individus et la société, en prenant en compte I'importance du souvenir et
de l'oubli. Alors que, dans I'histoire de I'hnumanité, I'oubli a constitué la norme et
le souvenir I'exception, ceci s’est inversé avec la numérisation. Or I'oubli occupe
un réle important tant pour l'individu et pour la société, notamment car il est la
base de pouvoir développer nos vies vers le futur dans une certaine indépen-
dance du passé. Ainsi, les réflexions autour de la « vertu de I'oubli » ont leur
importance dans le présent contexte, ce qui renvoie entre autres aux principes
que doivent respecter les développeurs d’applications, services et outils du Di-
gital Afterlife. En effet, les risques éthiques liés a la commercialisation des don-
nées numeriques personnelles aprés la mort devraient amener les entreprises a
formuler un code de conduite éthique au niveau international, ce qui sera repris
dans certaines des recommandations formulées en conclusion de la présente
étude (chapitre 6).
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5. Syntheése

Dans le cadre de ce chapitre de synthése, nous discutons les résultats les plus
importants de la présente étude dans une perspective interdisciplinaire. Aprées
avoir rappelé la diversité des phénomenes dont traite le Digital Afterlife (5.1),
nous décrivons et discutons de maniere schématique les trois évolutions pos-
sibles quant a la diffusion et a la présence des technologies numériques en lien
avec la mort et le deuil, tout en évoquant par la suite les facteurs d’influence
constitutifs, a la lecture du groupe de projet, du passage d’'un scénario a l'autre
(5.2). Ensuite, le chapitre discutera des points clés qui ressortent des différents
angles sous lesquels la « mort a I'ére numérique » a été examinée ici (5.3). La
présente synthése nous permettra de faire la transition avec les conclusions
portant sur I'ensemble de I'étude et les recommandations (chapitre 6).

5.1. Hétérogénéité des utilisateurs, des utilisations
et des risques

Le Digital Afterlife est un phénoméne plutdt récent — avec des premiers débats
datant du milieu de années 2010 — particulierement hétéroclite et complexe.
D’une part, il concerne différents groupes d’acteurs avec des besoins, des mo-
tivations et des objectifs différents, souvent liés a des faits ou des histoires per-
sonnelles touchants. Le Digital Afterlife se structure autour d’une thématique a
la fois intime et existentielle, celle de la mort et ses implications métaphysiques,
psychologiques et sociales.

Au centre de cette problématique se trouvent toujours des personnes qui ont fait
face a la séparation, le sentiment de la perte, le deuil suscité par le déces d’'une
personne chére, mais aussi toute personne qui prend conscience de sa propre
mortalité, en anticipant sa propre mort. Ainsi, la quasi-totalité des développeurs
d’applications a but spécifique (Death Tech et Grief Tech) que nous avons inter-
viewés ont fait part d’expériences douloureuses et de leur envie de mettre leurs
expériences et leurs compétences au service d’autres personnes endeuillées ou
souhaitant épargner a leurs proches les difficultés qu’ils ont vécues. Du cbté des
utilisateurs, nous avons aussi rencontré des personnes qui ont souhaité régler
leur succession (matérielle et numérique) afin d’épargner des corvées et de la
souffrance a leurs proches. D’autres utilisateurs ont souhaité temporairement ou
pour toujours préserver les mémoires digitales de personnes chéres décédées,
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échanger avec d’autres personnes endeuillées, voire continuer a interagir avec
ce que les proches endeuillés considérent comme incarnant 'essence méme de
la personne décédée.

Dans la plupart de ces expériences, c’est le numérique qui amene de nouveaux
questionnements, mais qui ouvre également des possibilités qui n’existaient pas
il y a peu. Parmi ces opportunités, 'on compte par exemple :

o lapossibilité de délocaliser davantage les pratiques et rituels et de virtualiser
les échanges liés a la mort d’'une personne et au deuil ;

e le fait de pouvoir décentraliser plus facilement I'acces aux décisions de so-
ins et/ou aux volontés d'un individu en matiére de prévoyance funéraire et
d’héritage (numérique et non), amenant a un soulagement, lorsque ces do-
cuments sont bien rédigés et légalement validés, non seulement pour ceux
qui restent, mais aussi pour les auteurs de ces dispositions ;

e |a possibilité pour les personnes de commémorer et de se recueillir indé-
pendamment du lieu ou de 'heure, en impliquant aussi des personnes dis-
tantes ;

e l'opportunité de créer de nouvelles maniéres de commémorer les personnes
décédées (par exemple, en intégrant des messages audio et vidéo aux cé-
rémonies ou de créer des pages de commémoration), et

e ['obtention plus facile d’'un soutien — synchrone ou asynchrone, par des pro-
fessionnels ou dans des groupes d’entraide ou méme par la personne dé-
cédée a travers un deadbot ou un avatar — pour les personnes endeuillées.

Par leurs avantages, ces opportunités peuvent de premier abord paraitre dési-
rables. La présente étude a toutefois aussi permis de présenter des considéra-
tions théoriques et empiriques concernant les risques. Parmi ceux-ci figurent le
danger pour les personnes endeuillées d’étre accidentellement exposées a des
commentaires dérangeants émis par des tiers (trolling), ou de voir les souvenirs
digitaux d’une personne décédée hanter les héritiers de ces souvenirs. Les per-
sonnes décédées peuvent aussi voir leurs souvenirs digitaux étre abusivement
utilisés, par exemple, dans certains cas de deep fakes, de deadbots ou d’'un
avatar. Ces risques vont de pair avec des problémes généraux liés aux appli-
cations numériques, tels que la perte ou le vol de données personnelles et sen-
sibles et les frais d’achat, d’affiliation, d’abonnement et/ou liés au maintien des
équipements qui permettent 'acceés a ces mémoires (ordinateurs, smartphones,
électricité, internet, etc.).
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Afin de résumer le contexte sur lequel il fonde ses réflexions et ses recomman-
dations, le groupe de projet a décidé de formuler trois scénarios possibles sur
la maniére dont l'utilisation des technologies du Digital Afterlife pourrait évoluer.
L'objectif de ces scénarios est surtout de matérialiser les résultats les plus im-
portants de I'étude et d’aider a situer les recommandations. Pour cette raison, a
la suite de ceux-ci, nous soulignons aussi les facteurs qui sont décisifs pour la
maniére dont I'évolution se déroule. De I'avis du groupe de projet les trois scé-
narios a considérer sont les suivantes :

5.2. Scénarios et facteurs d’influence

La description des trois évolutions possibles ci-dessous part du principe que les
applications, services et outils présentés et discutés jusqu’ici, soit continuent a
relever d’une utilisation de niche (scénario 1), soit s’établissent prioritairement en
lien avec la prévoyance, la planification et 'organisation de la fin de vie (scénario
2), soit deviennent, sous toutes leurs facettes, un élément courant de la conti-
nuité des relations avec des personnes décédées ou leurs profils (scénario 3).

5.2.1. Scénario 1 « utilisation en niche »

Le premier stade de diffusion correspond dans ses contours a la situation ac-
tuelle. C’est I'évolution qui se produit si I'utilisation de ces technologies ne s'im-
pose pas au-dela d’une population d’adopteurs précoces (tels ceux que nous
avons présentés dans le chapitre 3). Ces personnes, nous I'avons vu, doivent
remplir au moins deux conditions : d’une part, elles doivent étre suffisamment
a l'aise avec la technologie numérique pour pouvoir utiliser ces technologies
comme ressources dans d’autres contextes d’applications que ceux pour les-
quels ces technologies ont été pensées. D’autre part, ces personnes ont un
besoin en lien avec leur deuil ou I'anticipation de leur décés qui est suffisamment
pressant pour les faire passer a I'action. De méme, ce scénario peut étre nourri
par un rejet des nouvelles options numériques par la population au sens large.
Le degré d’adoption de nouvelles technologies ne dépend pas uniquement de
leur accessibilité, mais également d’autres facteurs en faveur ou en défaveur de
leur acceptation, tel que leur imbrication avec les pratiques culturelles dans des
domaines hautement personnels comme le deuil.

Dans cette situation, les conditions ne sont pas réunies pour qu’il se produise
une utilisation plus fréquente des divers services pour plusieurs raisons vues
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dans les chapitres précédents et discutées ci-dessous sous I'angle des facteurs
d’influence : par exemple, ces technologies et leurs usages ne sont pas connus
et/ou ne correspondent pas aux besoins ou aux capacités des utilisateurs, leur
validité légale est incertaine, les personnes ne peuvent pas payer I'acces a ces
applications, etc. De méme, les prestataires eux-mémes ne parviennent pas a
rendre ces applications suffisamment attractives (d’'un point de vue financier
et ergonomique), pour créer un « hype » qui conduirait a une croissance des
marchés et a la durabilité de ces applications. Pour cette raison, tous les ser-
vices existants actuellement ne parviendront pas, dans le scénario décrit ici, a
se maintenir dans leur intégralité.

Toutefois, certaines plateformes continueront d’exister, probablement celles qui
arrivent a se démarquer en raison de leur modéle économique. Ainsi, la dy-
namique actuelle, dans laquelle de nouveaux acteurs voient le jour, alors que
d’autres disparaissent, demeurera la norme dans ce premier scénario. Le grand
public ne se saisira donc pas des avantages que proposent les plateformes
de gestion d’information et de prévoyance funéraire (catégorie a), méme si la
préparation de son testament en ligne pourrait bien devenir affaire courante si
les conditions pour sa validité Iégale sont réunies. Un des facteurs amenant a la
continuité est le fait que les intermédiaires étatiques impliqués dans les proces-
sus ne se numérisent pas de maniere significative, raison pour laquelle la plus-
value des services digitaux ne peut étre mise en valeur entierement. Dés lors,
'usage prédominant demeure le partage de mémoires sur les réseaux sociaux
ou par d’autres technologies a but général utilisées fréquemment dans d’autres
contextes. Bien qu’en constante évolution, les pratiques et les rituels du deuil
au niveau de I'ensemble de la population ne demeurent que marginalement tou-
chés par les nouvelles offres, et le rapport général a la finitude humaine ne chan-
gera pas de fagon déterminante grace aux outils du Digital Afterlife.

Néanmoins, méme si les personnes faisant un usage intentionnel des applica-
tions a but spécifique (one-way ou two-ways) restent peu nombreuses, I'Etat
et d'autres acteurs sociaux veillent a protéger leurs intéréts et a observer les
influences — négatives ou positives — de ces applications sur le deuil ou l'identité
de la personne décédée.

5.2.2. Scénario 2 « décisions anticipées »

Un deuxiéme scénario, qui pourrait se produire dans un futur proche, est intitulé
ici « décisions anticipées ». Ce scénario se caractérise par le fait que les ap-
plications, services et outils dans les domaines de la commémoration en ligne,
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des messages post-mortem, ainsi que de la pérennisation de I'’échange entre vi-
vants et morts demeurent des applications de niche, utilisées par des personnes
particuliérement attirées par ces fonctionnalités ou particulierement intéressées
aux technologies correspondantes. Cependant, et a la différence du premier
scénario décrit ci-dessus, I'utilisation des plateformes permettant d’anticiper des
décisions en prévision de sa fin de vie ou de son décés devient beaucoup plus
répandue.

Ce développement pourrait se produire en raison d’'une acceptation plus élevée
au sein de la population des nouveaux outils numériques liés a la fin de vie, mais
il pourrait également étre soutenu par une intervention de I'Etat, ayant reconnu
que ce type de planification est socialement utile et pertinente. Ainsi, la centrali-
sation de documents tels des directives anticipées, mandats pour cause d’inap-
titude, des dispositions en matiére de prévoyance funéraires et du testament,
permettant de régler le patrimoine matériel et numérique sur une plateforme ac-
cessible aux personnes concernées, s’instituent comme une pratique fréquente,
voire une norme sociétale. Ceci permet a davantage de personnes — les héritiers
et les proches, le personnel soignant et les professionnels du domaine funé-
raire — de bénéficier des avantages d’une gestion anticipée. Tout en contribuant
a encourager le recours a une telle planification par des mesures appropriées,
les instances étatiques veillent néanmoins a respecter I'autodétermination des
personnes en préservant la liberté individuelle fondamentale de ne pas vouloir
ou devoir s’occuper de questions d’ordre personnel et intime.

Le scénario « décisions anticipées » se caractérise par une prise de conscience
accrue des avantages d’'une meilleure anticipation des décisions de fin de vie,
englobant a la fois les instruments « classiques », telles les directives anticipées
et le testament, et les dimensions plus récentes, tel le patrimoine numérique.
Au niveau sociétal et pour les professionnels du domaine, les répercussions de
ce scénario deviennent, dans I'idéal, tangibles essentiellement par le fait que
moins de proches seront confrontés a des situations difficiles, en réalisant que
les questions clés dont ils doivent se saisir a la suite d’'un décés n'ont pas été
discutées ou décidées avant le décés de la personne. Si le recours aux plate-
formes numériques de gestion d’information et de prévoyance funéraire devient
plus courant, celles-ci ne se développent toutefois pas en premier lieu sur un
marché exposé aux mécanismes économiques. Il parait vraisemblable, en effet,
que cela nécessite un accompagnement par des professionnels formés — qui
attribuent généralement davantage d'importance aux décisions anticipées — ain-
si qu’'un encouragement des décisions anticipées par 'Etat ou des institutions
avec un contrat de prestations avec celui-ci.
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5.2.3. Scénario 3 « intégration massive »

Le troisiéme scénario décrit I'évolution vers une société dans laquelle non seule-
ment les outils de planification anticipée et de prévoyance funéraire deviennent
beaucoup plus répandus, mais l'utilisation de technologies one-way et two-way
devient également plus fréquente. En général, ce scénario est caractérisé par
une utilisation accrue du numérique autour de la mort et du deuil et par le fait
que cette utilisation est considérée comme normale. Ce scénario nécessite donc
que ces technologies soient plus largement disponibles et utilisées, et est sous-
tendu par une évolution de l'offre et de I'attitude de la société a leur égard.

Nos données suggérent que les outils & communication one-way — pour rappel,
des applications qui permettent une communication unilatérale, de la personne
décédée aux survivants et des survivants a la personne décédée — pourraient
se généraliser dés le moment ou les professionnels du deuil et du funéraire se
seront eux-mémes familiarisés avec ces outils et commenceront a les proposer
a leurs clients. Les outils a communication two-ways — permettant une forme de
communication réciproque entre les vivants et des versions virtuelles des per-
sonnes décédées, actuellement peu utilisées — pourraient se généraliser pour
leur part en raison d’avancées technologiques dans le domaine de I'intelligence
artificielle et des Large Language Models, couplés avec la capacité d’interpréta-
tion d’événements de la vie des personnes et d'une large base de données de
mémoires biographiques, textuelles et visuelles. L’adoption de ces technologies
et donc la possibilité de continuer sa relation avec une version digitale de la
personne décédée, la versonne, pourrait ainsi devenir bien plus fréquente pour
deux raisons. Premiérement, comme nous I'avons évoqué précédemment, les
technologies permettent une séparation progressive pour les proches et ce désir
semble aller de pair avec I'évolution des technologies au sein d’une société qui
tend a vouloir repousser la mort. Cette méme tendance serait présente chez les
personnes qui souhaitent anticiper des démarches en lien avec leur futur déces
et se traduirait par I'envie de bénéficier d’'une survie numérique ou, en d’autres
mots, de troquer I'immortalité contre 'immortalisation (Lafontaine 2008, Gamba
2018 et Trépanier 2021). Dans ces deux cas, dans une optique d’autonomie re-
lationnelle, il est nécessaire d’anticiper les conséquences — sur le plan juridique
et psychosocial — pour la personne décédée et ses survivants.

5.2.4. Discussion

Les trois scénarios décrits ici sont destinés a ouvrir la réflexion en résumé de
cette étude et a illustrer trois futurs possibles en lien avec 'usage qui pourrait
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étre fait des applications du Digital Afterlife. Compte tenu de I'hétérogénéité des
outils et des utilisateurs, il est tout a fait possible que le scénario « intégration
massive » se produise par endroits en méme temps que le scénario « décisions
anticipées », mais il est possible aussi que le scénario « intégration massive »
ne se produise que dans certaines communautés. De méme, le scénario « inté-
gration massive » pourrait se produire également sans que le scénario « déci-
sions anticipées » se déploie a I'échelle systémique. De maniére similaire, nous
sommes conscients que ces descriptions ne sauraient étre exhaustives : par
exemple, les rites fagonnant le deuil au sein de la société ne sont pas décrits ex-
plicitement dans ces trois situations, qui sont surtout un outil de projection nous
permettant de matérialiser l'influence et les conséquences de ces applications,
services et outils du Digital Afterlife dans la vie des personnes et au niveau de
la société.

De l'avis du groupe de projet, ces trois situations montrent que de nombreuses
conditions doivent étre réunies pour que la troisieme option se réalise. C’est
notamment le rapport de la société au sens large aux technologies numériques,
a la mort et a linteraction avec des versonnes qui devrait évoluer a grande
échelle. Bien qu’il soit donc le moins probable que ce scénario se produise, il
demeure évidemment nécessaire de se prononcer sur les conséquences des
choix technologiques qui seront faits et les utilisations qui seraient a encourager
ou a éviter dans ce contexte. Toutefois, aux yeux du groupe de projet, ce sont les
scénarios 1 et 2 qui paraissent étre les plus probables a court et moyen terme.
Il est dés lors tout a fait possible que la situation actuelle demeure la norme non
seulement pour le futur proche, mais également pour un futur plus lointain.

