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RESUME

Ce mémoire porte sur le vécu et l'identité sociale de femmes infertiles usagéres
des nouvelles technologies de la reproduction (NTR). Les discours d’une cinquan-
taine de femmes en cours de tentatives de conception, recueillis par le moyen de
messages écrits envoyés sur deux forums de discussion du Usenet spécifiquement
dédié aux infertiles, sont analysés.

S’inspirant des travaux de Goffman, notre premiére question de recherche inter-
roge la présence de stigmatisation de l'infertilité, telle que pergue par ces femmes.
Les concepts d’identité sociale, d’identité personnelle et d’identité de ’ego, perme-
ttent de mettre en relation les divers éléments du vécu de ces femmes infertiles,
tant dans leur relation & elles-mémes que vis & vis des autres. Notre analyse nous
amene & croire que la stigmatisation de l'infertilité est une réalité pour elles.

Notre seconde question de recherche examine la nature des liens entre les partic-
ipantes & ces forums, lieux d’expression privilégiés pour la plupart d’entre elles. A
travers I’étude des signes d’appartenance au groupe dans les procédures d’inclusion
et d’exclusion des membres, auxquels s’ajoute quelques éléments d’analyse du dis-
cours, notre examen conclut & l'existence d’une communauté, qui prend appui sur
une culture spécifique de l'infertilité.

Peu généralisables, nos conclusions trouvent toutefois leur pertinence dans leur
contribution & une meilleure compréhension du phénoméne de l'infertilité et des

réponses que nos sociétés occidentales tentent d’y apporter.

Mots clés : femmes, stigmatisation, nouvelles technologies de la reproduction
(NTR), reproduction, infertilité, identités sociales, communauté virtuelle, com-

munication médiatisée par ordinateur (CMO).
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ABSTRACT

The object of this master thesis are the life experience and social identity of
women users of artificial reproductive technologies (ART). The discourse of about
fifty women trying to conceive are analysed. This discourse was collected from
messages sent to a Usenet newsgroup reserved to infertiles.

Our first research question concerns the existence of stigmatization of infertility,
as perceived by these women. As defined by Goffman, the concepts of social, per-
sonal or ego identities are used to establish the link between several real life aspects
of these infertile women, in their relationship with themselves as much as with oth-
ers. The results of our analysis lead us to think that infertility stigmatization is a
reality for these women.

Our second research question concerns the nature of the links among the par-
ticipants of these newsgroups. Scrutinizing the way how group membership is
signified, particularly by the process of inclusion and exclusion, and integrating
several elements of discourse analysis, our research leads us to think that members
of these newsgroups constitute a community, based on an infertility culture.

Even though they might not be conclusively generalized, our findings seem rel-
evant by contributing to a better understanding of infertility and of the way our

societies deal with it.

Keywords : women, stigmatization, artificial reproductive technologies (ART),
reproduction, infertility, social identities, virtual community, computer mediated

communication (CMC).
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INTRODUCTION

L’infertilité est un vaste sujet, existant depuis longtemps et déja largement
traité. Nous avons décidé de I’aborder en nous basant du point de vue des personnes
infertiles, usagéres des nouvelles technologies de la reproduction (NTR.). Certains
de ces hommes et de ces femmes correspondent entre eux, au moyen de messages
envoyés sur des forums Usenet. Ces espaces d’échanges virtuels leurs permettent
d’obtenir des informations de nature médicale, ou encore de s'apporter soutien
et réconfort mutuel, concernant leurs tentatives de reproduction en cours. Ce
sont ces discours en anglais qui servent de base 4 notre analyse. Aprés avoir pris
connaissance d'une partie de ’abondante littérature sur le sujet, nous nous sommes
interrogés sur la possibilité d’une stigmatisation de l'infertilité. Pour répondre &
cette premiére question de recherche, nous avons repris les concepts d’identités
définis par Goffman dans ses travaux sur les personnes stigmatisées. En réponse a
cette possible stigmatisation, les personnes infertiles trouvent sur ces forums plus
que de simples interlocuteurs. Notre seconde question de recherche examine la
constitution d’une communauté par ces moyens. A travers ’étude d’une culture de
Iinfertilité au langage spécifique, nous concluons a I’existence de cette communauté
d’infertiles.

Originale par son type de données !, notre étude vise en premier lieu 4 améliorer
notre connaissance du phénoméne de !'infertilité et & analyser le regard que notre
société lui porte. Sans objectif d’exhaustivité ou de généralisation, la structure
de notre approche lui confére les caractéres d’une étude de cas qualitative. Sa
pertinence réside principalement dans la mise a nu du vécu des personnes infertiles,
tel que projeté sur cette scéne publique.

Apres avoir passé en revue la littérature existante examinant le rapport des

femmes avec les nouvelles technologies de la reproduction (NTR), puis avec la

1De plus en plus d’¢tudes sociologiques se basent sur des données de ce type (messages postés
sur un forum de discussion médiatisé par les réseaux numériques), mais aucune, i notre connais-
sance, a pour sujet 'infertilité.



communication médiatisée par ordinateur (CMO), nous exposerons nos deux ques-
tions de recherche. La premiére interroge une possible stigmatisation des personnes
infertiles, tandis que la seconde envisage 1’existence d’une communauté constituée
des participants aux forums Usenet étudiés. Le chapitre suivant traite de notre
méthodologie, de ses outils et de ses limites en terme de validité. Nous présen-
terons dans les deux derniers chapitres nos données qualitatives suivant un ordre
thématique, puis procéderons ensuite & leur analyse en fonction de nos questions
de recherche.

Il nous semble important de spécifier de prime abord que malgré quelques par-
ticipations masculines, la trés grande majorité des participants aux forums étudieés,
sont des femmes. Nos intéréts nous aménent & orienter notre étude principalement
du point de vue de ce derniéres. Nous emploierons toutefois les termes masculins
pour désigner I'ensemble des participants et participantes, respectant en cela les

régles édictées par la grammaire francaise.



CHAPITRE 1

FEMMES ET NOUVELLES TECHNOLOGIES DE LA
REPRODUCTION (NTR)

L’exposé qui suit tente de cerner différents aspects de la réalité des NTR en rela-
tion avec le vécu de leurs usagéres et n’a pas de prétention a ’exhaustivité. Il refléte
une multiplicité des facteurs ainsi que les nombreux biais résultants d’intéréts par-
fois contradictoires entourant ces pratiques. Si certaines parties peuvent paraitre
un peu & la marge de notre sujet, nous avons toutefois considéré qu'une certaine
connaissance d'un contexte plus élargi était nécessaire a la saisie d’aspects partic-
uliérement enchevétrés du vécu des femmes infertiles.

Nous examinerons en premier le langage utilisé par les NTR, & travers diverses
définitions et les choix qui les sous-tendent. Les causes d’infertilité et les problémes
d’équité d’acces & ces technologies seront ensuite explorés. Puis nous examinerons
la technicisation des pratiques et la médicalisation de I'infertilité. Nous tenterons
de saisir les liens entre rapports de production et de reproduction. Finalement, nous

expliciterons quelques aspects des relations entre corps, sexualité et reproduction.

1.1 Définitions, terminologie et sens

L’ensemble des définitions des NTR. acquiert son importance pour notre étude
en ceci qu’elles constituent des formalisations d’une réalité a travers les processus de
leur expression langagiére. Ainsi certains aspects de la réalité seront éclairés tandis
que d’autres seront gardés dans I’'ombre. Ces choix ne sont pas anodins et reflétent
'expression de positions idéologiques identifiables. La place des femmes (et des
hommes) dans les NTR commencent donc dans les mots, qui traduisent des pen-
sées, et participent d’un systéme complexe d’intégration de ces technologies dans
nos quotidiens, & travers divers processus (dont la normalisation). C’est la raison

pour laquelle il nous semble important de rendre compte de diverses formalisations



rencontrées dans la vaste littérature consacrée aux NTR.

1.1.1 Définitions des NTR et de ’infertilité

Les définitions des NTR sont légions et il n’est pas de notre ressort de les exposer
toutes. Nous nous sommes donc contenter d’en citer quelques unes, témoins d’une
certaine diversité.

Il est apparu au fil de nos recherches que le terme NTR est rarement défini
formellement. La plupart des documents se contentent de fournir une bréve de-
scription des objectifs poursuivis suivis d’une liste, le plus souvent non exhaustive,
des technologies utilisées.

C’est le cas de Santé Canada, pour qui les NTR sont reliées a la génétique sous
I'abréviation NTRG (pour Nouvelles Techniques de Reproduction et de Génétique).

Aucune définition formelle n’est fourni, mais on y expose briévement les limites des
NTRG.

«Les nouvelles techniques de reproduction et de génétique englobent
un vaste éventail d’applications, tant nouvelles qu’anciennes. les tech-
niques de reproduction visent & contrer l'infertilité ou & manipuler le
processus habituel de conception en vue de favoriser la grossesse. Il
s’agit entre autres de la fécondation in vitro (FIV)*, de I'insémination
par donneur (ID), de 'insémination assistée (IA), des contrats de mater-
nité de substitution et de la grossesse post-ménopausique. Au nombre
des autres NTRG figurent diverses techniques génétiques, telles que le
choix du sexe pour des raisons autres que médicales, la recherche sur
les embryons, le diagnostic prénatal et le clénage d’embryons humains.
La plupart de ces techniques sont actuellement appliquées au Canada.»
(Santé Canada, 1998, p.12)

*Le caractére * sera apposé & tous les termes pour lesquels nous fournissons une définition
dans le glossaire (Annexe III) hormis celui d’infertilité.



On pourra s’étonner de voir figurer dans cette définition certaines pratiques!
figurant dans les moratoires volontaires existant au Canada (en 'occurrence celui
de juillet 1995) ou les projets de loi (de juin 1996 ou C-247 de 1997), qui, en
apparence comme dans les faits ne font pas I'unanimité chez les praticiens.

On entend habituellement par NTR ’ensemble des technologies médicales per-
mettant & un individu de se reproduire malgré une impossibilité (ou incapacité)

plus ou moins temporaire d’y parvenir.

«Il s’agit bien de technologies (et non de techniques), qui s’appuient sur
un complexe discursif (logos) et qui incorporent dans ’opacité de leur
constitution et les aléas de leur diffusion, non seulement des savoir-faire
ou des capacités techniques, mais de la théorie, des intéréts économi-
ques, des choix sociaux, voire politiques, et des principes de différen-
ciation, d’otl leur caractére hautement problématique (Limoges, 1988,
p-311)2. 1l s’agit de reproduction et non de procréation, car ces tech-
nologies opérent une rupture radicale avec la procréation (conception
sexuée et sexuelle d'un étre potentiel singulier) et s’inscrivent dans des

stratégies de production sérielle du vivant.» (Vandelac, 1996, p.60)

Si parfois les définitions des NTR, prises dans des sens trés larges, vont méme
jusqu’a inclure les méthodes contraceptives, nous nous limiterons 4 une définition
plus restrictive, n’incluant que les méthodes palliatives & l'incapacité de mettre
au monde un enfant viable par voie naturelle, aprés un certain laps de temps
conventionnel d’'une année.

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) opte quant & elle pour une défini-

tion qui distingue entre infertilité primaire et infertilité secondaire.

1Nous faisons allusion, entre autres, au choix du sexe en fonction de critéres non médicaux,
aux ententes de nature commerciales visant la natalité de substitution, une partie de la recherche
dont le clénage d’embryons* humains.

2Extrait de Camille Limoges, «Analyse évaluative et évaluation sociale des technologies: une
pragmatique socialey, recueil des activités du CIRST, UQAM, Département de philosophie, 1988,
pPpP-259-279.



«Primary infertility The woman has never conceived despite cohab-
itation and exposure to pregnancy for a period of two years (For
clinical purposes most physicians use one year of unsuccessful ef-
forts to conceive, as the criteria for initiating diagnostic procedures

and therapeutic action).

Secondary infertility The woman has previously conceived, but is
subsequently unable to conceive, despite cohabitation and expo-
sure to pregnancy for a period of two years; if the woman has
breast-fed a previous infant then exposure to pregnancy is cal-
culated from the end of the period of lactational amenorrhoea.»

(Organisation mondiale de la Santé, 1991)

Les définitions peuvent étre classées en deux catégories: celles qui traitent de
I'infertilité, plus que des technologies en elles-mémes; et celles qui fournissent une
énumération des principales technologies utilisées.

Pour ce premier type de définition, ’emphase est mise sur ’élément humain, en
I'occurrence 1'usager, ou convient-il mieux de 1’appeler le client. A Iinverse, pour
le second type de définition, l'usager en tant que sujet disparait dans une adroite
réification en apparence irréfragable. Cette réification se donne pour nécessaire &
une vulgarisation respectable et semble irrémédiablement associée au langage sci-
entifique. Plus encore, avoir 4 y redire, acquiert un caractére déplacé voire extréme.
C’est en cela surtout que la pseudo-neutralité d’un langage, fut-il scientifique, nous
a semblé porteuse d’une idéologie dominante.

Pour Spallone (1994), il existe un lien entre les priorités scientifiques qui mod-
élent le développement des NTR et la marginalisation de ’identité des femmes en
tant que procréatrices, qui se traduit par une minimisation de leur réle dans la re-
production, clairement observable dans ce second type de définition, et ayant pour
conséquence une minimisation des besoins en santé des femmes. En effet, ce type de
définitions ne fait aucune mention de la disparité des roles spécifiques de chacun des

deux sexes dans le processus reproductif. Au mieux, on parlera du «couple», entité



relativement récente, dans laquelle I’ensemble des prérogatives semblent également
partagé (du moins on le suppose); ou alors on abordera un organe défaillant ou une
incapacité touchant 'un des deux membres du couple, mais en aucun cas on ne
référera & une entité clairement sexuée autonome, indépendamment du couple. La
préséance du couple sur ses composantes est un phénomeéne récent qui poursuit un
objectif particulier: permettre au législateur de distribuer les pouvoirs entre d’une
part le couple usager, et d’autre part I’équipe médicale, ayant également participé a
la reproduction en cours. De plus au sein du couple (dont on verra plus loin qu’il se
doit d’étre exclusivement hétérosexuel), les pouvoirs seront répartis de fagon égale,
sans tenir compte de la réelle contribution de chacun au processus reproductif. Les
femmes ne semblent donc pas au premier abord jouer un réle important dans les
pratiques de ces technologies. Pour de Vilaine (1990, p.205), & 'opposé des intéréts
des femmes, d'un point de vue collectif plus large, c’est «la collusion entre les pou-
voirs politiques, scientifico-médicaux et médiatiques faisant du progrés scientifique
une instance au-dessus de tout soupgon, et méme au-dessus des lois» qui se trahit
ainsi.

