
UNIVERSITÉ DU QUÉBEC À MONTRÉAL 

EXPÉRIENCE DE LA SOUFFRANCE PSYCHO-EXISTENTIELLE DES 

PERSONNES QUI FORMULENT UNE DEMANDE D’AIDE MÉDICALE À 

MOURIR AU QUÉBEC  

ESSAI DOCTORAL 

PRÉSENTÉ 

COMME EXIGENCE PARTIELLE 

DU DOCTORAT EN PSYCHOLOGIE 

PAR 

ANTONIN ADAM-CANAC-MARQUIS 

NOVEMBRE 2021 



 
 
 
 

UNIVERSITÉ DU QUÉBEC À MONTRÉAL 
Service des bibliothèques 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Avertissement 
 
 
 
 
La diffusion de cet essai doctoral se fait dans le respect des droits de son auteur, qui a 
signé le formulaire Autorisation de reproduire et de diffuser un travail de recherche de 
cycles supérieurs (SDU-522 – Rév.04-2020).  Cette autorisation stipule que 
«conformément à l’article 11 du Règlement no 8 des études de cycles 
supérieurs, [l’auteur] concède à l’Université du Québec à Montréal une licence non 
exclusive d’utilisation et de publication de la totalité ou d’une partie importante de [son] 
travail de recherche pour des fins pédagogiques et non commerciales.  Plus 
précisément, [l’auteur] autorise l’Université du Québec à Montréal à reproduire, diffuser, 
prêter, distribuer ou vendre des copies de [son] travail de recherche à des fins non 
commerciales sur quelque support que ce soit, y compris l’Internet.  Cette licence et 
cette autorisation n’entraînent pas une renonciation de [la] part [de l’auteur] à [ses] droits 
moraux ni à [ses] droits de propriété intellectuelle.  Sauf entente contraire, [l’auteur] 
conserve la liberté de diffuser et de commercialiser ou non ce travail dont [il] possède un 
exemplaire.» 
 
 
 
 
 



REMERCIEMENTS 

Je souhaite d’abord remercier les participants et participantes de cette recherche qui 

ont généreusement donné de leur temps si près de la fin de leur vie.  

Je souhaite ensuite remercier ma directrice de recherche Valérie Bourgeois-Guérin. 

En me faisant confiance et en me prenant sous ta direction au doctorat, tu as changé 

ma vie en mieux. Je t’en serai éternellement reconnaissant.  

Je remercie également les personnes suivantes grâce auxquelles le recrutement des 

participants et participantes a été possible : Dre. Andréanne Côté, Dre. Dominique 

Dion, Patrick Durivage M.Sc., Dre. Olivia Nguyen.  

Je remercie Anne Brault-Labbé et Florence Vinit et qui ont accepté de faire partie du 

jury de cet essai doctoral.  

Je remercie le Fonds de recherche du Québec - Société et culture, l’Institut Santé et 

société de l’UQAM et la Faculté des sciences humaines de l’UQAM pour les bourses 

qui m’ont été accordées.  

Je remercie finalement ma famille et mes amis pour leur soutien indéfectible.



TABLE DES MATIÈRES 

LISTE DES TABLEAUX ........................................................................................... vii	

LISTE DES ABRÉVIATIONS, DES SIGLES ET DES ACRONYMES ................. viii	

RÉSUMÉ ...................................................................................................................... ix	

INTRODUCTION ......................................................................................................... 1	

CHAPITRE I   CADRE THÉORIQUE ...................................................................... 18	

1.1	 Souffrance et demande d’aide médicale à mourir ................................................ 19	
1.2	Distinction entre souffrance et douleur selon Paul Ricoeur ................................. 20	

1.3	La souffrance : approche multidimensionnelle .................................................... 24	
1.4	Distinction entre souffrance psychologique et psychique dans le contexte de 

l’aide médicale à mourir ....................................................................................... 26	
1.5	 Souffrance psychique : point de vue médical ....................................................... 30	

1.6	 Souffrance physique et psychique: cas législatifs ................................................ 31	
1.7	 Interaction entre les différents types de souffrances ............................................ 32	

1.8	Évaluation de la souffrance : points de vue des patients et des médecins ............ 33	
1.9	Approche intersubjective de l’évaluation de la souffrance .................................. 35	

1.10	 Souffrance insupportable et demandes d’aide médicale à mourir ..................... 37	
1.11	 Souffrance existentielle et demandes d’aide médicale à mourir ....................... 41	

1.12	 Cadre conceptuel de la souffrance psycho-existentielle .................................... 44	
1.13	 Expérience de la souffrance et quête de sens ..................................................... 46	

1.14	 Quête de sens, aide médicale à mourir et thérapies ........................................... 48	
1.15	 Identité narrative et expérience de la souffrance ............................................... 50	

1.16	 Expérience de la souffrance et temporalité ........................................................ 51	
1.17	 Questions de recherche ...................................................................................... 54	



 iv 

CHAPITRE II   cadre paradigmatique et méthodologique ......................................... 56	

2.1	Cadre paradigmatique ........................................................................................... 56	
2.2	 Paradigme constructiviste-interprétatif ................................................................ 57	

2.3	Attitude phénoménologique ................................................................................. 58	
2.4	Approche herméneutique ...................................................................................... 62	

2.5	Reconnaissance des présupposés .......................................................................... 64	
2.6	 Intérêt d’une démarche qualitative ....................................................................... 69	

2.7	Méthodologie ........................................................................................................ 71	
2.8	 Population cible .................................................................................................... 71	

2.9	Critères d’inclusion .............................................................................................. 71	
2.10	 Recrutement ....................................................................................................... 72	

2.11	 Taille de l’échantillon ........................................................................................ 73	
2.12	 Canevas d’entrevue et choix d’une approche semi-directive ............................ 74	

2.13	 Procédure ........................................................................................................... 75	
2.14	 Analyse thématique ........................................................................................... 76	

2.15	 Rigueur et validité de la démarche .................................................................... 79	
2.15.1	La réflexivité .............................................................................................. 79	
2.15.2	L’équité ...................................................................................................... 80	

2.16	 Considérations éthiques ..................................................................................... 81	

2.16.1	Le respect de la personne ........................................................................... 81	
2.16.2	La préoccupation du bien-être ................................................................... 82	
2.16.3	La justice .................................................................................................... 83	

2.17	 La recherche auprès des populations vulnérables .............................................. 84	

CHAPITRE III   Résultats ........................................................................................... 89	
3.1	 Portrait des participants ........................................................................................ 90	

3.1.1	 Diane .......................................................................................................... 90	
3.1.2	 Claude ........................................................................................................ 91	
3.1.3	 Jean-Pierre ................................................................................................. 92	
3.1.4	 Maryse ....................................................................................................... 92	

3.2	Axe 1 : rapport à soi ............................................................................................. 94	
3.2.1	 Souffrance physique .................................................................................. 94	



 v 

3.2.2	 Quand les maux physiques deviennent insupportables ............................. 96	
3.2.3	 Temps de la souffrance .............................................................................. 98	
3.2.4	 Passé en rupture avec l’image-de-soi ........................................................ 98	
3.2.5	 Présent éternel, présent compromis ......................................................... 101	
3.2.6	 Futur absent ............................................................................................. 105	
3.2.7	 Souffrance liée aux craintes réelles ou perçues ....................................... 109	
3.2.8	 Quête de sérénité ..................................................................................... 113	
3.2.9	 Besoins pragmatiques .............................................................................. 116	
3.2.10	Informations et demande d’aide médicale à mourir ................................ 116	
3.2.11	Aide avec les tâches du quotidien ............................................................ 117	

3.3	Axe 2 : rapport à autrui ....................................................................................... 118	

3.3.1	 Pouvoir décisionnel des médecins ........................................................... 118	
3.3.2	 Les médecins en réponse à la souffrance insupportable .......................... 122	
3.3.3	 Soutien à l’autonomie .............................................................................. 124	
3.3.4	 Transmission à la postérité ...................................................................... 126	
3.3.5	 Les proches témoins de la fin de vie ........................................................ 127	

3.4	Axe 3 : Rapport à la loi ....................................................................................... 132	

3.4.1	 Souffrance et aspects législatifs ............................................................... 132	

CHAPITRE IV   Discussion ..................................................................................... 136	

4.1	 Première partie .................................................................................................... 136	
4.1.1	 Expérience de la souffrance et demande d’aide médicale à mourir ........ 136	
4.1.2	 Dimensions de la souffrance : vers une expérience holistique ................ 137	
4.1.3	 Expérience de la souffrance insupportable : menace réelle ou perçue .... 139	
4.1.4	 Dimensions de la souffrance psycho-existentielle ou l’expérience de la 

perte ......................................................................................................... 141	
4.1.5	 Quête de sens et souffrance existentielle ................................................. 144	
4.1.6	 Souffrance, perspective existentielle et fonctions du désespoir .............. 146	
4.1.7	 Aide médicale à mourir : une « bonne mort » ? Selon qui? .................... 148	
4.1.8	 Aide médicale à mourir : une question d’autonomie ? ............................ 150	
4.1.9	 Construction ou désintégration du tissu narratif ...................................... 151	
4.1.10	Cohérence du tissu narratif ...................................................................... 152	
4.1.11	Soi-même et le monde ............................................................................. 154	
4.1.12	Identité narrative et évaluation intersubjective de la souffrance ............. 155	
4.1.13	La question des soins : sens et décisions face à la souffrance ................. 157	

4.2	Deuxième partie .................................................................................................. 158	

4.2.1	 Passé, présent, futur : conjugaison au temps présent ............................... 158	
4.2.2	 Passé en rupture avec l’image de soi ....................................................... 159	
4.2.3	 Présent compromis, présent éternel ......................................................... 159	



 vi 

4.2.4	 Futur absent ............................................................................................. 161	
4.2.5	 Souffrance et trajectoires de l’aide médicale à mourir ............................ 162	

4.3	Troisième partie .................................................................................................. 165	

4.3.1	 Souffrance et aide médicale à mourir : la question des besoins .............. 165	

CONCLUSION ......................................................................................................... 169	

5.1	Rappel de la problématique et des questions de recherches ............................... 169	
5.2	Résumé de la démarche et des choix méthodologiques ..................................... 170	

5.3	Résumé des principaux constats ......................................................................... 172	
5.4	 Forces de la recherche ........................................................................................ 177	

5.5	Limites de l’essai et pistes de recherches futures ............................................... 179	

ANNEXE A   LETTRE D'INVITATION AUX PARTICIPANTS .......................... 183	

ANNEXE B   CANEVAS D'ENTREVUE ............................................................... 186	

ANNEXE C   FORMULAIRE DE CONSENTEMENT .......................................... 191	

ANNEXE D   QUESTIONNAIRE SOCIODÉMOGRAPHIQUE ........................... 203	

RÉFÉRENCES .......................................................................................................... 206	



LISTE DES TABLEAUX 

Tableau Page 

2.1 Étapes de l’analyse thématique ....................................................................  77 

4.1 Description des caractéristiques sociodémographiques des participants .....  93 

4.2 Arbre thématique issu de l’analyse thématique ...........................................  94 

 

 



LISTE DES ABRÉVIATIONS, DES SIGLES ET DES ACRONYMES 

AMM  Aide médicale à mourir 

CHSLD Centres d’hébergement de soins longue durée 

CIUSSS Centre intégré de santé et de services sociaux 

DMA  Directives médicales anticipées 

EAS  Euthanasia and assisted suicide 

ESA  Euthanasie et suicide assisté 

SPC  Sédation palliative continue 

SPFV  Soins palliatifs et de fin de vie 

 



RÉSUMÉ 

En décembre 2015, la Loi concernant les soins de fin de vie entre en vigueur au 
Québec et l'aide médicale à mourir (AMM) devient légale. Cette loi stipule que sous 
certaines conditions - notamment qu'elle éprouve des souffrances physiques ou 
psychiques constantes, insupportables et qui ne peuvent être apaisées dans des 
conditions qu’elle juge tolérables - une personne peut formuler une demande d'aide 
médicale à mourir (Gouvernement du Québec, 2020) . Une problématique qui émerge 
en lien avec le critère de la souffrance insupportable est qu'il n'existe pas de définition 
commune de celui-ci (Dees et al., 2010) ce qui est susceptible d'agir sur le processus 
d’évaluation des demandes d’aide à mourir menant à l’acceptation ou au refus de 
celles-ci (Brinkman-Stoppelenburg et al., 2014). Par ailleurs, l’expérience de la 
souffrance psychique dans le contexte d’une demande d’aide médicale à mourir 
demeure peu connue bien que plusieurs personnes qui formulent une telle demande 
s’en réclament (Deschamps, 2017; Gouvernement du Québec, 2019). Or, nous savons 
qu’une meilleure connaissance de la souffrance psychique s’avère essentielle à 
l’évaluation des demandes d’aide médicale à mourir (Gupta et al., 2017). Dans un 
contexte législatif où les critères de la loi entourant l’aide médicale à mourir 
s’élargissent (Provencher-Renaud et al., 2019) et que les demandes d’AMM vont en 
augmentant (Gouvernement du Québec, 2020), il nous semble important que la voix 
unique des patients au sujet de leur expérience de la souffrance dans ce contexte soit 
entendue (Hendry et al., 2013).  

Les objectifs de cette étude sont d'abord de mieux connaitre l'expérience de la 
souffrance psycho-existentielle des personnes qui formulent une demande d'aide 
médicale à mourir au Québec. Ensuite, elle vise à mieux comprendre comment cette 
souffrance est vécue au cours de la trajectoire d'une demande d’AMM qui s'échelonne 
du dépôt à l'acceptation ou au refus de cette demande. Finalement, cette recherche a 
comme objectif de cerner certains besoins en lien avec la souffrance des personnes 
qui font une demande d’aide médicale à mourir à différents moments de ce processus 
afin d’explorer des pistes cliniques visant à mieux les accompagner.  

Cette recherche qualitative exploratoire s'inscrit dans le courant de la psychologie 
humaniste. Elle s'appuie sur un cadre paradigmatique constructiviste-interprétatif 
(Morrow, 2005) et une approche herméneutique (Mak et Elwyn, 2003a). Six 
entretiens semi-directifs ont été menés auprès de quatre participants et une analyse 



 x 

thématique (Braun et Clarke, 2006; Paillé et Mucchielli, 2012) a été réalisée à partir 
des données obtenues. 

L’analyse de nos résultats permet de mettre en lumière trois axes liés à l’expérience 
de la souffrance psycho-existentielle des personnes qui formulent une demande 
d’aide médicale au Québec : le rapport à soi, le rapport à autrui et le rapport à la loi. 
L’axe du rapport à soi soulève que différents aspects de la souffrance des participants 
les renvoient directement à eux-mêmes (souffrance physique, rapport au temps, 
craintes réelles ou perçues, quête de sérénité). Il soulève aussi certains de leurs 
besoins tels que d’obtenir de l’information précise à différents moments du processus 
d’une demande d’AMM et une aide avec des tâches du quotidien. L’axe rapport à 
autrui suggère un rapport entre l’expérience de la souffrance des participants et les 
gens qui les entourent de près ou de loin (membres du personnel soignant, proches, 
étrangers par le biais de la transmission de leur expérience à la postérité). Il met 
également en lumière l’importance que les participants accordent à la valeur de 
l’autonomie dans le contexte des décisions entourant leurs soins et leur besoin de 
soutien de la part de leurs proches quant à leur choix d’avoir recours à l’AMM. L’axe 
rapport à la loi indique que la souffrance des participants peut être liée à des aspects 
législatifs entourant l’aide médicale à mourir. Par ailleurs, nos résultats suggèrent que 
l’acceptation ou le refus des demandes d’aide médicale à mourir est susceptible 
d’avoir un impact sur l’expérience de leur souffrance.  

D’un point de vue clinique, nos conclusions soulèvent l’importance d’une évaluation 
en collégialité entre patients et médecins de la souffrance des personnes qui formulent 
une demande d’AMM ainsi que de tenir compte de l’unicité des souffrances 
psychiques des patients à partir de leur expérience subjective. Nous suggérons 
également d’ajouter la notion de craintes réelles ou perçues à une éventuelle 
définition de la souffrance insupportable dans le contexte législatif de l’aide médicale 
à mourir.  

Mots clés : souffrance, aide médicale à mourir, maladie incurable, fin de vie, 
psychologie humaniste, analyse qualitative, analyse thématique 

 



INTRODUCTION 

Problématique  

L’étymologie du terme euthanasie renvoie à l’idée d’une « bonne mort » (Deschamps, 

2017, p. 20). Or, un survol historique du terme de l'antiquité grecque à nos jours 

montre en quoi l'euthanasie prend couramment la forme d'un sujet délicat, menant 

souvent à la controverse et qui, pour certains, évoque justement le contraire d'une 

bonne mort (McDougall, 2008, pp. 2-6). La mort médicalement assistée peut évoquer 

la polarité entre la vie et la mort, l’autonomie et la dépendance, le contrôle et le 

lâcher-prise. De plus, elle nous engage comme individu et comme société à nous 

positionner par rapport à nos propres valeurs : 

Pour (les uns), elle témoigne de la volonté de la communauté de 
s’occuper ou de prendre soin des personnes très souffrantes en leur 
permettant d’avoir accès à un nouveau soin, un soin qui consiste à mettre 
fin à leurs jours à leur demande, à provoquer délibérément leur décès afin 
de les libérer de souffrances intolérables. Pour d’autres, la légalisation de 
l’euthanasie et du suicide médicalement assisté vient modifier, et ce, de 
façon substantielle et radicale, les rapports que les êtres humains 
entretiennent les uns avec les autres et fragiliser la protection qu’une 
société doit offrir aux personnes les plus vulnérables qui en font partie. 
(Deschamps, 2017, p. 91). 

Dans son acception contemporaine, l'euthanasie est généralement associée à une 

pratique médicale visant à mettre fin - suite à sa demande libre et éclairée - aux 

souffrances physiques ou psychiques constantes et insupportables d'une personne 

atteinte d'une maladie incurable en entrainant son décès par l'administration d'une 

substance létale par un praticien.. Ainsi, « Sur le plan législatif et juridique, 
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l’euthanasie est généralement définie comme  « (…) l’acte qui consiste à provoquer 

intentionnellement la mort d’une personne à sa demande pour mettre fin à ses 

souffrances. » (Deschamps, 2017, p. 20). Par ailleurs, la pratique de l’euthanasie est à 

distinguer de celle du suicide assisté dans laquelle c’est la personne elle-même qui 

ingère la substance létale prescrite par un médecin.  

Même si la notion de soin pour se référer à l’aide médicale à mourir ne fait pas 

l’unanimité, l’aide médicale à mourir est néanmoins conçue de la sorte d’un point de 

vue législatif au Québec. Ainsi, l’AMM s’inscrit sur le continuum des soins de fin de 

vie aux côtés des soins palliatifs et de la sédation palliative. Le rapport de la 

Commission des soins de fin de vie (Gouvernement du Québec, 2019) fait une 

distinction claire et utile entre les soins palliatifs et l’AMM :  

La Loi distingue deux types de soins de fin de vie, soit les soins palliatifs 
et l’AMM. Alors que les soins palliatifs sont définis comme « les soins 
actifs et globaux dispensés par une équipe interdisciplinaire aux 
personnes atteintes d’une maladie avec pronostic réservé, dans le but de 
soulager leurs souffrances, sans hâter ni retarder la mort, de les aider à 
conserver la meilleure qualité de vie possible et d’offrir à ces personnes et 
à leurs proches le soutien nécessaire », l’AMM est définie, pour sa part, 
comme « un soin consistant en l’administration de médicaments ou de 
substances par un médecin à une personne en fin de vie, à la demande de 
celle-ci, dans le but de soulager ses souffrances en entraînant son décès ». 
(Gouvernement du Québec, 2019, p. 5).  

Selon les définitions proposées, nous voyons que la différence principale entre ces 

deux types de soins repose essentiellement sur la finalité de ceux-ci. Si les deux types 

de soins visent à soulager la souffrance des patients, l’une cherche à le faire sans 

hâter ni retarder la mort de la personne, tandis que l’autre vise spécifiquement à 

soulager ses souffrances en entrainant son décès. La distinction entre ces deux types 

de soin est importante puisque l’argument de l’accessibilité aux soins palliatifs est 

souvent évoqué lors des débats entourant l’aide médicale à mourir comme soin de fin 

de vie.  
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Alors que certains revendiquent une plus grande accessibilité aux soins palliatifs à la 

faveur de l’AMM, le rapport de la Commission des soins de fin de vie rapporte que « 

Même si la crainte que des personnes choisissent l’AMM faute d’accès à des soins 

palliatifs est souvent véhiculée, les données recueillies par la Commission indiquent 

que la grande majorité des personnes qui ont reçu l’AMM bénéficiaient de SPFV. » 

(Gouvernement du Québec, 2019, p. 50). Selon les données de ce rapport, tant les 

personnes qui ont reçu l’AMM que celles pour qui elle n’a pas été administrée 

auraient bénéficié des soins palliatifs à un moment ou un autre du processus entourant 

leur demande d’AMM.  

Par ailleurs, selon Deschamps (2017), certaines circonstances feront en sorte que des 

personnes choisiront l’AMM plutôt que les soins palliatifs. Ce qui serait le cas, selon 

lui, lorsque des personnes font face à certaines souffrances psychiques. De plus, il 

cite dans son ouvrage un extrait de la Commission spéciale sur la question de mourir 

dans la dignité stipulant que même si tous les patients avaient accès aux soins 

palliatifs certains choisiraient quand même l’AMM. Ceci, croyons-nous, renvoie à 

l’autonomie et au pouvoir décisionnel des personnes au regard de leur expérience de 

la souffrance ou de leur maladie incurable. En outre, cela met en lumière, selon nous, 

l’importance des recherches portant sur la spécificité de l’aide médicale à mourir 

reconnue comme soin faisant partie des options en réponse à l’expérience de la 

souffrance insupportable. 

Avant de poursuivre notre exposé de la problématique, nous présenterons ici deux 

ouvrages importants auxquels nous nous référerons abondamment, soit le Rapport de 

la Comission des soins de fin de vie (2019) et le livre de Deschamps (2017) intitulé : 

« Les soins de fin de vie : repères éthiques, juridiques et sociétaux ». Puis, nous 

résumerons les changements concernant les critères de la loi entourant l’aide 

médicale à mourir au Québec qui ont eu cours entre l’année de début et de fin de la 

présente recherche.  
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Tout d’abord, notons que le premier Rapport de la Commission sur les soins de fin de 

vie (Gouvernement du Québec, 2019) s’inscrit dans le contexte de la mise en place de 

la Loi concernant les soins de fin de vie. Plus spécifiquement, il porte sur la situation 

des soins de fin de vie en faisant « (…) état des réalisations, des constats et des 

enjeux qui découlent de la Loi depuis son entrée en vigueur. » (Gouvernement du 

Québec, 2019, p. i). Par ailleurs,  

La Comission sur les soins de fin de vie a pour mandat d’examiner toute 
question relative aux soins de fin de vie, de surveiller l’application des 
exigences particulières concernant l’aide médicale à mourir, de saisir la 
ministre de toute question liée à ces soins qui mérite l’attention ou une 
action du gouvernement et de lui soumettre ses recommandations (…) 
(Gouvernement du Québec, 2019, p. i).  

Ainsi, ce rapport s’avère riche de constats portant spécifiquement sur l’aide médicale 

à mourir. Cela étant dit, nous y voyons également certaines limites. Même si les 

données et statistiques issues de ce rapport sont très utiles de façon à peindre un 

portrait de la situation entourant les soins de fin de vie au Québec dans le contexte de 

l’AMM, il faut retenir qu’elles ont été colligées à partir de rapports remplis par des 

médecins et transmis à la Commission. En ce sens, ces données et statistiques ne 

disent rien de la particularité relevant de l’expérience des patients. Ceci met en 

lumière une limite relativement à l’interprétation de ces données et la pertinence, 

croyons-nous, de faire des recherches visant à mieux comprendre l’expérience 

subjective des personnes qui formulent une demande d’aide médicale à mourir. 

En ce qui a trait au livre de Deschamps (2017), celui-ci contient de nombreux repères 

éthiques, juridiques et sociétaux permettant de mieux saisir la diversité des réalités 

qui découlent de l’entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie. Si 

nous avons choisi d’autant nous y référer, c’est pour sa focale complémentaire à 

l’angle essentiellement psychologique de la présente étude.  
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Finalement, soulignons que notre recherche a été produite entre 2015 et 2021. Au 

cours de ces années, les critères de la loi entourant l’aide médicale à mourir au 

Québec ont été modifiés. Depuis le 17 mars 2021, le projet de loi élargissant l’accès à 

l’aide médicale à mourir a été adopté au sénat. Cette modification de la loi qui a été 

rendue à la suite de l’arrêt Truchon en 2019 permet aux personnes qui souffrent d’une 

maladie grave, mais qui ne sont pas en fin de vie de formuler une demande d’aide 

médicale à mourir. Ainsi, la dernière version de la loi supprime le critère de mort 

raisonnablement prévisible. De plus, l’exigence d’un double consentement lequel 

exigeait dans la première mouture de la Loi que la personne donne un deuxième 

consentement juste avant l’administration de l’aide médicale à mourir a été abolie. 

Ainsi, il sera possible pour une personne devenue inapte à consentir aux soins de 

recevoir l’AMM après en avoir formulé la demande. Rappelons que ces changements 

du point de vue des critères de la Loi n’étaient pas en vigueur au moment de la 

réalisation des entretiens de la présente recherche.  

Dans le cadre de la Loi au Québec, le terme aide médicale à mourir (AMM) a été 

retenu à la faveur d’euthanasie. Dans ce contexte, l’aide médicale à mourir se définit 

comme suit :  

Soin consistant en l’administration de médicaments ou de substances par 
un médecin à une personne en fin de vie, à la demande de celle-ci, dans le 
but de soulager ses souffrances en entraînant son décès. (Gouvernement 
du Québec, 2020, p. xi)1. 

Le 5 juin 2014, le projet de loi 52 portant sur les soins de fin de vie est adopté à 

l'Assemblée nationale du Québec (Assemblée nationale du Québec, 2013). Puis, le 10 

décembre 2015, la Loi concernant les soins de fin de vie entre en vigueur et l'aide 

                                                

1 Cette définition ne tient pas compte de l’abolition du critère de la fin de vie depuis le 17 mars 2021. 
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médicale à mourir devient accessible à la population québécoise. Cette loi stipule que 

sous certaines conditions, une personne peut formuler une demande d'aide médicale à 

mourir pour elle-même auprès d'un médecin traitant.  

Ainsi, l’article 26 de la Loi prescrit que seule une personne qui satisfait à toutes les 

conditions suivantes peut obtenir l’AMM : elle est assurée au sens de la Loi sur 

l’assurance maladie; elle est majeure et apte à consentir aux soins; elle est en fin de vie; 

elle est atteinte d’une maladie grave et incurable; sa situation médicale se caractérise 

par un déclin avancé et irréversible de ses capacités; et elle éprouve des souffrances 

physiques ou psychiques constantes, insupportables et qui ne peuvent être apaisées 

dans des conditions qu’elle juge tolérables. ». (Gouvernement du Québec, 2019, p. 5).  

Si cette demande est retenue par le premier médecin, un deuxième médecin 

indépendant évalue la requête et une décision est ensuite rendue : la demande du 

patient peut donc être acceptée ou refusée : 

À cet égard, une étude qualitative menée auprès de 22 médecins de la région 
de Laval qui n’ont pas accepté de prendre en charge une demande d’AMM 
montre que les motifs liés à ce refus sont variés et incluent des raisons 
associées au fardeau émotionnel, la perception d’un manque d’expertise, 
la lourdeur de la tâche, le temps requis pour prendre en charge la 
demande et des craintes sur le plan légal47. ». (Gouvernement du Québec, 
2019, p. 39). 

Selon nous, le cas des demandes d’aide médicale à mourir non-administrées est 

d’intérêt parce qu’il fait écho tant aux enjeux législatifs, qu’au rôle des médecins lié 

au processus d’évaluation des demandes d’AMM, qu’à leur impact sur l’expérience 

de la souffrance des patients. Selon les chiffres tirés du rapport de la Commission des 

soins de fin de vie (2019), 830 demandes d’AMM n’ont pas été administrées entre le 
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10 décembre 2015 et le 31 mars 20182. C’est donc 34% des demandes d’aide 

médicale à mourir qui n’ont pas été administrées (Gouvernement du Québec, 2019). 

Selon le même rapport, une variété de causes et facteurs expliquent la non-

administration de ces demandes :  

(…) facteurs personnels et culturels de la personne qui demande l’AMM; 
facteurs liés aux convictions personnelles du médecin traitant; facteurs 
liés à l’acceptabilité sociale interne de l’AMM par l’équipe soignante, 
notamment l’équipe de soins palliatifs; facteurs liés à l’accueil d’une 
demande verbale initiale, qui n’est pas dirigée vers la bonne personne ou 
qui n’a fait l’objet d’aucun suivi ni d’aucune note au dossier; facteurs liés à 
l’interprétation restrictive ou libérale par le médecin des critères 
d’admissibilité à l’AMM; facteurs liés au traitement de la demande par 
l’établissement, à savoir l’obtention d’une signature précoce versus une 
signature tardive dans le cheminement de la demande; facteurs liés à la 
disponibilité des médecins volontaires pour administrer l’AMM ou agir 
comme second médecin consulté pour confirmer les conditions 
d’admissibilité. ».  (Gouvernement du Québec, 2019, p. 56).  

Le processus d’évaluation des demandes d’AMM invite à ce que nous y portions une 

attention particulière alors qu’il est lié à l’acceptation ou au refus de celle-ci 

(Brinkman-Stoppelenburg et al., 2014; Maclure et Dumont, 2019). Il est également 

susceptible d’avoir une incidence sur l’expérience de la souffrance des patients. 

Comme stipulé dans le rapport de la Commission des soins de fin de vie, certains 

d’entre eux peinent à trouver des médecins qui les soutiennent dans leur demande 

d’AMM. Cette absence de ressources peut entrainer une impression chez des 

personnes qui formulent une demande d’aide médicale à mourir de ne pas être 

entendue relativement à leur expérience de leur souffrance : 

                                                

2 Selon le rapport annuel d’activités de la Commission des soins de fin de vie 2019-2020, 1 776 AMM 
ont été administrées entre le 10 décembre 2015 et le 31 mars 2020 (Gouvernement du Québec, 2020). 
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À la lumière de l’ensemble des renseignements dont dispose la 
Commission et de l’information rapportée par différents intervenants du 
réseau, des difficultés d’accès semblent survenir avant la signature du 
formulaire de demande d’AMM par la personne, et de nombreuses 
demandes ne seraient tout simplement pas entendues. Par exemple, 
certaines équipes de soins ne sont pas suffisamment sensibles pour capter 
toute demande verbale (généralement au lit de la personne ou à domicile) 
et ne voient pas à ce que ces demandes soient entendues objectivement et 
orientées vers les personnes compétentes. (Gouvernement du Québec, 2019, p. 
40).  

Dans son rapport, la Commission relate que « (…) des personnes sont dissuadées de 

faire une demande d’AMM, que leur demande n’est pas entendue ou encore qu’elle 

est rejetée sans avoir été évaluée adéquatement. (…) Selon la Commission, aucune 

personne ne devrait être découragée de faire une demande d’AMM ou ne devrait se faire 

dire qu’elle n’est pas admissible sans que sa demande ait été évaluée de façon formelle. 

» (Gouvernement du Québec, 2019, p. 51). De plus, le rapport soulève des cas où « 

(…) il est difficile pour une personne d’avoir accès à  un médecin pour évaluer sa 

demande et administrer l’AMM si la demande est jugée admissible. Dans certains cas, la 

responsabilité de trouver un médecin pour une première ou une deuxième évaluation 

est laissée à la personne et à ses proches. » (Gouvernement du Québec, 2019, p. 51). 

La Commission souligne que cette situation est particulièrement problématique.  

En somme, nous croyons que des difficultés relevant du processus d’évaluation des 

demandes d’aide médicale à mourir peuvent venir d’un manque de connaissances au 

sujet de l’expérience subjective de la souffrance des personnes qui les formulent. En 

effet, nous croyons qu’une meilleure connaissance de ce type de souffrance  pourrait 

réduire le nombre de demandes d’AMM qui ne sont pas entendues ou administrées 

alors que des patients y sont admissibles et que c’est leur souhait d’y avoir recours.  
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Au Québec, l'adoption de la Loi concernant les soins de fin de vie mène à une 

nouvelle réalité dans le système de santé de la province : l'aide médicale à mourir fait 

désormais partie des soins qui s'offrent à certains patients : 

Au Québec, le 10 décembre 2015, entrait en vigueur la Loi concernant les 
soins de fin de vie. La Loi a pour but d’assurer aux personnes en fin de 
vie des soins respectueux de leur dignité et de leur autonomie. À cette fin, 
elle précise les droits de ces personnes, notamment le droit d’être, en tout 
temps, traitées avec compréhension, compassion, courtoisie et équité, 
dans le respect de leur dignité, de leur autonomie, de leurs volontés, de 
leurs besoins et de leur sécurité. La Loi précise, de plus, que 
l’organisation et l’encadrement des soins de fin de vie doivent faire en 
sorte que toute personne aura accès, tout au long du continuum de soins, à 
des soins de qualité adaptés à ses besoins, notamment pour prévenir et 
apaiser ses souffrances. Par ailleurs, la Loi reconnaît la primauté des 
volontés relatives aux soins médicaux exprimées clairement et librement 
par une personne, notamment par la mise en place du régime des DMA. 
(Gouvernement du Québec, 2019, pp. 5-6). 

Cette pratique médicale récente ouvre donc la porte à un contexte spécifique dont 

plusieurs aspects n'ont pas encore été explorés par la recherche : 

La recherche en matière de SPFV est un domaine en émergence qui a une 
grande pertinence sanitaire et sociale. Une meilleure structuration de la 
recherche et le renforcement de la capacité de recherche en SPFV au 
Québec permettront d’améliorer la création de savoirs de même que la 
diffusion des connaissances issues de la recherche en plus d’amener des 
changements dans la pratique. (Gouvernement du Québec, 2019, p. 74).  

Déjà, plusieurs recherches portant sur des problématiques relatives à l'euthanasie et 

au suicide assisté (ESA) ont été menées à travers le monde. Alors que certaines 

d'entre elles sont conduites dans des pays où la pratique de l’euthanasie n’est pas 

balisée par la loi (Karlsson et al., 2012a, 2012b), les conclusions tirées de ces études 

s'appuient sur les témoignages de patients qui n'ont pas la possibilité de formuler 

légalement une telle demande. À l'inverse, la législation québécoise et canadienne 

actuelle procure un cadre législatif qui est similaire à celui des autres pays dans le 
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monde où l'euthanasie et le suicide assisté sont des options légales encadrées par la 

loi (Steck et al., 2013). 

Compte tenu de l'adoption de la Loi concernant les soins de fin de vie, du fait que la 

population québécoise est vieillissante et que l'espérance de vie augmente, il est à 

notre sens essentiel que la recherche au Québec se penche dès maintenant sur les 

questions d'actualités qui émergent des réalités relatives aux soins palliatifs et de fin 

de vie dont l'aide médicale à mourir fait désormais partie : 

Le contexte démographique du Québec est caractérisé par l’amélioration 
de l’espérance de vie, l’accroissement du nombre de maladies évolutives 
et chroniques ainsi que par une augmentation du nombre de décès chez 
les groupes plus avancés en âge. Ainsi, la société québécoise fera face à 
une progression constante du nombre de personnes susceptibles de 
bénéficier de soins et de services en SPFV au cours des prochaines 
décennies. Il importe que ces personnes reçoivent des SPFV qui 
répondront à leurs besoins physiques, psychiques, émotionnels et 
spirituels ainsi qu’aux besoins de leurs proches. (Gouvernement du 
Québec, 2019, p. 3).  

L’un des effets à prévoir en lien avec cette réalité démographique est l’augmentation 

des demandes d’aide médicale à mourir (Malpas et Mitchell, 2017). En effet, selon 

les statistiques concernant le nombre de demandes d’aide médicale à mourir telles 

qu’émises dans le Rapport sur la situation des soins de fin de vie (Gouvernement du 

Québec, 2019), nous constatons que le nombre de demandes d’aide médicale à mourir 

augmente depuis l’entrée en vigueur de la loi. Ce rapport stipule qu’en 2017 le 

nombre de demandes d’AMM a augmenté de 73% par rapport à 2016. Entre le 10 

décembre 2015 et le 31 mars 2018, 2 462 demandes d’aide médicale à mourir ont été 

formulées. De ce nombre, 1 632 personnes ont reçu l’AMM, tandis que 830 

demandes ont été refusées.  
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De plus, considérant l'intérêt porté à l'échelle internationale au sujet des 

problématiques diverses se rapportant à la pratique de l'euthanasie et du suicide 

assisté, nous estimons pertinent d'effectuer de telles études dans un contexte légal où 

cette pratique est permise (Emanuel et al., 2016), ce que la législation provinciale 

actuelle permet.  

L'un des principes éthiques sous-jacents à l'aide médicale à mourir est le respect de 

l'autonomie du patient (Dees et al., 2013). Or, dans le cadre de la loi au Québec, 

l'euthanasie n'est ni un droit individuel ni une obligation reposant sur les praticiens. 

Alors que, chaque année, un certain nombre de ces demandes sont acceptées ou 

refusées, nous en connaissons peu sur l'expérience subjective de la souffrance des 

patients dans un tel contexte. Tandis que plusieurs études s’entendent déjà pour 

souligner l’importance d’en connaitre davantage au sujet de l’expérience de ces 

personnes (Mak et al., 2003b), leur vécu souvent méconnu met en lumière la 

pertinence de mener des études portant spécifiquement sur l'expérience de la 

souffrance à partir du point de vue des patients : ce que la présente recherche propose 

notamment de faire. 

L’une des problématiques principales qui émergent en lien avec le critère 

d’admissibilité de la souffrance insupportable dans le contexte des demandes d’AMM 

est qu'il n'existe pas de définition commune de ce type de souffrance sur laquelle 

patients et médecins peuvent s'entendre (Dees et al., 2010). En l'occurrence, l'absence 

d'une définition consensuelle de la souffrance insupportable est susceptible d'agir tant 

sur le processus d’évaluation des demandes d’aide médicale à mourir (Gupta et al., 

2017) que sur l'expérience de la souffrance des personnes qui les formulent. 

En ce sens, le rapport de la Commission des soins de fin de vie souligne que l’accès à 

l’AMM est influencé dans certains cas par l’évaluation que les médecins font des 

critères d’admissibilité. Le rapport reconnaît également la part de subjectivité 
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inhérente au processus d’évaluation de ces critères dont celui portant sur la présence 

de souffrances constantes, insupportables et inapaisables : 

Il semble, par ailleurs, que l’accès à l’AMM soit influencé dans certains cas par 
une interprétation ou une évaluation différente des conditions 
d’admissibilité, particulièrement la fin de vie, pour laquelle il n’existe pas 
de définition claire, et les souffrances constantes, insupportables et 
inapaisables, dont l’évaluation est principalement subjective. 
(Gouvernement du Québec, 2019, p. 65). 

Ceci renvoie à la nécessité d’en connaitre davantage au sujet de l’expérience 

subjective des patients afin d’améliorer le processus d’évaluation des demandes 

d’AMM et d’augmenter l’accessibilité à ce soin de fin de vie que certaines personnes 

peinent à avoir :  

Maintenant que l'AMM est disponible dans tous les établissements et 
toutes les régions du Québec, les efforts devraient viser à aplanir les 
difficultés rencontrées par les personnes en fin de vie, par leurs proches et 
les professionnels de la santé et des services sociaux dans le cheminement 
diligent et l'évaluation d'une demande d’AMM. (Gouvernement du Québec, 
2019, p. 54).  

Dans le cas où la définition que les patients donnent à la souffrance insupportable ne 

correspond pas à celle des médecins, il peut résulter que certaines personnes n'aient 

pas accès aux soins qu'elles demandent (Pasman et Rurup, 2009). Ou encore, qu'elles 

sentent que l’expérience subjective de leur souffrance n'est pas reconnue (Pasman et 

al., 2013). Alors que certains patients peuvent évaluer le niveau de leur propre 

souffrance comme étant suffisamment élevé pour justifier leur demande d'euthanasie, 

des médecins témoignent ouvertement de leurs préoccupations au sujet des façons 

d’évaluer la souffrance psychique des patients (Gupta, 2017). Selon le rapport de la 

Commission des soins de fin de vie (Gouvernement du Québec, 2019), 25% des 

demandes d’AMM refusées reposent sur le critère d’admissibilité portant sur la 

présence nécessaire de souffrances physiques ou psychiques constantes, 



 13 

insupportables et qui ne peuvent être apaisées selon des conditions que le patient juge 

tolérable. Puisqu’en regard de l’évaluation de leur propre souffrance certaines 

personnes ont une vision qui diffère considérablement de celle des médecins, il nous 

semble important que la voix des patients qui formulent une demande d’aide 

médicale à mourir soit entendue, mieux comprise, et reconnue (Dees et al., 2011; 

Gupta et al., 2017). 

En somme, les conclusions tirées de certaines études soulèvent que - contrairement au 

point de vue parfois privilégié par les médecins - la souffrance physique ne ferait pas 

partie des causes principales qui motivent les patients à formuler une demande d'ESA 

(Chochinov et al., 2009; Karlsson et al., 2012b; Monforte-Royo et al., 2011; Pasman 

et Rurup, 2009). À l'inverse, les souffrances répondant aux dimensions 

psychologiques, sociales ou existentielles seraient prédominantes chez ces personnes 

(Hudson et al., 2006a). Ultimement, ce que les données tirées du rapport de la 

Commission des soins de fin de vie (Gouvernement du Québec, 2019) montrent, c’est 

que la grande majorité (89%) des souffrances rapportées dans les demandes d’AMM 

sont à la fois d’ordre physique et psychique. Cette statistique laisse entrevoir que les 

dimensions physiques et psychiques de la souffrance des personnes qui formulent une 

demande d’aide médicale à mourir coexistent plus qu’elles ne se vivent en silo.  

Conjointement aux avis partagés et aux débats que soulève l'ESA, des auteurs se sont 

déjà posé des questions concernant ces pratiques médicales en lien avec le point de 

vue et les attitudes des patients. Par exemple, pourquoi certaines personnes 

réclament-elles un droit à mourir (Hendry et al., 2013; McCormick, 2011) ? Et, 

quelles sont les raisons évoquées pour vouloir mettre fin à leur propre souffrance par 

le biais de la mort assistée médicalement (Van Wijngaarden et al., 2014) ? Dans le 

même ordre d’idée, soulignons que le rapport de la Commission des soins de fin de 

vie (Gouvernement du Québec, 2019) fournit plusieurs statistiques concernant une 

variété de facteurs et de sujets entourant les demandes d’AMM. Tandis que des 
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études nous informent au sujet du « pourquoi » certaines personnes formulent des 

demandes d’euthanasie ou que celles-ci sont refusées par exemple, elles nous 

renseignent peu sur la façon dont ces patients vivent cette expérience. En d’autres 

termes, ces recherches ne nous renseignent pas sur « comment » ces personnes vivent 

cette expérience. C’est justement cet aspect que la présente étude tente de mettre en 

lumière et de mieux comprendre.  

Ainsi, dans l'optique où les résultats des recherches portant sur l'aide médicale à 

mourir puissent mener à des retombées cliniques dont les patients pourront profiter 

directement (Hudson et al., 2006b), nous croyons essentiel de considérer la réalité des 

personnes qui formulent une demande d'AMM en leur donnant la parole au sujet de 

leur expérience de la souffrance dans ce contexte. 

Même si le Québec dispose de données administratives sur les personnes 
qui bénéficient de SPFV, celles-ci ne sont pas exploitées à leur plein 
potentiel. Ainsi, l’expérience des personnes en fin de vie et celle de leurs 
proches reste encore très peu connue, tout comme les conditions de 
pratique des intervenants qui les accompagnent. L’expérience des 
personnes en fin de vie et celle de leurs proches, à domicile ou en 
établissement, est complexe. Il est important que les méthodes et les devis 
de recherche soient suffisamment sensibles et novateurs pour décrire les 
personnes dans leur diversité. Les pratiques cliniques, appuyées par la 
recherche, doivent suivre ces tendances. (Gouvernement du Québec, 2019, 
p. 74).  

 

Objectifs de recherche  

L’objectif principal de cette recherche qualitative exploratoire qui s'inscrit dans le 

courant de la psychologie humaniste est de mieux connaitre l'expérience de la 

souffrance des personnes qui formulent une demande d'aide médicale à mourir au 

Québec.  
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Plus précisément, nous souhaitons mieux comprendre l'expérience de cette souffrance 

lors de deux moments du processus d'une telle demande : 1) à la suite du dépôt de la 

demande; 2) à la suite de l'acceptation ou du refus de cette demande par les médecins.  

L'un des avantages de cette approche est qu'elle ne circonscrit pas l'expérience de la 

souffrance des patients à un seul moment du processus d’une demande d’aide 

médicale à mourir. Plutôt, elle tient compte de l'aspect temporel de ce processus et 

des changements significatifs par rapport à l'expérience de la souffrance des patients 

qui sont susceptibles de se manifester durant cette période. C'est donc à travers le 

temps et au cours d'une partie de la trajectoire du processus d'une demande d'aide 

médicale à mourir que nous voulons mieux connaitre l'expérience de la souffrance de 

ces personnes.  

Si nous avons choisi de centrer notre attention autour de ces deux moments 

spécifiques de la trajectoire d’une demande d’AMM, c’est parce que nous les croyons 

intimement liés dans ce qu’ils peuvent révéler de l’expression de la souffrance et 

chargés symboliquement. En effet, nous présupposons que la personne exprime de 

façon concrète l’aspect insupportable de sa souffrance au moment du dépôt de sa 

demande avec l’espoir que celle-ci soit  entendue par les médecins. Puis, comme nous 

avons voulu savoir comment l’acceptation ou le refus de cette demande pouvait avoir 

une incidence sur l’expérience de la souffrance des personnes qui ont formulé une 

demande d’aide à mourir, le moment suivant son évaluation par les médecins nous 

semblait naturellement désigné.  

L’objectif secondaire de la présente étude est d’identifier certains des besoins que les 

personnes qui formulent une demande d'aide médicale à mourir pourraient avoir en 

lien avec leur expérience de la souffrance que cette demande soit acceptée ou refusée. 

Ainsi, nos les résultats permettront d’identifier certaines pistes cliniques visant à 



 16 

mieux accompagner les personnes engagées dans le processus d’une demande d’aide 

médicale à mourir  

 

Structure de l’essai 

Cette étude est divisée en quatre chapitres. Le premier porte sur le cadre théorique 

dans lequel nous présenterons une recension des écrits portant sur les principaux 

thèmes qui font écho à la problématique élaborée en introduction et qui sont en lien 

avec nos objectifs de recherche. Étayant notre cadre théorique à partir des travaux de 

différents auteurs et chercheurs tout en tenant compte de textes législatifs, médicaux 

et gouvernementaux, nous préciserons également les concepts clés et les thèmes 

centraux de cette recherche doctorale.  

Le second chapitre portera sur les choix paradigmatiques et méthodologiques sur 

lesquels nous nous sommes appuyés pour répondre à nos questions de recherche. 

Dans cette section de l’essai, nous présenterons certains des fondements théoriques, 

conceptuels et philosophiques dans lesquels s’enracine notre position comme 

chercheur. Il sera aussi question de notre choix en faveur d’un devis qualitatif et de la 

méthode d’analyse choisie, soit l’analyse thématique. Une description du processus 

de recrutement, des participants et du type d’entrevues réalisées fera également partie 

de cette section.  

Le troisième chapitre présentera les résultats de notre recherche.  

Le quatrième chapitre sera l’occasion de discuter des résultats dans l’objectif de les 

mettre en perspective et d’approfondir notre réflexion tout en établissant des liens 

avec divers référents théoriques.  
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La conclusion prendra la forme d’une synthèse des principaux éléments soulevés par 

cette étude et ouvrira la voie à certaines pistes de réflexions et de recherches futures. 

Elle sera aussi l’occasion de présenter les contributions de cet essai ainsi que ses 

limites.  



 CHAPITRE I 

 

 

CADRE THÉORIQUE 

Ce chapitre vise à approfondir les thèmes centraux de la recherche en nous intéressant 

aux travaux et écrits de différents auteurs en plus de porter attention aux textes 

gouvernementaux, médicaux et législatifs en lien avec nos questions de recherches. Il 

vise également à mettre en lumière la pertinence de cette étude.  

Dans un premier temps, nous nous intéresserons au point de vue philosophique de 

Paul Ricoeur dont le travail permet de mieux faire la distinction entre souffrance et 

douleur. À la lumière de cette distinction, nous nous pencherons sur l’aspect 

multidimensionnel de la souffrance à partir de textes scientifiques, médicaux et 

légaux. Ces sections seront l’occasion de mieux comprendre comment la distinction 

entre les différents types de souffrances est susceptible d’influencer le processus 

d’évaluation des demandes d’aide médicale à mourir. Elles permettront aussi de 

mieux apprécier comment les multiples dimensions de la souffrance s’influencent 

dans l’expérience subjective de la souffrance des patients qui font une demande 

d’aide médicale à mourir. Nous mettrons également l’accent sur l’importance d’une 

définition claire du concept de la souffrance insupportable dans le contexte des 

demandes d’AMM. Puis, nous jetterons un regard sur l’état des recherches portant sur 

la souffrance existentielle et comment ce type de souffrance se lie aux demandes 

d’aide médicale à mourir. Nous conclurons la première partie de ce chapitre avec la 

présentation du cadre conceptuel principal sur lequel nous proposons de nous appuyer 

pour définir la souffrance psycho-existentielle (Murata et Morita, 2006).  
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Dans un deuxième temps, nous aborderons la question de la quête de sens et verrons 

comment, à la lumière de différentes théories, celle-ci serait intrinsèquement liée à 

l'expérience de la souffrance en général, mais aussi à celle de la souffrance psycho-

existentielle plus directement. Par la suite, nous verrons comment les vues de 

différents auteurs au sujet du lien entre souffrance et quête de sens peuvent diverger. 

Plus précisément, nous soulignerons comment la quête de sens se lie à l'expérience de 

la souffrance psycho-existentielle des patients qui formulent une demande d’aide 

médicale à mourir.  

Dans un troisième temps, nous aborderons le concept de l’identité narrative. Partant, 

nous discuterons d’aspects relatifs à la temporalité et verrons comment ceux-ci 

peuvent se greffer au tissu narratif d’une personne. Dans la dernière section de ce 

chapitre, nous présenterons nos questions de recherches.  