Sur la base de ce qui précede, nous présentons les facteurs d’influence qui
seront décisifs pour le passage d’'un scénario a l'autre, afin d’avoir des pistes
concrétes permettant de faire des choix technologiques socialement pertinents.
Par la suite (chapitre 5.3), une série de questions transversales rassemblant des
interrogations particulierement pertinentes a l'issue de la présente étude seront
discutées dans une perspective interdisciplinaire.

5.2.5. Facteurs d’influence liés a la technologie

Tout d’abord, I'on constate qu’un certain nombre de développements liés pro-
prement a la technologie seront nécessaires pour la diffusion des applications
numériques en lien avec la mort — sans pour autant préjuger qu’une telle diffu-
sion soit forcément désirable. Nous discutons dans ce contexte quatre aspects :
la disponibilité des outils numériques et la normalisation de leur utilisation, la
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culture numérique (Digital Literacy), I'identité électronique et la capacité de ces
technologies a répondre a des besoins et aux capacités des utilisateurs.

En ce qui concerne la disponibilité des outils et le recours général au numérique,
ce facteur englobe le prix, I'offre des outils numériques, ainsi que I'acces a bas
seuil et 'aisance d’utilisation des outils. Un coup d’ceil sur les statistiques montre
a quel point la fréquence d’utilisation d’applications digitales varie d’'un groupe
d’age a l'autre. Pour la Suisse, ces statistiques indiquent qu’en 2020, jusqu’au
groupe d’age des 50-59 ans, nettement plus de 90 % des personnes utilisaient
internet plusieurs fois par semaine, cette valeur atteignant presque 100 % dans
les groupes d’age plus jeunes. Chez les 60—69 ans, ce pourcentage atteint 80%
alors que seuls un peu plus de 50 % des plus de 70 ans indiquent utiliser ré-
gulierement — c’est-a-dire plusieurs fois par semaine — l'internet®. Ces taux ont
augmenté massivement et régulierement au cours des dix derniéres années.
Ces chiffres indiquent que les technologies numériques se diffuseront a tous
les étages de la société, raison pour laquelle les développeurs s’attendent a
ce que la disponibilité croissante et la normalisation de I'utilisation rendent plus
courante l'utilisation des offres numériques pour la derniere phase de la vie. Le
développement technologique et 'amélioration de la disponibilité et de I'accessi-
bilité de tels outils seront donc des facteurs importants du passage éventuel aux
scénarios « décisions anticipées » et potentiellement « intégration massive ».

Cette normalisation du recours aux technologies numériques n’est cependant
pas anodine. Elle va toujours de pair avec des risques d’exclusion (fracture
numeérique), mais aussi de dépendances problématiques a long terme. Si, par
exemple, des pénuries en énergie se matérialisaient dans le futur, a cause du
changement climatique, I'accés continu aux outils numériques ne pourrait pas
toujours étre garanti. Pour cette raison, le maintien de pratiques, routines mais
aussi de supports analogiques, pourrait s’avérer nécessaire. S’ajoute a cela la
problématique du second loss, amplement discutée ci-dessus (chapitre 2.6.4),
ainsi que le sujet de la re-hiérarchisation évoqué au chapitre 3.3.2, c’est-a-dire
de la fragmentation de I'accés aux bénéfices potentiels des outils numériques
selon des critéres socio-économiques.

Le deuxiéme facteur a évoquer est la culture numérique. La culture numérique
ne se limite pas a l'utilisation d’outils, mais comprend également la capacité a
identifier les applications appropriées compte tenu des avantages et risques,
ainsi que la capacité et I'habitude de chercher (et de trouver) des solutions a cer-

5 Cf. https://dam-api.bfs.admin.ch/hub/api/dam/assets/25065488/master (consulté le 30 mai 2023).
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taines questions ou problémes de la vie courante. Cela peut inclure des offres
dans le domaine du Digital Afterlife, c’est-a-dire du soutien durant le deuil ainsi
que des plateformes permettant la prévoyance et la planification de I'héritage
numérique. Puisque la culture numérique est aujourd’hui encouragée a tous les
niveaux de I'enseignement et est déterminante au développement cognitif et af-
fectif et a la réussite scolaire des étudiants, on peut s’attendre a ce qu’elle conti-
nue de progresser au sein de la société (tout en ne devenant jamais universelle).
C’est dans ce contexte qu’il semble nécessaire d’encourager une réflexion et
une sensibilisation aux souvenirs numériques et aux influences pour les créa-
teurs de ces mémoires numériques et leurs héritiers, ainsi qu’aux risques de
I'utilisation de technologies numériques dans des périodes de vulnérabilité tel
le deuil. Etant donné que cela implique une réflexion critique sur les possibilités
et les limites des outils numériques, il n'est cependant pas certain que I'amé-
lioration des connaissances en matiére de culture numérique de I'ensemble de
la population entraine automatiquement une augmentation de I'utilisation des
applications, services et outils dans le domaine du Digital Afterlife.

La troisieme considération porte sur les « enablers », c’est-a-dire sur les condi-
tions de la diffusion des technologies numériques et leur utilisation en lien avec
le deuil. Parmi ceux-ci est souvent évoquée lidentité électronique (e-ID, voir
point 2.6.2 ci-dessus). En effet, une e-ID permet de transférer vers I'espace
numérique des procédures officielles actuellement réalisées de maniére ana-
logique. Pour les utilisateurs, un tel transfert s’accompagne, dans d’autres do-
maines comme les guichets électroniques, la vente en ligne, etc., d’une plus
grande flexibilité (notamment la disponibilité 24h/24 et 7j/7 de services et presta-
tions). Ainsi, elle conduit & une utilisation accrue de services numériques, et, par
conséquent, a un transfert souvent forcé de ces derniers dans I'espace virtuel
(cf. e-banking, achat de billets de train, etc.). Or, pour les démarches officielles,
un tel transfert vers le numérique ne peut se faire sans que I'option d’'une e-ID
soit disponible. C’est pour cette raison qu’en son absence, un élément important
qui pourrait déclencher une utilisation plus répandue des prestations dans les
domaines de la gestion d’informations et de prévoyance funéraire semblerait
manquer.

Un quatriéme élément concerne la qualité de ces technologies et de I'expé-
rience qu’elles offrent. Nous avons vu que la qualité sonore et visuelle joue un
réle important dans l'utilisation a grande échelle des technologies numériques
et dans I'expérience de ces technologies. Alors qu’a I'’heure actuelle, les voix
synthétiques ou méme les animations audiovisuelles de personnes décédées —
y compris celles générées par des deep fakes —, sont encore clairement recon-
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naissables comme étant synthétiques, on s’attend a ce que cette qualité s'amé-
liore dans un avenir proche. Ces capacités se sont déja fortement développées
durant la période au cours de laquelle la présente étude a été réalisée — non
seulement en ce qui concerne la quantité de matériel sonore dont les modeéles
vocaux actuels ont besoin pour reproduire une voix de maniére toujours plus
réaliste, mais aussi en ce qui concerne les capacités des programmes a re-
présenter de maniére cohérente les expressions faciales et les gestes des per-
sonnes (voir chapitre 2.6.3). Au méme titre, la question de savoir comment les
possibilités de l'intelligence artificielle (IA) vont évoluer, fait bien entendu partie
des facteurs pertinents dans le domaine du développement technologique. Il y a
quelques années, David Burden (cf. Burden 2020) a présenté des scénarios et
des projections chronologiques sur la maniére dont la technologie pourrait évo-
luer au cours des prochaines décennies vers des personnes virtuelles, de méme
que des étapes possibles de cette évolution. Les récents mouvements dans
le domaine de I'lA générative, par exemple, mais aussi les immenses moyens
financiers investis depuis lors laissent penser que les technologies de I'lA évo-
lueront massivement. Or, la simple disponibilité d’'une technologie n’entraine
pas nécessairement une augmentation de I'adoption. En méme temps, elle re-
présente sans aucun doute une condition nécessaire pour que non seulement
I'offre, mais aussi la demande, puissent se développer. Nous discutons cela
dans le prochain paragraphe.

5.2.6. Aspects économiques

Dans ce sens, le développement économique est certainement un facteur d’in-
fluence clé pour comprendre et anticiper le développement du secteur. En pre-
mier lieu, il s’agit de savoir comment le marché évolue pour les offres étudiées
ici et dans quelle mesure la population sera davantage préte a payer pour ce
genre de prestations. La plupart des développeurs interrogés se considéerent
comme des acteurs précoces dont le réle consiste a « conquérir » et a travailler
ce marché, méme si certains d’entre eux déclarent ouvertement qu’il n’est pas
encore possible de se faire une idée précise de I'envergure voire de 'ampleur
qgu’un tel marché pourra prendre (cf. chapitre 2.5). Pour toutes les offres dans le
domaine des technologies a but spécifique et pour le développement de I'utilisa-
tion de telles offres, cet aspect est bien entendu un facteur d’influence décisif. Il
conditionnera a la fois un éventuel passage au scénario « décisions anticipées »
ainsi qu’un passage au scénario « intégration massive ».

Le facteur économique avec son évolution incertaine du marché permet de
mettre en lumiére l'interdépendance fondamentale des facteurs discutés ici. S’il
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est vrai, comme il est évoqué au chapitre 2.5, que les investisseurs privés té-
moignent actuellement d’'une certaine réticence a I'égard des entreprises de la
Death Tech et de la Grief Tech, ceci parait étre particulierement influencé par
une attitude sociétale vis-a-vis de la mort. Ce serait donc, ici aussi, une évolu-
tion de cette attitude (voir le point suivant) qui pourrait faire évoluer l'intérét a
investir dans le secteur. De méme, si la volonté de payer pour des services dans
le domaine du Digital Afterlife s’avére actuellement limitée, ce sont la prise de
conscience des enjeux et de I'utilité éventuelle, mais aussi I'attitude générale
a I'égard de la finitude humaine qui peuvent jouer un réle important. Enfin, si
certains des services étaient considérés socialement pertinents et, par consé-
quent, soutenus a travers des conditions cadres favorables de la part de I'Etat
(comme il est le cas pour les instruments de prévoyance en matiére des soins),
cela entrainerait également que davantage de personnes agiraient en tant que
« conseillers » voire « ambassadeurs » se pronongant en faveur d’'un recours
aux outils en question (de méme d’ailleurs pour les professionnels du domaine
de la psychologie, voir chapitre 6.4 ci-dessous). S'’il est donc vrai que le dévelop-
pement économique joue un réle déterminant pour I'évolution de la diffusion et
de l'utilisation des Death Techs et Grief Techs, il est vrai aussi que ce développe-
ment économique dépendra du moins en partie d’autres facteurs — notamment
sociaux et de gouvernance — qu'’il convient d’examiner dans ce qui suit.

5.2.7. Facteurs psychologiques et sociaux

Un éventuel passage du scénario « utilisation en niche » ou « décisions antici-
pées » au scénario « intégration massive » semble dépendre d’'un changement
d’attitude de la société face au deuil et a la mort, d’'une part, et de notre relation
aux technologies numériques d’autre part.

En ce qui concerne l'attitude de la société face au deuil et a la mort, l'intention
déclarée de certains des participants a cette étude est de contribuer a une ap-
proche plus proactive et ouverte. Cet objectif reflete I'opinion courante selon
laquelle la mort serait aujourd’hui refoulée et qu’on ne lui accorderait plus, au
sein de la société, la place qu’elle mériterait. Or, cette hypothése ne semble pas
étre confortée par la littérature en sociologie, anthropologie et psychologie®®.

% Voir a ce sujet également le site résumant les résultats du Programme national de recherche
(Fonds national Suisse) 67 sur la fin de vie : « Tandis que par le passé, la mort était souvent un
sujet tabou dans la société, la fin de vie est devenue ces derniéres années une thématique qui
intéresse de plus en plus I'opinion publique. »
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Au contraire, la mort serait aujourd’hui plus présente qu’auparavant, bien que
le processus du « mourir » soit, dans les sociétés occidentales, effectivement
davantage délégué a des institutions telles que les hépitaux ou les EMS, et donc
« caché » derriére leurs portes. L'effet collatéral de ce phénoméne est que les
personnes attendent de plus en plus des professionnels qu'’ils abordent la ques-
tion de la mort et des décisions anticipées (testament, prévoyance funéraire,
directives anticipées, etc.) la concernant.

Dans ce contexte, la relation des professionnels au numérique semble étre un
facteur clé permettant d’anticiper des décisions en prévision d’'un décés (scé-
nario 2) et de faciliter le deuil tout en diminuant les risques d’'une exposition
accidentelle ou d'utilisations abusives de I'héritage numérique de la personne
décédée (scénario 3).

En ce qui concerne la transition éventuelle vers le scénario 2, il sera donc in-
téressant d’'investiguer comment le numérique pourrait soutenir la diffusion des
directives anticipées, du projet de soins anticipé (Advance Care Planning) et de
la prévoyance funéraire. En Suisse, des efforts sont actuellement déployés pour
améliorer les définitions et encadrer la pratique, autant chez les professionnels
que dans la population générale, mais leur impact sur une meilleure diffusion et
une utilité améliorée de ce type de documents demeure incertain®.

En ce qui concerne la transition vers le scénario 3, il semblerait que la pandé-
mie de Covid-19 a contribué a renforcer une tendance déja présente concer-
nant I'utilisation d’applications numériques, permettant d’atténuer le choc de la
séparation et de favoriser le deuil, d’'une part, et I'intégration des réseaux so-
ciaux dans I'immortalisation des défunts, d’autre part. Le chapitre 3 a permis de
mettre en évidence le potentiel des technologies numériques — a but général et
spécifique — pour améliorer le soutien social ainsi que 'accompagnement et la
gestion du deuil. Si cela se confirme également a travers d’autres études scien-
tifiques — actuellement encore largement absentes — il ne parait pas exclu que
I'acceptation sociale de telles applications augmente rapidement. C’est ce que
constate Debrah Bassett : « [The] rapid change in the landscape of the uncanny
valley may mean that in a similar amount of time we may feel comfortable—
and even be comforted by—conversing with our digitally reanimated dead loved
ones on digital afterlife platforms. » (Bassett 2022, p. 51). Dans ce contexte,
si une attitude plus ouverte vis-a-vis des outils two-ways, notamment chez les
professionnels, se généralise, la demande et I'offre pourraient se développer. II

% V\oir a cet égard https://www.plateforme-soinspalliatifs.ch/prosa (consulté le 30 mai 2023).
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est toutefois important de souligner que nos résultats et des articles de presse
récents suggérent que ['utilisation de deadbots est encore fortement remise en
question.%” Nous pouvons faire 'hypothése que ces applications s’approchent
de ce que l'ingénieur japonais Masahiro Mori a appelé, dans un article influent
de 1970, la « Vallée de I'étrange » (le « Uncanny Valley »). Mori taxait de « un-
canny », donc d’étrange et difficile a accepter, I'idée de robots ressemblant aux
humains. La métaphore est encore souvent employée pour désigner le stade
actuel de 'opinion publique envers I'idée d’'un échange continu et bilatéral avec
les défunts, voire leur réanimation a travers les technologies numeériques.

Puisque les recherches disponibles se sont réalisées avec des profils d’« adop-
teurs précoces » — que ce soit des développeurs, des professionnels du deuil
et du funéraire, des proches endeuillés ou des créateurs ou des héritiers de
mémoires numériques — et qu'une grande partie des études récentes ont été
réalisées durant la pandémie de Covid-19, un peu plus de recul et des re-
cherches prospectives et rétrospectives devront étre réalisées pour améliorer
nos connaissances et informer davantage les futurs choix technologiques.

Outre les facteurs d’influence mentionnés jusqu’ici, le cadre normatif, a savoir
les exigences déontologiques et éthiques fixées a I'égard des prestataires, le
niveau de protection de biens essentiels comme I'autonomie individuelle ou
la sphére privée, mais aussi les dispositions Iégales qui réglementent les do-
maines discutés ici, jouent un réle important. Ce cadre normatif peut encoura-
ger l'utilisation des applications, services et outils du Digital Afterlife, mais aussi
I'entraver, voire 'empécher. Le niveau de réglementation qui accompagne les
développements futurs du domaine du Digital Afterlife, découlant de nos conclu-
sions a travers les recommandations au chapitre 6, permettra donc a la société
de déterminer dans quelle mesure le passage de I'un des scénarios a l'autre est
considéré désirable par la collectivité.

5.3. Aspects transversaux importants

Indépendamment de la question de savoir lequel des scénarios décrits ci-
dessus se produira, un certain nombre d’aspects transversaux relatifs au sujet
de la mort a I'ére numérique méritent d’étre mis en lumiére, avant de formuler

57 Voir p. ex. https://theconversation.com/deadbots-can-speak-for-you-after-your-death-is-that-
ethical-182076 (consulté le 30 mai 2023).


https://theconversation.com/deadbots-can-speak-for-you-after-your-death-is-that-ethical-182076
https://theconversation.com/deadbots-can-speak-for-you-after-your-death-is-that-ethical-182076

206 La mort a I'ere numérique

par la suite (chapitre 6) les conclusions et les recommandations découlant de
la présente étude. Ces aspects transversaux résument des considérations im-
portantes dans le présent contexte et renvoient a des questions ouvertes qui se
posent pour la suite de tout travail sur la thématique du Digital Afterlife.

5.3.1. L’importance de la rhétorique et des framings

Dans la présente étude, des termes tels que « immortalisation », « avatars »
ou « ré-animation » sont employés en accord avec la littérature et le débat sur
le Digital Afterlife. Dans la méme catégorie entrent les discours sur la « survie
numeérique », la « versonne », et la « communication » avec les morts, promise
par les applications, services et outils examinés ici. Mais, certains éléments de
langage plus explicites sont également souvent utilisés autour des applications,
services et outils étudiés ici, ou par leurs développeurs. On trouve ainsi des
promesses comme celle de pouvoir continuer a « interagir » ou a « échanger »
avec des personnes décédées ou celle de pouvoir créer une « version virtuelle
de nous-mémes »%. Dans le méme contexte figure I'affirmation selon laquelle,
grace a une plateforme, on peut avoir accés a un « compagnon virtuel » (qui ne
doit toutefois pas forcément étre une personne décédée).