Si certaines définitions mettent principalement ’emphase sur les résultats es-
comptés, d’autres explicitent les moyens mis en oeuvre pour tenter de les atteindre.
La définition de Farquhar (1995) par exemple, semble privilégier ce qui est fait

plutot que des résultats virtuels:

«Reproductive technologies are the medical capability to remove human
eggs and sperm from one set of bodies, perform operations on them,
and return them to the same female body, place them in another female

body, or cryopreserve them.»

Elle présente 1'avantage de dénoncer nettement la médicalisation des NTR. (il
s’agit d’une «medical capabilitys). Toutefois cette définition est exempte de sujet
humain, au sens ot ni le terme «femme» ni le terme «<homme» n'y sont utilisés, et
dans le méme temps elle est pleine de corps, ou de «portionsy de corps, que ceux-ci

soient féminins ou masculins.



En définitive, un survol de la littérature consacrée aux NTR nous a permi
d’identifier des définitions principalement circonscrites autour des moyens mis en
ceuvre lors de ces pratiques ou des résultats potentiels, et presque jamais sur les
acteurs concernées par ces pratiques. Si la trés grande majorité d’entre elles priv-
ilégient les aspects technologiques et médicaux des pratiques, d’autres, plus rares,
tentent d’'introduire dans un discours & forte connotation scientifique une dimen-
sion plus humaine. Dans ces derniéres, révélant d’autres prises de position toutes

aussi radicales, les acteurs foisonnent.

«The new aspect of the new reproductive technologies is that now it is
parts of women which are used - and abused - to control the reproduc-
tion of the human species. The technodocs have embarked on dissect-
ing and marketing parts of women’s bodies: eggs, wombs and embryos.
Women are being dismembered - split into separate reproductive parts
which can be reassembled, perhaps in a different order, perhaps using
parts from different women. Woman has become The Mother Machine:

an incubator; a vessel; a reproductive body.» (Duelli-Klein, 1987, p.66)

On gagne ici en acteurs humains ce qu’on perd en description précise des tech-
nologies: certes si les termes «womeny et «technodocs» référent a des acteurs
existants aisément identifiables, le reste du discours revét un ton revendicateur. Ce
genre de discours a fomenté ’'un des reproches les plus courants faits & certains
écrits féministes, & savoir d’identifier les femmes & des victimes manipulées. De la
femme passive & celle plus autonome capable de décider dans un contexte de libre
choix de recourir aux NTR, il y a la réalité, c’est-a-dire un mélange complexe et
parfois instable d’attitudes qui constitue le vécu de milliers de femmes infertiles.

A Dinstar des définitions des NTR, celles de l'infertilité apparaissent comme
relativement variables dans les termes. L’organisation mondiale de la santé (OMS)
considére comme infertile un couple qui n’a pas congu, au bout de deux ans de
relations sexuelles infécondes, sans contraception, ni intervention médicale (voir

définition citée page 5). Dans la pratique comme dans les lois, ce délai est souvent



réduit & un an ou 4 six mois selon divers critéres dont ’Age des patientes®. Certaines
législations limitent la tranche d’age au-dela de laquelle une femme n’aura plus
accés aux NTR; ainsi la plupart des pays européens s’accordent sur une limite
supérieure de 45 ans. Cette limite juridique associée & une limite physiologique,
la ménopause, bien que contournable (au prix d’un tourisme procréatique vers les
pays ot cela est autorisé ou qui n’ont pas encore de législation & ce sujet), constitue
pour la plupart des femmes en mal d’enfants (biologiques) une limite décisive et
une source majeure de stress.

Cette variabilité dans les définitions refléte la difficulté & exprimer en des ter-
mes clairs une réalité opaque. Car loin d’étre aisée, la complexité entourant la
reproduction humaine n’est pas uniquement d’ordre biologique (ou génétique), elle
résulte de I'importance qu’elle acquiert dans la constitution de I'identité de chacun,
en terme de singularité et d’unicité, mais aussi en termes de liens sociaux qui vont
relier la progéniture au groupe humain & travers ceux tissés par ses parents. D’une
importance capitale pour le développement de 'enfant (puis de 1'adulte), les liens
de filiation et d’engendrement lui permettront de se forger une position sociale en
rapport avec son milieu. Il ne s’agit pas ici de psychologie mais bien de sociologie
en ce sens que le lien reliant 'individu au groupe humain auquel il appartient est

constitutif de son identité tant individuelle que sociale.

1.1.2 Choix terminologiques et rapports de pouvoir

Derriére une terminologie variable (nouvelles technologies de la reproduction
(NTR), procréation médicalement assistée (PMA), assistance médicale d la pro-
création (AMP), technologies de reproduction assistée (TRA) pour n’en citer que
quelques unes), on découvre grace  la sémiologie (ou socio-sémiologie) I’affleurement

de rapports de pouvoir dénoncés entre autres par les féministes. Le choix des

3Ce n’est pas la ménopause qui constitue une limite intrinséque & la reproduction pour les
femmes, de récentes techniques permettant de contourner ce probléme. C’est I’age des ovules que
nous portons en nous depuis notre naissance qui est principalement en cause. L’age des patients
n’est pas en cause, bien qu’'une diminution avec I’age de la qualité de la spermatogenése* soit
récemment prouvée.
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mots n'est pas anodin, particuliérement dans le cas de technologies controversées
et pour lesquelles les législations sont encore parfois en cours d’élaboration, voire
déja d’amendement pour certaines. En effet, le choix des termes de la loi sera
déterminant pour I’existence de nombreuses recherches, et pour la participation
du pays ol elles sont poursuivies & la course lucrative aux découvertes génétiques.
Outre les dépots de brevets sur le vivant, les nouveaux produits pharmaceutiques,
les biotechnologies sont 4 'ordre du jour de toutes les entreprises importantes de
ce secteur d’activité, avec des budgets dépassant parfois ceux d’un petit état. De-
vant de tels enjeux, les choix terminologiques ne peuvent étre laissés au hasard,
ni méme aux libres évolutions coutumiéres de la langue. Ils seront savamment
orientés suivant un processus & mi-chemin entre les néologismes nécessaires a la
couverture linguistique de connaissances nouvelles et ceux qui tentent de déjouer
les interdictions de pratiques de recherche. Ainsi la recherche sur les embryons*
de moins de quatorze jours ayant de fortes chances d’étre interdite, de nombreux
termes inusitées seront utilisés afin de perdre le lecteur (et pourquoi pas le légis-
lateur) dans les subtiles distinctions d’un jargon scientifique aussi peu transparent
que complexe. Des termes tels que blastomére*, blastocyte*, pré-embryon, zygote*,
oeuf fécondé avant la premiére segmentation ou ovule imprégné référent tous a un
embryon* de moins de quatorze jours®.

C’est donc dans l'ordre de la représentation symbolique (voire iconique) con-
stituée par le langage que la construction sociale de la reproduction s’observe en
premier lieu. La langue frangaise (tout comme la langue anglaise & cet égard)
comporte des possibilités sémantiques nombreuses, du moins pour aboutir & de
tels effets d’éviction. Clairement dénoncés®, ces abus langagiers ou glissements

sémantiques, pour ne pas les nommer autrement, sont porteurs de significations.

“En référence au projet de loi C-247 (1997), on définit les termes de la facon suivante: «em-
bryon®» = organisme humain en développement du 15e jour jusqu’au 56e jour inclusivement
suivant la fécondation; «foetus*» = organisme humain en développement du 57e jour suivant la
fécondation jusqu’a la naissance; «zygote*» = organisme humain de la fécondation jusqu'au 14e
jour de développement inclusivement, compte tenu de toute période ou il est congelé.

®0n citera parmi de nombreux écrits féministes (?),Raymond:1993,Heritier:1996,Corea:1985, Hanmer: 198 7Fox-

Keller:1996



11

Ils contribuent & I’élaboration de normes, de pratiques de langage, mais aussi de
modes de pensée et d’action.

Les concepts qu’un langage privilégiera au profit d’autres ne sont aucunement
le fruit d’un hasard comme nous ’enseigne la sémantique. Le terme d’infertilité
est actuellement plus usité en ces matiéres que celui d’infécondité*, dénotant outre
une évolution culturelle, un glissement sémantique basé sur une certaine confusion
volontaire. La distinction entre fertilité et fécondité est pourtant claire: la premiére
correspond & une attitude, celle d’'un couple & concevoir (probabilité), et reléve de
la recherche épidémiologique, tandis que la seconde est un état, celui d’un couple
qui a congu (constat), et reléve de la recherche démographique sur les populations®.

La distinction entre infertilité naturelle ou définitive (incapacité a concevoir),
et hypofertilité* dénote I'importance des nuances en ce domaine. De plus nous dis-
tinguerons l'infertilité primaire (absence d’enfant biologique), de l'infertilité sec-
ondaire (infertilité suite & la conception préalable d’enfant(s)). Cette derniére dis-
tinction trouve son sens d’'un point de vue physiologique ou encore psychologique,
et refléte aussi I'instauration d’une forte hiérarchie au sein du groupe des infertiles,
comme en témoigne I’existence de forums internautes spécifiques et nettement dis-
tincts (les messages croisés y sont vivement déconseillés et toujours malvenus). Un
autre concept formulé par I’'OMS est assez remarquable (au sens propre du terme):

il s’agit de 1’ «infertilité non prouvéey.

«‘Unproven infertility’ or ‘unproven fertility’ refers to problems some-
times perceived by individuals or couples as infertility or included as
infertility in demographic surveys, whereas in fact, the woman is vir-
tually not at risk of conception. The problem may be biological, such
as among lactating women who are anovulatory, or couples practising
contraception (voluntary infertility); or circumstantial, when there is
the absence of cohabitation or coitus (e.g. women whose consort is

temporarily away).» (Organisation mondiale de la Santé, 1991)

5Cette formulation est emprunté & Alfred Spira, chercheur & I’Institut National de la santé et
de la Recherche Médicale (INSERM), France.
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Le simple fait que ’OMS éprouve le besoin de recourir 4 une notion telle
que celle d’infertilité non prouvée révéle outre 'ampleur de la difficulté relative &
’établissement de statistiques fiables en ce domaine, celle de cerner dans les termes
ce carrefour de problématiques. Les confusions existantes entre V'infertilité volon-
taire (contraception ou absence de rapports sexuels), U'infertilité biologique (amén-
orrhée ou anovulation, dues a la grossesse, a 'allaitement ou & la ménopause) et
enfin Pinfertilité involontaire (par exemple suite & une maladie sexuellement trans-
missible), l'illustrent bien. Remarquons au passage 1’association courante entre in-
fertilité et infertilité involontaire, comme si le caractére négatif attaché au concept
d’infertilité ne pouvait décemment rendre concevable I’existence d’'une infertilité
volontaire, celle-ci se devant d’étre toujours involontaire.

Dans le langage courant, la solution vient logiquement répondre & un probléme.
Or considérer 'infertilité comme un statut, c’est faire preuve d’impartialité; la con-
sidérer comme un probléme, c’est lui conférer un caractére éminemment négatif.
Ce caractére est perceptible dans I'usage des termes tels que «incapacité a se re-
produire», «impossibilité de concevoiry, «inaptitude a la gestation», «non-fertilité»,
«défaillance corporelle», «dysfonctionnement physiologique» et quelques autres qui
foisonnent dans le langage des NTR. Il en ressort pour les femmes, une dépossession
de leur corporalité, au profit d’une division de cette derniére en autant d’organes ou
de parties d’organes pour en arriver a des entités trés petites telles que des cellules.
Globalement le corps est affublé d’attributs négatifs qui minent la perception que
NIOUS pouvons en avoir.

Nous croyons que le rapport au corps s’en trouve inévitablement ébranié dans
son intégrité, mais aussi dans la confiance et la relative satisfaction qu’il pou-
vait procurer jusqu’alors. Cette scission d’avec notre corporalité s’accompagne de
I'apprentissage d’un état d’étre infertile en tant qu’individu social membre d’un
groupe humain. Cet état n’est pas toujours heureux, puisque, et c’est 1’un des ob-
jets de notre recherche d’en vérifier I’authenticité (dans des limites méthodologiques
bien définies), il est entaché d’un fort caractére négatif, voire objet de stigmatisa-

tion.
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L’équité homme-femme face au degré de recevabilité sociale du statut d’infertile
n’est, semble-t-il, pas vérifiée 7. Les hommes et les femmes ne vivent pas 'infertilité
de la méme facon. Pour les hommes, on observe la persistance en dépit de réfutation
physiologique, d’un lien entre infertilité et impuissance, au sens large comme au
sens sexuel. Pour les femmes, l'infertilité est associée a 'infécondité* et a ’absence
de progéniture biologique. L’intégrité sexuelle de la femme ne semble pas & pre-
miére vue en étre affectée. Et pourtant dans de nombreuses cultures africaines ou
océaniennes, en nous référant aux travaux de Francoise Héritier (1996), les femmes
qui ne sont pas fertiles perdent beaucoup de leur «valeur d’échange» en raison de
leur double dévaluation sexuelle et reproductrice, valeurs le plus souvent intime-
ment, liées.

Rappelons aussi que dans encore trop de pays (de notre opinion personnelle),
la répudiation, ainsi que la pauvreté, la misére ou la mort qui s’en suivent poten-
tiellement, est le lot de nombreuses femmes dés lors qu’elles acquiérent le statut
d’infertile. Nous nous contenterons de ne citer ici que deux exemples au demeurant
fort différents dans les formes mais guére dans le fond: celui de la femme infer-
tile en Inde (Kohler Riessman, 2000), pour qui le danger est celui de sa propre
survie immédiate, et en Israél (Remennick, 2000) ou de fagon plus abstraite, c’est
le statut social de celle-ci qui est en cause. C’est dans les pays les plus pauvres
(comme l'illustre le cas indien; Isragl n’étant pas inclus dans cette catégorie) que
les conséquences des NTR semblent étre les plus regrettables (Wajcman, 1994). La
sexualité et le potentiel reproducteur, considérés comme source de richesses po-
tentielles, y sont traditionnellement fortement associés, la perte de I’un entrainant
celle de l'autre, avec des conséquences redoutables pour les femmes. Dans nos
sociétés occidentales, ol la séparation sexualité et reproduction est déja pleine-
ment accomplie, suite en particulier & la large diffusion des contraceptifs oraux, le

statut d’infertile appartient & deux champs institutionnels importants, la médecine

TCf. “Gender differences in psychological reactions to infertility among couples seeking IVF-
and ICSI treatment, Hjelmstedt A., Andersson L., Skoog-Svanberg A., Bergh T., Boivin J., Collins
A., dans Actac Obstetricia Gynecologica Scandinavica. 1999 Janvier;78(1), p.42-48 ou en ligne
http:/ /www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?cmd=Retrieve&cdb=
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et la famille, comme nous I'expliciterons un peu plus loin. Dans le champ médical,
infertilité s’apparente a un dysfonctionnement de nature physiologique ou géné-
tique (ou les deux). Il correspond & un mal, 4 une incapacité, & quelque chose de
négatif, bien que n’impliquant pas directement la responsabilité du patient. Tandis
que dans le champ de la famille, on distinguera I'infertilité involontaire (qui aurait
plutdt tendance a étre considérée comme regrettable) de l'infertilité volontaire, qui
quoique de plus en plus courante, reste encore mal comprise.

