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Introduction

Depuis sa légalisation en 2016, I'aide médicale
a mourir (AMM) a profondément transformé
les soins de fin de vie au Canada. Prés d’'une
décennie plus tard, le débat public autour de
'’AMM s’est de plus en plus polarisé, la couverture
médiatique sensationnaliste occultant souvent
les réalités nuancées de la maniére dont les
Canadiens vivent la prise de décision en fin de vie.
Alors que les cas exceptionnels font la une des
journauy, il existe un besoin urgent de stratégies
de transfert des connaissances permettant de
fournir des informations précises, contextualisées
et accessibles sur les politiques, les procédures et
les expériences vécues relatives a TAMM.

Les balados se sont imposé comme un
outil méthodologique et de mobilisation des
connaissances de plus en plus précieux dans
le domaine de la recherche qualitative et
communautaire.»2® Afin de combler cette lacune
dans les connaissances le balado Disrupting Death
(Repenser la mort) a été lancé dans le but de créer
un espace propice a des conversations réfléchies,
critiques et empreintes de compassion sur la fin
de vie, la mort, le deuil et TAMM. S'appuyant sur
une subvention Savoir du Conseil de recherches
en sciences humaines (CRSH), ce balado sert a
la fois de vecteur de diffusion de la recherche
et de plateforme de recherche engagée qui met
en avant les expériences vécues parallélement
aux perspectives professionnelles, éthiques et
politiques.

Cet article examine le balado Disrupting
Death comme une étude de cas, explorant
comment la baladodiffusion peut mobiliser les
résultats de la recherche, remettre en question les
discours dominants et favoriser un engagement
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public plus éclairé et empathique envers les
questions de fin de vie.

La baladodiffusion comme outil
de recherche engagée et de
mobilisation des connaissances

Les chercheurs ont de plus en plus recours
aux balados pour diffuser les connaissances au-
dela des cercles universitaires traditionnels.2?
lls permettent de mettre en avant la parole des
participants et leurs expériences vécues grace a
la narration audio, favorisant ainsi un engagement
émotionnel et affectif qui renforce 'empathie et
la compréhension de questions complexes. De
plus, les balados peuvent étre congus comme
des méthodes de recherche participatives ou
collaboratives qui rééquilibrent le rapport de force
entre les chercheurs et les communautés.’*®

Cox et ses collaborateurs® soulignent en
quoi la baladodiffusion universitaire remet en
question les modes traditionnels de production
des connaissances en proposant une méthode
d’engagement plus informelle et plus accessible.
Les auteurs insistent sur le fait que les balados
facilitent une diffusion plus large, favorisent
les liens sociaux et renforcent les réseaux
universitaires. De méme, DeMarco?® présente
une étude de cas sur le balado de recherche de
I'Université de Toronto a Mississauga, démontrant
comment ce support améliore la valorisation des
connaissances et la visibilité des chercheurs tout
en touchant des publics qui n‘ont peut-étre pas
accés aux publications savantes traditionnelles.’
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La baladodiffusion dans les soins
palliatifs et les soins de fin de vie

Les campagnes de sensibilisation aux soins
palliatifs ont de plus en plus recours aux balados
pour améliorer la compréhension du public et
réduire la stigmatisation liée aux soins de fin de
vie.® Des études portant sur la réception des
campagnes de sensibilisation aux soins palliatifs
par le public montrent que les supports audio
sont particulierement efficaces pour toucher
des publics variés et susciter un engagement
émotionnel face a des sujets sensibles.®
L’'accessibilité et le caractére intimiste des formats
audio, qui peuvent étre écoutés pendant les trajets
quotidiens, I'activité physique ou en effectuant
des taches ménagéres, font des balados un outil
particulierement adapté a la communication
en matiére de santé publique sur la mort et le
processus de fin de vie.