Il va de soi que de telles promesses ont beaucoup a voir avec la nécessité
de positionner, promouvoir et vendre les technologies correspondantes. Néan-
moins, la maniére dont on parle des possibilités offertes par les approches tech-
nologiques développées dans le contexte du Digital Afterlife n’est pas insigni-
fiante. Au contraire, cela est particulierement délicat puisqu'’il est question ici des
attentes et des espoirs des utilisateurs dans le domaine hautement personnel
et sensible de la mort humaine et du deuil. Au cours de la présente étude, il a
déja été souligné a plusieurs reprises que les applications examinées peuvent
exercer de multiples influences sur le deuil. Les images et les associations gé-
nérées par les technologies jouent un rdle d’autant plus important, notamment
en ce qui concerne la question de I'évaluation des développements futurs dans
le domaine du Digital Afterlife.

Le langage employé, en lien avec les applications examinées dans les quatre
catégories définies au chapitre 2, fait partie du framing général utilisé autour des
technologies numériques. La théorie du framing (voir p. ex. Vishwanath 2009,

%8 Ainsi, « You, only virtual » (https://www.myyov.com/index.html) opéere avec le slogan suivant :
« Create a Virtual Version of You » (consulté le 20 juillet 2023).
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Jasanoff/Kim 2015 ou Spieth et al. 2021) traite des processus visant a attri-
buer des narrations et des modeles d’interprétation spécifiques a des thémes
et des événements jugés importants, dans le but d’influencer leur perception ou
leur appréciation. Il est frappant de constater dans ce contexte que les déve-
loppeurs d’offres de Death Tech et de Grief Tech exploitent de maniére pronon-
cée I'idée d’'une présence prolongée de personnes décédées dans le quotidien
des proches. Ainsi, la possibilité d’'une telle prolongation est présentée comme
étant souhaitable sans restriction. Or, il a été expliqué plus haut qu’'une telle
désirabilité ne peut pas toujours étre présumée et que l'idée d’'une présence
illimitée de personnes décédées peut, le cas échéant, avoir des conséquences
indésirables sur le deuil, mais aussi sur I'attitude de la société face a la mort et
a la finitude humaine. En vue de I'évaluation des développements futurs dans
le domaine du Digital Afterlife, il convient donc de souligner que la rhétorique
utilisée dans ce domaine influence massivement la perception des possibilités
et des limites de ces technologies. Comme nous I'avons déja expliqué, toute ac-
centuation exagérée d’'une pérennisation de I'existence humaine doit ainsi étre
considérée de maniére critique, ne serait-ce que pour des raisons inhérentes a
la technologie, thématisées sous I'angle de I'obsolescence développé ci-dessus
(voir chapitre 2.6.4).

En méme temps, on constate que les offres dans le domaine des applications
two-ways refletent une dynamique d’anthropomorphisation largement discutée
dans le contexte des développements actuels de I'lA (voir a ce sujet p. ex. Wat-
son 2019 et Mengjun/Ayoung 2021) : les capacités et les modes d’action des
machines sont humanisés, ce qui peut non seulement entrainer des interpréta-
tions erronées des résultats et des déclarations, par exemple, des « réponses »
d’un chatbot, mais aussi et surtout susciter de fausses attentes vis-a-vis de ces
applications. Ce dernier point est particulierement important dans le présent
contexte, car I'imaginaire autour de ces applications peut en méme temps fa-
cilement estomper les motifs des prestataires notamment, qui pourraient aller
a I'encontre de I'attente engendrée par le service, ou méme donner lieu a des
offres malhonnétes qui exploitent les attentes et les souhaits de personnes vul-
nérables sur le plan affectif. Il s’agit aussi de cette problématique qui est si bien
thématisée par I'épisode « Be right back » de Black Mirror.

Rappeler ces problématiques liées a la fagon dont les possibilités technolo-
giques dans le domaine du Digital Afterlife sont présentées et, sur cette base,
percues par les utilisateurs potentiels ou réels, ne revient pas a prétendre que
ces questions sont spécifiques au présent contexte. Au contraire, des offres re-
ligieuses ou spirituelles de prise de contact avec les défunts, mais aussi des
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approches visant a surmonter la finitude humaine dans un sens physique ou spi-
rituel, font partie de I'existence humaine depuis toujours. Dans tous ces champs
d’action, on trouve d'innombrables exemples et témoignages de la maniére dont
de fausses attentes ont été éveillées chez les personnes endeuillées : les es-
poirs de personnes particulierement vulnérables ont ainsi été exploités et des
dépendances parfois douteuses ont été créées. Mais on trouve également de
nombreux témoignages concernant le réconfort ressenti par des personnes qui
ont pu « rencontrer » ou « parler » a nouveau a une personne décédée, méme si
c’est par I'intermédiaire d’'une tierce personne. Les technologies numériques dé-
sormais disponibles ne générent pas de nouveaux besoins, mais apportent de
nouvelles possibilités et par conséquence de nouveaux risques. A la différence
d’autres technologies, les Death et Grief Tech s’accompagnent de la promesse
de pouvoir rester en contact aprés la mort, voire de continuer d’exister en tant
que personne, par l'intermédiaire d’'une interface numérique et non en faisant
appel a une personne tierce. Ce soutien dématérialisé, c’est-a-dire disponible
indépendamment du moment ou de I'endroit, représente un gain d’autonomie
qui semble correspondre a I'évolution de notre société. Or, 'absence d’intermé-
diaires ou de modérateurs — par exemple, lorsqu’un soutien est recherché sur
les réseaux sociaux ou grace a la réalité virtuelle — risque aussi d’accroitre la
vulnérabilité des personnes endeuillées, car il n’y a plus d’'intermédiaire humain
entre les défunts et les survivants. C’est cette exposition accrue a la technologie
qui nous conduit au paragraphe suivant.

5.3.2. Le solutionnisme

Comme l'ont montré les entretiens menés dans le cadre de la présente étude
(cf. chapitre 2.4 ci-dessus), 'une des principales préoccupations des déve-
loppeurs des applications, services et outils du Digital Afterlife est d’apporter
une réelle plus-value aux défis humains qui n'ont pas pu étre suffisamment re-
levés sans solution technologique. Cette plus-value qui, comme nous 'avons vu
au chapitre 3, est également reconnue comme telle par les utilisateurs, va de
la réduction de la distance physique lors de cérémonies commémoratives en
ligne a la possibilité de laisser des messages et des pensées a ceux qui restent
en passant par la compassion numérique dans des forums dédiés ou sur les
réseaux sociaux.

Ainsi, il s’avére important, pour la plupart des développeurs, d’apporter non seu-
lement une amélioration réelle a un probléme souvent vécu par eux-mémes,
mais aussi de contribuer & un changement sociétal dans le rapport des individus
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a la mort et a la finitude humaine®. L’approche technologique est dés lors éga-
lement choisie pour pallier un probléme qui n’appelle pas, en soi, a la solution
technologique, voire qui dépasse largement le champ de la technologie. Une
telle impulsion au recours a la technologie (numérique en I'occurrence) pour
résoudre des défis d’ordre psychologique, sociétal ou anthropologique est sou-
vent désignée par le terme « solutionnisme » (cf. p. ex. Morozov 2014, Byrum/
Benjamin 2022, Maschewski/Nosthoff 2022). Il est certain que les exemples dis-
cutés jusqu’ici montrent que les technologies numériques peuvent ouvrir des
voies prometteuses pour élargir I'éventail des options dont nous disposons pour
gérer la séparation avec la personne décédée, le deuil et la finitude humaine. En
méme temps, une problématique discutée en lien avec I'approche solutionniste
serait que les solutions technologiques proposées ne tiennent pas suffisamment
compte de la complexité des défis pour lesquels elles sont présentées comme
appropriées. Ainsi, si un service du Digital Afterlife peut bien répondre a un véri-
table besoin, il pourrait aussi contribuer a en exacerber d’autres. Actuellement,
ce théme est, par exemple, discuté en lien avec 'application Replika.ai, qui pa-
rait représenter pour certains un soulagement a la solitude, mais contribuerait a
favoriser, pour d’autres, un (auto-)isolement social des utilisateurs.

Un autre probléme du solutionnisme réside dans le fait qu’une confiance aveugle
en la technologie pourrait amener a écarter trop facilement la réflexion autour de
ses risques et potentielles dérives, tout en contribuant a exclure davantage le
recours a des solutions qui ne sont pas technologiques. En matiére de risques,
nous avons discuté I'isolement social, le renforcement de symptdomes anxieux
et dépressifs en période de deuil, I'exploitation de la détresse durant le pro-
cessus de commercialisation, ainsi que I'escroquerie (voir chapitres 2, 3 et 4
et le point 5.3.6 ci-dessous). En matiére d’alternatives, nous avons aussi vu
comment le recours a la technologie traduit un besoin plus profond de soutien
auquel des personnes endeuillées ont difficilement accés (voir chapitre 3). Enfin,
certains craignent que le solutionnisme ne surestime le potentiel de I'approche
technologique au détriment d’autres solutions, telles 'amélioration de I'accés a
un soutien social, un conseil psychologique ou spirituel, etc. Cela peut avoir pour
conséquence que l'expérience humaine, la compassion ou I'échange interper-
sonnel soient relégués a l'arriere-plan et perdent ainsi en importance et donc en
fréquence. Pour cette raison également, il convient, dans le contexte du Digital

% |l n’est guére étonnant qu’une partie des acteurs du Digital Afterlife, notamment parmi les déve-
loppeurs d’outils & communication two-ways, se sentent proche des idéaux du transhumanisme
ou du posthumanisme.
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Afterlife, d’accorder une attention particuliere aux roles et aux taches des profes-
sionnels des différents domaines impliqués (voir recommandation 1 ci-dessous).

5.3.3. Lesroles et les taches des professionnels

Non seulement les offres du Digital Afterlife thématisées ici rassemblent, en tant
que développeurs et dans d’autres rbles, des spécialistes de différentes profes-
sions (pas uniqguement des informaticiens ou spécialistes du numérique), mais
il existe également de nombreuses professions spécialisées dont les activités
sont concernées par les nouvelles possibilités du Digital Afterlife.

Les groupes professionnels en question sont entre autres :

e |es professionnels du funéraire, soit les prestataires de services de pompes
funébres, mais aussi toute autre personne impliquée dans 'organisation ou
la réalisation de cérémonies funéraires ;

e les avocats, les juristes, notaires et curateurs qui interviennent dans le do-
maine de la prévoyance (testament et gestion d’héritages) ou dans le cadre
de mesures de protection de I'enfant et de I'adulte (curatelle, mandats pour
cause d’inaptitude, etc.) ;

e le personnel de soins (médecins, infirmiers et infirmiéres, assistants so-
ciaux, psychologues, etc.) actif en matiére de planification anticipée des so-
ins (directives anticipées ou de I’Advance Care Planning) et qui prend en
charge des personnes en fin de vie ;

e des psychologues, aumodniers et autres professionnels (mais aussi béné-
voles) actifs dans I'accompagnement du deuil.

Il s’agit donc d’une part de toutes les professions impliquées dans la gestion
de la planification de la fin de vie, de la prévoyance (en matiére de santé), mais
aussi de I'exécution des volontés des personnes décédées. En font partie tous
les professionnels importants, en premier lieu pour la défense des intéréts de
ceux que nous appelons les « créateurs » d’héritages digitaux. D’autre part, il
s’agit également des groupes professionnels qui s’occupent de 'accompagne-
ment et de la prise en charge des personnes endeuillées. Ces personnes sont,
quant a elles, importantes en premier lieu pour les « héritiers » des contenus
digitaux — bien que, pour ces derniers, les professionnels mentionnés dans le
premier groupe soient également importants, dans la mesure ou ils dépendent
des « héritiers » pour pouvoir effectivement réaliser les intéréts des défunts.
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Pour tous ces professionnels, les applications, les services et les outils du Digital
Afterlife sont, a divers degrés, des sujets dont ils devraient — aux yeux du groupe
de projet — se préoccuper. La culture numérique des professionnels est donc,
comme on I'a vu précédemment dans ce chapitre, essentielle pour accompa-
gner les changements et les choix technologiques en matiére de Digital Afterlife
(voir recommandation 1). Cela représente un défi de taille, car il est évident
que toutes les catégories d’applications identifiées au cours de cette étude ne
concernent pas de la méme maniére tous les professionnels et que la rapide
évolution des technologies rend difficile d’appréhender leur évolution constante,
les conséquences de cette évolution, et la fagon d’atténuer leurs effets négatifs.

Considérons d’abord les risques ou les conséquences potentiellement néga-
tives du recours aux outils numériques disponibles dans le contexte du Digital
Afterlife. Ici, la tdche des conseillers psychologiques et spirituels mentionnés
consiste avant tout & promouvoir une utilisation qui maximise les bénéfices et
minimise les risques liés a l'utilisation de technologies numériques durant la
période de deuil. S’il s’avere, par exemple, dans la pratique psychologique, que
les deadbots ou les griefbots sont de plus en plus utilisés par les personnes en-
deuillées, il s’agit pour ces professionnels non seulement d’évaluer avec leurs
clients les possibilités de ces instruments, mais aussi d’en montrer les limites.
Ainsi, un enjeu important est de créer ou de maintenir des conditions cadres
favorables a I'acces a une utilisation encadrée en période de deuil (cf. a ce sujet
la recommandation 9 ci-dessous).

De méme, les professionnels des soins, du funéraire et les notaires pourraient
jouer un rble clé dans I'anticipation des décisions en matiére de fin de vie (tes-
tament, directives anticipées, mandat pour cause d’inaptitude, etc.) et étre ame-
nés a utiliser les applications du Digital Afterlife pour favoriser I'autonomie en
fin de vie et en prévision d’'un décés. Les plateformes existantes ont dans ce
contexte plusieurs avantages : principalement, elles permettent de regrouper les
informations a un seul endroit et d’avoir une checklist des éléments qui méritent
réflexion et, par ce biais, elles semblent en mesure de soulager a la fois I'auteur
de ces directives et ses proches. Etre informé de la disponibilité de tels outils
représente un élément clé de 'autonomie de la personne, car ce n’est qu'en
connaissance de cause qu’un choix éclairé en faveur ou en défaveur de leur
utilisation peut étre opéré. D’autre part, la problématique de I'équité d’acces et
celle de la potentielle plus-value des applications du Digital Afterlife rappellent le
défi de la fracture numérique évoqué ci-dessus (chapitre 3). La littérature montre
que l'anticipation en lien avec la santé et la fin de vie a des avantages pour les
personnes, leurs proches, les professionnels et la société. Il convient dés lors
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d’investiguer si les outils numériques pourraient amplifier ces bénéfices et dans
quelles conditions d’utilisation.

5.3.4. Libre choix et caractére volontaire du recours aux outils
numériques

Méme si, comme on I'a vu, la diffusion des technologies numériques s’avére a
méme de favoriser la planification anticipée, le deuil, 'organisation des cérémo-
nies et la commémoration, il sera important de préserver le caractére volontaire
du recours a ces instruments et, dans ce contexte, a des outils numériques.

Le chapitre 4.2.2 a approfondi la question du consentement dans une perspec-
tive éthique et I'importance de ce sujet dans le présent contexte. En matiére
de décisions anticipées, en Suisse, le testament, les directives anticipées et le
mandat pour cause d’inaptitude sont des possibilités (et non pas des obliga-
tions) inscrites dans le Droit de protection de I'adulte. Il est, en effet, généra-
lement considéré comme utile que les personnes consignent a I'avance leurs
souhaits, mais il existe un consensus sur le fait que le recours a ces instruments
inclut la liberté de renoncer a prendre une décision, méme si cela porte préjudice
a la personne concernée. La fin de vie ne fait pas exception. Compte tenu de
l'importance éthique et juridique de ce sujet et étant donné les expériences dans
le domaine de l'anticipation des soins, il convient de rappeler ici que la planifica-
tion en matiére de fin de vie, qui peut inclure les dimensions du Digital Afterlife,
doit toujours étre et demeurer volontaire. Le Digital Afterlife touche & des mo-
ments hautement délicats dans la vie d’'une personne, ou le choix des moyens,
des intermédiaires et des pratiques qui aident a surmonter la perte éprouvée doit
étre libre. La protection de cette liberté représente dés lors un aspect important.

La question du libre choix et du consentement est aussi importante en prévision
de l'utilisation de technologies numériques dans le cadre d’un deuil ou d’une
commeémoration. Il est important dans ce contexte que I'utilisation du numérique
dans ce contexte n’ait pas un caractere obligatoire. D’une part, cela contrevien-
drait au principe du choix libre et éclairé, ce qui implique également que cette
utilisation doive pouvoir étre arrétée a tout moment, malgré les avantages po-
tentiels identifiés par cette étude (par exemple, le soulagement que peut confé-
rer une planification funéraire précoce, voir recommandation 3). D’autre part,
une utilisation obligatoire est a méme de creuser les inégalités engendrées par
le numérique et les conséquences de ces inégalités. L'exemple du e-banking
est parlant : demander une facture papier ou faire un paiement au guichet est
désormais taxé. Pour les personnes peu habituées aux outils numériques, la
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charge des paiements électroniques est souvent reportée sur les proches, des
bénévoles ou des professionnels socio-sanitaires.