La définition de la maternité intervient aussi dans la conception de I'infertilité,
tant au niveau des concepts qu’au niveau du langage utilisé pour les exprimer
(Weatherall et Ulrich, 2000). A linstar de la métaphore langagiére du verre &
moitié plein et du verre & moitié vide, 'infertilité peut s’énoncer en des termes de
négation (non-fertile, non-mére, etc.) ou en des termes d’affirmation. On citera
pour 'exemple les deux termes anglais de childless et childfree, supportant la méme
réalité mais connoté de fagon opposée. La partialité du langage entourant les NTR
est encore une fois évidente.

L’insistance que nous mettons a envisager I’ensemble des différentes définitions
entourant les NTR réside en ce qu’elles constituent un reflet du statut social accordé

a ces technologies, et & travers elles, 4 leurs usagers.

1.2 Causes d’infertilité, accés aux NTR et équité

1.2.1 Causes d’infertilité

Suivant les cas, seront distingué l'infertilité d’origine masculine, Dinfertilité
d’origine féminine, I'infertilité combinée ou mixte, et enfin I'infertilité idiopathique
(terme référant & une infertilité dont les raisons sont inexpliquées au regard des
connaissances médicales actuelles). Nous prenons la peine d’exposer briévement
les divers types d’infertilité car nous considérons que ces distinctions sont impor-
tantes pour les couples infertiles. Ainsi lorsque 'infertilité est diagnostiquée chez
le conjoint seulement, une forme de pression s’exerce sur le couple, et particuliére-

ment sur le conjoint infertile. Cette pression s’accroit lorsqu’il s’agit d’une infertilité
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masculine entrainant de nombreux actes médicaux pour sa conjointe, au demeurant
fertile.

D’autre part, on constate une attitude différente & 1’égard de linfertilité id-
iopathique qui est trop souvent considérée comme ayant une origine uniquement
psychologique. Cette croyance populaire, bien que réguliérement démentie par le
corps médical (qui opére de ce fait un «rabattement du symptome d’infertilité
exclusivement sur le biologique» (Laborie, 1992, p.212)), trouve son origine dans
I'idée que la détente et I’absence de stress sont curatifs dans ce cas. Ce genre de
croyance est particuliérement mal pergu par les personnes infertiles étudiées. Le
refus de cette explication réside en partie dans le fait qu’elle responsabilise la per-
sonne de son infertilité, position particuliérement inconfortable. Tandis que dans
'idéologie médicale, le patient n’est pas tenu pour responsable de son infertilité,
fut-elle idiopathique. La répartition statistique entre les différents types d’infertilité
est inégale: approximativement 40 % féminine, 25 % masculine, 20 % mixte et 15
% idiopathique (en se basant pour ’exemple sur les statistiques des fichiers na-
tionaux frangais FIVNAT de 1992). Les statistiques® varient énormément sur ce
sujet: certaines se répartissent pour un tiers d’origine masculine, pour un tiers
d’origine féminine, pour un tiers d’origine mixte ou idiopathique.

Il nous a semblé qu’'une tendance récente se dessinait: l'infertilité masculine
est diagnostiquée de plus en plus souvent. Peut-étre la recevabilité sociale de
I'infertilité masculine combinée i des nouvelles technologies prometteuses (telle
'ICSI*) expliquent en partie cette tendance, ou peut-étre est-ce dii & un accroisse-
ment de l'infertilité masculine, ou les deux & la fois 7 Lorsque les documents
émanant d’institutions scientifiques reconnues en ces matiéres traitent des diverses
origines de l'infertilité, ils référent le plus souvent a une répartition entre les sexes
(tel qu’exposé ci-dessus). Or il est un niveau plus synthétique d’interprétation de
ces termes, permettant de référer aux raisons qui ont amené ces infertilités. Ces

raisons sont bien connues pour certaines d’entre elles. Il s’agit principalement des

8Nos statistiques concernant les causes d'infertilité proviennent du site http://www.
repromedix.com.
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suites de maladies sexuellement transmissibles mal soignées. C’est aussi 'une des
causes d’infertilité entiérement évitable par la prévention. Parmi les autres causes,
citons certaines maladies telle I’endométriose*, des malformations congénitales ou
des maladies génétiques héréditaires®. L’environnement et plus spécifiquement cer-
tains composés chimiques utilisés comme pesticides ont été clairement identifiés
comme facteur responsable de dysfonctionnement de la spermatogenése* (telle que
'oligozoospermie*). Le facteur environnemental et le facteur «suite de MST» (mal-
adies sexuellement transmissibles) achévent de doter les NTR d’un caractére de
santé publique vis & vis duquel les pouvoirs publics sont responsables, mais aussi et
surtout les entreprises privées qui sont 4 la base de la production de ces composés
reconnus comme toxiques. La santé génésique des populations est en jeu.

Le nombre de personnes infertiles est en hausse, pourrait-on croire soit en ob-
servant ’accroissement des pratiques des NTR!?, soit en donnant foi aux dires
de certains médias en mal de sensationnalisme (dont parfois la presse écrite ou
télévisuelle). Mais qu’en est-il dans les faits? Il est trés difficile de prétendre re-
connaitre une évolution dans ce domaine, les chiffres disponibles étant rarement
satisfaisants & cet égard, du moins pour extrapoler une évolution de long terme.
Les comparatifs longitudinaux sont peu pertinents, soit par absence de statistiques
suffisamment anciennes, soit parceque les définitions statistiques se sont raffinés au
fil de I’avancement des connaissances, rendant impossibles les comparatifs. Toute-
fois il semble maintenant clairement établi que la fertilité masculine dans les pays
occidentaux décroit depuis déja quelques années (plus précisément la qualité de leur
spermatogenése*). Grosso modo environ 5 % de la population des pays développés
est constitué de personnes infertiles, et 10 % sont considérées comme hypofertiles'!.

Avec un total de 15 %, les indications des NTR couvrent potentiellement un large

A ce sujet, il est dorénavant possible de donner naissance & des enfants dont on sait qu'ils
seront eux-mémes infertiles & 1’age adulte.

10A cet égard, il convient de rappeler que les indications médicales concernant ces technologies
se sont considérablement élargies.

INos statistiques proviennent des estimations de I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS)
disponibles sur le site http://www.who.int/.
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bassin de population.

1.2.2 Accés aux NTR et équité

Les NTR s’adressent donc & ceux et celles qui ont une difficulté involontaire &
concevoir pour un certain laps de temps, quel qu’en soit la cause. Mais la n’est
pas 'unique condition pour bénéficier de ces technologies. Pour la France, par ex-
emple, il faut étre un couple et pouvoir le prouver, soit par un contrat de mariage
ou par une attestation de vie commune de plus de deux ans. Il faut avoir une
orientation sexuelle spécifique: 1’hétérosexualité. C’est le cas de la majorité des
pays européens et du Canada, pour autant qu’une législation encadrant ces tech-
nologies existe. Si la reconnaissance des unions homosexuelles semble progresser, le
statut des homosexuels, féminins et masculins, reste stable au regard des NTR: ces
populations en sont le plus souvent totalement exclues'?. Les limitations juridiques
des NTR tentent de rejoindre les limites préexistantes de la reproduction bisexuée
socialement considérée comme «naturelle», c’est-a-dire socialement construite. Les
valeurs du groupe social sont déterminantes dans ’acceptation et la diffusion des
NTR, lesquelles peuvent rendre accessible la reproduction & ceux et/ou celles que la
reproduction bisexuée classique excluait, soit les hommes seuls, les femmes seules et
les couples homosexuels féminins ou masculins. On mesure 1’évolution en terme de
valeurs sociales (communément acceptées a un niveau collectif) que nos sociétés ont
ou n’ont pas intégrées. En faisant 1'apologie de la famille nucléaire hétérosexuelle
stable, les répercussions sociales actuelles des NTR sur la parentalité peuvent étre
circonscrites. Ces limites ne s’inscrivent dans aucun cadre de légitimation d’ordre
médicale et n’ont pas de lien direct avec la santé. Certaines y voient la crainte
d’une utilisation libre de I'insémination par les femmes dans un but reproducteur,
évingant ’homme de son réle dans la reproduction (Spallone, 1994; Novaes et La-
borie, 1996). Bien entendu il existe des disparités entre les législations des différents

pays d’Europe ou d’Ameérique du Nord, peu de documentation étant disponibles

2Le cas des transexuels n’est pas traité par absence de données spécifiques.



18

pour les autres continents hormis I’Australie et la Nouvelle-Zélande. Que ce soit
en Amérique du Nord (& 'exclusion du Mexique), ou dans certains pays d’Europe,
ou encore en Australie et en Nouvelle-Zélande, on peut considérer (hormis pour
les populations autochtones) que le contexte social en terme de rapport aux NTR
présente d’importantes similitudes au moins au niveau des valeurs pronées, sinon
au niveau des normes applicable. Nous citerons par exemple une survalorisation
de la reproduction ou ’enfant est génétiquement lié & ses parents, ’adoption ap-
paraissant dés lors comme une solution de dernier recours fortement dévalorisée.
On est en droit de se demander quel argument principal soutend cette survalorisa-
tion: est-ce pour assurer le primat du génétique, du physiologique sur le social, ou
est-ce pour se conférer une aura d’immortalité, un goiit d’intemporalité & travers
une descendance dont on souhaiterait qu’elle soit notre reflet le plus identique?
Dans ce dernier cas, deux remarques s’imposent. La premiére a trait aux dan-
gers du clonage, laissant transparaitre le spectre de ’eugénisme; la seconde pose la
question des limites d’un narcissisme exacerbé et des déséquilibres psychologiques
afférents. Encore peut-il s’agir d’un refus de la mort telle que rendue possible par
une idéologie fortement empreinte d’omnipotence scientifique.

En terme d’équité d’accés aux NTR, les disparités entre les divers degrés de
couverture par les assurances, publiques ou privées sont importantes.

Si pratiquement ces technologies ne semblent desservir que les intéréts des per-
sonnes infertiles, d’autres intéréts nous semblent aussi fortement impliqués dans
le processus de leur diffusion, parmi lesquels, ceux du corps médical spécialisé,
mais surtout ceux des industries pharmaceutiques dont les recherches portent sur
le vaste domaine des thérapies géniques ou des dépots de brevet sur la génétique.
Le lien étant que les NTR constituent la trés précieuse source d’embryons* humains
disponibles pour ces recherches, lesquelles nécessitent des cellules souches dont &
I'heure actuelle on semble privilégier celles provenant des embryons*, non encore
«programmeées» (ou n’ayant pas encore entamé leur processus de différenciation cel-
lulaire), dites totipotentes, par rapport & celles provenant des cellules adultes déja

«programmeées», qu’il faudra donc «re-programmer» (Wajcman, 1994; Vandelac,
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1988)13. Consacrant les pratiques existantes, de nouvelles spécialités médicales
sont créées: la périconceptologie et ’endocrinologie reproductive ou gynécologique
(Novaes et Laborie, 1996). Ces spécialités se subdivisent en plusieurs champs par-
ticuliers et jouissent en général d’un prestige professionnel important ainsi que de
reconnaissances monétaires trés attrayantes. Les usages des NTR soulévent de
nombreuses difficultés au niveau du vécu psychologique des usagers, comme en
témoigne I’émergence en psychologie (comme en psychanalyse) d’une nouvelle spé-
cialité, ou le thérapeute se spécialise dans les divers problémes spécifiques & ce type
de patient!.

Les usages des NTR varient en fonction de 1’évolution de ces technologies, en
fonction des contextes juridico-sociaux dans lesquels ils prennent place. Suivant le
cas, les méres porteuses (ou préts d’utérus) figureront dans les NTR ou dans les
interdits légaux, les dons d’ovule ou d’embryon*seront proscrits ou recherchés, etc.
Le contexte social noous apparait comme déterminant de la recevabilité collective
des pratiques et des technologies. Il détermine le contour des systémes de parenté,
de filiation, d’alliance, rendant acceptable les diverses pratiques alternatives mises
en oeuvre depuis des temps anciens pour pallier les limites corporelles des unes et
des autres. A travers les valeurs portées par une idéologie dominante, il concéde
aux groupes humains leurs régles implicites de fonctionnement et oriente partielle-
ment leur développement technologique. Il prend des formes multiples, du refus
total des NTR & l'acceptation la plus automatique. Peu de pays ont décidé de les
interdire totalement, se privant ainsi des bénéfices futurs potentiels des recherches

en génétique.

Pour plus de détails, voir Rossant (non daté) ou Easton (2001)

14Nous renvoyons le lecteur aux auteurs suivants pour les aspects plus psychologiques des NTR,
qui sont toutefois en lien avec notre sujet : Abbey et al. (1991); Braverman (1997); Domar (1997);
Dunkel-Schetter et L.Stanton (1991); Edelmann et Fielding (1998); Klock (1997); Lecours (1988);
Snowden (1998); Zucker (1999).
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1.3 Médicalisation de la reproduction

Aprés avoir appréhendé les NTR d’un point de vue langagier, il convient de les
considérer du point de vue de leur contenu pratique. Nous nous concentrerons sur
le processus de médicalisation, aprés ’avoir défini et en avoir examiné les différentes
étapes.

La médicalisation, processus complexe, fait intervenir de nombreux éléments et

une pluralité d’acteurs.

«La plupart des auteurs conviennent que la médicalisation désigne le
processus par lequel des problémes humains deviennent du ressort de la
profession médicale, ainsi que les conséquences de ce phénomeéne, mais

différent quant & leur vision du processus.» (Conrad, 1995, p.10)

Les définitions du concept de médicalisation sont multiples. Nous nous con-
tenterons ici d’en tracer succinctement les principaux contours. Pour certains, il

s’agit d’un processus globalisant.