1.1 Souffrance et demande d’aide médicale à mourir  

Au centre des controverses entourant l'euthanasie, l'on distingue un thème qui passe 

de manière transversale dans le débat portant sur la question, soit celui de la 

souffrance. Comme sujet d'étude, la souffrance a déjà fait l'objet de plusieurs 

recherches (Byock, 1996; Kahn et Steeves, 1986). De plus, au cours des dernières 

décennies, la souffrance a inspiré de nombreuses théories et définitions (Rodgers et 

Cowles, 1997; Van Hooft, 1998) dont certaines se rapportent au contexte de la fin de 

vie (Alpers, 1999; Chapman et Gavrin, 1999) ou plus directement à celui de la mort 

par assistance médicale (Street et Kissane, 2001) . 

En tant que chercheur et théoricien, Cassel est parmi les premiers à s'être penché sur 

la question de la souffrance dans le contexte de la fin de vie (Cassel, 1982). Selon lui, 

la souffrance serait liée à la détresse provoquée par une menace imminente (réelle ou 

perçue) à l'intégrité ou à la continuité de l'existence d'une personne : « Suffering is 
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experienced by persons, not merely by bodies, and has its source in challenges that 

threaten the intactness of the person as a complex social and psychosocial entity. »  

(Cassell, 1982, p. 639). De plus, selon cet auteur, l'expérience de la souffrance serait 

intrinsèquement liée à un sens du passé et de l'avenir. En somme, nous retrouvons 

dans la définition de la souffrance de Cassel l’influence des aspects subjectifs et 

temporels que nous associons à l’expérience de la souffrance des personnes qui 

formulent une demande d’aide médicale à mourir dans le cadre de la présente 

recherche. De même, la définition de Cassel met en lumière comment le sentiment de 

menace réelle ou perçue est susceptible de s’intégrer à l’expérience de la souffrance 

des personnes qui formulent une demande d’AMM. La menace à l’intégrité de la 

personne ou à la continuité de son existence évoque l’anticipation d’un futur qui, pour 

elle, peut rimer avec souffrance. D’autres auteurs (Kahn et Steeves, 1986; Bourgeois-

Guérin, 2012a) ont également proposé d’intégrer la menace comme composante à la 

définition de la souffrance. Nous y reviendrons plus loin dans ce chapitre.  

À l'instar de Cassel, d'autres chercheurs se sont intéressés au sujet de la souffrance 

dans le contexte spécifique de la fin de vie (Ashcroft, 2003; Chochinov, 2006). Ces 

dernières études montrent à la fois la complexité et le défi que représente la tâche de  

définir un concept aussi vaste que celui de la souffrance dans un tel contexte. 

Plusieurs sections du présent chapitre nous permettront d’élaborer sur différentes 

problématiques émergeant des liens entre souffrance et demande d’aide médicale à 

mourir en commençant par une distinction proposée entre souffrance et douleur.  

1.2 Distinction entre souffrance et douleur selon Paul Ricoeur 

Ancrés dans la tradition philosophique, les écrits de Paul Ricoeur sont parfois cités 

dans les travaux menés en psychologie humaniste (Bourgeois-Guérin, 2012c). En 

regard du thème de la souffrance, son texte « La souffrance n'est pas la douleur » 

(Ricoeur, 2013) nous éclaire à propos de la distinction sémiologique entre deux 



 21 

termes souvent confondus. Réservant le terme douleur pour parler des maux 

physiques et celui de souffrance « (...) à des affects ouverts sur la réflexibilité, le 

langage, le rapport à soi, le rapport à autrui, le rapport au sens, au questionnement (...) 

» (Ricoeur, 2013, paragr. 2), l'auteur explore le thème de la souffrance en le 

répartissant sur deux axes : celui du rapport soi-autrui et celui de l'agir-pâtir. Étant 

distinct, il insiste également pour dire que ces axes se recoupent perpendiculairement. 

De plus, le rapprochement que l'auteur fait entre ces deux axes permet de mieux saisir 

comment l'expérience de la souffrance dans ses dimensions psychosociales et 

physiques peut se vivre chez certains patients. À la lumière de nos objectifs de 

recherche, une compréhension de ces deux axes permet de mieux saisir tant l'étendue 

que la complexité de la souffrance psychique. Notamment, ces axes permettraient de 

mieux concevoir comment les pertes d'ordre social et personnel sont susceptibles de 

s'enchevêtrer dans la constitution d'une expérience subjective de la souffrance. 

Ce que l'axe soi-autrui révèle au sujet de la souffrance est « (...) comment, dans ces 

signes, le souffrir se donne conjointement comme altération du rapport à soi et du 

rapport à autrui. » (Ricoeur, 2013, paragr. 3). Décrivant l'axe agir-pâtir, l'auteur dit : 

Nous chercherons successivement les signes de cette diminution dans les 
registres de la parole, de l'action proprement dite, du récit, de l'estime de 
soi ; ceci, dans la mesure où l'on peut tenir ces registres pour des niveaux 
de la puissance et de l'impuissance. (Ricoeur, 2013, paragr. 3). 

Ainsi, il serait « (...) possible de concevoir une typologie du souffrir qui se règlerait 

sur celle de l'agir. » (Ricoeur, 2013, paragr. 13). En d’autres termes, c’est dans 

l’impression subjective qu’une personne entretient relativement à la diminution de ses 

capacités et de son rapport à soi-même qu’elle ferait l’expérience du souffrir. La 

distinction que Paul Ricoeur fait entre la souffrance et douleur est utile, croyons-nous, 

en ceci qu’elle permet de mieux apprécier la complexité de l’expérience subjective 

des personnes qui font une demande d’aide médicale à mourir. Elle nous éclaire aussi 
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à propos de la distinction entre les dimensions physiques et psychiques de la 

souffrance, lesquelles sont incluses dans l’un des critères de la loi entourant l’AMM.  

Or, à l’instar d’autres auteurs (Gupta et al., 2017), nous croyons utile de se rappeler 

qu’en pratique la distinction entre souffrance physique et psychique n’est peut-être 

pas toujours aussi claire (ou nécessaire) dans le contexte des demandes d’AMM 

qu’elle l’est en théorie. Paul Ricoeur reconnait lui aussi que la frontière entre 

souffrance et douleur appartient sans doute davantage à un idéal théorique qu’à une 

réalité absolue : « Mais la douleur pure, purement physique, reste un cas limite, 

comme l’est peut-être la souffrance supposée purement psychique, laquelle va 

rarement sans quelque degré supposé de somatisation. » (Ricoeur, 1997, p. 127 dans 

Gilbert, 2007, p. 75).  

Parce que la distinction entre souffrance et douleur nous semble particulièrement 

pertinente d’un point de vue théorique et aux fins d’une meilleure connaissance de 

l’expérience des personnes souffrantes dans le contexte d’une demande d’aide 

médicale à mourir, nous résumerons ici l’essentiel de la distinction que propose  

Ricoeur (2013). La réflexion de l’auteur part du constat de l’universalité de la 

souffrance en tant qu’expérience humaine. La question n’est pas de savoir si la 

souffrance fera partie de la vie d’un individu – ceci est une certitude – mais plutôt 

comment celui-ci la vivra. Si le domaine de la philosophie s’est déjà penché sur 

différentes réponses, attitudes et valeurs que l’être humain est susceptible d’endosser 

face à l’expérience de la souffrance, Ricoeur se garde dans son texte d’ajouter au 

corpus existant d’autres postulats philosophiques ou psychothérapeutiques pour 

mettre de l’avant une approche sémiologique dont les échos intègrent la sphère 

phénoménologique afin d’approfondir la distinction entre souffrance et douleur. 

Distinction qui, insiste-t-il et comme nous l’avons déjà mentionné, relève davantage 

d’un idéal théorique que d’une représentation juste de l’expérience humaine de la 

souffrance. Si l’auteur réserve le terme douleur pour parler essentiellement de ce que 
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d’autres pourraient appeler la souffrance physique, il emploie le terme souffrance 

pour se référer à une expérience qui se ressent autrement que par les maux 

proprement physiques. Pour lui, la souffrance est une expérience qui se vit tant en 

relation avec soi-même qu’avec autrui. C’est une expérience liée à l’impuissance à 

dire et à faire. C’est une expérience qui a aussi le pouvoir d’avoir un impact tant sur 

le récit que l’estime de soi de la personne.  

Pour illustrer les pôles par lesquels la souffrance est vécue, Ricoeur fait mention de 

deux axes. L’axe agir-pâtir sur lesquels l’être humain peut ressentir la diminution de 

sa capacité d’action. Se percevant tantôt comme une personne active avec une 

capacité d’agir, elle peut faire l’expérience de la souffrance dès lors qu’elle fait face à 

des pertes la limitant dans son pouvoir d’action. De ce fait, la personne est susceptible 

de basculer du point de vue de son expérience dans le versant inverse de l’agir 

représenté sur cet axe par le terme pâtir. L’axe soi-autrui renvoie essentiellement à 

une impression chez l’individu d’une atteinte du rapport à soi-même et à autrui. Ainsi, 

la souffrance peut se vivre tant par le biais d’une mésestime de soi-même que dans le 

contexte des relations avec autrui. Or, Ricoeur souligne que ces deux axes se 

recoupent perpendiculairement ouvrant ainsi la porte à des croisements entre les 

différents pôles à partir desquels la souffrance intègre l’expérience vécue.  

Avant de clore cette section, nous tenons à revenir sur une portion du texte de 

Ricoeur (2013) portant sur les liens entre souffrance et sens. L’auteur note d’ailleurs 

la brièveté de l’espace accordée dans son texte à la question du sens 

immanquablement posée par la souffrance, selon ses termes. À cet effet, Ricoeur 

parle d’un troisième axe transversal « (…) où la souffrance s’avère distendue entre la 

stupeur muette et l’interrogation véhémente : pourquoi? Pourquoi moi? Pourquoi mon 

enfant? (…) » (Ricoeur, 2013, paragr. 5). Parce que nous croyons à l’instar de 

l’auteur que sens et souffrance sont intrinsèquement liés, nous approfondirons cette 

idée plus loin dans la présente recherche. Ce faisant, nous espérons humblement 
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contribuer à la réflexion portant sur les liens possibles entre deux aspects propres à 

l’expérience humaine (souffrance et sens) afin de mieux comprendre l’expérience de 

la souffrance des personnes qui formulent une demande d’aide à mourir.  

1.3 La souffrance : approche multidimensionnelle 

Les diverses propositions de définitions de la souffrance dans la littérature montrent 

comment il est difficile de la réduire à une définition donnée. Or, dans le contexte des 

demandes d’aide médicale à mourir où l’évaluation de la souffrance d’une personne 

fait partie intégrante du processus menant à l’acceptation ou au refus de celles-ci par 

les médecins, il nous semble incontournable de se pencher sur la question de la 

conceptualisation et de la définition de la souffrance afin de mieux comprendre son 

processus d’évaluation. Dans un premier temps, nous aborderons diverses 

conceptualisations de la souffrance à partir des multiples dimensions qui la 

constituent. Ce faisant, nous mettrons en lumière comment ces différentes dimensions 

ont tendance à s’influencer mutuellement plutôt que de se vivre en silo. De plus, nous 

soulignerons comment la distinction conceptuelle entre ces dimensions nous semble 

manquer de clarté : ce qui nous renvoie davantage à une conceptualisation globale 

que segmentée de la souffrance. Dans un deuxième temps, nous nous intéresserons 

plus spécifiquement aux termes utilisés dans la loi relativement au critère de la 

présence d’une souffrance physique ou psychique dans le contexte des demandes 

d’AMM. Nous verrons alors comment ces termes sont susceptibles d’influencer le 

processus d’évaluation des demandes d’aide médicale à mourir. 

Plutôt que de définir la souffrance de façon unilatérale, des auteurs suggèrent de la 

définir de façon pluridimensionnelle (Block et Billings, 1995; Dees et al., 2010; 

Gupta et al. 2017). Affirmant que les facteurs psychologiques, existentiels et sociaux 

sont ceux les plus dominants dans l'expérience de la souffrance, Hudson et al. (2006) 

proposent eux aussi de concevoir la souffrance de façon multidimensionnelle. En 
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outre, selon Villavicencio-Chávez et al. (2014), tant les facteurs physiques que 

psychologiques de la souffrance seraient liés au désir des patients atteints d'un cancer 

à un stade avancé de hâter leur propre mort. Partant, ces diverses conceptions 

multidimensionnelles de la souffrance portent à réfléchir au sujet des manières dont 

celles-ci sont susceptibles d’interagir dans l’expérience subjective qu’une personne en 

a. Elles incitent également à nous pencher sur l’interaction possible entre les divers 

aspects de ces souffrances du point de vue des personnes qui formulent une demande 

d’aide médicale à mourir. 

S'intéressant plus spécifiquement aux diverses théories traitant du concept de la 

souffrance  chez des patients en phase terminale, l'étude de Dees et al. (2010) conclut 

à la lumière des travaux d'autres auteurs (Block et Billings, 1995; Emanuel, 1998;) 

qu'il existerait quatre types de souffrances : physique, psychologique, existentielle ou 

spirituelle, et sociale. Bien que ces quatre types de souffrances soient généralement 

reconnus par l'ensemble des participants (patients, proches, professionnels) de l'étude 

de Dees et al. (2010), ces trois groupes de personnes ont néanmoins évoqué des 

motivations différentes en ce qui a trait aux facteurs susceptibles de mener à une 

demande d'ESA et aux éléments qu'ils associent à l'expérience de la souffrance 

insupportable dans ce contexte. En d’autres termes, selon le point de vue des 

principaux acteurs dans le contexte d’une demande d’euthanasie (le patient, les 

membres de son entourage et les praticiens), les dimensions de la souffrance 

reconnues comme étant les plus saillantes par chacun d’eux sont susceptibles de 

diverger. Cette différence de point de vue nous rappelle comment l’expérience de la 

souffrance peut être influencée par le rôle que l’on tient dans un contexte donné. 

Partant, elle met en lumière l’importance d’accorder une attention à chacun de ces 

points de vue de façon à ce qu’ils soient entendus, reconnus, et qu’ils aient une 

meilleure chance de co-exister.  
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1.4 Distinction entre souffrance psychologique et psychique dans le contexte de 
l’aide médicale à mourir 

Comme mentionné dans les sections précédentes, des auteurs se sont déjà intéressés à 

la différence entre les diverses dimensions de la souffrance. Dans le contexte de la 

présente recherche, nous avons été particulièrement attentifs à la distinction possible 

entre la souffrance physique et psychique. Ceci, notamment parce qu’un des critères 

de la Loi concernant les soins de fin de vie invite à concevoir ces deux dimensions de 

la souffrance comme des entités distinctes. Par ailleurs, la présence à la fois de 

souffrances physiques et psychiques chez les patients dans le contexte des demandes 

d’AMM est corroborée par des statistiques issues du rapport de la Commission 

stipulant que « Selon les renseignements inscrits dans les formulaires de déclaration, 

la très grande majorité (89 %) des personnes qui ont reçu l’AMM présentaient à la fois 

des souffrances physiques et psychiques (…). Dans respectivement 6 % et 5 % des 

formulaires, seules des souffrances physiques ou psychiques ont été indiquées par le 

médecin. » (Gouvernement du Québec, 2019, p. 37). Rappelons que c’est entre autres 

à partir du critère de la présence d’une souffrance physique ou psychique que les 

demandes d’aide médicale à mourir sont évaluées. Il importe donc de bien connaitre 

la différence et l’interaction possible entre ces deux types de souffrance afin de mieux 

comprendre l’expérience des personnes qui formulent une demande d’AMM. Si la 

différence entre souffrance physique et psychique peut sembler intuitivement aisée à 

faire, nous verrons que la distinction entre les différentes dimensions de la souffrance 

psychique s’avère plus compliquée. Comme point de départ, nous verrons quels sont 

les types de souffrance les plus souvent rapportés dans les formulaires de déclaration 

des médecins à la Commission des soins de fin de vie (Gouvernement du Québec, 

2019). Par la suite, nous noterons comment, selon nous, les différentes dimensions de 

la souffrance psychique peinent à être clairement distinguées. 
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Selon le rapport de la Commission de soins de fin de vie (Gouvernement du Québec, 

2019, p. 38), les souffrances physiques les plus fréquemment mentionnées dans les 

formulaires de déclaration sont : douleur; dyspnée ou détresse respiratoire; nausées ou 

vomissement; inconfort ou douleur associée à des symptômes ou complications ou à 

des interventions visant à les soulager. Du côté des souffrances psychiques, celles qui 

ont été le plus souvent rapportées sont : souffrance existentielle, perte de dignité; 

perte d’autonomie; perte de contrôle; impossibilité de réaliser des activités 

significatives ; perception d’être un fardeau; perte de rôle; atteinte à l’image de soi; 

appréhension face aux symptômes / complications à venir ou à la façon dont la mort 

surviendra; perte de qualité de vie. De plus, comme en témoigne l’extrait suivant tiré 

du rapport de la Commission au sujet d’un commentaire portant sur les principales 

souffrances psychiques, nous voyons comment les différentes dimensions de la 

souffrance semblent plus liées entre elles que distinctes : « Les principales 

souffrances psychiques rejoignent les souffrances psychologiques, sociales et 

existentielles les plus fréquentes chez les personnes en fin de vie en général ». 

(Gouvernement du Québec, 2019, pp. 37-38). À partir des vues de différents auteurs, 

les sections suivantes feront état du flou qui existe entre les dimensions de la 

souffrance psychique. En particulier, nous verrons comment il peut s’avérer difficile 

de faire la distinction entre la souffrance psychologique et existentielle.  

Selon Deschamps (2017), la souffrance psychique « (…) s’exprime par un état 

d’inconfort, voire de détresse par rapport à des événements : sa mort, la mort d’autrui 

ou la perte d’un être cher. Ainsi, les appréhensions d’une personne face à l’évolution 

de sa maladie et aux traitements proposés peuvent créer chez la personne une 

angoisse, une panique et une détresse qui peut l’amener à souhaiter mourir plutôt que 

vivre. » (Cassel, 1982, 1991, cité dans Deschamps, 2017, p. 575). Par ailleurs, 

l’auteur reconnaît une similarité entre souffrance psychique et existentielle : « La 

souffrance psychique est une souffrance mentale. Sa source n’est pas nécessairement 

physique, quoiqu’elle puisse l’être. Elle s’apparente à la souffrance existentielle… » 
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(Deschamps, 2017, p. 575). De plus, il note une grande similarité entre la souffrance 

psychologique et psychique rendant leur distinction difficile : « La souffrance 

psychologique est grandement similaire à la souffrance psychique. Elle se rapporte à 

l’inconfort psychologique qu’éprouve une personne en regard de sa condition et de 

son évolution vers la mort. Elle résulte de la prise de conscience de sa finitude, de sa 

dégradation physique et de sa perte d’autonomie » (Québec (Assemblée nationale), 

2012, cité dans Deschamps, 2017, p. 575). Les similarités que Deschamps (2017) 

note au sujet des différences dimensions de la souffrance montrent comment il peut 

être difficile de les différencier selon des catégories distinctes. Cette absence de clarté 

dans la définition proposée des différentes dimensions de la souffrance est peut-être 

ce qui mène certains (dont le législateur) à opter pour un terme plus large, soit celui 

de souffrance psychique, afin d’englober l’ensemble des dimensions de la souffrance 

autre que physique.  

Reconnaissant l’aspect multidimensionnel de la souffrance, d’autres auteurs se 

réfèrent au concept de la souffrance totale de façon à tenir compte du caractère 

pluridimensionnel de celle-ci sans avoir nécessairement à en distinguer les 

dimensions de façon perméable : « Le concept de « souffrance totale » est un concept 

mis de l’avant par les docteurs Saunders et Baines (…) Il s’agit d’une approche 

globale de la souffrance. (Saunders, 1978, Société québécoise des médecins de soins 

palliatifs, 2014, cité dans Deschamps, 2017, pp. 577-578). Pour d’autres auteurs, une 

vision holistique de la souffrance (soit une théorie ou définition de la souffrance qui 

tient compte à la fois de la distinction et de l’interaction entre les diverses dimensions 

de la souffrance), serait la mieux adaptée à l’étude de la souffrance des patients dans 

un contexte où celle-ci fait l’objet d’une évaluation par un professionnel de la santé  :  

How is healthcare today addressing suffering from multiple dimensions? 
Some studies indicate shortcomings of the measures that are taken, and in 
a recent comprehensive review, Khan et al. show needs of a holistic 
approach to patient suffering due to the multi-dimensional origins of 
suffering. (Karlsson et al., 2012b, p. 1069) 
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Alors que la distinction entre la souffrance physique et sociale semble passablement 

simple à faire, nous pensons que la frontière entre d’autres dimensions de la 

souffrance psychique (psychologiques et existentielles lorsqu’elles sont considérées 

comme des dimensions distinctes) paraît plus floue et parfois même difficile à cerner 

malgré les définitions qui en sont données et la présentation des thèmes ou aspects 

qui les constituent. À titre d’exemple, Dees et al. (2010) soulignent que plus de la 

moitié des motivations existentielles associées à une demande d’ESA sont liées à 

l’expérience de la perte (d’indépendance, de rôles occupationnels, du désir sexuel, de 

statut) tandis que la plupart des motivations psychologiques seraient associées à la 

peur (« fear ») (de devenir un fardeau pour sa famille, d’une mort souffrante, de 

certaines conditions telles que la dyspnée ou la crainte de suffoquer). Or, une 

attention portée aux différentes motivations associées aux demandes d’ESA, 

lesquelles sont liées aux diverses dimensions de la souffrance (physiques, 

psychologique, sociale, existentielle) nous incite à voir davantage de similarités que 

de différences entres les aspects qui définissent ces types de souffrance. Cette 

éventuelle difficulté à distinguer entre les éléments constitutifs aux différentes 

dimensions de la souffrance nous rappelle peut-être en quoi elles demandent à ce que 

nous les considérions davantage dans leur tendance à s’influencer mutuellement 

plutôt que de les catégoriser de façon mutuellement exclusive.  

La conclusion de nos recherches dans la littérature nous mène effectivement à 

constater davantage de similarités que de différences entre les dimensions de la 

souffrance psychique (en particulier ses dimensions psychologiques et existentielles). 

En l’absence d’une distinction claire de celles-ci, nous avons opté dans le cadre de la 

présente étude en faveur de l’utilisation d’un terme qui fait le pont entre elles, soit 

celui de la souffrance psycho-existentielle (Murata et Morita, 2006). Ce terme est 

emprunté au cadre conceptuel principal que nous avons retenu pour la présente 

recherche et dont nous reparlerons en détail dans une section ultérieure. Avant cela, 

nous approfondirons la compréhension des termes physiques et psychiques associés à 
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la souffrance alors que ceux-ci relèvent d’une importance capitale dans l’évaluation 

des demandes d’AMM. Les prochaines sections seront l’occasion de mieux 

comprendre ces termes à partir des points de vue législatifs et médicaux.  

1.5 Souffrance psychique : point de vue médical 

En complémentarité aux perspectives philosophiques et scientifiques portant sur la 

distinction entre souffrance et douleur, il importe, pensons-nous, de considérer la 

perspective médicale portant sur le sujet. En particulier, au sujet de la distinction 

entre les termes physiques et psychiques en référence à la présence de souffrances 

insupportables chez les personnes qui formulent une demande d’aide médicale à 

mourir puisque ce sont les termes qui ont été retenus par le législateur. Ainsi,  

Le Guide d’exercice sur l’aide médicale à mourir décrit comme suit les 
souffrances psychiques en fin de vie : la dépendance totale, la perte de 
dignité et la désespérance face à une situation sans issue. En ce qui a trait 
aux souffrances psychiques, la dépendance totale d’une personne ou la 
désespérance d’une personne face à une situation sans issue sont de 
nature à lui causer de telles souffrances. Ce qui est en cause, ce n’est pas 
la nature de ces souffrances, mais leur intensité. (Collège des médecins, 
Ordre des pharmaciens du Québec, Ordre des infirmières et infirmiers du 
Québec, 2015, cité dans Deschamps, 2017, pp. 579-580).  

Ce type de description nous informe au sujet des thèmes à l’origine de la souffrance 

psychique, mais il ne révèle rien de la valeur qualitative de celles-ci du point de vue 

de l’expérience des gens aux prises avec ces types de souffrances : 

Pour plusieurs personnes, la perspective de voir leur condition se 
dégrader au point de ne plus être reconnaissable leur est insupportable et 
est une source d’une grande souffrance psychique. Celles-ci préfèrent 
alors que leur vie cesse alors qu’elles sont encore lucides, encore capables 
de décider, alors qu’elles ont encore un certain contrôle sur leur vie. (…) 
Ces personnes parfois (…) ne veulent pas faire l’expérience de la 
déchéance de leur corps. Elles veulent vivre jusqu’au moment où la vie 
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leur apparaîtra insupportable eu égard à leur personnalité, à leurs valeurs. 
(Deschamps, 2017, pp. 575-576).  

L’extrait précédent met en évidence l’importance des recherches qui mettent de 

l’avant l’expérience subjective de la souffrance des personnes qui formulent une 

demande d’aide médicale à mourir.  

1.6 Souffrance physique et psychique: cas législatifs 

Le cas de Sue Rodriguez et celui qui a mené à l’arrêt Carter sont des instances 

législatives qui mettent en lumière les multiples dimensions de la souffrance et 

comment celles-ci ont une influence sur le processus d’évaluation des demandes 

d’aide médicale à mourir. Ces cas législatifs qui ont entrainé une modification du 

Code criminel ou des changements dans la loi permettent de mieux définir l’étendue 

du concept de la souffrance et faire la distinction entre souffrance physique et 

psychique. Ils mettent également en perspective le point de vue des patients quant à 

l’étendue du terme souffrance selon l’expérience qu’ils en ont. Plus récemment, en 

2019, la décision rendue par la Cour du Québec dans le cas Gladu-Truchon a résulté 

en l’abolition de l’exigence de la loi qu’une personne soit en fin de vie pour être 

admissible à l’aide médicale à mourir. L’invalidation de ce critère élargit donc 

l’accessibilité à l’aide médicale à mourir aux personnes qui ne sont pas en fin de vie 

comme c’était le cas pour Gladu et Truchon atteints d’une maladie dégénérative. Au 

moment d’écrire ces lignes, l’abolition de ce critère suscite des débats sociétaux 

(notamment au sujet de l’accessibilité à l’AMM pour de personnes atteintes d’une 

maladie mentale). 
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1.7 Interaction entre les différents types de souffrances 

Comme le notent Karlsson et al. (2012b), il est important de garder en tête que les 

différents types de souffrances sont liés entre eux et qu'ils s'influencent mutuellement. 

En d'autres termes, plutôt que d'agir de manière mutuellement exclusive, ils agiraient 

de façon dynamique dans l'expérience générale de la souffrance. De plus, selon 

Karlsson et al. (2012b), la manière dont les symptômes physiques se présentent serait 

également importante dans le cadre des demandes d'ESA. Par exemple, si les 

symptômes sont soudains, qu'ils sont d'une forte intensité ou qu'ils sont vécus sur une 

longue période de temps, cela contribuerait au degré de sévérité perçu par la personne 

relativement à son expérience de la souffrance existentielle. Dès lors, nous concevons 

mieux comment le contrôle efficace de l'intensité des symptômes physiques est 

susceptible d'agir pour diminuer la manifestation de symptômes associés à la 

souffrance existentielle (Sand et al., 2008). En outre, cela porte à réfléchir au sujet 

des liens entre douleur physique et souffrance psychique qui peuvent parfois être 

compris ou traités comme étant distincts.  

Ouvrant sur la question de la différence entre souffrance physique et psychique et 

considérant que la souffrance est par définition globale, multidimensionnelle et 

indivisible, Gupta et al. (2017) affirment qu’« (…) il n’est habituellement pas 

nécessaire en pratique de tenir compte de la distinction entre ce qui est psychique de 

ce qui est physique, ni de catégoriser ou de subdiviser la souffrance. (Gupta, 2017, 

p.13). Cette affirmation renvoie à une approche globale de la souffrance où la 

distinction entre ses multiples dimensions pourrait s’avérer peu utile en pratique dans 

le cadre des demandes d’AMM. Or, les termes employés par le législateur au sujet du 

critère de la souffrance nous invitent à tenir compte d’une apparente dualité entre la 

souffrance physique et psychique. Dans leur document portant sur l’exploration de la 

souffrance psychique dans le cadre des demandes d’aide médicale à mourir, Gupta et 

al. (2017) se penchent sur la distinction entre ces termes et mettent en lumière la 
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façon dont ils sont susceptibles de s’influencer. Leur réflexion à ce sujet nous mène à 

discuter du processus d’évaluation de la souffrance dans le contexte des demandes 

d’aide médicale à mourir. 

1.8 Évaluation de la souffrance : points de vue des patients et des médecins 

Il existe parfois une différence entre l'évaluation que font les patients et les médecins 

de la souffrance des personnes qui formulent une demande d'ESA. Tandis que des 

médecins peuvent associer l'expérience de la souffrance insupportable davantage à 

des maux physiques ou qu’ils se sentent plus à l’aise d’évaluer ce type de souffrance, 

des patients auraient plus tendance à mettre de l’avant des attributs d'ordre 

psychologique, social ou existentiel.  

En effet, nous pensons que le critère d’admissibilité à l’AMM portant sur la présence 

de souffrance physique ou psychique pose la question du processus d’évaluation de 

celui-ci et en même temps des difficultés qui peuvent en résulter :  

Pour recevoir l’AMM, la personne doit éprouver des souffrances 
physiques ou psychiques constantes et insupportables qui ne peuvent être 
apaisées dans des conditions qu’elle juge tolérables. Cependant, puisque 
la souffrance est subjective, il peut être difficile pour le médecin de la 
caractériser et d’en évaluer le caractère insupportable. La tolérance à la 
douleur et la souffrance psychique vécue face à la maladie et à ses 
conséquences, par exemple, varient grandement d’une personne à l’autre. 
(Gouvernement du Québec, 2019, p. 37).  

Cette citation souligne bien l’importance à accorder à la subjectivité du patient dans 

le contexte de l’évaluation de l’expérience de sa souffrance. Elle soulève également la 

différence de points de vue possible au sujet de l’évaluation de la souffrance 

insupportable entre patients et médecins : « La science médicale est souvent mieux 

équipée pour traiter la souffrance physique ou les douleurs physiques que pour 

s’occuper de la souffrance psychique, morale ou existentielle. » (Cassel, 1982, cité 
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dans Deschamps, 2017, p. 575). De plus, rappelons qu’« En principe, le médecin doit 

s’en remettre aux dires du patient en ce qui a trait à la sévérité des souffrances qu’il 

éprouve. » (Deschamps, 2017, p. 136) dans le contexte de l’évaluation des demandes 

d’AMM. Par ailleurs, une autre étude souligne comment certains types de souffrances 

peuvent être négligés dans le contexte de l’évaluation de la souffrance 

comparativement à l’importance accordée à la souffrance physique dite intolérable 

dans le contexte des soins médicaux : « There might also be a lack of recognition of 

all types of suffering in healthcare, where physicians prefer to see physical suffering 

as a more legitimate form of intolerable suffering. ». (Karlsson et al., 2012b, pp. 

1069-1070). Cette réalité met en perspective les limites du soulagement de la douleur 

physique comme seule cible de soulagement et met en lumière les différentes options 

qui s’offrent aux patients en réponse à l’expérience qu’elles font de la souffrance :  

Si la douleur physique peut-être relativement bien contrôlée, le traitement 
de la souffrance psychique s’avère plus complexe dans la mesure où la 
personne refuse de se voir dépérir. Si certaines appréhensions peuvent 
être calmées, comme la crainte de mourir étouffée, il peut-être difficile de 
dissiper un certain nombre d’autres craintes, par exemple, la perspective 
de finir ses jours en institution ou encore alité. Dans ces circonstances, il 
se peut que les soins palliatifs ne soient pas, pour un certain nombre de 
personnes, le traitement de choix, celui qui comble le mieux leurs désirs, 
par exemple, celui de ne pas vivre une mort indigne à leurs yeux.  
(Deschamps, 2017, p. 78).  

Pour autant, cela ne veut pas dire que le domaine de la médecine ne reconnaît pas que 

la souffrance peut être mieux comprise en tant que phénomène multidimensionnel.  

Dans la prochaine section, nous verrons l’importance non seulement de considérer les 

différentes dimensions de la souffrance dans l’évaluation de celle-ci, mais également 

que cette évaluation aurait généralement avantage à s’inscrire dans un processus 

collaboratif entre patients et médecins. 
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1.9 Approche intersubjective de l’évaluation de la souffrance 

Dans un document intitulé « Exploration de la souffrance psychique dans le cadre 

d’une demande d’aide médicale à mourir » (Gupta et al., 2017), les auteurs insistent 

sur la responsabilité des cliniciens à tenir compte de la subjectivité du patient dans 

l’évaluation de sa souffrance : 

De façon similaire, le clinicien, pour avoir accès à la souffrance d’un 
patient, doit comprendre la personne dans sa globalité en tenant compte 
de ses valeurs, de ses rôles, de la nature de ses relations et de sa 
trajectoire de vie. Cette approche représente une exploration 
intersubjective de la souffrance. (Gupta et al., 2017, p. 9).  

À la lumière de la suggestion pour les cliniciens d’être attentifs à l’expérience 

subjective du patient dans l’évaluation de sa souffrance, nous concevons mieux, à 

l’instar de Gupta et al. (2017), que l’évaluation de la souffrance relèverait davantage 

d’une exploration de celle-ci que d’une méthodologie qui ne tiendrait pas compte de 

l’unicité de la personne et de sa trajectoire de vie : « À la lumière de ces 

considérations, la tâche du médecin gagne à être comprise davantage comme une 

exploration plutôt que comme une évaluation de la souffrance du patient » (Gupta, 

2017, p. 9). Selon nous, l’emploi du terme « exploration » en référence au processus 

d’évaluation de la souffrance des personnes qui formulent une demande d’AMM 

souligne l’importance d’un travail de collaboration entre patients et médecins plutôt 

qu’un exercice stérile qui ne tiendrait pas compte de la réalité subjective des parties 

concernées. Selon Gupta et al. (2017), un médecin aura avantage à être conscient de 

ses propres valeurs et attitudes relativement à différents enjeux se rapportant à la 

souffrance et à la fin de vie de façon à ne pas laisser ces dernières entacher le 

processus d’évaluation des demandes d’AMM : 

Un médecin conscient de ses valeurs et attitudes face à la souffrance, à la 
fin de vie et à la mort est moins susceptible d’être indûment influencé par 
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ses a priori et ainsi de projeter ses propres préférences sur l’expérience du 
patient. Par exemple, un médecin convaincu que la souffrance en fin de 
vie est l’occasion d’une ultime étape de croissance personnelle pourrait ne 
pas être en mesure de saisir le sens de la souffrance d’un patient pour qui 
celle-ci n’est que dégradation. La prise de conscience que cette conviction 
personnelle est une possibilité parmi d’autres ouvre la voie à la 
compréhension du patient. (Gupta et al, 2017, p. 12).  

En effet, nombre de personnes selon leurs valeurs et croyances considèreront la 

souffrance en fin de vie ou dans d’autres contextes comme une étape de croissance 

notamment à la suite d’une expérience de perte ou de trauma (Bonanno, 2004; 

Shakespeare-Finch & Lurie-Beck, 2014). De la même façon, nous reviendrons plus 

loin sur les préceptes de la logothérapie (Frankl, 1985) qui met l’accent sur le 

développement du sens dans l’expérience de sa souffrance. De plus, nous aborderons 

la notion de croissance personnelle selon une perspective humaniste en lien avec la 

souffrance dans le chapitre de discussion. Si la souffrance peut être une occasion de 

croissance pour certains, elle peut aussi renvoyer aux limites du supportable pouvant 

faire préférer à d’autres la mort à la vie.  

Alors que l’expérience subjective de la souffrance du patient fait partie intégrante du 

processus d’évaluation des demandes d’AMM, du point de vue de la loi, l’expression 

de l’intensité de la souffrance par le patient n’est pas suffisante pour conclure à son 

caractère insupportable :  

En vertu de la Loi 2, l’expression d’une souffrance insupportable par le 
patient ne semble pas suffire pour que cette condition soit satisfaite 
(Assemblée nationale du Québec, le 2 décembre 2013). Cela signifie aussi 
qu’il est possible de conclure qu’un patient ne satisfait pas à cette 
condition (Assemblée nationale du Québec, le 3 décembre 2013). (Gupta 
et al., 2017, p. 9).  

Selon nous, cette réalité législative rend nécessaire une évaluation collégiale entre 

médecin et patient de la souffrance. D’ailleurs, comme le mentionne Gutpa et al. 
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(2017), l’évaluation intersubjective de la souffrance se reflète dans la formulation 

même du critère portant sur la présence d’une souffrance physique et psychique 

insupportable telle que décrite dans la loi 2 au Québec :  

(…) « [la personne] éprouve des souffrances physiques ou psychiques 
constantes, insupportables [...] » (art. 26, (6)). Cette formulation ouvre la 
possibilité d’une exploration intersubjective de la souffrance, à laquelle 
prennent part le patient et le médecin, visant à déterminer si cette 
condition est satisfaite. La Loi C-14 mentionne plutôt que les souffrances 
du patient « lui sont intolérables », établissant ainsi un standard purement 
subjectif ». (Gupta et al., 2017, p. 10). 

Ces points de vue médicaux et législatifs qui mettent en lumière l’importance d’un 

travail collaboratif entre médecins et patients quant à l’évaluation de la souffrance de 

ces derniers soulignent la pertinence de la présente recherche dont l’objectif principal 

est de mieux comprendre l’expérience de la souffrance des personnes qui formulent 

une demande d’aide médicale à mourir au Québec. Cependant, à lui seul, le terme 

souffrance nous semble trop général pour rendre compte du type de souffrance auquel 

nous nous intéressons plus particulièrement dans le cadre de cet essai.  

Dans les prochaines sections, nous discuterons d'abord du concept de la souffrance 

insupportable en tant que critère essentiel afin qu’une demande d’AMM puisse être 

reçue du point de vue de la loi. Nous verrons ensuite l’importance de la dimension 

existentielle de la souffrance dans le contexte des demandes d’aide à mourir.  

1.10 Souffrance insupportable et demandes d’aide médicale à mourir  

Depuis la publication de travaux ayant mis de l'avant une vision holistique de la 

souffrance, des auteurs ont déjà centré leurs études autour des liens entre souffrances 

et euthanasie ou suicide assisté (Dees et al., 2010; Street et Kissane, 2001). Plus 

spécifiquement, certains d'entre eux ont mis de l'avant l'importance du concept de la 
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souffrance intolérable dans le cadre des demandes d'euthanasie (Pasman et Rurup, 

2009; Ruijs et al., 2012; Van Tol et al., 2012). Un critère, rappelons-le, essentiel du 

point de vue de la loi au Québec et ailleurs dans le monde à la recevabilité des 

demandes d’aide à mourir. Au Québec, rappelons que le critère se lit comme suit : « 

La personne doit éprouver des souffrances physiques ou psychiques constantes, 

insupportables et qui ne peuvent être apaisées dans des conditions qu’elle juge 

tolérables. ». (Deschamps, 2017, p. 572). En effet, « En l’absence de telles 

souffrances, la personne qui demande l’aide médicale à mourir n’y est pas éligible. ». 

(Deschamps, 2017, p. 572). Or, dans un contexte législatif où la pratique de 

l'euthanasie est permise, certains médecins peuvent éprouver de la difficulté à évaluer 

la présence de souffrances dites insupportables chez un patient (Gupta et al. 2017). 

De son côté, le rapport de la Commission des soins de fin de vie (Gouvernement du 

Québec, 2019) fait état de la difficulté d’évaluer certains critères d’admissibilité à 

l’AMM dont celui portant sur la présence de souffrances insupportables. Une 

problématique que la Comission des soins de fin de vie lie à des variations 

relativement à l’accessibilité à l’aide médicale à mourir.  

Suite à une revue de littérature intégrative dont l'objectif était d'identifier les diverses 

définitions de la souffrance dans le contexte de la fin de vie et des demandes d'ESA, 

Dees et al. (2010) n'ont trouvé aucune définition de la souffrance insupportable dans 

le cadre de ces demandes. De plus, ces auteurs n'ont trouvé aucune étude rassemblant 

à la fois les points de vue des patients, des proches et des professionnels de la santé 

autour d'une définition commune de la souffrance insupportable. Notons 

qu’actuellement la Loi concernant les soins de fin de vie au Québec ne donne pas de 

définition précise de ce qu’elle considère être une souffrance insupportable. Sans en 

donner une définition précise, le paragraphe suivant tiré du rapport de la Commission 

des soins de fin de vie (2019) informe au moins en partie sur le sens des termes 

utilisés dans la loi pour décrire le caractère de la souffrance avec lequel sont aux 

prises les personnes qui formulent une demande d’AMM : 
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De façon générale, les raisons décrites dans les formulaires et pour 
lesquelles les souffrances de la personne ne pouvaient être apaisées dans 
des conditions qu’elle jugeait tolérables sont liées au fait que la cause de 
ses souffrances ne pouvait être enrayée. Il est souvent inscrit au 
formulaire que la douleur ou les autres symptômes ne pouvaient être 
complètement contrôlés par la médication ou par d’autres interventions, 
ou que les options disponibles pour les soulager étaient soit 
insupportables, soit jugées inacceptables par la personne. C’était le cas 
notamment lorsque les options disponibles pour soulager la personne 
étaient liées au sentiment d’inconfort ou à des effets indésirables ou 
n’étaient pas compatibles avec sa personnalité ou ses valeurs. 
(Gouvernement du Québec, 2019, p. 38).  

En conclusion de leur recherche, Dees et al. (2010) soulignent non seulement que 

davantage de recherches qualitatives centrées autour de l'expérience des patients 

devraient être menées dans le but de clarifier l'étendue de la définition de la 

souffrance insupportable, mais aussi qu'il n'existe pas de définition relative à ce type 

de souffrance dans le cadre des demandes d'ESA. Répondant à ce manque dans la 

littérature, les auteurs proposent la définition suivante :  

Unbearable suffering in the context of a request for EAS is a profoundly 
personal experience of an actual or perceived impending threat to the 
integrity or life of the person, which has a significant duration and a 
central place in the person's mind. (Dees et al., 2010, p. 350). 

L'un des avantages de cette définition est qu'elle met de l’avant l'aspect subjectif de 

l'expérience de la souffrance. De plus, elle met en lumière la place centrale qu’elle 

occupe dans l'esprit du patient et comment elle s’inscrit dans le temps. Ensuite, elle 

souligne l'apport de la menace à l'intégrité d'une personne dans son désir de hâter sa 

propre mort. Ce dernier point met en lumière l’importance de la menace perçue dans 

le cadre d’une définition de la souffrance. Laquelle corrobore la définition de la 

souffrance de Cassel, tout comme la proposition de Bourgeois-Guérin (2012a) visant 

à ajouter la notion de menace à la définition de la souffrance de Ricoeur telle que 

résumée par Abiven (1994). Notons également que le rapport de la Commission des 
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soins de fin de vie fait état de la notion d’appréhension lorsque l’expérience de la 

souffrance psychique des patients telle que rapportée par des médecins qui ont soumis 

une déclaration y est décrite :  

L’appréhension de la personne relativement aux symptômes qui vont ou 
pourraient survenir ou à la façon dont la mort surviendra (par exemple 
peur de perdre davantage d’autonomie, peur d’être relocalisée en CHSLD, 
peur de perdre ses facultés cognitives, peur de mourir étouffée, crainte ou 
refus de vivre l’agonie) ainsi que la perte de la qualité de vie de façon 
plus générale figurent parmi les souffrances psychiques les plus souvent 
mentionnées. (Gouvernement du Québec, 2019, p. 38).  

Ensemble, ces caractéristiques qui mettent l’accent sur l’expérience subjective de la 

personne renvoient aux postulats de la psychologie humaniste qui reconnaît l’individu 

en tant qu’expert de sa propre vie ainsi que sa subjectivité comme fondement de 

l’expérience qu’il fait de lui-même et du monde :  

(…) ce qui peut être tolérable pour l’un peut ne pas l’être pour l’autre. En 
cette matière, la profession médicale ne saurait substituer l’évaluation 
subjective que fait une personne de douleurs physiques qu’elle éprouve 
par une évaluation purement objective. Le dernier mot en ce qui concerne 
le caractère tolérable d’une souffrance ou d’une douleur physique 
appartient à la personne souffrante. Il en est de même pour les souffrances 
psychiques que peut éprouver une personne. Chaque individu a son 
propre vécu, ses propres valeurs et ses propres aspirations. Il est celui qui 
est le mieux placé pour exprimer et évaluer l’intensité de sa souffrance 
intérieure. (Deschamps, 2017, p. 581).  

En outre, la définition de Dees et al. (2010) suggère d'intégrer un aspect temporel à 

l'expérience de la souffrance insupportable dans le contexte des demandes d’ESA ce 

qui permet de nous interroger davantage au sujet des transformations possibles de 

l'expérience de la souffrance au travers du temps compris dans le processus d'une 

demande d'AMM. Dès lors, nous croyons que cette définition de la souffrance 

insupportable (Dees et al, 2010) convient le mieux à notre étude dans la mesure où 

elle nous permet d'appuyer - en partie – notre présupposé selon lequel l’expérience de 
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la souffrance est avant tout ancrée dans la subjectivité de la personne qui la vit et que 

cette souffrance s’inscrit dans une temporalité qui est susceptible d’influencer 

l’expérience qu’une personne fait de la souffrance.  

Si le législateur a retenu les termes physiques et psychiques comme dimensions de la 

souffrance insupportable dans le contexte des demandes d’AMM, il ne fournit aucune 

définition précise de ces termes. Si l’utilisation du terme psychique permet 

d’englober l’ensemble des dimensions autres que physique de la souffrance, il est 

rarement utilisé dans le contexte des recherches issues de la littérature scientifique. 

Par contre, plusieurs études font mention de la dimension existentielle de la 

souffrance. C’est sur celle-ci que nous nous pencherons dans la prochaine section afin 

de mettre en lumière son importance dans le contexte des demandes d’aide à mourir.  

1.11 Souffrance existentielle et demandes d’aide médicale à mourir 

Actuellement, le concept de la souffrance existentielle est au centre d'un pan d'étude 

fertile et en expansion (Amonoo et al., 2020; Bates, 2016; Boston et al., 2011; 

Gaignard et Hurst, 2019; Rodrigues et al., 2018). Tandis que certains auteurs notent 

des lacunes ou des contradictions entre les diverses définitions de la souffrance 

existentielle proposées (Strang et al., 2004), d'autres s'intéressent aux interventions 

manualisées employées afin de réduire la détresse existentielle dans le contexte des 

maladies incurables (LeMay et Wilson, 2008). Reconnaissant plus spécifiquement 

l'importance de la souffrance existentielle dans le cadre des demandes d’euthanasie 

ou de suicide assisté, d'autres chercheurs se concentrent sur les liens entre souffrance 

existentielle et demandes d'ESA (Rietjens et al., 2009). D’une part, Murata et Morita 

(2006) identifient treize catégories de symptômes pouvant être liés à l'expression de 

la souffrance existentielle y compris : l'absence de sens dans la vie présente ou passée, 

la perte de rôles sociaux, certains déficits émotionnels, la dépendance, la peur d'être 

un fardeau pour les autres, le désespoir, le deuil de la séparation imminente, certaines 
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questions existentielles telles que « Pourquoi moi ? », la culpabilité, les projets 

inachevés, la vie après la mort, la foi. De l’autre, Dees et al. (2010) soulignent que 

plus de la moitié des motivations existentielles associées à la souffrance intolérable et 

au souhait d’une personne d'avoir recours à l’ESA sont liées à l'expérience de la perte 

d'indépendance, des rôles occupationnels, du désir sexuel et du statut. En outre, tandis 

que certains auteurs concluent que les manifestations de la souffrance existentielle 

sont celles qui ont le plus de chances d'être saillantes dans le contexte de la fin de vie 

(Breitbart et al., 2004), une autre étude souligne qu'être en contact avec des 

problématiques existentielles ne mène pas nécessairement vers l'expérience de la 

souffrance existentielle (Blinderman et Cherny, 2005).  

Par ailleurs, plusieurs études soulignent que les médecins ont tendance à refuser les 

demandes d'ESA qui reposent principalement sur l'expérience intolérable de la 

souffrance existentielle d'un patient (Levene et Parker, 2011; Onwuteaka-Philipsenet 

al., 2010; Rurup, 2005; Snijdewind et al., 2015; Thienpont et al., 2015; Van 

Wesemael et al., 2011). Alors que des patients réclament un droit à mourir sur la base 

d'une souffrance existentielle insupportable (Hudson et al., 2006a), il devient d'autant 

plus important de mener des études qui permettront de mieux comprendre comment 

l'expérience de ce type de souffrance est vécue par ces personnes. Déjà, plusieurs 

études portent sur le processus décisionnel entourant les demandes d'ESA 

(Onwuteaka-Philipsen et al., 2006; Onwuteaka-Philipsen et al., 2010). Tandis que 

certaines d'entre elles s'intéressent aux caractéristiques des patients dont les demandes 

sont acceptées ou refusées (Meier et al., 2003; Onwuteaka-Philipsen et al., 2010), 

d'autres se penchent sur des différences entre des patients atteints d'un cancer en 

phase terminale morts par euthanasie et ceux décédés autrement (Georges, 2005).  

Or, nous savons que le processus décisionnel entourant les demandes d'ESA est 

étroitement lié aux exigences prévues par la loi. Ainsi, c'est à l'intérieur d'une 

législation donnée et en regard du respect de critères législatifs spécifiques que les 
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décisions concernant l'acceptation ou le refus des demandes d'ESA se font 

normalement. S'interrogeant sur les raisons qui influencent le jugement des médecins 

en faveur de l’acceptation ou du refus des demandes d'ESA qui leur sont soumises, 

Brinkman-Stoppelenburg et al. (2014) ont trouvé que les patients qui présentaient des 

caractéristiques se rapportant à un sentiment d'épuisement face à la vie, à la 

dépression, ou à une impression d'être un fardeau pour leur famille avaient plus de 

chances que leurs demandes d'ESA soient refusées. À l'inverse, les personnes dont 

l'expérience de la souffrance répondait aux critères de la présence d'une souffrance 

physique ou qui étaient d'un âge avancé avaient plus de chances de satisfaire aux 

critères d'admissibilité prévus par la loi, ce qui augmenterait leurs chances que leur 

demande d'ESA soit acceptée. Ces résultats vont dans le sens des observations faites 

précédemment au sujet de la plus grande aisance que des médecins peuvent ressentir 

à évaluer la souffrance physique plutôt que psychique. En conclusion, cette même 

étude (Brinkman-Stoppelenburg et al., 2014) note que la présence d'une souffrance 

psychologique chez un patient qui fait une demande d’ESA augmenterait les chances 

qu'un praticien considère que sa demande ne satisfait pas aux critères d'admissibilité 

prévus par la loi. On comprend alors mieux pourquoi certains patients dont les 

demandes reposent principalement sur la base d'une souffrance psychique 

insupportable ne se sentent pas entendus ou compris lorsque leur demande 

d'euthanasie ou de suicide assisté est refusée (Pasman et al., 2013).  