Insister sur cette liberté de choix et sur la nécessité d’un consentement éclai-
ré permet aussi de sensibiliser les utilisateurs aux conséquences pour les hé-
ritiers de mémoires numériques et a la protection de leurs intéréts. Pour les
applications one-way, en effet, une telle protection pourrait s’imposer pour des
situations ou ces héritiers ont été déclarés destinataires de messages ou de
mémoires digitales, sans le savoir ou contre leur volonté. Dans cette situation,
il parait probable que des sentiments de proximité ou de piété, mais aussi I'im-
pulsion de vouloir a tout prix respecter la volonté du défunt, puissent pousser
les héritiers a faire usage de I'outil — ou a accepter de recevoir des messages
post-mortem selon le rythme prédéterminé par le défunt — sans qu’ils se sentent
a l'aise avec la situation. Pour de tels cas, il convient de réfléchir aux disposi-
tions a prendre pour que les intéréts des survivants soient équilibrés de maniére
pertinente avec la volonté et les intéréts des défunts (voir a ce sujet le point 5.3.5
ci-dessous).

En matiére de technologies two-ways, en plus des intéréts des proches, il
convient de considérer aussi les intéréts des personnes décédées. En effet,
comme on I'a vu, pour créer un deadbot, un avatar ou un deep fake, il n’est
guére nécessaire que la personne concernée donne son consentement. Ceci
a déja été démontré en 2020 a travers le fameux « Project December », basé
sur une interface GPT-3, ou un programmeur a créé un chatbot imitant sa fian-
cée décédée 8 ans plus t6t%°. On a déja vu plus haut (point 2.6.3) comment les
développements récents dans le domaine de lintelligence artificielle révelent
les possibilités auxquelles on devra s’attendre dans le futur. Les deep fakes
permettront en outre de faire revivre une personne non seulement a travers sa
voiX, mais aussi de son apparence physique. La licéité et 'opportunité de « ré-
animer » une personne contre sa volonté dépendra du statut éthique et juridique
qui sera attribué a la versonne, donc a I'entité ré-animée a partir des données
de la personne. Méme si, comme c’est le cas actuellement, on n’attribue pas le
statut de personne ou des droits a cette entité virtuelle post-mortem, il est bien
possible, comme nous I'avons montré dans la partie éthique de cette étude, d’in-

8 Voir 'ensemble de ce récit bien connu dans I'article du San Francisco Chronicle du 23 juillet
2021, ayant donné lieu a d’amples débats a ce sujet : https://www.sfchronicle.com/projects/2021/
jessica-simulation-artificial-intelligence (consulté le 6 juillet 2023). Il en va de méme pour les
femmes israéliennes victimes de violences domestiques dont les voix et les images ont été utili-
sées pour créer des témoignages contre la violence domestique dans le cadre du projet « Listen
to our voices » de I'entreprise D-ID.
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troduire des obligations et des responsabilités qui gouverneraient cette forme
d’utilisation des données personnelles aprés la mort. Ceci implique avant tout
d’introduire la possibilité d’interdire toute forme d’utilisation de ses propres don-
nées numériques aprés sa mort pour empécher de créer une telle versonne.
Dans la littérature, I'instrument « Digital Do not Reanimate », proposé par De-
brah Bassett, est débattu (cf. Bassett 2022). A l'instar de la déclaration d’un « Do
not Resuscitate » dans le contexte des traitements médicaux, Bassett propose
d’introduire cet instrument pour permettre a toute personne de déclarer de son
vivant qu’elle ne souhaite pas étre « réanimée » virtuellement aprés sa mort.
Selon Bassett, il s’agirait d’'une disposition a part entiére parmi les derniéres
volontés des personnes. L'expression de cette volonté devra donc étre respec-
tée en termes de protection de la personnalité, au méme titre que les autres
dispositions prises a cet égard (voir a ce sujet les recommandations 11 et 12).5

Si la volonté des personnes qui se sont, de fait, explicitement exprimées de leur
vivant peut étre protégée de cette maniére, la réflexion renvoie toutefois au role
ainsi qu’aux connaissances des professionnels qui accompagnent leurs clients
dans la formulation de leurs derniéres volontés : il peut leur revenir de susciter
les réflexions au sujet des nouvelles options numériques a disposition et des dé-
fis qui y sont associés. Pour pouvoir le faire, cependant, il leur faut suffisamment
de connaissances de ces oultils et de leurs implications.

5.3.5. Protection des intéréts : vivants vs. défunts

La question de la pondération des intéréts des vivants et des intéréts des dé-
funts, évoquée ci-dessus, rappelle une décision de fond pour la thématique trai-
tée dans le cadre de la présente étude. Il s’agit de la question de savoir qui
nous avons principalement en téte lorsqu’il est question des opportunités et des
risques des applications, services et outils du Digital Afterlife. Il s’agit aussi de
savoir a qui s’adressent les développeurs lorsqu’ils se lancent dans la création
de telles applications.

Selon le principe du consentement éclairé, et eu égard au respect particulier
que nous devons aux données personnelles qui sont utilisées dans le contexte
du Digital Afterlife, ce sont sur les droits et les intéréts des créateurs digitaux

81 Une proposition de déclaration de refus de toute tentative d’étre réanimé virtuellement a éga-
lement été publiée par le projet « Digital Employment After Death », voir https://dead.work/en/
(consulté le 10 juillet 2023).


https://dead.work/en/

Synthese 215

que le débat tend a se focaliser en premier lieu. En effet, il est important de se
demander, par exemple, si I'intention du défunt quant aux messages préenre-
gistrés est préservée et si les contenus sont suffisamment protégés pour ne pas
étre modifiés aprés son décés. En outre, il faut se demander si les données sont
traitées de maniere slre, de sorte qu’elles ne puissent pas étre détournées,
volées ou traitées abusivement, par exemple, a travers un deep fake. Toutes
ces problématiques sont, a juste titre, jugées importantes, et c’est pour cette
raison — entre autres — que les conditions générales des prestataires et les in-
formations relatées lorsque le consentement est donné ont un poids particulier
(voir recommandations 11 et 12).

Or, il sort des réflexions présentées jusqu'ici, ainsi que des entretiens menés
dans le cadre de la présente étude, que les intéréts des proches et des « héri-
tiers numériques » méritent également une attention et surtout une protection
suffisante. Comme il est montré au chapitre 3, la présence d’une entité numé-
rique peut hanter les héritiers de ces souvenirs. De méme, le simple fait de sa-
voir qu’un défunt a laissé des messages pré-enregistrés — messages qui seront
délivrés a un moment prédéterminé — peut engendrer des questionnements et
peutinfluencer le deuil de ceux qui en sont les destinataires. Rappelons-le : nous
traitons ici d’'un sujet touchant a une situation existentielle par nature difficile, a
savoir la perte d’'une personne et le deuil qui s’ensuit, et c’est cette situation qui
rend particulierement vulnérables les personnes concernées. Dans le cas d’'un
deuil, les besoins des individus peuvent varier au point qu’il n’est pas possible
de généraliser leurs besoins. Si certains peuvent souffrir de la présence d’'une
telle entité numérique, ce n’est pas le cas pour tous. Au contraire, nombreux
sont ceux qui le vivent de maniére positive.

Il s’agit donc d’'un équilibre délicat a trouver entre les intéréts des « créateurs »
et ceux des « héritiers ». Une proposition a cet égard consisterait donc a exiger
que les héritiers puissent toujours étre en mesure de déterminer si, quand et
sous quelles conditions ils souhaitent accéder aux messages — et s'ils souhai-
taient accéder a tous les contenus en une fois, nul ne pourrait les empécher de
faire ainsi. Soulignons qu’il demeure essentiel a cette fin que les créateurs des
messages aient accepté de céder le contrble aux destinataires, ce qui devrait
en l'occurrence absolument faire partie du consentement qu’ils donnent pour
l'utilisation du service.
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5.3.6. Vulnérabilité et exploitation

En résumé, il convient de rappeler a travers cette réflexion que les utilisateurs
d’applications, services et outils du Digital Afterlife, tant par rapport a I'utilisa-
tion intentionnelle que par rapport a l'utilisation accidentelle, sont particuliere-
ment vulnérables. Lorsqu’il s’agit de créateurs numériques, ces personnes se
confrontent a la finitude de leur vie, a la gestion de leur fin de vie et a la construc-
tion du récit personnel qu’ils souhaitent rendre accessible a la postériorité. Les
survivants, eux, ont a faire face a la perte d’'une personne chére et aux souve-
nirs partagés avec celle-ci. Pour toute réflexion sur les technologies numériques
et les applications auxquelles elles donnent lieu ainsi que pour 'encadrement
de ces personnes, il convient de tenir compte de cette vulnérabilité générale
des utilisateurs. Celle-ci se manifeste particulierement dans trois aspects qu’il
convient de rappeler ici.

Le premier, qui est discuté aux chapitres 2 et 3 et ne doit dés lors pas étre appro-
fondi ici, concerne le risque de la perte des souvenirs numériques décrits dans
le cadre du phénoméne du second loss. Le deuxiéme concerne la protection
des intéréts des survivants : il est important, en effet, de rappeler que ce ne sont
pas uniqguement les souvenirs créés et partagés de maniére intentionnelle qui
peuvent troubler les destinataires de ces mémoires numériques. Au contraire,
ce sont souvent des souvenirs numériques ordinaires auxquels les proches sont
exposés accidentellement, par exemple, une notification ou une image sur les
réseaux sociaux, qui sont 8 méme d’augmenter la détresse des survivants. |
va de soi que le contréle a part entiére ne saurait étre attribué aux personnes
concernées lorsque le souvenir émane de l'utilisation d’une plateforme a but
général. Mais, il convient néanmoins, a la suite des résultats discutés au cha-
pitre 3, de rendre attentif aux risques liés a notre dépendance a la technologie :
on pense ici aux exemples d’utilisateurs réticents a mettre a jour ou a changer
certains logiciels par crainte de perdre des souvenirs chers, mais aussi a I'éven-
tualité qu’'un proche ne soit plus en mesure de se passer des conversations
avec un deadbot ou des réseaux sociaux de la personne décédée. Ces risques
de dépendance technologique et affective peuvent, comme on I'a vu, influencer
négativement le deuil.

La vulnérabilité des utilisateurs s’étend pourtant également a une problématique
qui est évoquée ci-dessus au chapitre 4.2.4, a savoir le risque d’exploitation lié¢ a
la commercialisation des données post-mortem associée a certains outils propo-
sés. Depuis les propositions formulées par Ohman et Floridi quant a des régles
éventuelles pour la Digital Afterlife Industry (voir Ohman/Floridi 2017 et Ohman/
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Floridi 2018), relativement peu d’attention a été attribuée a cette question dans
la littérature. Toutefois, a ce propos, il faut rendre attentif au fait qu’il faut bien
distinguer entre les outils & communication one-way et les outils & communica-
tion two-ways. Dans le cas des outils one-way, tel un site de commémoration
virtuelle, mais aussi des applications a but général comme les réseaux sociaux
classiques, l'intérét commercial peut résider dans la maximisation du temps
qu’un utilisateur consacre a la plateforme, ou alors dans la publicité qui peut étre
affichée de fagon personnalisée, mais néanmoins statique. Se focalisant sur
'exemple des deadbots, Nora Lindemann évoque cependant plusieurs aspects
des problémes qui peuvent s’appliquer aux outils 8 communication fwo-ways.
Ainsi, un deadbot permettrait, par exemple, d’exploiter les données issues de
sa conversation avec un survivant, de maniére a placer des recommandations
de produits hautement ciblés, adaptés non seulement a des situations décrites
dans les conversations (imaginons un utilisateur qui expliquerait ses préparatifs
d’'un voyage au défunt), mais liées étroitement a la personnalité servant de mo-
déle au deadbot. Un exemple plutdt anodin serait 'achat d’'un vétement que la
personne imitée par le deadbot — dont il est judicieux d'imaginer qu’elle exerce
une influence particuliére sur I'utilisateur — proposerait au cours d’'une conversa-
tion (voir Lindemann 2022b).

Or, il est tout aussi probable qu'un deadbot serait en mesure de faire d’autres
suggestions bien plus délicates, par exemple, des thérapies ou des traitements
médicaux ; il pourrait de cette fagon exercer une pression mentale dans un inté-
rét commercial. Ainsi, le deadbot serait capable de maniére spécifique d’'influen-
cer le comportement de l'utilisateur, grace a son potentiel élevé de persuasion
qui est le produit de la relation de confiance étroite que I'utilisateur cultive avec
la personne décédée. Discutée ici en lien avec le potentiel commercial, une telle
capacité de persuasion, voire de manipulation, pourrait aussi s’avérer probléma-
tique par rapport a d’autres domaines, comme les convictions et les choix poli-
tiques, ou méme les pratiques spirituelles et religieuses. Ce cbté sensible des
deadbots fait donc partie des possibilités dans le domaine de la « persuasive
Al », qui sont débattues de maniéere de plus en plus critique (voir p. ex. Burtell/
Woodside 2023).

Un dernier aspect de vulnérabilité qui ne peut qu’étre évoqué en toute généralité
ici concerne le fait que bien des données numériques de personnes décédées
tombent en déshérence, da au fait qu'aucune disposition a leur égard n’ait été
prise et qu’elles ne sont pas réclamées par autrui. Or la persistance de ces
données n’est pourtant pas anodine, étant donné les possibilités d’exploitation
et l'intérét notamment économique qui peut y étre lié. Cette vulnérabilité risque
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de toucher — au futur — particulierement les personnes sans descendance, mais
aussi les personnes qui ne sont pas en mesure de prendre les dispositions né-
cessaires. Il convient d’inclure cette dimension de vulnérabilité dans des futures
réflexions autour du Digital Afterlife, et d’y consacrer de I'attention, par exemple,
dans le cadre des recherches nécessaires évoquées a travers la recommanda-
tion 5.

5.3.7. Les influences sur le deuil

La vulnérabilité particuliere d’'une partie importante des utilisateurs d’applica-
tions, services et outils du Digital Afterlife s’explique par le fait que ceux-ci se
trouvent en période de deuil. L'influence des applications numériques sur le deuil
est d’'un intérét particulier pour la présente étude et représente un questionne-
ment omniprésent dans tout examen de la mort a I'ére numérique. Il convient
donc de revenir dans un esprit de synthése sur cet élément crucial du sujet
dont traite la présente étude, tant par rapport aux espoirs associés aux options
numériques dans les domaines de la mort et du deuil humains, que par rapport
aux soucis et aux craintes qui sont avancés a ces sujets.

Comme il est expliqué au chapitre 3, les études scientifiques consacrées a cette
thématique ne sont pas nombreuses a I'’heure actuelle et leurs résultats sont
difficilement généralisables, dans la mesure ou I'impact des outils numériques
peut varier grandement d’'une personne a l'autre et qu’une grande partie de
ces études a été réalisée pendant la pandémie de Covid-19, une situation in-
édite par beaucoup d’aspects. Alors que dans certains cas, le recours a un outil
numeérique peut contribuer au développement d’un trouble tel que le prolonged
grief disorder (PGD), le méme comportement peut soutenir dans d’autres cas
le processus de deuil et de séparation d’avec la personne décédée. Une plate-
forme de commémoration ou un groupe de soutien virtuel peuvent aider une per-
sonne a surmonter la perte, alors que les mémes outils peuvent contribuer a ce
gu’une autre personne s’enferme dans sa détresse et finisse par s’isoler de son
environnement social plutdét que d’étre encouragée a y participer de nouveau.
Les liens continus que permet de maintenir un outil de communication two-ways
avec une personne décédée peuvent amener du réconfort et de la consolation
pour certains, alors que d’autres seraient empéchés de lacher prise et seraient
ainsi retenus dans leur processus de deuil.

Quelque important que soit I'impact du numérique sur le deuil, force est de
constater qu’il n’est pas possible de formuler a I'heure actuelle une conclusion
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satisfaisante quant aux conditions qui doivent étre réunies, aux mesures de sou-
tien ou d’encadrement des pratiques de conseil psychologique et spirituel qui
doivent étre mises en place ou a la régulation qui serait requise pour garan-
tir que les applications, services et outils du Digital Afterlife déploient un effet
positif sur le deuil des utilisateurs et pour éviter des conséquences nuisibles.
Dans cet esprit, et étant donné I'intérét sociétal indéniable de cette probléma-
tique, une recommandation est formulée afin d’encourager, de la part de I'Etat,
des recherches consacrées spécifiquement aux questions soulevées ici (voir
ci-dessous, recommandations 5 et 6).



© CC BY 4.0, https://vdf.ch/la-mort-a-I-ere-numerique-e-book.html



6. Recommandations

Sur la base des réflexions menées dans les chapitres précédents et dans la
continuité de la synthése formulée au chapitre 5, les présentes recomman-
dations entendent promouvoir une utilisation informée et responsable d’appli-
cations, services et outils du Digital Afterlife et a mitiger les risques et consé-
quences associés a 'utilisation d’outils numériques dans la période de deuil.

Aprés un rappel des potentiels scénarios futurs et de leurs implications (cha-
pitre 6.1), quatre champs d’action pertinents sont présentés en guise de conclu-
sion, dont découlent les recommandations proposées a l'issue de cette étude
(chapitres 6.2 & 6.5). A la suite du développement des champs d’action, le cha-
pitre 6.6 aborde le réle de I'Etat dans la mise en ceuvre de ces recommandations.
Le chapitre 6.7 propose une vue d’ensemble des recommandations concreétes.
Chaque recommandation se termine sur I'indication des destinataires auxquels
elle s’adresse principalement. L’'ordre des recommandations ne dépend cepen-
dant ni de leur importance ni d’'une succession chronologique, car leur mise en
ceuvre devra dans bien des cas se faire en paralléle. Leur ordre est cohérent
avec la progression des chapitres sur lesquelles elles se basent.