Il a été démontré que les approches
narratives de la diffusion des connaissances,
notamment la baladodiffusion, favorisent la
compréhension, la mémorisation et 'engagement
émotionnel, en particulier dans le domaine de
la recherche appliquée en santé et en sciences
sociales, oU I'un des principaux objectifs est
d’'influencer les pratiques et le discours public.®
Les retours des auditeurs sur les balados a
caractere scientifique indiquent que l'intégration
de données audio fournies par les participants
aide a rapprocher les auditeurs des résultats de la
recherche, ce qui améliore I'assimilation et I'impact
d’'une maniére que les publications universitaires
traditionnelles ne parviennent pas toujours a
atteindre.’04

Dans les contextes particuliers de TAMM
et des soins de fin de vie, les balados peuvent
favoriser des débats publics qui remettent en
cause la stigmatisation, offrir une information
accessible et mettre a profit les résultats de
la recherche pour éclairer les politiques et les
pratiques. De plus, les balados peuvent remettre
en question les discours dominants sur les « belles
morts » ou les formes de deuil stigmatisées en
proposant des contre-récits qui mettent en avant
les expériences et les points de vue des personnes
marginalisées.®

Le balado Disrupting Death :
présentation et approche

Disrupting Death est un balado canadien qui
offre un espace de discussion réfléchi, critique
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et empreint de compassion sur la fin de vie, la
mort, le deuil et TAMM. Ce balado, qui s'appuie sur
une subvention Savoir du CRSH, vise a proposer
des échanges accessibles destinés a réduire

la stigmatisation et a remettre en question les
discours trop simplistes sur les expériences de

fin de vie, en mettant en avant les témoignages
personnels parallélement aux points de vue
professionnels, éthiques et politiques.

Production et format

Depuis son lancement, Disrupting Death a
publié 39 épisodes a un rythme mensuel, mettant
en vedette des dizaines d'invités issus des
secteurs de la santé, des services sociaux, de la
politique, de la recherche et des communautés.
Parmi ces invités figuraient des médecins, des
travailleurs sociaux, des infirmiers, des éthiciens,
des médecins légistes, des décideurs politiques,
des défenseurs, des chercheurs, des personnes
ayant une expérience vécue et des proches. Par
ailleurs, le balado a présenté des entretiens avec
des artistes, notamment des dramaturges, des
auteurs, des photographes et des musiciens, dont
le travail est lié a TAMM.

Les épisodes prennent généralement
la forme d’entretiens et adoptent un ton
conversationnel, permettant ainsi aux invités de
partager leur expertise et leurs connaissances
pratiques a travers des réponses réfléchies a des
questions qui ne sont pas forcément abordées
dans les contextes universitaires ou cliniques
formels. Contrairement aux balados médicaux
classiques, dans lesquels un cas est présenté,
analysé et résumé a des fins pédagogiques,”
Disrupting Death adopte une approche semi-
structurée qui favorise des discussions
spontanées et enrichissantes, tout en s'appuyant
sur des questions préparées a l'avance. Cette
méthodologie permet aux conversations de suivre
le fil des réflexions des invités, ouvrant ainsi la voie
a des perspectives inattendues et a un dialogue
authentique.

Portée et impact

Le balado a connu un succés considérable
en matiére de portée et d’engagement, avec des
milliers de téléchargements et d’auditeurs dans
plus de 25 pays, ce qui témoigne de l'intérét
mondial pour les questions liées a la fin de vie et a
I'AMM. L'épisode le plus téléchargé a ce jour est le
quatrieme, intitulé « A Death Positive Approach to
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Children and MAID: Disrupting Death with Cynthia
Clark » (Une approche positive de la mort chez les
enfants et TAMM : repenser la mort avec Cynthia
Clark).”

Les épisodes sont utilisés comme outils
pédagogiques dans les domaines du travail social,
de la santé et de I'éducation, et constituent des
ressources de mobilisation des connaissances
pour les professionnels, les décideurs politiques et
les organismes communautaires. Des formateurs
du secteur de la santé ont indiqué gu'ils imposaient
I'écoute du balado dans leurs cours, tandis que
des groupes de bénévoles, tels que les centres de
soins palliatifs, 'ont intégré a leurs programmes de
formation. Cette intégration dans des contextes
professionnels et éducatifs met en évidence
lintérét du balado a la fois comme ressource
pédagogique et comme outil de diffusion des
connaissances.