Au Québec, les liens entre la souffrance existentielle et les demandes d’aide médicale 

à mourir ont également fait couler de l’encre :  

Dans sa forme la plus aiguë, la souffrance existentielle, présente chez 
plusieurs patients en fin de vie, peut évoluer vers une détresse 
existentielle, un concept ou une expression qui traduit mieux l’intensité 
d’une souffrance existentielle. Elle renvoie à une situation intolérable et à 
l’urgence de soulager qu’elle requiert. Cette forme aiguë de souffrance 
requiert une attention rapide et des approches thérapeutiques spécifiques. 
Elle peut mener à l’induction d’une sédation palliative continue ou encore 
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à l’administration d’une aide médicale à mourir. (Société québécoise des 
médecins de soins palliatifs, 2014, cité dans Deschamps, 2017, p. 577).  

Le rapport de la Commission des soins de fin de vie (2019) fait également état de la 

présence de souffrances existentielles dans la section du rapport portant sur les types 

de souffrances rapportées par les personnes qui ont reçu l’aide médicale à mourir :  

En effet, des souffrances existentielles sont souvent nommées et elles sont 
liées à une perte du sens de la vie, à l’atteinte de l’image de soi et à une 
perte de dignité perçue par la personne, qui découlent notamment des 
changements physiques ou de la perte d’autonomie importante associée à 
la maladie. (Gouvernement du Québec, 2019, p. 38). 

S’il est reconnu que la souffrance existentielle peut conduire à une détresse 

existentielle associée au caractère insupportable de la souffrance lequel peut mener à 

une demande d’AMM, rappelons que plusieurs auteurs insistent sur l’importance de 

présenter à la personne souffrante les différentes options qui s’offrent à elle pour 

soulager sa souffrance. En effet, si la souffrance existentielle vécue à un degré 

intolérable peut mener certaines personnes à formuler une demande d’aide médicale à 

mourir, d’autres choisiront différentes avenues pour soulager leur souffrance tel que, 

par exemple, les soins palliatifs, la sédation palliative, les psychothérapies ou l’aide à 

domicile. À ce sujet, la loi impose aux médecins dans le contexte d’une demande 

d’aide médicale à mourir d’informer les patients du pronostic de leur maladie, des 

différentes options thérapeutiques et de leurs conséquences. Ceci dans le but 

notamment de s’assurer que leur demande d’AMM est faite de façon éclairée 

(Gouvernement du Québec, 2019). 

1.12 Cadre conceptuel de la souffrance psycho-existentielle  

Comme mentionné précédemment, le nombre de recherches portant sur les divers 

aspects de la souffrance existentielle est en hausse depuis les dix dernières années. 
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Ceci notamment parce qu'il s'agit d'un des types de souffrances que l'on cherche le 

plus souvent à soulager dans le milieu des soins palliatifs (Murata et Morita, 2006). 

Or, jusqu'en 2006, aucun cadre théorique portant sur cette dimension de la souffrance 

n'avait été proposé. Répondant à ce manque dans la littérature scientifique concernant 

l'absence d'un cadre conceptuel portant sur la souffrance psycho-existentielle, une 

équipe de chercheurs regroupée sous le nom de « Japanese Task Force » s'est donné 

comme mandat de proposer une définition et une conceptualisation théorique de ce 

type de souffrance. L’un des principaux objectifs de leur recherche était d’offrir un 

cadre conceptuel commun aux chercheurs qui utilisent le concept de la souffrance 

psycho-existentielle dans leurs études. Ceci, en leur offrant un cadre théorique à partir 

duquel ils peuvent obtenir une conceptualisation des principaux éléments qui 

composent ce type de souffrance.  

Tenant compte de la vision holistique de la souffrance et considérant l’absence d’une 

distinction claire entre la dimension psychologique et existentielle de la souffrance, 

nous retenons dans le contexte de la présente recherche la définition que Murata et 

Morita (2006) donnent de la souffrance psycho-existentielle. Celle-ci nous permet de 

mieux dégager les principaux éléments qui constituent ce type de souffrance et de 

préciser l’objet principal de notre étude :  

(...) psycho-existential suffering is caused by the loss of essential 
components that compose the being and the meaning of human beings: 
loss of relationships (with others), loss of autonomy (independence, 
control over future, continuity of self), and loss of temporality (the future). 
(Murata et Morita, 2006, p. 279).  

En somme, ces auteurs suggèrent que la souffrance psycho-existentielle serait causée 

par la perte de trois éléments essentiels à la constitution psychique de l’être, soit des 

pertes relatives : 1) aux relations (« loss of relationships (with others) »); 2) à 

l'autonomie (« loss of autonomy (independence, control over future, continuity of self)  

»); 3) à la temporalité (le futur) (« loss of temporality (the future) »). En d'autres 
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termes, selon Murata et Morita. (2006), la souffrance psycho-existentielle serait le 

résultat de la perte d'un ou plusieurs de ces éléments essentiels à la constitution 

psychique de l'être. De surcroit, les auteurs stipulent que la capacité de l'humain à 

donner un sens aux événements de sa vie serait liée à l'expérience qu’il fait de la 

souffrance psycho-existentielle. 

D’une part, les principaux aspects de la souffrance psycho-existentielle tirés de la 

définition de Murata et Morita (2006) permettent de mieux circonscrire en quoi ce 

type de souffrance s’apparente ou se différencie d’autres dimensions de la souffrance 

généralement reconnues (physique, sociale, spirituelle). De l’autre, nous percevons 

certaines similarités entre la définition de la souffrance psycho-existentielle de 

Murata et Morita (2006) et celle que Ricoeur donne de la souffrance. En particulier, 

en ce qui a trait au pouvoir d'agir chez Ricoeur qui renvoie au concept d'autonomie tel 

que développé par Murata et Morita (2006) et à la souffrance liée à la perte des 

relations (Murata et Morita, 2006) qui fait écho à celle dont parle Ricoeur avec l'axe 

soi-autrui. De plus, Ricoeur et Murata soutiennent tous les deux que la question du 

sens serait inhérente à celle de la souffrance. Un des avantages de la définition et de 

la conceptualisation théorique de la souffrance psycho-existentielle que Murata et 

Morita (2006) proposent est d'offrir une ouverture relativement à la pluralité des 

principaux aspects qui la constituent : l'être, le sens, la perte, les relations avec les 

autres, l'autonomie, la subjectivité et la temporalité. Un avantage, croyons-nous, 

pertinent en lien avec les objectifs de notre essai qui s’appuient sur l'élaboration de 

l'expérience subjective de la souffrance des personnes qui formulent une demande 

d’aide médicale à mourir au Québec.  

1.13 Expérience de la souffrance et quête de sens 

Les liens entre les différents types de souffrances et le processus d’une demande 

d’aide médicale à mourir nous incitent à nous questionner au sujet d’autres aspects 
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susceptibles d’influencer l’expérience de la souffrance d’une personne. Parmi celles-

ci, la question du sens semble centrale. Nous savons que le sens qu’une personne 

attribue à une situation donnée peut modifier le rapport qu’elle entretient face à 

l’expérience subjective de sa souffrance. L’extrait suivant fait état du lien entre 

souffrance existentielle et quête de sens :  

Pour la Commission spéciale sur la question de mourir dans la dignité, la 
souffrance existentielle est celle qui vient entacher la réalité des derniers 
jours, quand la personne ne trouve plus de sens au temps qui lui reste, 
quand l’idée de la mort paraît inacceptable ou bien qu’elle tarde à venir et 
que les heures qui passent dans l’attente du dernier souffle paraissent 
insupportables. (Québec (Assemblée nationale), 2012, cité dans 
Deschamps, 2017, p. 577).  

Ainsi, dans le contexte des demandes d’aide médicale à mourir, nous comprenons 

mieux comment une attention portée au sens que les patients donnent à leur 

souffrance peut être déterminante afin de mieux comprendre leur expérience. Selon 

Ricoeur, « (...) la question du sens (est) immanquablement posée par la souffrance. » 

(Ricoeur, 2013, paragr. 5). Parlant d'un troisième axe, celui-là transversal à l'axe soi-

autrui et l'axe âgir-pâtir, l'auteur parle d'un lieu « (...) où la souffrance s'avère 

distendue entre la stupeur muette et l'interrogation la plus véhémente : pourquoi? 

pourquoi moi? pourquoi mon enfant? » (Ricoeur, 2013, paragr. 5). Selon Ricoeur, le 

sens n'est pas quelque chose qui doit être dicté par un autre, mais bien le résultat 

d'une subjectivité dans un contexte donné. Ce qui nous incite davantage à nous 

intéresser au point de vue unique des personnes qui formulent une demande d’aide 

médicale à mourir dans le cadre de la présente recherche.  

De plus, la théorie du « Attitudinal values » telle que développée par Viktor Frankl 

(2014) et celle du « Response shift » telle que présentée par Sprangers et Schwartz 

(1999) mettent de l’avant la possibilité d’un changement quant au sens qu’une 

personne est susceptible de donner à un événement lorsqu’elle est confrontée dans la 
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réalité à une situation pouvant être perçue comme dramatique. Dans la théorie des 

valeurs attitudinales3, Frankl met l'accent sur la manière dont les humains interprètent 

le sens d’une expérience lorsqu'ils sont confrontés à des circonstances difficiles dans 

la réalité. Dans le même ordre d’idée, selon la théorie du changement de réponse4, 

l'expérience de la maladie grave est susceptible de générer des changements dans les 

perceptions, les valeurs ou les concepts se rapportant à la qualité de vie d'une 

personne. Partant, selon cette théorie, même si une personne peut s’imaginer la vie 

comme étant insupportable à l'idée d'être aux prises avec une telle épreuve, elle 

pourrait changer sa perception et voir la vie désormais comme précieuse alors même 

qu'elle se trouve confrontée - dans le réel - à une épreuve difficile comme peut l’être 

une maladie grave et incurable. En résumé, ces deux théories font état du phénomène 

de la transformation possible du point de vue des personnes relativement à un 

changement de valeurs ou d'attribution de sens par rapport à un événement au 

moment même où elles y sont confrontées dans la réalité. L'un des avantages de ces 

théories est de mettre en lumière une transformation possible de l'expérience de la 

souffrance en lien avec le sens et les valeurs personnelles de chaque personne dans le 

contexte auquel la présente recherche s'intéresse, soit celui de la maladie incurable, de 

la fin de vie, et plus particulièrement celui des demandes d’aide médicale à mourir. 

1.14 Quête de sens, aide médicale à mourir et thérapies 

Des chercheurs ont déjà mené des études portant sur des interventions visant à 

favoriser la création du sens chez les patients en fin de vie (Breitbart et al., 2010; 

Chochinov et al., 2005). Parmi eux, certains évoquent plus précisément la question du 

                                                

3 Traduction libre de « Attitudinal values ».  

4 Traduction libre de « Response shift theory ». 
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sens en lien avec celle de l'euthanasie et proposent que certaines psychothérapies (la 

logothérapie, par exemple) soient utilisées pour répondre au sentiment de détresse 

existentielle des patients (Vachon et Dupuis, 2012). Ceci, pour les aider à faire face à 

leur perception d'une absence de sens par rapport à la souffrance qu'ils ressentent. 

L'application de ce type de thérapie auprès des personnes en fin de vie et souffrante 

d'une maladie incurable est également suggérée afin d’éviter que l'euthanasie 

apparaisse - pour certains patients - comme étant la seule solution susceptible de 

soulager leurs souffrances (Vachon et Dupuis, 2012). Pour plusieurs, le débat autour 

de l’euthanasie soulève la question de l’accessibilité aux soins visant à répondre à la 

souffrance des personnes en fin de vie. Parmi les arguments les plus souvent entendus, 

nous retrouverons la question de l’accessibilité aux soins palliatifs. Or, comme le 

souligne Deschamps (2017) à partir des travaux de la Commission spéciale sur la 

question de mourir dans la dignité (2012), malgré une plus grande accessibilité aux 

soins palliatifs, certaines personnes continueraient de choisir l’AMM à la faveur des 

SP :  

« (…) selon la Commission, même si les soins palliatifs étaient 
accessibles à tous les patients qui en ont besoin, ils ne (…) pourraient 
soulager toutes les souffrances des personnes en fin de vie et (…) 
certaines d’entres elles souhaiteraient obtenir une aide médicale à mourir. 
» (Québec (Assemblée nationale), 2012, cité dans Deschamps, 2017, pp. 
96-97).  

En somme, à partir du moment où l’aide médicale à mourir fait partie des soins 

légaux offerts aux patients aux prises avec des souffrances insupportables, nous 

croyons qu’il est impératif de considérer l’ensemble des options qui s’offrent à eux 

afin de les soulager. Ultimement, la question n’est pas de pencher en faveur d’une 

option plutôt qu’une autre comme étant soi-disant meilleure afin de soulager ou de 

mettre fin aux souffrances des patients, mais bien de s’intéresser à l’ensemble de 

celles-ci afin d’aider les personnes aux prises avec des souffrances constantes et 

insupportables à prendre des décisions éclairées au sujet des options qui s’offrent à 
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elles et qui correspondent le mieux tant à leurs valeurs qu’à leur réalité. Pour se faire, 

nous croyons que les recherches portant sur l’expérience subjective de la souffrance 

des personnes qui formulent une demande d’AMM sont essentielles alors que ce soin 

est encore relativement nouveau dans le domaine de la santé au Québec.  

Dans leur article, Karlsson et al. (2012b) soulignent eux aussi l'importance accordée à 

la perception du sens donné à la souffrance dans le contexte des soins palliatifs. Ils 

soulèvent ainsi que la souffrance - en tant que raison principale à l'origine du souhait 

d'une personne d'avoir recours à l'euthanasie - est liée au rapport que celle-ci 

entretient relativement à trois arguments distincts : 1) sa capacité à générer un sens à 

la souffrance, 2) ses peurs relatives aux différentes pertes et aux différents types de 

souffrances, 3) sa plus ou moins grande méfiance quant à l'efficacité de l'aide 

extérieure pouvant lui être fournie. En somme, les résultats de cette étude suggèrent 

que la souffrance peut être perçue soit comme une menace pour laquelle aucun sens 

n'est accordé (ce qui mènerait des patients à favoriser le recours à l'euthanasie pour la 

soulager), soit comme une expérience porteuse de sens, endurable, et pouvant être 

vaincue par diverses stratégies (ce qui ferait de l'euthanasie une option perçue comme 

inutile et indésirable pour certains patients).  

1.15 Identité narrative et expérience de la souffrance  

Pour approfondir les liens entre quête de sens, souffrance et temporalité, nous nous 

référerons à un concept développé par Paul Ricoeur en lien avec l'herméneutique du 

soi : l'identité narrative. À l'intérieur de ce concept, « Bouleversements et continuité 

de la vie sont ici intégrés dans le récit narratif de soi, permettant ainsi la constance 

temporelle de l'identité. » (Gilbert, 2007, p. 72). Dans cette perspective, « (...) la 

souffrance (est) ici celle d'un homme cherchant à faire le récit de sa vie propre. » 

(Gilbert, 2007, p. 72). Dès lors, « (...) le sujet est lui-même constitué par les éléments 

du récit qui lui permettent de donner sens à sa vie subjective dans le monde. » 
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(Gilbert, 2007, p. 72). En d'autres termes, l'identité narrative fait écho à la capacité de 

l'être humain d'intégrer les événements de sa vie - incluant ceux qui sont traumatiques 

- en un tout cohérent. Selon Gilbert (2007), « (…) l’objet principal de l’enquête 

philosophique menée dans Soi-même comme un autre [Ricoeur, 1990]  (…) [est le] 

(…)  maintient de l’identité personnelle à travers le temps (…) ». (Gilbert, 2007, p. 

72). Intégrant les divers événements qui tapissent son existence, la personne constitue 

sa propre histoire, laquelle est directement liée à son identité et au maintien de celle-

ci en un tout cohérent. Selon Ricoeur, face à la déchirure de ce « tissu narratif », ou 

devant l'impossibilité d'intégrer certains événements dramatiques au récit de sa propre 

vie, l'humain peine à trouver un sens à sa souffrance et ceci le menace d'être 

confronté au désespoir.  

Ainsi, le concept d'identité narrative permet d'illustrer comment, en lien avec 

l'expérience de la souffrance des personnes qui formulent une demande d’aide 

médicale à mourir, l'intégration des trois instances de la temporalité avec lesquelles 

une personne est en contact (son passé, son présent et son futur) est une condition 

nécessaire au maintien de son tissu narratif et à sa capacité d'attribuer un sens à sa 

souffrance.  

1.16 Expérience de la souffrance et temporalité  

Un survol de la littérature scientifique portant sur les motivations qui mènent les 

patients à formuler une demande d'ESA indique que l'expérience de la souffrance est 

quelque chose qui, dans certains cas, peut fluctuer (Karlsson et al., 2012b; Ohnsorge 

et al., 2014). De plus, à partir du discours de personnes qui ont livré leurs 

témoignages dans le cadre d'études portant sur le sujet, nous percevons mieux 

comment l'acceptation ou le refus d'une demande d'aide médicale à mourir peut 

influencer l'expérience de la souffrance d'une personne (Pasman et al., 2013). À la 

lumière des résultats des études précédemment citées, nous voyons que l'expérience 
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de la souffrance des patients est susceptible de se transformer dans le temps. Cela 

nous porte à nous questionner sur l’incidence de changements (contexte, état de santé, 

décisions) qui pourraient avoir lieu au cours du processus d'une demande d'aide 

médicale à mourir entre le dépôt de la demande et l'acceptation ou le refus de celle-ci. 

En particulier, nous souhaitons mieux comprendre si ces éventuels changements 

peuvent avoir une incidence sur l’expérience de la souffrance des patients à travers le 

temps.  

Le rapport de la Commission des soins de fin de vie (2019) fournit des informations 

et statistiques au sujet des motifs rapportés à propos des demandes d’aide médicale à 

mourir. En somme, le rapport stipule que « Les principaux motifs de la non-

administration de l’AMM chez les personnes qui n’ont pas été évaluées par un 

médecin qui avait accepté de prendre en charge leur demande sont que les personnes 

sont décédées (52 %), qu’elles ne répondaient pas aux conditions d’admissibilité (24 

%) ou qu’elles ont retiré leur demande (20 %). » (Gouvernement du Québec, 2019, p. 

60). Selon le rapport, « Dans 167 cas (20 %), la personne a retiré sa demande et a pu 

opter pour d’autres soins. » (Gouvernement du Québec, 2019, p. 61). La raison pour 

laquelle le cas des personnes qui ont retiré leur demande nous intéresse en particulier 

est que cette catégorie recouvre un ensemble de raisons illustrant la variété possible 

des trajectoires d’aide médicale à mourir :  

Les précisions apportées par les établissements lorsque la personne a 
changé d’avis ou a retiré sa demande d’AMM sont de nature variée. Dans 
certains cas, il est mentionné qu’une autre option de soin a été choisie par 
la personne, par exemple des soins de confort, des soins palliatifs ou la 
SPC. Il est parfois précisé que la détérioration de la condition de la 
personne ou la durée du processus pour recevoir l’AMM ont amené la 
personne à opter pour un autre soin, par exemple la SPC. Dans certains 
cas, il est mentionné que les symptômes de la personne étaient mieux 
soulagés ou qu’elle souhaitait finalement vivre un peu plus longtemps, 
notamment pour passer plus de temps avec sa famille. Dans d’autres cas, 
il est indiqué que la personne était ambivalente, souhaitait attendre ou 
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poursuivre sa réflexion ou n’arrivait pas à fixer une date pour 
l’administration de l’AMM. Quelques personnes ont changé d’idée après 
avoir discuté avec leurs proches de leur volonté d’obtenir l’AMM ou en 
raison de convictions religieuses. Dans plusieurs cas, aucune précision 
n’a été apportée quant aux raisons pour lesquelles la personne a changé 
d’avis ou retiré sa demande. (Gouvernement du Québec, 2019, pp . 62-
63). 

Selon nous, la diversité des trajectoires possibles en lien avec le processus d’une 

demande d’AMM est susceptible d’avoir une incidence sur l’expérience de la 

souffrance des personnes qui la formulent. En ce sens, nous croyons pertinent de nous 

intéresser dans le cadre de la présente recherche tant aux cas où la demande d’AMM 

a été administrée qu’à ceux où elle ne l’a pas été. D’un côté, il y a le cas des 

personnes qui formulent une demande d’aide médicale à mourir, laquelle est acceptée, 

et qui réitèrent leur souhait d'obtenir une mort par assistance médicale jusqu'à la fin. 

Pour ces patients, le temps ne semble pas avoir eu d’incidence ni sur leur décision 

d’avoir recours à l’AMM ni sur son administration. Par ailleurs, il y a les cas qui 

résultent en la non-administration de l’aide médicale à mourir 5 et dans lesquels le 

temps est susceptible d’avoir eu une influence sur le processus des demandes ou sur  

l’administration de l’AMM. Nous citerons ici seulement les raisons de non-

administration de l’aide médicale à mourir aux personnes qui répondaient aux 

conditions d’admissibilité de l’AMM : la personne est décédée avant la fin du 

processus d’évaluation (20%); la personne a retiré sa demande ou a changé d’avis 

(20%) ; la personne répondait aux conditions d’admissibilité au moment de la 

demande d’AMM, mais a cessé d’y répondre au cours du processus d’évaluation 

(20%); la personne est décédée avant l’administration de l’AMM (8%). Parmi les 

autres raisons à l’origine de la non-administration de l’AMM, notons le cas de 8 

                                                

5 Tous les chiffres présentés dans ce paragraphe sont tirés du rapport de la Commission sur les soins de 
fin de vie (Gouvernement du Québec, 2019, p. 61).  
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personnes qui ont été transférées d’établissement ou qui ont « (…) quitté la région et 

les renseignements transmis ne permettent pas de savoir ce qu’il est advenu de la 

demande puisque celle-ci n’a pas été rapportée par un autre établissement et n’a pas 

été administrée. » (Gouvernement du Québec, 2019, p. 61); et celle de 8 autres 

personnes pour qui une autre option thérapeutique a été choisie.  

En définitive, reconnaissant l'incidence possible du processus de demande d'aide 

médicale à mourir sur l'expérience de la souffrance des patients, nous croyons 

pertinent de mener une recherche qui tient compte de la temporalité. En nous 

intéressant - au travers du temps compris entre le dépôt et l'acceptation ou le refus 

d'une demande d'aide médicale à mourir - à l'incidence qu'un tel processus est 

susceptible d'avoir sur l'expérience de la souffrance des personnes qui formulent une 

demande d'AMM, les résultats de cette recherche répondront à quelque chose qui, à 

notre connaissance, n'a jamais été abordé par la science.  

1.17 Questions de recherche 

La question principale de la présente recherche est :  

• Comment l'expérience de la souffrance psycho-existentielle est-elle vécue par 

les personnes qui formulent une demande d'aide médicale à mourir au Québec ? 

Plus spécifiquement, cette étude cherche à mieux comprendre : 

• Comment cette souffrance est-elle vécue au cours de la trajectoire d'une 

demande d'aide médicale à mourir qui s'échelonne du dépôt à l'acceptation ou au 

refus de cette demande? 

De façon secondaire, cette recherche vise à mieux comprendre : 
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• Quels sont certains des besoins liés l’expérience de leur souffrance que 

manifestent les personnes qui formulent une demande d'aide médicale à mourir au 

cours du processus d’une demande d’aide médicale mourir?  

 



 CHAPITRE II 

 

 

CADRE PARADIGMATIQUE ET MÉTHODOLOGIQUE 

Dans la première section de ce chapitre, nous aborderons le cadre paradigmatique sur 

lequel s’appuie notre étude, soit le paradigme constructiviste interprétatif. Ainsi, nous 

préciserons la posture que nous avons choisi d’adopter comme chercheur à partir de 

référents théoriques et philosophiques. Dans cette section, nous présenterons 

également certains de nos présupposés en lien avec l’objet d’étude et nos choix 

méthodologiques. Puis, nous soulignerons l’intérêt d’une démarche qualitative pour 

répondre à nos questions de recherche. La deuxième section sera consacrée à la 

méthodologie de la recherche. Nous verrons en détail des éléments se rapportant entre 

autres à la population cible, aux étapes de l’analyse thématique, et aux composantes 

qui ont été mises en place pour assurer la rigueur et la validité de l’étude.  

2.1 Cadre paradigmatique 

À l'instar de Paillé et Mucchielli (2012), nous croyons que le chercheur adopte, dès 

les premières étapes de sa recherche, une posture de départ. Au-delà du cadre 

théorique qu'il privilégie, cette posture du chercheur qui se reflète dans son choix 

d’un cadre paradigmatique s'apparente à une manière de concevoir l'objet d'étude à 

partir de référents philosophiques et théoriques. Celle-ci traduit une certaine 

conception de la réalité et a nécessairement une influence sur la manière tant 

d'aborder que d'analyser le sujet d'étude. Ainsi, lorsqu'il est question de définir ce 
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qu'est un cadre paradigmatique, « Il s'agit bien plus fondamentalement de la 

constitution, en partie donnée, en partie construite, de l'architecture épistémologique 

et conceptuelle avec laquelle la situation de recherche est abordée. » (Paillé et 

Mucchielli, 2012, p. 129). En amont des arguments appuyant la pertinence du choix 

d'une méthodologie de recherche (ici qualitative), Ponterotto, (2005) souligne la 

pertinence du choix qui incombe au chercheur d'identifier le paradigme dans lequel 

s'inscrit son étude : 

Another challenge of qualitative inquiry is that strong qualitative research 
can emanate from multiple paradigms, each valid in its own right, and 
each with its own criteria for conducting and evaluating research. 
Therefore, it is important that counseling researchers understand and 
clearly explicate their operating paradigm in the reporting of studies. ». 
(Ponterotto, 2005, p. 132). 

Selon Ponterotto (2005), qui identifie quatre paradigmes de recherche : positiviste, 

post-positiviste, contructiviste-interprétatif et critique-idéologique, l'identification 

d'un paradigme de recherche sert aussi à guider le chercheur dans la sélection des 

instruments, participants et méthodes qui constitueront son étude. 

2.2 Paradigme constructiviste-interprétatif 

La présente recherche s'inscrit dans un paradigme constructiviste-interprétatif. Ce 

dernier étant souvent cité comme alternative au paradigme positiviste déjà populaire 

dans les recherches en psychologie, le paradigme constructiviste-interprétatif adopte 

une vision multiple de la réalité. Ceci, parce qu'il répond entre autres au postulat 

selon lequel il n'existerait pas « une » réalité (vérifiable et objectivable comme le 

présuppose le postulat positiviste et celui de l'approche naturaliste des sciences), mais 

plutôt « des » réalités qui seraient le résultat d'observations uniques et d'expériences 

subjectives de celles-ci. En outre, l'approche constructiviste stipule que toute 

expérience de la réalité s'élabore en lien avec un contexte (social, relationnel ou 
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environnemental). Dès lors, ce paradigme énonce que la réalité se construit et se co-

construit à partir de multiples points de vue. Lesquels, aussi différents soient-ils, sont 

d'égale valeur en ce qui a trait à leur qualité permettant de rendre compte de la 

description complexe et multidimensionnelle d'une réalité ou d'une expérience 

donnée. 

Partant, le paradigme constructiviste fait aussi écho à l'approche herméneutique sur 

laquelle nous reviendrons plus loin dans ce chapitre. Notamment, le paradigme 

constructiviste et l'approche herméneutique partagent le postulat suivant : le sens 

donné aux choses et aux expériences est quelque chose qui émerge du processus de la 

réflexion. Dans le cadre d'une recherche, cette réflexion a lieu d'être stimulée entre 

autres par la rencontre entre le chercheur et ses participants. Puis, c'est à partir de cet 

échange qu'un sens plus profond est susceptible d'émerger. Ainsi, à travers leur 

rencontre et leur dialogue, le participant et le chercheur co-construisent un portrait à 

la fois réflexif, critique et intersubjectif de la réalité. En définitive, c'est à partir de ce 

portrait tant nouveau qu'unique que s'appuiera l'analyse des données du chercheur qui, 

selon les tenants du paradigme constructiviste, poursuit l'objectif de mieux 

comprendre une expérience donnée : ici celle de la souffrance psycho-existentielle 

des personnes qui formulent une demande d'aide médicale à mourir au Québec. 

2.3 Attitude phénoménologique 

Ce dont il est question ici, c'est davantage d'une attitude (une attitude 

phénoménologique) par rapport aux données d'entretien que d'une méthode d'analyse 

dont les étapes pourraient être explicitement décrites. Parlant de phénoménologie, la 

distinction entre attitude et méthodologie est importante, car bien que l'une et l'autre 

puissent aller de pair, elles peuvent également être comprises et appréciées 

indépendamment. Ainsi, ce que nous proposons d'incarner dans le cadre de la 
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présente recherche, c'est une attitude phénoménologique par rapport aux données 

d'entretiens plus qu’une méthode phénoménologique à proprement parler :  

Bien avant toute technique ou méthode, l'attitude face aux données est ce 
qu'il y a de plus fondamental, c'est-à-dire la disposition de l'esprit, la 
disponibilité à l'autre, le respect des témoignages, peut-être même 
quelque chose du sacré. (Paillé et Mucchielli, 2012, pp. 139-140). 

En d'autres termes, « (...) l'examen phénoménologique des données peut constituer (...) 

un premier moment de toutes les techniques ou méthode d'analyse (...). » (Paillé et 

Mucchielli, 2012, p. 140). Dans les mots de Paillé et Mucchielli, « La 

phénoménologie a ceci de particulier qu'elle concerne nommément l'expérience du 

monde à partir de l'expérience qu'en font les sujets. » (Paillé et Mucchielli, 2012, p. 

140). À cela, les auteurs ajoutent que l'accès à cette expérience n'est qu'accessible 

(dans le cadre des recherches en sciences humaines et sociales) que par l'entremise 

des entretiens. Puisque nous nous intéressons à l'expérience des personnes qui 

formulent une demande d'aide médicale à mourir et que c'est par l'entremise 

d'entretiens que nous avons voulu mieux comprendre leur expérience, nous croyons 

qu'une réflexion portant sur la manière d'aborder tant les entretiens que l’analyse des 

données qui en découlent s'avère essentielle à la rigueur d'une telle démarche en 

recherche qualitative. 

Ancrés dans la tradition phénoménologique (en particulier celle d'Edmund Husserl) et 

parlant de la posture du chercheur renvoyant à « L'écoute du monde », Paillé et 

Mucchielli nous rappellent l'importance de « (...) se tourner vers les témoignages avec 

la volonté d'être instruits par eux avant de se les approprier. » (Paillé et Mucchielli, 

2012, p. 141). Ce dont il s’agit, croyons-nous, c'est d’une invitation à laisser parler les 

données d’elles-mêmes et à y revenir (notamment par de multiples lectures des 

entretiens) afin de s’imprégner de la phénoménologie des participants plutôt que de 

basculer trop rapidement dans le versant de l’interprétation. Nous pensons que cette 
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attitude sert aussi à éviter le plus possible le piège de l’imposition de la subjectivité 

du chercheur sur l’expérience des participants. Nous verrons plus loin dans la section 

portant sur la validité et la rigueur de la présente étude que nous avons aussi tenté 

d’éviter ce piège par la pratique de la réflexivité.  

En définitive, nous retenons des mots de Paillé et Mucchielli (2012) au sujet de 

l’attitude phénoménologique une mise en garde contre une interprétation hâtive des 

données issues du témoignage des participants dans le contexte d’une recherche 

qualitative. En effet, rappelons que lorsque nous nous intéressons à l'expérience des 

personnes, c'est d'abord leurs témoignages que nous sollicitons par l’entremise 

d’entretiens. Ainsi, de façon à rendre justice à l'unicité et à la complexité de leur 

discours, il nous semble essentiel d'offrir l'espace nécessaire au déploiement de leurs 

témoignages pour ce qu'ils sont avant de les analyser. Dès lors, en respect de l'attitude 

phénoménologique que Paillé et Mucchielli décrivent, nous avons - dans le cadre de 

notre étude - incarné cette posture mettant de l'avant l'importance de l'écoute initiale 

du témoignage des participants. Soutenue par les étapes que nous avons suivies pour 

mener à terme l’analyse thématique, cette posture nous a entre autres amenés à faire 

de multiples lectures des entretiens pour bien nous imprégner de leur contenu. Ceci, 

avant de passer aux autres étapes de l’analyse dans lesquelles la voix du chercheur 

intègre celle des participants dans un processus intersubjectif visant l’émergence de la 

compréhension selon le cadre constructiviste-interprétatif et l’approche 

herméneutique retenue dans la présente recherche.  

Au sujet de l’attitude phénoménologique, « Il s'agit en fait de reconnaître la 

souveraineté première de l'acteur. » (Paillé et Mucchielli, 2012, p. 141), soit celle du 

participant. Au fond, c’est d'une posture fondamentale d'humilité de la part du 

chercheur par rapport aux récits et au discours des participants dont il est question. En 

ce sens, nous pensons que l'attitude phénoménologique peut être comprise comme 

une reconnaissance du chercheur envers les participants en ce qui a trait à la position 
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d'expert de leur propre vie dans le contexte qui intéresse son étude. Cette attitude face 

à la souveraineté des participants relativement à leur expérience rappelle un postulat 

souvent associé à l’approche humaniste en psychologie qui reconnaît le client comme 

expert de sa propre vie. Cette attitude est donc cohérente avec notre recherche 

exploratoire qui s’inscrit dans le courant de la psychologie humaniste.  

En définitive, cette attitude phénoménologique est peut-être plus difficile à incarner 

qu'elle ne le laisse paraître. Pour y arriver complètement, il s'avèrerait nécessaire 

(comme la tradition phénoménologique classique nous y incite) de mettre nos 

préconceptions et autres a priori entre parenthèses. Or, tel que cela fait l’objet de 

débats en philosophie, la simple volonté de suspendre nos présupposés est-elle 

suffisante pour empêcher ce qui semble parfois relever du réflexe, soit l'imposition, 

malgré soi, d'une préconception dans là manière d'aborder l'expérience de l’autre ? De 

même, est-il vraiment possible de s'empêcher de tomber dans le versant de 

l'interprétation lorsque nous faisons la lecture d'entretiens ? Malgré les doutes que 

nous entretenons par rapport à la faisabilité d'une telle suspension des présupposés, 

nous croyons nécessaire, à l'instar de Paillé et Muchielli (2012, p. 142), qu'un effort 

de la part du chercheur soit fait pour maintenir, dans un premier temps, un esprit axé 

davantage sur l'exploration que la confirmation. Ultimement, nous cherchons à mieux 

comprendre l’expérience des participants et non à l’expliquer. Ainsi, malgré nos 

présupposés et autres a priori, c'est avec une posture d'ouverture à l'autre et d'écoute 

empathique que nous avons réalisé les entrevues avec les participants de notre étude. 

Et qu'ensuite, guidés par cette attitude, nous avons abordé les données d'entretiens en 

vue de l'analyse : 

Autrement dit, lorsque je parle de l'autre, je parle certes de moi, car c'est 
bien moi qui dis l'autre, mais il y a une différence entre laisser l'autre 
parler à travers soi et demander à l’autre de parler pour soi. (...) La 
compréhension véritable ne peut pas advenir autrement: comprendre, c'est 
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perdre un peu de soi pour gagner un peu de l'autre, accueillir l'inconnu 
pour se dégager du connu. (Paillé et Mucchielli, 2012, p. 143).  

La prochaine section portera sur l'approche herméneutique. À la lumière des idées de 

Paillé et Mucchielli cités précédemment, il nous a semblé nécessaire de préciser 

pourquoi nous tenons à épouser une attitude phénoménologique en amont de 

l'avènement de la compréhension et de l'interprétation qui est justement le propre de 

l'approche herméneutique.  

2.4 Approche herméneutique  

Dès qu'il est question d'herméneutique, il est aussi question d'un double avènement : 

celui de la compréhension et celui de l'interprétation. Parce que les racines de 

l'herméneutique ne sont pas implantées dans la tradition des sciences naturelles, c'est 

bien de l'exploration d'une compréhension dont il s'agit plutôt que d'une tentative 

pour découvrir une vérité dite absolue ou objective. Partant, retenons que la 

mécanique qui sous-tend l'herméneutique comme approche dans le contexte de cette 

recherche est celle d'un dialogue entre un chercheur et les participants de son étude. 

De plus, ce dialogue est aussi celui entre le chercheur et les textes qu’il a consulté 

dans le contexte de son étude puisque sa compréhension de ceux-ci a évidemment 

teinté son interprétation de leur propos. En effet, c’est de cette rencontre qu’une 

meilleure compréhension du phénomène à l’étude émerge.  

Selon cette approche, plutôt que de considérer les présupposés en tant que biais 

nuisibles à l'avènement de la compréhension, Gadamer, à l’instar d’autres 

philosophes les conçoit comme des conditions préalables à l'interprétation. En effet, 

un lecteur, un auditeur, ou quiconque aborde une oeuvre ne l'aborde pas ex nihilo. 

Nous croyons que la même chose se produit en recherche. Dès lors, notre perception 

des choses, des objets et des phénomènes est teintée de tout ce que contient notre « 
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bagage ». C'est donc dire que lorsque nous posons une question de recherche, nous le 

faisons toujours à partir d'un bagage personnel. Ce dernier que l'on traine avec soi, est 

ce que Gadamer nomme l'horizon initial de la compréhension. Précisons que cet 

horizon initial est constitué à la fois de nos expériences passées, de notre perception 

des choses, et de l'anticipation de ce que nous allons découvrir dans l'exploration d'un 

objet d’étude. Au cours du processus d'émergence de la compréhension et de 

l'interprétation, lequel est le propre de la méthode herméneutique, l'horizon initial de 

la compréhension du chercheur croise l'horizon initial des participants de l'étude. Puis, 

de cette fusion des horizons initiaux naît une nouvelle compréhension; laquelle 

n'aurait jamais eu lieu sans la rencontre unique entre ces deux horizons. Dès lors, il 

importe de mentionner qu'il ne se suffit pas de concevoir cette fusion des horizons 

comme étant l'achèvement de la compréhension. Plutôt, elle doit être considérée en 

tant qu'« événement » à partir duquel une compréhension plus profonde émerge.  

Ainsi, nous voyons comment la mécanique qui sous-tend le processus herméneutique 

peut être illustrée par l'image d'un aller-retour, d'un mouvement de va-et-vient, ou 

encore celui d'un dialogue constant entre un observateur et l'objet de son regard. Qui 

plus est, dans une perspective herméneutique, ce mouvement d'aller-retour n'est pas 

statique, mais plutôt en perpétuel changement. Un mouvement à travers lequel 

prennent forme des échanges constitués à la fois de questionnements, de réflexions et 

de validation qui vont de part et d'autre entre les parties concernées. En définitive, 

c'est à partir de ce dialogue continu entre le chercheur et les participants de l'étude 

que peut naître une compréhension renouvelée. Et, à mesure que plus d'éléments du 

discours des participants sont interprétés, la compréhension se raffine et devient plus 

profonde. Afin d’appuyer nos propos au sujet de la manière dont l’horizon initial du 

chercheur intègre le processus de recherche qualitative dès les étapes de la 

précompréhension d’un objet d’étude, nous citerons Paillé et Mucchielli (2016) qui 

eux-mêmes se réfèrent à J.-M. Salanski :  
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L’analyse qualitative n’est pas un acte de divination. Un matériau ne parle 
jamais de lui-même, il doit être interrogé. À la base de cette interrogation, 
il y a toujours un projet, un angle d’approche, au minimum une sensibilité 
aiguisée par des référents interprétatifs. D’une certaine manière, la 
réponse est déjà en partie dans la question. En effet, comme le décrit bien 
J.-M Salanski, « la question que nous nous posons atteste d’une 
compréhension d’avant toute explication, d’avant tout apport énonciatif 
de réponse. Le mouvement de la « réponse » - c’est-à-dire de la 
compréhension – s’amorce donc dans l’élaboration même de la 
précompréhension qui habite et pour ainsi dire inspire la force de la 
question en nous » (2003, p. 17, cité dans Paillé et Mucchielli, 2016, 
paragr. 4) .  

Nous pensons que cette citation met en lumière l’importance de la mise à jour des 

présupposés du chercheur. En effet, elle laisse sous-entendre comment l’influence de 

ceux-ci aurait cours bien avant l’étape de l’analyse pour se manifester dès la 

précompréhension d’un phénomène. Ainsi, des traces de cette influence seraient 

visibles dans la formulation même des questions de recherche. Par souci de 

transparence et pour éviter certains pièges lors d’étapes subséquentes dont celle de 

l’analyse des données, nous croyons que le chercheur a avantage à mettre à jour ses 

présupposés concernant l’objet de son étude et la méthodologie qu’il emploie pour 

répondre à ses questions de recherche. Dans la prochaine section, nous 

approfondirons cette idée à partir de référents théoriques et exposerons certains de 

nos présupposés afin d’augmenter la transparence, la rigueur et la validité de la 

présente étude.  

2.5 Reconnaissance des présupposés  

Husserl affirme que la découverte de la vérité ne peut se faire qu'à condition de 

mettre le jugement de celle ou celui qui observe « entre parenthèses », ce qui 

implique la suspension des présupposés. D’un autre avis, postulant que la personne 

existe en tant qu'être-au-monde, Heidegger rejette la dualité entre sujet et objet. Selon 

sa conception des choses, nous concevons que les préjugés et les présupposés d'une 
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personne font partie intégrante de son rapport au monde et donc que ces derniers 

participent ardemment à la découverte d'une vérité. En outre, l'importance accordée à 

l'avènement de la compréhension et de l'interprétation en lien avec les présupposés est 

ce qui nous mène à discuter de l'herméneutique telle que conçue par Gadamer et sur 

laquelle nous nous sommes appuyés dans le cadre de cette recherche doctorale. 

Comme le rappellent Paillé et Muchielli (2012), il est primordial d'aborder la question 

des présupposés en tant que condition initiale de l'interprétation :  

Une particularité du processus herméneutique est, en effet, qu'au moment 
d'entrer dans l'univers des corpus à analyser, nous y sommes déjà, c'est 
nous que nous allons retrouver d'abord. (...). Ainsi, la rencontre parle 
d'abord autant de nous que de ce qui est rencontré. (Paillé et Mucchielli, 
2012, pp. 105-108). 

Dès lors, nous pensons impossible d’aborder la question de l'herméneutique sans 

soulever l'incidence des présupposés sur l'avènement de la compréhension et de 

l'interprétation dans le contexte d’une recherche qualitative. Parce que l'aide médicale 

à mourir est le sujet sur lequel porte cette recherche, il advient qu'un travail personnel 

a déjà été mené autour des présupposés qui, selon l’approche herméneutique, teintent 

la lecture faite de l'objet d'étude par le chercheur. À ce sujet, citons Gadamer :  

Vouloir éviter ses propres concepts dans l'interprétation n'est pas 
seulement impossible, mais manifestement absurde. Interpréter, c'est 
précisément mettre en jeu nos propres concepts préalables, afin que, pour 
nous, la visée du texte parvienne réellement à s'exprimer. (Gadamer, 1996, 
p. 419). 

Si l’importance de la reconnaissance des présupposés dans le processus 

d’interprétation a déjà été soulevée par Gadamer, d’autres auteurs soulignent 

également la valeur d’un tel travail dans le contexte de la recherche (Morrow, 2005; 

Paillé et Mucchielli, 2012; Ponterotto, 2005; Smith, 2007). De façon à favoriser la 

transparence dans le contexte de notre étude, nous mettrons en lumière certains de 
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nos présupposés qui teintent à la fois notre posture comme chercheur, nos choix 

méthodologiques, ainsi que le rapport que nous entretenons avec les principaux 

thèmes qui définissent notre objet d’étude, soit l’expérience de la souffrance psycho-

existentielle des personnes qui formulent une demande d’aide médicale à mourir au 

Québec.  

D’abord, notre choix en faveur d’une approche constructiviste-interprétative qui 

s’appuie sur l’herméneutique fait écho à notre croyance selon laquelle le monde 

expérientiel est co-construit, qu’il peut être mieux compris à travers la loupe de la 

subjectivité, et que la compréhension d’un objet d’étude portant sur l’expérience 

vécue de personnes émerge de la rencontre entre plusieurs subjectivités (celle du 

participant et du chercheur entre autres). Cette conception au sujet du contexte 

d’émergence de la compréhension se rapproche d’ailleurs de celle endossée par 

l’approche intersubjective (Haglund et Buirski, 2001; Hagman et al., 2019) qui 

postule en psychothérapie que le sens émerge de la rencontre entre deux subjectivités 

(celle du client et du clinicien). Ce n’est sans doute pas un hasard si l’approche 

intersubjective qui se reflète dans notre travail clinique a aussi influencé notre 

approche de la recherche.  

Ensuite, au centre des approches herméneutiques et intersubjectives, nous retrouvons 

une valorisation accordée à l’expérience subjective des personnes rencontrées. Parce 

que nous croyons que l’expérience vécue de la souffrance des personnes qui 

formulent une demande d’aide médicale est essentielle à une meilleure 

compréhension du phénomène à l’étude, nous avons opté pour une méthodologie qui 

met de l’avant leur expérience et leur subjectivité. Ceci se reflète entre autres dans 

notre choix d’avoir eu recours à des entrevues semi-directives qui ont l’avantage de 

créer l’espace nécessaire au déploiement de l’expérience des participants sans les 

restreindre à un cadre fixe ou à des catégories théoriques pré-existantes. En ce sens, 
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nos choix paradigmatiques et méthodologiques reflètent une approche inductive de 

l’analyse des données.  

Par ailleurs, nous nous sommes appuyés sur l’approche existentielle (Frankl, 1985; 

May, 1961; Schneider et May, 1995; Schneider et Krug, 2010; Yalom, 2020) afin 

d’éclairer certains de nos présupposés entourant la question du sens et de la mort. 

C’est le cas par exemple lorsque nous postulons que l’être humain a la capacité 

d’attribuer un sens personnel aux événements qui tapissent son existence. De cette 

façon, nous présupposons qu’une perte de sens est susceptible de résulter d’un 

événement dramatique dans la vie d’un individu (comme peut l’être une maladie 

incurable ou l’expérience de souffrances insupportables). Face aux pertes encourues 

comme conséquence de cette expérience, nous pensons que certaines personnes 

préfèreront mourir plutôt que continuer à vivre. Par ailleurs, nous reconnaissons que 

ce ne sera pas le cas de tous. En effet, si l’attribution du sens est susceptible de 

changer selon les difficultés auxquels une personne fait face dans la réalité, nous 

présupposons également que certaines personnes pourraient trouver un sens en 

contexte d’adversité. Ce qui pourrait aussi les faire pencher en faveur de la vie plutôt 

que du choix d’avoir recours à l’aide médicale à mourir.  

De plus, nous avons formulé des questions de recherche qui tiennent compte du sens 

qu’une personne est susceptible d’attribuer à l’expérience de sa souffrance en lien 

avec l’acceptation ou le refus de sa demande d’aide médicale par un médecin. En 

d’autres termes, nous supposons qu’il serait possible pour une personne de modifier 

le sens qu’elle attribue à sa souffrance selon qu’elle se sente entendue ou non dans 

l’expérience de sa souffrance. Selon nos présuppositions, une personne pourrait se 

sentir davantage validée par rapport à l’expérience de sa souffrance si sa demande 

d’AMM est acceptée plutôt que refusée. Se sentant reconnue dans sa souffrance, il est 

possible qu’elle décide effectivement d’aller jusqu’au bout de son souhait d’avoir 

recours à l’aide médicale à mourir. Ou encore, qu’elle décide de ne pas y avoir 
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recours sachant néanmoins que l’AMM est une option accessible ce qui lui 

permettrait en retour de mieux tolérer sa souffrance.  

En outre, la façon dont nous avons approché notre sujet d’étude sous-tend la 

valorisation que nous accordons à l’autonomie des personnes qui formulent une 

demande d’aide médicale à mourir par rapport aux décisions entourant leurs soins en 

fin de vie. Nos recherches dans la littérature et les informations contenues dans des 

rapports gouvernementaux nous rappellent que le processus des demandes d’AMM 

est influencé par l’évaluation qu’en font les médecins. En d’autres termes, que le 

processus d’acceptation ou de refus des demandes d’aide médicale à mourir est lié à 

l’évaluation d’une autre personne que celle qui formule cette demande. Bien que nous 

reconnaissons la pertinence des raisons pour lesquelles un tel processus d’évaluation 

a été mis en place par la loi, nos recherches sur le sujet nous ont rendus sensibles aux 

cas des personnes pour qui les demandes d’aide à mourir ont été refusées. Nos 

recherches dans la littérature nous ont également montré que certaines d’entre elles 

peuvent se sentir délaissées dans le processus législatif ou encore qu’elles puissent ne 

pas se sentir entendues ou reconnues par rapport à l’expérience de leur souffrance. 

Dans cet esprit, la formulation de nos questions de recherches et nos choix 

méthodologiques pour y répondre sont conçus de façon à donner la parole aux 

personnes qui formulent une demande d’AMM afin que leur expérience puisse être 

mieux comprise. Ultimement, notre intention est de mettre de l’avant leur point de 

vue de telle sorte que leur expérience puisse être reconnue. Ce faisant, nous 

présupposons qu’une meilleure compréhension de leur expérience passerait par la 

valorisation de leur autonomie relativement aux choix concernant les conditions et 

soins entourant leur fin de vie. En ce sens, nous présupposons que l’autonomie des 

patients est une valeur qui mérite d’être représentée et mise de l’avant dans le 

contexte des soins de fin de vie. En définitive, nous soulignons que notre intention 

par l’entremise de cette recherche n’est pas de défendre l’aide médicale à mourir en 

tant qu’option préférable aux autres options de fin de vie. Notre intention est de 
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mettre en lumière le point de vue des personnes qui décident d’y avoir recours sur la 

base de leur autonomie dans un contexte où l’aide médicale à mourir est une option 

de soin légale et accessible.  