6.1. Position du groupe de projet

Dans le chapitre 5, trois scénarios ont été imaginés dans le but d’illustrer concré-
tement les maniéres dont les technologies du Digital Afterlife pourraient se dé-
velopper dans un pays comme la Suisse. Cela a permis de matérialiser certains
des facteurs d’influence, des avantages et des risques a des niveaux éthique,
social et psychologique. Sur cette base, le groupe de projet part du principe que
les applications, services et outils du Digital Afterlife seront, dans le futur, plus
répandus en Suisse qu'’ils ne le sont aujourd’hui. Ce développement est anticipé
aussi bien pour l'utilisation de technologies a but général que pour l'utilisation
de technologies a but spécifique. Dans le cas des premiéres, les utilisateurs
continueront a s’en servir non seulement pour la commémoration en ligne et
I'échange dans un processus de deuil, mais ils en feront également plus fré-
quemment usage dans le domaine des agents conversationnels, comme Goo-
gle I'a déja annoncé pour son assistant virtuel Alexa (voir ci-dessus, 2.3.4). De
méme, il parait probable qu’un nombre plus élevé de personnes comptera parmi
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les utilisateurs d’applications a but spécifique, et ceci dans les quatre catégories
examinées dans le chapitre 2.

Cette position se nourrit principalement de trois observations qui ont été discu-
tées au travers de I'étude : premieérement, il s’avére que les utilisateurs actuels
intéressés par les outils a buts spécifiques sont des personnes plutdt agées
ayant largement dépassé 50 ans et étant issues d’une génération moins habi-
tuée a l'usage d’outils numériques, mais plus concernée (que les plus jeunes no-
tamment) par 'anticipation de démarches en prévision d’'un décés (cf. chapitre 3
ci-dessus). Notre deuxieme observation est que cette tendance est confirmée
par les développeurs, témoignant du fait que les jeunes générations sont plus
facilement ouvertes a de nouvelles propositions technologiques, par exemple,
pour les outils & communication two-ways tel les deadbots, mais se sentent
moins concernées par la thématique de la mort. Troisiemement, il a également
été montré que lintégration du numérique dans le contexte de la mort s’est
accéléré, notamment en raison de la pandémie de Covid-19, processus estimé
étre irréversible par le groupe de projet. Toutefois, malgré les indications four-
nies par ces observations, il n’est bien évidemment pas possible d’anticiper de
maniére précise comment, a quelle vitesse et avec quelle ampleur cette diffu-
sion aura lieu dans le futur, notamment pour les applications dans le domaine
de la survie numérique.

A ce propos, le deuxiéme scénario décrit ci-dessus matérialise la conviction du
groupe de projet que les plateformes de gestion du patrimoine numérique et de
prévoyance funéraire offrent des avantages qui semblent éthiquement, juridi-
quement et socialement pertinents : ces outils semblent avoir une utilité tangible
tant pour les utilisateurs, les proches, et les professionnels que pour I'Etat et la
population dans son ensemble. A l'instar des directives anticipées, du mandat
pour cause d’inaptitude, du testament, de la prévoyance, etc., les décisions anti-
cipées concernant la gestion du patrimoine numérique peuvent amener des bé-
néfices a la fois pour les utilisateurs et pour leurs proches. Les bénéfices décrits
dans les analyses présentées ci-dessus sont : des informations regroupées a un
méme endroit, une démarche par étapes compréhensive, des décisions claires
qui sont — si elles sont déposées de fagon Iégalement valide — utiles aux proches
et apportent le sentiment aux utilisateurs de contribuer a faciliter les démarches
pour ses proches et a diminuer le fardeau des démarches administratives lors
d’un deuil.

Ainsi, 'examen des opportunités montre qu’une planification anticipée de I'hé-
ritage numeérique peut souvent soulager a la fois les créateurs des mémoires
digitales et leurs proches. Une prévoyance appropriée prolonge le pouvoir d’agir
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de la personne décédée et mitige les risques encourus par les proches. Elle
permet ainsi de promouvoir une autonomie a la fois individuelle et relationnelle.
Une telle prévoyance permet également de clarifier & I'avance les questions
sensibles sur le plan éthique et juridique concernant le traitement post-mortem
des données sensibles de la personne. Bien qu’il soit souhaitable qu'un grand
nombre de personnes puissent prendre des dispositions anticipées, il n’en de-
meure pas moins crucial de préserver I'autodétermination des personnes. Ceci
signifie que nul ne peut étre contraint a prendre de telles dispositions, et que la
liberté individuelle de ne pas se préoccuper des questions d’anticipation doit étre
garantie, si telle est la volonté des personnes concernées. Compte tenu de ces
considérations, les recommandations émises ci-dessous visent a encadrer et a
inciter une utilisation plus fréquente de tels instruments de prévoyance, tout en
abordant les conséquences en termes d’obligations et devoirs de diligence aux-
quels les prestataires dans ces domaines doivent se tenir. C’'est dii au champ de
problématiques examinées a travers cette étude que les recommandations se
limitent a la gestion de questions liées au numérique au cas d’un déces — il va
de soi que les proches d’'un défunt doivent se saisir, autour d’un déceés, de bien
d’autres problématiques qui ne sont nullement contestées par I'accent mis ici sur
les implications des technologies numériques.

6.2. Champ d’action 1 : Accompagner I’adoption
des technologies et mitiger les risques

Un premier champ d’action en lien avec les résultats de cette étude concerne
le décalage observé entre les faibles connaissances de la population générale
aux enjeux du Digital Afterlife et la fréquence élevée d'utilisation de technolo-
gies a but général et spécifique. Le patrimoine numérique légué par toute per-
sonne active dans I'espace virtuel représente un domaine de valeurs matérielles
et immatérielles encore largement méconnu et considérable pour la personne
concernée et pour les héritiers. Une analyse fréquemment citée estime la valeur
moyenne des biens numériques tels que les photos, les documents et les infor-
mations d’accés a des comptes au moins a 35’000 Dollars par personne.®? Or, il
s’avere qu’une partie considérable de la population n’a pas conscience de cela
et n’a pas encore pris connaissance de l'intérét et des risques associés a ces

62 Cf. https://www.businesswire.com/news/home/20110927005661/en/McAfee-Reveals-Average-
Internet-User-Has-More-Than-37000-in-Underprotected-%E2%80%98Digital-Assets %E2%80%99
(consulté le 30 mai 2023).
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héritages numériques. Le manque de connaissance et de sensibilité dans ce
domaine est bien décrit dans la littérature (le terme Digital Literacy, traduit ici par
culture numérique, et des programmes destinés a 'améliorer, sont largement
répandus dans le monde et dans toute tranche d’age).

En matiére de Digital Afterlife, la méconnaissance des implications de I'utilisation
des outils numériques présente également des risques spécifiques. En effet, les
utilisateurs de ces outils peuvent étre victimes d’abus sur de nombreuses plate-
formes qui, en période de deuil, peut notamment accroitre la vulnérabilité des
personnes endeuillées et aggraver I'anxiété, la dépression et I'isolement carac-
téristiques a cette période. De maniére générale, il convient donc d’ceuvrer en
faveur d’un meilleur niveau de connaissance de la population générale en ma-
tiere de patrimoine numérique. Il doit étre reconnu que les aspects touchant a la
« mort numérique » font partie de la culture numérique et que les connaissances
a ce sujet doivent étre promues afin de permettre a un plus grand nombre de
personnes de saisir les opportunités que le numérique ouvre, mais aussi afin
de mitiger les inégalités et les risques, tant pour les créateurs que pour les héri-
tiers de ces mémoires. Actuellement, on observe un manque de recul généralisé
(de toutes les personnes interrogées) et de données fiables (constaté dans la
littérature) permettant d’examiner en profondeur comment, avec quelles consé-
quences, par et pour qui, a quel moment et dans quel but, des applications,
services et outils du Digital Afterlife sont employés et influencent les expériences
des utilisateurs. C’est pourquoi il demeure difficile d’appréhender complétement
a quels besoins ces offres répondent et quels besoins ou risques elles créent.

Il semble dés lors nécessaire de mieux comprendre sous quelle forme et dans
quelle mesure les outils numériques influencent la maniére dont la société aborde
la mort, le deuil et la finitude humaine et comment ces thématiques influenceront
les pratiques, les émotions, les motivations et les comportements des individus,
des communautés et de la société. Dans ce domaine, il est notamment essen-
tiel de collecter de données fiables sur l'influence qu’ont les technologies du
Digital Afterlife sur le deuil. Ces données permettront d’estimer les risques et les
avantages, et de prendre le cas échéant des mesures pour améliorer I'acces et
mitiger les risques.

Les recommandations concernant ce premier champ d’action visent donc a
améliorer les connaissances et la prise de conscience au sein de la population
(recommandations 1 a 2), mais également a mieux sensibiliser la population aux
avantages de la prise de dispositions en matiére de prévoyance (recomman-
dations 3 a 4). Enfin, ces recommandations abordent aussi la nécessité d’en-
courager, d’'une part, la recherche sur l'influence des outils numériques sur les
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individus et la collectivité, et d’autre part, le débat public sur la place qui devra
leur étre attribuée (recommandations 5 a 6).

6.3. Champ d’action 2 : Accés aux technologies
numériques a but spécifique et qualité
de I'offre

Un deuxieme champ d’action concerne I'accés aux outils numériques liés au
Digital Afterlife, ainsi que la qualité de ces services, dans I'optique de pallier
une des iniquités potentielles évoquées tout au long de cette étude. Celle-ci
concerne en particulier I'offre des plateformes de gestion d’information et de pré-
voyance funéraire, dans le but de généraliser les bénéfices qu’elles peuvent ap-
porter (voir chapitre 6.1). Dans une telle perspective, ces plateformes devraient
étre accessibles a toutes les personnes et a grande échelle. Cela implique que :

e les services correspondants soient disponibles en nombre et diversités suf-
fisantes pour que tous ceux qui souhaitent y recourir puissent le faire ;

¢ |es connaissances sur la disponibilité de tels services soient améliorées au
sein de la population ;

e etque les services offerts par ces plateformes soient financiérement aborda-
bles et durables dans le temps.

Etant donné la viabilité économique incertaine de ce genre d’offres, cela néces-
site que des prestations offertes par ces services soient valorisées de maniére
appropriée — par exemple, a travers des mandats de prestations qui financent
les activités de conseil et de sensibilisation proposées par ces entreprises, as-
sociations ou fondations. Pour des raisons de justice et d’égalité de traitement,
il convient d’éviter que des personnes qui souhaitent bénéficier de ces services
soient privées d’accés — et, par la, des avantages — pour des raisons financieres.
Outre la mise en valeur de ces prestations, I'Etat devrait également étre en me-
sure de réunir les conditions cadres favorables a ces services, en encourageant
leur utilisation et en rendant possible la mise en place de moyens requis, telle
l'identité électronique. En contrepartie, les prestataires de ces services seraient
tenus de satisfaire a des exigences concernant la qualité, le contenu et la dispo-
nibilité de leurs prestations. Ceci concerne notamment la sécurité des données
et de leur stockage.
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En effet, indépendamment de la catégorie de service, la nature des données
stockées et traitées sur ces plateformes est hautement sensible. Il convient dés
lors d’exiger de la part des développeurs qu’ils adhérent aux plus hauts stan-
dards en matiére de cryptographie et de stockage, afin d’assurer la confidentiali-
té et la sécurité de ces données. Les créateurs et héritiers de mémoires digitales
doivent étre informés de maniére transparente de ces mesures afin de garantir
un consentement éclairé et une utilisation responsable. En paralléle, la ques-
tion de savoir ce qu’il advient des données stockées lorsqu’un prestataire du
domaine du Digital Afterlife disparait ou est revendu, ou lorsque les standards
technologiques sont adaptés, devra étre explicitement pensée et mentionnée,
puisque cette question occupe une place importante dans I'esprit des personnes
interviewées et dans la littérature. Ceci est d’autant plus pertinent qu’il s’avere,
en effet, que de nombreuses offres disparaissent souvent assez rapidement.
Dans ce contexte, il est essentiel que tous les utilisateurs d’offres dans le do-
maine du Digital Afterlife puissent avoir la certitude que leurs données ne seront
pas perdues, afin d’éviter le risque de second loss.

Beaucoup d’entreprises examinées ici prennent déja des dispositions pour
que les données soient sécurisées dans de tels cas et qu’aucune perte ne soit
constatée. Il est important que les dispositions prises a cet effet par les entre-
prises soient communiquées de maniere transparente et soient comprises dans
le consentement donné par les utilisateurs. Au vu de cela, un soin particulier doit
étre apporté aux conditions générales de ces entreprises. Ceci signifie que les
utilisateurs — soit les créateurs des comptes eux-mémes ou alors les proches/
les personnes désignées — puissent télécharger toutes les données qui sont
stockées sur une plateforme, en cas de faillite ou d’abandon de I'entreprise, ou
alors en cas de non-paiement ou résiliation du compte de la part de I'utilisateur.
Il est de la responsabilité des prestataires de s’en assurer.

Ces aspects sont adressés dans les recommandations 7 a 8.

6.4. Champ d’action 3 : Soutien aux personnes
endeuillées

Nos résultats suggérent que le recours a des technologies numériques a but
général (les réseaux sociaux, par exemple) est souvent fait par des personnes
qui ressentent des émotions particulierement intenses, de par leur durée et/ou
leur intensité. Or, ces personnes n’ont souvent pas acces a un soutien social
ou professionnel approprié, soit parce qu’elles s’autocensurent (en lien avec un
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sentiment de honte, par exemple) soit parce qu’elles sont isolées ou ne savent
pas a qui s’adresser. Dans ce contexte, les réseaux sociaux sont consultés,
car ils sont facilement accessibles, offrent souvent la possibilité d’'une utilisation
anonyme ou pseudonyme et permettent de se rapprocher de personnes avec
des vécus similaires. Cette utilisation n’est cependant pas anodine : |a littérature
ainsi que nos entretiens (dans une certaine mesure) suggérent que les per-
sonnes qui recourent a ces outils numériques peuvent se voir exposées a des
risques d’abus (sous la forme de commentaires désobligeants a leur encontre,
a lI'encontre de leurs proches ou a I'encontre de la personne décédée). Les
réseaux sociaux tendent en outre a renforcer les fausses croyances, les biais
cognitifs et, plus en général, des symptdmes et des comportements dysfonction-
nels, tels 'anxiété, la dépression et I'isolement.

Compte tenu des enjeux sur le plan de la santé mentale au niveau popula-
tionnel, il convient d’agir en faveur d’'une meilleure reconnaissance des risques
d’abus potentiels en lien avec I'utilisation de technologies numériques a but gé-
néral en période de deuil. D’autre part, et sur un plan systémique, il faut ceuvrer
pour 'amélioration de I'acceés a des ressources et un soutien en santé mentale.
En effet, la pandémie a engendré une augmentation significative de la demande
de soutien psychologique au sein de la population suisse. Pratiquement au
méme moment, toutefois, le changement des conditions de remboursement des
consultations psychothérapeutiques par la Loi suisse sur I'assurance maladie
(LaMal) a créé des incertitudes concernant les tarifs et les prestations rembour-
sées, engendrant de fait des effets négatifs au niveau de I'accés a un soutien
psychologique. De méme, le recours a et la disponibilité de conseillers spirituels
est, elle aussi, en déclin en raison de la diminution de I'identification de la popu-
lation aux Eglises, du vieillissement des conseillers spirituels eux-mémes et des
subventions accordées aux congrégations.

Ces sujets sont abordés a la recommandation 9.

6.5. Champ d’action 4 : Cadre normatif et
commercialisation des données post-mortem

Comme démontré dans cette étude, I'appréciation du statut des données nu-
mériques post-mortem et, par conséquent, le cadre normatif s’y référant sont
en constante évolution. Ceci concerne également les questions relatives a la
commercialisation de ces données post-mortem, surtout dans le cadre des
applications plus récentes tels les deadbots ou avatars. Dés lors, un champ
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d’action important concerne I'accompagnement des évolutions de I'offre et des
technologies employées dans ces domaines par tous les acteurs concernés et
I'adaptation constante du cadre normatif en vue de la garantie d’'une utilisation
informée des outils, d’'une mitigation efficace des risques et de la préservation
du droit a 'autodétermination et du consentement en lien avec le traitement des
données post-mortem de la personne.

Actuellement, ce sont avant tout les applications, services et outils faisant re-
cours a des technologies du domaine de l'intelligence artificielle en vue de la
mise a disposition d'une communication two-ways avec les utilisateurs (dead-
bots, avatars, deep fakes) qui sont le plus largement discutés dans la littéra-
ture et dans I'espace public. Ces prestations sont offertes dans un cadre inter-
national, dont la réglementation n’est que lentement en train de se mettre en
place. Il est dés lors important que les développeurs et prestataires manifestent
de la transparence par rapport aux principes éthiques et déontologiques qu’ils
suivent, afin de donner a la population et aux utilisateurs la possibilité de juger
de la maniere dont les questions sensibles, notamment toutes les possibilités
de « re-création » d’'un étre humain sur la base ces données numériques, sont
abordées. Parmi ces régles, il convient de réfléchir a la maniére dont il peut étre
garanti que les personnes, recevant des messages d’un défunt ou communi-
quant avec lui a travers un agent conversationnel ou un avatar, soient averties
de maniére appropriée du caractére artificiel de leur « interlocuteur », sachant
gu’une ignorance a ce sujet peut engendrer des effets négatifs significatifs pour
la personne concernée. De méme, les utilisateurs doivent étre informés si un
contenu est original ou si ce contenu est généré de maniére artificielle et ulté-
rieurement. Tout contenu altéré de maniére automatisée doit pouvoir étre décla-
ré vis-a-vis des utilisateurs.