Thémes centraux de Disrupting Death

Trois themes généraux reviennent
régulierement tout au long des épisodes de
Disrupting Death, reflétant I'implication du balado
dans la recherche engagée et la mobilisation des
connaissances axée sur la justice sociale.

Théme 1: Mettre I'expérience vécue
au cceur du débat pour remettre en
question les politiques et les pratiques

Disrupting Death s’engage a mettre I'accent
sur les expériences vécues. Les épisodes mettent
en avant les témoignages de personnes en fin
de vie, de celles qui font face a TAMM, de celles
qui prodiguent des soins formels ou informels,
de celles qui exercent une profession médicale,
ainsi que de celles qui vivent le deuil. Plutét que
de se contenter d'illustrer les débats politiques,
ces récits s'efforcent de mettre en avant les
expériences individuelles des Canadiens face aux
systémes macroéconomiques et aux pratiques
professionnelles.

L'intégration de la narration numérique
dans le balado, a la fois comme méthode de
recherche et comme stratégie de mobilisation
des connaissances, constitue un exemple notable
de cet engagement. Dans le cadre d’un projet
de recherche plus vaste du CRSH, les aidants
de personnes ayant eu recours a 'AMM en fin
de vie ont créé des récits numériques relatant
leurs expériences. Les récits numériques durent
généralement entre trois et cing minutes, sont
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narrés a la premiére personne et peuvent faire
appel a des images fixes ou animées, a de la
musique ou a des effets sonores pour raconter
I'histoire d’une personne, d’'un événement ou d’un
sujet.”

Ce projet a donné lieu a la création de
treize récits numériques, élaborés en collaboration
avec des participants de tout le Canada ayant
une expérience directe de 'AMM. Les auteurs de
ces récits ont ensuite été invités a participer au
balado afin de parler de leur expérience dans la
création de ces récits. Une série coordonnée de
trois épisodes diffusés en aolt 2024 a permis de
faire entendre la voix de tous les participants. Ces
récits numériques ont été présentés dans le cadre
de cours universitaires, de conférences publiques
et de colloques universitaires, et peuvent étre
consultés sur le site Web du projet. Les auteurs de
récits numérigues conservent la propriété de leurs
récits et les diffusent largement au sein de leurs
propres réseaux.

Afin de favoriser une utilisation éthique
et réfléchie de ces récits, I'équipe du projet a
récemment mis au point une boite a outils pour la
consultation des récits numériques, disponible a
I'adresse suivante :

Les récits numériques eux-mémes sont
accessibles sur le site Web du projet :

Cette intégration du récit numérique dans
le balado montre comment différentes formes
de savoir narratif peuvent étre mises a profit de
maniere complémentaire, permettant ainsi de
donner davantage la parole a ceux qui ont vécu
ces expériences tout en offrant des points d’accés
pour des publics variés. Le balado démontre sans
cesse que les décisions éthiques et politiques
concernant la fin de vie doivent tenir compte de la
maniére dont les gens vivent, souffrent, espérent
et font leur deuil.

Théme 2 : Questionner le pouvoir, les
inégalités et la justice sociale en fin de vie

Disrupting Death aborde les soins de fin de
vie et 'TAMM sous l'angle de la justice sociale.
Les discussions avec les invités abordent
systématiquement les questions de pouvoir : qui a
acceés a des soins palliatifs et a des soins de fin de
vie de qualité? Qui a le droit de voir sa souffrance
reconnue comme légitime? Dans quelle mesure
la pauvreté, le handicap, le racisme, la situation
géographique et I'héritage colonial influencent-ils
les choix de fin de vie?
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Plutét que de considérer 'AMM ou les soins
palliatifs de fin de vie comme des interventions
cliniques neutres, le balado les replace dans un
contexte structurel plus large, en soulignant que
les inégalités en fin de vie refletent celles qui
existent tout au long de la vie. Cette approche
critique invite les auditeurs a réfléchir a la maniére
dont les obstacles systémiques, notamment
l'acces insuffisant aux soins de santé, la précarité
du logement, la discrimination fondée sur le
handicap et les répercussions persistantes du
colonialisme, déterminent qui dispose de choix
significatifs en fin de vie et dont la mort est
considérée comme « belle » ou « digne ». A travers
ces analyses structurelles, Disrupting Death
s'efforce de contribuer a un débat public plus
nuancé et davantage axé sur I'équité concernant
FAMM.