2.6 Intérêt d’une démarche qualitative 

Cette recherche doctorale s'intéresse à l'expérience de la souffrance psycho-

existentielle des personnes qui formulent une demande d'aide médicale à mourir au 

Québec. La souffrance psycho-existentielle étant une expérience psychique qui, 

croyons-nous, se comprend mieux par une multiplicité d'expériences subjectives que 

par une définition soi-disant objectivable de celle-ci, cette recherche a une valeur 

exploratoire. De plus, à la lumière du paradigme constructiviste-interprétatif que nous 

avons choisi d'adopter - et de manière à répondre à nos questions de recherche - c'est 

l'adoption d'une méthodologie de recherche qualitative qui nous semble la plus 

appropriée (Dees et al., 2010). Notre choix en faveur d'un tel type de méthodologie 

s'appuie, entre autres, sur les résultats d'études qui avancent que les recherches 

centrées sur l'expérience des patients - lesquelles utilisent le plus souvent des 

entrevues en profondeur pour mettre de l'avant le point de vue des participants dans le 

contexte de la fin de vie et de l'euthanasie (Cassell, 1994; Mak et Elwyn, 2003b) - 

sont celles qui mènent vers une meilleure compréhension de l'expérience subjective 

de ces personnes. Plus loin, nous verrons comment, selon Mak et Elwyn (2003a), 

l'approche herméneutique peut être employée comme méthode de recherche visant à 

mieux comprendre le désir de certains patients d'avoir recours à l'euthanasie. 

En outre, la revue de littérature portant sur le concept de la souffrance et ses divers 

sujets d'études menées par Boston et al. (2011) concluent à une divergence de point 

de vue entre patients et médecins et soulignent que peu de recherches portant sur 

l'expérience de la souffrance des patients sont présentement menées directement 

auprès d'eux. Pour pallier ce manque, Boston et al. (2011) suggèrent que des 
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recherches futures soient élaborées autour de l'expérience des patients de la 

souffrance existentielle ce qui corrobore l'importance du point de vue des patients 

dans le contexte de l’euthanasie déjà soulevée par et al. (2003b). D'une part, Boston 

et al. (2011) affirment que peu de recherches qualitatives portant directement sur 

l'expérience de la souffrance existentielle des patients en fin de vie ont été menées 

auprès d'eux. De l'autre, ils ajoutent que c'est ce type de méthodologie qui, selon eux, 

serait la plus appropriée pour répondre à un tel mandat. Abondant dans le même sens, 

Deschamps (2017) note au sujet de l’expérience de la souffrance que : 

(…) ce qui peut être tolérable pour l’un peut ne pas l’être pour l’autre. En 
cette matière, la profession médicale ne saurait substituer l’évaluation 
subjective que fait une personne de douleurs physiques qu’elle éprouve 
par une évaluation purement objective. Le dernier mot en ce qui concerne 
le caractère tolérable d’une souffrance ou d’une douleur physique 
appartient à la personne souffrante. Il en est de même pour les souffrances 
psychiques que peut éprouver une personne. Chaque individu a son 
propre vécu, ses propres valeurs et ses propres aspirations. Il est celui qui 
est le mieux placé pour exprimer et évaluer l’intensité de sa souffrance 
intérieure.»  (Deschamps, 2017, p. 581). 

Notre intérêt envers une démarche qualitative et notre choix d’avoir eu recours à des 

entretiens semi-directifs afin de mieux comprendre l’expérience de la souffrance des 

personnes qui formulent une demande d’aide médicale à mourir reposent également 

sur la réalisation selon laquelle une partie des données connues - par exemple une 

liste de souffrances physiques et psychiques insupportables rapportée par des 

praticiens - ne nous renseignent pas sur l’expérience subjective et qualitative des 

personnes qui formulent une demande d’aide médicale à mourir (Deschamps, 2017). 

De l’avis de Cassel, la souffrance « (…) ne peut être connue et décrite que par la 

personne souffrante. À ce titre, la souffrance est subjective et unique à chaque 

individu ». (Cassell, 1991, pp. 37-43, cité dans Deschamps, 2017, p. 580). Dès lors, 

nous reconnaissons que l’approche qualitative est la plus encline à répondre à nos 

objectifs de recherche.  
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2.7 Méthodologie 

Pour répondre à nos objectifs et questions de recherche qui visent à mieux 

comprendre l'expérience de la souffrance des personnes qui formulent une demande 

d'aide médicale à mourir, nous croyons que mener une recherche qualitative soit la 

méthode de recherche la mieux indiquée (Dees et al., 2013). À partir d'une 

perspective épistémologique et théorique reconnaissant à la fois la complexité de 

l'expérience humaine et de la souffrance, de même que l'unicité du contexte de la fin 

de vie et de la mort par assistance médicale, nous avons fait une analyse thématique 

(Braun et Clarke, 2006; Paillé et Mucchielli, 2012) qui s’appuie sur le témoignage 

des participants de notre étude. Cette méthode d'analyse nous a permis d'identifier des 

thèmes et sous-thèmes liés à l'expérience de la souffrance de ces personnes. En 

définitive, ceux-ci ont également été liés à certains besoins des participants dans le 

contexte du processus de leurs demandes d’aide médicale à mourir.  

2.8 Population cible 

Pour favoriser l'émergence d'une pluralité d'expérience, nous n’avons pas limité les 

entretiens à un groupe trop restreint. Dès lors, quiconque (peu importe son sexe, son 

âge, son ethnicité, son statut économique, son diagnostic, etc.) répondant aux critères 

d'inclusion (mentionné dans la section suivante) et étant reconnu - en vertu de la Loi 

concernant les soins de fin de vie - comme éligible au processus d'une demande d'aide 

médicale à mourir était un candidat potentiel au recrutement de notre recherche.  

2.9 Critères d’inclusion 

Les critères d'inclusion des participants de cette étude sont d'abord conformes aux 

conditions de la loi du Québec au moment des entretiens en regard des demandes 
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d'aide médicale à mourir. Partant, toute personne qui était : « 1° (...) majeure, apte à 

consentir aux soins et (...) assurée au sens de la loi sur l’assurance maladie (chapitre 

A-29); 2° (...) atteinte d’une maladie grave et incurable; 3° [dont la] situation 

médicale se caractérise par un déclin avancé et irréversible de ses capacités; 4° [et qui] 

(...) éprouve des souffrances physiques ou psychiques constantes, insupportables et 

qui ne peuvent être apaisées dans des conditions qu’elle juge tolérables » (Assemblée 

Nationale du Québec, 2013, p. 11) a pu agir à titre de participant dans notre recherche.  

En outre, les participants de la recherche devaient être capables de s'exprimer 

suffisamment bien en français ou en anglais pour être en mesure de partager 

l'expérience de leur souffrance par le biais d'entretiens avec le chercheur. De plus, les 

participants devaient avoir déjà formulé leur demande d’AMM au moment du 

premier entretien. Finalement, les capacités cognitives ainsi que la condition médicale 

générale de la personne devaient être suffisamment bonnes pour qu'elle puisse réitérer 

verbalement son désir de participer à la recherche avant chacune des entrevues. Il fut 

également de la responsabilité du chercheur d'être attentif aux signes d'inconfort ou 

de confusion que la personne pouvait présenter au cours des entretiens.  

2.10 Recrutement 

Le recrutement s’est fait auprès de personnes ayant formulé une demande d’aide 

médicale à mourir. Ces personnes ont été recrutées sur le territoire des CIUSSS 

suivants : Centre-Ouest-de-l’Île-de-Montréal, Est-de-l’Île-de-Montréal, Nord-de-l’Île-

de-Montréal. Pour aider au recrutement, nous avons approché des intervenants qui 

travaillent directement auprès de personnes en fin de vie. Mis au courant de notre 

projet de recherche après avoir été sollicités soit directement par notre directrice de 

recherche ou par le biais d’une présentation faite par le chercheur dans leur milieu de 

travail, ces intervenants ont pu informer certains de leurs patients au sujet de notre 

étude en leur remettant une lettre d’invitation préalablement écrite (voir annexe A). 
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Par la suite, nous sommes entrés en contact avec les personnes qui ont manifesté un 

intérêt à participer à notre étude afin de les renseigner davantage à propos de cette 

dernière. Au moment de rencontrer les participants, ceux-ci ont signé le formulaire de 

consentement (voir annexe C comme modèle) qui a reçu l’approbation des comités 

éthiques des trois CIUSSS participants et celui de l’UQAM (Comité d’éthique de la 

recherche pour les projets étudiants impliquant des êtres humains). Chacune des 

versions du formulaire de consentement a été adaptée aux exigences et spécificités 

des différents CIUSSS. Notons également que nous avions identifié préalablement 

pour chacun des territoires où le recrutement a été effectué une ressource visant à 

répondre au soutien psychologique dont les participants auraient pu avoir besoin à la 

suite des entretiens. À la fin des entretiens, les participants ont rempli un 

questionnaire sociodémographique (voir annexe D).  

2.11 Taille de l’échantillon  

Au total, nous avons effectué six entretiens auprès de quatre participants. Deux ont 

été réalisés avec deux d’entre eux : le premier après le dépôt de leur demande d’aide 

médicale et le deuxième à la suite de la réponse des médecins). Un seul entretien a été 

fait avec l’autre moitié de nos participants, soit après qu’ils aient obtenu la réponse à 

leur demande d’AMM. Du point de vue du recrutement des participants, il n’a pas 

toujours été possible de réaliser un entretien avant le dépôt de leur demande d’AMM. 

Nous sommes demeurés disponibles tout au long de la période du recrutement pour 

réaliser un maximum d’entrevues avec le plus de participants possible. Or, le contexte 

de la fin de vie des personnes sollicitées et celui du processus d’une demande 

d’AMM ont pu être un défi du point de vue du recrutement. Ceci explique en partie 

pourquoi nous n’avons pas pu réaliser deux entretiens avec tous les participants et que 

nous n’avons pas recruté un nombre plus élevé de participants.  
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2.12 Canevas d’entrevue et choix d’une approche semi-directive  

Pour mettre de l’avant l’expérience subjective des participants, nous nous sommes 

entretenus avec eux par le biais d'entrevues semi-directives. Les entretiens ont été 

faits à partir d’un canevas d’entrevue (voir annexe B) constituée de questions 

ouvertes permettant l’élaboration et l’approfondissement de l’expérience des 

participants. Le format semi-directif des entretiens a l’avantage de permettre à la fois 

une latitude par rapport aux thèmes abordés selon leurs réponses uniques à nos 

questions et de servir de guide relativement aux thèmes centraux que nous voulions à 

couvrir au cours des entretiens. En ce sens, le canevas d’entrevue a servi davantage 

comme aide-mémoire quant aux thèmes que nous souhaitions aborder avec eux plutôt 

que comme un cadre fixe. Ainsi, nous avons pu adapter le temps passé sur chacun des 

thèmes selon l’expérience de chaque participant. De plus, nous avons pu adapter nos 

questions selon le contenu de leurs réponses ce qui a permis une plus grande 

flexibilité dans l’élaboration des contenus explorés. Tout au long des entretiens, nous 

avons été attentifs à l’état de la personne, à ses zones de sensibilité, ainsi qu’au 

niveau de ses énergies. Nous avons toujours fait une priorité de respecter leurs limites.  

Les questions du canevas d’entrevue ont été conçues de façon à répondre aux 

objectifs principaux et secondaires de nos questions de recherche. Le canevas 

d’entretien a également été conçu autour des deux moments de la trajectoire d’une 

demande d’aide médicale à mourir durant lesquels nous souhaitions nous entretenir 

avec les participants. Lors du premier entretien, ils étaient invités à répondre à des 

questions se rapportant à leur expérience de la souffrance dans le contexte du 

processus d’une demande d’AMM; à leur rapport au temps (passé, présent futur, 

attente de la réponse des médecins à leur demande d’AMM); et aux raisons les ayant 

motivés à participer à la présente recherche. Ils ont également été invités à s’exprimer 

autour des choses qui, selon eux, pouvaient être améliorées dans le contexte des 

demandes d’aide médicale à mourir ouvrant ainsi la porte à l’identification d’une 
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partie de leurs besoins visant à mieux répondre à l’expérience de leur souffrance. Le 

canevas d’entrevue du deuxième entretien est similaire au premier en ce qui a trait 

aux thèmes abordés, mais il diffère en ceci où il est adapté au moment suivant la 

réponse des médecins dans le contexte de la trajectoire d’une demande d’AMM. 

Ainsi, les participants étaient invités à parler plus directement de leur expérience de la 

souffrance à la lumière de la décision des médecins relativement à leur demande 

d’aide à mourir.  

Questionnaire sociodémographique 

Les participants étaient invités à remplir un questionnaire sociodémographique 

(Annexe D). Les questions fermées de ce questionnaire ont permis de recueillir de 

l’information au sujet de l’âge, l’état civil, du nombre d’enfants, des croyances 

religieuses, du type de maladie, et de leur domaine de profession. Les données 

colligées dans ce questionnaire permettent à la fois d’obtenir un portrait plus complet 

des participants et une étendue de la diversité de notre échantillon en vue d’offrir un 

reflet de la pluralité des expériences possibles de la souffrance dans le contexte d’une 

demande d’aide médicale à mourir.  

2.13 Procédure 

Pour les participants qui ont été rencontrés à deux reprises, les entretiens ont eu lieu 1) 

à la suite du dépôt de leur demande d’aide médicale à mourir; et 2) à la suite de 

l'acceptation ou du refus de cette demande par les praticiens. Pour les participants qui 

ont été rencontrés une seule fois, l’entretien s’est déroulé après l’acceptation de leur 

demande d’AMM. En ce qui concerne les personnes avec qui une seule entrevue a été 

réalisée, des questions portant sur leur expérience par rapport au processus 

d’acceptation ou de refus de leur demande d’aide médicale à mourir ont tout de même 

été posées. 
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La durée des entretiens a varié entre 25 et 75 minutes. Les entretiens ont été 

enregistrés (audio seulement) de façon numérique. C’est à partir de ces documents 

audio que la transcription verbatim a été faite. Par ailleurs, les entretiens semi-

directifs ont été conduits à partir du canevas d'entrevue que nous avons élaboré. Le 

lieu exact des rencontres avec les participants a été déterminé avec chacun d’eux 

selon leur préférence. Les rencontres ont eu lieu soit à leur résidence (N=1), dans un 

centre de soins (N=1), dans une chambre d’hôpital (N=1) ou dans la résidence d’un 

proche (N=1).  

2.14 Analyse thématique 

Comme support à l'analyse des données, nous avons utilisé le logiciel NVivo12. Pour 

mener à terme l'analyse thématique, nous nous sommes appuyés sur les six étapes que 

Braun et Clarke (2006) suggèrent. De plus, nous avons suivi de près la méthode 

d’analyse thématique suggérée par Paillé et Mucchielli (2012) lors de l’analyse de 

nos résultats. Suivant un processus de thématisation en continu6 (Paillé et Mucchielli, 

2012), nous avons analysé chacune des entrevues selon la méthode suivante proposée 

par Braun et Clarke (2006)7 : 

 

 

                                                

6 C'est-à-dire que notre analyse thématique s’appuie sur l'ensemble des données verbatim obtenues à la 
suite de nos entretiens et non sur une portion seulement de ces entretiens. 

7 La description des étapes que nous transcrivons ici ainsi que leur définition est le résultat d'une 
adaptation et d'une traduction libre de celles originellement proposées en anglais par Braun et Clarke 
(2006). 
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Tableau 2.1 Étapes de l’analyse thématique 

Étapes Définition 

1. Se familiariser avec les données  Transcrire les données (verbatim), lire et 
relire les données, noter les idées initiales. 

2. Produire les codes initiaux  Codifier de manière systématique les 
données pertinentes à travers l'ensemble 
des entretiens; colliger les données 
pertinentes pour chacun des codes 
identifiés. 

3. Chercher des thèmes Identification des codes qui sont 
susceptibles de devenir des thèmes; 
colliger les données relatives à ces thèmes 
potentiels. 

4. Examen des thèmes 1) Vérifier que les thèmes identifiés 
peuvent être appuyés à la fois par les 
extraits (verbatims) qui ont généré les 
codes initiaux et l'ensemble des données 
de l'entretien, 2) faire un arbre 
thématique. 

5. Définir et nommer les thèmes Suite de l'analyse avec comme objectif 1)  
d'affiner la spécificité de chacun des 
thèmes (vérifier pour les récurrences, 
divergences, oppositions, convergences, 
complémentarités, parentés, et 
subsidiarité entre les thèmes);  2) de 
raffiner l'analyse du sens que nous 
attribuons aux données; 3) de donner des 
définitions claires et des noms précis aux 



 78 

thèmes identifiés. 

6. Produire le rapport Il s'agit de la dernière opportunité 
d'analyse. C'est l'occasion de sélectionner 
les meilleurs extraits des données pour 
appuyer la validité des thèmes finaux qui 
ont été identifiés, de porter un dernier 
regard critique sur l'analyse de ces 
extraits, d'évaluer l'ensemble de l'analyse 
en se rapportant plus spécifiquement à la 
question principale de la recherche et à la 
revue de littérature qui a été effectuée, et 
finalement de rédiger un rapport 
scientifique à partir de l'analyse qui a été 
complétée.  

 

Par ailleurs, nous avons suivi de près la méthode d’analyse thématique proposée par 

Paillé et Mucchielli (2012) laquelle s’apparente beaucoup à celle de Braun et Clarke 

(2006). Une fois que la transcription verbatim des entretiens a été complétée, nous 

avons procédé à une lecture des entrevues afin de nous imprégner de leur contenu. 

Puis, nous avons procédé à des lectures subséquentes des entretiens afin d’identifier 

les thèmes et sous-thèmes qui en émergeaient. Ensuite, nous sommes passés à l’étape 

de la codification des entretiens à l’aide du logiciel NVivo. Cette étape a mené à la 

création d’un arbre thématique permettant d’avoir une vue d’ensemble des thèmes et 

sous-thèmes issus de notre analyse thématique. Finalement, nous avons identifié des 

extraits verbatim des entretiens afin d’appuyer ces thèmes et sous-thèmes. Toutes les 

étapes de l’analyse thématique ont été révisées par notre directrice de recherche pour 

augmenter la validité de l’analyse. 
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2.15 Rigueur et validité de la démarche 

De manière à assurer la transparence et la crédibilité de notre démarche et parce que 

nous croyons que « (…) la validité d'une recherche qualitative doit être ancrée dans 

les fondements et objectifs de ce type de méthode » (Bourgeois-Guérin, 2012c), nous 

nous sommes appuyés sur certains principes, dont la réflexibilité et l'équité à partir 

des critères de validité suggérée par Morrow (2005). 

2.15.1 La réflexivité 

Afin d’assurer la rigueur d'une méthodologie de recherche qualitative qui s'inscrit 

dans le cadre d'un paradigme constructiviste, Morrow (2005) suggère de s'appuyer sur 

certains critères de validité, dont la réflexivité. Ici, la réflexivité peut être comprise 

comme la capacité de prendre conscience de soi-même dans un processus réflexif au 

centre duquel se trouve la personne qui engage ce même processus. En recherche, la 

réflexivité fait donc appel à la capacité du chercheur de prendre une distance 

consciente par rapport à l'influence de sa propre subjectivité, de sa compréhension du 

monde, et de ses présupposés portant sur le processus de recherche qu'il élabore et 

poursuit. Ainsi, c'est notamment en mettant par écrit et en discutant ouvertement de 

nos présupposés au sujet de l'aide médicale à mourir lors de séances de supervision 

avec notre directrice de recherche que nous avons entamé, comme chercheur, un 

processus de réflexivité à propos du sujet de la présente étude. La reconnaissance des 

présupposés permet aussi de mieux les comprendre et de mettre à jour leur influence 

possible dans nos choix méthodologiques et la posture que nous adoptons comme 

chercheur. Dans le but d'entretenir la réflexivité dans notre démarche, nous avons 

refait à différents moments du processus de production de cet essai le même exercice 

de discussion avec notre directrice de recherche au sujet de nos présupposés portant 

sur divers aspects liés à l'aide médicale à mourir. Cela nous a permis de mieux 

comprendre comment ces derniers sont susceptibles d'éclairer, à travers le temps, les 
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intentions de notre recherche, d'influencer l'analyse des données, et de permettre une 

plus grande transparence dans la rédaction et la présentation de cette étude. 

En outre, Morrow (2005) propose deux stratégies réflexives visant à stimuler la 

réflexivité du chercheur, soit : 1) tenir un journal de bord, et 2) avoir des discussions 

au sujet des divers enjeux et étapes d'une recherche. La tenue d'un journal de bord 

nous a permis de tenir registre de nos impressions, idées et interrogations dont 

certaines ont été ensuite ajoutées comme pistes d’analyse (identification de certains 

codes de l'analyse thématique, par exemple). Par ailleurs, plusieurs discussions au 

sujet de l’objet étude et du processus de recherche ont également eu lieu au cours des 

différentes étapes de la recherche afin de discuter ouvertement d’enjeux critiques et 

de l'élaboration de cet essai. Ces discussions entre le chercheur et sa directrice de 

recherche ont comme fonction, entre autres, d'élargir l'horizon de la compréhension et 

de jeter un regard critique sur l'évolution du travail, en plus d'apporter un regard 

extérieur sur nos présupposés et de diminuer la probabilité que ceux-ci ne teintent 

notre analyse d'une manière susceptible de ne pas rendre justice à la complexité, à la 

nuance et à la pluralité des expériences tirées du vécu des participants.  

2.15.2 L’équité 

L'idée selon laquelle il existe une multiplicité de regards au sujet d'une expérience 

donnée fait écho à la notion d'équité comme critère visant à assurer la rigueur d'une 

recherche qualitative s'inscrivant dans un paradigme constructiviste. Selon Morrow 

(2005), « l'équité réfère à l'importance relative conférée aux différentes réalités 

dévoilées par l'analyse. » (Orieux, 2016). Dans le cadre de cette recherche, nous 

avons respecté le principe d'équité en portant une attention sensible à la pluralité des 

expériences de la souffrance psycho-existentielle des personnes qui formulent une 

demande d'aide médicale à mourir au Québec. Selon l'un des postulats fondamentaux 

du paradigme constructiviste, soit qu'il n'existe pas « une », mais « des » réalités 

issues d'une expérience donnée, nous avons mis en lumière les multiples dimensions 
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issues de l'expérience subjective des participants. En d'autres termes, nous avons mis 

de l'avant les diverses réalités vécues par les participants en considérant, respectant, et 

soulignant leurs différentes façons de les vivre. Ainsi, diverses constructions de la 

réalité ont été sollicitées et considérées afin d'offrir un portrait multidimensionnel de 

l'expérience de la souffrance psycho-existentielle des personnes qui formulent une 

demande d'aide médicale à mourir au Québec.  

2.16 Considérations éthiques 

Avec comme valeur centrale le respect de la dignité humaine, la Politique no 54 

intitulée « Politique sur l'éthique de la recherche avec des êtres humains » de 

l'Université du Québec à Montréal (2015) soumet les chercheuses et chercheurs à des 

principes éthiques fondamentaux sous lesquels toute personne agissante à titre de 

participant aux projets de recherches : 

(...) se sent reconnue pour elle-même, et non comme un objet ou un 
moyen servant les besoins de la recherche scientifique. Le respect de la 
dignité s’appuie sur les principes directeurs suivants : le respect de la 
personne, la préoccupation du bien-être et la justice. (Université du 
Québec à Montréal, 2015, p. 4). 

Reconnaissant ces principes directeurs comme les siens, le chercheur ayant mené les 

entretiens auprès des participants s’est engagé à les respecter avec probité. 

2.16.1 Le respect de la personne  

Par ce premier principe, nous nous sommes engagés au respect de l'autonomie et du 

libre-arbitre des participants de notre recherche. De ce fait, nous avons fourni aux 

participants de la recherche un formulaire de consentement dans lequel les 

informations nécessaires à une prise de décision libre et éclairée relative à leur 

participation au projet étaient clairement indiquées.  
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Le respect de la personne nous a aussi engagés à respecter les conditions particulières 

des populations dites vulnérables. Or, les personnes sollicitées à titre de participants 

de cette recherche étaient atteintes d'une maladie incurable et en fin de vie. Ces gens 

appartenant à des populations reconnues comme étant vulnérables, il était de notre 

responsabilité de tenir compte lors du recrutement et des entretiens des spécificités de 

leur condition ainsi que d'évaluer avec rigueur les risques potentiels qu'ils pouvaient 

encourir afin d'assurer leur protection dans le cadre des activités de notre recherche.  

2.16.2 La préoccupation du bien-être  

Cette recherche a été élaborée avec le souci du bien-être des participants. Ainsi, 

l'évaluation des risques inutiles ou évitables potentiels encourus par ces derniers a fait 

l'objet d'une réflexion constante en vue du respect de ce deuxième principe éthique. 

Partant, nous avons tâché de trouver « (...) l'équilibre le plus favorable possible entre 

les risques et les avantages potentiels. » (Université du Québec à Montréal, 2015, p. 

4). Pour que les risques et avantages de la recherche puissent être jugés par les futurs 

participants de façon à ce qu'ils concluent eux-mêmes à leur acceptabilité, nous avons 

fait en sorte d'exposer ces risques et avantages de la manière la plus directe et 

transparente possible. Ces derniers figurent donc en détail sur le formulaire de 

consentement, lequel a été signé de manière libre et éclairée par tous les participants. 

De surcroit, nous avons discuté verbalement de ces risques et avantages avec les 

participants pour leur permettre d'éclairer, s'ils le souhaitaient, des aspects de la 

recherche sur lesquels ils pouvaient s'interroger. À la lumière de cet échange verbal 

avec le chercheur et des réponses à leurs interrogations, ils ont pu réitérer leur 

consentement à participer à notre recherche avant les entretiens. 

En outre, la sécurité des futurs participants ainsi que celle des personnes importantes 

à leurs yeux ont été assurées par le droit au respect de leur vie privée. D'une part, afin 

de préserver leur anonymat, nous nous sommes engagés à anonymiser (dans le 
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contexte de présentation ou de publication des résultats) l'information permettant 

d'identifier les participants. D'autre part, nous avons partagé avec les futurs 

participants l’usage possible des informations recueillies auprès d'eux (rédaction de 

l'essai doctoral, publications ou présentations).  

2.16.3 La justice 

Ce troisième principe « (...) a trait au devoir de traiter les personnes de façon juste et 

équitable. » (Université du Québec à Montréal, 2015, p. 5). Ainsi, nous avons tâché 

d'assurer une équité dans la représentation de la diversité des personnes et populations 

répondant aux critères d'inclusion des participants de cette recherche. En ce sens, 

pour éviter de créer ou de renforcer certaines inégalités, nous nous sommes engagés à 

ne pas discriminer entre les personnes ou groupes de personnes sur la base de leur 

différence.  

En outre, en lien avec le principe de justice, la Politique no 54 de l'UQAM stipule 

que : 

L’équité implique de ne pas exclure de la recherche des groupes 
vulnérables ou marginalisés ou de les priver intentionnellement des 
avantages possibles au profit des personnes ou groupes mieux pourvus ou 
facilement accessibles. (Université du Québec à Montréal, 2015, p. 5). 

L'objectif principal cette recherche étant de mieux comprendre l'expérience de la 

souffrance psycho-existentielle des patients qui formulent une demande d'aide 

médicale à mourir au Québec, le recrutement des participants s’est faite auprès de 

populations dites vulnérables : ici les personnes en fin de vie et atteintes d'une 

maladie incurable. La prochaine section portera sur notre approche auprès de ce type 

de population dans le contexte de notre recherche. Elle sera aussi le lieu de réflexions 

au sujet de la participation des populations vulnérables aux recherches.  
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2.17 La recherche auprès des populations vulnérables  

People with a limited prognosis are still people, with decision-making capacity (unless proved 
otherwise) and, as far as we know, the same views as other people as to the value to the community of 

research participation.  

(Addington-Hall, 2002, p. 221) 

If cognitively able to give an informed consent, patients have the right to listen to a researcher's 
explanation of a study and, based on that information, determine if they will participate in the study.  

(Raudonis, 1992, p. 242) 

La majorité des comités éthiques considèrent les personnes atteintes d'une maladie 

incurable et en fin de vie comme étant vulnérables. Visant à les protéger contre des 

abus potentiels de la part des chercheurs, le travail de ces comités est essentiel à la 

protection du public et à la bonne pratique des activités de recherche. Reconnaissant 

l'importance du mandat de protection du public qui incombe aux comités éthiques, 

certains auteurs ont toutefois émis une vision critique par rapport aux conséquences 

possibles en recherche d'identifier une population comme étant vulnérable 

(Addington-Hall, 2002; Casarett et Karlawish, 2000; Raudonis, 1992). Selon 

Addington (2012), l'une de ces conséquences serait que de manière sous-jacente à de 

louables intentions de protection, l'on risque de pencher vers un certain paternalisme :  

Many health care providers are understandably protective of patients (and, 
indeed, of bereaved relatives) and may stray on occasion towards 
paternalism and make decisions on behalf of patients, which the patients 
could make themselves. (Addington-Hall, 2002, p. 223). 

Un autre risque possible issu de la surprotection d'une population identifiée comme 

vulnérable est que la voix des personnes qui la constituent ne soit pas entendue et 

donc pas reconnue. En outre, de telles mesures préventives sont susceptibles 

d'empêcher les personnes qui appartiennent à ces populations de faire un choix 

informé au sujet de leur participation ou non à des recherches, ce qui contrevient au 
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principe d'autonomie de l'éthique :  

Families may, for example, resent patients participating in research if it 
takes time that could have been spent with the family, and may 
understandably be protective of the patient and not want them to be 
approached. This may present difficult dilemmas for clinicians and 
researchers but does not change the ethical principle of autonomy. (...) 
such ‘gatekeeping’ can take away from patients the opportunity to make 
autonomous informed decisions about research participation. (Addington-
Hall, 2002, p. 222).  

Dans le contexte de notre étude, nous avons dû composer avec les préoccupations des 

comités éthiques, milieux professionnels, intervenants et membres de l’entourage de 

certains participants en ce qui a trait à leur participation à l’étude. Bien que la plupart 

de ces entités ont démontré une attitude d’ouverture et ont mis de l’avant l’autonomie 

du patient relativement à son choix de participer ou non à notre étude, nous avons 

également fait face à certaines situations où des personnes ont soit explicitement 

exprimé leurs réticences par rapport à notre projet de recherche sur la base 

d’inquiétudes qu’elles portaient à l’égard de la réalité des patients en fin de vie, ou 

pris une décision de refus à la place de la personne qui était sollicitée en vue de 

participer à l’étude. D’une part, ces cas nous ont permis de voir en pratique comment 

de louables intentions de protection des personnes vulnérables pouvaient aussi 

empiéter sur leur autonomie relativement à leur décision de participer ou non à des 

recherches. De l’autre, ils nous ont rendus sensibles aux préoccupations émises par 

ces entités dont l’intention première est de protéger les patients, laquelle nous 

partageons. Dans cet esprit nous avons mis en place des solutions concrètes visant à 

réduire les risques associés à la participation de ces personnes à notre recherche tout 

en privilégiant leur pouvoir d’autonomie.  

Parmi les raisons les plus souvent évoquées pour défendre l'idée selon laquelle les 

personnes en soins palliatifs appartiennent à une population vulnérable, Casarett et 

Karlawish (2000) soulèvent des arguments se rapportant à: 1) l'idée selon laquelle les 
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personnes en fin de vie sont particulièrement vulnérables; 2) la difficulté d'obtenir un 

consentement libre et éclairé auprès d'elles; 3) la difficulté de trouver un équilibre 

entre le rôle du chercheur et celui du clinicien. Parmi ces trois arguments souvent 

évoqués pour justifier le qualificatif vulnérable attribué aux personnes en soins 

palliatifs, Casarett et Karlawish défendent l'idée selon laquelle la plupart de ces 

difficultés ont déjà été abordées par d'autres champs en recherche. À cet effet, ils 

soulignent que des solutions ont été proposées et qu'elles peuvent être mises en place. 

Ceci, de façon à harmoniser la protection du public avec la rigueur des recherches et 

la possibilité d'offrir aux personnes appartenant aux populations dites vulnérables 

l'opportunité de décider pour elles-mêmes si elles veulent ou non à participer à des 

études.  

Afin de répondre aux préoccupations que certains comités éthiques, professionnels, 

ou membre de l’entourage de patients ont pu soulever en lien avec le recrutement 

auprès de personnes qui sont atteintes d'une maladie incurable et en fin de vie, nous 

avons employé les stratégies suivantes. 

D’abord, nous avons eu recours à un formulaire de consentement « processuel » 

plutôt que « statique » ou dit traditionnel : 

The concept of ‘process consent’ developed within qualitative research, 
whereby the researcher checks out at intervals whether patients still want 
to participate, seems relevant to these patients (Munhall 1991). Given the 
rapidly changing nature of terminal illness, it is important to check that 
patients who agreed yesterday to participate still want to today, and to 
check out during an interview whether the patient wants to continue. ». 
(Addigton et Hall, 2002, p. 222). 

Notons que de façon à s’assurer que le patient sollicité pour la recherche comprenne 

bien que sa décision de participer ou non à l'étude n'aura aucun effet sur l'accès aux 

soins qu'il nécessite, il est suggéré que la personne qui le sollicite en vue du 
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recrutement ne soit pas un professionnel qui intervienne directement auprès d’eux. 

Cette prévention a comme objectif d'augmenter les chances que la décision de la 

personne sollicitée soit bel et bien volontaire :  

(...) palliative care researchers may also find it useful to recruit patients 
through a third party who is part of the research project, but who is not 
associated with the patient’s care. (...) This serves to underscore the 
distinction between research and clinical care, and makes it clear to 
patients that they can decline to participate in research without 
jeopardizing their clinical care. ». (Casarett et Karlawish, 2000, p. 132). 

Or, il n’a pas été possible de mettre cette mesure en pratique dans le contexte de notre 

recherche. En effet, les personnes qui ont recruté les participants étaient déjà 

intervenues auprès d’elles dans un contexte professionnel de relation d’aide. 

Rappelons toutefois qu’il était clairement mentionné dans le formulaire de 

consentement que la décision de la personne sollicitée de participer ou non à la 

recherche n'aurait aucune incidence sur son accès aux soins et que si elle décidait de 

participer à l'étude elle pourrait se retirer en tout temps sans compromettre son accès 

aux soins.  

Ensuite, considérant le fait que la condition physique et mentale des patients en fin de 

vie est susceptible de changer rapidement, nous avons prévu que certains entretiens 

pouvaient être d’une durée relativement courte : 

Patients make a decision on whether to participate in research based on 
their current circumstances and what they anticipate they may want to do 
in the future. They have no prior knowledge of being terminally ill to 
draw on, however, when making these decisions. They may find that their 
priorities change, that they no longer want to do anything except be with 
their families, or that leaving a legacy by helping others becomes 
increasingly important. Their physical condition will also change; a 
questionnaire that looked short one day may seem too long to 
contemplate the next. (Addington-Hall, 2002, p. 222).  
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Finalement, à l'instar de Casarett et Karlawish (2000), pour répondre à la difficulté 

potentielle d'harmoniser les rôles du chercheur avec ceux du clinicien : These 

competing relationships create what are often competing moral obligations, for 

instance, to patient care and to scientific rigor. ». (Casarett et Karlawish, 2000, p. 

134), nous avons identifié dans chaque milieu de recrutement une ressource concrète 

visant à accompagner au besoin les participants qui auraient pu vivre de la détresse 

durant ou à la suite des entretiens. Cette référence ainsi que les raisons ou 

circonstances pouvant justifier l'emploi d'une telle ressource externe ont 

explicitement été citées dans le formulaire de consentement.  



 CHAPITRE III 

 

 

RÉSULTATS 

Ce chapitre vise à présenter les résultats de notre recherche. Dans un premier temps, 

nous introduirons brièvement les participants de l’étude8. Puis, nous présenterons les 

résultats de l’analyse thématique effectuée à partir de la question de recherche 

principale : « Comment l'expérience de la souffrance psycho-existentielle est-elle 

vécue par les personnes qui formulent une demande d'aide médicale à mourir au 

Québec ? » et de la sous-question : « Comment cette souffrance est-elle vécue au 

cours de la trajectoire d'une demande d'aide médicale à mourir qui s'échelonne du 

dépôt à l'acceptation ou au refus de cette demande?». Soucieux que les résultats de 

notre étude puissent inspirer la pratique médicale et clinique, nous tenions à formuler 

une question secondaire qui s’énonce ainsi : « Quels sont certains des besoins en lien 

avec leur souffrance que manifestent les personnes qui formulent une demande d'aide 

médicale à mourir ? ». Nous verrons que ces besoins s’inscrivent souvent en écho 

aux thèmes et sous-thèmes issus de la première question de recherche. Pour cette 

raison, nous avons décidé de présenter les thèmes de la question secondaire au fil des 

sections selon leur pertinence en lien avec les thèmes et sous-thèmes de la question 

principale. 

                                                

8 Notons que certaines informations sont présentées en des termes généraux de façon à préserver 
l’anonymat. 
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Les résultats de notre analyse seront regroupés en trois axes : « Rapport à soi », « 

Rapport à autrui » et « Rapport à la loi ». Le premier est celui du « Rapport à soi ». 

Ici, le rapport à soi comprend tous les aspects de l’expérience de la souffrance des 

participants qui les renvoient directement à eux-mêmes. Le deuxième axe associé à 

leur expérience de la souffrance est celui du « Rapport à autrui ». Il concerne le 

rapport que les participants entretiennent entre l’expérience de leur souffrance et les 

gens qui les entourent. Ces personnes peuvent être autant des proches que des 

membres du personnel soignant ou des étrangers par le biais de la transmission de 

leur expérience. Ici, leur souffrance est directement ancrée dans le rapport qui les lie à 

autrui. Le troisième axe est celui du « Rapport à la loi ». Ici, leur souffrance est liée à 

des aspects législatifs entourant l’aide médicale à mourir. Au-delà du rapport entre 

lui-même et autrui, la souffrance du participant se lie à une entité d’ordre législatif. 

Cette catégorisation vise une présentation claire et concise des résultats qui seront 

réunis en thèmes et sous-thèmes selon leur appartenance à chacun des trois axes. 

Ensuite, nous présenterons les résultats en définissant les thèmes et sous-thèmes 

regroupés dans chacun des axes. De plus, nous citerons des extraits verbatim des 

entretiens avec les participants en appui aux thèmes et sous-thèmes proposés. 

Finalement, nous commenterons les résultats en nous assurant de rester le plus proche 

possible du contenu de l’expérience des participants.  

3.1 Portrait des participants 

3.1.1 Diane 

Diane est une femme d’une soixantaine d’années. Elle est originaire du Québec. Elle 

et a un enfant de qui elle est vraisemblablement très proche. Les deux entretiens se 

sont déroulés chez elle dans son appartement. Elle est chaleureuse, dynamique, et 

répond à nos questions avec générosité. Sa condition de santé est précaire. Elle parle 

de l’incertitude qui plane concernant l’évolution de sa maladie. Elle relate plusieurs 
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événements de son quotidien marqués par les conséquences de sa maladie (limitations, 

visites à l’hôpital, anecdotes impliquant des personnes à l’extérieur de son entourage 

immédiat). Elle est expressive et affirmée dans ses opinions. Elle parle avec 

sympathie de rencontres qu’elle fait dans le contexte de sa maladie avec des 

personnes avec qui elle sent avoir une connexion presque spirituelle. Son discours est 

abondant. Elle parait plus anxieuse lors du deuxième entretien en lien avec des 

conséquences récentes de sa maladie. Au moment des entretiens, elle est toujours 

autonome même si elle réclame parfois une aide extérieure pour faire certaines tâches 

du quotidien.  

3.1.2 Claude 

Claude est un homme septuagénaire. Il est originaire du Québec. Il a occupé une 

profession dans le domaine juridique. Les deux entretiens se sont faits chez lui dans 

un centre de soins pour personne en perte d’autonomie. Lors des rencontres, il est 

assis dans un fauteuil. Une machine à laquelle il est branché l’aide à respirer. Il est 

accueillant et généreux de son temps malgré son horaire et l’essoufflement que lui 

impose le fait de parler. Il répond à nos questions avec franchise et ses opinions sont 

souvent tranchées. Sa colère contre une partie du système médical entourant le 

processus de demande d’une aide médicale à mourir est palpable. Il est déterminé par 

rapport à son souhait d’obtenir une aide à mourir et démontre une conviction 

relativement à ce qu’il juge être la meilleure option pour lui afin de répondre à ses 

souffrances. Il démontre l’importance capitale qu’il accorde à sa relation amoureuse. 

Son attitude paisible lors de la réminiscence de souvenirs heureux issus d’un temps 

révolu dû aux conséquences de sa maladie renchérit l’impression qu’il a le sentiment 

d’avoir vécu ce qu’il avait à vivre et que, face à sa réalité, il est maintenant prêt à 

partir. 
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3.1.3 Jean-Pierre 

Jean-Pierre est un homme septuagénaire d’origine européenne qui a immigré au 

Canada il y a plusieurs années. Il s’exprime de façon posée. Il nous reçoit dans sa 

chambre d’hôpital aux soins palliatifs. Son attitude est calme. Il se montre disponible 

pour répondre à nos questions. Il se décrit lui-même comme une personne cartésienne. 

Il s’exprime avec peu de mots. L’entretien est ponctué de silences plus ou moins 

longs entre ses réponses. Son discours témoigne d’une expérience positive du 

processus d’une demande d’aide médicale à mourir. Un état de sérénité relativement à 

sa décision de finir ses jours par le biais de l’aide médicale à mourir se dégage de son 

état général et de son discours. L’entretien a eu lieu quelques jours avant la date 

prévue de son aide médicale à mourir.  

3.1.4 Maryse 

Maryse est une femme dans la soixantaine. Les premiers contacts avant l’entretien se 

sont faits avec un membre de sa famille de qui nous l’avons devinée très proche. 

Nous avons senti à la fois l’ouverture de cette personne à nous recevoir pour faire 

l’entretien et son besoin de protéger les énergies limitées de Maryse pour ne pas trop 

l’épuiser, ce que nous avons accueilli avec respect. Dans un premier temps, il avait 

été discuté de la possibilité qu’une personne proche de Maryse soit présente au 

moment de l’entretien. Tout au long de l’échange avec Maryse, nous avons tenu 

compte de l’équilibre entre la générosité de son partage et le respect de ses limites 

d’énergies. Maryse nous a reçus dans la maison d’un de ses enfants où elle occupait 

une chambre du temps de sa maladie. À notre arrivée, c’est un proche de Maryse qui 

nous ouvre la porte. Derrière elle, nous apercevons Maryse qui est alitée. Plus loin 

dans la maison, d’autres membres de sa famille sont présents. L’entretien se fera 

finalement seul à seul avec Maryse. Étendue dans son lit, Maryse est rayonnante 

malgré des signes visibles de sa maladie. Son énergie est chaleureuse et elle nous fait 

sentir immédiatement confortable. L’échange entre nous est fluide. L’entretien sera 
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ponctué d’émotions pour elle en particulier lorsqu’elle parle de sa famille et de son 

sentiment d’être soutenue et respectée par celle-ci relativement à sa décision d’avoir 

recours à l’aide médicale à mourir.  

 

Tableau 4.1 Description des caractéristiques sociodémographiques des participants9 

Nom Âge  État civil Enfants Croyances 
religieuses 

Type de 
maladie 

Domaine de 
la profession 

Diane 62 Divorcée 2 Oui Cancer  Divers 

Claude 
70 

Marié 0 Non Maladie 
pulmonaire  

Juridique 

Jean-
Pierre 71 

Célibataire 0 Non Cancer Enseignement 

Maryse 
62 

Séparée 4 Non Cancer  Agriculture 

 

 

 

 

 
                                                

9 Certaines informations ont été modifiées de façon à préserver l’anonymat.  
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4.4 Résultats de l’analyse 

Tableau 4.2 Arbre thématique issu de l’analyse thématique 

 

3.2 Axe 1 : rapport à soi 

3.2.1 Souffrance physique 

Les résultats de notre étude indiquent que les participants se réfèrent aux diverses 

dimensions de la souffrance pour décrire l’expérience qu’ils en ont. Une participante 

fait d’ailleurs une distinction claire entre souffrance et douleur :  

Expérience	de	la	souffrance	psycho-existen6elle	des	personnes	qui	
formulent	une	demande	d’aide	médicale	à	mourir	au	Québec	

Axe	1		
Rapport	à	soi		

Souffrance	
physique	

Quand	les	maux	
physiques	
deviennent	

insupportables	

Temps	de	la	
souffrance		

Passé	en	
rupture	avec	
l’image-de-

soi		

Présent	
éternel,	
présent		

compromis		

Futur	absent		

Souffrance	
liée	aux	
craintes	
réelles	ou	
perçues		

Quête	de	
sérénité		

Besoins	
pragma6ques		

Informa6ons	
et	demande	

d’aide	
médicale	à	
mourir		

Aide	avec	les	
tâches	du	
quo6dien	

Axe	2		
Rapport	à	
autrui	

ANeinte	à	
l’autonomie	

Pouvoir	
décisionnel	

des	
médecins		

Souffrance	
face	à	autrui	

Les	proches	
témoins	de	
la	fin	de	vie	

Transmission	
à	la	postérité		 Les	médecins	

comme	réponse	
à	la	souffrance	
insupportable		

Sou6en	à	
l’autonomie	

Besoin	
d’autrui		

Les	proches	
comme	
sou6en		

Axe	3		
Rapport	à	la	

loi	

Souffrance	
et	aspects	
législa6fs		
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La souffrance c’est (ne) pas être bien dans ta peau, (ne) pas savoir ce que 
tu veux. J’ai fait mon premier cauchemar de ma vie la nuit passée. Ça, 
c’est de la souffrance. (…) La douleur, c’est ce que je vis depuis 
quasiment un an, là. Même si on essaie de la contrôler, c’est physique la 
douleur. La souffrance c’est mental. Voilà. - Maryse 

Pour elle, la souffrance découle du « mental » tandis que la douleur appartient aux 

maux physiques. Distinguant entre souffrance et douleur durant l’entretien, elle place 

sa main sur sa tête lorsqu’elle définit la souffrance et sur son corps lorsqu’elle parle 

de la douleur. La douleur physique est une dimension de la souffrance avec laquelle 

deux participants (Diane, Maryse) disent être aux prises. Tandis qu’un participant 

(Jean-Pierre) affirme n’avoir aucune souffrance physique, et qu’un autre (Claude) dit 

craindre d’étouffer plus qu’il ne subit réellement des souffrances physiques, les deux 

autres participantes rapportent un lien plus direct entre l’expérience de leurs maux 

physiques et leur décision de formuler une demande d’aide médicale à mourir. 

Maryse affirme que c’est avant tout l’expérience de la douleur qui est à l’origine de sa 

demande d’AMM : (…) c’est pour ça que j’ai décidé de partir. Parce que je suis 

tannée d’avoir plus de douleurs que de souffrances. ». Pour elle, c’est l’ampleur de sa 

douleur couplée à un sentiment d’être « tannée » de la subir et de l’endurer qui 

motive sa décision de formuler une demande d’aide médicale à mourir. Elle se fait 

éloquente lorsqu’elle s’exprime sur la place qu’elle accorde à la douleur dans le 

contexte de sa fin de vie :  (…) C’est la douleur là, la nuit parfois, (ce n’) est pas drôle. 

On (n’) a pas de besoin de ça pour mourir. (Petit silence). La douleur. ». Pour elle, sa 

douleur qui ne peut être apaisée se greffe comme en trop à son expérience de la fin de 

vie. 

Comme nous le verrons dans les sections ultérieures, une analyse plus approfondie de 

nos résultats précise le type de douleur avec laquelle les participants sont aux prises. 

En résumé, c’est par rapport au caractère insupportable de leur douleur que les 
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participants se positionnent en choisissant l’aide médicale à mourir comme moyen de 

l’apaiser.  

3.2.2 Quand les maux physiques deviennent insupportables 

Du point de vue de la loi, le caractère insupportable de la souffrance est un critère 

essentiel pour justifier une aide médicale à mourir. Or, des personnes que nous avons 

rencontrées lient justement le caractère insupportable de leur douleur à leur demande 

d’aide à mourir. Pour Diane, les maux physiques qui découlent du cancer s’ajoutent à 

d’autres souffrances physiques qu’elle endure depuis quinze ans en lien avec une 

maladie chronique :  

C’est ça la chimio? C’est supposé m’aider? Peut-être (pour) quelqu’un 
qui est en forme, qui n’avait pas déjà des douleurs, mais moi j’étais déjà 
en douleur incroyable. Tu me mets ça, c’est inhumain! C’est inhumain ! 
(Tu sais), tu ne laisses pas souffrir un chien. Tu le fais euthanasier. Mais 
un être humain, tu lui shoot des affaires de même dans le corps? - Diane, 
1 

Selon son expérience, on traiterait parfois mieux les animaux qui souffrent que les 

humains. Étant déjà affectés par les douleurs induites par une maladie chronique et le 

cancer, les symptômes secondaires auxquels elle fait face dans le contexte de ses 

traitements de chimiothérapie qui lui occasionnent des douleurs de plus lui 

apparaissent comme un traitement « inhumain ». De son point de vue, cette réalité 

semble aberrante et susciter de la colère, voire de la révolte. Son seuil de tolérance 

étant dépassé, nous sentons qu’elle refuse de subir davantage de douleur et qu’elle 

préfère mourir plutôt que continuer à l’endurer. À force d’accumuler des souffrances 

physiques induites par les symptômes de la maladie et par ses traitements, cette même 

participante à l’impression que la douleur occupe désormais toute la place dans son 

quotidien. Dans ce contexte, la vie perd de son sens pour elle :  
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(Et bien)… Ça as-tu du sens!? Tu ne laisses pas vivre un animal souffrir 
[sic]. Tu fais ce qu’il faut pour abréger ses souffrances. Non, écoute 
quand tu (ne) peux pas penser, tu ne peux pas rien faire, tu… Ce n’est pas 
une vie ! Ce n’est pas une vie! - Diane, 1 

Pour Diane, le sens de la vie serait directement lié au degré des souffrances physiques 

qu’elle endure. Aux prises avec d’importantes douleurs, elle ne trouve plus de sens à 

la vie. De plus, face au caractère inéluctable de sa mort due aux conséquences du 

cancer, elle préfère avoir recours à l’aide médicale à mourir plutôt que de continuer 

de souffrir physiquement :  

J’ai de la douleur, là. J’en ai assez. J’en ai assez (et) ça ne vaut pas la 
peine de souffrir pour le temps qui reste. Pourquoi?… Une journée de 
plus? Pour une semaine de plus? Non, ça vaut… Je ne suis plus capable. - 
Diane, 1 

Pour elle, l’option d’avoir recours à l’aide médicale à mourir dans l’éventualité où 

elle ne pourrait plus supporter ses douleurs vécues comme étant insupportables est si 

importante qu’elle revêt l’essentiel, nous dit-elle, du message qu’elle souhaite livrer 

par le partage de son expérience aux fins de cette recherche : 

(…) ça se peut que je l’endure jusqu’au bout la douleur, mais si à un 
moment donné je peux plus, j’aimerais ça pouvoir tirer la plug… En fait, 
c’est vraiment l’essentiel du message que j’ai envie de dire. - Diane, 1 

Si l’expérience de sa douleur devient insupportable, Diane souhaite que l’option de 

l’aide médicale à mourir soit accessible pour la cesser. Nous sentons comment la 

mort aurait pour elle quelque chose de salvateur en réponse au dépassement de ses 

limites d’endurance face à la douleur.  