De plus, il est de la responsabilité des prestataires de veiller a ce que les utilisa-
teurs puissent déterminer vouloir ou non étre altéré dans I'apparence externe,
comparée a l'apparence initialement créée. |l est indispensable que les utili-
sateurs puissent exercer le contrble sur la facon dont apparaissent les entités
créées sur la base de leurs données, afin de prévenir aux abus ou a la confron-
tation nuisible des proches avec les traces de la personne décédée. Vu le réle
important que joue I'industrie du domaine Digital Afterlife pour la mise en ceuvre
de ces recommandations, I'établissement d’'un code de conduite est fréquem-
ment discuté. Conscient des limitations d’un tel outil, en particulier du fait de
sa nature volontaire, le groupe de projet estime néanmoins utile de considérer
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I'approche de I'auto-obligation de l'industrie et de suivre les tentatives en cette
direction, afin de pouvoir en mesurer I'impact et I'acceptation par I'industrie.5®

Ces aspects concernant le cadre normatif sont adressés aux recommandations
10a12.

6.6. Le triple role de I’Etat

Dans les domaines de la mort et du deuil, les libertés individuelles sont fon-
damentales. Les rites, pratiques et convictions culturelles et religieuses sont
multiples et en évolution permanente. Néanmoins, comme discuté ci-dessus,
la vulnérabilité des individus est particulierement élevée en période de deuil,
notamment au regard des risques associés a l'utilisation d’applications numé-
riques, qu’elles soient a but général ou spécifique. Dans ce contexte, un réle im-
portant, mais délicat revient donc a I'Etat. Il est responsable d’assurer la protec-
tion des libertés et des droits des individus, mais il lui revient aussi — si cela est
souhaité politiquement et socialement — d’'accompagner I'évolution du domaine
du Digital Afterlife dans une direction qui est équitablement bénéfique pour I'en-
semble des citoyens. A I'instar du réle que I'Etat joue, par exemple, vis-a-vis de
I'anticipation des soins et du don d’organe, mais aussi des pratiques religieuses
et spirituelles, il s'impose d’avoir un réle de neutralité par rapport aux décisions
prises par les individus et aux jugements de valeur en faveur ou en défaveur
des différentes options. Toutefois, ceci n'empéche pas que I'Etat contribue a des
conditions cadres favorables pour le déploiement de technologies et de compor-
tements considérés comme souhaitables ou pertinents.

Du point de vue du groupe de projet, trois roles différents peuvent donc revenir
aux instances étatiques a tous les niveaux fédéraux par rapport a la promotion
d’une utilisation libre et éclairée, mais également responsable et sécurisée des
applications numériques dans les domaines de la mort et du deuil :

Premiérement, les instances étatiques peuvent jouer un réle en termes de sur-
veillance de l'offre et de protection des individus. Elles ont le devoir de définir
un cadre normatif 8 méme de mitiger les risques et promouvoir une utilisation
de ces technologies qui est respectueuse des libertés et des intéréts des indivi-

8 Un exemple de code de conduite pour la Digital Afterlife Industry a été formulé et divulgué dans
quelques entreprises par Debra Bassett sur la base de ses recherches précitées. Ce code de
conduite est reproduit en I'annexe 5 en tant qu’exemple.



230 La mort a I'ere numérique

dus et des collectivités concernées. Les personnes et collectivités concernées
peuvent étre :

e les créateurs de mémoires numériques, dont les intéréts devraient étre pro-
tégés de leur vivant et aprés leur décés ;

¢ les entreprises et les professionnels actifs dans le domaine qui développent
et utilisent des technologies numériques en lien avec la mort dont les acti-
vités devraient étre formées, surveillées et encadrées afin de promouvoir
une utilisation éthique et socialement pertinente de ces applications et des
données de la personne décédée ;

e |es héritiers de mémoires numériques, dont les intéréts et les besoins dev-
ront étre pris en compte lors de la transmission, I'exploitation, I'utilisation ou
la visualisation des mémoires numériques de la personne décédée.

Le deuxiéme réle qui peut revenir a I'Etat est celui du facilitateur. Dans ce réle-
ci, I'Etat assure des conditions cadres favorables a I'essor des applications nu-
mériques, mais veille aussi a accompagner I'adoption de maniére a protéger
les personnes vulnérables, telles, par exemple, les personnes endeuillées hé-
ritieres de mémoires numériques ou les personnes qui souhaitent prendre des
dispositions en prévision de leur décés. Sur un plan Iégal, ce réle de facilitateur
concerne aussi 'amélioration de 'accés a des outils numériques — telle I'identité
électronique — permettant de favoriser I'essor de prestations de Digital Afterlife
considérées bénéfiques a un niveau sociétal.

Dans un troisieme réle, les instances étatiques peuvent contribuer a encourager
le débat sur les évolutions souhaitables et/ou la recherche permettant de mieux
comprendre les implications et I'influence des technologies numériques sur les
individus, les communautés et la société, et notamment sur le deuil.

Nos recommandations indiqueront les réles que peut jouer 'Etat en vue de leur
mise en ceuvre et insisteront également sur le fait que dans le domaine du Di-
gital Afterlife, tout ne revient pas & I'Etat. Les développeurs, associations de
consommateurs, les professionnels et leurs faitiéres, ainsi que les citoyens en
tant que créateurs et héritiers de mémoires digitales ont aussi un réle important
a jouer. Car dans un domaine aussi sensible, qui touche aussi directement aux
convictions et aux vécus intimes, il est particulierement important que les pres-
tataires se comportent de maniére responsable et respectueuse — ce qui s’avére
étre fondamentalement dans leur propre intérét commercial. Il convient donc,
dans les recommandations aussi, d’insister sur le réle important des profession-
nels et de l'industrie.
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6.7. Vue d’ensemble des recommandations
concretes

Sur la base de ces considérations, nos recommandations concrétes sont formu-
lées comme suit :

Recommandations relatives au champ d’action 1 : Accompagner 'adoption des
technologies et mitiger les risques (chapitre 6.2)

Recommandation 1

Promouvoir auprés de la population et des professionnels concernés la
connaissance des enjeux associés aux données numériques laissées par
toute personne utilisant des technologies numériques.

Pour atteindre cet objectif, il est souhaitable que le sujet soit systématiquement
thématisé par les acteurs et les groupes professionnels qui sont en échange de
maniére réguliére avec leur clientéle quant aux dispositions de fin de vie, tels les
notaires, les professionnels des soins palliatifs au sens large (soins palliatifs gé-
néraux) et du funéraire, les professionnels des domaines religieux et spirituels,
ou les représentants d’assurances et de banques. Ainsi, le sujet pourrait, par
exemple, étre intégré de maniére systématique aux conseils des agents d’as-
surance, de la méme fagon que des questions liées a la prévoyance 3¢ pilier ou
d’assurances de protection juridique font partie des routines dans ce domaine.

Destinataires : les professionnels du funéraire et des soins palliatifs au sens large
ainsi que leurs associations faitiéres, les professionnels des domaines religieux et
spirituels, les notaires et leurs associations faitiéres, les banques et les assurances.

Roéle de I’Etat : facilitation — Ayant un intérét & la sensibilisation de la popula-
tion, les instances étatiques des niveaux fédéral, cantonal et communal peuvent,
par exemple, proposer des incitatifs et soutenir financierement ou en partenariat
des campagnes ou autres mesures de communication active destinées a l'infor-
mation de la population générale.

Recommandation 2

Inclure la thématique du Digital Afterlife dans les démarches des différents
acteurs visant a améliorer la culture numérique au sein de la population ;
intégrer, entre autres, la thématique dans I'éducation secondaire et dans la
formation tertiaire des enseignants en médias et informatique.
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Il est recommandé que les organisations de la société civile numérique — repré-
sentée par des associations telles que, par exemple, la Digitale Gesellschaft,
CH++, Open Data, etc., mais aussi les Think Tanks s’intéressant a ce sujet — in-
tégrent la dimension du Digital Afterlife dans leurs campagnes, soutenues le cas
échéant par des organismes publics. Dans la mesure de ce qui est approprié,
cette dimension devra également étre intégrée a la formation secondaire et ter-
tiaire des enseignants en médias et en informatique.

Destinataires : les organisations de la société civile numérique, le CNCS
(Centre National de Cybersécurité), le domaine de I'éducation en vue des ensei-
gnements de type médias et informatique dans les hautes écoles et universités
suisses, les départements cantonaux responsables de I'Instruction publique.

Roéle de I’Etat : encouragement — Des instances étatiques peuvent encourager
les démarches des acteurs évoqués, par exemple, a travers la mise au concours
de mandats dans le domaine de la culture numérique ou des partenariats d’of-
fices spécialisés avec les acteurs mentionnés. De méme, ils peuvent encoura-
ger les milieux éducatifs a intégrer le théme dans leurs démarches.

Recommandation 3

Sensibiliser la population aux avantages d’'une anticipation adéquate de
I'utilisation des données suite au déces.

A Tinstar des directives anticipées et de I'’Advance Care Planning, les organisa-
tions qui proposent déja des outils de prévoyance auraient pour réle de veiller a
la diversité de I'offre, a 'accessibilité d’'un conseil par des professionnels formés
et a la neutralité en termes des décisions et des comportements individuels.
Les services publics des niveaux fédéral, cantonal et communal (notamment
les offices en charge de la protection des données), les organisations de pro-
tection des consommateurs ainsi que les acteurs intéressés de la société civile
numeérique devraient quant a eux ceuvrer a informer la population sur les risques
associés a ces offres et les moyens de les limiter. Pour ce faire, il serait judicieux
de mélanger des canaux analogiques et hors ligne et sur internet afin d’informer
le plus grand nombre de personnes possible des avantages d’'une prévoyance
numeérique.

Destinataires : les offices compétents au niveau national, cantonal et commu-
nal (en particulier les offices en charge de la protection des données), les presta-
taires de services dans le domaine du Death Tech, les compagnies d’assurance,
les prestataires de services de conseil juridique, les professionnels du funéraire,
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les associations pour la protection des consommateurs, les organisations de la
société civile numérique.

Réle de I’Etat : facilitation — De facon identique & la recommandation 1, il est
considéré que I'Etat a un intérét & une meilleure sensibilisation de la population.
Dés lors, les instances étatiques des divers niveaux fédéraux peuvent notam-
ment choisir de soutenir des campagnes ou autres mesures de communication
active destinées a l'information de la population générale.

Recommandation 4

Déterminer la maniére dont la prévoyance numérique peut intervenir dans
les processus de décision et de 'accompagnement de fin de vie.

Il est recommandé de mieux intégrer la prévoyance numérique dans I'accom-
pagnement de fin de vie (comme le sont pour I'heure le Projet de Soins Antici-
pé (Advance Care Planning), la prévoyance funéraire et le don d’organes, par
exemple) afin qu’elle soit abordée au bon moment, au bon endroit et par les
bonnes personnes. Pour soutenir le développement de la routine nécessaire, les
formulaires utilisés par les diverses organisations devraient contenir de fagon
standard une indication soulignant la valeur et 'importance de I'anticipation du
sort des données en cas de déces et, le cas échéant, renvoyer a des instances
spécialisées dans ce domaine (liens internet, références, etc.). Sensibiliser la
population aux avantages d'une prévoyance numeérique et encourager la prise
de dispositions en la matiére, nécessite une réflexion sur les circonstances dans
lesquelles de telles questions peuvent étre abordées de maniére systématique.
Pour cela, le conseil et 'accompagnement en matiere de directives anticipées
et de I’Advance Care Planning présente des opportunités appropriées. La mise
en ceuvre de cette recommandation peut s’inscrire dans les démarches en
lien avec le programme national, en cours sous la direction de I'Office fédéral
de la santé publique (OFSP) et de I'Académie suisse des sciences médicales
(ASSM), cherchant a promouvoir les instruments des directives anticipées et de
I’Advance Care Planning. Sans aucune ambition de vouloir contraindre les per-
sonnes a se saisir de ces instruments — ce qui ne saurait étre Iégitimé en vue du
droit a 'autodétermination de la personne — le programme cherche a améliorer
les définitions et a mieux encadrer la pratique et les conseils en la matiére, tant
chez les professionnels que chez les personnes concernées. L’encouragement
a linclusion de la thématique traitée ici dans les pratiques et routines du do-
maine pourrait faire partie des dispositions promues par ce programme. L'on
pense ici en particulier a la recommandation 9 de la « Roadmap pour la mise
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en ceuvre du projet de soins anticipé (ProSA) en Suisse » de mars 2023, qui
indique : « Des standards minimaux concernant le contenu et la qualité des mo-
déles de directives anticipées doivent étre établis et appliqués »%*.

Destinataires : I'Office fédéral de la santé publique (OFSP) et '’Académie suisse
des sciences médicales pour le processus d’'implémentation de leur « Roadmap
pour la mise en ceuvre du projet de soins anticipé (ProSA) en Suisse », ainsi
que toutes les organisations mettant a disposition des formulaires de directives
anticipées, telles les organisations de défense des intéréts des patients, les ins-
titutions de soins elles-mémes ou leurs organisations faitiéres.

Role de P’Etat : encouragement et facilitation — Dans le cadre de ce pro-
gramme, il revient aux instances étatiques impliquées d’encourager l'inclusion
de la thématique « prévoyance numérique » aux pratiques des acteurs concer-
nés. Tout en respectant la distribution des tdches entre organisations privées et
instances étatiques s’appliquant au domaine, il revient a la main publique d’as-
surer une surveillance sur la maniére dont les recommandations issues du projet
« ProSA » sont mises en ceuvre et sur la fagon dont les conseils en la matiere
sont gérés en pratique.

Recommandation 5

Encourager des projets de recherches approfondies pour mieux cerner les
domaines d’action et les évolutions souhaitables du cadre normatif, avant
tout au sujet des outils visant la survie numérique.

Etant donné le manque de données fiables sur I'impact de I'utilisation accrue
des applications, services et outils du Digital Afterlife sur les individus et la socié-
té, des projets de recherches approfondies doivent étre encouragés pour mieux
cerner les domaines d’action et les évolutions souhaitables du cadre normatif.
La recherche devrait couvrir entre autres les domaines suivants :

e FEtudes longitudinales sur I'utilisation d’outils one-way et two-ways dans le
cadre d’'un deuil. Une telle recherche devrait étre a méme de mesurer I'im-
pact de ces outils sur le deuil. De méme, elle devrait porter sur les expérien-
ces des utilisateurs et les conditions cadres permettant de limiter les risques
lors d’une exposition intentionnelle ou accidentelle.

5 Voir https://www.bag.admin.ch/dam/bag/fr/dokumente/nat-gesundheitsstrategien/strategie-palliative-
care/publikationen/roadmap-gesundheitliche-vorausplanung.pdf.download.pdf/Roadmap_OFSP_
ASSM_ProSA_2023.pdf (consulté le 10 juillet 2023).
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e Etudes prospectives et rétrospectives sur la maniére dont les pratiques pro-
fessionnelles (funéraires, cérémonies, conseil spirituel et psychologique,
etc.) évoluent avec une présence accrue d’outils one-way et two-ways, ainsi
que sur les potentiels et limites de I'inclusion de ces outils dans leurs prati-
ques. Une telle recherche devrait également identifier les besoins en matié-
re de formation des professionnels.

o Recherches prospectives et rétrospectives, dés qu’un usage significatif se
manifeste, sur les maniéres dont I'utilisation d’outils ftwo-ways influence no-
tre relation avec notre finitude et le deuil, y compris les mesures requises
pour minimiser les risques et les influences négatives sur les individus et la
collectivité.

e FEtudes prospectives portant sur I'impact économique et écologique de la
conservation et du stockage des données post-mortem, et sur les standards
et bonnes pratiques a établir, liés aux catégories de données a conserver
pour la sauvegarde de la mémoire collective ainsi que du traitement de don-
nées de personnes décédées en déshérence.

Destinataires : les agences privées et publiques de promotion de la recherche
(telles que le Fonds national suisse, Innosuisse, etc.) et les communautés scien-
tifiques dans les hautes écoles, écoles polytechniques et universités suisses.

Roéle de I’Etat : encouragement — Les instances étatiques et les offices fédé-
raux compétents sont en mesure d’encourager des projets de recherche desti-
nés a fournir les résultats requis pour encadrer les pratiques et limiter les risques
des outils numériques a but spécifique.

Recommandation 6

Encourager un débat public sur la désirabilité et la pertinence sociale d’une
diffusion accrue des applications et outils visant la survie numérique.

L'emploi des outils visant la survie numérique et I'interaction entre des versions
de la personne décédée et les vivants (deadbots, avatars, « re-créations » im-
pliquant des deep fakes) et les connaissances relatives a ces outils sont au-
jourd’hui marginales en Suisse. Il est dés lors impossible d’anticiper la maniére
dont ces technologies seront acceptées par la société et comment leur diffu-
sion sera pergue et accompagnée dans les différents champs d’application, non
seulement par rapport au deuil, mais également, par exemple, par rapport au
monde du travail. Or les données récoltées dans le cadre de la présente étude,
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mais aussi des données disponibles ailleurs®, indiquent que les attitudes a
I'égard des technologies two-ways varient fortement. Il est dés lors recommandé
d’ceuvrer en faveur d’'un débat au niveau de la société visant & orienter davan-
tage les choix technologiques et le cadre normatif.

Destinataires : les acteurs suisses impliqués dans la promotion du débat public,
y compris des fondations, des associations, des académies, des médias, partis
politiques et organisations de la société civile.

Réle de I’Etat : encouragement — Des instances étatiques peuvent encou-
rager les démarches des acteurs évoqués, par exemple, a travers la mise au
concours de mandats ou des partenariats d’offices spécialisés avec les acteurs
mentionnés.