"La médicalisation est 'application de concepts et technologies médi-
cales & la compréhension et & la régulation de conduites individuelles

ou de phénomeénes sociaux."(Bouchard et Cohen, 1995, p.1)

Pour Zola (1997), la médicalisation est «un processus par lequel de plus en
plus d’aspects de la vie quotidienne sont passés sous I’empire, 'influence et la su-
pervision de la médecine.» Cette définition, que I’on peux rapprocher de certains
éléments soulevés par Habermas (1973))%5, illustre le processus de colonisation de
sous-domaines d’activités de la vie quotidienne par une sphére scientifique (ici la
médecine), sous-domaines qui jusqu’alors n’étaient pas de son ressort. Nous assis-
tons donc & une expansion du domaine d’activités de la médecine officielle. Cette

prise de possession s’effectue autant d’un point de vue pratique qu’idéologique.

15Notons qu’Habermas ne se limite pas spécifiquement 2 la science médicale, mais traite de
'extension du domaine d’activités de la science en générale.
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Pour d’autres, la médicalisation concerne principalement un aspect de légitima-
tion et d’autorité. Ainsi pour Conrad (1995), il s’agit du fait de définir un certain
comportement comme étant un probléme médical ou une maladie et de donner &

la profession médicale le mandat ou l’autorité de pourvoir a son traitement.

«La médicalisation, c’est définir un probléme en termes médicaux, utiliser
le langage médical pour décrire un probléme, se servir d’un cadre médi-
cal pour le comprendre ou se servir d’une intervention médicale pour le
'traiter’. C’est un processus socioculturel qui peut ou non impliquer la
profession médicale, conduire au contrdle social médical ou au traite-
ment médical, ou découler d’une volonté consciente de la profession

médicale d’étendre son empire.» Conrad (1995, p.10-11)

Toujours selon Conrad, elle peut survenir & trois niveaux: conceptuel (usage
d’un vocabulaire médical), institutionnel (adoption par un organisme chargé de
régler un probleme d’une approche médicale, limitation d’accés par les médecins)
et interactionnel (traitement meédical par un médecin dans une relation médecin-
patient). En ce qui concerne les NTR, il nous semble qu’elle survient sur ces trois
niveaux.

Parmi les facteurs favorisant la médicalisation d’aprés Peter Conrad, citons le
recul de la religion; une foi inébranlable dans la science, la rationalité et le progrés;
le pouvoir et le prestige accrus de la profession médicale; le penchant américain
pour des solutions individuelles et technologiques aux problémes; et une tendance
humanitaire généralisée dans les sociétés occidentales. Nous sommes d’aprés lui,
dans une période de progression du phénoméne de médicalisation.

Dénongant de fagon non-équivoque «!’impérialisme médicaly, Zola (1997) exam-

ine I'impact important de 1’organisation et de la structure de la profession médicale.

«La position dominante de la médecine en termes professionnels et le
monopole dont elle jouit ont certainement contribué de maniére signi-

ficative au fait que la médecine affirme sa compétence sur a peu prés
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tout ce qui peut se ranger sous les étiquettes de la santé ou de la mal-

adie.»

Lorsque I'on considére globalement les NTR, on référe habituellement aux tech-
nologies, aux pratiques et aux praticiens, soit & une partie du corps médical,
rarement aux usagers dans leurs ensembles. Ces derniers sont considéré comme
une série de cas particuliers. Une telle fagon de faire abouti & une dépolitisa-
tion des pratiques et des problémes soulevés. Les couples usagers des NTR ne se
constituent que depuis peu de temps en association (ou sous d’autres formes de
regroupement) afin non seulement de défendre leurs intéréts, mais aussi de faire
circuler des informations les concernant. Lorsque les problémes associés aux NTR,
sont débattus sur la scéne publique, le corps médical posséde des organes habilités
a le représenter et & défendre ses intéréts. Il n’en va pas de méme pour les usagers
des NTR. Le caractére initialement intime de la procréation, associé a la confusion
volontairement entretenue entre individualisme et intimité tendent 4 maintenir ce
déséquilibre.

Prenant toute la mesure de la dimension organisationnelle, politique et é&conomique
du pouvoir médical en face duquel les usagers des NTR se situent, nous rappellerons
que dans le cas des NTR, nous ne sommes pas en présence de maladie proprement
dite. Il s’agit donc, de notre opinion, d’un cas d’appropriation par la médecine
d’un domaine qui a priori n’est pas de son ressort.

Dans son analyse de la médicalisation de la déviance, Conrad distingue trois
types de contréle social médical: I'idéologie (avec 'imposition d’un modéle médical
a cause des bénéfices sociaux et idéologiques en résultant), la collaboration (dans
lequel les médecins agissent comme sources d’information, associé & un controle
d’acces aux ressources) et la technologie médicale (usage des technologies médi-
cales). Ces types de controle ne sont pas mutuellement exclusif, et dans le cas
des NTR, ils nous semblent tous prévaloir effectivement. Il ajoute la surveillance

médicale en se référant & Michel Foucault (1963):

«Foucault montre que dans cette forme de contréle social médical, cer-
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tains états ou comportements en viennent & étre assujettis & un regard
médical, autorisant ainsi les médecins 4 s’immiscer dans toute interven-
tion relative a ces états (exemple type: I’accouchement).» Conrad (1995,
p.18)

Ce dernier type de controle social nous semble s’appliquer aussi aux NTR. A
travers I’ensemble de I’abondante littérature sur ce sujet, de trés nombreux auteurs,
féministes ou non, critiquent la nature du lien entre le mandat initial de la médecine,
soit celui de soigner les maladies, et son réle dans les pratiques et dans I’orientation
des recherches entourant les NTR.

Pour envisager la médicalisation comme processus de construction sociale des
rapports de sexe, il faut considérer la médecine comme une institution dominante et
patriarcale. Pour De Koninck (1995), le concept de «gestion biomédicale» convient
mieux que celui de médicalisation qui selon elle, occulte une partie importante de la
réalité des femmes. Elle la définit comme la «normalisation d’une pratique médicale
dans un contexte de changement social». Dans une telle perspective, la médicalisa-
tion sous-entend «l’adhésion a la définition médicale de la spécificité biologique des
femmes et le contréle biomédical des événements liés & cette spécificité.» Parmi ces
derniers se rangent toutes les étapes de la reproduction. Le role des femmes dans

le processus reproductif s’en trouve minimisé d’autant.

N

«On avait, en effet, donné & ce concept au fil des analyses, un con-
tenu dans lequel une catégorie d’acteurs, l’institution médicale et les
médecins, jouaient un réle actif alors que 'autre catégorie d’acteurs, en
I'occurrence d’actrices, les femmes, n’étaient en quelque sorte que des

victimes.» (De Koninck, 1995, p.33)

Elle ajoute que les femmes ne sont pas extérieures 4 la prévalence de ce concept de

médicalisation:

«Ces pratiques découlent d’un processus d’intériorisation par les fem-

mes de la médicalisation.... La gestion biomédicale est devenue une
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composante essentielle du rapport des femmes & leur corps.» (De Kon-

inck, 1995, p.34)

Les expériences reproductives des femmes sont au regard de ce concept "porteuses

de risques de pathologie" et "en rupture avec l’ordre social lui-méme médicalement
défini”.

«The problem with the disease model where infertility is defined from
the outset as a biological malfunction (Cf Warnock report) is that psy-
chological and social aspects of involuntary childlessness are relegated

to a subsidiary role.» (Spallone, 1994, p.59)

Par ailleurs, les aspects psychologiques des NTR prennent de plus en plus d’ampleur
dans les protocoles de pratiques, sous forme d’aide ou de soutien aupres d’un psy-

chologue se spécialisant dans ce domaine.

"Having a baby by assisted conception does not alleviate all of the dis-
tress of infertility (IVF doesn’t cure or reverse infertility, and the per-
son may still be distressed by their inability to reproduce). "(Spallone,
1994, p.60)

Parfois, malgré le soutien, les processus de deuils restent longs et difficiles, souvent
douloureux. Mais c’est peut-étre le prix 4 payer pour rester dans un ordre social
auquel on doit adhérer, sous peine de marginalisation ou d’exclusion. Parmi les

éléments explicatifs de I’adhésion des femmes, on référera a la part idéologique.

«Les fondements idéologiques de I’évolution observée sont les suivants:

contréler la nature, ses lacunes, ses faiblesses et mieux produire.» De

Koninck (1995, p.39)

Loin de réprouver ces tentatives, il convient de nous interroger sur ses objectifs

sous-jacents ainsi que sur leurs modalités d’application.

«Et, les succés du biomédical, notamment dans le domaine du contréle
de la fécondité, sont dans les faits partie prenante & l’amélioration du

statut socio-économique des femmes.» De Koninck (1995, p.39)
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Pour cette sociologue, le contréle du potentiel procréateur et la survie aux
couches sont les pierres de base de ’adhésion des femmes 4 la gestion biomédi-
cale de leurs corps. Admettant 'incompatibilité de la spécificité biologique des
femmes avec les activités productives, ’emphase est mise sur les conséquences de
I'importance donnée & 'individualisme et & la «mentalité azée sur la productivités,
constatant la prévalence d’une approche économique induisant deux conséquences:
la «"dévalorisation des activités liées G la reproductiony d’un point de vue global
et «l’articulation entre la production et la reproduction». A cette derniére il ne
semble y avoir que des solutions individuelles, tandis que 'individualisme induit
une distanciation entre le foetus et sa meére, les deux acquérant une valorisation

sociale nouvelle hiérarchisée.

«Le corps des femmes est géré selon ces deux préoccupations, la femme
productrice et la femme reproductrice: la femme qui pour étre sociale-
ment doit produire sur le marché en contrélant tout ce qui est lié &
son potentiel reproducteur et & ses fonctions reproductives; la femme
reproductrice qui devient le dép6t de 'individu & naitre qu’on surveille
et controle, I'acte reproducteur trouvant de plus en plus son sens selon

des critéres de production.» De Koninck (1995, p.41)

L’intérét de ce concept plus large de gestion biomédicale réside donc dans le
fait qu'il intégre a la problématique des femmes un ensemble plus vaste de dimen-
sions. La gestion biomédicale du corps des femmes n’est finalement qu’une stratégie
masquant une future remise en question d’un modéle humain masculin défini uni-
latéralement, d’aprés De Koninck. Certains auteurs qui examinent ’incompatibilité
de la spécificité biologique des femmes avec les activités productives, concluent &
la construction sociale d’une spécificité — n’ayant de biologique que le nom — des
femmes, construction entrainant volontairement !’exclusion totale (ou partielle) des
femmes des activités productives (Tabet, 1998). Dans cette perspective, les femmes
entrent dans des rapports de reproduction qui les excluent des rapports de produc-

tion. Mais en quoi consiste la relation entre les deux ? C’est la question & laquelle
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Paola Tabet répond en soutenant que la reproduction est elle aussi une forme de

travail.

1.4 NTR et rapports de production

Production et reproduction entretiennent de tout temps des liens ténus. Nous

envisageons dans ce qui suit la nature de certains d’entre eux.

«Dans la reproduction comme dans le travail, I'étre humain met en mou-
vement les forces naturelles de sa personne physique. Mais 'activité
reproductive réalise, plutét qu'une appropriation par I’homme de la
nature extérieure, la production méme de 1’espéce humaine. ... Les dif-
férentes formes d’intervention, de choix, de régulation de la reproduc-
tion (et de la sexualité), les soins dispensés au cours de la grossesse, de
I’accouchement et de l'allaitement constituent un travail sur la nature
de I'espéce humaine, sur les modalités de la perpétuation des groupes
humains. Comme telles, elle font partie de ce procés de domestication
de la reproduction.

La gestion de la reproduction transforme la procréation, d’activité na-
turelle qu’elle était, en travail. Sa non-naturalité se manifeste dés les
formes les plus simples d’intervention (dés l'intentionnalité méme). Et
de plus apparait aussi le caractére social, socialement organisé, du tra-
vail reproductif. Par ce travail, ’humanité modifie directement la na-
ture propre de l'espéce et, au sens plein, se transforme elle-méme.»
(Tabet, 1998, p.158-159)

Dans une telle perspective, le contrdle des moyens de production prend la forme

d’un contréle sur les personnes, en I'occurrence les femmes.

«Dans ce travail, les outils ne sont pas détachés du corps féminin, per-
sonne et outils se confondent. Conséquence capitale: dans la reproduc-

tion, 'appropriation des instruments de travail ( de la force ou capacité
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de procréation, et jusqu’a un certain point du produit, ’enfant) consiste
purement et simplement en la mainmise sur les personnes reproductri-
ces elles-mémes. Ici, 'outil est bien plus qu'un outil: ¢’est une machine
biochimique d’une efficacité formidable, telle que I’activité humaine n’en

a pas encore créée.» (Tabet, 1998, p.159)

Dans ce cadre discursif, I’analogie du corps féminin avec une machine biochimique
d’une efficacité formidable est flatteuse. A I'opposé d’un discours meédical identifi-
ant le corps reproducteur & une machine complexe, toujours défaillante, imparfaite,
insuffisamment prévisible et donc incontrélable, ce discours nous est apparu comme
un vrai dithyrambe du corps féminin reproducteur. Eloigné d’un concept de nature,

le caractére intrinséquement social de la reproduction y est nettement souligné.

«Et pourtant, non seulement la reproduction est une activité entiére-
ment sociale, mais fait partie de ce processus général d’évolution qui
conduit @ l’eztériorisation progressive des aptitudes du corps humain.»
(Tabet, 1998, p.164)

Ce processus graduel auquel Paola Tabet fait allusion (reprenant Leroi-Gourhan)
entend par le terme extériorisation, une sorte de libération, d’absence d’obligation.
Ce qui est déja fait pour allaitement maternel, amenant un remplacement de
celui-ci par des laits de substitution, s’étend aux autres séquences reproductives.
«Depuis peu, on fait des essais de placenta artificiel, essais dont ’aboutissement
achéverait I'extériorisation de la reproduction.» (Tabet, 1998, p.165). L'une des
conclusions de l'analyse faite par Paola Tabet est la mise en évidence du travail
dans la reproduction, et elle ajoute: «l’appropriation privée des reproductrices
n’est plus la condition nécessaire de la reproduction.» Prenant I’exemple de la
prolifération des méres de famille mono-parentales, elle en vient & se demander
s’il convient de se réjouir de cette nouvelle liberté de choix dont les femmes font
ainsi preuve ou s'il s’agit en fait d’un procés d’exploitation encore plus poussé et

Sournois.
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«Ce travail reproductif (qui comprend aussi, bien siir, I’élevage des en-
fants) est indispensable & la perpétuation du groupe humain; mais sa
charge n’est assumeée ni individuellement par les péres ni collectivement
par la société. On pourrait donc se trouver devant une forme inédite

d’exploitation des femmes, plus écrasantes encore que la précédente.»
(Tabet, 1998, p.179)

Pour cette auteure, la dissolution des liens privés n’augure pas forcément une fin
de la domination masculine.