Cet autre participant associe lui aussi la mort à la fin de ses douleurs :  
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[Parlant de l’aide médicale à mourir] Eh, quand je vais m’endormir là, 
j’aurai plus de problèmes de respiration. (…) Je vais être un ange (rire). - 
Claude, 1 

Pour lui, comme pour Diane, l’aide médicale à mourir prend la forme d’une issue en 

réponse à son expérience de la douleur vécue comme étant insupportable.  

3.2.3 Temps de la souffrance  

Les résultats de notre recherche soulèvent que la souffrance des participants dans le 

contexte de la formulation d’une demande d’aide médicale à mourir se lie de 

différentes manières au temps. Notre analyse des entretiens propose une approche 

tripartite du temps de façon à nous informer à propos de comment le passé, le présent 

et le futur agissent sur leur expérience de la souffrance. Évidemment, nous savons 

que ces trois dimensions du temps sont interreliées. Nous argumenterons d’ailleurs en 

faveur d’une approche moins segmentée du temps au chapitre de la discussion. Pour 

l’instant, nous proposons de séparer la catégorie du temps selon les trois sous-thèmes 

suivants : « Passé en rupture avec l’image-de-soi », « Présent compromis », et « Futur 

absent ». 

3.2.4 Passé en rupture avec l’image-de-soi 

Le premier sous-thème concerne le rapport entre l’expérience de la souffrance des 

participants et le passé. Plus précisément, les résultats suggèrent que c’est surtout 

l’expérience d’une rupture irréconciliable entre une ancienne et une nouvelle image 

de soi qui génère leur souffrance.  

Pour Jean-Pierre, sa décision de formuler une demande d’aide médicale à mourir s’est 

concrétisée dès l’annonce de l’arrêt des soins curatifs par son médecin. Pour lui, le 

passage aux soins palliatifs est synonyme d’un environnement contraire à l’image 

qu’il entretient de lui-même comme personne active : 
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[Parlant de du moment où il a décidé de formuler une demande d’aide 
médicale à mourir] Dès que ma docteure m’a dit que tout ce qui restait 
c’était les soins palliatifs. Moi, je ne suis pas un homme à vivre dans… 
longtemps dans un environnement comme ça [parlant des soins palliatifs]. 
J’ai toujours été actif. Voilà. Le choix, c’était facile. – Jean-Pierre 

C’est également le cas pour Diane et Claude dont l’expérience de la perte s’inscrit 

dans le contexte d’une scission majeure entre une ancienne et nouvelle image de soi 

en tant que personne active :  

(…) j’ai toujours été très actif, (…), tant à (la) job qu’à (la) retraite. Et (…) 
là, je me rends compte… Et on me dit que c’est fini. Je (ne) peux pas me 
rendre à la salle de bain sans être à bout de souffle. Alors les voyages, 
tout ça (…), c’est fini, ça. Je (ne) peux pas me laver tout seul. Je (ne) 
peux pas me faire à manger. C’est une maladie incurable. Je vais en 
mourir! Alors pourquoi faire durer le plaisir? – Claude, 1 

Pour lui, la pertinence de continuer à vivre avec autant de limitations dans ses 

activités lui échappe d’autant plus qu’il est conscient du caractère incurable de sa 

maladie. Claude nous dira plus loin que si sa maladie pouvait être guérie son discours 

au sujet de son souhait de mourir serait différent. Dans les faits, sa maladie est 

diagnostiquée comme étant incurable et le contraint dans ses activités d’une façon qui 

ne fait qu’augmenter sa souffrance en attendant l’inévitable. Par ailleurs, nous 

devinons aisément au travers du ton sarcastique sur lequel il pose la question « 

Pourquoi faire durer le plaisir? » qu’il n’a aucunement l’intention de continuer à vivre 

dans un contexte où sa condition ne peut pas changer de son point de vue. De son 

côté, Diane (2) entretenait aussi une image-de-soi comme étant une personne active 

avant d’être malade : (…) moi, j’ai eu toute ma vie, où (j’étais) productive avant 

d’être malade. Je suis quelqu’un (à qui) tu demand(ais) de quoi, j’opérais, (et) tout ça. 

». Or, la réalité induite par les conséquences de sa maladie affecte sa capacité à 

réaliser plusieurs tâches du quotidien. Cela occasionne une rupture par rapport à 

l’image qu’elle a d’elle-même et la fait sentir plus vieille que son âge comme si elle 

associait ces limitations à un vieillissement prématuré :  
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(…) le plancher… cette semaine, j’ai passé l’aspirateur… Déjà, là, c’est 
dur, (tu sais). À tous les deux… (respire fort), j’ai l’air d’une vieille de 
102 ans! (Tu sais), quand tu (ne) t’es jamais vue de même. C’est sûr que 
(je n’) étais pas bien avant, mais j’avais au moins une journée ou deux par 
semaine. J’étais capable de bouger, faire mes commissions… Mais là, 
aussitôt que je fais de quoi, c’est tellement dur… - Diane, 2 

Abondant dans le même sens que les autres participants, le témoignage de Maryse 

nous informe que sa décision de formuler une demande d’aide médicale à mourir est 

aussi liée à une rupture entre une ancienne et une nouvelle image d’elle-même 

comme personne active:  

[Parlant de sa décision d’avoir recours à l’aide médicale à mourir], Mais 
moi, je (ne) changerai pas d’idée parce que ma décision est prise. (Et), 
c’est pas une vie, ça. Moi, je suis une personne super active, (et) qui a fait 
plein d’affaires, (…) de sports, de travail. Moi, je suis [nomme son métier 
qui requiert d’être en forme physiquement]. À mon âge, je travaillais 
encore parfois sept jours semaine, [donc] là, (tu sais), dans le lit, (…), 
changer de côté, changer de chambre, (…), (ce n’est) pas ça une vie, là. 
C’est pour ça que j’ai décidé (de formuler une demande d’aide médicale à 
mourir) (…). - Maryse 

L’analyse des entretiens donne à voir que lorsque les participants abordent l’écart 

qu’ils perçoivent entre une ancienne et une nouvelle image d’eux-mêmes et que celui-

ci leur semble irréconciliable, la nouvelle image-de-soi est vécue négativement 

comparativement à l’ancienne. Cet écart se lie à l’expérience de leur souffrance face à 

laquelle l’aide médicale à mourir devient pour eux une voie de sortie. En particulier, 

leur souffrance se lie à l’expérience d’une perte par rapport à leurs activités 

quotidiennes et leurs rôles sociaux. En définitive, nous sentons leur refus de vivre 

avec ces changements liés comme négativement à leur image-de soi alors que les 

limitations qui en découlent les font trop souffrir.  
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3.2.5 Présent éternel, présent compromis 

L’ensemble des participants s’expriment au sujet de leur rapport au présent dans le 

contexte de leur demande d’aide médicale à mourir. Pour en parler, c’est 

fréquemment un univers personnel marqué par l’expérience de la perte qui est évoqué. 

Ces pertes sont souvent induites par la maladie et modifient le rapport qu’ils 

entretiennent tant à eux-mêmes qu’à leur environnement. Pour plusieurs, les 

conditions présentes de leur vie sont vécues comme limitatives. Ces limitations 

peuvent être d’ordre physique, social ou identitaire tandis que l’expérience de la perte 

s’ancre dans leur quotidien qui se vit évidemment au temps présent. Or, l’idée même 

de la perte nous ramène à un temps d’avant ce qui rend évidente la frontière 

perméable entre les différentes dimensions temporelles. S’il est vrai que nous 

pouvons associer une connotation négative au terme « compromis » selon 

l’expérience qu’ont les participants du temps présent, des parcelles du discours d’au 

moins une participante (Diane) révèlent que le présent peut aussi être vécu de façon 

plus positive.  

Claude nous confie que chaque jour au réveil est une nouvelle occasion de constater 

sa grande difficulté à respirer. Pour lui, la mort par l’entremise de l’aide médicale à 

mourir est préférable à celle de vivre dans un présent marqué par une telle contrainte. 

Pour ce participant, le présent est synonyme d’un rappel constant de ses limitations. 

Interrogé au sujet de la façon dont il décrirait ses souffrances, il répond : « Eh, c’est 

obsédant. Parce que c’est toujours là… La respiration. (Et), je me rends compte que 

ça fait 20 minutes qu’on parle, mais je commence à être fatigué. ». Pour Claude, 

comme pour Jean-Pierre qui dit éprouver des « pertes totales » à cause des suites de 

sa maladie, le présent est source de souffrance due aux limitations auxquelles ils font 

face. Ainsi, nous voyons comment leur expérience du présent les ramène 

inévitablement à celle de leur passé ce qui met bien en lumière la frontière poreuse 
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entre les frontières des dimensions temporelles que sont le passé, le présent et le 

futur :  

[Répondant à une question portant spécifiquement sur ce que signifie 
pour lui le moment présent] : (Il n’) y a rien d’autre. La mort d’une 
illusion. (…) Demain, on verra. Tu vois là, je fais juste te parler, et je suis 
essoufflé. Je (ne) peux pas rien faire, (tu sais), moi je faisais des… Je 
faisais beaucoup de croisières, (…) (Je ne suis plus) capable. Même avec 
toutes les commodités que je peux me payer là, non. (Je suis) bien chez 
moi, ici. (Je  ne) bouge pas. Je (ne) peux pas me faire à manger. Ça, ça me 
manque (…)  la bouffe. Mais, je (ne) le regrette pas, mais ça me manque. 
– Claude, 1 

Nous le voyons, pour Claude, l’expérience de la souffrance se vit au présent par le 

biais des pertes et des limitations qu’il encoure dû à la maladie. De plus, l’expérience 

de ce participant met en lumière une impression de « présent éternel » au sens où 

chaque moment semble être pour lui marqué à la fois par ses limitations et la 

répétition éternelles de celles-ci au jour le jour. Nous voyons comment pour Claude 

les limitations induites par la maladie ont instauré un nouveau rapport à lui-même et à 

son environnement. L’analyse phénoménologique de son discours tend à montrer le 

côté sédentaire et contraignant qui caractérise son présent. Ainsi, il donne 

l’impression de se sentir condamné à une sédentarité imposée par les conséquences 

de sa maladie.  

Pour Jean-Pierre qui dit au moment de l’entretien avoir passé les derniers jours « à 

végéter » dans sa chambre d’hôpital aux soins palliatifs, il n’y a pas que les 

limitations induites par la maladie qui caractérisent son expérience du présent. Pour 

lui, le temps vécu au présent en attendant le jour prévu de l’administration de l’aide 

médicale à mourir semble s’étirer au point où, s’il le pouvait, il l’accélérerait : 

Jean-Pierre : [Répondant à une question portant sur son expérience de 
l’attente de la date prévue de son aide médicale à mourir] Oh! Ça c’est… 
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Oui, c’est long! C’est long. [Court silence] Pas parce que je suis angoissé 
ou… mais attendre. Y’a pas moyen d’accélérer le temps. (…)  

AM: Vous le feriez en ce moment si vous pouviez?  

Jean-Pierre : Ah, (mais) oui. (Mais) oui. [Plus long silence] En tout cas, 
ça va passer ça aussi, hein.  

Aux prises avec une expérience du temps présent qui semble s’étirer, Jean-Pierre 

réitère la fermeté de sa décision quant à son choix d’avoir recours à l’AMM : 

[Parlant de la formulation d’une aide médicale à mourir]  « (…) et heureusement, 

mais je l’ai fait… Comme je vous dis là, (…) c’est juste l’attente jusqu’à mardi [jour 

prévu où il recevra l’aide médicale à mourir] (…) qui me pèse. (Court silence). Voilà. 

». Stipulant explicitement que le temps d’attente avant la date du soin lui pèse au 

présent, nous le sentons prêt, presque hâtif, de recevoir l’AMM. De plus, pour lui, 

l’expérience du temps présent semble insuffler une forme de lassitude et d’ennui : 

[Parlant de l’attente de la date prévue de l’administration de l’aide 
médicale à mourir] Et (…), je me dis, (…), (il) y’a beaucoup d’amis qui 
vont défiler et… C’est juste que… qu’est-ce que tu veux que je fasse? 
Oui, j’ai un peu de musique que j’écoute… et… Je n’ai même plus 
tellement envie d’écouter de la musique. C’est (…), c’est ça. - Jean-Pierre 

L’expérience de Jean-Pierre suggère quelque chose de similaire à celle de Claude qui 

aborde l’idée d’« inutilité » en référence à la possibilité de continuer à vivre dans sa 

condition : Claude, 1 « (Je ne suis) pas mal ici (…), mais je trouve ça tellement 

inutile. J’écoute la télévision, (et) je dors, (et) je mange, c’est tout. Je (ne) peux pas 

lire sérieusement parce que je (ne) me rappelle pas du paragraphe précédent. ». En 

effet, le vécu de ces deux participants nous renvoie à l’expérience d’un temps présent 

compromis non seulement par les nombreuses limitations induites par la maladie, 

mais aussi par un sentiment de lassitude du quotidien qui est palpable dans leur 

discours. Ici, leur impression d’inutilité concernant la possibilité de continuer à vivre 
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dans leur condition côtoie une expérience phénoménologique d’un présent vécu 

comme éternel. Tous les deux constatent également perdre intérêt pour des activités 

qui les intéressaient auparavant. Le temps présent semble tout à coup pour eux 

comme suspendu en attendant leur départ.  

Par ailleurs, l’ensemble des participants lie l’expérience de leurs limitations vécues au 

présent à leur décision de formuler une demande d’aide médicale à mourir. Comme 

en témoigne Claude aux prises avec d’importantes difficultés à respirer qui le limitent 

dans la majorité de ses activités quotidiennes, son expérience du présent rime avec 

celle de la fin de sa vie : Claude, 1  : « Parce que je pense qu’à mesure qu’on vieillit 

on acquiert de la sagesse, (…), alors, (tu sais) , la mort… J’ai commencé à mourir 

quand je suis né, alors (…), là, j’ai fait le tour de mon jardin, c’est assez. ». Le temps 

présent devient l’occasion pour ce participant d’une réflexion sur sa vie. Selon lui, sa 

vie pourrait se terminer maintenant alors qu’il a l’impression d’« avoir fait le tour de 

son jardin ». Malgré l’inhérente souffrance à son expérience du temps présent, nous 

percevons une forme de sérénité dans le constat qu’il fait. Du moins, nous le sentons 

prêt à partir. 

Abondant dans le même sens que Claude, Maryse s’exprime à propos du jugement 

qu’elle porte sur la pertinence, selon elle, de continuer à vivre dans un présent marqué 

par autant de limitations :  « Mais qu’est-ce que tu veux, (je n’) ai pas de vie. Mais 

moi, j’en veux une vie. (Mais), (je n’) en ai pas là. Je ne suis pas bien là-dedans. Mais 

personne ne serait bien de toute façon. ». Pour elle, le niveau de son bien-être est si 

affecté au présent que cela lui fait dire que vivre dans de telle condition « ce n’est pas 

une vie ». Paradoxalement, en réponse à la fois à son impression de ne pas avoir de 

vie au présent et à son souhait d’en avoir une, elle souhaite mourir. Ainsi, la 

métaphore qu’elle emploie au sujet de la vie qu’elle n’a pas l’impression d’avoir, 

mais qu’elle veut, devient particulièrement intéressante dans le contexte de sa 

demande d’aide médicale à mourir. Symboliquement, elle se considère comme morte 



 105 

(ne pas avoir de vie) alors qu’elle en veut une. À défaut d’avoir la vie qu’elle veut, 

elle choisit de mourir. 

Bien que la souffrance des participants s’inscrit généralement dans le contexte d’un 

présent teinté de compromis et que l’expérience de Diane n’est pas complètement 

différente à cet égard, la précarité de sa condition physique tout comme l’incertitude 

de son espérance de vie l’incitent à profiter de chaque instant comme d’un « bonus ». 

Diane, 2 : « (…) là, je suis dans la période de bonus. Chaque jour est un bonus. 

Chaque heure est un bonus (…) Quand (ce) sera la dernière, c’est la dernière. Mais je 

suis vraiment dans le bonus là. ». À la lumière de cet extrait, nous voyons comment 

l’expérience du présent peut aussi être vécue positivement, et ce malgré les 

nombreuses limitations auxquelles elle fait face. Pour cette même participante, la 

précarité de sa condition lui donne aussi l’impression d’être plus fidèle à elle-même 

alors qu’elle ressentirait une plus grande cohérence de soi. En ce sens, son expérience 

de la maladie transforme le rapport qu’elle entretient envers elle-même au présent et 

intègre la dimension identitaire de son expérience : Diane, 1 : « (…) parce que c’est 

moi-même (…) (et) c’est comme si je pouvais encore plus être moi-même, là. C’est 

bizarre (…). (Je n’) ai (plus) une minute à perdre, là… ». Ce qui se dégage de cet 

extrait, c’est son sentiment d’urgence de vivre qui se traduit entre autres par son 

impression rapportée de se sentir « encore plus elle-même ». Nous le voyons, la 

précarité de sa condition insuffle chez elle une forme de nécessité de s’écouter 

davantage et de demeurer plus près de ses besoins qu’elle ne l’aurait fait auparavant. 

Pour elle, il ressort de la précarité de sa condition un sens de soi renforci qui se vit au 

présent.  

3.2.6 Futur absent 

Les résultats de notre analyse suggèrent que l’expérience de la souffrance des 

participants se lie au rapport qu’ils entretiennent à un futur vécu comme étant absent. 

En particulier, ce sentiment d’absence relativement à leur futur semble lié au 
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pronostic d’incurabilité de leur maladie et à la perte de leurs capacités physiques ou 

cognitives. Pour l’ensemble des participants, nous voyons que l’absence d’un futur où 

il serait possible, selon eux, de guérir de leur maladie ou de retrouver leurs capacités 

qui concordent avec l’image positive qu’ils ont d’eux-mêmes est liée à leur décision 

d’avoir recours à l’aide médicale à mourir. C’est justement ce que Claude exprime au 

sujet de l’absence perçue de son propre futur et de son souhait d’en finir :  

(Il n’) y’(en) a pas d’avenir pour moi. Zéro. Je me déplace à la salle à 
manger. Je fais quinze pas pour aller à l’ascenseur. (Je) descends et je suis 
obligé de m’asseoir. (Je) me force à y aller à pied pour (ne) pas que mes 
jambes perdent toute vigueur, mais c’est pénible. Alors, c’est fini pour 
moi. C’est fini, crisse…  pourquoi se… alors pourquoi faire durer le 
plaisir. - Claude, 1 

Sa colère et son exaspération quant à sa condition physique couplée à l’absence d’une 

perspective de guérison de sa maladie sont palpables et l’incitent à formuler une 

demande d’AMM pour mettre fin à ses souffrances. Encore une fois, Claude emploie 

l’expression « Pourquoi faire durer le plaisir? » sur un ton sarcastique laissant paraître 

l’absurdité qu’il perçoit à s’imaginer continuer de vivre dans sa condition à laquelle il 

ne rattache aucune perspective d’un futur satisfaisant pour lui. Cette autre portion de 

son discours met aussi en lumière l’écart qui existe entre sa vision de l’avenir et le 

point de vue des médecins qui ont refusé ses demandes d’AMM:  

Mais, c’est ça que je ne comprends pas, là. Je vais mourir. On sait tout le 
monde comment ça va finir. Je vais mourir de ça. Plus vite que si (je n’) 
avais pas la maladie. Moi, je prétends (que) la vie est intenable comme ça. 
Moi, je prétends que j’ai le droit de dire c’est maintenant (parlant de son 
souhait d’obtenir l’aide médicale à mourir). C’est assez. - Claude, 1 

De son côté, la décision de Jean-Pierre de formuler une demande d’aide médicale à 

mourir est également liée à l’incurabilité de sa maladie : « Oh! Mon médecin (…) 

m’a dit: “(Il n’) y’a plus rien à faire”. Mais à partir de ce moment-là, (il n’) y’avait 

pas d’autre choix (pour moi que l’aide médicale à mourir). ». Face à la certitude que 
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plus rien ne peut être fait d’un point de vue médical pour le guérir, il envisage la mort 

dans un futur rapproché : Jean-Pierre : [Parlant de l’incurabilité de sa maladie et de 

la date à venir de l’aide médicale à mourir qu’il s’apprête à recevoir] « C’est… les 

règles sont faites, les jeux sont… les dés en sont jetés, là. Mardi, le couperet va (…) 

tomber. ». D’une certaine façon, nous pourrions avancer qu’il tente de reprendre en 

partie le contrôle sur son destin en prévoyant la journée exacte de sa mort. Face à un 

futur vécu comme étant absent, il peut à tout le moins agir au présent en précipitant 

l’inévitable, et ce afin de s’éviter des souffrances qu’il juge inutiles. Comme il le 

mentionne ailleurs, la croyance en une guérison possible relève selon lui du « miracle 

». Ainsi, nous concevons mieux comment son rapport au futur s’inscrit sous le signe 

de l’absence. Se décrivant lui-même comme une personne cartésienne, il réitère la 

fermeté de sa décision d’avoir recours à l’aide médicale à mourir en affirmant qu’il 

refuse justement de croire au miracle :  

Oh, mais moi je ne suis pas un type… Je vous l’ai dit, je suis un cartésien, 
là. Je ne discute pas, ok? C’est ma décision, point. (…) (Court silence). 
Ça sert à quoi de croire au miracle? Mais moi, (je n’) y crois pas. - Jean-
Pierre 

D’une certaine façon, son emploi du terme « Pourquoi croire au miracle ? » nous 

rappelle celui qu’utilise Claude lorsqu’il dit « Pourquoi faire durer le plaisir? ». Dans 

les deux cas, c’est une impression d’absence quant à une possibilité réelle de guérison 

ou de changements significatifs de leur condition qui s’exprime. Face à cette 

impression, leur souhait est de mourir plutôt que d’endurer les conséquences 

négatives d’une maladie incurable en attendant une fin annoncée. Par ailleurs, le 

discours de Claude et Jean-Pierre souligne le rôle que joue leur croyance quant à 

l’incurabilité de leur maladie en lien avec leur décision de formuler une demande 

d’aide médicale à mourir. Comme Claude l’exprime clairement, s’il pouvait guérir, il 

ne formulerait pas de demande d’AMM et continuerait de profiter des choses qui 

l’intéressent. Or, il considère la réalité autrement :  
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Claude, 2 : [Parlant de sa décision de formuler une demande d’aide 
médicale à mourir] : J’ai travaillé pour. C’est ce que je veux. C’est la 
solution. J’ai beau essayer de m’inventer un monde parfait dans lequel il 
y aurait une autre solution, (il n’) y en a pas. (S’il) y’a quelqu’un qui est 
capable de me guérir, qu’il lève la main. (S’il) y’a quelqu’un qui est 
capable de me soulager vraiment, qu’il lève la main. (Il n’) y a personne.  

AM : Peut-être que vous changeriez d’idée si quelqu’un levait la main?  

Claude, 2 : Crisse, oui! (…) Mais oui! Si on pouvait me guérir, 
tabarouette! Je repartirais, hahaha! (sur le voilier).  

Maryse abonde dans le même sens que Claude et Jean-Pierre lorsqu’elle parle du lien 

entre l’incurabilité de sa maladie et sa décision de formuler une demande d’aide 

médicale à mourir :  

[Parlant de son diagnostic] (…) c’est un mot que je ne prononce pas 
souvent parce que c’est tellement laid. Alors j’ai un cancer [nomme le 
type de cancer] (…) qui (n’) aurait jamais guéri. (Donc) c’est pour ça 
(que) j’ai décidé de partir : pour laisser surtout la douleur et après la 
souffrance. - Maryse 

Pour elle, l’expérience d’un futur vécu comme étant absent et sa décision de formuler 

une demande d’aide médicale à mourir s’inscrivent dans le contexte d’un diagnostic 

d’une maladie incurable. Tandis que Claude et Jean-Pierre mettaient de l’avant les 

limites induites par leur maladie, le discours de Maryse nous informe sur ce qui est le 

pire à endurer pour elle, soit la douleur et ensuite la souffrance. Rappelons que pour 

cette participante, la douleur est synonyme de maux physiques. C’est donc la 

perspective de continuer à souffrir physiquement dans le contexte d’un cancer 

incurable qui serait à l’origine de son souhait de mourir.  

Diane aussi vit avec une impression de précarité quant à son espérance de vie laquelle 

participe de son expérience subjective d’un futur vécu comme étant incertain, voir 

absent :  (…) je ne sais même pas si je vais respirer demain. Je n’ai comme pas de 
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futur. » - Diane, 1. En même temps, contrairement aux autres participants, elle 

exprime un certain optimisme par rapport à son futur et à ses chances de survie :  

[Au sujet d’une question du formulaire sociodémographique portant sur 
la possibilité de remettre une copie des résultats de la recherche aux 
participants] : Une copie? Oui, j’aimerais ça, mais je ne sais pas si je vais 
vivre assez longtemps… Au cas où… on va mettre « oui »… Vous voyez, 
je suis quand même optimiste, là… - Diane, 1 

Même si des parcelles d’optimisme relativement à son futur intègrent le discours de 

cette participante, c’est surtout l’expérience d’un futur vécu comme étant absent qui 

prédomine dans celui de l’ensemble des participants. Face à l’incurabilité de leur 

maladie, à l’absence d’amélioration possible de leurs limitations, aux douleurs et 

souffrances qu’ils endurent, ou à l’attente d’une mort liée à leur diagnostic, ils 

décident d’avoir recours à l’aide médicale à mourir plutôt que choisir de continuer à 

vivre dans ces conditions.  

3.2.7 Souffrance liée aux craintes réelles ou perçues 

Comme nous l’avons vu dans les sections précédentes, l’expérience de la souffrance 

des participants se vit sous plusieurs dimensions. Or, nos résultats suggèrent que la 

souffrance liée à leurs craintes réelles ou perçues s’intègre également à leur 

expérience de la souffrance et à leur décision de formuler une demande d’aide 

médicale à mourir. Une attention portée au discours des participants au sujet de leurs 

craintes nous fait remarquer une distinction quant à la nature de celles-ci. Pour 

certains, ces craintes portent sur différentes dimensions de la souffrance. Pour 

d’autres, elles reposent plus spécifiquement sur la mort. 

Parmi les craintes de Diane, nous notons un retour de douleurs physiques intenses, de 

vivre des douleurs encore plus grandes que celles qu’elle endure déjà, et de subir des 

conséquences négatives dues à la médication :  
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(…) Je prends des médicaments qui éclaircissent le sang, mais le caillot 
peut monter. Je peux faire un AVC devant vous. Il peut descendre (le 
caillot). Je peux faire une embolie. En tout cas, je peux mourir à toute 
heure. Mais moi, ma peur, c’est que ça se prolonge. Parce que si le caillot 
ne bouge pas (parce) qu’il (n’) est (pas) traité alors ils prévoient que je 
vais devenir les jambes grosses, grosses… En tout cas, ils me prévoient 
des grosses douleurs atroces. (…) Je ne suis plus capable la souffrance. Je 
ne suis plus capable. - Diane, 1 

[Parlant de sa médecin] … (elle) est très consciente que mes douleurs 
atroces peuvent non seulement revenir, mais (qu’elles) peuvent être 
encore pire que ce que je connais déjà donc (…), oui, acceptée [parlant 
de l’acceptation de sa demande d’aide médicale à mourir ] - Diane, 2. 

Diane exprime clairement qu’elle en a assez de souffrir physiquement, mais aussi 

qu’elle souffre de vivre dans la crainte que des douleurs atroces reviennent ou que sa 

situation empire du point de vue de sa souffrance physique. De plus, elle évoque la 

possibilité d’un retour ou d’une augmentation de ses douleurs comme raisons 

justifiant que son médecin ait accepté sa demande d’AMM. Ceci met en lumière sa 

crainte d’avoir à endurer davantage de douleurs physiques et l’importance pour elle 

d’avoir accès à l’aide médicale à mourir comme option visant à la libérer de ses 

douleurs dans l’éventualité où ses craintes deviendraient réalité. Pour illustrer 

l’intensité de ce qu’elle vit, Diane, 1 compare son expérience de la douleur à celle 

d’une torture : « Vous savez, c’est un peu comme la torture de la goutte. À un 

moment donné la personne veut mourir. Elle ne veut plus l’avoir sa goutte sur la tête. 

(…) ou n’importe quelle torture. Ça fait des années que j’endure. Je ne suis plus 

capable de souffrir! ». Abondant dans le même sens qu’elle, Claude compare aussi 

son expérience de la douleur à celle d’une torture. Ayant subi des crises respiratoires 

lui ayant fait vivre une détresse intense, il vit avec la hantise de revivre une 

expérience similaire d’étouffement :  

(…) c’est souffrant, ça. Tu as entendu parler du… waterboarding? C’est 
le supplice du waterboarding. (Tu) essaies [imitant quelqu’un qui essaie 
de reprendre son souffle] hahaha, bon. La hantise de revivre ça, là, ça me 
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rend fou. J’essaie de (ne) pas y penser. (Et) (…) je fais attention au 
moindre symptôme. - Claude, 2 

Une crise respiratoire passée lui rappelle l’expérience d’une torture tandis que sa 

hantise repose sur la possibilité de refaire une crise similaire qui lui occasionnerait le 

même sentiment de panique et le même type de souffrance que celles qu’il a déjà 

connues. Ce faisant, il remarque être devenu hypervigilant relativement aux 

symptômes précurseurs d’une telle crise. Pour lui, le poids de cette hantise serait tel 

qu’il tendrait à le « rendre fou ». 

La souffrance liée aux craintes des participants ne concerne pas seulement celles de la 

douleur physique. Pour Claude et Maryse, l’expérience de la souffrance s’ancre aussi 

dans la menace de perdre leurs facultés cognitives. Pour Claude, cette crainte le 

renvoie à la possibilité de devenir similaire à des gens de son entourage à qui il ne 

veut pas ressembler :  

Ça, ça me fait peur, (tu sais). Perdre mes facultés mentales. (Il) y en a ici 
là, (elle) est peut-être encore là (…). (Il) y’en a une qui est souvent assise. 
(Elle) doit avoir 80 (ans) (et) elle a sa poupée. (…) pauvre bonne femme! 
J’espère qu’(il ne) se passe rien dans sa tête. Je pense bien qu’(il ne) se 
passe rien, mais (…) Je (ne) veux pas me rendre là. - Claude, 1 

Pour Claude, la menace d’une dégénérescence entrainant une perte de ses fonctions 

cognitives semble associée à une de perte de dignité qu’il ne pourrait pas supporter 

pour lui-même. Pour Maryse, la possibilité de perdre ses facultés cognitives la 

renvoie plus directement au processus de formulation d’une demande d’aide médicale 

à mourir :  

(…) J’ai quand même un peu de blancs de mémoire (…), mais pas assez 
pour accepter (…) l’aide à mourir ou la refuser [au sens des critères de la 
loi]. Mon cerveau est encore tout là. (Et), pendant qu’il est encore tout là 
parce que j’ai des atteintes cognitives, alors (…) je veux faire ça le plus 
rapidement possible [parlant de l’aide médicale à mourir]. -  Maryse. 
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Sachant que la version de la loi au moment de l’entretien exigeait qu’une personne 

conserve ses facultés cognitives jusqu’à la fin pour réitérer son consentement à AMM, 

cette participante anticipe de perdre la possibilité d’obtenir ce soin si elle encourt de 

trop grandes pertes cognitives. Selon son discours, nous pourrions dire qu’elle fait 

face non seulement à la crainte perçue de perdre ses facultés cognitives et ainsi d’être 

privée de la possibilité de formuler une demande d’aide médicale à mourir selon les 

critères de la loi, mais aussi à celle de l’attente réelle d’une dégénérescence de ses 

facultés cognitives, ce qui l’empresse de faire sa demande d’AMM avant qu’il ne soit 

trop tard pour l’obtenir. Étant donné qu’elle conçoit l’aide médicale à mourir comme 

une réponse à sa souffrance, nous imaginons bien comment la crainte d’être privée de 

cette option se lie à sa souffrance. Pour Maryse, c’est également la crainte de mourir 

dans la souffrance comme sa mère qui l’incite à formuler une demande d’AMM : « Et 

puis, un matin, je te le dis, là, je me suis levée (et) ça a fait « Flash! Pourquoi je n’y ai 

pas pensé avant? » [Parlant de l’aide médicale à mourir]. C’est drôle (…) parce que 

j’ai toujours dit que je (ne) voulais pas mourir comme ma mère. Dans la (souffrance). 

». De plus, ses craintes portent sur l’inconnu que représente pour elle l’expérience de 

la mort :  

Maryse: [Questionnée sur sa peur de mourir] Non. (Et bien) un petit peu. 
(…) Tout le monde, je pense. (…) Je (ne) mets pas ça sur le dos de tout le 
monde, là, mais c’est comme m’endormir (et) le lendemain matin ne plus 
être là. Je sais pas comment ça fait. Personne (ne) le sait. (…). (Ce n’) est 
pas évident parler de la mort quand (tu) es encore vivant (et) que tu (ne) 
sais pas comment partir. (Ce n’) est pas vrai que tu fermes tes yeux (et) 
que tu t’en vas. Je suis certaine qu’il y a des craintes. - Maryse 

L’emploi du terme « un petit peu » visant à tempérer sa peur de la mort au début de 

cet extrait laisse tranquillement place à l’expression de sa certitude à la fin de celui-ci 

au sujet de ses craintes de l’inconnu par rapport à la mort. De son côté, Jean-Pierre dit 

qu’il n’a pas peur de la mort et qu’il est prêt à mourir. Ce qu’il craint, c’est plutôt la 
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perspective de mourir seul. Or, selon lui, être entouré par ses amis le protège contre 

sa crainte de mourir seul :  

[Nommant qu’il se sent prêt à recevoir l’aide médicale à mourir] Oui! 
Oui! Absolument! Absolument. (court silence). Puis savoir que mes amis 
vont être là. (Je n’) ai jamais eu peur de mourir. J’ai eu peur de mourir 
tout seul. C’est ça. (…) Mais (ce ne) sera pas le cas.   – Jean-Pierre 

Comme Jean-Pierre, Maryse parle à plusieurs reprises de l’importance qu’elle 

accorde à son entourage de qui elle reçoit du soutien et une présence rassurante à 

l’aube de sa mort. Que ce soit par la présence de leurs proches ou d’autres moyens, 

nous verrons dans la prochaine section que les participants accordent une place 

importante à leur état de sérénité dans le contexte de leur demande d’aide à mourir. 

3.2.8 Quête de sérénité  

Ce qui s’exprime par ce thème, c’est l’importance pour les participants de maintenir 

un état de bien-être subjectif dans le contexte de leur demande d’aide médicale à 

mourir alors qu’ils font face à l’expérience de la souffrance et dans certains cas à 

celle de la mort imminente. 

L’importance du maintien d’un sentiment de sérénité est particulièrement saillante 

dans le discours de Diane. À la fin du premier entretien, elle affirme qu’elle se trouve 

dans un tel état de sérénité qu’elle trouve difficile de répondre au questionnaire 

sociodémographique parce qu’elle peine à s’identifier au titre original de la recherche 

qui est : « Expérience de la souffrance psycho-existentielle des personnes qui 

formulent une demande d’aide médicale à mourir au Québec ». Ainsi, elle nous 

suggère d’intituler la recherche : « Expérience de sérénité psychologique-existentielle 

des personnes qui formulent une demande d’aide médicale à mourir au Québec ». 

Lorsque nous l’invitons à élaborer au sujet de sa préférence pour ce titre qui met 

l’accent sur l’état de sérénité plutôt que de souffrance, elle affirme qu’elle ne ressent 
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aucune souffrance psychologique dans le contexte présent de sa maladie et qu’elle 

tend plus vers une expérience de bonheur et de sérénité. Or, Diane,1 insiste aussi sur 

l’impact négatif que des ennuis récents en lien avec la location de son appartement 

ont eu sur son expérience de la sérénité entrainant une baisse de son niveau de bien-

être :  

(Et bien) c’est sûr! Je suis en train de mourir. (Est-ce que j’ai) besoin de 
ça!? [parlant d’ennuis administratifs liés à son logement].  

(…) Je suis choquée. Je (ne me suis) pas choquée souvent dans la vie. Je 
suis vraiment choquée parce que j’avais besoin de la sérénité (et) en plus 
je vivais (…) plein de choses merveilleuses dans mon cœur. (Est-ce que 
j’ai) besoin de cette affaire-là!?  

Alors que Jean-Pierre affirme qu’il se sent déjà serein dans le contexte entourant sa 

demande d’AMM et de ses derniers jours qu’il passe aux soins palliatifs, il ajoute 

qu’il le sera encore plus le jour prévu de son aide médicale à mourir :  

[Affirmant qu’il se sent serein] Oui. (court silence) Oui et (…) je serai 
encore plus serein mardi (plus long silence). (…) Parce que ce sera fini. À 
la deuxième injection quand je me sens aller là, au diable le reste! 

AM : (…) Est-ce que vous vous étiez imaginé (…) être serein à ce 
moment-ci?  

Jean-Pierre : Absolument! En fait (…) pour faire une nuance quand on est 
jeune (et) en santé, (que l’on) fait juste des activités, (et bien) des fois on 
pense à la mort et on se dit: « Comment je vais prendre la chose si ce qui 
m’arrive, m’arrivait? ». Et mon plus grand souhait des fois, même des 
prières même si je ne suis pas spirituel, c’est que je prenne la chose 
comme je l’ai prise. (plus long silence) (Voilà). (…) [Parlant de l’aide 
médicale à mourir] Que je prenne cette décision-là de façon sereine. 

Pour ce participant, il y a un lien entre son état de sérénité et sa mort qu’il souhaite 

par l’aide médicale à mourir en réponse à sa condition. Le participant se dit déjà 
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serein en attendant l’AMM, mais affirme qu’il le sera encore plus au moment où 

celle-ci lui sera administrée. C’est dire que, pour lui, l’état ultime de sérénité pourrait 

être synonyme avec la mort. Pour Claude qui est très affirmé dans sa décision d’avoir 

recours à l’AMM afin de mettre fin à ses souffrances, la perspective de mourir semble 

aussi avoir un effet plus calmant qu’anxiogène. Il dit être dans un état d’esprit plutôt 

calme face à la mort, mais nous sentons tout de même une certaine crainte dans son 

discours qui se traduit par son souhait « que ça reste comme ça » et que « ça le 

surprenne » d’avoir cette attitude face à la mort. Nous comprenons qu’il espère ainsi 

rester serein jusqu’au bout. Il laisse entrevoir que c’est peut-être une chose de 

s’imaginer mourir, mais que ça puisse en être une autre d’y faire face dans la réalité. 

Ainsi, il semble au fait de la possibilité que son état de sérénité face à sa mort puisse 

changer une fois qu’il y sera confronté dans le réel. Nous imaginons également que la 

paix qu’il ressent puisse être liée au fait qu’il sache – dans l’éventualité où il recevrait 

une aide à mourir - quand se terminerait exactement sa souffrance. Maryse évoque 

également qu’elle se sent sereine face à la mort. Pour elle, c’est la proximité de ses 

proches qui semble l’aider à maintenir cet état :  

AM: [Parlant des proches de la participante]… ils sont prêts à quoi 
dirais-tu?10  

Maryse  : À ce que je parte. Sereine. (…) À ce que je parte, bien, sereine, 
à côté des miens. Ça, je suis prête à ça. 

Si nous nous entendons pour dire que l’état de sérénité peut être vécu comme un état 

de bien-être souhaité par les participants dans le contexte de leur demande d’aide 

médicale à mourir, nous voyons également par leur discours que cette quête 

s’exprime au travers d’un rapport à la fois à soi-même et à autrui. En effet, 

                                                

10 La partiicpante souhaitais que l’on se tutoie.  



 116 

l’expérience et le maintien de leur état de sérénité face à la mort semblent s’exprimer 

pour certains par un état intérieur synonyme de paix et de calme, tandis que pour 

d’autres cet état serait modulé par le soutien qu’ils perçoivent d’autrui face à leur 

décision d’avoir recours à l’aide médicale à mourir.  

3.2.9 Besoins pragmatiques 

Si l’analyse du thème précédent a permis de mettre en lumière un besoin de soutien 

en lien avec la quête de sérénité des participants dans le contexte d’une demande 

d’aide médicale à mourir, nous verrons maintenant comment certains des besoins 

qu’ils manifestent sont plus concrets. Ainsi, les résultats de l’analyse de notre 

deuxième question de recherche suggèrent que certains participants soulèvent des 

besoins d’ordre pragmatique qui les aiderait à mieux répondre à l’expérience de leur 

souffrance dans le contexte d’une demande d’aide médicale à mourir.  

3.2.10 Informations et demande d’aide médicale à mourir 

L’un des besoins d’ordre pragmatique qu’ils réclament est celui d’obtenir de 

l’information à différents moments du processus d’aide médicale à mourir. En 

particulier, nos résultats pointent vers leur besoin d’obtenir de l’information en lien 

avec l’évaluation de leur demande d’AMM et de son administration. Au sujet de ses 

demandes d’AMM qui ont été refusées ou dont il n’a jamais obtenu de réponse à la 

suite de sa demande, Claude dit :  

Ça, c’est le médecin qui m’a dit non. Aucune explication. L’autre 
demande, je n’en ai jamais entendu parler. (Je n’) ai jamais eu 
d’évaluation. (Je n’) ai jamais eu de réponse. – Claude, 2 

Privé d’informations au sujet des résultats de l’évaluation de ses demandes d’AMM, 

nous voyons comment Claude a pu se sentir laissé à lui-même alors qu’il aurait eu 

besoin d’être informé. Faute d’explications, il conclut que des médecins s’appuient 

sur le refus de ses demandes d’AMM antérieures pour justifier leur refus à ses 
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demandes les plus récentes. Par ailleurs, le discours de Maryse suggère qu’elle aurait 

besoin davantage d’informations à propos de la procédure même de l’AMM afin 

d’être rassurée :  

[En réponse à une question portant sur ce qui pourrait être fait pour 
l’aider davantage dans le contexte de sa demande d’AMM] (…) Les 
médecins… Parler un peu avec eux. [Parlant de l’aide médicale à mourir] 
Comment ça va fonctionner. (…). On en a déjà parlé, mais des fois c’est 
plaisant de réitérer. (…) Mais je pense qu’ils le savent. C’est [nomme un 
médecin] qui va être là. Je l’aime beaucoup. (…) Non, (…), jaser, réitérer 
qu’est-ce que c’est. (Et) que les enfants soient là quand elle va le 
réexpliquer. (…) Ça c’est important. -  Maryse 

Pour répondre à son besoin d’informations en lien avec différentes étapes du 

processus d’aide médicale à mourir, nous voyons qu’il est important que la personne 

puisse clairement identifier l’entité (souvent le personnel médical) auprès de laquelle 

s’informer afin d’obtenir les informations dont elle a besoin. Il importe également 

que cette entité soit accessible de façon à répondre à son besoin d'information. Ceci 

met en lumière l’importance du rôle entre autres des médecins dans la transmission 

d’informations au sujet du processus d’évaluation et d’administration de l’aide 

médicale à mourir.  

3.2.11 Aide avec les tâches du quotidien  

Un autre besoin d’ordre pragmatique que réclame au moins une participante (Diane) 

concerne une aide apportée avec une diversité de tâches du quotidien telles que des 

tâches ménagères ou administratives. Cette aide réclamée par Diane fait écho aux 

limites induites par sa condition. Incapable d’exécuter certaines tâches du quotidien, 

elle doit se tourner vers une aide extérieure pour l’accompagner avec celles-ci. Nos 

résultats indiquent l’importance de bien identifier les aspects du quotidien avec 

lesquels elle souhaite obtenir un accompagnement afin que les ressources déployées 

puissent être arrimées à ses réels besoins plutôt que de lui offrir des services qu’elle 
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juge non essentiels augmentant ainsi son stress. Pour être certain que les patients 

trouvent réponse à leurs besoins en termes d’aide avec les tâches du quotidien, il 

importe aussi de s’assurer que des ressources sont accessibles en vue d’y répondre. 

L’extrait suivant laisse également entendre le besoin de Diane de mettre ses choses en 

ordre avant de mourir de façon à s’assurer que ses dernières volontés soient claires 

pour son fils et qu’elles soient respectées :  

(…) En fait, franchement, je suis prête à partir vraiment, là. Je suis prête. 
Je (ne) me dépêche pas, tu sais. Je ne cours pas après parce que je 
respecte la vie. Mais j’ai fait le geste principal cette semaine. (…)  Mon 
testament est fait. Tous mes papiers sont en règle. Mes volontés sont 
connues de mon fils (…) On a eu une coupe de discussions. Je lui ai 
envoyé les copies… l’aide médicale à mourir… de non-réanimation en 
cas de… en tout cas, je lui ai envoyé plein d’informations… - Diane, 1 

Cette dernière citation qui fait appel à l’importance que Diane accorde à son fils nous 

mène vers l’analyse du deuxième axe qui porte plus spécifiquement sur les liens entre 

la souffrance des participants et autrui dans le contexte de leur demande d’aide 

médicale à mourir.  

3.3 Axe 2 : rapport à autrui 

3.3.1 Pouvoir décisionnel des médecins 

Les résultats de notre étude suggèrent que le pouvoir décisionnel des médecins dans 

le processus menant à l’acceptation ou au refus d’une demande d’aide médicale à 

mourir est vécu comme contraignant par deux participants (Diane et Claude) et qu’il 

puisse être lié à leur expérience de la souffrance. Ces derniers ont fait face soit à des 

refus ou à des résistances de la part du corps médical relativement à leur demande 

d’AMM. Pour les autres participants (Jean-Pierre et Maryse) dont la demande d’aide 

médicale à mourir a été acceptée sans obstacle rapporté, leur expérience auprès du 
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corps médical tend à être plus près d’un sentiment de validation relativement à leurs 

souffrances et de soutien face à leur demande d’AMM pour y remédier.  

L’expérience de la souffrance des participants dont des demandes d’aide médicale à 

mourir ont été refusées génère une colère qui est palpable dans leur discours. Parlant 

de ses multiples demandes d’AMM auprès des médecins, Diane raconte ses 

difficultés rencontrées :  

(…) Premièrement, toutes les premières fois (où) j’en ai parlé (à) un 
médecin, le médecin m’a dit… C’est non entendu… « Ah non, moi je ne 
m’occupe pas de ça. (…). L’oncologue veut rien savoir. L’autre 
oncologue veut rien… Le radiothérapeute veut rien… non. En soins 
palliatifs, « Non, non, non. Faut aller ailleurs ». Ma médecin de famille, 
(…) elle ne semblait pas très ouverte non plus là dessus. (…). Diane, 1. 

Pour cette même participante qui raconte comment sa demande d’aide médicale à 

mourir a finalement été entendue auprès des intervenants d’un CLSC, le 

désintéressement de médecins face à sa demande lui laisse l’impression que ces 

derniers cherchent davantage à prouver leur supériorité qu’à la guérir: « Vous savez, 

les médecins ils sont là eux autres pour guérir et ils sont là pour prouver leur 

supériorité de dire je suis capable de réparer ta machine. (...) Peux-tu respecter ma 

machine, là ? (Ce n’) est pas ta décision, c’est la mienne. ». – Diane, 1. Nous le 

sentons, la tendance qu’elle perçoit chez les médecins à vouloir avant tout guérir l’a 

heurtée dans son besoin d’autonomie par rapport aux décisions médicales qui la 

concernent. Elle demande explicitement à ce que l’on respecte sa décision d’avoir 

recours à l’aide médicale à mourir plutôt que de chercher à la guérir à tout prix alors 

que les conséquences des traitements proposés lui occasionneraient des douleurs 

qu’elle ne souhaite pas subir. Ce qui est au cœur de la frustration (voire de la colère) 

de Diane dans le contexte de ses demandes d’aide médicales à mourir, c’est 

notamment son impression d’avoir à demander la permission à une autre personne 

pour décider des soins visant à soulager ses souffrances :  
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… Pourquoi (ai-je) besoin de la permission de Dieu-Seigneur-le-Christ-
médecin, là? Je (ne) trouve pas ça correct (Petit rire). – Diane, 1. 

(Et), en plus, (qu’est-ce) qui est sacré dans la vie? C’est la vie? C’est la 
personne? C’est le corps ? (Qu’est-ce) qui est sacré ? (Quelques secondes). 
(Et bien), moi je ne pense pas que c’est la vie. Moi, je pense que c’est la 
personne humaine. Dans ses choix, dans ses… dans sa volonté, tout ça… 
Non, la vie… Ils ne se gênent pas le docteur pour charcuter (…) Mais 
c’est la science! Il faut tous les applaudir! Mais quand c’est le temps de 
soulager quelqu’un, ils sont prêts à le faire endurer encore plus… C’est 
quoi ça? Non ! Pourquoi tu (n’) as pas (le) droit de mourir quand tu veux, 
(tu sais) ? C’est… tu n’en peux plus, tu n’en peux plus… - Diane, 1.  

(…) je trouve ça injuste qu’il y ait des médecins qui viennent donner leur 
aval pour te donner une permission… Je suis tannée des maudites 
permissions… C’est ma vie… C’est ma douleur… C’est mon corps… - 
Diane, 1. 