Théme 3 : Démystifier les
conversations difficiles sur la mort,
le processus de fin de vie et le deuil

Un troisieme théme fédérateur est la volonté
délibérée de rendre les discussions sur la mort
moins taboues, moins angoissantes et plus
courantes dans le discours quotidien. A travers
un dialogue accessible, des récits qui invitent
a la réflexion et un humour tout en douceur, les
animateurs montrent comment aborder la mort,
la perte et le deuil sans occulter ni simplifier a
I'extréme les expériences individuelles.

Les animateurs du balado accordent une
grande importance a la curiosité, I'écoute et
I'nonnéteté émotionnelle. L'un des objectifs
du balado est de contribuer a une meilleure
compréhension de la mort et du deuil, en
encourageant tant les professionnels que le grand
public a aborder plus ouvertement les questions
liges a la fin de vie, a la mort, a la perte et au
deuil dans le cadre du quotidien. Cela revét une
importance particuliére dans un contexte culturel
ou la mort est souvent médicalisée, isolée et
écartée du débat public.

Evaluation des auditeurs

Au printemps 2025, I'équipe du balado a
mené une enquéte qualitative afin d'en savoir
plus sur son public et d’identifier les points a
améliorer. Les résultats de I'enquéte ont montré
que Disrupting Death est pergu comme une
ressource fiable et pertinente par les personnes
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qui s'intéressent a ’AMM, tant a titre personnel
que professionnel.

Profil démographique et
engagement du public

Comme on pouvait s’y attendre, les
personnes interrogées résident principalement
au Canada, et la plupart des auditeurs originaires
d’autres pays vivent également dans des pays
ou l'aide a mourir est Iégale. Cela laisse penser
que le balado s’adresse a un public qui évolue
ou travaille directement dans ce contexte de
politiques et de pratiques. Les auditeurs ont le plus
souvent indiqué qu'ils écoutaient ce balado pour
en savoir plus sur le processus d'’AMM ou parce
gu'ils avaient accompagné une personne ayant
eu recours a 'AMM, ce qui souligne le réle du
balado en tant que ressource a la fois éducative et
empirique.

Le niveau d’engagement était élevé, la
plupart des personnes interrogées ayant déclaré
avoir écouté plusieurs épisodes, et plus de 40 %
d’entre elles ayant indiqué avoir écouté plus de la
moitié des épisodes disponibles. Cet engagement
témoigne d’'un intérét sincére plutét que d’'une
écoute ponctuelle, ce qui laisse penser que le
balado retient souvent I'attention des auditeurs
d’'un épisode a l'autre.

Commentaires qualitatifs

Les commentaires qualitatifs des auditeurs
décrivent systématiquement le balado comme
accessible, instructif et d’'un ton équilibré,
précisant qu'il est sérieux sans étre trop sombre.
Beaucoup ont souligné I'accueil chaleureux et
convivial des animateurs, ainsi que la diversité
des points de vue et des perspectives présentés,
notamment les témoignages personnels,
I'expertise professionnelle et les analyses sur les
politiques.

Les participants a I'enquéte apprécient
particulierement la capacité du balado a créer
un espace dédié a des discussions nuancées
et propres au contexte canadien sur 'TAMM,
ancrées dans des expériences concretes. La
grande majorité des personnes interrogées ont
clairement indiqué gu’elles comptaient continuer a
écouter le balado et qu'elles le recommanderaient
a leurs collégues, a leurs patients, a leurs amis
et a toute autre personne concernée par 'lAMM.
Ces commentaires confirment que Disrupting
Death remplit sa mission de mobilisation des
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connaissances, en touchant son public et en
offrant une ressource qui fait le lien entre la
recherche, la pratique et les expériences vécues.