Recommandations relatives au champ d’action 2 : acces aux technologies nu-
mériques a but spécifique et qualité (chapitre 6.3)

Recommandation 7

Valoriser de maniére appropriée les prestations favorisant la gestion du
patrimoine numérique, de la prévoyance funéraire et d’autres dispositions
comme les directives anticipées dés lors qu’elles remplissent les exigences
éthiques indispensables.

Dés lors qu’il est considéré comme socialement pertinent qu’une partie plus
grande de la population ait recours a de telles prestations, il convient de veiller
a ce que de tels services soient accessibles au plus grand nombre et financié-
rement abordables. Ceci répondrait aussi au souci d’assurer une égalité des
chances en matiére d’accés généralisé a ces outils numériques. Les entreprises
et associations spécialisées ou qui se spécialiseront dans le conseil ou la sen-
sibilisation dans ce domaine pourraient bénéficier de mandats de prestation
avec I'Etat. De méme, il convient de réfléchir & une certification (volontaire) qui
pourrait étre confiée aux prestataires par les associations faitieéres des notaires
(cantonales ou nationales).

Destinataires : les instances cantonales et communales compétentes ainsi
que, le cas échéant, les associations faitieres des notaires suisses.

8 \/oir par exemple le sondage réalisé dans le cadre du projet « Digital Employment After Death
(D.E.A.D.) », indiquant, entre autres, des attitudes variées selon les générations ainsi qu’une
évolution de celles-ci au fil du temps : https://dead.work/en/#survey (consulté le 10 juillet 2023).
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Réle de I’Etat : encouragement et surveillance — Les instances étatiques
peuvent encourager la valorisation des prestations des plateformes en question,
notamment a travers les mandats de prestation proposés ici. Par conséquent,
ces instances seraient également appelées a surveiller de maniére appropriée
la mise en ceuvre de ce mandat par les entreprises.

Recommandation 8

De la part des prestataires d’applications, services et outils du Digital After-
life : assurer des standards élevés en termes de sécurité et de protection
des données et de leur stockage, notamment pour éviter la perte ou le
détournement de celles-ci.

Garantir la sécurité des données, ainsi que du stockage, est d’'une importance
particuliere pour éviter la perte ou le détournement de ces données. De méme,
les prestataires doivent assurer des mesures de protection contre des événe-
ments de second loss, en garantissant que les clients puissent accéder aux
données stockées sur une plateforme et puissent les télécharger en cas de ces-
sation des services ou en cas de retrait de l'utilisateur. Pour garantir des choix
de consommateurs informés et autodéterminés, les informations relatives a ces
sujets doivent étre accessibles de fagon transparente et compréhensible sur les
plateformes.

Destinataires : les prestataires des services et, dans la mesure ou elles se
saisissent de ces thématiques, les organisations de protection des consomma-
teurs.

Role de I’Etat : protection — Il revient aux instances étatiques d’assurer la
protection des droits des utilisateurs pour autant que la législation suisse soit
concernée.

Recommandation relative au champ d’action 3 : soutien aux personnes endeuil-
lées (chapitre 6.4)

Recommandation 9

Assurer la disponibilité d’'une prise en charge adéquate, facile d’acces et

financierement abordable pour les personnes endeuillées.

Par cette recommandation, la présente étude s’insere dans les débats et actions
déja entreprises en vue d’'une meilleure satisfaction de la demande en soutien et
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accompagnement psychologiques, qui a fortement augmenté depuis la pandé-
mie. Dans ce contexte, le diagnostic ne devrait pas stigmatiser, mais contribuer
a I'accés a ce conseil et au remboursement des prestations. Les psychothéra-
peutes devront pour leur part étre mieux formés a aborder le deuil en consulta-
tion et a comprendre l'influence des outils numériques dans ce contexte.

Destinataires : les offices fédéraux et cantonaux compétents et le 1égislateur
des niveaux fédéral et cantonal, ainsi que les institutions formatrices.

Réle de P’Etat : protection — Il revient aux instances étatiques d’assurer la
protection des droits des utilisateurs pour autant que la législation suisse soit
concernée.

Recommandations relatives au champ d’action 4 : cadre normatif et commercia-
lisation des données post-mortem (chapitre 6.5)

Recommandation 10

Les développeurs d’agents conversationnels utilisés dans le cadre de la
fin de vie (deadbots) doivent avertir de maniére transparente les utilisa-
teurs du caractére artificiel des conversations établies et doivent informer
de toute altération automatisée des contenus enregistrés par les défunts.

Dans le cas des outils & communication fwo-ways, notamment en ce qui
concerne les agents conversationnels, le développement va vers une représen-
tation aussi naturelle et spontanée que possible de ces outils, suscitant autant
que possible un sentiment d’authenticité auprés de l'utilisateur. Sur la base des
considérations de cette étude, et notamment en termes de respect de I'autodé-
termination de l'utilisateur, il est important que les utilisateurs de ce type d’outils
soient informés de maniére transparente. Dans une situation de communication
digitale, 'usager doit pouvoir facilement distinguer s’il s’agit d’'un agent conver-
sationnel (artificiel), d’'une vraie personne ou de messages laissés comme tels
par le défunt. La mise en ceuvre de cette recommandation pourrait se faire a
travers un code de déontologie et d’éthique adopté par les acteurs de I'industrie
du Digital Afterlife.

Destinataires : les prestataires et développeurs d’applications, services et ou-
tils du Digital Afterlife, en particulier ceux visant explicitement a offrir des ser-
vices de « re-création » et de survie numérique.



Recommandations 239

Réle de I'Etat : cette recommandation s’adressant explicitement aux déve-
loppeurs dans le cadre de leurs obligations déontologiques, pas de role explicite
est attribué a I'Etat.

Recommandation 11

Les développeurs d’agents conversationnels ou d’autres technologies d’in-
teraction numérique post-mortem doivent renoncer a toute altération des
traits de personnalité et de I'apparence (voix ou représentation du corps)
de la personne imitée par le biais de la technologie, pour autant qu’elle aille
a I'encontre des intéréts du défunt ou est en contradiction avec sa volonté
documentée.

Cette recommandation se fonde sur le respect de 'autodétermination de I'utilisa-
teur, mais aussi sur le respect de la protection des intéréts du défunt. L'usager
d’une telle technologie doit pouvoir compter sur le fait que les traits de person-
nalité du défunt ne sont pas manipulés ou modifiés par la technologie contre
sa volonté ou au détriment de ses intéréts (p. ex. utilisation de I'avatar d’'une
personne pour une campagne politique fake news, faire défendre un avatar des
opinions personnelles ou des croyances religieuses opposées aux convictions
défendues par le défunt de son vivant, etc.). La mise en ceuvre de cette recom-
mandation pourrait se faire a travers un code de déontologie et d’éthique adopté
par les acteurs de l'industrie du Digital Afterlife.

Destinataires : les prestataires et développeurs d’applications, services et ou-
tils du Digital Afterlife, en particulier ceux visant explicitement a offrir des ser-
vices de « re-création » et de survie numérique.

Role de P’Etat : cette recommandation s’adressant explicitement aux déve-
loppeurs dans le cadre de leurs obligations déontologiques, pas de rdle explicite
est attribué a I'Etat.

Recommandation 12

Les développeurs d’agents conversationnels ou d’autres technologies
d’interaction numérique post-mortem doivent assurer un « droit a I'efface-
ment » tant pour les personnes anticipant leur décés que pour les survi-
vants.

De l'avis du groupe de projet, toute personne anticipant sa propre mort a le droit
de supprimer toutes ses traces digitales avant ou aprés la mort. Chaque survi-
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vant a de son c6té le droit de refuser de lire, écouter et recevoir des messages
ou d’autres formes de données du défunt. Si un survivant ne souhaite plus lire ni
entendre la versonne, il en a le droit. L'oubli est nécessaire pour garder la liberté,
permettre le changement, et donc la vie. Il convient dés lors a veiller a ce que les
conditions générales des prestataires permettent d’arréter I'utilisation de I'outil
a tout moment. La mise en ceuvre de cette recommandation pourrait se faire a
travers un code de déontologie et d’éthique adopté par les acteurs de I'industrie
du Digital Afterlife.

Destinataires : les prestataires et développeurs d’applications, services et ou-
tils du Digital Afterlife, en particulier ceux visant explicitement a offrir des ser-
vices de « re-création » et de survie numérique.

Réle de I'Etat : cette recommandation s’adressant explicitement aux déve-
loppeurs dans le cadre de leurs obligations déontologiques, pas de rble explicite
est attribué a I'Etat.



7. Glossaire

Les termes importants pour la bonne compréhension de I'étude sont expliqués
ci-dessous par ordre alphabétique.

Advance care planning/projet de soins anticipé

Le Projet de soins anticipé (ProSA) est un processus de communication struc-
turé, encadré par un professionnel spécifiquement formé, permettant a des per-
sonnes capables de discernement de réfléchir a leurs valeurs et préférences
de soins en prévision d’'une perte de discernement et de documenter sur cette
base des = directives anticipées. En cas d’incapacité de discernement, le Pro-
SA permet d’améliorer la cohérence entre les soins prodigués et les préférences
du patient, de diminuer le risque de surtraitement et d’améliorer 'expérience de
soins des personnes impliquées.

Algorithme

Un algorithme est une séquence d’instructions précises et logiques congue
pour résoudre un probléme ou exécuter une tache spécifique. Dans le domaine
de linformatique et des mathématiques, un algorithme est utilisé pour décrire
une série d’étapes nécessaires a la réalisation d’'une tache, généralement en
transformant des entrées données en un résultat souhaité. L’application d’algo-
rithmes exécutés dans un environnement informatique dynamique est a la base
des technologies désignées par = l'intelligence artificielle.

Autonomie

L’'autonomie de la personne désigne le droit et la capacité inhérents a chaque
individu capable de discernement, de prendre des décisions libres et informées
concernant sa propre vie, en fonction de ses valeurs, de ses préférences et de
ses intéréts. En matiére de prévoyance et de décisions anticipées, I'autonomie
individuelle désigne le droit de I'individu de décider en fonction de son meilleur
intérét. L’autonomie relationnelle implique et tient compte de I'entourage qui,
lorsqu’il est diment informé, peut prolonger le pouvoir d’agir de la personne
(décédée ou incapable de discernement). L’autonomie est un principe clé dans
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divers domaines tels que les décisions médicales, juridiques et politiques dans
la sphére privée et publique. L'autonomie est intrinséquement liée au principe
du = consentement informé, qui exige que les individus soient correctement
informés des options disponibles et soutenus dans le processus de réflexion vi-
sant a faire le lien entre ces options et leurs valeurs et préférences personnelles,
avant de prendre des décisions concernant leur santé ou d’autres domaines
importants de leur vie. Souvent, le terme d’autodétermination est utilisé comme
un synonyme d’autonomie.

Avatar

Le terme Avatar désigne une représentation visuelle d’'un individu ou d’un utilisa-
teur dans des environnements numériques, tels que les jeux vidéo, les réseaux
sociaux et d’autres plateformes numériques interactives. Un avatar peut étre dé-
veloppé grace a des = algorithmes et peut prendre la forme d’une image, d'un
dessin animé ou d’'un personnage 3D reflétant plus ou moins I'apparence ou la
personnalité de I'individu qui lui sert de modele. En fonction de I'algorithme et de
'environnement, 'avatar peut interagir avec les utilisateurs de I'application ou du
logiciel qui I'a généré. Il peut dés lors représenter une manifestation particuliére
d’'une = versonne.

Consentement

Le consentement matérialise la décision libre et informée (le droit a = l'autono-
mie) de I'individu d’accepter ou de refuser un traitement ou une action le concer-
nant. Le consentement présuppose que la personne a été informée et que sa
capacité de discernement soit vérifiée pour une décision spécifique. Le terme et
le processus que le consentement désigne occupent une place importante dans
des domaines tels que la santé, au préalable d’un acte médical, par exemple, ou
pour protéger les droits et les intéréts d’'une personne, par exemple, avant une
collecte et un traitement de données personnelles. Suivant le cadre juridique, le
consentement doit étre oral ou écrit, présumé ou explicite.

Cryptographie

La cryptographie englobe I'ensemble des techniques et permettant de coder,
de décoder et par ce biais de sécuriser des données lors de leur stockage ou
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transfert a des tiers. La cryptographie est cruciale pour la protection de la confi-
dentialité et de l'intégrité de données dans le contexte des technologies de I'in-
formation et de la communication.

Deadbot/griefbot/chatbot

Par deadbot ou griefbot, on désigne des agents conversationnels (chatbots)
destinés a rendre possible la conversation virtuelle avec une entité imitant une
personne décédée, en représentant de la maniére la plus réaliste possible son
style de conversation, d’écriture, de langage et d’expression, de voix, voire de
I'apparence physique. Les deadbots et griefbots font partie des outils attribués
au domaine des =_Death Tech ou =_Grief Tech. lls peuvent prendre la forme
d’'un simple programme affiché sur un écran, mais aussi étre intégrés dans un
agent virtuel avec présence physique comme un robot et représenter une mani-
festation particuliére d’'une = versonne.

Death Tech

Dans le cadre de la présente étude, sont regroupées sous le terme de Death
Tech (désignée parfois par le terme de « thanatechnologie ») toutes les applica-
tions, services et outils du = Digital Afterlife qui emploient des = technologies
numériques a but spécifique permettant aux individus de gérer les aspects pra-
tiques du déces et de la prévoyance (funéraire) mais aussi les innovations qui
visent a changer la fagcon dont la société aborde la mort. Le domaine de la Death
Tech a des recoupements avec celui de la = Grief Tech.

Deep fake

Par deep fake, on désigne une technologie de génération d'images et de vidéos
basée sur l'intelligence artificielle (IA) employée pour créer des contenus visuels
réalistes et trompeurs en manipulant ou en superposant des éléments visuels
sur des vidéos existantes ou sur des enregistrements audio. Pour ce faire, les
deep fakes ont recours a des = algorithmes d’apprentissage profond pour gé-
nérer des images d’'une personne ou d’'une scéne qui semblent authentiques,
mais ne reflétent pas la réalité. Ces méthodes de génération peuvent étre utili-
sées pour remplacer des visages, des expressions faciales, des voix et méme
pour générer des vidéos entierement synthétiques. Dans le domaine du Digital
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Afterlife, ces méthodes peuvent étre utilisées pour « re-créer » virtuellement une
personne décédée, de maniére volontaire ou a son insu.

Deuil

Le deuil désigne le processus émotionnel, affectif et psychologique par lequel
un individu aborde une mauvaise nouvelle, telle par exemple, la perte et la sé-
paration d’'une personne chére ou I'annonce d’'un diagnostic. Le deuil est une
expérience individuelle ou collective et qui dépend du contexte socio-historique.
Suivant les théories, il peut englober différentes phases et émotions. Un élé-
ment transversal toutefois a ces théories, est que les personnes endeuillées
bénéficient du soutien de proches ou professionnels afin de ne pas aggraver
la dépression, 'anxiété et la détresse souvent associées a cette période. Les
rituels et les fagons de gérer le deuil changent en fonction des cultures et des
époques, s’exprimant, par exemple, par des cérémonies particulieres, des véte-
ments portés par les personnes endeuillées ou des pratiques de commémora-
tion dédiées. Le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM)
édité par la Société américaine de psychiatrie a recemment intégré le diagnostic
de deuil compliqué ou prolongé (suivant les traductions en frangais) mais celui-ci
est controversé. En effet, tout en permettant 'accés a des prestations psychia-
triques ou psychothérapeutiques et le remboursement de cette prise en charge
(en Suisse et aux USA par exemple), ce diagnostic impose une vision normative
du deuil qui n’est pas sous-tendue par des évidences scientifiques.

Développeurs

Dans le contexte de la présente étude, sont appelés développeurs toutes les
personnes, entreprises et associations qui développent des applications, ser-
vices et outils du = Digital Afterlife. Dans le cadre de la présente étude, les dé-
veloppeurs sont a distinguer des différentes catégories = d’utilisateurs décrites
ci-dessous.

Digital Afterlife

Dans le cadre de la présente étude, le terme Digital Afterlife désigne toute pré-
sence numérique active ou passive d’une personne apres sa mort. Ainsi, le
terme se réfere a 'ensemble des données numériques, des comptes en ligne,
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des profils sur les réseaux sociaux ou des informations personnelles laissées
par une personne décédée dans la sphére numérique suite a son déces.

Digital do not reanimate order

Inspiré de dispositions médicales destinées a éviter la réanimation dans le cas
d’'une urgence médicale, certains auteurs proposent d’'introduire la possibilité
d’émettre une disposition similaire pour déclarer que I'on ne souhaite pas étre
transformé en = versonne aprés son déces.

Directives anticipées

Les directives anticipées sont des documents qui matérialisent les préférences
en matiére de traitements médicaux d’'une personne capable de discernement.
Ces documents visent a prolonger = l'autonomie de la personne au-dela de
la perte de sa capacité de discernement. En Suisse, le droit de protection de
'adulte stipule que les directives anticipées ont un caractére libre et pour étre
légalement valides, elles doivent étre écrites, datées et signées. Les directives
anticipées ne doivent pas respecter une structure particuliére, néanmoins des
organisations comme la Fédération suisse des médecins, la Croix-Rouge ou
ProSenectute proposent des formulaires structurés. Les directives anticipées
peuvent faire partie d'un = Advance Care Planning.