Le discours de cette participante laisse voir un écart perçu entre ses valeurs 

personnelles sur lesquelles s’appuient sa demande d’AMM et celles qu’elle attribue 

au corps médical qui, selon elle, justifierait en partie leur refus de sa demande. Claude 

vit lui aussi de la colère dans le contexte où deux de ses demandes d’aide médicale à 

mourir ont été refusées. Pour lui, l’expérience de la souffrance est également liée à 

son impression de ne pas être entendu par le corps médical :  

AM : (…) dans vos termes comment la qualifieriez-vous votre souffrance? 

Claude, 1 : … C’est en fait de la non-reconnaissance. (Tu sais), [parlant 
de médecins] (…) « Oui, oui, oui, oui on t’as écouté ». Mais ça rentre pas 
dans notre radar. (Ils ne) perçoi(vent) pas ça des affaires de même (…)  « 
Toi-là, t’es là pour nous faire vivre alors respire tant que tu peux (et) on 
va être ben contents » . Non, (ce n’) est pas ça que je veux. Ça c’est, 
j’allais dire, c’est souffrant (tu sais) se faire ignorer comme ça, là. –  

En plus d’avoir l’impression de se faire ignorer et de ne pas se sentir écouté, Claude a 

le sentiment que des médecins profitent de sa condition pour faire de l’argent. Cette 

impression subjective renvoie à l’expérience de Diane au sujet de l’écart perçu entre 



 121 

ses valeurs personnelles et celles de médecins. Selon leurs points de vue, tandis que 

des patients souhaitent mourir pour abréger leurs souffrances, des médecins 

s’acharneraient à les guérir au nom de la science ou pour tirer un profit associé au 

cout de leurs traitements. Selon eux, patients et médecins appuieraient parfois leurs 

points de vue quant à ce qui justifie ou non une aide médicale à mourir sur des 

valeurs incompatibles. Cet écart de valeurs perçu entrainerait de la colère et de la 

souffrance chez ces deux participants qui ne se sentent pas entendus et reconnus. 

L’expérience de Claude rejoint aussi celle de Diane dans son impression qu’à travers 

le refus des médecins à sa demande d’AMM, le message qui lui est transmis est que 

les décisions au regard de sa propre vie ne le regardent pas : (…) pour le médecin le 

message qu’il m’envoie, là : « C’est pas de tes affaires, laisse-moi faire ». – Claude, 1. 

Tout comme Diane, Claude défend son droit à l’autonomie au regard des décisions 

médicales qui le concernent face aux moyens de répondre à sa maladie. Il s’insurge 

contre des médecins qui s’imposent en porte-à-faux à ses choix personnels :  

(Tu) es qui toi (pour) me dire non! De quelle autorité tu… protecteur de 
conscience… Mon œil, esti! Mets 100$ (sur la) table, tu vas voir que sa 
conscience va être pas mal plus élastique. Sont (bien) plus préoccupés à 
gérer leur fiducie. (Ils) ont perdu le sens du devoir. Pas d’humanisme. – 
Claude, 1 

En colère contre des médecins, Claude se sent comme étranger aux décisions 

entourant ses soins :  

Non, eux autres [les médecins] ils (ne) connaissent pas ça. (Tu sais), il est 
qui lui pour (…) nous critiquer? (Tu) es juste le patient, hum? C’est ça 
leur mentalité. (Tu sais), si je m’objecte à quelque chose  (…) C’est 
comme s’il regardait autour de lui (et) qu’(il) disait : « C’est qui ça pour 
critiquer? ». Rien que le patient, crisse! C’est comme ça, (qu’) ils sont. – 
Claude, 2 

(…)  la Cour suprême a dit : « Chacun est maître de son destin dans 
certaines circonstances ». Mais eux, ils ont dit non. C’est nous autres qui 



 122 

décident si… Et puis dans le fond c’est parce qu’ils veulent pas faire ça 
[parlant de l’aide médicale à mourir]. (…) (Tu sais) (…) les médecins, 
c’est comme les pompiers. C’est un service public. Le pompier lui, il (ne) 
choisit pas quel feu il va éteindre. (Il) y’a un feu, il y va. – Claude, 2 

L’expérience de Jean-Pierre et de Maryse auprès des médecins est différente de celle 

de Diane et Claude alors que leur demande d’AMM a été entendue et acceptée sans 

résistance rapportée de la part du corps médical. Pour Jean-Pierre, il est frappant de 

constater comment, pour lui, s’imaginer que sa demande aurait pu être refusée est en 

soi synonyme de souffrance :  

Ouf!... Ouf, j’aurais dû trouver un moyen de suicide. (Court silence). Non, 
(je n’) aurais pas pu. (…)  Ils auraient dû trouver autre chose. (…). Non, 
juste l’idée ça (…) m’effraie ». – Jean-Pierre 

Pour lui, la possibilité d’un refus l’effraie au point qu’il aurait envisagé le suicide. Ce 

qui témoigne du fait qu’il envisage comme impossible de continuer à vivre dans sa 

condition actuelle. Pour Jean-Pierre, son choix de mettre fin à ses souffrances par 

l’AMM a du sens dans le contexte sa fin de vie :  

Pour moi, oui. (Et bien), oui. (Court silence). Dans ma tête, ça (ne) 
pourrait pas se terminer autrement, là. À moins que ça, mais non... à 
moins de ne pas avoir eu le choix, mais je l’ai eu et Dieu merci. (Court 
silence). – Jean-Pierre 

Nos résultats mettent en lumière que le pouvoir décisionnel des médecins dans le 

contexte d’une demande d’AMM peut être vécu comme contraignant pour certains 

participants entrainant ainsi colère et souffrance.  

3.3.2 Les médecins en réponse à la souffrance insupportable  

Ici, les médecins sont sollicités par les participants en réponse à leur expérience de la 

souffrance insupportable. Ces derniers auraient l’attente d’être entendus dans leur 

souffrance par leur demande d’aide à mourir. Pour Diane, ce sont d’abord et avant 
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tout les « qualités humaines » des médecins qu’elle cherche dans le processus de 

soins. Lorsque nous lui demandons ce dont elle a besoin à la fin de sa vie elle répond:  

D’humanité! C’est tout ce que j’ai envie d’humanité… (Ce n’) est pas de 
la compréhension parce que tout le monde peut pas comprendre, mais être 
assez humain pour respecter l’autre qui est devant toi… dans son choix 
(…) avec ses limitations, ses douleurs et… C’est le respect… l’humanité. 
Mais je pense (que) le respect c’est plus le mot. – Diane, 1 

Dans l’extrait suivant, elle utilise une analogie pour décrire son impression 

d’étrangeté parmi une population de médecins qui aurait été réfractaire à sa demande 

d’aide médicale à mourir. Une impression qui se serait résolue lorsqu’elle aurait 

finalement rencontré un médecin sensible à sa demande d’aide médicale à mourir 

répondant ainsi à son besoin d’être soutenue par une approche médicale dans laquelle 

elle tend à se reconnaître et à vouloir appartenir : 

[Parlant d’elle] C’est comme un petit singe qui passe sa vie dans un pays 
de gorilles (et qui à) un moment donné (…) se retrouve dans un pays de 
petits singes. Là, il se rend compte que les gros gorilles (ce n’) était pas 
son monde (et) que sa famille est là. (…) Comprends-tu? (…) (En) tout 
cas, je tombe à la fin avec (…) plein d’affinités comme ça (…). – Diane, 
2 

De son côté, Maryse exprime son souhait que sa demande d’aide médicale à mourir 

lui soit accordée le plus rapidement possible. De plus, elle exprime son besoin d’être 

rassurée par les médecins en lien avec sa peur de mourir : « [Parlant de l’aide 

médicale à mourir] J’ai hâte. Je trouve ça long. Mais j’ai quand même un peu peur, là. 

Mais les médecins sont là pour rassurer aussi (…). ». La hâte de Maryse que l’AMM 

lui soit accordée n’est pas sans rappeler l’expérience de Claude qui attend 

impatiemment qu’une date pour l’administration de son aide médicale à mourir lui 

soit donnée. Elle nous rappelle aussi celle de Jean-Pierre dont la demande d’AMM a 

été acceptée, mais qui rapporte trouver le temps long entre son acceptation et son 

administration. Nous pensons que le désir hâtif des participants d’avoir recours à 
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l’AMM puisse être une façon pour eux d’exprimer leur souhait de ne pas rester trop 

longtemps avec leur peur de souffrir. Leur principale attente face aux médecins serait 

alors de se sentir soutenus dans leur demande d’aide à mourir. Cette attente fait 

notamment écho à l’autonomie sur laquelle portera la prochaine section.  

3.3.3 Soutien à l’autonomie 

Pour Maryse, l’impression d’être respectée par ses proches face à sa décision d’avoir 

recours à l’aide médicale à mourir agit de façon positive sur son besoin d’autonomie :  

[Parlant au nom de ses proches] « On t’a respecté jusqu’à tant que tu 
donnes ta décis(ion)… que tu nous en parles. ». J’ai trouvé que c’était 
d’un grand respect incommensurable. (Donc), à partir de là,… [parlant de 
sa décision d’avoir recours à l’aide médicale à mourir] moi, quand je 
suis décidée, je suis décidée. – Maryse 

À l’inverse, nous percevons que les participants qui ne se sentent pas appuyés par 

certaines personnes de leur entourage - ce qui pourrait aller à l’encontre de leur 

besoin d’autonomie dans le contexte de leurs soins - face à leur décision d’avoir 

recours à l’AMM ont tendance à les tenir à distance : 

(…) [Nomme le nom d’un proche] s’est arrangé pour que (je n’) aille pas 
de visite (…). (Tu sais), les pleurnicheurs (…) qui (ne) savent pas quoi 
dire (donc ils) disent des niaiseries (…). – Claude, 2 

Non, (il) y’en a… Moi j’ai une soeur en [nomme un pays] qui est très 
religieuse. Elle n’approuve pas mon choix parce que (…)  quand on est 
religieux, ça (ne) se fait pas. – Jean-Pierre 

Par ailleurs, une attention portée au discours des participants laisse voir que leur 

besoin de soutien d’autonomie dans le contexte des décisions entourant leurs soins 

s’exprime également dans la façon dont ils s’imaginent eux-mêmes mettre fin à leur 

jour comme Jean-Pierre en témoignait face à l’éventualité d’un refus de sa demande 

d’aide médicale à mourir. De son côté, interrogé au sujet de ses besoins et de la façon 
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dont on pourrait lui venir en aide dans le contexte de sa demande d’AMM, Claude 

dit :  

J’ai songé un moment donné m’en occuper moi-même (…), mais (j’ai) 
trop peur de me manquer (…) (et) de me réveiller plus fou (…) que je le 
suis là, (tu sais). – Claude, 1 

Pour Diane, son besoin d’autonomie intègre l’acte même de l’aide médicale à mourir. 

Pour elle, cela est vécu comme contraignant d’avoir à demander à un autre être 

humain d’abréger ses souffrances par la mort. Elle craint de le déranger dans ses 

valeurs et préfèrerait s’en occuper elle-même. Interrogée au sujet de la possibilité 

d’un refus de sa demande d’AMM, elle dit :  

(…) En fait, je vais vous dire là, ils devraient me donner ma petite 
seringue. Je pourrais le faire moi-même (Je n’) ai pas besoin de quelqu’un 
pour me le faire (…), mais je sais que c’est interdit. Mais, je trouve ça 
plate aussi de devoir demander à un autre être humain de le faire pour moi. 
Je n’aime pas ça. C’est sûr que ce n’est pas le fun, mais c’est la loi. –
Diane, 1 

(…)  Pourquoi j’embêterais un autre être humain (pour) me faire ça alors 
que je suis capable de le faire au moment vraiment ou ma douleur est… 
me dit… « Diane,  ça suffit, là. Endure pu ça. ». - Diane, 1 : 

Nous le voyons, pour Diane, son besoin d’autonomie s’exprime par l’acte même de 

l’aide médicale à mourir. Elle préfèrerait le suicide assisté à l’aide médicale à mourir. 

La liberté de prendre par elle-même une substance létale pour les abréger au moment 

où elle jugerait qu’elle a assez souffert est associée, selon ses termes, au « respect 

total d’elle-même » et lui permettrait d’apaiser l’inconfort qu’elle ressent à demander 

à un médecin d’abréger ses souffrances par la mort à sa place.  

Jusqu’ici, nous avons vu la place et le rôle que jouent des personnes proches des 

participants (membres de la famille, amis, personnel soignant) dans le contexte d’une 
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aide médicale à mourir. La prochaine section portera sur le rapport qu’ils peuvent 

entretenir à des étrangers par le biais de la transmission de leur expérience.  

3.3.4 Transmission à la postérité 

Ce sous-thème fait écho à un besoin de transmission des participants relativement à 

leur expérience du processus d’aide médicale à mourir. Par l’expression de ce besoin, 

nous devinons qu’ils souhaitent que des changements (sociaux, législatifs, etc.) se 

produisent à la suite du partage de leur vécu afin de mieux répondre aux besoins des 

personnes qui formuleront une demande d’AMM après eux. Ainsi, les participants 

seraient habités par la croyance selon laquelle leur expérience de la souffrance et du 

processus d’une demande d’AMM pourrait être utile à la postérité. En ce sens, il 

croiraient au pouvoir de la transmission de leur vécu  comme moteur pouvant mener à 

des changements positifs dans l’expérience collective de la société. Dans ses mots, 

Diane nous informe de la façon dont elle espère que son expérience du processus 

d’une demande d’AMM puisse servir aux personnes qui viendront après elle : 

J’espère que je vais vous apporter un petit quelque chose parce que où je 
suis rendue j’ai juste envie de donner. Je n’ai plus rien à recevoir. J’ai tout 
eu. Mais si je peux participer à éclairer quelqu’un avec joie. (Quelques 
secondes de silence). Diane, 1 

Abondant dans le même sens que Diane, Jean-Pierre nous parle également de son 

souhait que les autres puissent tirer avantage de son expérience par le biais de la 

présente étude. Interrogé au sujet des raisons pour lesquelles il a souhaité nous 

rencontrer dans le contexte de notre étude, il dit :  

(…) ta recherche est bonne, moi je pense. Non, mais maintenant surtout. 
Ici, c’est nouveau au Québec (…) Donc (…) moi je pense qu’une 
recherche dans le sens… ça va être bien profitable pour les autres qui s’en 
viennent (et) qui veulent prendre la même décision [parlant de l’aide 
médicale à mourir]. - Jean-Pierre. 
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 (…) s’ils peuvent tirer avantage de mon expérience, pourquoi pas. (court 
silence). – Jean-Pierre 

Pour ces participants, le besoin de laisser à la collectivité quelque chose de leur 

expérience de la souffrance et du processus d’AMM semble important. Or, nous 

sentons que c’est également un besoin d’être entendu dans leur souffrance qui passe 

par leur transmission.  

La section suivante portera sur l’importance que les participants accordent à leurs 

proches qui sont témoins de leur fin de vie et comment l’expérience de ces derniers 

peut se lier à celle de la souffrance des participants.  

3.3.5 Les proches témoins de la fin de vie 

Le discours de Diane et Claude invite à un élargissement du spectre de l’expérience 

sociale de la souffrance des participants dans le contexte de la formulation d’une aide 

médicale à mourir. En particulier, Diane et Claude présentent des similarités quant à 

leurs préoccupations pour leurs proches dans deux contextes : le moment même de 

l’administration de l’aide médicale à mourir et l’après, soit à la suite de leur décès. 

Au sujet de ses préoccupations relativement à l’état de son fils dans le contexte de 

l’administration de l’aide médicale à mourir, Diane veut s’assurer qu’il obtiendra le 

soutien dont il pourrait avoir besoin. De plus, elle insiste sur le respect de la décision 

qu’il prendra d’être présent ou non au moment de l’administration de l’AMM : 

(…) Je sais où ça va se passer. Ça va être dans une même chambre 
d’hôpital comme j’ai été au [elle nomme le nom d'un hôpital], pareil. Les 
deux médecins vont être là. Ça prend deux minutes. (Donc tu sais) (…) 
[nomme le prénom de son enfant], c’est lui (…), qu’il s’organise. Est-ce 
qu’il veut des gens pour lui? Moi, (je n’) en veux pas dans la chambre à 
part lui (et) les médecins. Mais lui, s’il a besoin de soutien, je veux bien 
qu’il l'ait aussi (…) J’aimerais bien y voir sa face (et) y tenir sa main, (tu 
sais),  mais (…) s’il (ne) veut pas être là, je (ne) veux pas le forcer. (…) 
C’est mon amour, là. (…) Demandes-tu à quelqu’un que (tu) aimes s’il 
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(ne) veut pas? Tu comprends? (…) (Et), je lui ai même dit que s’il change 
d’idée, (et) qu’(il) décide qu’il (ne) veut pas vivre ça, (…) (je ne lui) ferai 
pas vivre ça. – Diane, 2 

Nous voyons que la priorité de Diane est son fils et que la possibilité d’aller à 

l’encontre de son bien-être serait source de souffrance pour elle. Au sujet de ses 

préoccupations quant à l’expérience de son fils à la suite de son décès, Diane prévoit 

l’endroit où elle recevrait l’AMM en fonction de ce qui serait, selon elle, le plus facile 

pour son fils :  

(Et ils) m’ont aussi demandé si je voulais faire ça à la maison. Ben non! 
Mon gars, (il) faut qu’il vienne vider mon logement. Je (ne) ferai pas ça 
ici (et lui) (…) laisser un souvenir qui (n’) a pas d’allure, tu 
comprends? … (Je) le fait dans un espace neutre (pour que) mon fils il 
parte avec cette image-là, douce et tout (…). ». - Diane, 2 

[Parlant de son fils au moment de l’administration de l’aide médicale à 
mourir] (Donc), s’il est là, il sait à quoi s’attendre. (Et), (s’il) change 
d’idée (et) qu’il (n’) est pas (…) ce sera mon problème (à) moi de le vivre 
sans lui. Mais je peux le vivre sans lui dans mon…, mais avec lui dans 
mon coeur (bien) comme il faut. C’est lui qui verra, mais j’essaie toujours 
de faire dans le respect de [nomme le prénom de son fils] parce que 
[nomme le prénom de son fils], c’est ma priorité. Je (ne) sais pas si tu le 
sais, mais les mamans on aime nos enfants, là… (tu sais)… (…) On veut 
tellement les préserver (…) C’est sur (que) je (ne) veux pas qu’il ait une 
pas belle image. C’est sûr que… tu comprends? – Diane, 2 

Nous voyons comment Diane cherche non seulement à préserver son fils d’une 

souffrance possible liée au souvenir de l’endroit où pourrait être administrée l’aide 

médicale à mourir, mais aussi à préserver une image douce d’elle-même dans l’esprit 

de celui-ci en prenant soin de séparer le lieu de sa dernière résidence et l’endroit où 

elle pourrait recevoir l’AMM. Ainsi, nous comprenons mieux comment préserver son 

fils de possibles souffrances la préserverait elle-même de souffrir davantage.  
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Pour Claude, c’est la possibilité que son mari puisse souffrir de la charge émotive 

pouvant venir avec l’accompagnement d’un proche au cours de l’administration de 

l’AMM qui le préoccupe. De plus, il rejoint l’expérience de Diane qu’il s’inquiète lui 

aussi de l’état de son mari à la suite de son décès. Comme Diane, Claude entend 

respecter la décision de son mari quant à son choix d’être présent ou absent lors de 

l’administration de l’AMM :  

[Interrogé sur son envie que son mari soit présent au moment de son aide 
médicale à mourir] (…) Oui, mais je serais quasiment soulagé qu’il n’y 
soit pas parce que je sais que ça va être dur pour lui. J’ai dit : « [nomme le 
nom de son mari] »…  Je vais lui dire,  on va en parler, là : « T’es pas 
obligé d’être là ». Moi, ça (ne) me fait rien (…). Moi dans tout ça, bon, 
d’abord je serai pas tout seul (…) et pour toi [parlant de son mari], me 
voir injecté… Alors que (l’) on peut dire : « Bon, (et bien) c’est fait ». 
Mais, je veux qu’il comprenne que, moi, je (ne) tiens pas absolument à ce 
qu’il soit là (…). - Claude, 2 

[nomme le prénom de son mari] je sais qu’il va s’occuper de moi jusqu’à 
la fin. Des fois, je trouve qu’il en fait trop, (…), mais c’est ça. Mais 
évidemment (…) (je n’) aime pas (…) le voir (…) comment ça… 
comment ça l’affecte. J’appréhende qu’est-ce qu’il va faire quand je vais 
partir, (tu sais). – Claude, 1 

Nous voyons comment il serait souffrant pour Claude d’imaginer que son mari 

pourrait souffrir dans le contexte de son décès. Dans le passage suivant, Claude 

réitère son souhait de protéger le bien-être de son conjoint tout en mettant en lumière 

l’écart qu’il perçoit entre l’image projetée dans les films et la souffrance émotionnelle 

pouvant découler du contexte de l’administration de l’aide médicale à mourir pour les 

proches du mourant dans la réalité : 

[Parlant de l’aide médicale à mourir] (…) J’ai même songé un moment 
donné à faire en sorte de faire ça tout seul (…) pour (ne) pas qu’il soit là. 
(Et) ça (ne me ferait rien, moi. (Tu sais), quelqu’un va (lui) dire : « Bon, 
[se nomme lui-même par son prénom], (il est) mort ». (…) sans sa 
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présence. (…) Ça fait des beaux films, là, (tu sais), y tiens la main, mais 
ça va être plus pénible, là. - Claude, 2 

Ce dernier passage contraste avec la vision de Diane au sujet du moment imaginé en 

ce qui a trait à l’administration de l’aide médicale à mourir. Alors qu’elle manifeste 

clairement qu’elle souhaiterait la présence de son fils pour lui tenir la main au 

moment de son décès, Claude exprime qu’il y voit une vision idyllique qu’il associe 

davantage aux films qu’à la réalité. Or, une attention à d’autres parties du discours de 

ce participant nous informe que même s’il a à cœur le bien-être de son mari, c’est 

avant tout l’affirmation de sa décision d’avoir recours à l’AMM qui prime dans son 

expérience. Cette autre portion de son discours peut laisser l’impression d’entrer en 

contradiction avec la précédente. Ce qui s’affirme ici, selon nous, c’est la priorité 

qu’il met sur sa décision d’avoir recours à l’AMM au-delà de l’impact que cette 

décision pourrait avoir, selon lui, sur son mari :  

Claude, 1: Moi, (je lui ai) dit : « Écoute, les sous c’est pas tout, là, mais tu 
vas en avoir assez pour réaliser tes rêves (et) pas t’inquiéter de l’avenir. 
Prépare-toi une nouvelle vie ». Je sais pas comment (il) va faire ça, mais 
dans cette démarche-là, moi, je suis devenu… (…) Moi je suis devenu 
égoïste. J’ai dit à [nomme le prénom de son mari]…  J’ai dit, moi quand 
je pense à ça, je pense pas à rien d’autre qu’à ça. (…) à mourir. Quand je 
pense à ça, je (ne) pense pas à comment (est-ce) que [nomme le prénom 
de son mari] va prendre ça de…. non. Moi, je veux partir et puis je veux 
partir point.  

AM : De quelle manière ça vous fait sentir égoïste?  

Claude, 1 : (Et bien) c’est parce que (…) quand je dis oui à l’aide 
médicale à mourir, je (ne) mets pas dans la balance les conséquences que 
ça pourrait avoir sur (…)  [nomme le prénom de son mari]… (…) sur les 
conséquences émotionnelles, émotives (Quelques secondes) (…) J’y 
pense, mais très peu. 

Ainsi, nous voyons que l’ensemble des participants aurait besoin de la présence d’au 

moins un proche pour les accompagner dans le processus d’une aide médicale à 
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mourir. Le discours de Jean-Pierre au sujet de ses amis laisse entendre qu’il considère 

la présence de ses amis dans le processus de la maladie et de l’aide médicale à mourir 

comme une chance et même comme un « remède » face à sa peur de mourir seul : 

[Parlant du jour où son aide médicale à mourir est prévue]. Mardi, le 
couperet (…) va tomber. Ma chance à moi, c’est que j’ai beaucoup d’amis 
(…)  Énormément d’amis. Des vrais. Pas juste des noms là. (…) Je (ne) 
sais pas comment j’aurais fait sans mes amis. (…) (Il) y’en a qui sont 
venus pendant la maladie. Ils sont restés avec moi même la nuit. (…) Puis 
savoir que mes amis vont être là… (Je n’) ai jamais eu peur de mourir. 
J’ai eu peur de mourir tout seul. (…) C’est ça. (…)  Mais (ce ne) sera pas 
le cas. (Court silence) Alors… (court silence). – Jean-Pierre 

Tout comme Diane, Maryse souligne l’importance qu’elle accorde à l’amour qu’elle 

voue à ses enfants dont la présence dans son processus menant à sa décision de 

formuler une demande d’aide médicale à mourir revêt d’une importance capitale pour 

elle afin de s’y sentir bien accompagnée :  

(…) [Parlant de sa décision d’avoir recours à l’aide médicale à mourir] 
Un certain matin, comme je te disais tantôt, (je) me suis levée (et) ça a 
fait: “ben voyons donc!” (Et) que tous les membres de la famille y avaient 
pensé, mais ils s’étaient tus pour me respecter. J’ai trouvé ça 
extraordinaire parce-que quand je leur en ai parlé, (je) les ai sentis très 
très à l’écoute (et) très près. (Elle boit de l’eau). (Et) moi (bien) ça m’a 
soulagé de les sentir comme ça (…). Mais j’ai des enfants extraordinaires. 
- Maryse 

Par ailleurs, lorsqu’on lui demande ce que ça lui prendrait pour l’aider à bien partir 

elle répond :  

Mes enfants (…) Le bonheur (Elle pleure) des voir ensemble… Mais mes 
enfants (ils) ont toujours été près l’un de l’autre (donc) ça aide (…). Ça 
aide à partir ça. - Maryse 

Tandis que notre analyse des résultats associée au deuxième axe ont mis en lumière 

des façons dont la souffrance des participants pouvait être liée à autrui et comment 
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certains de leurs besoins pouvaient émerger en relation avec les autres, les résultats de 

l’axe 3 suggéreront que leur souffrance se lie également à des aspects législatifs. 

3.4 Axe 3 : Rapport à la loi 

3.4.1 Souffrance et aspects législatifs 

Diane et Claude expriment explicitement leur colère envers des aspects législatifs de 

la loi du Québec face à l’admissibilité de l’aide médicale à mourir. Comme Claude le 

révèle au cours de l’entretien, aucune raison selon lui – incluant l’objection de 

conscience prévue par la loi québécoise - ne devrait justifier le refus d’un médecin 

d’administrer l’aide médicale à mourir à un patient qui y a droit :  

[Parlant des médecins] (…) Il faudrait le leur rappeler : « Non non, tu 
choisis pas là, tu le soignes ». (Et), parle-moi pas de ton serment 
d’Hippocrate, là! (…) [Au sujet de l’objection de conscience ]… Depuis 
quand (…) les médecins ont une conscience? (Tu sais), ça veut dire quoi 
ça, objection de conscience ? Par rapport à une foi ? À une conviction 
religieuse ? C’est quoi ça ? C’est facile de se cacher derrière ça. – Claude, 
1 

Avec un ton colérique, il laisse entendre que des médecins pourraient se cacher 

derrière des critères de la loi, le serment d’Hippocrate, ou leur objection de 

conscience afin de ne pas administrer l’AMM à des gens comme lui qui la réclament 

et qui auraient droit. Selon lui, la médecine est un service public dont le mandat est 

d’abord de répondre aux besoins de la population. Lorsqu’interrogé au sujet de ce qui 

pourrait être amélioré dans le contexte de l’aide médicale à mourir, il nomme son 

souhait que l’ensemble des médecins endossent la responsabilité de s’occuper de 

l’AMM comme la société en a décidé. Pour Claude, c’est son impression que les 

médecins ne suivent pas les ordonnances de loi qui le dérange : 
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Aucun, aucun humanisme (…) (Ils) prennent la voie sécuritaire, by the 
book. (Et) le book, (ce n’) est pas la loi. Ils (ne) l’ont pas lue. (…) (Ce n’) 
est pas l’Arrêt Carter, ils (ne) l’ont pas lu. Donc (…) le Collège des 
médecins (il) a dit « pronostic 6 mois – 1 an ». (Et),  [les médecins] 
s’accotent là-dessus, (et), fini. – Claude, 1 

Cet extrait montre bien que la colère de ce participant qui a lui-même travaillé dans le 

domaine juridique émane de son impression que les médecins ne suivent pas les 

prescriptions de la loi. En conséquence, il n’a pas accès aux soins qu’il souhaite 

obtenir. En réponse à sa colère contre des médecins à qui il reproche de ne pas suivre 

les impératifs de la loi, il revendique que ceux-ci s’y plient de façon à remplir leur 

devoir envers la population.  

Pour Diane, c’est avoir à demander à quelqu’un d’autre de lui prodiguer l’aide 

médicale à mourir qui lui pose surtout problème. Elle préfèrerait que la loi lui 

permette de le faire elle-même comme dans le cas du suicide assisté qui est - au 

moment d’écrire ces lignes - une option légale dans les provinces canadiennes autres 

que le Québec :  

Mais franchement, j’aimerais (bien) mieux qu’ils me laissent la petite 
dose que j’ai besoin (et) pas achaler personne avec ça dans son cœur, dans 
ses valeurs, dans sa tête, dans sa vie. Parce que ça doit être… Peu importe 
les croyances… Ça (ne) doit pas être le fun (…) de dire j’abrège 
quelqu’un.  – Diane, 1. 

Par ailleurs, l’accès au suicide assisté est si important pour elle qu’elle en fait l’une 

des raisons principales pour laquelle elle a choisi de participer à notre recherche. 

Interrogée au sujet de sa motivation à participer à notre étude, elle dit :  

(…) Pour que ça avance (et) pour que la loi se débloque. Comme je vous 
disais tantôt, j’aimerais ça que (ce) soit plus at large (…) Laissé à la 
discrétion de la personne, à son moment. Oui, ça j’apprécierais vraiment 
beaucoup, mais… C’est ça… Si quelqu’un fait une étude là-dessus, je 
veux que ce soit dit (et) que ce soit entendu. (Et) la loi peut évoluer (…). 
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Ça ne veut pas dire qu’elle va toujours rester figée dans cette structure-là. 
Diane, 1 

Ici, nous voyons que son souhait que la loi change rejoint son besoin de transmission 

au sens où son expérience qu’elle partage dans le cadre de la présente recherche 

pourrait servir à faire changer les choses d’un point de vue législatif pour la postérité. 

Pour Jean-Pierre, c’est un autre aspect de la loi sur l’aide médicale à mourir qui lui 

pose problème, soit celui des dix jours d’attente entre l’acceptation de la demande et 

l’administration de l’AMM. Interrogé sur ce qu’il pourrait souhaiter voir changer 

dans le processus d’une demande d’aide médicale à mourir, il dit :  

(…) Je trouve le délai un peu trop long. Dix jours entre l’acceptation et la 
cérémonie [parlant du moment de l’administration de l’aide médicale à 
mourir]. (…) Et là, je suis à la cinquième journée, ça s’est passé à végéter 
ici. (…) Ça (ne) peut pas être moins que dix jours. À moins (que l’) on 
soit vraiment sur le point de perdre la… comment on appelle ça… pas le 
libre arbitre, mais le jugement. - Jean-Pierre 

Nous voyons qu’il trouve longue la période d’attente entre l’acceptation de l’AMM et 

son administration. Le participant est au fait des raisons justifiant ce délai de dix jours 

prévu par la loi. Or, il croit ce délai inutile pour des cas comme le sien. C’est-à-dire 

pour des personnes avec les facultés mentales leur permettant de conserver leur 

jugement nécessaire à un consentement éclairé de leur demande d’aide médicale à 

mourir. La question de la préservation des facultés mentales du patient dans le 

processus d’une demande d’AMM fait écho à une partie du discours de Maryse citée 

plus tôt qui semble préoccupée (voire pressée) que le processus de son aide médicale 

à mourir se concrétise alors qu’elle est au fait à la fois de ses pertes cognitives et du 

critère de la loi qui nécessite qu’une personne réitère sa demande de façon libre et 

éclairée jusqu’à la fin.  

Les résultats de notre analyse séparée en trois axes ont permis de créer des thèmes et 

sous-thèmes visant à mieux comprendre l’expérience de la souffrance psycho-
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existentielle des personnes qui formulent une demande d’aide médicale à mourir au 

Québec. Ils ont aussi mis en lumière certains des besoins que réclament les 

participants de façon à répondre aux différentes dimensions de leur souffrance dans  

un tel contexte. 



 CHAPITRE IV 

 

 

DISCUSSION 

Dans ce chapitre, nous répondrons aux questions principales et secondaires de la 

présente recherche sous la forme d’une discussion à partir des résultats présentés au 

chapitre précédent et en nous appuyant sur différents référents théoriques. Celui-ci est 

séparé en trois parties lesquelles correspondent aux objectifs des questions principales 

et secondaires de notre étude. D’abord, nous discuterons de l’expérience de la 

souffrance des participants. Ensuite, nous aborderons l’expérience de leur souffrance 

en lien avec celle de la temporalité et de la trajectoire d’une demande d’aide médicale 

à mourir. Finalement, nous approfondirons la question des besoins qui découlent de 

l’expérience de leur souffrance dans un tel contexte.  

4.1 Première partie 

4.1.1 Expérience de la souffrance et demande d’aide médicale à mourir  

Notre question de recherche principale avait comme objectif de mieux connaitre 

l’expérience de la souffrance psycho-existentielle des personnes qui formulent une 

demande d’aide médicale à mourir au Québec. Cette première section de la discussion 

concerne donc des aspects de l’expérience des participants permettant de mieux 

comprendre les liens entre souffrances et demande d’aide à mourir.  
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4.1.2 Dimensions de la souffrance : vers une expérience holistique  

L’expérience de la souffrance des participants suggère qu’il existe davantage de 

chevauchements que de différences entre les différentes dimensions de la souffrance 

généralement reconnues. Bien que Maryse fasse une distinction claire entre 

souffrance et douleur et que Diane affirme à la fin d’un entretien qu’elle n’éprouve  

aucune souffrance psychologique, un examen attentif de leur discours suggère 

néanmoins qu’il existe davantage de ponts que de fossés entre les différentes 

dimensions de leur souffrance. En effet, même si des participants mettent l’accent 

plus sur la dimension physique ou psychique de leur souffrance, nous voyons que 

l’une et l’autre ne peuvent être conçues comme des thèmes « purs » ou perméables. 

En ce sens, c’est davantage une expérience globale de la souffrance qui semble être à 

l’origine de leur demande d’aide médicale à mourir plutôt qu’une expérience réduite 

à une dimension isolée de la souffrance (Rodríguez-Prat et al., 2017). Ceci nous 

renvoie également vers une conceptualisation moins segmentée de la souffrance telle 

que déjà suggérée par le concept de la souffrance totale (Julião et al., 2020; Mehta et 

Chan, 2008). Dans cet esprit, une approche holistique de la souffrance reconnaitrait 

l’union de ces différentes dimensions plutôt que de les considérer en silo ou de façon 

mutuellement exclusive. En outre, nous traçons un parallèle entre une approche 

holistique de la souffrance et les approches humanistes et existentielles qui visent 

justement à ne pas compartimenter l’être humain ou à morceler son expérience.  

Les liens entre les différentes dimensions de la souffrance appuient les propos de 

Ricoeur (2013) qui affirment que la différence entre la douleur et la souffrance  

correspondrait davantage à un idéal théorique qu’a une réalité absolue et à ceux de 

Gupta et al. (2017) soulevant que la distinction entre la souffrance physique et 

psychique pourrait s’avérer inutile dans le contexte de l’évaluation des demandes 

d’AMM. À la lumière de ces constats que nous avons aussi retrouvés dans le discours 

des participants, nous pourrions aller jusqu’à poser la question de la nécessité de 
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départager entre les types de souffrances alors que certains la considèrent « par 

définition globale, multidimensionnelle » (Monforte-Royo et al., 2012 dans Gupta et 

al., 2017). En effet, quelle est l’utilité de cette distinction, s’il en est une ? Bien que la 

dichotomie entre souffrance physique et psychique semble se dissoudre dans 

l’expérience des participants, nous reconnaissons la pertinence de s’intéresser à ces 

deux thèmes et aux dimensions qui leur sont associées pour différentes raisons. 

D’abord, parce que ce sont les termes qui ont été retenus par la loi canadienne et que 

c’est à partir des critères de celle-ci que les médecins appuient leur évaluation des 

demandes d’aide médicale à mourir. Ceci implique entre autres que les termes retenus 

par le législateur soient bien définis et compris de façon à ne pas causer de préjudice 

à la population. Ensuite, pour éviter que la souffrance psychique puisse être 

minimisée au détriment de la souffrance physique par méconnaissance, dévalorisation 

ou faute d’instruments objectifs pour la mesurer. De plus, l’expérience 

multidimensionnelle de la souffrance des participants nous ramène à l’idée selon 

laquelle c’est peut-être moins la nature que l’intensité subjective de leur souffrance 

qui serait en cause dans leur demande d’aide médicale à mourir (Deschamps, 2017). 

Néanmoins, nous reconnaissons qu’un amalgame entre la nature et l’intensité de la 

souffrance puisse décrire le mieux leur expérience globale de la souffrance 

insupportable.  

Même si la présente recherche a permis de mettre en lumière différents aspects de la 

souffrance psycho-existentielle, nous remettons en question à la lumière de nos 

résultats et de référents théoriques mentionnés précédemment la pertinence de parler 

de souffrance psycho-existentielle alors que le terme  « souffrance psychique » 

inclurait en sa définition l’ensemble des dimensions de la souffrance autre que 

physique. En rétrospective, nous soulevons la possibilité que notre décision 

d’emprunter le concept de souffrance psycho-existentielle en tant que repère 

théorique avant d’avoir réalisé les entretiens puisse parler d’un présupposé de la part 

du chercheur qui aurait pu s’attendre à retrouver cette dimension de la souffrance 
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sous une forme plus « pure » dans l’expérience des personnes qui formulent une 

demande d’AMM. Or, il apparaît à la suite des entretiens avec les participants que les 

frontières entre les différentes dimensions de la souffrance s’amincissent et se 

chevauchent plus qu’elles se vivent en silo. De là, nous croyons que l’emploi du 

terme souffrance psychique (plus englobant) à défaut de psycho-existentielle (plus 

restrictif) serait suffisant pour se référer à l’expérience de la souffrance autre que 

physique des personnes qui formulent une demande d’AMM. Néanmoins, nous 

espérons que nos résultats contribueront à prévenir une possible survalorisation de la 

souffrance physique au détriment de la souffrance psychique par méconnaissance de 

ses constituants. Ceci nous semble important tant que les termes physiques et 

psychiques seront utilisés du point de vue de la loi pour évaluer la souffrance des 

personnes qui formulent une demande d’aide à mourir et que celles-ci continueront 

d’évoquer des souffrances psychiques comme étant à l’origine de leur demande 

(Gouvernement du Québec, 2019). 

4.1.3 Expérience de la souffrance insupportable : menace réelle ou perçue  

La présence d’une souffrance physique ou psychique insupportable et ne pouvant être 

apaisée dans des conditions que la personne juge tolérables fait partie des critères de 

la loi afin qu’une demande d’aide médicale à mourir puisse être acceptée. À la 

lumière des études portant sur le construit de la souffrance insupportable dans le 

contexte des demandes d’aide à mourir (Dees et al., 2010, Pasman et Rurup, 2009; 

Ruijs et al., 2014; Verhofstadt et al., 2017), de la proposition de définir le caractère 

insupportable de la souffrance dans le contexte de ce type de demande (Dees et al., 

2011), de différents aspects du rapport de la Commission des soins de fin de vie 

(2019), et de l’absence d’une définition objectivable de la souffrance insupportable 

dans le cadre des demandes d’AMM au Québec, nous croyons qu’un consensus 

autour de la valeur subjective de ce type de souffrance dans son évaluation est 

nécessaire. Le discours des participants à propos de leur souffrance permet de mieux 
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préciser certains éléments d’une définition de la souffrance insupportable au cœur de 

laquelle leur expérience subjective serait pleinement reconnue.  

Un des éléments que nous distinguons à partir du vécu des participants est celui du 

lien entre souffrance et menace réelle ou perçue. L’expérience subjective de la 

souffrance telle qu’elle se vit au présent pour la personne qui fait une demande d’aide 

à mourir sert d’ancrage à l’évaluation de sa demande d’AMM. Or, le vécu des 

participants suggère que leur expérience de la souffrance insupportable ne concerne 

pas seulement leurs symptômes actuels, mais également leurs craintes prenant la 

forme de craintes réelles ou perçues en ce qui concerne des souffrances ou la mort à 

venir. En ce sens, leur vécu concorde avec plusieurs études faisant état du lien entre 

menace perçue, expérience de la souffrance et demande d’aide à mourir (Hagens et al., 

2017; Nuhn et al., 2018; Wiebe et al., 2018). La nature de cette menace peut être 

diverse comme en témoigne le cas des participants en ce qui a trait à la détérioration 

de leur état (ensemble des participants), un retour des douleurs (Diane et Claude), ou 

des pertes cognitives (Claude et Maryse) et d’autonomie (Maryse, Jean-Pierre, 

Claude). De cette façon, leur expérience s’inscrit en continuité avec la proposition 

d’autres auteurs de lier la notion de menace à l’expérience de la souffrance 

notamment dans le contexte de l’ESA (Bourgeois-Guérin, 2012a; Dees et al., 2010).  

Afin d’aider la personne à distinguer entre ce qui est « réel » et « perçu » en termes de 

menaces, nous croyons qu’un examen attentif de la condition du patient par un 

médecin est essentiel. Ainsi, les médecins ont la responsabilité de communiquer aux 

patients l’heure juste au sujet de leur condition de santé, pronostic, ainsi que des 

thérapies et traitements qui s’offrent à eux. C’est seulement à la lumière de cette 

évaluation médicale qu’une décision éclairée pourra se faire pour la personne qui 

formule une demande d’aide à mourir au cœur de laquelle une reconnaissance de son 

expérience subjective est attendue. Utilisant un autre terme que « menace », le texte 

de la Commission des soins de fin de vie (2019, p. 38) parle de « L’appréhension de 
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la personne relativement aux symptômes qui vont ou pourraient survenir ou à la façon 

dont la mort surviendra. ». Comme reflété dans cette portion du rapport de la 

Comission (2019), nous retrouvons aussi chez nos participants des craintes 

relativement à la perte de leur autonomie, de leurs facultés cognitives, d’étouffer, de 

leur qualité de vie, en plus d’être confronté à une forme ou une autre de 

dégénérescence dans des conditions qu’ils jugent inacceptables. Selon leur expérience, 

nous voyons aussi que l’expression subjective de leur souffrance insupportable 

s’appuie sur leurs valeurs, croyances et leur rapport unique au monde. Leur vécu 

suggérant que la menace de souffrances à venir fait partie du caractère insupportable 

de leur souffrance, nous proposons d’inclure l’aspect de menace à une éventuelle 

définition de la souffrance insupportable dans le contexte des demandes d’aide 

médicale à mourir au Québec.  

4.1.4 Dimensions de la souffrance psycho-existentielle ou l’expérience de la perte  

L’expérience de la souffrance psycho-existentielle des participants suggère qu’elle est 

étroitement liée à celle de la perte. Le cadre conceptuel de Murata et Morita. (2006) 

portant sur la souffrance psycho-existentielle a permis de mieux nous situer par 

rapport aux liens possibles entre l’expérience de ce type de souffrance et celle de la 

perte. Rappelons que ces auteurs conceptualisent la souffrance psycho-existentielle 

comme étant causée par la perte d’éléments essentiels à la constitution psychique de 

l’être, soit des pertes relatives : aux relations (« loss of relationships (with others) »; à 

l'autonomie (« loss of autonomy (independence, control over future, continuity of self) 

»; et à la temporalité (le futur) (« loss of temporality (the future) »). Or, l’expérience 

de la souffrance psycho-existentielle des participants se reflète dans l’ensemble de ces 

pertes qui ont aussi fait l’objet de thèmes tirés de notre analyse.  

Par ailleurs, le rapport de la Commission de soins de fin de vie (2019, p. 38) 

mentionne que les souffrances psychiques des patients les plus souvent rapportées par 

les médecins dans les formulaires de déclaration d’une aide médicale à mourir sont la : 
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souffrance existentielle, perte de dignité; perte d’autonomie; perte de contrôle; 

l’impossibilité de réaliser des activités significatives ; la perception d’être un fardeau; 

perte de rôle; l’atteinte à l’image de soi; l’appréhension face aux 

symptômes/complications à venir ou à la façon dont la mort surviendra; la perte de 

qualité de vie. Comme dans le discours des participants, nous notons ici que 

l’expérience de la perte revient souvent pour décrire l’expérience de la souffrance. De 

plus, une autre section du rapport de la Commission des soins de fin de vie (2019) 

portant sur les types de souffrances rapportées par les personnes ayant reçu l’aide 

médicale à mourir fait état de la présence de souffrances existentielles : « En effet, 

des souffrances existentielles sont souvent nommées et elles sont liées à une perte du 

sens de la vie, à l’atteinte de l’image de soi et à une perte de dignité perçue par la 

personne, qui découlent notamment des changements physiques ou de la perte 

d’autonomie importante associée à la maladie. » (Gouvernement du Québec, 2019, p. 

38). Ces dimensions de la souffrance existentielle ont également été trouvées dans les 

résultats de notre analyse. Encore une fois, nous trouvons frappant de remarquer à 

combien de reprises le terme « perte » revient afin de décrire ce qui est rapporté au 

sujet des dimensions de la souffrance existentielle des personnes qui formulent une 

demande d’aide médicale à mourir au Québec. De la même façon, il appert de nos 

résultats qu’il existerait des liens étroits entre l’expérience de la souffrance psycho-

existentielle et celle de la perte telle que vécue par les participants. Ces pertes seraient 

vécues comme étant si grandes qu’elles deviendraient insupportables pour eux. Face à 

l’expérience des pertes dont l’effet serait d’ébranler la constitution psychique de leur 

être, les participants se sentiraient confrontés à leur propre dégénérescence (physique 

et psychique) qu’ils verraient comme étant incompatible avec leurs valeurs, croyances, 

et l’image qu’ils se sont forgée d’eux-mêmes.  

À certains égards, le discours des participants laisse sous-entendre que leurs 

expériences cumulées des pertes les font sentir comme s’ils étaient « déjà mort » bien 

qu’ils soient toujours vivants. Ces pertes deviennent pour eux insupportables et ne 
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peuvent être apaisées dans des conditions qu’ils jugent tolérables. En conséquence, ils 

souffriraient d’une impression de ne plus se reconnaître selon l’image qu’ils se sont 

forgée d’eux-mêmes et préfèreraient mourir plutôt que continuer à vivre dans de telle 

condition. Ayant l’impression de perdre le contrôle sur les diverses pertes qu’ils 

encourent, nous croyons que leur demande d’aide à mourir puisse être 

paradoxalement une tentative de reprise de contrôle sur leur vie. Tandis que le 

contrôle est ressorti en tant que valeur saillante dans les entretiens, nous y voyons un 

possible reflet d’une valorisation du contrôle dans notre société. Dit autrement, il 

pourrait aussi s’agir d’une absence de valorisation du deuil ou de l’expérience 

générale de la perte qui sont des thèmes plus rarement présentés sous une focale 

positive sur le plan personnel et social.  

Pour clore et résumer la présente section, nous pensons que l’expérience de la 

souffrance psycho-existentielle pourrait être mieux comprise par l’expérience de la 

perte. Or, nous croyons utile d’ajouter comme Tate et Pearlman (2019) le font 

remarquer que l’expérience de la perte11 n’est pas suffisante en soi pour définir 

l’expérience de la souffrance, mais qu’elle doit également être accompagnée d’un 

affect négatif de façon à pouvoir la lier à celle de la souffrance. Cette nuance 

importante quant à l’attitude d’une personne face aux pertes qu’elle encoure 

corrobore l’expérience des participants qui vivent des affects négatifs en lien avec 

leurs pertes.  

                                                

11 Dans leur article, Tate et Pearlman (2019) font plus précisément référence aux pertes liées au 
concept de soi qu’ils décrivent à partir de trois dimensions : relations (« relationships », rôles (« roles 
», et récit de soi (« self-narrative »).  
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4.1.5 Quête de sens et souffrance existentielle 

Nous savons que souffrance et quête de sens sont intrinsèquement liées (Karlsson et 

al., 2012b; Murata et Morita, 2006; Ricoeur, 2013). Nous appuyant sur les idées de 

Ricoeur (2013) et l’expérience des participants, il semble effectivement que la 

question du sens s’inscrit de façon transversale à celle de la souffrance. La question 

du sens est un sujet qui intéresse particulièrement la psychothérapie d’approche 

humaniste-existentielle qui reconnaît la capacité de l’être humain à donner sens aux 

événements de sa vie incluant des événements traumatiques comme peut l’être une 

maladie grave (Frankl, 1985, 2014). De plus, nous savons que le sens qu’une 

personne attribue à un événement peut modifier le rapport qu’elle entretient 

relativement à l’expérience subjective de sa souffrance (Loeffler et al., 2018; 

Sprangers et Schwartz, 1999; Van Tongeren et Showalter Van Tongeren, 2021; Wong, 

2020). Pour les participants, la souffrance psycho-existentielle se vivrait notamment à 

l’échelle de leurs pertes vécues lesquelles incluent la perte de sens. Des recherches 

ont déjà montré une corrélation entre l’expérience de l’angoisse existentielle et une 

difficulté à trouver du sens lors d’une situation de crise (Van Tongeren et Showalter 

Van Tongeren, 2021), ainsi qu’une corrélation entre la capacité à générer un sens à 

des événements potentiellement traumatiques et une plus grande qualité de bien-être 

rapporté (Loeffler et al., 2018). Du côté des participants, c’est justement comme s’ils 

peinaient à trouver un sens à leur vie selon la condition qui les afflige. Ainsi, nous 

sentons qu’un lien se tisse entre les pertes qu’ils subissent au niveau des éléments 

essentiels à la constitution psychique de leur être selon l’expression employée par 

Murata et Morita (2006) et leur apparente difficulté à trouver un sens à leur vie.  