Discussion : la baladodiffusion
comme moyen de mobilisation
des connaissances

Tout au long de ses épisodes, Disrupting
Death explore la rencontre entre le récit, les
systéemes et le changement social. Le balado
s'appuie sur la recherche et les témoignages
pour éclairer la compréhension du grand public,
la pratique professionnelle et le débat politique
concernant les soins de fin de vie et 'AMM. En
combinant savoir empirique, analyse axée sur
I'équité et communication accessible, le balado
contribue a un engagement constructif et fondé sur
des données probantes face aux questions sociales
et éthiques complexes liées a la fin de vie.

Le balado montre comment la narration audio
peut constituer un outil puissant de vulgarisation
scientifique, permettant de rendre la recherche
universitaire accessible a un public non initié tout
en préservant sa rigueur. En réunissant autour
d’'une table de discussion des chercheurs, des
praticiens et des personnes ayant une expérience
vécue, Disrupting Death propose des approches
interdisciplinaires et communautaires en matiére de
production et de diffusion des connaissances.

L'intégration de la narration numérique
renforce encore cette fonction de liaison, en
offrant de multiples points d'accés pour susciter
'engagement et en garantissant que la voix des
participants reste au cceur de la maniére dont
les résultats de la recherche sont communiqués
et compris. Cette approche multimodale de la
mobilisation des connaissances tient compte du
fait que les différents publics interagissent avec
linformation de diverses maniéres et que les formes
narratives de la connaissance peuvent s'avérer
particulierement efficaces pour favoriser 'empathie
et la compréhension.

Le balado s'efforce de fournir des informations
précises et contextualisées, fondées sur la
recherche et I'expérience vécue, offrant ainsi
une alternative au militantisme aveugle et a
'opposition alarmiste. Cela revét une importance
particuliere dans le climat actuel de polarisation
autour de 'AMM, ou les informations erronées et la
désinformation dominent de plus en plus le débat
public.

Il importe peut-étre surtout de souligner que
Disrupting Death contribue a des changements
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culturels plus larges visant a améliorer la
connaissance de la mort et a favoriser un dialogue
public plus ouvert sur la fin de vie, la mort et le
deuil. En démystifiant les conversations difficiles

et en montrant comment aborder lincertitude

et la complexité, le balado aide les auditeurs a
acquérir les connaissances, les compétences et les
capacités émotionnelles nécessaires pour faire face
aux questions liées a la fin de vie dans leur propre
existence.

Perspective : 'avenir de Disrupting Death

Alors que Disrupting Death s’appréte a
entamer sa troisieme année de production,
I'équipe du balado continue de s'interroger sur les
conséquences possibles de la législation relative
a 'AMM et sur la maniére dont le balado pourrait
contribuer aux débats qui s'engagent. L'équipe
constate un changement d’orientation dans la
couverture médiatique de 'AMM et observe un
climat de plus en plus polarisé, dans lequel les
opposants a 'AMM, souvent connus pour diffuser
des informations erronées et de la désinformation,
ont retenu une grande partie de I'attention.

Disrupting Death reste déterminé a offrir une
plateforme permettant la diffusion d'informations
précises, afin que les Canadiens puissent avoir
acces a des ressources fiables pour prendre des
décisions éclairées concernant leurs choix de
fin de vie. En mettant constamment l'accent sur
les témoignages concrets et une communication
accessible, le balado se positionne comme un
contrepoids aux reportages a sensation ou aux
propos idéologiques.

A I'avenir, il entend continuer a servir de
ressource compléte qui humanise le débat sur
’AMM, en proposant des points de vue variés et
en favorisant une meilleure compréhension de ce
sujet complexe et sensible. Disrupting Death reste
fidele a son engagement en faveur de la recherche
engagée, de la mobilisation des connaissances
et de la justice sociale, et continuera a ceuvrer
pour contribuer a un débat public mieux informé,
empreint d’'empathie et axé sur I'équité concernant
les soins de fin de vie au Canada.

Autrice correspondante

kkortesm@lakeheadu.ca
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