Dans quelle mesure la médicalisation de la reproduction joue-t-elle un réle par
rapport & cette dissolution? Il semblerait que pour des raisons purement sociales,
les limites & I’application des NTR, notamment en se réservant une quasi exclu-
sivité aux couples hétérosexuels, témoignent d’une volonté de conserver certaines
traditions dans les liens privés préexistants. Cela concourrait plutét & un ralentisse-
ment de cette dissolution, alors qu’au niveau des possibilités, les NTR pourraient
par exemple permettre & des femmes seules d’avoir des enfants. La science-fiction a
déja fait sienne la pleine réalisation du processus d’extériorisation de la reproduc-
tion, et semble foisonner d’exemples illustrant le caractére intrinséquement social
de la reproduction. Les romans de sciences-fictions abordant ce théme abondent!®.
Cette extériorisation ne nous semble pas constituer une libération de la femme,
mais plutét un accroissement indubitable du contréle, lequel est exercé & ’encontre
des femmes. Cependant il ne s’agit pas 1a d’évolution inéluctable, inscrite dans un
quelconque ordre naturel immuable. Au contraire, cette évolution est du ressort

des rapports sociaux.

«Rapports de production et rapports de reproduction ont suivi des lignes
d’évolution paralléles et structurellement homologues. Et dans les deux
cas, I’évolution technique et celle des rapports sociaux sont intriquées.

L’homologie structurelle des deux procés est restée invisible pour deux

16Qu’il s’agisse de The Handmaid’s Tale de Margaret Atwood, ou Dawn d’Octavia Butler, sans
oublier Brave New World d’Aldous Huxley, les exemples sont nombreux.
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raisons: d’une part il existe entre eux un certain décalage; d’autre part
les idéologies tendent & verser "au compte de la nature" la fécondité et

méme les femmes tout entiéres.» (Tabet, 1998, p.166)

Ce sont donc deux raisons pour expliquer ’existence d’un décalage entre les NTR
et les rapports sociaux: I’évolution technique des NTR est relativement trés rapide
et tend & soustraire une partie du processus reproducteur de 1’état de nature (au
sens idéologique du terme), tandis que les rapports de reproduction changent in-
trinséquement et irréversiblement, entrainant dans leur sillage une évolution des

rapports sociaux qui semble plus lente, mais qui est surtout moins aisément per-

ceptible.

«La transformation des rapports de reproduction en cours dans les so-
ciétés industrialisées montre pourtant bien ce parallélisme. Nous assis-
tons 14 & un phénoméne sous certains aspects assez proche de ce qui
s’est produit dans la formation du capitalisme, le passage des rapports
de servage, d’appropriation directe du travailleur, aux rapports capital-
istes de production ot le travailleur est libre de sa personne. Evolution
analogue dans les rapports de reproduction: de 'appropriation privée
de la reproductrice dans le lien de dépendance personnelle constitué par
le mariage & I’émergence actuelle de rapports ot I'appropriation globale
de la personne reproductrice n’est pas la condition de la reproduction
méme.» (Tabet, 1998, p.166)

Ainsi c’est de son plein gré que la reproductrice accepte tacitement les contraintes
liées & sa condition dans les NTR; elles ne les identifient pas forcément comme telles.
Pour illustrer son propos, Paola Tabet choisit ’exemple de la location d’utérus et
conclut en considérant celle-ci comme «la partie visible d’un processus d’effritement
des structures solides qui ont contrdlé la reproduction depuis des siécles.» (p.176).

Dans le cadre de l'idéologie médicale actuelle, le praticien des NTR semble

comprendre mieux que quiconque ce qui s’opére dans le corps de la femme au moyen
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de technologies (parfois invasives) d’imageries médicales!’. Cette dévalorisation

du savoir de la femme sur elle-méme, tant en terme de vécu physiologique que
psychologique, semble faire partie d’une évolution de long terme. Pour Renate-
Duelli Klein, la prise de possession du corps des femmes par des experts s’inscrit

dans une continuité historique du développement technologique:

«Whether ‘old’ or ‘new’, these procedures have in common that they
represent an artificial invasion of the human body - predominantly the
female body. Increasingly, more and more control is taken away from
an individual’s body and concentrated in the hands of ‘experts’ - the
rapidly - and internationally - growing brigade of ‘technodocs’: doc-
tors, scientists and pharmaceutical representatives (most of them male,
white, and of Euro-American origin) who fiercely compete with one an-
other on this ‘new frontier’ of scientific discovery and monetary profits.»
(Duelli-Klein, 1987, p.65)

Cette hiérarchisation des rationalisations des savoirs n’est en rien spécifique aux
NTR. Pour Héritier, toutefois elle y acquiert un caractére déterminant. Certes
'opposition des savoirs dans la confrontation médecin/patient a toujours illustré
un rapport de forces au dépens du patient. Mais les résistances au savoir médical
officiel témoignaient d’une superposition de strates ou des savoirs plus anciens et
moins officiels subsistaient d’une fagon ou d’une autre. Il en va differemment des
NTR, qui par 1’ambiguité majeure’® dont elles sont porteuses rendent plus diffi-
ciles ces superpositions de savoir. Il y a un effet d’hyperspécialisation associée a
une diminution de la contribution active du patient, a travers cette dépossession
des corporalités, et une certaine ignorance des limites exactes des connaissances
établies. Or c’est a travers ce processus de stratification sociale des connaissances
que ’évolution a lieu. L’ambiguité & laquelle Francoise Héritier référe est consti-

tuée d’une survalorisation du lien social au dépens du lien biologique (cas d’un don

170On citera notamment ’hystérectopie, 'embryoscopie, la foetoscopie, I’hystérosalpingographie,
la laparoscopie®.
18Nous empruntons ’expression & Héritier (1996).
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d’ovule, de sperme ou d’embryon), alors que dans le méme temps, le lien biologique
est survalorisé au dépens du lien social, comme dans le cas d'une femme qui n’ayant
plus d’utérus ferait porter par une autre un de ses ovocytes fécondées par le sperme
de son mari, cas dans lequel la premiére est reconnue comme la mére de I’enfant
(Heéritier, 1996). Primat du lien de filiation ou du lien génétique, ou l'inverse,
I'ambiguité reste entiére. Que ce soit pour répondre & un probléme d’infertilité
masculine, féminine, des deux ou idiopathique, on semble presque oublier que c’est
systématiquement sur le corps des femmes que ces technologies opérent principale-
ment. En d’autres termes, les procédés proposés par la médecine pour remédier
a une infertilité ou hypofertilité* masculine, opérent sur le corps des femmes, et
hormis un prélévement de sperme (le cas échéant), sur elles seules. Il s’agit le plus
souvent d’interventions majeures, difficilement opérables en concomitance avec un
emploi (Laborie, 1992). Les conséquences de cette perte de liberté et parfois méme
de santé chez une personne qui ne présente aucun dysfonctionnement physiologique
ou autre, ne semble pas retenir ’attention des débats. La force et la prégnance de
I'idéologie dominante se mesure avec un tel engagement, risqué mais sans assurance
de résultats, et assortis d’inconvénients bien certains. Nous déplorons 1’absence to-
tale de questionnement qui est 4 sa base!®. Le réle que la médecine s’est appropriée
au fil du temps dans la reproduction nous apparait comme trop unilatéralement
établi. L’orientation des recherches tout autant que les recherches en elles-mémes
sont toujours I'objet d’un choix, au cours duquel certains éléments priment sur

d’autres dans le respect d’une hiérarchie de valeurs qu’il convient d’interroger.

«Instead of asking, ‘How can NRTs be used in society?’, we need to
ask, ‘How best can health concerns of fertility and infertility, genetic
and congenital illnesses, and disability, be adressed? How best can

medical science contribute?’» (Spallone, 1994, p.61)

1®Nous ne sommes pas loin de la main invisible d’Adam Smith, mais pour un domaine autre
que ’économie.
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Ce ne sont pas & proprement parler les NTR qui sont en cause dans ce type de
discours, mais leur réle, leurs conditions d’usage, leur mode d’acceptation. Il ne
s’agit pas d’une réfutation «en blocy de ces technologies récentes, mais plutot d’une

interrogation a visée constructive sur un choix de société.

1.5 Corps, sexualité et reproduction

Ces rapports de pouvoir (Sawicki, 1991; Sen et C.Snow, 1994; Wajcman, 1991),
ainsi qu’une réification du corps des femmes (Mies, 1994), qui s’exercent & leur
détriment, illustrent les relations entre praticiens-hommes et patients-femmes, pro-
ducteurs de services/hommes et consommatrices/femmes, ou encore chercheurs/

hommes et cobayes/femmes.

«Indeed, retention of absolute control over technical procedures is clear-
ly an absolute necessity for the survival of modern medical power.»
(Oakley, 1987)

Le role de la technologie dans le processus d’appropriation de celle-ci par le corps
médical est double: assurer le pouvoir dans la relation docteur/patient et au sein de
la profession. Suivant le cas, les femmes semblent totalement absentes du processus,
et souvent leurs organes seuls (ou portion d’organes) sont cités (Hanmer, 1987,
Mies, 1994; Pfeffer, 1993; Fairclough, 1996). Pour certaines, il s’agit méme d’un

«bordel reproducteur®

» ou la femme est confinée & vendre ses services (ou ses
organes) en qualité de reproductrice, non plus dans son propre intérét, mais dans
celui d’'une communauté desservant des intéréts collectifs et masculins (Corea, 1987;
Thobani, 1993; Atwood, 1985; Raymond, 1993). Quand circule sur I'Internet des
banques de données de vendeuses d’ovules, on est en droit de s’interroger sur les
limites d'une commercialisation accrue des produits du corps humain — et donc
du vivant(Hermitte, 1990; Testart, 1990, 1993).

Deux liens puissants sont définitivement brisés par les NTR: celui entre sex-

ualité et reproduction, et celui entre reproduction et corps. Méme si le premier

20En référence au titre du livre de Gena Corea « The Reproductive Brothel».
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est brisé depuis longtemps, ses conséquences n’en restent pas moins d’actualité
(la fragilité de la légalisation de 'avortement, par exemple). Il est en quelque
sorte brisé une seconde fois, en ce sens qu’on peut dorénavant se reproduire sans
sexualité, tandis qu’auparavant ’on pouvait avoir des rapports sexuels sans repro-
duction. De nombreux problémes d’ordre éthique sont soulevés par cette possibilité
de reproduction, interrogeant la recevabilité sociale de telles possibilités au regard
des normes prévalentes dans nos sociétés (Hubert et Jalbert (1994); Schonheyder
(1997); Steinbock (1998)). Le second, soit le rapport entre reproduction et corps,
s’accompagne de deux aspects déterminants : d’une part, la conception ne se fait
plus entre deux personnes de sexe différent ayant établi un lien particulier, mais
par un groupe d’acteurs multiples (un biologiste, un généticien, un endocrinologue
ou gynécologue, un homme et une femme au moins sinon plus lors du recours &
des donneurs) ayant établi entre eux des liens de nature trés différente (affective,
financiére, professionnelle, commerciale, etc); d’autre part les différentes étapes de
la conception ne se font plus uniquement in vivo, ouvrant ainsi un accés assorti de
certains droits aux gamétes*, aux zygotes*, & 'oeuf, puis 4 ’embryon* (Novaes et
Laborie, 1996). Ce dernier aspect permet I'introduction d’une scission mére/foetus
ou mére/embryon jusque la impossible. Il en résulte la remise en cause de la posi-
tion prépondérante de la mére en terme de pouvoir décisionnel, au profit du pére,
du praticien, de 1'équipe médicale, du législateur, de I’Etat, voire de I’embryon*
et de nombreux risques de pratiques contigués qualifiées de dangereuses, ainsi que
celui d’'un eugénisme systématisé (Decornoy, 1992; Sen et C.Snow, 1994; Sawicki,
1991; Steinbock, 1998; Gavarini, 1990; Fathalla, 1994).

Pour certains, c’est le rapport au corps et 'identité de la femme dans son in-
tégralité qui sont & repenser: conséquences sur la sexualité, importance pour la
constitution de l'identité et pour I’appartenance a un genre. Thomas Laqueur
(1992), dans son essai sur I’histoire du sexe et du genre en Occident, resitue tou-
jours les connaissances médicales dans un contexte plus large, une sorte d’épistémé
pour reprendre un terme cher a Foucault (1963; 1976). Il en résulte une analyse des

variations des connaissances et des choix sous-jacents a celles-ci, qui relie étroite-
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ment genre et sexe. Les connaissances plus actuelles, si elles ne sont pas 1'objet
de son étude, peuvent étre cependant envisagées au regard des mémes critéres
épistémologiques.

Resituant elle aussi les NTR dans un large contexte, Maria Mies (1994) examine
les implications racistes et sexistes, voire méme fascistes liées aux NTR. Pour elle,
les NTR doivent étre introduites dans une sorte de continuum historique ou la

technicisation de la reproduction n’est ni anodine, ni bienvenue.

«These technologies are introduced in a situation of social relations
between men and women which, troughout the world, are based on ex-
ploitation and subordination. It is an historical fact that technological
innovations within exploitative and unequal relationships lead to an in-
tensification, not attenuation, of inequality, and to further exploitation

of the groups concerned.» (Mies, 1994)

Bien au contraire, les NTR sont, d’aprés elle, la réalisation d’une étape supplémen-
taire de 1’évolution de nos sociétés capitalistes, desservant des intéréts capitalistes

sans rapport avec ceux des femmes.

«New reproductive technologies have been developed and produced on
a mass scale, not to promote human happiness, but to overcome the
difficulties faced by the present world system in continuing its model of
sustained growth, of a lifestyle based on material goods and the accu-
mulation of capital. Since the markets for durable consumer goods are
no longer expanding, new needs must be created for the new commodi-
ties developed by scientists and industry. The female body’s generative
capacity has now been discovered as a new area of investment and profit
making for scientist, medical engineers and entrepreneurs in a situation
where other areas of investment are no longer very promising. Re-
productive technologies have been developed not because women need
them, but because capital and science need women for the continuation

of their model of growth and progress.» (Mies, 1994)
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Développées dans un but ultime de controéle total des capacités reproductives des
femmes, vendues dans le but altruiste et désintéressé de venir en aide & la douleur
des infertiles, les NTR sont loin d’étre acceptables dans leurs usages comme dans
leurs existences propres, pour cette sociologue?!.