Par ailleurs, Karlsson et al. (2012b) soulignent que la capacité à générer un sens à la 

souffrance intolérable serait corrélée à ce qu’une personne soit en faveur ou non à 

l’euthanasie. Telle que suggérée dans cet article (Karlsson et al. 2012b), la perte de 

sens serait liée à trois arguments distincts pour la personne aux prises avec des 
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souffrances intolérables : sa capacité à générer un sens à la souffrance, ses peurs 

relatives aux différentes pertes et aux différents types de souffrances, sa plus ou 

moins grande méfiance quant à l'efficacité de l'aide extérieure pouvant lui être fournie. 

En effet, nous retrouvons dans le vécu des participants des échos aux dimensions 

soulevés par Karlsson et al. (2012b) au sujet des éléments associés à la capacité pour 

une personne de trouver un sens à sa souffrance intolérable. Ainsi, nous avons vu que 

certains peinent explicitement à générer un sens à leur souffrance (Diane, Maryse), 

que d’autres sont aux prises avec des peurs relativement aux différentes pertes et aux 

différents types de souffrances qui les menacent (ensemble des participants), tandis 

que deux d’entre eux doutent ardemment de l'efficacité de l'aide extérieure pouvant 

leur être fournie (Claude, Diane).  

Bien que des approches psychothérapeutiques et des recherches ont mis de l’avant la 

capacité de l’homme à générer un sens à sa souffrance lors de situations adverses 

(Kim, 2020; Martínez et Flórez, 2015; Wong, 2010), nous n’avons pas retrouvé cette 

tangente de façon proéminente chez les participants. Ceci pourrait entre autres 

s’expliquer par le fait que les personnes rencontrées avaient toutes formulé une 

demande d’aide médicale à mourir suggérant ainsi qu’elles avaient déjà conclu à une 

perte de sens face à leur situation. Ainsi, le vécu des participants soulève la possibilité 

que l’expérience de la souffrance insupportable, de la perte de sens et d’une demande 

à mourir soient liées. Leur expérience suggère également la possibilité que leur 

demande d’aide médicale à mourir puisse s’inscrire comme réponse à l’absence de 

sens perçu de leur vie. S’ils sont pour la plupart incapables de trouver un sens à leurs 

souffrances insupportables, nous détectons tout de même des éléments de leur 

discours laissant présager qu’ils parviennent à trouver un sens à certains éléments de 

leur vécu. En particulier, ils semblent trouver un sens au travers de leurs relations 

avec leurs proches.  
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Par ailleurs, leur expérience nous pousse à réfléchir à l’étendue du sens au-delà du 

vivant. Nous savons déjà que trouver un sens à la (sa) vie peut s’avérer essentiel au 

bien-être et à l’équilibre psychique. Or, la quête d’un sens est-elle exclusive à la vie ? 

Peut-on trouver un sens dans la mort ? Nous croyons que c’est en partie ce que 

l’expérience des participants suggère : face à leur expérience de souffrances 

insupportables, ils pourraient trouver un sens dans la mort. 

4.1.6 Souffrance, perspective existentielle et fonctions du désespoir 

Si la perspective humaniste est connue pour sa vision optimiste de la nature humaine, 

l’approche existentielle l’est davantage pour sa reconnaissance de la dimension 

tragique de l’existence. Selon la perspective existentielle, l’humain est aux prises 

avec des enjeux existentiaux (« existential concerns ») qui le confrontent à des 

conflits intrapsychiques. À la suite d’autres philosophes et dans une lignée de 

penseurs d’approches existentielles, Yalom (2020) fait état d’existentiaux12 à partir 

desquels émergent des conflits auxquels l’être humain est confronté tout au long de 

son existence (Breitbart, 2017). Pour mieux comprendre l’expérience de la souffrance 

des participants, nous croyons utile de nous référer aux existentiaux tels que compris 

par Yalom. Ainsi, nous pensons que par leur demande d’AMM se manifesterait 

l’expression des conflits existentiaux inhérents à la liberté : par l’affirmation de leur 

autonomie et de leur liberté de choix de façon à avoir un certain contrôle sur leur 

destinée ; à la mort : en cédant à l’inévitabilité de la finitude par la formulation d’une 

demande à mourir plutôt que choisir de continuer à vivre ; à l’isolement : dans lequel 

l’expérience de la solitude se greffe à leur impression d’être laissé pour compte 

lorsqu’ils ne se sentent pas entendus dans leur demande d’AMM et s’apaise lorsqu’ils 

                                                

12 Yalom (2020) avance que la condition humaine est caractérisée par quatre existentiaux (« given ») : 
l’isolement (« isolation »), l’absence de sens (« meaninglessness» ), la mort (« mortality »), et la 
liberté (« freedom »).  
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se sentent soutenus dans leur demande ; à l’absence de sens : face à laquelle ils 

trouvent refuge dans la mort dans ce cas-ci souhaitée en réponse à leurs souffrances. 

Dès lors, nous percevons leur demande d’AMM comme pouvant avoir une fonction 

d’harmonisation de leurs conflits existentiaux. 

Par la demande d’aide médicale à mourir des participants, nous croyons aussi que 

c’est une partie de leur désespoir qui se communique. Face à l’expérience de 

souffrance insupportable dans laquelle ils sont « jetés » ils prennent la décision de 

mettre fin à leur souffrance par le biais d’une demande d’aide médicale à mourir. Les 

participants intègreraient ainsi un espace de l’entre-deux suspendu entre la vie et la 

mort. Ils sont vivants tout en se projetant déjà vers une mort annoncée. Si nous 

employons le terme « désespoir », c’est pour mieux illustrer leur expérience 

phénoménologique de l’incurabilité de leur maladie et d’une impossibilité, selon eux, 

de changements significatifs relativement à leurs souffrances vécues comme 

insupportables. Or, le désespoir peut mener vers deux voies en apparence opposées : 

la vie ou la mort. L’une tend vers la vie lorsque le désespoir sert de tremplin au 

développement de ressources mobilisées par la personne en quête de changements. 

On y reconnaît peut-être ici la « fonction du désespoir » dont parlait Rollo May dans 

une lettre à Carl Rogers (cité dans Santarpia, 2019, chapitre 2). Or, dans cette 

expérience existentielle qui serait marquée par un vide de sens, les participants 

entretiendraient une dernière espérance face au soulagement de leurs souffrances : 

celui de les apaiser par la mort. Notons que ceci n’est pas sans rappeler l’expérience 

du désespoir chez les personnes suicidaires (Chang, 2017; Lamis et al., 2018; Zhang 

et Li, 2013).  

Ainsi, la demande d’AMM des participants pourrait être comprise comme une façon 

pour eux de répondre à leur expérience du désespoir en décidant de l’instant de leur 

propre mort. Si l’être humain peut dans certains cas choisir de continuer à vivre 

lorsque confronté au désespoir, l’expérience des participants suggère que certaines 
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personnes penchent davantage vers le versant mortifère du désespoir lorsque leur 

situation est marquée par la souffrance et l’absence perçue de transformations 

possibles et satisfaisantes pour elles au regard de leur condition.  

4.1.7 Aide médicale à mourir : une « bonne mort » ? Selon qui? 

Comme mentionné en introduction de cette étude, l’étymologie du terme « euthanasie 

»  renvoie à l’idée d’une bonne mort. Or, l’aide médicale à mourir est un sujet qui a le 

potentiel de diviser les gens sur l’ensemble d’un réseau de valeurs (De Koninck, 2017; 

Mishara et Weisstub, 2013; Provencher-Renaud et al., 2019). Pour certains, l’acte 

euthanasique polarise entre une revendication du droit sacré de la vie et de la mort. 

Dans le contexte de notre essai, la voix des participants se fait entendre par leur 

demande à mourir comme façon de soulager leurs souffrances et, pensons-nous, 

comme façon d’affirmer ce qui serait une « bonne mort » pour eux compte tenu de la 

perception qu’ils ont de leur condition, de leur réseau de valeurs et de leurs croyances 

personnelles. Ainsi, le partage de leur expérience entourant la formulation de leur 

demande d’aide médicale à mourir se fait tantôt doux et harmonieux en écho à la 

sérénité qu’ils disent ressentir devant la perspective de recevoir une AMM en réponse 

à leurs souffrances et au soutien qu’ils sentent de leur entourage face à leur décision. 

À d’autres moments, le ton monte et le rythme de leurs mots s’accélère pour dénoncer 

des pratiques médicales que Diane qualifiera de « déshumanisantes » et auxquelles 

Claude reproche un manque d’« humanisme ». Les participants à qui l’AMM a été 

refusée ou qui ont peiné pour trouver un médecin pour évaluer leur demande ont 

manifesté une forme ou une autre de colère envers le corps médical. Par cette colère, 

nous croyons qu’ils expriment leur expérience d’un drame personnel : celui de se 

sentir invalidé dans l’expérience de leurs souffrances et d’être privé de mourir de la 

façon qui leur parait être la bonne pour eux-mêmes.  

Alors que plusieurs écrits portent sur le sujet de la « bonne mort » (Cain et 

McCleskey, 2019; Cottrell et Duggleby, 2016; Kastbom et al., 2017), le terme à lui 
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seul peut susciter des réactions. Bien que ce concept théorique ne semble pas faire 

l’unanimité, nous pensons à partir de l’expérience des participants qu’une telle chose 

puisse néanmoins exister dans la sphère subjective tandis que ce concept soutient que 

chacun porterait un idéal de la bonne mort. En effet, on ne saurait parler d’une « 

bonne mort » objective puisque l’adjectif « bonne » renvoie à un réseau de valeurs et 

de croyances qui se concevraient mieux sous une focale subjective. D’ailleurs, nous 

voyons par le principe d’objection de conscience sur lequel les médecins peuvent 

s’appuyer pour justifier leur refus de pratiquer l’aide à mourir qu’il n’y a pas que 

l’expérience subjective des patients qui est tenue en compte dans ce processus 

(Christie et al., 2016; Dumont et Maclure, 2019). Le contexte d’une demande d’aide 

médicale à mourir est une scène sur laquelle se dressent quatre principaux acteurs : 

les médecins, les infirmières, le patient et ses proches. Tous sont susceptibles d’avoir 

une vision différente de la vie et de la mort et à plus forte instance de ce qu’est pour 

eux une « bonne mort » selon leurs valeurs personnelles et professionnelles. Alors 

que pour certains détracteurs de l’aide médicale à mourir cette option de soins est 

susceptible de fragiliser la protection des personnes les plus vulnérables (Aznar, 2021; 

Dumont et Maclure, 2019; Malpas et al., 2014) des personnes aux prises avec des 

souffrances qu’elles jugent insupportables peuvent se sentir délaissées lorsque leur 

demande d’aide à mourir n’est pas entendue (Pasman et al., 2013). Ce qui peut 

justement se vivre pour elles comme une absence de protection qu’elles attendent du 

système médical et législatif. Alors que des études critiquent vivement l’argument de 

la « pente glissante » comme menace à la protection des plus vulnérables dans le 

contexte de la pratique de l’aide à mourir (Klampfer, 2020; Potter, 2019), d’autres 

suggèrent des façons pour rétablir l’équilibre entre le respect de l’autonomie du 

patient et la protection des plus vulnérables (Konder et Christie, 2019).  

Au Québec, l’aide médicale à mourir est une option choisie par un nombre 

grandissant de patients afin de répondre aux différentes dimensions de leurs 

souffrances (Gouvernement du Québec, 2020). Pour parvenir à la mouture actuelle de 
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la loi dont les critères s’élargissent depuis son adoption au Québec comme au Canada 

(Florijn, 2018; Provencher-Renaud et al., 2019; Shaw et al., 2018; Wright et Shaw, 

2019), il aura été nécessaire que des personnes témoignent de leur expérience 

personnelle devant la cour et réclament leur droit à mourir dans des conditions 

qu’elles jugent les meilleures pour elles. Nous pensons ici entre autres à l’arrêt 

Truchon et l’affaire Sue Rodriguez. En définitive, nous croyons que le discours de 

ces personnes tout comme celui des participants relève d’un partage de ce qu’est, 

selon eux, une « bonne mort » et que la reconnaissance de leur expérience subjective 

de la souffrance s’avère essentielle tant d’un point de vue législatif, que sociétal et 

psychologique en vue de mieux comprendre ce qu’elle représente pour eux. Cette 

mort, c’est celle qu’elles auront choisie comme moyen de répondre à leur souffrance. 

Alors que l’ensemble des participants s’appuie sur leur autonomie de façon à guider 

et revendiquer leur choix libre et éclairé de formuler une demande d’aide médicale à 

mourir, cette valeur régulièrement élevée au premier plan de leur processus 

décisionnel n’est pas partagée de tous dans le contexte de l’AMM comme nous le 

verrons dans la prochaine section. 

4.1.8 Aide médicale à mourir : une question d’autonomie ?  

Puisque l’aide médicale à mourir n’est ni un droit individuel ni une obligation 

reposant sur les médecins, qu’en est-il du principe d’autonomie pour les patients dans 

ce contexte ? Tandis que certaines études suggèrent que l’autonomie est une valeur 

prédominante dans l’expérience de patients qui formulent des demandes d’aide à 

mourir (Kouwenhoven et al., 2019; Nuhn et al., 2018) d’autres auteurs mettent en 

garde contre les risques potentiels à faire de l’autonomie la valeur première dans le 

contexte de ces demandes (Mishara et Kerkhof, 2018). Par ailleurs, des études ont 

parlé plus spécifiquement de l’importance du principe d’autonomie pour les patients 

dans le contexte des demandes d’ESA (Karlsson et al., 2012a; Mendz et Kissane, 

2020; Nuhn et al., 2018; Sjöstrand et al., 2013), lequel se reflète abondamment dans 
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l’expérience rapportée des participants de notre recherche. Or, la défense du principe 

d’autonomie dans le contexte de l’aide à mourir se heurte au discours d’auteurs 

critiques face à cet argument (Hartling, 2006; Kouwenhoven et al., 2019). Pour les 

participants de notre étude, l’importance accordée à l’affirmation et au respect de leur 

autonomie est sans équivoque et semble centrale à leur demande d’aide médicale à 

mourir. Par la colère de ceux qui se sont fait refuser l’AMM (Diane, Claude), nous 

croyons que s’exprime en partie leur sentiment de s’être sentis frustrés par rapport à 

leur besoin autonomie dans le contexte des décisions entourant leurs soins. En effet, 

rappelons que l’aide médicale à mourir est un acte volontaire qui vise à mettre fin aux 

jours d’une personne aux prises avec des souffrances jugées insupportables et à sa 

demande. S’il existe un droit à la vie, il semble que les participants expriment par leur 

demande d’aide à mourir leur conviction qu’il devrait aussi exister un droit à la mort. 

De plus, rappelons que l’adoption de la loi portant sur les soins de fin de vie évoque 

elle aussi le principe d’autonomie : « L’objectif de cette Loi est d’assurer aux 

personnes en fin de vie des soins respectueux de leur dignité et de leur autonomie. » 

(Gouvernement du Québec, 2019, p. 5). Bien que l’histoire des participants 

rencontrés soutienne leur revendication d’un droit à l’autonomie dans le contexte des 

soins visant à soulager leurs souffrances, nous croyons utile de soulever que le 

contexte social actuel qui valorise hautement l’autonomie est susceptible d’avoir une 

influence sur l’importance de cette valeur pour les participants.  

4.1.9 Construction ou désintégration du tissu narratif 

Dans le chapitre portant sur le cadre théorique, nous avons soulevé comment 

l’identité narrative telle que développée par Ricoeur (1985) est une théorie qui permet 

de mieux comprendre l’une des façons dont l’individu intègre les différents 

événements de sa vie dans un récit de soi cohérent lui permettant de maintenir une 

constance temporelle identitaire. À des fins de compréhension, l’identité narrative 

peut se décrire de la sorte : « Narrative identity reconstructs the autobiographical 
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past and imagines the future in such a way as to provide a person’s life with some 

degree of unity, purpose, and meaning. » (McAdams et McLean, 2013, p. 233). Sous 

cette théorie qui intéresse également la psychologie (Hammack, 2008; McAdams et 

McLean, 2013; McAdams, 2014), nous voyons comment l’être humain s’appuie sur 

sa propre histoire pour donner sens aux événements de sa vie à partir d’une 

intégration de ceux-ci au concept de soi. À défaut d’intégrer des événements d’une 

façon cohérente à sa propre histoire, la personne est confrontée à la possibilité d’une 

rupture de son identité narrative. À partir du vécu des participants et d’éléments 

centraux à la théorie de l’identité narrative (temps, sens, altérité), nous verrons 

comment leur demande d’aide à mourir s’inscrirait de manière à assurer leur 

cohérence identitaire à partir du récit qu’ils se forgent à propos d’eux-mêmes. 

4.1.10 Cohérence du tissu narratif 

Vue sous l’angle de la théorie de l’identité narrative, nous pensons que l’expérience 

de la souffrance des participants se vivrait comme une déchirure de leur tissu narratif. 

Ainsi, les conséquences de la souffrance insupportable sur leur conception d’eux-

mêmes engendreraient une rupture dans leur récit de soi et leur demande d’aide à 

mourir s’inscrirait comme action visant à rétablir la cohérence de leur récit. Devant la 

difficulté d’intégrer les pertes encourues par leur maladie, ils feraient l’expérience 

d’une brèche dans la continuité de leur tissu narratif. Pour eux, les répercussions de 

ces pertes seraient entre autres identitaires et affecteraient tant leur rapport à eux-

mêmes qu’au monde. En effet, cette déchirure entrainerait une expérience de 

souffrance irréconciliable dans leur récit de soi. Notons que ce résultat va dans le sens 

d’une observation de Bourgeois-Guérin (2012a) au sujet de femmes âgées atteintes 

d’un cancer incurable pour qui c’était la maladie qui venait faire une rupture dans leur 

récit. Il existerait donc un « récit de soi », soit une histoire que l’on se forge à propos 

de soi-même pour donner sens à sa vie et assurer la cohérence de sa propre identité. 

Loin d’en être réduit à une simple histoire que l’on se raconte à soi-même sur soi-
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même, ce récit serait également tissé de nos relations avec autrui et des récits qu’ils 

content à notre sujet. Ce récit de soi serait donc le produit d’une interaction entre les 

perceptions d’autrui et celles que la personne entretient à propos d’elle-même :  

Through repeated interactions with others, stories about personal 
experiences are processed, edited, reinterpreted, retold, and subjected to a 
range of social and discursive influences, as the storyteller gradually 
develops a broader and more integrative narrative identity. (McAdams et 
McLean, 2013, p. 235). 

Ici, la personne tenterait d’assurer la cohérence de son propre récit en intégrant les 

événements de son passé et en imaginant ceux de son futur de façon à préserver un 

équilibre identitaire. Pour assurer cette cohésion, l’individu poserait des actions 

notamment sur la base des décisions qu’il prend face aux événements auxquels il est 

confronté. Comme le mentionnait Arendt, « L’action du sujet répond en partie à la 

question « Qui » (Jesuha, 2015). De plus, posant des actions visant à assurer la 

cohérence de son récit de soi, la personne serait appelée à changer et à se transformer : 

« Qu'est-ce qui justifie qu'on tienne le sujet de l'action, ainsi désigné par son nom, 

pour le même tout au long d'une vie qui s'étire de la naissance à la mort ? La réponse 

ne peut être que narrative. » (Ricoeur, 1985, p. 442). En l’absence d’un sentiment de 

cohérence narrative, nous croyons qu’une impression de désordre identitaire ou 

d’incohérence du soi s’installerait chez les participants. Selon leur expérience de la 

souffrance, il appert que celle-ci les propulserait au cœur d’une crise identitaire issue 

de la désintégration de leur tissu narratif. Ainsi, cherchant à rétablir l’équilibre de leur 

tissu narratif afin de maintenir la cohérence de leur identité, les participants 

choisiraient la mort par le biais d’une demande d’aide médicale à mourir plutôt que 

de continuer à vivre. Nous y voyons une manière possible pour eux de reprendre un 

contrôle sur leur propre histoire de façon à maintenir leur cohérence identitaire.  
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4.1.11 Soi-même et le monde   

Évidemment, la construction de notre identité comme être humain se fait en relation 

avec autrui. En effet, le récit de soi est influencé par les autres que ce soit par nos 

interactions, les histoires racontées ou entendues, ou l’image de nous-mêmes qui nous 

est renvoyée. En sollicitant un autre que soi pour soulager ses souffrances, les 

participants convoquent autrui par l’action qu’ils requièrent auprès d’un autre afin de 

répondre à ce qui leur semble cohérent du point de vue leur récit de soi. Dans la 

formulation d’une demande d’aide médicale à mourir, il y a donc une demande pour 

soi et une demande à l’autre qui se fait. Dans le contexte de leur demande d’AMM, le 

rôle que les participants cherchent à faire tenir à l’autre – ici le médecin – semble 

différer. Pour Claude, à qui l’on a refusé des demandes d’AMM, l’autre ferait 

obstacle à la cohérence de son tissu narratif. Pour lui, l’autre serait la personne vers 

qui il se tourne et face à laquelle il se sentirait dépendant afin d’obtenir le soin qu’il 

souhaite recevoir. Ainsi, nous le sentons engagé dans une sorte de lutte pour obtenir 

des médecins l’acceptation de sa demande d’aide à mourir tant que celle-ci lui est 

refusée. Pour lui, ce soin s’inscrirait dans la cohérence temporelle de son identité et 

une action posée par une personne extérieure s’avèrerait essentielle à sa réalisation. 

L’expérience de Diane semble différente. Parlant de sa demande d’aide médicale à 

mourir, elle répète à plusieurs reprises qu’elle préfèrerait ne pas avoir à demander à 

quelqu’un d’autre pour l’obtenir et pouvoir s’en occuper elle-même. Inquiète de 

confronter les médecins dans leurs valeurs personnelles ou de les solliciter pour poser 

un acte qu’elle juge difficile à réaliser, elle ressent un certain malaise à demander 

l’aide à mourir à une autre personne. Notons que sa préoccupation rejoint une partie 

des résultats d’une étude portant sur l’impact du rôle des médecins dans le contexte 

des demandes d’euthanasie (Kelly et al., 2020). Ainsi, Diane préfèrerait pouvoir 

prendre elle-même un médicament pour mettre fin à ses jours comme c’est le cas 
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avec le suicide assisté13. Pour cette dernière partie de son récit de vie, elle souhaiterait 

assurer toute seule la continuité de son tissu narratif sans avoir à endurer l’inconfort 

qu’elle ressent à solliciter une autre personne pour y parvenir. En quelque sorte, c’est 

l’inverse de Claude.  

Finalement, nous pouvons interroger l’effet sur les participants de se raconter au sujet 

de leur souffrance dans le contexte d’une recherche. Par la mise en récit de leur 

expérience au travers du processus d’une demande d’aide médicale à mourir, peut-on 

imaginer qu’ils aient ressenti une forme de validation de leur souffrance? Est-il 

possible que l’intérêt du chercheur pour leur histoire unique de la souffrance ait pu 

participer d’une forme de soulagement ? Nous croyons effectivement qu’être entendu 

par un autre puisse avoir un effet d’apaisement pour la personne aux prises avec des 

souffrances.  

Dans la prochaine section, nous approfondirons la question du processus d’évaluation 

d’une demande d’aide médicale à mourir en lien avec l’identité narrative et verrons 

comment ceux-ci soulèvent des pistes cliniques visant à mieux accompagner les 

personnes qui formulent une telle demande.  

4.1.12 Identité narrative et évaluation intersubjective de la souffrance  

D’un point de vue clinique, l’identité narrative permettrait, selon nous, de s’intéresser 

à l’histoire de la personne à partir de l’histoire qu’elle se forge à propos d’elle-même : 

« (…) l'histoire d'une vie ne cesse d'être refigurée par toutes les histoires véridiques 

ou fictives qu'un sujet se raconte sur lui-même.» (Ricoeur, 1985, p. 443). Ainsi, nous 

croyons qu’une attention portée au récit de soi d’une personne permettrait également 

                                                

13 Au moment de l’entretien, le suicide assisté ne fait pas partie des options de soins balisées par la loi 
provinciale québécoise.  
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de mieux apprécier le sens des actions qu’elle pose afin de maintenir la cohésion de 

son tissu narratif. Transposée au contexte des demandes d’aide médicale à mourir, 

nous croyons que cette approche narrative du récit de soi permettrait de mieux 

déterminer ce qui constitue l’« histoire dominante » (Santarpia, 2019, paragr. 35) 

d’une personne donnée. Et, par le fait même, quelle serait sa  « narration occultée », 

soit une histoire alternative qui lui permettrait peut-être de se voir autrement et de 

déboucher sur « d’autres possibilités d’existence » (Santarpia, 2019, paragr. 35). 

Ainsi, nous croyons utile d’un point de vue clinique de considérer tant l’histoire 

dominante qu’occultée qu’une personne est susceptible de se forger à propos d’elle-

même de façon à tenir compte de l’ensemble des options de soins qui s’offrent à elle. 

Dans le cas des participants, l’aide médicale à mourir fut l’option de soin privilégié 

par l’ensemble. 

Ainsi, en lien avec leur expérience vécue d’une déchirure identitaire suivie d’efforts 

personnels visant à réparer leur tissu narratif, les participants se tournent vers la 

personne du médecin qui évalue leur demande d’aide médicale à mourir. D’un point 

de vue clinique, cela se traduirait notamment par l’écoute du médecin de la trame 

narrative - ou récit de soi - de l’être en souffrance. Par ce processus d’écoute et 

d’échanges entre le médecin et le patient, nous voyons les bases d’une approche 

intersubjective et co-constructiviste de l’évaluation de la souffrance qui s’installe 

(Gupta et al., 2017). En ce sens, l’identité narrative engagerait un processus 

dialogique entre soi-même et autrui. Lequel dialogue entre patient et médecin, 

croyons-nous, devrait se refléter dans l’évaluation de la souffrance telle que vécue par 

la personne souffrante (Buchbinder, 2018; Hagens et al., 2017; Spence et al., 2017).  

À partir de l’expérience des participants, nous proposons que le travail clinique 

auprès des personnes qui formulent une demande d’aide à mourir inclut de les 

soutenir dans la création et le déploiement narratif de leur propre vécu. En d’autres 

termes, de les accompagner dans l’élaboration narrative de leur identité par une 
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approche intersubjective et co-constructiviste de l’évaluation et du traitement de la 

souffrance (Buchbinder, 2018).  

4.1.13 La question des soins : sens et décisions face à la souffrance 

Dans un contexte où l’aide médicale à mourir est une option de soins, cette section 

permettra de discuter plus en profondeur d’aspects cliniques relativement aux soins 

visant à répondre à la souffrance des personnes qui sont aux prises avec des 

souffrances insupportables. En effet, l’expérience de la souffrance des participants 

nous incite à approfondir les liens entre celles-ci, la question des soins (Inbadas et al., 

2020) et celle du sens (Little, 1999) dans une perspective clinique visant à mieux 

soutenir les personnes qui formulent une demande d’AMM.  

Certains affirment que l’expérience de la souffrance peut être modulée par le sens 

qu’une personne est susceptible de lui trouver (Deal, 2011; Edwards et Van Tongeren, 

2020). Pour d’autres, l’être humain est prêt à souffrir dans la mesure où il trouve un 

sens à sa souffrance (Frankl, 1985, 2014). Or, l’expérience des participants nous 

invite à réfléchir aux différentes options de soins en lien avec le sens trouvé dans la 

mort et plus particulièrement dans celui d’une demande d’aide à mourir (Svenaeus, 

2020). Des recherches portant sur les soins palliatifs et des approches 

psychothérapeutiques visant d’autres moyens que l’aide à mourir de façon à répondre 

à la souffrance ont également vu le jour (Buiting et al., 2011; Vachon et Dupuis, 

2012). Nous savons que l’application de ce type de thérapie auprès des personnes en 

fin de vie et souffrante d'une maladie incurable est également suggérée afin d’éviter 

que l'euthanasie apparaisse - pour certains patients - comme la seule option visant à 

soulager leurs souffrances (Vachon, 2013). Bien que les participants rencontrés dans 

le contexte de la présente étude semblaient au fait des différentes options qui 

s’offraient à eux en termes de soins, leur choix s’est néanmoins arrêté sur l’aide 

médicale à mourir. Pour eux, c’est l’option qui semblait avoir le plus de sens.  
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Face à la perte de sens encourue par l’expérience de leurs souffrances insupportables, 

les participants préfèreraient mourir plutôt que continuer à vivre. Ainsi, les 

événements difficiles (voire traumatiques) ne seraient donc pas toujours vécus 

comme des occasions de croissance personnelle. Face à leur expérience de pertes 

vécues comme une détérioration d’éléments fondamentaux à la constitution 

psychique de leur être (Murata et Morita, 2006), les participants ne trouveraient plus 

de sens à continuer de vivre selon la condition qui les afflige et ne ressentiraient pas 

nécessairement le besoin de transformer cette période de leur vie en une étape de 

croissance personnelle durant laquelle l’accent serait mis sur la découverte d’un sens 

à leurs souffrances.  

Les sections de la première partie de notre discussion ont permis d’approfondir nos 

réflexions au sujet de l’expérience de la souffrance des participants. Dans la 

deuxième partie, nous discuterons d’abord du rapport entre l’expérience de la 

souffrance des participants et le temps. Puis, en réponse à notre sous-question de 

recherche, nous examinerons si leur expérience de la souffrance est susceptible de 

changer selon que leur demande d’aide médicale à mourir est acceptée ou refusée. 

Ensuite, nous nous pencherons sur la question de la trajectoire d’une demande d’aide 

médicale à mourir en lien avec l’expérience de la souffrance des participants. 

Finalement, nous aborderons l’expérience de leur souffrance en lien avec celle de la 

temporalité et de la trajectoire d’une demande d’aide médicale à mourir. 

4.2 Deuxième partie 

4.2.1 Passé, présent, futur : conjugaison au temps présent 

La section d’analyse de nos résultats a permis de mieux comprendre l’expérience 

phénoménologique du temps qu’ont les participants à partir d’une approche tripartite 

(passé, présent, futur). Cette approche a l’avantage de segmenter les dimensions de la 



 159 

temporalité de manière à mieux les apprécier dans leur unicité. Or, elle pose aussi une 

limite : celle d’une illusion d’imperméabilité entre ces différentes dimensions 

temporelles. À partir de l’expérience des participants et de référents théoriques, nous 

présenterons ici nos réflexions qui appuient davantage une perméabilité des frontières 

temporelles qu’une catégorisation étanche entre celles-ci (Bourgeois-Guérin et al., 

2020c). Ainsi, nous verrons comment une impression d’incohérence vécue par les 

participants entre les trois dimensions du temps (passé, présent, futur) et leur image 

de soi se lie à leur expérience de la souffrance et plus largement à leur demande 

d’aide médicale à mourir.  

4.2.2 Passé en rupture avec l’image de soi 

Au sujet passé, nous avons vu que les participants souffrent d’une rupture 

irréconciliable à leurs yeux entre leur image de soi passée et présente. Pour eux, cet 

écart serait surtout marqué par le cumul de pertes (physiques, identitaires, sociales) 

qu’ils subissent. Ainsi, une image révolue d’eux-mêmes les habiterait sans cesse au 

présent et leur créerait de la souffrance alors qu’ils ne percevraient ni la possibilité de 

retrouver les éléments perdus nécessaires à la cohésion de leur identité ni celle d’une 

qualité de vie minimum selon eux. Si quelque chose est vécu comme ayant été perdu 

au présent c’est que les participants ont le sentiment de l’avoir possédé dans le passé. 

Ainsi, l’expérience de la perte vécue au présent évoquerait le passé chez eux rendant 

évidente la perméabilité de la frontière entre ces deux dimensions temporelle (passé, 

présent).  

4.2.3 Présent compromis, présent éternel 

À propos du présent, nous avons vu comment il est vécu par les participants comme 

un espace-temps de souffrances insupportables. En effet, il semble qu’une partie 

importante de leur attention soit mise au profit de leur vécu et du soulagement de 

leurs souffrances au présent. Que ce soit en lien avec leurs efforts pour obtenir 
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l’acceptation de leur demande d’AMM ou dans l’attente de l’obtention du soin pour 

ceux dont elle a été acceptée, nous constatons la place prépondérante accordée à la 

gestion de leurs souffrances au présent. Ainsi, nous pensons que c’est notamment 

l’intensité du degré de leurs souffrances au présent qui s’exprime par leur demande 

d’aide à mourir. Pour eux, le présent serait vécu comme un espace-temps synonyme 

de leur dégénérescence lequel les confronterait à leur finitude. L’expérience de la 

souffrance des participants au présent étant liée tant à une rupture avec leur image de 

soi passée qu’à leur impression que le futur ne leur apportera pas de regain 

significatif face à leurs pertes, le présent deviendrait pour eux cet espace temporel 

auquel ils veulent mettre fin. Un espace temps qu’ils habitent et qu’ils chercheraient à 

la fois à quitter. Par leurs souffrances vécues comme constantes, insupportables et 

dont ils ne perçoivent pas de résolution satisfaisante à leurs yeux, l’expérience de leur 

souffrance semble liée à celle d’un « présent éternel » : « Dans la souffrance, la durée 

la plus courte est identique à la durée la plus longue ; le temps se hâte lentement : il 

s’attarde sur son propre passage » (Porée, 2002, p. 24). L’expérience des participants 

nous rappelle que le présent les confronte à la menace d’une éternelle répétition en 

regard de leurs souffrances :  

La souffrance n’est pas simplement subie : c’est une impuissance élevée 
elle-même à la dernière puissance. Elle ignore la fuite que la mort suscite 
originairement contre elle-même. Le sentiment qui domine alors le sujet 
est celui de quelque chose qui ne se terminera jamais. Souffrir, c’est, 
toujours, souffrir sans fin. Comme le temps de l’ennui, le temps de la 
souffrance est un temps sans échéances. (Porée, 2002, p. 26). 

Ainsi, nous lions le temps présent de l’attente de l’aide médicale à mourir une fois de 

plus à l’intentionnalité qui tend alors vers un objectif précis et rend en quelque sorte 

le temps de l’entre-deux long, ralenti. C’est peut-être ce qui s’exprime par les mots de 

Jean-Pierre qui souhaiterait « accélérer » le temps jusqu’à la date prévue de son aide 

médicale à mourir s’il le pouvait. 
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4.2.4 Futur absent 

Selon les termes d’Heidegger, l’être est « jeté » dans l’existence. En ce sens, l’être-

jeté fait référence à la condition initiale de l’homme qui n’a pas choisi d’exister. 

Comme mode d’être du Dasein, Heidegger parlera aussi de l’être-vers-la-mort. Une 

idée qui renvoie à l’horizon de la mort comme condition d’existence. Dans ce mode 

d’être, l’être humain tend toujours vers sa mort. Ainsi, l’humain vit avec la garantie 

de sa propre finitude, mais généralement sans connaissance du moment exact de sa 

venue. Or, le cas des participants qui formulent une demande d’aide à mourir nous 

incite à penser autrement le rapport entretenu entre la certitude de sa propre mort et 

l’incertitude du temps de sa venue. Alors que pour certains l’attitude face à la mort 

peut être de l'ordre de l’évitement, celle des participants semble différente alors qu’ils 

choisissent de s’en rapprocher par leur demande d’aide à mourir. En tant que concept 

ontologique, nous croyons que l’être-jeté peut aussi servir à mieux comprendre 

l’expérience vécue des personnes qui font face à des situations dramatiques comme 

peuvent l’être une maladie incurable ou des souffrances insupportables alors qu’elles 

y sont confrontées sans les avoir choisies. Face à l’incurabilité de leur maladie et à 

leurs souffrances insupportables, les participants seraient alors confrontés à un futur 

en lequel ils ne fonderaient plus d’espoir relativement à un changement significatif de 

leur condition. D’un point de vue existentiel, la direction privilégiée du Dasein est 

celle du futur puisque l’être humain tend toujours vers sa mort. Ainsi, nous voyons à 

partir de l’expérience des participants que le futur peut représenter - de leur point de 

vue - un espace-temps dénué d’espoir en ce qui a trait à la possibilité de changements 

de leur condition. Ici, leur expérience phénoménologique d’un futur vécu comme 

étant absent semble être liée à leur souhait d’avoir recours à l’aide médicale à mourir. 

Ceci n’est pas sans rappeler le lien déjà établi entre l’impression d’un « futur bloqué » 

et le désespoir de femmes âgées atteintes d’un cancer incurable (Bourgeois-Guérin, 

2012b). Alors que « Pour un certain temps, certains chercheront à se réfugier dans un 

futur ou un passé dans lequel cette menace de mort est absente (…) » (Bourgeois-
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Guérin, 2012a, p. 133), c’est comme si pour les participants de la présente étude le 

futur devenait un espace-temps qui rime avec mort et désespoir, soit un espace-temps 

qu’ils souhaiteraient atteindre pour échapper à leur présent : 

C’est cela qui rapproche la souffrance du désespoir. Lorsqu’il écrit que « 
sans éternité en nous-mêmes, nous ne pourrions pas désespérer », 
Kierkegaard veut dire que nous désespérons moins de mourir que de ne 
pouvoir mourir. À l’homme qui souffre, la mort n’apparaît pas comme la 
première impossibilité, mais comme la dernière possibilité. (Porée, 2002, 
p.27). 

Pour les participants, l’aide médicale à mourir deviendrait l’événement à venir qui les 

soulagera de leurs souffrances tant présentes qu’anticipées. Le futur étant vécu pour 

eux comme étant absent, ils le rendraient existant en y ajoutant un événement, celui 

de leur fin de vie en formulant une demande d’aide à mourir. Paradoxalement, cet 

événement témoigne du fait qu’ils n’ont plus de place pour le futur chez eux et que 

cet événement marquera la fin de leur vie.  

4.2.5 Souffrance et trajectoires de l’aide médicale à mourir  

Dans cette partie, nous répondrons à la sous-question de la présente recherche 

laquelle cherche à mieux comprendre l’expérience de la souffrance des personnes qui 

formulent une demande d’aide médicale à mourir au cours de la trajectoire de cette 

demande allant de la formulation à l’acceptation ou au refus de cette demande par les 

médecins. Rappelons qu’en mettant de l’avant un protocole de recherche où deux 

entretiens étaient prévus avec chaque participant (un premier à la suite de leur 

demande d’AMM et un second lors de la réponse des médecins), nous avons voulu 

permettre un contexte dans lequel il était possible d’en connaître davantage sur des 

changements possibles relativement à leur expérience de la souffrance au cours de la 

trajectoire d’une demande d’AMM. Nous entrevoyions alors que ces changements 

étaient susceptibles de se traduire par des actions concrètes telles qu’une demande de 

transfert dans un centre de soins, choisir d’autres formes de thérapies visant à 
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soulager leurs souffrances, ou le retrait de la demande d’AMM à défaut d’aller de 

l’avant avec celle-ci. Une attention portée aux différentes trajectoires d’une demande 

d’aide à mourir était aussi une façon de tenir compte de la pluralité des options de 

soins en fin de vie et d’éviter de considérer uniquement l’aide médicale à mourir. 

Nous appuyant sur les statistiques émises par le Gouvernement du Québec (2019), 

nous voyons que les trajectoires associées au processus d’une demande d’aide 

médicale à mourir sont multiples. Ainsi, 20% des personnes qui ont retiré leur 

demande d’AMM ont opté pour d’autres soins. Les raisons peuvent être diverses et 

nous avons voulu mieux savoir si l’expérience subjective de la souffrance des 

participants pouvait changer durant le processus d’une demande d’aide médicale à 

mourir. Rappelons qu’il a été possible de faire deux entretiens avec seulement la 

moitié des participants (Diane, Claude). Les deux autres (Jean-Pierre, Maryse) ont été 

rencontrés après que leur demande ait déjà été acceptée. 

La dimension temporelle associée à l’expérience de la souffrance des participants 

nous renvoie à la définition que Dees et al. (2010) donnent de la souffrance 

intolérable dans le contexte des demandes d’ESA. En effet, nous avons déjà remarqué 

dans leur expérience que la présence d’une menace réelle ou perçue occupe une place 

importante dans leur esprit et que cette expérience associée à la souffrance 

insupportable dure dans le temps de façon significative. Relativement à l’expérience 

de la souffrance des participants et à leur décision de formuler une demande d’aide 

médicale à mourir, nous voyons que, à la suite des entretiens, rien ne semble avoir 

changé dans le temps pour eux en ce qui a trait à leur décision d’avoir recours à 

l’AMM. Ainsi, tous ont réitéré leur choix d’avoir recours à l’aide médicale à mourir 

au cours de la trajectoire de cette demande. Pour ceux qui ont obtenu un refus, ils ont 

continué leurs recherches dans l’espoir d’obtenir une acceptation de la part d’un 

médecin. Pour ceux qui ont obtenu une acceptation, ils n’ont pas changé d’idée par 

rapport à leur demande initiale d’obtenir une aide à mourir. Notons qu’un participant 
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est décédé avant d’avoir obtenu le soin. De plus, soulignons que la détermination des 

participants quant à leur demande d’aide à mourir corrobore celle des participants 

d’une autre étude (Nuhn et al., 2018). Par ailleurs, le cas d’une participante qui 

soulève la possibilité d’endurer sa douleur jusqu’au bout sans avoir recours à l’aide 

médicale à mourir soulève la possibilité qu’il s’avère plus important pour certaines 

personnes d’obtenir une acceptation de leur demande d’AMM que de recevoir le soin 

en tant que tel. Pour elles, le fait de savoir qu’elles peuvent avoir accès à l’AMM 

dans l’éventualité où leurs souffrances dépasseraient le seuil de leur tolérance pourrait 

avoir quelque chose de rassurant et leur permettre d’endurer plus longtemps leurs 

souffrances sans avoir recours à une aide à mourir.  

En ce qui a trait à l’influence de l’acceptation ou du refus de leur demande d’aide 

médicale à mourir sur le sens que les participants accordent à l’expérience de leur 

souffrance, nous voyons que l’acceptation de leur demande a pu être vécue comme un 

signe de validation de leurs souffrances insupportables (ensemble des participants). 

Nous ajouterons que l’acceptation de leur demande d’AMM est aussi susceptible de 

les valider relativement à la façon qui aurait le plus de sens pour eux pour soulager 

leurs souffrances. À l’inverse, l’expérience de Diane et Claude qui ont obtenu des 

refus ou des difficultés à faire entendre leur demande d’aide à mourir semble avoir 

été marquée par celle d’une souffrance associée à une perte de sens par rapport au 

processus de soins, laquelle se serait en quelque sorte superposée aux restes de leurs 

souffrances à l’origine de leur demande d’aide à mourir.  

De façon secondaire à notre question de recherche principale, nous avons voulu en 

connaître davantage sur les besoins des participants au cours de la trajectoire de leur 

demande d’aide médicale à mourir. Dans la troisième partie de notre discussion, nous 

aborderons les principaux besoins qui ont émergé des entretiens avec les participants 

au sujet de leur expérience de la souffrance et de leur demande d’aide médicale à 

mourir. Nous espérons que les résultats discutés dans cette section permettront 
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d’identifier des pistes d'interventions visant à mieux accompagner ou intervenir 

auprès des personnes engagées dans le processus d’une demande d’aide médicale à 

mourir. 

 

4.3 Troisième partie 

4.3.1 Souffrance et aide médicale à mourir : la question des besoins 

Le premier axe de notre recherche s’intéressait aux liens entre souffrance, aide 

médicale à mourir et rapport à soi à partir de l’expérience des participants. Du point 

de vue de leurs besoins évoqués dans cette section de la recherche, deux types de 

besoins pragmatiques ont émergé, soit un besoin d’obtenir de l’information en lien 

avec le processus de l’aide médicale à mourir et un besoin d’aide avec les tâches du 

quotidien. Un besoin primordial qui ressort du discours des participants est celui 

d’obtenir de l’information précise à divers moments du processus d’une demande 

d’AMM. Si tous les participants semblaient bien informés des critères d’admissibilité 

à une demande d’aide médicale à mourir et que tous se sont référés explicitement au 

cours des entretiens à des aspects législatifs entourant l’aide à mourir démontrant 

ainsi leurs connaissances du sujet, ils semblent néanmoins que certains d’entre eux 

(Diane, Claude, Maryse) auraient souhaité obtenir davantage d’information selon 

l’étape du processus d’une demande d’AMM où ils en étaient. Alors que Claude dit 

ne pas toujours avoir obtenu de réponse des médecins à la suite de ses demandes 

d’aide médicale à mourir, nous sentons qu’il a souffert de ce manque d’informations 

qui a pu le faire sentir comme si on l’ignorait dans le contexte de son processus de 

soins. Concrètement, le besoin qui émerge de l’expérience de ce participant est celui 

d’obtenir de l’information au sujet de l’acceptation ou du refus de sa demande d’aide 

médicale à mourir après que celle-ci ait été formulée. Dans le cas de Maryse dont la 
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demande d’AMM a été acceptée, celle-ci réclame son besoin de parler avec des 

médecins afin de réitérer la procédure même de l’acte d’une aide médicale à mourir 

afin d’être rassurée. À partir de ces deux besoins soulevés par des participants, nous 

voyons l’importance du médecin comme pourvoyeur d’informations diverses aux 

patients qui formulent une demande d’AMM. Selon le vécu des participants, la 

communication de ces informations aurait un impact positif sur leur expérience de 

leur souffrance alors qu’elles auraient l’effet à la fois de les rassurer et de les faire 

sentir impliqués dans leur processus de soins. Or, ce ne sont pas tous les besoins 

pragmatiques soulevés par les participants qui font appel à la personne du médecin. 

Rappelons que face à ses limitations physiques induites par sa condition, Diane 

réclame une aide avec certaines tâches ménagères ou administratives quotidiennes. 

Son expérience met en lumière l’importance d’être à l’écoute de la nature des besoins 

de la personne alors que la participante mentionne explicitement que la gestion des 

services qui lui sont offerts, mais dont elle considère ne pas avoir besoin tend à lui 

prendre plus d’énergie qu’à l’aider. 

Le deuxième axe de notre étude s’intéressait aux liens entre souffrances, aide 

médicale à mourir et autrui. Du point de vue des besoins évoqués par les participants, 

cet axe a mis en lumière des thèmes et sous-thèmes qui ont en communs de placer 

autrui au centre d’une partie de leurs besoins en réponse à leurs souffrances. Comme 

mentionné plus tôt, les médecins font partie des personnes vers qui les participants se 

tournent pour obtenir de l’information lors de diverses étapes du processus d’une aide 

médicale à mourir. Plus encore, cet axe a souligné l’importance pour les participants 

de sentir l’humanité derrière les soins qu’ils reçoivent et dans la façon de les 

prodiguer. Rappelons que pour Diane cette humanité passe par son sentiment d’être 

respectée par les médecins au regard tant de ses décisions que de ses limitations et de 

sa capacité à endurer la douleur. Utilisant les termes « humanité » et « respect », elle 

spécifie que « respect » est celui qui résonne le plus avec son expérience et que c’est 

au final ce dont elle aurait le plus besoin. Un besoin qui va également dans le sens de 
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l’expérience de Maryse, Claude et de Jean-Pierre qui chacun à leur manière on 

souligné leurs attentes quant au soutien des médecins afin d’obtenir une aide à mourir 

dans le respect de leur décision.  

Par ailleurs, l’autonomie dans le contexte des décisions concernant leurs soins de fin 

de vie semble être une valeur élevée au rang de besoin partagée par l’ensemble des 

participants. Ainsi, ils manifestent tous un besoin d’autonomie dans le contexte du 

processus entourant leur demande d’aide médicale à mourir. En ce sens, nos résultats 

suggèrent que les participants se sentent plus autonomes lorsqu’ils ont l’impression 

d’être soutenus tant par le corps médical que par leurs proches relativement à leurs 

décisions entourant leurs soins de fin de vie. Pour Claude et Jean-Pierre, le besoin 

d’autonomie est si important qu’ils auraient considéré le suicide dans le cas où leur 

demande d’AMM aurait été refusée. Nous y voyons le symbole d’une prise en charge 

autonome extrême par rapport au soulagement de leurs souffrances et une réponse 

radicale face au refus du corps médical d’accéder à leur demande d’aide à mourir. En 

outre, il semble que le soutien des proches des participants ait une influence sur leur 

degré de satisfaction relativement à un besoin d’autonomie dans le contexte des 

décisions entourant leurs soins de fin de vie. Ainsi, la question de l’autonomie intègre 

la sphère des proches des participants alors que Diane et Maryse rapportent s’être 

senties respectées dans leur choix concernant leurs soins de fin de vie lorsque les 

membres de leur famille les ont soutenues dans leur décision d’avoir recours à l’aide 

médicale à mourir. À l’inverse, Claude et Jean-Pierre ont réagi avec un besoin de 

prendre leurs distances par rapport à certaines personnes qui d’une façon ou d’une 

autre semblaient à contre-courant de leur décision de finir leurs jours par l’AMM. 

Notons que Claude et Jean-Pierre se sont également sentis soutenus par leurs proches 

et qu’ils ont abondamment témoigné des bienfaits qu’ils en ont retirés. 

Finalement, nous croyons que le sous-thème « Transmission à la postérité » participe 

du besoin chez les participants d’être entendu dans leur expérience de la souffrance. 
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Ce besoin serait également celui de laisser une trace de leur expérience à la postérité. 

Ainsi, plusieurs d’entre eux semblent avoir trouvé la motivation à participer à notre 

recherche en lien avec la perspective que leur expérience de la souffrance dans le 

contexte de la formulation d’une demande d’aide médicale à mourir puisse aider en 

retour à répondre aux besoins des personnes qui les suivront et qui passeront par le 

processus d’une telle demande. 
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 CONCLUSION 

La conclusion sera d’abord l’occasion d’un retour sur la problématique à l’origine des 

questions de recherches. Puis, nous reviendrons sur nos choix paradigmatiques et 

méthodologiques afin d’y répondre avant de proposer un résumé des principaux 

constats issus de l’analyse des résultats et de notre discussion. Finalement, nous 

présenterons certaines des forces et limites de cette étude et ouvrirons sur de 

nouveaux questionnements pouvant déboucher sur des recherches futures.  