GPT

GPT est 'acronyme pour Generative Pre-Trained Transformer et désigne une
famille de = modéles de langage basés sur = lintelligence artificielle déve-
loppée par la société américaine OpenAl. La premiére version étant sortie en
2018, c’est avec I'application ChatGPT, rendue publique en novembre 2022, que
les capacités de ces modeéles de langage, importants dans le présent contexte
en vue de la qualité des échanges virtuels, notamment avec des = _chatbots/
griefbots, sont devenus visibles a grande échelle. Ces modéles sont congus
pour générer du texte de maniére cohérente et contextuellement appropriée en
utilisant des techniques de traitement automatique du langage naturel (NLP) et
d’apprentissage approfondi. Avec la version GPT-4 rendue publique en mars
2023, le nombre de données d’entrainement employées pour le modele de lan-
gage a encore une fois grandement augmenté.
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Grief Tech

La catégorie des Grief Tech désigne les = technologies a but spécifique, a sa-
voir les applications, service et outils du = Digital Afterlife, qui visent a soutenir
les individus dans leurs processus du deuil. Il peut donc s’agir du soutien a la
commeémoration d’'un défunt, d’'une approche technologique employée pour ren-
contrer d’autres personnes endeuillées, mais aussi d’agents conversationnels,
tels un =_chatbot/griefbot, destinés a aider la personne a surmonter la perte
d’'une personne chére en I'imitant. Le domaine de la Grief Tech a des recoupe-
ments avec celui de la = Death Tech.

Identité électronique (e-ID)

En Suisse, le terme identité électronique (e-ID) désigne selon I'Office fédéral de
la justice « un moyen d’identification électronique reconnu par I'Etat qui permet-
trait a la population suisse de prouver son identité en ligne par un instrument
numeérique. Tant les démarches administratives que les transactions avec des
entreprises se feraient sans qu’il soit nécessaire de passer du support papier au
support informatique et vice-versa. Les particuliers, les services administratifs
et les entreprises s'épargneraient ainsi une charge inutile. L'Etat, émetteur de
I'e-ID, devrait veiller a I'exploitation d’'une infrastructure sire. Les utilisateurs
devraient garder le contréle de leurs données. »%¢

Intelligence artificielle

Afin de garantir une cohérence dans I'emploi des termes, il est renvoyé ici a la
définition en quatre étapes qui a été élaborée dans I'étude TA-SWISS susmen-
tionnée consacrée a l'intelligence artificielle. Cette étude définit I'|A comme suit :

« L'« intelligence artificielle » désigne la tentative de reproduire la compréhension
et 'apprentissage au moyen d’un artefact en se focalisant principalement sur
la pensée ou l'action et en poursuivant un idéal rationnel ou une reproduction
des aptitudes humaines. La « technologie de I'lA > désigne des fonctions indi-
viduelles qui peuvent étre implémentées dans les ordinateurs pour obtenir de
l'intelligence artificielle (p. ex. apprentissage automatique). Le < systéme d’lA >

% Cité d'apres https://www.bj.admin.ch/bj/frlhome/staat/gesetzgebung/staatliche-e-id.html, consul-
té le 10 aolt 2023.
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désigne une combinaison structurée et contextuelle de technologies de I'lA afin
d’obtenir de lintelligence artificielle. Les « décisions d’lA » sont les conclusions
des systémes d’lA, ayant des effets réels qui dépendent de décisions humaines
au niveau de la conception du systéme, de la stratégie (décision sur le recours
a un systéme) et de la tactique (interaction avec I'opératrice ou I'opérateur). »%7

Modéle de langage (Large Language Model)

Un modele de langage est une technique = d’intelligence artificielle qui vise a
comprendre et a générer du langage naturel en analysant des séquences de
mots et en apprenant les structures et les schémas linguistiques. Les modéles
de langage sont utilisés pour diverses taches liées au traitement automatique
du langage naturel (Natural Language Processing). Ces modéles sont entrainés
sur la base d’une quantité trés large de données, visant a comprendre la com-
plexité du langage humain en attribuant des probabilités aux séquences de mots
afin de pouvoir prédire au mieux le mot suivant dans une phrase en fonction du
contexte précédent. Plus le modéle est capable d’apprendre les relations entre
les mots et les phrases, plus il est capable de générer et de comprendre du texte
de maniére cohérente. Le modéle de langage le plus connu actuellement est le
modéle = GPT.

One-way et two-ways technology

Sont distingués ainsi les applications, services et outils selon le mode de com-
munication qu’ils permettent entre créateurs et héritiers (= _utilisateurs) de
mémoires digitales. Les outils a communication one-way désignent toutes les
plateformes qui permettent au créateur de ces mémoires de transmettre unilaté-
ralement des messages a ses héritiers, c’est-a-dire sans que ce dernier puisse
y répondre. Les outils a communications two-ways utilisent des technologies de
I'lA ou des deep fakes ou des chatbots, afin de permettre une imitation du créa-
teur (décédé au moment de I'échange) et a I'héritier (vivant) de communiquer
de maniére bilatérale.

5 Voir I'étude TA-SWISS intitulée « Quand les algorithmes décident a notre place : opportunités et
risques de l'intelligence artificielle » (Christen at al. 2020, 33).
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Patrimoine numérique/héritage numérique

Le terme désigne I'ensemble des restes numériques d’une personne décédée
sous forme de données stockées sur un support physique (p. ex. disque dur, clé
USB ou autre outil de stockage, ordinateur, téléphone portable), mais aussi sous
forme de données virtuelles comme des profils sur les = réseaux sociaux, les
courriers électroniques ou les cryptomonnaies en possession de la personne. Le
terme est utilisé comme synonyme du terme d’héritage numérique.

Post-mortem privacy

Le terme de post-mortem privacy désigne le droit de I'individu a la confidentialité
aprés la mort (= post-mortem). Il fait référence a la protection des informations et
de la vie privée d’'une personne décédée contre tout accés non autorisé ou toute
utilisation abusive de ses données numériques et informations personnelles.

Prévoyance funéraire

La prévoyance funéraire regroupe toutes les décisions et les documents destinés
a gérer les arrangements funéraires et leur paiement. A cette fin, des contrats
sont souvent conclus avec les prestataires compétents, usuellement les pompes
funébres. Ainsi, la prévoyance funéraire contribue au respect de = I'autonomie
de la personne en désignant explicitement ses derniéres volontés en matiére
funéraires. Ceci peut, selon les circonstances, aider a soulager les proches dans
leurs démarches et garantir une planification facilitée des funérailles.

Réalité virtuelle

La réalité virtuelle permet a un utilisateur de vivre une expérience numérique
interactive, en simulant une présence physique dans un environnement généré
par des logiciels. Cet environnement virtuel immersif simule la tridimensionnali-
té. Ainsi, la réalité virtuelle entend créer un environnement artificiel réaliste que
I'utilisateur peut explorer et avec lequel il peut interagir de maniére sensorielle,
ce qui peut inclure la vue, le toucher, 'ouie ou méme I'odeur. L'utilisation de tels
environnements virtuels nécessite la disponibilité de certains accessoires, en
premier lieu les casques de réalité virtuelle permettant aux utilisateurs de s’im-
merger dans la simulation.
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Second loss

Le second loss est I'expérience de perte éprouvée par une personne lorsque des
mémoires digitales, telles que des messages, des conversations, des images ou
d’autres éléments numériques d’une personne décédée, disparaissent. Cette
disparition peut étre engendrée par des facteurs technologiques (obsolescence
numeérique, mise a jour d’un logiciel, perte ou dysfonctionnement d’un appareil)
ou économiques (dissolution, abandon ou faillite du prestataire).

Technologies numeériques a but général

Les technologies numériques a but général désignent toutes les applications,
services et outils numériques destinées a un usage non spécifique, tels que les
réseaux sociaux ou des plateformes de visioconférence, mais que les utilisa-
teurs peuvent utiliser dans une autre situation ou pour un autre objectif que celui
prévu lors de leur développement. En lien avec le domaine du = Digital Afterlife,
les technologies numériques a but général occupent une place importante.

Technologies numériques a but spécifique

Les technologies numériques a but spécifique désignent des applications, ser-
vices et outils numériques destinés spécifiquement a un usage dans un contexte
particulier. Ainsi, étant entiérement dédiées a la mort, au deuil ou a la fin de vie,
les applications attribuées aux = Death Techs et = Grief Techs ci-dessus sont
a comprendre comme des exemples de technologies numériques a but spéci-
fique.

Utilisateurs

La présente étude distingue entre deux catégories d’utilisateurs d’applications,
services et outils numériques employés dans le contexte du = Digital Afterlife, a
savoir les créateurs et les héritiers de mémoires digitales. Ces deux catégories
d’utilisateurs ont en commun qu'ils font usage, de maniére intentionnelle ou de
maniére accidentelle, d’applications mises a disposition par leurs développeurs.

Les différentes qualités de créateurs et d’héritiers de mémoires digitales sont
présentées dans le tableau suivant :



250

La mort a I'ere numérique

Le terme de créateur de mémoires digi-
tales désigne les utilisateurs de technolo-
gies numériques qui sont a l'origine des
contenus digitaux qu’ils laissent a leur
postériorité. Cet usage en tant que créa-
teur peut se faire de maniére intention-
nelle ou de maniére accidentelle :

Le terme d’héritier de mémoires digitales
désigne les utilisateurs de technologies
numeériques qui sont destinataires de
contenus qui ont été laissés a travers les
diverses applications par les créateurs.
Cet usage en tant qu’héritier peut se faire
de maniére intentionnelle ou de maniére

accidentelle :

Une personne peut
faire usage d'une
application de ma-
niére intentionnelle,
lorsqu’elle souhaite
explicitement I'em-
ployer a un objectif
lié a sa fin de vie.
Cet usage se fait
principalement de
= technologies

a but spécifique

(p. ex. création
d’'un compte sur
une plateforme

de gestion d’infor-
mation) (catégorie
a) ou création de
souvenirs sonores
destinés a ses en-
fants a travers une
application de mes-
sages post-mortem
(catégorie c).

Un individu peut
devenir créateur
d’'une mémoire
digitale de maniére
accidentelle, sans
vouloir ni savoir
explicitement que
le contenu créé
ne représente une
valeur particuliére
pour des personnes
survivantes a un
moment ultérieur.
Ceci peut étre

le cas lorsqu’un
message audio
laissé accidentel-
lement développe
une importance
particuliére pour un
proche ou lorsque
des entrées dans
un profil sur les
réseaux sociaux
jouent un réle
important dans la
commémoration
du défunt par la
communauté. Un
tel usage acciden-
tel se fait dés lors
principalement
dans le cadre de
= technologies a
but général.

Une personne peut
étre héritiere de
meémoires digitales
de maniére inten-
tionnelle, lorsqu’elle
fait un usage
explicite d’une
application dans

le but de rester en
contact avec la
personne décé-
dée. Ceci peut se
faire a travers une
application = Grief
Tech, par exemple,
un = _deadbot ou
une plateforme de
commeémoration

en ligne, mais
aussi a travers une
= technologie a but

général telle qu'un
profil Facebook
que I'on continue a
consulter réguliere-
ment.

Une personne peut
étre héritiere de
meémoires digitales
de maniere acci-
dentelle, lorsqu’elle
est exposée a des
contenus intention-
nellement créés
par un créateur et
lui étant adressés
contre sa volon-

té ou a son insu

(p. ex. message lui
parvenant de ma-
niére surprenante).
Une telle situation
peut également se
produire sur des
plateformes a but
général avec du
contenu créé de
maniére acciden-
telle.
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Versonne

Le terme, une contraction de « personne » et « virtuelle », désigne dans le pré-
sent contexte une entité virtuelle imitant 'apparence (sonore, linguistique et/ou
visuelle) d’'une personne aprés sa mort, basée sur la combinaison des données
numeériques de la personne. La versonne représente un concept pertinent avant
tout pour le contexte des applications visant « survie numérique » (catégorie
d ci-dessus) et peut, par exemple, se manifester sous forme d’'un = _avatar ou
d’'une = deadbot/griefbot.
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Annexe 1 : Interlocuteurs chapitre 2.4

(développeurs)
Pays Type de service Personnage

D1 Suisse catégorie a), gestion d’informations et de pré- fondateur
voyance (funéraire)

D2  Suisse catégorie a), gestion d'informations et de pré- co-fondateur
voyance (funéraire)

D3  Suisse catégorie a), gestion d’informations et de pré- co-fondateur
voyance (funéraire)

D4  Suisse catégorie a), gestion d'informations et de pré- fondateur
voyance (funéraire)

D5 Suisse catégories a) et b), gestion d’informations et com-  fondatrice
mémoration

D6 Allemagne catégories a) et c), gestion d’informations et mes-  fondateur
sages post-mortem

D7 Suisse catégorie ¢), messages post-mortem fondatrice

D8 France catégorie a), gestion d’informations et de pré- co-fondatrice
voyance (funéraire)

D9 Suisse catégorie a), gestion d’informations et de pré- fondateur
voyance (funéraire)

D10 Suisse catégorie c), messages post-mortem fondateur

D11 Allemagne catégorie b), commémoration en ligne co-fondateur

D12 France catégorie b), commémoration en ligne fondatrice

D13 Pays-Bas catégorie c), messages post-mortem fondatrice

D14 Suisse catégorie b), commémoration en ligne co-fondatrice

D15 Suisse catégorie c), messages post-mortem co-fondatrice
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Annexe 2 : Guide d’entretiens chapitre 2.4
(développeurs)

Initiation et développement

1. Pouvez-vous décrire I'objectif de votre outil en quelques mots ?

2. Dans quel contexte est-ce que cet outil a été développé, quel a été le
contexte qui a amené a sa création ?

3. Quel a été le besoin identifié pour développer cet outil ?
4. Quel est/a été votre role par rapport a cet outil ?
Motivation

5. Qu’est-ce qui vous a motivé personnellement ?

6. Sur une échelle de 1 a 10 entre « pas du tout altruiste » et « entierement
altruiste », comment vous placeriez-vous par rapport a votre motivation de
lancer le service ?

7. Dans quelle mesure étes-vous motivé(e) par une ambition sociétale ?

8. Dans quelle mesure étes-vous motivé(e) par une conviction trans- ou post-
humaniste ?

Appréciation de I'outil/du service

9. Qu’est-ce que cela améne comme changement dans la gestion des événe-
ments (p. ex. déceés ou deuil) ?

10. Quels sont ses points forts ? Ses faiblesses ? Les défis rencontrés ?
11. Qui est le public cible et combien d’'usagers avez-vous actuellement ?
12. Que pouvez-vous dire du profil des utilisateurs ?

13. Comment le nombre d’utilisateurs évolue ? Quels sont vos objectifs ?
14. Quels sont les points les plus appréciés de votre service ?

15. Est-ce qu’il y a quelque chose qui vous a surpris dans son déploiement,
dans son utilisation ?
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Questions d’ordre économique
16. Quel a été 'accueil du marché ?

17. Comment estimez-vous le potentiel économique associé avec le service
proposé ?

18. Comment évaluez-vous votre champ d’activité par rapport a

e Laconcurrence

e Le cadre légal

e Les développements a court, moyen et long terme que vous anticipez ?
Questions d’ordre technologique

19. Quels choix technologiques avez-vous da faire dans le développement de
votre outil / service ?

20. Quels sont les obstacles et les « enablers » auxquels vous faites face ?

21. Dans quelle mesure celui-ci est-il propulsé par des approches technolo-
giques développées par vous-méme ?

22. Comment estimez-vous le potentiel du Metaverse ?
23. Comment assurez-vous la protection des données personnelles ?
24. Quelle est la place du consentement des utilisateurs ?

25. Quelles options technologiques (messages post-mortem, pérennisation de
I'existence humaine) entendez-vous employer dans le futur ?
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Annexe 5 : Exemple de code de conduite pour la
Digital Afterlife Industry

DIGITAL AFTERLIFE INDUSTRY CODE OF CONDUCT®®

The Digital Afterlife Industry is committed to providing respectful and sensitive
services to both ‘Digital Creators’ (original users) and ‘Digital Inheritors’ (be-
reaved individuals who inherit the digital legacy following the death of the original
user). The following code of conduct outlines our commitment to prioritising the
needs of our users, upholding professional standards in our industry, and treat-
ing our users’ data with respect and dignity.

Transparency: We will be transparent about what happens to a person’s data
after they die. This includes what data is collected, how it is used, and who has
access to it. We will provide clear and transparent information about our ser-
vices, fees and processes. We will communicate in plain language and avoid
using technical jargon that may be confusing or overwhelming for both the Digital
Creator and the Digital Inheritor.

Respect for the bereaved: We will treat the bereaved with the utmost respect
and empathy. We will listen carefully to their needs and provide them with clear
and honest information about our services.

Accessibility: We will make it easy for both Digital Creators and Digital Inheri-
tors to access and manage digital assets. This includes providing clear instruc-
tions on how to access the data and ensuring the process is simple and straight-
forward.

Timeliness: We will strive to provide our services in a timely manner and re-
spond promptly to any inquiries or concerns from the bereaved.

% Reproduit avec la permission de Debra J. Bassett.
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Professionalism: We will conduct ourselves in a professional and ethical man-
ner at all times. We will adhere to all relevant laws and regulations and maintain
high standards of integrity and accountability.

DDNR (Digital Do Not Reanimate) We will provide an option whereby the Dig-
ital Creator can express their wishes that they would not want their data to be
distorted or corrupted in a way that would make their avatar or bot significantly
different from the original data supplied. This ensures that the data continues
to faithfully and accurately represent the information provided by the original
person.

Storage and retrieval: We will take steps to ensure that all data is secure. This
includes implementing security measures to protect the data from unauthorised
access. Following the death of the Digital Creator, and in the event of none-
payment or closure of the account for any reason, we will provide an option for
the bereaved to download all data to date, ensuring all messages and memo-
ries are available to the Digital Inheritor without the need to continue using our
product.

Digital Afterlife Industry Code of Conduct produced by Dr Debra Bassett, May
2023 (debra@debra-bassett.com)
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