Pour Martha Gimenez?? (1991), I’analyse marxiste permet d’envisager les tran-
sitions en cours dans les modes de reproduction, et plus spécifiquement les con-
séquences des technologies reproductives.

Un courant féministe notoire, parfois dénommé cyberféminisme, voit dans ’association
a ces technologies les prémisses de transformations radicales et irréversibles vers
une entité hybride nouvelle, mi-femme mi-machine, le cyborg (Haraway, 1991; Bal-
samo, 1995). Il s’agit de démontrer l'irréversibilité du processus de technicisation
en cours, lequel vient brouiller les frontiéres de nos corporalités au profit de nos ca-
pacités virtuelles. Il en résulte, selon ces auteurs, une identité qui aurait tellement
intégré les dispositifs techniques qu’elle ne pourrait plus s’en dissocier intrinséque-
ment, pas plus en pensée qu’en action. Les NTR n’en seraient que les premiers
balbutiements, au niveau de la technicisation de la reproduction.

Les rapports des femmes aux techniques ne se limitent pas au cas des nouvelles
technologies de la reproduction, les communications médiatisées par ordinateur ont

elles aussi été investies par la gent féminine.

*Maria Mies enseigne la sociologie a I'Université de Cologne, Allemagne.
22Elle est professeure de sociologie 4 1'Université du Colorado(USA).



CHAPITRE 2

FEMMES ET COMMUNICATION MEDIATISEE PAR
ORDINATEUR (CMO)

Ce chapitre a pour objectif de situer les modalités de la participation des femmes
4 I'Internet de facon générale, d’envisager la spécificité de leurs pratiques de CMO
(communication médiatisée par ordinateur) et, plus spécifiquement, leur implica-
tion dans les forums de discussions implémentés sur le Usenet. Sans prétendre a
aucune exhaustivité en ces matiéres en pleine évolution, nous ne retiendrons ici que
les éléments qui nous ont semblés les plus pertinents en rapport avec notre sujet et

dans la limite de notre survol bibliographique.

2.1 Participation féminine

Au niveau des tendances générales, la participation féminine & la CMO (elle-
méme relativement récente dans sa diffusion de masse, une décennie tout au plus)
est restée longtemps trés faible, mais elle marque une croissance remarquablement
importante depuis ces derniéres années (Ferris, 1996; Frissen, 1992; FeMiNa, 1996;
Graphics Visualization And Usability Centre, 1998)!. On constate que la participa-
tion féminine & Internet au Québec en 2001 se situe autour de 43,8% contre 54,2%
pour les hommes, tandis qu’aux Etats-Unis elle représente 70,7% pour les femmes

contre 74,3% pour les hommes?. Toutefois les comparaisons avec nos voisins du Sud

'Pour avoir un apercu de la situation québécoise en matiére d’accés et d’utilisation
de D'Internet, nous recommandons l’enquéte conjointe du CEFRIO (Centre francophone
d’informatisation des organisations), du BSQ (Bureau de la statistique du Québec) et du
RISQ (Réseau interordinateurs scientifique québécois), datant de 1998, et disponible & http:
//www.risq.qc.ca/enquete/enquete98,/ ou encore ’enquéte du RISQ de 1997 disponible & http:
//www.risq.ca/enquete/4/. Pour des données plus récentes, citons I’enquéte «INETendances
2001» effectuée par le CEFRIO et Léger Marketing en janvier 2002, disponible & http://www.
cefrio.qc.ca/rapports/RapNETendancesF.pdf

2Ces chiffres proviennent d'une enquéte américaine intitulee «UCLA Internet Re-
port 2001 Surveying the digital future, year £», disponible a http://ccp.ucla.edu/pdf/
UCLA-Internet-Report-2001.pdf.
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doivent étre prudentes, la méthodologie des enquétes étant, dans ce cas, différentes
(participation dans ’année pour I’enquéte américaine contre participation dans la
derniére semaine pour I’enquéte québécoise).

De nombreuses études en CMO refiétent les attentes inévitablement reliées aux
usages de ce nouvel outil technique, I'Internet. Ces attentes sont de 1’ordre d’une
amélioration de la nature des échanges rendus possibles par cet outil technique,
principalement en termes de qualité des communications. Ainsi, lors de I’expansion
considérable de la diffusion de ce dernier (vers 1994), des études en sciences sociales
consolidérent théoriquement les hypothéses suivant lesquelles ce nouvel instrument
de communication pouvait susciter d'une part, une démocratisation des échanges
et d’autre part, une correction, voire une disparition des biais introduits par les
discriminations basées sur le genre des participants, lesquelles existent dans tous
les échanges hommes-femmes, quel que soit le médium utilisé. Pour Susan Herring,
il est important d’étudier la participation des femmes en CMO, puisque jusqu’au
début des années quatre vingt dix, les hommes constituant la majorité des usagers
intégrent insuffisamment dans leurs études sur le sujet les minorités également

actives parmi les usagers, telles les femmes.

«This is perhaps not surprising considering that men have traditionally
dominated the technology and have comprised the majority of users of
computer networks since their inception, but the result is that most of
what has been written on CMC incorporates a very one-sided perspec-
tive.» (Herring, 1994a)

Toutefois, durant les années qui suivirent (de 1995 & nos jours) et en dépit d’une
participation encore minoritaire des femmes aux échanges internautes®, ces deux
hypothéses furent infirmés par maintes études, pour la plupart féministes (Ferris,

1996; Brayton, 1998; Truong, 1993; Mulvaney, 1994; Herring, 1994a, 1996b).

3Des chiffres tels que 10 & 30 % au mieux pour cette période pour ’ensemble de I’Internet sont

avancés en général dans la plupart des études sur le sujet (Graphics Visualization And Usability
Centre, 1998).
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Ainsi, non seulement ce nouveau médium ne corrigeait-il pas les biais intro-
duits par les différences de genre, mais il pouvait méme les exacerber en permet-
tant de nouvelles formes de harassement, voire de violence symbolique — comme
les «flame*» — impensables lors de la communication en face-a-face. Certes dans
le méme temps, ce nouveau médium constituait un outil potentiel exceptionnel
d’expression pour les femmes et leur permettait de communiquer en dépit de
I'espace et du temps, voire de se constituer en regroupement suivant leurs intéréts
spécifiques. Mais les conditions de réalisation de telles potentialités n’étant pas en-
core réunies, notamment en terme d’accessibilité encore restreinte pour les femmes,
ces aspects positifs de I'Internet en général ne se rencontraient que dans des espaces
de communication exclusivement réservés aux femmes. Ces derniers ne sont pas
nombreux, bien qu’en accroissement constant®. Cette question de 1’accessibilité re-
streinte de 'Internet pour les femmes s’explique par divers aspects, parmi lesquels
le niveau de maitrise technique requis pour 'usage de 'Internet (lequel est insuff-
1sant pour beaucoup d’entre elles), le coiit financier et le cott d’opportunité de la
connexion en prenant en considération l'inéquité salariale des femmes, et enfin la
disponibilité en temps extrémement réduite du fait de la difficile conciliation travail-
famille (Truong (1993); Brayton (1998)). Depuis les années 1994-1995, le taux de
participation des femmes sur ’ensemble de I'Internet s’est considérablement accru —
atteignant depuis lors presque la parité hommes-femmes dans certains cas (Graph-
ics Visualization And Usability Centre, 1998) — permettant 1’étude des spécificités

possibles de cette participation féminine.

‘Dans le langage des initiés, le terme anglais de «flame» désigne un message au contenu
offensant intentionnellement, le plus souvent assortie d’insultes. Nous citerons la définition de
Susan Herring qui nous semble assez compléte:

«I focused on the phenomenon of flaming, variously defined as ’the expression of
strong negative emotion’, use of 'derogatory, obscene, or inapporpriate language’,
and ’personal insults’.» (Herring, 1994a, p.5)

51l suffit pour s’en convaincre de rechercher les forums internautes exclusivement réservés
aux femmes. Pour se faire nous conseillerons une exploration des archives Usenet sur le site
http://www.google.com/googlegroups/archive_announce_ 20.html.



.

39

Si de nombreuses recherches traitent de la participation des femmes en CMO
a niveau plus théorique (propos sur les enjeux de la CMO, sur les technologies de
I'information et de la communication (TIC), «cyberféminismey, relations femmes-
technologie,. .. ), certaines recherches — bien que comparativement moins nombreu-
ses — abordent les aspects plus empiriques (études de cas d’usages faits par les
femmes, ou études des pratiques de collectifs féminins,...). Ainsi, de nombreux
aspects de la participation féminine, notamment certaines de leurs spécificités
éventuelles (reliées au genre) bien que faisant déja I’objet de recherches, restent
encore & approfondir (Millerand, 1999; Herring, 1994a).

Aprés avoir envisagé briévement les différentes voies de recherches en CMO,
nous expliciterons celle qui nous semble convenir le mieux pour notre étude, ainsi
que les raisons inhérentes & ce choix.

Les spécificités de genre constituent une importante orientation des recherches
en CMO. De multiples recherches portant sur le sujet sont unanimes, les femmes
et les hommes témoignent de spécificités lexico-grammaticales dans 1'usage de la
langue en général, qui se refiétent dans la CMO, mais aussi de divergences dans
les modes et styles de communications, et enfin, dans les objectifs poursuivis par
ces pratiques communicationnelles (Herring, 1994a, 1996a,b; Wyatt et Korenman,
1996; We, 1993; Brayton, 1998; Frissen, 1992; Turkle, 1988). Les comportements
des uns et des unes y sont assez aisément décelables. Si certains dispositifs sont
largement privilégiés par les femmes, tels que le courriel, le clavardage (ou «chat»
en anglais), ou le commerce électronique, les hommes quant & eux utilisent plus
souvent les fonctions plus avancées ou complexes de I'Internet, les listes de diffusions
et le courriel, mais ce dernier pour des raisons différentes des femmes. L’un des
stéréotypes étant que les hommes utilisent le courriel dans un objectif d’échange
d’informations, tandis que les femmes le font dans un objectif de relations sociales
(Herring, 1994a, 1996a,b; We, 1993).

Trés souvent, les recherches sur la participation féminine & la CMO opérent une
comparaison entre les communications en ligne et celles en face a face (Millerand,

1999). S’appuyant sur le processus de construction sociale du genre et le réle crucial
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qu'y joue le langage (Kramarae, 1981), les caractéristiques langagiéres propres aux
hommes et aux femmes sont comparées selon le type de communication utilisée. Il
en résulte que si certaines caractéristiques propres a chaque sexe sont constantes
quel que soit le médium utilisé pour communiquer, d’autres sont spécifiques a la
CMO. Parmi les premiéres, nous citerons quelques caractéristiques linguistiques et

lexico-grammaticales (Ferris, 1996; Herring, 1994a):
e interruptions (les hommes interrompent les femmes plus souvent que 'inverse);

e choix des sujets (les sujets discutés par les femmes sont discrédités et rejetés

par les hommes tandis que I'inverse est moins souvent le cas);

o actes de langage (le performatif et ’affirmatif priment dans le langage mas-

culin, et le déclaratif ou I'interrogatif dans le langage féminin);

e politesse (les hommes font plus volontiers usages de termes argotiques, et les

femmes de politesse ou de formules langagiéres accommodantes);
e jurons (c’est par définition un territoire masculin).

D’autres caractéristiques sexuées ne différant pas selon le dispositif utilisé prennent
la forme de différences notoires qui apparaissent au niveau des objectifs poursuivis

par la communication:

«Men want to establish control, while women want to maintain interac-
tion. Women are also relationally more focused on positive interaction

and cooperation, thus being more socially supportive.» (Ferris, 1996,
p-31)

Plus généralement, c’est le statut social des femmes qui se refléte & travers le

langage:

«Research on gender and language also reveals that female language
strategies invariably emulate the subordinate, nonagressive role of women

in Western society.» (Mulvaney, 1994, p.5)
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Cela illustre parfaitement le processus selon lequel le dispositif technique, fut-il
nouveau, vient se greffer sur un ensemble préexistant de relations sociales com-
plexes ol chacun tient son role, selon ses attributs qu’ils soient de sexe, d’age,
d’appartenance ethnique ou autres, et y déroge peu — ou trés lentement.

Ce processus nous semble important dans la mesure ou il est tout aussi applica-
ble aux femmes infertiles des forums étudiées qu’aux usagéres d’autres forums de
discussion. La différence réside toutefois dans le fait que les deux forums étudiés
sont réservés 4 une catégorie de personnes (infertiles) parmi lesquelles on retrouve
- au niveau de la participation internaute — majoritairement des femmes®, et donc
qu'’ils acquiérent quelque peu les traits distinctifs des lieux de discussions réservés
aux femmes. De nombreuses études sur les différences de genre et leurs manifesta-
tions dans la communication via différents dispositifs techniques (dont les forums
de discussion) concluent & la promotion de groupes séparés ou d’instances réservées
entiérement aux femmes, du moins dans un premier temps, pour leur permettre
de limiter les agressions auxquelles elles peuvent étre soumises et de faire entendre
leurs voix de fagon bien établie, avant d’ouvrir plus largement I’étendue de leurs
participants (Wyatt et Korenman, 1996). Mais peut-8tre cette solution n’est-elle
plus d’actualité étant donné le rythme de progression impressionnant de la partic-
ipation féminine & I'Internet ces derniéres années.

D’autres approches prenant pour objet la CMO se concentrent sur les attributs
technologiques des différents dispositifs (courriel, forum de discussion, liste de dif-
fusion, etc.) et leurs influences sur le contenu des messages. Parmi ces attributs,
nous citerons la richesse des indices (visuels ou auditifs), la visibilité ou I’anonymat

des participants, I'identification de I’expéditeur (par le nom, le genre, le titre, etc.)

Lors de nos observations nous avons pu constater que quelques hommes (moins de cing)
intervenaient réguliérement sur les deux forums en leur nom propre, et non occasionnellement en
remplacement de leur femme. Mettant leurs expériences personnelles et leurs connaissances a la
disposition des autres participants, ils ont su faire preuve de signes d’appartenance au groupe des
participants et sont d’ailleurs formellement reconnu comme tel par le noyau dur des participants
des deux forums étudiés. Par respect pour eux et en reconnaissance de leur contribution, nous en
faisons donc ici mention. Hormis eux, et quelques interventions masculines visant a obtenir des
renseignements pour leurs conjointes, il semble que les participants soient des femmes.
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et la temporalité (synchrone ou asynchrone) de ’échange. Il semblerait qu’une
réduction des indices puisse &tre responsable d’échanges désinhibés (parfois plus
agressifs), d'une participation plus égalitaire de personnes de genre ou statut dif-
férents, ou enfin d’une participation accrue de travailleurs marginaux (Eveland et
Bikson, 1988; Finholt et Sproull, 1990; Garton et Wellman, 1995; Rice, 1994).