5.1 Rappel de la problématique et des questions de recherches 

Tandis que la Loi portant sur les soins de fin n’a cessé d’évoluer au cours des années 

qui ont séparé l’élaboration du présent essai et son achèvement, notre intérêt pour 

l’expérience de la souffrance des personnes qui formulent une demande d’aide à 

mourir a continué de croitre. Guidé par nos recherches dans la littérature au sujet du 

vécu des personnes qui ont fait une demande d’euthanasie et de suicide assisté, notre 

intérêt s’est centré autour de problématiques entourant la souffrance, l’évaluation des 

demandes d’AMM et le contexte législatif québécois en lien avec l’aide médicale à 

mourir. En particulier, nous avons trouvé que le processus d’évaluation des demandes 

d’aide médicale à mourir pouvait être influencé par la compréhension du critère de la 

présence d’une souffrance physique ou psychique insupportable et que l’absence 

d’une définition claire de ce type de souffrance était susceptible d’avoir un impact sur 

le processus d’évaluation des demandes d’AMM. Nos recherches ont également 

permis de mettre en lumière le flou possible entre les différentes dimensions 

associées à la souffrance psychique. Ayant fait le choix de nous pencher sur la 

dimension psycho-existentielle de la souffrance à partir de liens trouvés dans les 
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écrits entre ce type de souffrance et l’expérience des personnes qui formulent une 

demande d’aide à mourir, nous avons décidé de leur donner la parole afin de mieux 

comprendre leur souffrance qui reste peu connue. C’est notamment à partir de ces 

constats que nous avons élaboré notre question principale de recherche : Comment 

l'expérience de la souffrance psycho-existentielle est-elle vécue par les personnes qui 

formulent une demande d'aide médicale à mourir au Québec ? Plus spécifiquement, 

nous avons voulu savoir : Comment cette souffrance est-elle vécue au cours de la 

trajectoire d'une demande d'aide médicale à mourir qui s'échelonne du dépôt à 

l'acceptation ou au refus de cette demande? Soucieux que le récit des participants 

puisse servir à mieux soutenir et accompagner les personnes au cours d’un tel 

processus, nous avons élaboré une question secondaire de recherche : Quels sont 

certains des besoins liés à l’expérience de leur souffrance que manifestent les 

personnes qui formulent une demande d'aide médicale à mourir ? 

5.2 Résumé de la démarche et des choix méthodologiques 

Puisque nous avons d’abord voulu donner la parole aux personnes qui formulent une 

demande d’aide médicale à mourir afin d’en connaitre davantage sur leur expérience 

de la souffrance, notre choix s’est arrêté sur un devis de recherche qualitatif afin de 

répondre à nos questions de recherche. C’est aussi parce que nous pensons que la 

souffrance psycho-existentielle est une expérience psychique qui se comprend mieux 

par une multiplicité d’expériences subjectives que par une définition objectivable de 

celle-ci que nous avons opté pour une approche qualitative. Notre choix en faveur 

d'un tel type de méthodologie s’est également appuyé sur les résultats d'études qui 

avancent que les recherches centrées sur l'expérience des patients (Cassell, 1994; Mak 

et Elwyn, 2003b) sont celles permettant de servir au mieux cet objectif.  

Ayant ancré notre posture comme chercheur dans un paradigme constructiviste-

interprétatif lequel a notamment comme avantage d’adopter une vision multiple de la 
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réalité au coeur de laquelle prime l’expérience subjective des personnes, ce 

paradigme sous-tend également que la réalité se construit et se co-construit en 

relation avec autrui (notamment dans la rencontre entre les participants et le 

chercheur). De plus, il soutient que toute expérience subjective se déploie dans un 

contexte donné (environnement, société, époque, etc.) ce qui nous a menés entre 

autres à centrer notre intérêt sur le cadre législatif québécois. Par ailleurs, notre 

posture comme chercheur s’est appuyée sur l’approche herméneutique qui partage 

avec le paradigme constructiviste le postulat selon lequel le sens donné aux choses et 

aux expériences émerge du processus de la réflexion. De plus, nous avons privilégié 

une attitude phénoménologique face aux données d’entretiens afin de demeurer le 

plus près possible de l’expérience des participants. Convaincus que des éléments du « 

bagage » du chercheur teintent sa manière d’approcher l’objet d’étude, nous avons 

fait en concordance avec l’approche herméneutique un travail de mise à jour de nos 

présupposés afin d’éclairer tant la compréhension que l’interprétation de nos données.  

Pour répondre à nos questions de recherche, nous avons effectué une analyse 

thématique (Braun et Clarke, 2006; Paillé et Mucchielli, 2012) à partir de six 

entretiens semi-directifs menés auprès de quatre participants recrutés sur le territoire 

des CIUSSS suivants : Centre-Ouest-de-l’Île-de-Montréal, Est-de-l’Île-de-Montréal, 

Nord-de-l’Île-de-Montréal. De façon à tenir compte de l’influence possible du temps 

dans l’expérience de la souffrance des participants, nous avons opté – lorsque cela a 

été possible – pour nous entretenir avec les participants à deux moments du processus 

d’une demande d’aide médicale à mourir soit : 1) à la suite du dépôt de la demande; 2) 

à la suite de l'acceptation ou du refus de cette demande par les praticiens. Pour les 

participants qui ont été rencontrés une seule fois, l’entretien s’est déroulé après 

l’acceptation de leur demande d’AMM par les médecins.  
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5.3 Résumé des principaux constats  

Première partie  

À partir de liens entre nos réflexions s’appuyant sur l’analyse de nos résultats et des 

référents théoriques, le chapitre de discussion a mis en lumière divers aspects de 

l’expérience de la souffrance psycho-existentielle des participants. La première partie 

de ce chapitre a permis d’approfondir les liens entre souffrances et demande d’aide à 

mourir. Nous avons vu qu’il pouvait exister davantage de chevauchements que de 

différences entre les différentes dimensions de la souffrance généralement reconnues. 

À cet effet, nous avons soulevé des interrogations quant à la pertinence de parler de 

souffrance psycho-existentielle alors que le terme souffrance psychique serait plus 

englobant et représentatif des différentes dimensions de la souffrance autre que 

physique. Ainsi, ce serait davantage une expérience globale que segmentée de la 

souffrance qui serait à l’origine de la demande d’aide médicale à mourir des 

participants. Toutefois, nous croyons utile d’apprendre à mieux connaitre les types de 

souffrances physiques et psychiques tant que celles-ci seront retenues par la loi 

québécoise comme critère d’évaluation des demandes d’AMM. Nous avons 

également vu la place prépondérante que joue la menace de souffrances et de la mort 

dans l’expérience des participants. Ce faisant, nous avons suggéré d’ajouter la notion 

de menace à une définition éventuelle de la souffrance insupportable dans le contexte 

de l’aide médicale à mourir au Québec. Par ailleurs, le récit des participants soulève 

que dans le contexte actuel où il n’existe pas de définition commune de la souffrance 

insupportable dans le cadre de l’évaluation des demandes d’AMM, l’expérience 

subjective des personnes aux prises avec de telles souffrances aurait avantage à être 

considérée en collégialité avec une évaluation médicale. De plus, nous avons vu que 

plusieurs dimensions de la souffrance pouvaient être liées à l’expérience de la perte 

(physique, identitaires, rôles, etc.). Nous appuyant sur le cadre conceptuel de la 

souffrance psycho-existentielle proposée par Murata et Morita (2006), nous avons 
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ainsi souligné que des pertes se rapportant aux relations, à la temporalité et au sens 

ont été observées dans l’expérience de la souffrance des participants. Par ailleurs, 

ayant soulevé des liens entre souffrance et quête de sens, nous avons vu que 

l’expérience des participants corrobore l’idée de Ricoeur (2013) selon laquelle la 

question du sens s’inscrit de façon transversale à celle de la souffrance. De surcroit, 

nous avons postulé que leur demande d’AMM pourrait se poser notamment en 

réponse à leur expérience d’une perte de sens perçue relativement à leur condition. En 

particulier, en ce qui a trait à l’incurabilité de leur maladie et à leur absence d’espoir 

face à des changements significatifs relativement à leurs pertes encourues.  

En réponse à nos questions de recherches, nous avons également trouvé que 

l’acceptation ou le refus des demandes d’aide médicale à mourir semble avoir peu 

d’effet sur le choix des participants d’avoir recours à l’AMM afin de soulager leurs 

souffrances. Si tous les participants ont réitéré leur souhait d’avoir recours à l’aide 

médicale à mourir indépendamment de l’acceptation ou du refus de leur demande, il 

appert de nos résultats que le refus des demandes créerait de la frustration par rapport 

à leur autonomie dans le contexte de leurs soins tandis que son acceptation aurait un 

effet de validation quant à leur expérience de la souffrance. En choisissant de mourir 

plutôt que de continuer à vivre en réponse à leur expérience de la souffrance, nous 

avons également vu comment la dimension tragique de l’existence des participants 

pouvait s’intégrer à leur vécu. Ainsi, nous avons proposé que leur demande d’AMM 

pouvait être comprise comme une façon pour eux de répondre à leur expérience du 

désespoir. De plus, parce que nous avons choisi de donner la parole aux personnes 

qui formulent une demande d’aide médicale à mourir, nous avons mis l’accent sur la 

reconnaissance de leur expérience subjective en offrant un portrait de différents 

points de vue portant sur la souffrance et la mort lesquels nous avons liés au concept 

de la « bonne mort ». D’un point de vue législatif, nous avons également soulevé 

l’importance de tenir compte de l’expérience subjective des personnes souffrantes 

notamment dans le contexte de l’évolution de la loi portant sur l’AMM dont les 
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critères continuent de s’élargir depuis son adoption. En outre, nous avons mis en 

lumière que l’autonomie semble être une valeur centrale partagée par l’ensemble des 

participants qui revendiquent leur choix libre et éclairé d’avoir recours à l’aide 

médicale à mourir pour soulager leurs souffrances.  

De plus, à partir du vécu des participants et d’éléments centraux à la théorie de 

l’identité narrative (temps, sens, altérité), nous avons vu comment leur demande 

d’aide à mourir pouvait s’inscrire de manière à assurer leur cohérence identitaire à 

partir du récit qu’ils se forgent à propos d’eux-mêmes. Ainsi nous avons soulevé 

l’idée selon laquelle leur expérience de la souffrance se vivrait comme une déchirure 

de leur tissu narratif et que leur demande d’aide à mourir s’inscrirait comme façon de 

rétablir la cohérence de leur récit de soi. Par ailleurs, nos réflexions à partir de 

l’identité narrative ont permis de mettre en lumière certains aspects cliniques relevant 

du processus d’évaluation des demandes d’AMM. À l’instar de Gupta (2017), nous 

avons soulevé que le processus d’écoute et d’échanges entre le médecin et le patient 

pouvait servir de base à une approche intersubjective et co-constructiviste de 

l’évaluation de la souffrance.  

Deuxième partie  

La deuxième partie de notre discussion portait sur une exploration des liens entre 

souffrances, temps et trajectoire d’une demande d’aide médicale à mourir. En premier 

lieu, nous avons discuté du rapport entre l’expérience de la souffrance des 

participants et le temps. Nos réflexions à ce sujet appuient davantage une 

perméabilité des frontières temporelles qu’une catégorisation étanche entre celles-ci. 

Au sujet passé, nous avons vu que les participants souffriraient d’une rupture 

irréconciliable à leurs yeux entre leur image de soi passée et présente. À propos du 

présent, nous avons vu comment il est vécu par les participants comme un espace-

temps marqué par des souffrances insupportables tandis qu’une partie importante de 
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leur attention serait mise au profit du soulagement de ces souffrances. Ainsi, nous 

pensons que c’est notamment l’intensité du degré de leurs souffrances vécues au 

présent qui s’exprime par leur demande d’aide à mourir. En ce qui a trait au futur, nos 

résultats suggèrent qu’il serait vécu par les participants en relation avec une 

impression d’absence de guérison possible de leur maladie et de changements 

significatifs à leurs yeux relativement à leurs pertes et limitations.   

Par ailleurs, nous avons cherché à mieux comprendre l’expérience de la souffrance 

des participants en la liant à la trajectoire d’une demande d’aide médicale à mourir. 

Dans cette partie, nous avons répondu à la sous-question du présent essai laquelle 

cherche à mieux comprendre l’expérience de la souffrance des personnes qui 

formulent une demande d’aide médicale à mourir au cours de la trajectoire de cette 

demande allant de la formulation à l’acceptation ou au refus de celle-ci par les 

médecins. Relativement à l’expérience de la souffrance insupportable des participants 

et à leur décision de formuler une demande d’aide médicale à mourir, nous voyons 

que, à la suite des entretiens, rien ne semble avoir changé pour eux dans le temps en 

ce qui a trait à leur décision d’avoir recours à ce soin. Le cas d’une participante qui 

soulève la possibilité d’endurer sa douleur jusqu’au bout sans avoir recours à l’aide 

médicale à mourir soulève la possibilité qu’il s’avère plus important pour certaines 

personnes d’obtenir une acceptation de leur demande d’AMM que de recevoir le soin 

en tant que tel.  

Troisième partie  

La troisième partie de la discussion fut l’occasion de répondre à notre question 

secondaire de recherche en approfondissant nos réflexions à propos des besoins en 

lien avec la souffrance des participants à différents moments du processus d’une 

demande d’aide médicale à mourir. Notre objectif était d’identifier certaines pistes 

d'interventions visant à mieux accompagner ou intervenir auprès des personnes 
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engagées dans le processus d’une demande d’AMM. Parmi les besoins des 

participants, nous avons soulevé celui d’obtenir de l’information à différents 

moments du processus d’une demande d’AMM mettant ainsi en lumière l’importance 

du médecin comme pourvoyeur d’informations aux patients qui formulent une 

demande d’AMM. Par ailleurs, les besoins d’ordre pragmatique en lien avec des 

tâches du quotidien d’une participante ont permis de souligner l’importance d’être 

bien à l’écoute de la nature des besoins des personnes qui les réclament afin de 

réellement les aider.  

Le deuxième axe de l’analyse de nos résultats s’intéressait aux liens entre souffrances, 

aide médicale à mourir et autrui. Du point de vue des besoins évoqués par les 

participants, cet axe a soulevé l’importance pour les participants de sentir l’humanité 

derrière les soins qu’ils reçoivent et dans la façon de les prodiguer. En outre, 

l’autonomie dans le contexte des décisions concernant leurs soins de fin de vie 

semble être une valeur partagée par l’ensemble des participants. Ainsi, ils manifestent 

tous un besoin d’autonomie dans le contexte du processus entourant leur demande 

d’aide médicale à mourir. En ce sens, nos résultats suggèrent que les participants se 

sentent plus autonomes lorsqu’ils ont l’impression d’être soutenus tant par le corps 

médical que par leurs proches relativement à leurs décisions entourant leurs soins de 

fin de vie. Finalement, nous avons noté un besoin de transmission à la postérité qui 

s’est exprimé au travers de la motivation des participants à participer à la présente 

étude dans la perspective que leur expérience puisse aider à répondre aux besoins des 

personnes qui les suivront et qui passeront par le processus d’une demande d’aide 

médicale à mourir. 

Finalement, le troisième axe qui portait sur le « Rapport à la loi » suggère que la 

souffrance des participants peut être liée à des aspects législatifs entourant l’aide 

médicale à mourir. En particulier, leur expérience a mis en lumière des enjeux 

relativement à l’accessibilité à l’AMM, à la légalisation du suicide assisté, ainsi qu’au 
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délai de dix jours suggéré par la loi entre l’acceptation de la demande d’aide médicale 

à mourir et le jour prévu de son administration. Tandis qu’une participante aux prises 

avec des pertes cognitives a soulevé des inquiétudes en lien avec le critère nécessitant 

qu’une personne réitère son consentement à l’AMM jusqu’à la fin, notons que la 

mouture actuelle de la loi n’exige plus le double consentement.  

5.4 Forces de la recherche 

Cette recherche offre, selon nous, une meilleure compréhension holistique des 

différentes dimensions de la souffrance. Dans un contexte législatif où la présence de 

souffrances physiques ou psychiques constantes, insupportables qui ne peuvent être 

apaisées dans des conditions que la personne juge tolérables est l’un des critères pour 

qu’une demande d’aide médicale à mourir puisse être acceptée (Gouvernement du 

Québec, 2019), il appert de nos résultats et à la suite de Gupta et al. (2017) que la 

distinction entre souffrance physique et psychique pourrait relever davantage d’un 

idéal que d’un reflet de la réalité dans le contexte de l’évaluation des demandes. Un 

tel constat permet entre autres de valoriser l’expérience subjective de la souffrance 

des patients afin de l’inclure au cœur du processus d’évaluation des demandes 

d’AMM au même titre que l’avis professionnel des praticiens mandatés à l’évaluation 

de ces demandes.  

De plus, dans un contexte où les termes physiques et psychiques sont retenus par la 

loi pour qualifier les types de souffrance à l’origine des demandes d’aide médicale à 

mourir, les résultats de notre étude permettent de mieux connaitre l’expérience de la 

souffrance psycho-existentielle des patients de façon à éviter que les souffrances 

psychiques soient susceptibles d’être moins reconnues que les souffrances physiques 

faute de moyens objectivables pour les évaluer ou simplement par manque de 

connaissances à leur sujet. Cela nous semble encore plus important dans un contexte 
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d’élargissement des critères de la loi notamment pour les personnes qui souffrent de 

troubles mentaux (Provencher-Renaud et al., 2019).  

Par ailleurs, nous croyons que la présente recherche met en lumière un manque quant 

à une définition claire de la souffrance insupportable et la nécessité de mieux définir 

ce terme dans le contexte des demandes d’aide médicale à mourir alors que la 

présence d’une telle souffrance fait partie des critères actuels de la loi. Ainsi, à la 

suite de Dees et al. (2011) et à partir de l’expérience des participants, nous avons 

suggéré d’ajouter la présence de craintes réelles ou perçues à une éventuelle 

définition de la souffrance insupportable dans le contexte des demandes d’aide 

médicale à mourir au Québec.  

En donnant la parole à des personnes qui ont formulé une demande d’aide médicale à 

mourir par le biais d’une recherche qualitative, nous pensons avoir contribué à mettre 

en lumière leur vécu au sujet de leur expérience de la souffrance. Compte tenu du 

paradigme constructiviste-interpréatif, de l’approche herméneutique et de l’attitude 

phénoménologique face aux données que nous avons privilégiées, nous croyons que 

leur mise en récit a également permis de suggérer des retombées cliniques notamment 

en ce qui a trait à l’évaluation des demandes d’AMM et des besoins visant à mieux 

accompagner les personnes qui passeront par un même processus de demande que les 

participants.   

Finalement, reconnaissant l'incidence possible du processus de demande d'aide 

médicale à mourir sur l'expérience de la souffrance des patients, notre choix de 

rencontrer les participants à deux reprises durant le processus d’une demande 

d’AMM tient compte de l’incidence possible de la temporalité comprise entre le 

dépôt et l'acceptation ou le refus d'une demande d'aide médicale à mourir. Ceci, à 

notre connaissance, n'avait jamais été fait jusqu’ici.  
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5.5 Limites de l’essai et pistes de recherches futures 

Si la présente recherche permet de mieux comprendre l’expérience psycho-

existentielle des personnes qui formulent une demande d’aide médicale à mourir au 

Québec, nous sommes conscients qu’elle revêt aussi des limites.  

L’une des limites qui pourraient être reprochées à cet essai est la taille de son 

échantillon. En effet, nous savons que la taille de notre échantillon est trop petite pour 

prétendre à une généralisation statistique et sans doute même insuffisante pour 

atteindre une saturation des résultats à laquelle il peut être souhaitable de parvenir en 

recherche qualitative. Or, nous croyons que cette limite est relative compte tenu de 

différentes raisons. D’abord, en considération du cadre d’un essai doctoral et de la 

valeur exploratoire de la présente étude. Ensuite, en raison des difficultés inhérentes 

au processus de recrutement auprès des populations vulnérables. Finalement, 

considérant que nous avons conduit des entretiens en profondeur avec des participants 

de différentes couches sociodémographiques afin de dégager à la fois la richesse et la 

complexité de leur vécu. Au sujet de la taille de l’échantillon, notons que des auteurs 

spécifient que la profondeur et la richesse des entretiens en recherche qualitative 

peuvent avoir primauté sur le nombre (Morrow, 2005, Tracy, 2010). 

Une autre limite de cette recherche pourrait être que l’ensemble des participants avait 

formulé une demande d’aide médicale à mourir au moment des entretiens. Selon nous, 

ce critère d’inclusion de la recherche a pu teinter les résultats en faveur d’un portrait 

positif de l’aide médicale à mourir comparativement aux autres options de soins de 

fin de vie. Bien que nous ayons tâché dans différentes sections de l’essai de tenir 

compte de l’ensemble des options de soins en fin de vie afin de nourrir notre 

réflexion et que nous avons prévu deux entretiens à différents moments du processus 

d’une demande d’AMM avec les participants (avant et après leur demande) afin de 

demeurer ouverts à des changements possibles en ce qui a trait à leur choix de soins, 
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nous concevons que notre échantillon était grandement susceptible de véhiculer des 

valeurs positives en lien avec l’aide médicale à mourir. Ainsi, il pourrait être pertinent 

de faire des recherches portant sur l’expérience de la souffrance des personnes qui 

songent aux différentes options de soins en fin de vie de façon à tenir compte d’une 

plus grande étendue des valeurs, opinions, croyances et questionnements qui animent 

la décision d’une personne de choisir un type de soins plutôt qu’un autre.  

Nos résultats ayant suggéré un lien entre l’expérience de la souffrance et le choix des 

participants d’avoir recours à l’aide médicale à mourir, il serait aussi possible de 

reprocher au présent essai d’offrir une présentation restreinte des versants positifs 

susceptibles d’être associés à l’expérience de la souffrance. Bien que nous ayons tenté 

de faire ressortir certains de ces aspects en accord avec le critère d’équité pour 

appuyer la validité d’une recherche qualitative, il est possible que notre recherche 

souffre malgré tout d’une sous-représentation des facettes favorables au souhait et au 

choix de vivre plutôt que de mourir face à l’expérience de la souffrance. 

Par ailleurs, nous considérons notre choix d’ancrer notre posture comme chercheur 

dans un paradigme constructiviste-interprétatif puisse être conçu à la fois comme une 

force et une limite. Alors que nous avons étayé dans un chapitre de l’essai les forces 

que nous associons à ce paradigme, nous reconnaissons aussi ses limites. En 

particulier, il appert que l’expérience du chercheur et ses présupposés en lien avec 

divers aspects portant sur la souffrance et l’aide médicale à mourir ont influencé tant 

le processus de compréhension que d’interprétation des données. Si une approche 

constructiviste de la réalité permet entre autres de tenir compte de la complexité et de 

la multiplicité des regards portant sur un même objet d’étude, il est évident que la 

rencontre entre l’expérience du chercheur et celle des participants insuffle une valeur 

subjective à l’analyse et à interprétation des résultats. En ce sens, nous reconnaissons 

que l’approche d’un autre chercheur avec un différent bagage aurait sans doute relevé 

et mis l’accent sur des aspects de l’expérience des participants qui ont pu être omis 
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par l’auteur de cette recherche. En effet, il nous semblerait pertinent que d’autres 

études portant sur les liens entre souffrance et demande d’aide médicale à mourir et 

s’appuyant sur un paradigmatique constructiviste-interprétatif soient menées par des 

chercheurs d’autres horizons afin de compléter les points soulevés par le chercheur 

principal du présent essai.  

En outre, nous pensons que l’élargissement des critères de la loi entre le moment de 

la constitution de la recherche à sa rédaction puisse être considéré comme une limite 

de celle-ci puisque certains aspects de la souffrance des participants ne concordent 

plus avec l’élargissement de certains critères de la loi actuelle et de ses amendements 

récents (abolition du critère de la fin de vie, renoncement au double consentement).  

De même, nous reconnaissons que d’autres pistes de recherche que celles déjà 

soulevées mériteraient d’être explorées et approfondies dans le cadre de recherches 

futures portant sur la souffrance et l’aide médicale à mourir. C’est notamment le cas 

des liens, parallèles et distinctions possibles entre suicide et aide médicale à mourir.  

Par ailleurs, compte tenu du fait que l’ensemble des demandes d’AMM des 

participants ont finalement été acceptées, nous suggérons que des recherches portant 

plus spécifiquement sur l’expérience des personnes dont la demande a été refusée 

soient menées. Selon nous, il serait pertinent de découvrir quelles seraient certaines 

des approches cliniques les plus enclines à répondre aux besoins de ces personnes à 

partir de leur vécu. En effet, comment mieux soutenir et accompagner les personnes 

dont la demande d’aide médicale à mourir est refusée? Et comment mieux valider 

leur souffrance afin que leur souffrance soit reconnue dans un contexte où leur 

demande d’AMM est refusée?  

Ensuite, rappelons que les participants rencontrés étaient en concordance avec le 

critère de la fin de vie en vigueur au moment des entretiens. Compte tenu de 
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l’abolition de ce critère, nous pensons que des recherches portant sur l’expérience de 

la souffrance des personnes qui formulent une demande d’AMM sans être en fin de 

vie (comme cela pourrait être le cas pour les demandes d’aide médicale à mourir en 

lien avec des troubles mentaux ou des maladies dégénératives) pourraient s’avérer 

très intéressantes notamment pour mettre en lumière des liens possibles entre 

souffrance et demande d’AMM sans que la mort des personnes qui en font la 

demande ne soit nécessairement prévisible.  

Finalement, nous pensons que l’évolution de la loi entourant l’aide médicale à mourir 

est un reflet des valeurs sociétales dans laquelle elle se situe. À notre sens, il serait 

important que la recherche continue de s’intéresser à l’expérience des principaux 

acteurs entourant l’aide médicale à mourir compte tenu de l’élargissement des critères 

de la loi. Si la présente recherche a pu contribuer à mieux comprendre l’expérience 

des participants à partir d’une focale psychologique, nous reconnaissons que divers 

points de vue (sociologique, anthropologique, gérontologique…) auraient avantage à 

être explorés en lien avec les nombreux aspects entourant l’aide médicale à mourir.  

 



ANNEXE A 

 

 

LETTRE D'INVITATION AUX PARTICIPANTS 

Expérience de la souffrance existentielle des personnes qui formulent une 
demande d'aide médicale à mourir au Québec : une étude qualitative 

____________________________________________________________________ 

Dans le cadre de son essai doctoral en psychologie, Antonin Marquis, étudiant de 

l'Université du Québec à Montréal, fait une recherche sur l'expérience de la 

souffrance psycho-existentielle des personnes qui formulent une demande d'aide 

médicale à mourir au Québec. 

Dans le cadre de cette étude, il souhaite faire des entrevues avec des gens qui 

formulent une telle demande.  

Deux entrevues seront planifiées avec chaque personne : une première lors du dépôt 

de la demande d'aide médicale à mourir et une deuxième lors de l'acceptation ou du 

refus de cette demande par les médecins (ou lors de tout événement significatif 

faisant suite à la demande d'aide médicale à mourir tel que le retrait de la demande, 

un retour à domicile ou un transfert en maison de soins palliatifs, par exemple).  

Ces entretiens seraient d'une durée variable (entre 30 et 90 minutes), selon les 

capacités et le souhait de la personne. 
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Les entrevues seront faites dans le lieu que choisit le participant et il sera possible 

d'arrêter en tout temps.  

Les précautions nécessaires seront prises afin que les données restent anonymes.  

Soyez assurés que vous êtes libre d'accepter ou non de participer à cette recherche et 

qu'il n'y aura aucune conséquence négative pour vous si vous refusez de participer.  

Si vous êtes intéressé, nous remettrons vos coordonnées (nom et numéro de téléphone) 

à l’étudiant-chercheur (Antonin Marquis) qui vous appellera en vous donnant plus de 

détails au sujet de sa recherche et vous pourrez alors décider si vous voulez participer 

ou non.  

Merci beaucoup, 

(Si la personne accepte de donner ses coordonnées) 

Le nom de l'étudiant qui vous appellera est Antonin Marquis.  

Coordonnées de la personne intéressée 

NOM         

NUMÉRO DE TÉLÉPHONE 

Moments adéquats pour être contactée et autres informations (si nécessaire) :  
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CHERCHEUR PRINCIPAL 

Antonin Marquis, candidat au D.Psy. 

Tél : (XXX) XXX-XXXX 

Département de Psychologie – Université du Québec à Montréal 

adam-canac-marquis.antonin@courrier.uqam.ca 

SUPERVISEUR  

Valérie Bourgeois-Guérin, Ph.D.  

Poste : professeure à l'Université du Québec à Montréal, membre chercheure du 

Centre de recherche et d'expertise en gérontologie sociale (CREGES). 

Courriel : bourgeois-guerin.valerie@uqam.ca 

Téléphone : (514) 987-3000 poste 5298 

Local : SU-1715 

 



ANNEXE B 

 

 

CANEVAS D'ENTREVUE 

Le canevas d'entrevue a une fonction de repère. C'est-à-dire qu'il nous sert à titre de 
référence et de façon à organiser les grands thèmes que nous souhaitons aborder en 
entrevue avec les participants. Ce n'est pas un plan fixe et toutes les questions qui s'y 
trouvent ne seront pas nécessairement posées. Le choix des questions posées aux 
participants se fera au fil de la discussion avec eux.  

 

Objectif principal 

Mieux comprendre la souffrance psycho-existentielle des personnes qui formulent 

une demande d'aide médicale à mourir au Québec. 

 

Entrevue 1 : à la suite du dépôt de la demande d'aide médicale à mourir 

Préambule  

• Saluer, se présenter, remercier la personne de sa participation à la recherche. 

• Présenter le formulaire d'information et de consentement, demander s'il y a 

des questions, signer, puis expliquer la raison justifiant l'enregistrement audio des 
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entretiens (justesse du propos et retranscription verbatim des entrevues en vue de 

l'analyse des données).   

• Je ne veux pas vous faire changer d'avis, je n'ai pas d'attente particulière, il n'y 

a pas de bonne ou de mauvaise réponse, c'est vraiment votre expérience personnelle 

qui m'intéresse.  

• Les questions que je vais vous poser aborderont plusieurs thèmes et éléments 

de votre expérience. Vous pouvez partager seulement les détails avec lesquels vous à 

l'aise de vous exprimer.  

• Vous avez le droit de ne pas répondre à une ou plusieurs questions. Vous 

pouvez également décider de mettre fin à l'entrevue à n'importe quel moment.  

• Avez-vous des questions avant que l'on commence? 

Début de l'enregistrement audio. 

• À tout moment durant l'entrevue et selon les réponses des participants, 

demeurer attentif à la sensibilité culturelle et de genre des personnes interviewées. S'il 

y a lieu, relancer le discours des participants dans le respect et de façon à tenir compte 

de ces caractéristiques. 

Questions 

• Vous avez formulé une demande d'aide médicale à mourir, parlez-moi de cette 

expérience... 

Ensuite, poursuivre à partir de ce que vit la personne (ou de quelque chose de plus 

général) 
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• Pouvez-vous me parler de ce qui vous a poussé à participer à cette recherche?  

En lien avec l’attente de la réponse des médecins : 

• Comment vivez-vous cette période d'attente de la réponse des médecins par 

rapport à votre demande d'aide médicale à mourir?  

Au sujet des besoins psychologiques de la personne :  

• À cette étape du processus d'une demande d'aide médicale à mourir, avez-

vous des besoins particuliers?  

• Présentement, qu'est-ce qui est le plus difficile pour vous?  

• Et le plus aidant?  

• Y a-t-il autre chose que vous aimeriez ajouter ? Quelque chose qui vous 

semble important et dont nous n'aurions pas discuté ? Quoi que ce soit...  

Par rapport à l’entretien avec le chercheur :  

• Quelle a été votre expérience de cet entretien ?  

Ajouter une question qui vise à fermer l'entretien ou à le conclure sur une note 

positive. Par exemple :  

• Dans le contexte de cette demande d'aide médicale à mourir, y a-t-il quelque 

chose par rapport auquel vous voudriez témoigner? Partager? Transmettre? 
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Entrevue 2 : après que le participant ait reçu la réponse des médecins à sa 
demande d'aide médicale à mourir (ou lors de tout événement faisant suite à sa 
demande tel que le retrait de sa demande d'AMM, un retour à domicile ou un 
transfert en maison de soins palliatifs, par exemple). 

• À tout moment durant l'entrevue et selon les réponses des participants, 

demeurer attentif à la sensibilité culturelle et de genre des personnes interviewées. S'il 

y a lieu, relancer le discours des participants dans le respect et de façon à tenir compte 

de ces caractéristiques. 

Vous avez reçu la réponse des médecins à votre demande d'aide médicale à mourir 

(acceptation ou refus) ou tout autre événement faisant suite à votre demande d'AMM. 

•  Parlez-moi de cette expérience… 

•  Comment vous sentez-vous [par rapport à cela]? 

• Maintenant que vous avez obtenu la réponse des médecins à votre demande 

d’aide médicale à mourir (acceptation ou refus de la demande ou autre événement 

significatif), à cette étape du processus d’une demande d'aide médicale à mourir, 

avez-vous des besoins particuliers? Qu'est-ce qui est vous le plus difficile pour vous? 

Et le plus aidant?  

• Y a-t-il autre chose que vous aimeriez ajouter ? Quelque chose qui vous 

semble important et dont nous n'aurions pas discuté ? Quoi que ce soit...  

• Quelle a été votre expérience de cet entretien ?  
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Ajouter une question qui vise à fermer l'entretien ou à le conclure sur une note 

positive. Par exemple : 

• Dans le contexte de cette demande d'aide médicale à mourir, y a-t-il quelque 

chose par rapport auquel voudriez témoigner? Partager? Transmettre? 

Remercier la personne pour sa participation à l'entrevue. 

 

 



ANNEXE C 

 

 

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT 

FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT 

 

À l'intention des personnes ayant formulé une demande d'aide médicale à mourir au 

Québec et intéressées à participer à ce projet de recherche 

 

Titre de la recherche 

Expérience de la souffrance psycho-existentielle des personnes qui formulent une 

demande d'aide médicale à mourir au Québec : une étude qualitative 

Chercheur principal 

Antonin Marquis, candidat au D.Psy. 

Tél : (XXX) XXX-XXXX 

Département de Psychologie – Université du Québec à Montréal 

adam-canac-marquis.antonin@courrier.uqam.ca 
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Sous la direction de 

Valérie Bourgeois-Guérin, Ph.D. 

Tél : (514) 987-3000 poste 5298 

Département de Psychologie – Université du Québec à Montréal 

bourgeois-guerin.valerie@uqam.ca 

 

INTRODUCTION 

Vous êtes invité(e) à participer un projet de recherche qui vise à mieux comprendre la 

souffrance des personnes qui formulent une demande d'aide médicale à mourir au 

Québec. Veuillez prendre le temps de lire attentivement, de comprendre et de 

considérer les informations qui vous ont été expliquées et données incluses dans ce 

formulaire. Si vous choisissez de participer au projet, nous vous demanderons de 

signer ce formulaire de consentement. 

Avant de décider de participer ou non à ce projet de recherche, vous pouvez discuter 

de votre participation avec des membres de votre famille, des amis, des 

professionnels ou avec toute autre personne.  

Ce formulaire peut contenir des mots et de l’information que vous ne comprenez pas. 

Nous vous encourageons à poser toutes les questions que vous avez au chercheur 

responsable du projet ou à un membre de son équipe de recherche. Demandez-leur de 

vous expliquer tout mot ou information qui ne seraient pas clair. Ils ont l’obligation 

de vous répondre de façon à ce que vous puissiez comprendre toute l’information 

fournie. 



 193 

NATURE ET OBJECTIFS DE LA RECHERCHE 

Ce projet de recherche s'inscrit dans le cadre d'un projet d'essai doctoral mené à 

l'Université du Québec à Montréal. Il vise à mieux comprendre l'expérience de la 

souffrance psycho-existentielle des personnes qui formulent une demande d'aide 

médicale à mourir au Québec.  

La « souffrance psycho-existentielle » peut-être comprise comme un type de 

souffrance dont l'origine se situe dans un sentiment de perte dans ses relations 

interpersonnelles, son autonomie ou par rapport à son futur. 

Vous êtes invité à participer à ce projet de recherche parce que vous avez formulé une 

demande d'aide médicale à mourir. Pour participer à ce projet de recherche, vous 

devez vous exprimer suffisamment bien en français ou en anglais pour être en mesure 

de partager votre expérience par le biais d'entretiens avec le chercheur. 

Nous souhaitons recruter de 3 à 5 participants dans divers Centres affiliés du CIUSSS 

du Centre-Ouest-de-l’Île de Montréal, du CIUSSS du Nord-de-l’Île-de-Montréal, et 

du CIUSSS de l’Est-de-l’Île-de-Montréal. 

DÉROULEMENT DU PROJET DE RECHERCHE 

Votre participation à ce projet consiste à participer à deux entrevues ainsi qu'à 

répondre à un bref questionnaire. 

La personne qui dirigera les entrevues est Antonin Marquis (candidat au Psy.D.). À 

titre d'étudiant au doctorat en psychologie à l'Université du Québec à Montréal, il a 

déjà complété un stage d'évaluation comportant plus de 80 heures de contact direct 

avec la clientèle. Monsieur Marquis est également psychologue-doctorant au Centre 
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de psychothérapie et de formation Desjardins. Il a aussi participé à de nombreux 

projets de recherche à titre d'assistant de recherche (dont un portant spécifiquement 

sur l'expérience des personnes qui formulent une demande d'aide médicale à mourir). 

Il est également bénévole à l'unité des soins palliatifs de l'Hôpital Notre-Dame de 

Montréal.  

La première entrevue aura lieu après le dépôt de la demande d'aide médicale à mourir. 

La deuxième se fera après que la décision des médecins ait été rendue (acceptation ou 

refus de la demande d'aide médicale à mourir) ou lors d'un autre événement 

significatif à la suite de la demande d'aide médicale à mourir tel que le retrait de la 

demande, un transfert dans un centre hospitalier ou dans une maison de soins 

palliatifs, etc. 

Chaque entrevue aura une durée approximative de 30 minutes à 90 minutes et sera 

enregistrée sur support audio afin d’en faciliter ensuite la retranscription. Ces 

entrevues seront réalisées dans un lieu de votre choix (maison, hôpital, soins palliatifs, 

CHSLD, Université, etc.). 

Au cours de deux étapes issues du processus d'une demande d'aide médicale à mourir 

(avant et après la formulation de la demande), nous désirons entre autres explorer les 

thématiques suivantes: 

1) les différents aspects de la souffrance des personnes qui formulent une telle 

demande; 

2) les besoins psychologiques qu'elles ressentent; 

3) les manières de soulager leur souffrance psychologique. 
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4) L'incidence de l'acceptation ou du refus de la demande d'aide médicale à mourir 

(ou d'un autre événement significatif à la suite de la demande d'aide médicale à 

mourir) sur l'expérience de la souffrance des patients. 

RISQUES, INCONVÉNIENTS ET DÉSAVANTAGES RELIÉS À LA 
PARTICIPATION À LA RECHERCHE 

Nous allons aborder les différentes souffrances psychologiques vécues par les 

personnes qui formulent une demande d'aide médicale à mourir. Nous sommes 

conscients que cela peut être un sujet difficile à aborder. Durant les entrevues, il se 

pourrait donc que certaines questions vous rappellent des souvenirs ou qu'elles vous 

fassent vivre des émotions difficiles. 

Si vous ressentez un quelconque inconfort pendant les entretiens, vous pourrez 

évidemment décider de ne pas répondre à une question donnée ou d’arrêter de 

participer à la recherche en tout temps. Si vous décidez de ne pas répondre à une 

question ou à vous retirer de la recherche, vous n'aurez pas à justifier votre décision.  

Le temps consacré à votre participation à cette recherche peut également faire partie 

des inconvénients liés au projet. En tout temps, les participants sont en droit de mettre 

fin à une entrevue. 

Si, durant ou suite à ces rencontres, vous ressentez le besoin d’avoir du soutien moral, 

nous allons vous référer à la Dre Olivia Nguyen, cheffe de service et médecin active 

en clinique externe. 

BÉNÉFICES POTENTIELS RELIÉS À LA PARTICIPATION À LA 
RECHERCHE 

Il se peut que vous ne retiriez aucun avantage personnel en participant à cette 

recherche. Mais, sur le plan individuel, votre participation à cette recherche sera une 
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occasion de partager votre expérience et que vous découvriez des dimensions 

nouvelles à cette expérience. 

Sur un plan plus global, votre participation nous aidera à mieux comprendre comment 

se vit à travers le temps l'expérience de la souffrance des personnes qui formulent une 

demande d'aide médicale à mourir et à identifier certaines pistes d'intervention visant 

soulager cette souffrance. 

CONFIDENTIALITÉ 

Déclaration générale 

Dans le cadre de cette recherche, nous recueillerons des informations personnelles 

(c'est-à-dire des informations qui permettent de vous identifier). Afin de protéger 

votre vie privée, toutes les informations recueillies demeureront confidentielles dans 

les limites prévues par la loi. 

Obligation légale de rapporter 

Dans certaines situations les chercheurs ne pourront préserver la confidentialité des 

informations et des données à cause d’obligations légales (Exemple : obligation de 

divulguer aux autorités appropriées l’abus et/ou la maltraitance envers les aînés). Sauf 

dans cette situation, le chercheur est tenu de préserver la confidentialité des 

informations et des données qui lui sont partagées par les participants de son étude.  

Information personnelle codée 

Pour garder votre information privée, vous ne serez identifié que par un code 

aléatoire. La clé du code reliant votre nom à votre dossier de recherche sera conservée 

par le chercheur Antonin Marquis (chercheur principal). Seulement Antonin Marquis 
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et sa directrice de recherche (Valérie Bourgeois-Guérin, Ph.D.) auront accès à la liste 

des participants et des codes correspondants. 

Citations 

Des extraits verbatims des entrevues (c'est-à-dire des citations tirées des entrevues 

avec les participants) pourront être utilisés aux fins de l'analyse et de la diffusion des 

résultats de cette recherche. Si l'information contenue dans ces citations est très 

sensible, unique, ou que des détails spécifiques étaient susceptibles de révéler 

l'identité des participants, le chercheur principal (Antonin Marquis) s'engage à 

changer ces informations de façon à ce que l'identité des participants soit protégée. 

Les informations personnelles que vous fournissez pourront être modifiées pour vous 

protéger.  

Dites au chercheur Antonin Marquis si vous ne voulez pas qu'ils incluent certaines 

informations que vous lui avez données et il les éliminera. 

Enregistrement audio 

Les entrevues avec les participants seront enregistrées (audio) pour permettre la 

transcription de leur contenu en vue de l'analyse des données. La transcription 

pourrait être faite par Antonin Marquis ou par une personne mandatée, laquelle devra 

alors signer un accord de confidentialité. 

Droit d'accès aux informations recueillies 

Si vous le souhaitez, nous pourrons partager avec vous les résultats de notre 

recherche afin de les valider auprès de vous. Si tel est le cas, vous pouvez aviser la 

personne qui procédera aux entrevues. Suivant la passation de chaque entretien, une 
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transcription de la rencontre sera rédigée à des fins d’analyse. Si vous le désirez, vous 

pourrez en valider le verbatim. Pour ce faire, vous n’avez qu’à en aviser la personne 

qui réalise l'entrevue. 

Audit/suivi 

À des fins de surveillance, de contrôle et de protection, votre dossier de recherche 

pourrait être consulté par une personne mandatée par le Comité d'éthique de la 

recherche du CIUSSS du Centre-Ouest-de-l’Île-de-Montréal. Cette personne est 

soumise à une politique de confidentialité. 

Stockage, conservation et destruction de documents 

Tous les renseignements permettant de vous identifier seront conservés à l'Université 

du Québec à Montréal. Les données seront conservées dans un ordinateur et dans un 

fichier tous deux protégés par un mot de passe. Les documents seront conservés dans 

un classeur verrouillé dans le bureau fermé à clé du chercheur principal (Antonin 

Marquis). Les informations vous concernant seront conservées pendant 10 ans par le 

chercheur responsable de l'étude de recherche, après quoi elles seront définitivement 

détruites. 

PARTICIPATION VOLONTAIRE ET DROIT DE RETRAIT 

Principe du consentement continu 

Votre participation à ce projet de recherche est volontaire et continue. Vous êtes donc 

libre de refuser d'y participer. Vous pouvez également vous retirer à n'importe quelle 

étape de la recherche, sans avoir à donner de raisons et sans subir de conséquences 

présentes ou futures. 
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Impact sur les traitements ou les services 

Votre décision de participer ou non, ou de vous retirer du projet à n’importe quel 

moment n'aura aucune conséquence sur la qualité des soins et des services auxquels 

vous avez droit ou sur votre relation avec vos intervenants (médecin, infirmière, 

travailleur social, etc.). 

Impact du retrait sur les données déjà collectées 

Si vous vous retirez en cours de recherche, l’information déjà obtenue auprès de vous 

dans le cadre de ce projet de recherche sera conservée, à moins que vous nous 

demandiez de la détruire. 

UTILISATION FUTURE, COMMUNICATION ET PUBLICATION DES 
RÉSULTATS DE LA RECHERCHE 

Usage futur 

Les données collectées serviront uniquement pour cette recherche. 

Communication des résultats 

Les données recueillies au cours de la recherche ne seront pas accessibles aux 

membres du corps médical ou à l'entourage (membres de la famille, amis-amies, 

conjoints-conjointes ou autre personne désignée par le participant) du participant 

même en cas de demande de leur part. 
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Réception du sommaire des résultats de recherche 

Vous recevrez (et/ou une personne que vous aurez désignée recevra à votre demande) 

un résumé des résultats de la recherche dès qu’il sera disponible en mentionnant ce 

choix à la fin du formulaire de consentement. Si vous souhaitez obtenir (et/ou que la 

personne désignée obtienne) un résumé écrit des principaux résultats de cette 

recherche, veuillez ajouter vos coordonnées (ou les coordonnés de la personne 

désignée) au bas de ce formulaire. 

Publication et distribution des résultats 

Les données de recherche seront utilisées d'abord aux fins de la production d'un essai 

doctoral. Les données pourront également être présentées dans des conférences, être 

publiées dans des revues spécialisées, faire l’objet de discussions scientifiques ou 

utilisées pour fins pédagogiques. Nous ferons le nécessaire pour que vous ne soyez 

pas identifiés. 

Si des extraits des entrevues avec les participants sont cités dans des présentations et 

des rapports scientifiques et si leur utilisation présente un risque à la confidentialité 

(c'est-à-dire que les participants pourraient alors être identifiés par ces extraits), nous 

ferons le nécessaire pour protéger votre identité en changeant l'information 

susceptible de permettre de vous identifier. 

PERSONNES-RESSOURCES 

Si vous avez des questions concernant ce projet de recherche, vous pouvez 

communiquer avec le chercheur responsable du projet : 
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Antonin Marquis, candidat au D.Psy. 

Numéro de téléphone : (XXX)-XXX-XXXX 

adam-canac-marquis.antonin@courrier.uqam.ca 

ou avec 

Valérie Bourgeois-Guérin, Ph.D, professeure 

Numéro de téléphone :  (514) 987-3000 poste 5298 

Adresse courriel :  bourgeois-guerin.valerie@uqam.ca 

Pour toute question concernant vos droits pendant votre participation à ce projet de 

recherche, ou si vous avez des plaintes ou des commentaires à formuler à propos de 

votre expérience en tant que participant, vous pouvez communiquer avec le 

Commissaire local aux plaintes et à la qualité des services du CIUSSS Centre-Ouest- 

de-l’Île-de-Montréal ou à l'ombudsman de l'institution au (514) 340-8222, ex. 24222. 

DÉCLARATION DE CONSENTEMENT 

Expérience de la souffrance psycho-existentielle des personnes qui formulent une 

demande d'aide médicale à mourir au Québec : une étude qualitative 

DÉCLARATION DU PARTICIPANT 

Je comprends l'information qui m’a été expliquée et qui est contenue dans ce 

formulaire de consentement. On a répondu à toutes mes questions de façon 

satisfaisante. Une copie de ce formulaire de consentement signée me sera remise. Ma 
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participation est volontaire et je peux me retirer sans conséquence de l'étude à tout 

moment sans avoir à donner de raisons. Mon retrait de l'étude en cours de route 

n'influencera en rien les soins médicaux que je reçois maintenant ou recevrai plus tard 

(s’il y a lieu). En signant ce formulaire de consentement, il est entendu que je 

n'abdique aucun de mes droits légaux. 

J'accepte donc de participer à cette étude. 

Nom du participant: 

Signature       Date 

 

DÉCLARATION DU CHERCHEUR 

Je certifie que j’ai expliqué au participant à la recherche ou à son représentant légal 

(le cas échéant), les informations du projet de recherche contenues dans ce formulaire 

de consentement et que j’ai répondu à toutes questions. J’ai aussi clairement expliqué 

au participant qu’il (elle) était libre de se retirer à tout moment de l'étude sans donner 

aucune raison et sans conséquence pour lui (elle). Je m'engage, avec les membres de 

l'équipe de recherche, à respecter toutes les conditions décrites dans ce formulaire de 

consentement et à en donner une copie signée au participant. 

Antonin Marquis 

Nom et signature de la personne qui est déléguée à obtenir le consentement Date 



ANNEXE D 

 

 

QUESTIONNAIRE SOCIODÉMOGRAPHIQUE 

EXPÉRIENCE DE LA SOUFFRANCE PSYCHOLOGIQUE-
EXISTENTIELLE DES PERSONNES QUI FORMULENT UNE DEMANDE 

D'AIDE MÉDICALE À MOURIR AU QUÉBEC : UNE ÉTUDE 
QUALITATIVE 

 

1. En quelle année êtes-vous né ? 

2. De quel pays êtes-vous originaire ?  

2.1 Si le Canada n’est pas votre pays d’origine, en quelle année êtes-vous arrivé au 

Canada? 

2.2 Dans quelle ville du Québec habitez-vous? 

3. Quelle est votre langue maternelle? 

4. À quel genre vous identifiez-vous ? 

5. Quel est votre état civil (marié, divorcé, en relation sans cohabitation, célibataire, 

veuf, conjoint de fait, autre)  ? 
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6. Avez-vous des enfants ? 

6.1 Si oui, combien ? 

7. Quel est le niveau de formation générale (académique) le plus élevé que vous avez 

complété (DES, DEC, BAC, Maîtrise, Doctorat, autre)? 

8. Quelle est ou était votre occupation ?  

9. Avez-vous des croyances religieuses ?  

9.1 Si oui, lesquelles?  

9.2 Si oui, êtes-vous pratiquant?  

10. De quelle maladie êtes-vous atteint ? 

11. Depuis quand savez-vous que vous avez cette maladie? 

 

Code du participant __________ 

1. Aimeriez-vous recevoir une copie des résultats de cette recherche ? 

a. Oui 

b. Non 
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2. Aimeriez-vous que des membres de votre entourage reçoivent une copie des 

résultats de cette recherche?  

a. Oui 

b. Non 

Si vous avez répondu « oui » à la question 1 ou à la question 2, nous vous donnerons 

une feuille séparée sur laquelle indiquer les coordonnées correspondantes.
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