Dans le cas des forums Usenet, objet de notre étude, les indices prennent la
forme de textes ou d’indices visuels (tels les emoticons), I’anonymat des participants
y est partiel ou total selon leur gré (pas de vidéo)”, cependant que l'identification de
I'expéditeur est fortement encouragée (au moyen de signature, nom, bref description
du vécu d’infertiles,. .. ), et enfin la temporalité des échanges est asynchrone bien
que permettant des délais de diffusion et de réponse trés brefs au besoin (dans la
méme demi-journée).

En CMO, outre les approches reliées au genre et celles qui se concentrent sur les
attributs techniques propres a différents dispositifs techniques et & leurs influences
sur le contenu des messages, on trouve I’approche du réseau social. Rappelons dans
un premier temps, que ces diverses approches concernent les recherches en CMO
(ou en communication en général) et non en sociologie, ce qui, au demeurant, ne les
empéchent pas d’avoir des liens ténus ou évidents avec les approches sociologiques
du méme nom.

L’approche du réseau social est née il y a a peu prés vingt ans et a connu depuis
lors un développement rapide en communication principalement, et en sociologie.
Parmi ses représentants les plus notoires, citons Barry Wellman, J.A. Barnes, L.
Garton, C. Haythornthwaite ou encore R. Rice, pour n’en citer que quelques uns®.
Cette approche fait partie de ’étude des communications de groupe qui favorise la
compréhension des processus intervenant entre les réseaux informatiques, la CMO

et les processus sociaux. Elle permet entre autre de mieux cerner les conséquences

"Nous entendons dans ce contexte par anonymat, I’absence de connaissance de I'identité réelie
de la personne, celle-ci ayant toutefois une identité attachée & son réle lors des échanges sur ces
forums.

8Nous référons le lecteur avide de plus d’informations sur le sujet & l'article de Garton et al.
(1999)
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des interactions multiples entre les participants (parfois entre des réseaux sociaux
trés décousus) et reconnait I'influence sociale du groupe — ou de ’organisation — en
question sur les usages de la CMO. Elle se rapproche donc de l'interactionnisme
symbolique, courant de pensée sociologique, en ceci qu’elle reconnait 'importance
de la notion d’interaction sociale, d’un processus d’information sociale et de struc-
turation adaptative.

Dans ce modéle, les ressources peuvent étre tout aussi bien tangibles qu’intangibles
(comme c’est le cas pour le support émotif qui est parfois difficilement cernable
pour fin d’étude mais non moins réel). L'unité d’analyse est en général la relation,
dont on distinguera le contenu (information, support ou bien), la direction (directe
ou indirecte, symétrique ou asymétrique) et la force (fréquence, type d’information
échangé, importance des échanges monétaires, etc.). D’autres unités d’analyse sont
utilisées tels le «lien», défini comme un ensemble de relation entre deux acteurs,
la «multiplezités», définie comme la quantité de relations dans un lien® et la «com-
positiony, définie comme dérivant des caractéristiques sociales des participants &
la relation. Les données de notre étude ne sont pas constituées des relations d’un
seul individu, mais plutot d’un réseau de relations entre des individus répondant &
des critéres spécifiques. On peut évaluer approximativement 1’étendue de ce réseau
(sa taille et son hétérogénéité), sa centralité (soit la répartition des relations entre
les individus, certains y étant plus présents que d’autres) et les réles, témoignant
de certaines similarités de comportements entre les membres du réseau. Au sein
des réseaux, on distinguera un ou plusieurs groupes, défini comme une structure
empirique & découvrir & travers ’é¢tude de la densité des réseaux, de la nature
des échanges qui définissent le groupe, etc. Par exemple, nous distinguerons un
noyau dur de participants aux échanges nombreux et réguliers, et un ensemble plus
vaste de lecteurs non participants (ou qui ne participent que trés exceptionnelle-
ment). C’est au moyen de ’examen de la nature des échanges sur deux forums

Usenet réservés aux personnes infertiles que nous tenterons d’identifier quelques

% «Multiplex ties are more intimate, voluntary, supportive and durable.» (Garton et al., 1999,
Chapitre 4)
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caractéristiques propres a cet échantillon.

2.2 Forum de discussion: spécificités du dispositif

Dans le cadre de ce mémoire, deux forums de discussion internautes dont on
verra qu’ils sont inextricablement reliés, sont le lieu virtuel d’échange des données
étudiées. L'une des spécificités de ces deux forums est constituée par leur support,
le réseau Usenet. 1l fut créé dés 1979 pour les usagers du systéme Unix: Uniz Users
Network; il fut remanié en 1986, date a laquelle furent créé ou renommé les princi-
paux «noms de domaine» des forums du réseau'®. L’initiative de ce réseau revient a
quelques jeunes universitaires américains férus d’informatique, 4gés de 20 & 30 ans
environ. Dans les deux forums étudiés, la participation est essentiellement fémi-
nine, contrairement & I’ensemble des pratiques de I'Internet (en 1998 un sondage
donnait 66% d’hommes contre 33% de femmes pour ’ensemble de I'Internet'!).

Les forums de discussions se sont regroupés par thémes au fil de leur création.
Ces thémes constituent des hiérarchies sous lesquelles se retrouvent différents sujets
reliés, du moins en principe, & ces thémes. Ainsi on trouvera comp (abréviation de
computer) pour ce qui a trait aux ordinateurs et a I'informatique en général; misc
(abréviation de miscellaneous) pour tous les thémes difficiles & classer; sci (abrévi-
ation de science) pour les sciences; soc (abréviation de social) pour les sujets de
nature sociale parmi lesquels les différentes cultures du monde; rec (abréviation de
recreational) pour les activités dites récréatives; news pour les informations sur les
réseaux et les différents forums existants; humanities pour tout ce qui a trait a ’art,
la littérature et la philosophie; et talk pour les débats ou discussions longues. A ces
hiérarchies qui sont les plus anciennes s’ajoutent quelques unes plus alternatives,
parmi lesquelles alt (abréviation de alternative), pour tout et n’importe quoi; gnu

pour ce qui est en rapport avec le projet GNU de la Free Software Foundation; et biz

190n citera comp, misc, news, rec, sci, soc et talk dés 1986 et alt(abréviation d’Alternet) en
1987.

1Pour de plus amples détails, voir le site http://www.cc.gatech.edu/gvu/user _surveys/ et plus
spécifiquement le GVU’s 10th WWW User Surveys 1998 qui se fait sur une période d'un mois
auprés d’environ 5 000 participants.
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(abréviation usuelle de business) pour ce qui a trait au commerce ou aux affaires!?.
La distinction entre les huits premiéres hierarchies — auxquelles on référe des fois par
le terme «the big eight» — et les autres est importante parce que les premiers sont
normalement accessible & partir de chaque serveur participant au réseau et essaient
de maintenir des régles censées répresenter la plus grande partie de la communauté
des usagers du Usenet, tandis que les derniers sont distribuées de maniére moins
universelle et dotées de régulations spécifiques. Ce réseau Usenet sert actuellement
de support & plusieurs milliers de forums internautes, répartis entre les différentes
branches de la hiérarchie. L’un des deux forums étudiés fait donc partie d’une
hiérarchie traditionnelle (misc.health.infertility) tandis que l’autre (alt.infertility)
appartient a une hiérarchie alternative. Tous les internautes n’ayant pas accés aux
forums de la hiérarchie alt, ils peuvent accéder & la hiérarchie misc. C’est une des
raisons de la redondance entre les deux forums et de leur lien inextricable.

Mais tout d’abord explicitons le fonctionnement d’un forum de discussion: il
s’agit d’'un lieu virtuel d’échanges de messages écrits. Ces échanges sont asyn-
chrones, contrairement au chat ol les messages peuvent é&tre lu en temps réel, soit
en quelques secondes (ou milli-secondes). Ici les messages apparaissant sur le forum
sont souvent envoyés le jour méme, mais aussi le lendemain voire quelques jours
aprés’®. Ils restent accessibles sur les différents serveurs appartenant au réseau
pendant une durée qui dépend de la politique appliquée par le fournisseur de ser-
vices Internet'*. Pour Barbara F. Sharf, ce type de communication revét une forme

entiérement nouvelle:

«These exchanges constitute a unique hybrid genre somewhere between

written text and spoken conversation.» (Sharf, 1999, p.243)

12Pour de plus amples détails sur la question, voir http://www.ibiblio.org/usenet-i/ qui cor-
respond & Usenet Info-center Launch Pad, et aussi http://metalab.unc.edu/usenet-i/ ou http:
/ /www.vrx.net/usenet /history /rename/#anchor.

13Hormis les messages jugés irrecevables et non conformes pour diffusion par les forums pourvus
d'un modérateur, faisant office de juge et chargé du tri avant diffusion.

l4Plusieurs sites dont le plus populaires est Google (http://groups.google,com) proposent des
archives permanents des messages transmis sur Usenet.
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Ainsi apparaitront & I’écran du participant 4 un forum internaute, les messages les
plus récents, parfois triés sous forme de reconstitution de dialogue ot de multiples
participants ont répondu & un message spécifique.

Cette présentation, courante pour bon nombre de logiciel de messagerie, permet
de reconstituer une sorte de fil directeur entre les messages classés par titre et
par réponse 4 un titre précédent, et confére a ces échanges ’allure visuelle d’une
conversation orale transcrite — on pense ici aux éditions écrites des piéces de théatre.
Cette spécificité a pour effet d’accroitre d’une part la convivialité des conversations
(notamment en permettant de rattacher chaque message 4 d’autres) et d’autre part,
de leur conférer des caractéres de similitude avec la communication orale. Toutefois
si cette similitude a ses limites, ce médium contribue & donner I’impression de se
trouver dans une conversation entre un petit groupe de personnes qui se connaissent
(Wyatt et Korenman, 1996). Certains sujets & caractére plus personnels associés a
un tel dispositif technique de communication appellent & 1'érection de barriéres dans
le but légitime de protéger les participants dans leur sensibilité. C’est la fonction
des limitations prescrites dans les régles de comportement internautes, édictées de
facon générale, mais aussi au niveau plus restreint de chaque forum.

Comme la plupart des groupes humains, les utilisateurs des forums de discus-
sions se plient selon leur bon vouloir aux régles de la Nétiquette (ou Etiquette du
Net) qu'ils apprennent sur le tas, dans les FAQ!® (document regroupant les ques-
tions les plus couramment posées, et les régles explicites propres a ce groupe), ou
encore sur quelques sites!®.

Les forums de discussions Usenet ont une particularité vis & vis des autres fo-
rums de U'Internet. En effet, le réseau Usenet fonctionne grace a la coopération

bénévole des administrateurs, lesquels stockent sur les serveurs les messages des

15FAQ abréviation de I'anglais «Frequently Asked Questions», Vexpression «Foire auz Ques-
tions» est souvent utilisée en équivalence en francgais.

'%0n recommandera http://www.fau.edu/netiquette/net/dis.html par Arlene Rinaldi (Florida
Atlantic University); http://www.albion.com/netiquette/ par Virginia Schea ou encore http:
//www.dtcc.edu/cs/rfc1855.html par Sally Hambridge (Delaware Technical and Community
College) et sa version frangaise fournie par 1'Université Catholique de Louvain sur le site
http://www.sci.ucl.ac.be/SRI/rfc1855.fr.html
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forums concernés. Le participant & un forum Usenet devra donc télécharger di-
rectement du serveur sur son ordinateur les messages des forums auxquels il est
abonné et en prendre connaissance 4 sa convenance. L’ensemble des messages sont
ainsi sauvegardé et archivés dans leur quasi-intégralité sur les serveurs du réseau.
Ce qui n’est pas le cas des listes de diffusions par exemple dont les messages sont
envoyés par courriel dans la boite de réception de messages de chacun des abon-
nés de la liste. Ce systéme est appelé en langage technique « PUSH», car c’est
le logiciel gestionnaire de la liste qui se charge de faire parvenir les messages aux
abonnés, par opposition au systéme utilisé par les forums Usenet, dans lesquels
c’est 'abonné qui doit aller chercher les messages directement auprés du serveur
du réseau («PULL»). Cette différence est importante car elle exprime de la part du
participant & un forum Usenet sa réelle volonté de participer (en devant télécharger
lui-méme réguliérement les messages), et aussi celle de la bonne volonté des ad-
ministrateurs bénévoles du réseau qui utilisent le plus souvent des infrastructures
préexistantes auxquelles ils ont accés, tels par exemple les réseaux informatiques
des universités. Sur le Usenet, le réseau repose en grande partie sur le bénévolat,
et cela s’en ressent au niveau par exemple des relations entre les participants et
dans le dynamisme des forums.

De plus, les Nétiquettes ont fait leur apparition dans un tel contexte, avec
en toile de fond une volonté de gérer les communications de facon & limiter les
agressions et & promouvoir les émergences de sentiments d’appartenance & des
communautés virtuelles. Certains auteurs parlent méme de norme du Usenet en
référant & une certaine culture, celle-1a méme qui a fondé la Nétiquette et qui régit
les interactions des participants qui y souscrivent, qui la modifient et qui ’adaptent.
C’est pour cette raison qu'’il y a autant de Nétiquettes qu’il y a de forums Usenet,
chaque forum pouvant établir les spécificités des interactions qui ’animent.

Avant de participer par ’envoi d’un message & un forum Usenet, il est fortement
conseillé au futur participant de se familiariser avec les spécificités de la Nétiquette
du forum en observant durant quelques temps les divers messages échangés, puis

en prenant connaissance du FAQ. Cette formalité acquiert tout son sens lorsqu'’il
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s’agit d’un forum réservé a des participants partageant une condition commune
particuliére et souhaitant éviter d’étre soumis & des discours qui pourraient étre
inutilement pénibles pour eux, voire les faire souffrir. C’est d’ailleurs le cas des
deux forums étudiés ici, puisqu’ils sont réservés aux personnes infertiles et que les
participants souhaitent éviter les lieux communs qui les agressent.

Il s’agit donc d’une sorte de norme de comportement qui s’établit ici selon les
contextes propres & chaque forum et que I’on pourrait comparer aux normes propres
a chaque groupe humain particulier, un club de sport par exemple, ou encore une
association. Ces limites explicites constituent un cadre dans lequel tout un chacun
est amené a interagir, sous peine de sanctions diverses allant jusqu’a I’exclusion.
Le fait de se doter d’un tel cadre contribue donc fortement & établir préalablement

un consensus sur le role et les fonctions d’un forum, et ainsi de servir de base

N

o

une communauté, ou & une culture. Ce dernier concept semble moins préter

g;f

confusion que le terme «communauté» et lui sera préféré pour décrire certains

groupes sociaux issus de la communication médiatisée par la technologie (Komito,
1998).

2.3 Communautés virtuelles

Champ d’étude relativement récent (un vingtaine d’années tout au plus), de
nombreux écrits traitent des différents types de communautés issues des commu-
nications médiatisées par ordinateur (CMO!") (Baym, 1995, 1998). Propre & la
CMO, l'association des termes communauté et virtuelle est trés largement util-
isée dans la littérature académique. Néanmoins ces concepts revétent un caractére

polysémique étendu et référent parfois & des sphéres un peu trop nébuleuses.

«In some cases, community is equated with a moral commitment to a

common purpose, often involving reciprocity and mutual assistance. In

17CMO en frangais, CMC en anglais (pour " Computer Mediated Communication"). On parlera
aussi de communications médiatisées électroniquement, voire de communications techniquement
médiatisées, ensembles d’autant plus difficiles d’usage qu’ils sont vastes.
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other cases, it refers to norms or values shared by individuals. These
norms guide social interaction and may be linked to a sense of collective
identity. In yet other cases, it refers to a loose collection of like-minded
individuals. Lastly, community can refer to the multifaceted social
relations that develop when people live in the same locality and interact,

involuntarily, with each other over time.» (Komito, 1998, p.97)

Ces deux termes donc soulévent un probléme de définition et nécessitent que I’on
circonscrive clairement la réalité (ou les réalités) qu’ils supportent. En sociolo-
gie, en philosophie sociale ou en anthropologie, le sens du terme "communauté" a
beaucoup varié, au gré des évolutions historiques et suivant les différentes écoles
de pensée.

Pour Ferdinand Tonnies et Georg Simmel, deux éminents théoriciens du social
du début du XXe siécle, le concept de communauté est inéluctablement associé
4 un lieu, & un espace physique géographiquement localisable. Ces définitions
vont leur servir d’outil dans la compréhension des évolutions majeures de leur
époque: I'évolution d’'un mode de vie paysan vers un mode de vie de plus en
plus urbain, associée au déclin d’une culture orale, d’une certaine moralité tra-
ditionnelle et de liens familiaux traditionnellement étroits. Ces changements his-
toriques majeurs de l'organisation de la vie sociale se reflétent ainsi dans de nou-
velles valeurs collectives. Pour Tonnies, la réalité sociale évolue entre deux idéaux
types, celui de communauté (en allemand "Gemeinschaft") et celui de société (en
allemand "Gesellschaft"), d’ou le titre de son ouvrage principal « Gemeinschaft und

Gesellschafty (1977).

«La Gemeinschaft, c’est la communauté. Ce qui la constitue, c’est une
unité absolue qui exclut la distinction des parties. Un groupe qui mérite
ce nom n’est pas une collection méme organisée d’individus différents en
relation les uns avec les autres ; c’est une masse indistincte et compacte
. , .
qui n’est capable que de mouvements d’ensemble, que ceux-ci soient

dirigés par la masse elle-méme ou par un de ces éléments chargé de la



représenter. C’est un agrégat de consciences si fortement agglutinées
qu’aucune ne peut se mouvoir indépendamment des autres. C’est en
un mot la communauté ou, si 'on veut, le communisme porté a son
plus haut point de perfection. Le tout seul existe; seul il a une sphére

d’action qui lui soit propre. Les parties n’en ont pas.»

o0

Tels sont les termes utilisés par Durkheim (1889) pour décrire la pensée de

Toénnies .

On constate qu'il semble partager les regrets de celui-ci quant a la

disparition lente mais déja en cours de la Gemeinschaft.

«Ce qui tient les individus unis et confondus dans ce cas, c’est ce que
I'auteur appelle Verstdndnis (consensus). C’est ’accord silencieux et
spontané de plusieurs consciences qui sentent et pensent de méme, qui
sont ouvertes les unes aux autres, qui éprouvent en commun toutes
leurs impressions, leurs joies comme leurs douleurs, qui, en un mot,
vibrent & I'unisson. Cette harmonie ne se produit pas & la suite d’une
entente préalable, d’un contrat antérieurement débattu et portant sur
des points déterminés. Mais elle est un produit nécessaire de la nature

des choses, de 1’état des esprits.»

Durkheim rapporte la communauté de Tonnies avec des termes flatteurs emprun-

tés au domaine musical: «accord», «harmonie», «unisson». Il insiste sur 'aspect

immatériel de ce lien entre individus qui semble s’instaurer de lui-méme: caractére

spontané, immanence d’'un état de fait naturel plutét que produit d'une volonté

commune. Moins naturelle, et moins conviviale, la Gesellschaft qui se développe

inévitablement, recéle en son sein de nombreuses contradictions et des rapports de

forces incessants.

«La Gesellschaft implique un cercle d’hommes qui, comme dans la
Gemeinschaft, vivent et habitent en paix les uns a coté des autres mais,
au lieu d’étre essentiellement unis, sont au contraire essentiellement sé-

parés, et tandis que dans la Gemeinschaft ils restent unis malgré toutes
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les distinctions, ici ils restent distincts malgré tous les liens.[..] C’est,
on le voit, I'antipode de la Gemeinschaft. Les consciences, naguére con-

fondues, sont ici différenciées et méme opposées les unes aux autres.»

Le ton indique clairement la préférence de I'auteur comme de Durkheim pour la

premiére forme d’organisation sociale, la Gemeinschaft.

«Suivant 'auteur, ces deux types de vie sociale, que 1’on oppose sans
cesse et que 1’on présente comme exclusifs I'un de I’autre ont tous deux
existé et se sont successivement développés au cours de I’histoire. Le
second est né du premier : la Gesellschaft de la Gemeinschaft. Comment
s’est faite cette filiation ? C’est que la pénétration des consciences que
supposait la communauté n’était possible que dans des groupes peu
étendus, Car c’est 4 cette condition seulement qu’on peut se connaitre
assez intimement. A mesure que les agrégats sociaux sont devenus plus
volumineux, la société a pesé moins lourdement sur I'individu. Celui-ci
s’est donc trouvé tout naturellement émancipé et c’est de ce spectacle

progressif que nous sommes actuellement les témoins.»

Pour Tonnies, cette succession historique des deux états n’est pas souhaitable,
bien qu’observable en son temps. Si le premier état est associé au communisme,
le second l'est avec le socialisme, ultime étape avant la décadence et la disparition
d’une société — Tonnies fait un paralléle avec la décadence romaine. Il ne souhaite
pas cette succession et ne considére pas ce second état comme historiquement non
inéluctable, par opposition 4 Simmel, qui ne percevant rien d’irrémédiable dans le

socialisme, le congoit comme une étape acceptable de 1’évolution des civilisations.
) p

"Ainsi, tandis que précédemment le tout était donné avant les parties, ce
sont maintenant les parties qui sont données avant le tout. Celui-ci n’est
formé que par leur juxtaposition. C’est pourquoi, tandis que la com-
position de la Gemeinschaft était organique, celle de la Gesellschaft est

mécanique. Telle est la différence essentielle d’ot dérivent les autres."
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Durkheim épouse donc la pensée de Tonnies et introduit ici les notions de structures
organiques versus mécaniques, qui lui sont chéres.

Pour Georg Simmel (1908), moins nostalgique d’un passé quelque peu idéalisé
par Tonnies, les valeurs émergentes de la société moderne ne sont pas divisantes
mais unifiantes au contraire, et donc constitutives d’une réalité sociale dans laquelle
les individus ne sont ni tout & fait absorbés par une communauté, ni tout & fait
isolés. Ce processus est le fait d’un méme développement, une sorte de continuum,
amenant un groupe social constitué de communautés aux dimensions réduites a
une société moderne aux limites élargies. Pour Durkheim (1897, chapitres 2 et
3), la notion de communauté rejoint celle de Ténnies et de Simmel, et 1'évolution
historique entre cette dyade dichotomique s’exprime plutét en terme de nature du
lien social, et d’un glissement de 1’organique au mécanique.

Si nous nous sommes quelques peu étendus sur les définitions dichotomiques de
communautés de Tnnies, Simmel et Durkheim, c’est parce que, d’une part elles ont
été 4 la base de I’édification des définitions postérieures, et quelles sont porteuses
de cette association entre communauté et «lieu physiquement déterminé» qui a
tant perduré depuis, et d’autre part car elles sont porteuses de I'importance de la
perception des acteurs de I’aspect immatériel de ces types de lien entre individus
constitutifs du tissu social (principalement pour la Gemeinschaft).

Pour Norbert Elias (1974) aussi le sens du terme communauté est de construire
un foyer, un regroupement de type résidentiel tel que les banlieues, les villages,
les hameaux, etc. Certains représentants de ’école de Chicago démontrent que les
centres urbains sont constitués d'une mosaique de petits quartiers, chacun présen-
tant les limites d’'une communauté, dans un sens proche de la Gemeinschaft (Park
et al., 1925). Ils renouent ainsi avec la notion de lieu physique, de localisation géo-
graphique de la communauté. La définition suivante fournit par I’anthropologue

américain Mercer ressemble 4 une sorte de vision classique du terme.

«[Community is] a functionnally related aggregate of people who live in
a particular geographic locality at a particular time, share a common

culture, are arranged in a social structure, and exhibit an awareness
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of their uniqueness and separate identity as a group.» (Mercer, 1956,
p.27)

On pourra reprocher & ce type de définition plutéot fonctionnaliste, de s’appuyer sur
la notion d’interdépendance dans la vie communautaire, laissant malheureusement
peu de place aux conflits possibles entre les intéréts individuels et collectifs.

Pour Fernback (1999), la communauté n’est pas uniquement fonctionnelle, mais

remplit une fonction symbolique cruciale:

«Like any other social construct, community has a symbolic dimen-
sion to it as well. For purposes of describing cybercommunity, this
distinction is of paramount importance. Through interpretative prac-
tices, Western culture has embraced a symbolic dimension of community
that exceeds its social functional or formalist nature. Certain material,
geographical, or ecological characteristics may frame the creation of
community in the natural world, but humans symbolically infuse their

communities with meaning.» (p.209)

L’anthropologue Anthony Cohen rejoint cette vision des choses dans une défi-

nition ot la structure s’efface devant la construction de sens, o I’essence prime sur

la forme:

«It is symbolically constructed, as a conglomeration of normative codes

and values that provide community members a sens of identity.» (Co-
hen, 1985)

Ainsi pour ces derniers auteurs ’étude du concept de communauté doit étre en-
visagée sous ’aspect symbolique d’une construction de sens, plutdt que sous celui
d’une fonction collective plus ou moins matérialisée.

Dans son ouvrage «Imagined Communities», Benedict Anderson (1983) clame
que toutes les communautés sont «imaginées» (ou objet d’une représentation), car

selon lui dans ’esprit de chacun des membres luit 'image de leur communion®®.

184in the minds of each lives the image of their communion» (p.15)
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Cet aspect du concept de communauté est vrai pour n’'importe quelle type d’entre
elles, mais plus spécifiquement semble-t-il pour les communautés virtuelles. Cer-
tains arguent I’existence d’une certaine nostalgie (ou utopie?) autour de I’Internet,
émanant de regrets de I'idéal type communautaire que constitue le village — comme

en témoigne par ailleurs 'usage de 'expression «Village globaly.

«The American mythologization of the Internet as a community repre-
sents a nostalgic dream for a mythical early modern community which
reasserts the dominance of the white, middle-class male and his cultural

assumptions.» (Stratton, 1997, p.271)

Pour d’autres encore, a la mémoire courte, la nostalgie rejoint les utopies du passé

sous la forme d’une critique acerbe et quelque peu stérile de la période actuelle.

«Re-presented memories of 1950s-style communities where moral, social
and public order flourished are contrasted with present social forms,
which are portrayed as chaotic, morally impoverished and narcissistic.
However, and at least in theory, there is also a desire to formulate more
enriching ways of experiencing ourselves ’in relation’ which escape the
difficulties of earlier, restrictive forms of community.» (Willson, 1997,

p.145)

Si certains remettent encore en cause la réalité des communautés virtuelles (Healy,
1997; Doheny-Farina, 1996; Robins, 1995), d’autres se concentrent sur les carac-
téristiques propres aux communautés en ligne, et les spécificités qui permettent
leur constitution. Pour Howard Rheingold, ces derniéres sont bien réelles et leur

sens leurs sont attribués par leurs participants.

«[Virtual communities are] a social aggregations that emerge from the
Net when enough people carry on those public discussions long enough,
with sufficient human feeling, to form webs of personal relationships in

cyberspace.» (Rheingold, 1993, p.5)
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Pour Nancy Baym, de nombreux facteurs rentrent dans la composition de la «re-

cettey» d’'une communauté virtuelle.

«An on-line community 'style’ is shaped by a range of preexisting struc-
tures, including external contexts, temporal structure, system infras-
tructure, group purposes, and participant characteristics. In ongoing
communicative interaction, participants strategically appropriate and
exploit the ressources and rules those structures offer. The result is
a dynamic set of systematic social meanings that enables participants
to imagine themselves as a community. Most significant are the emer-
gence of group-specific forms of expression, identities, relationships, and

normative conventions.» (Baym, 1998, p.38)

Le débat sur la nature des communautés virtuelles tend, plus récemment, a se
muer en un débat sur les liens qu’entretiennent les communautés en ligne avec les
communautés hors ligne, ainsi que sur les influences variables que peuvent exercer
les interactions sociales multiples et concomitantes qu’elles entretiennent mutuelle-
ment, que celles-ci soient techniquement médiatisées ou non. Cette évolution, moins
porteuse de polémiques, souléve des connaissances plus approfondies, conférant a
I’étude de la CMO une partie de sa pertinence actuelle.

Les critéres qui ont permis de donner forme au terme de communauté ont subi
des modifications nombreuses. Que ce soit la spatialité (de la communauté de
lieu géographique & celle des lecteurs d’un hebdomadaire qui ne se connaissent pas
et sont disséminés sur un espace ouvert), ou encore la temporalité (synchronicité
et asynchronicité des communications). Les types d’organisations politiques qui
furent associées aux diverses définitions de ce terme reflétent des étapes historiques
importantes de nos sociétés occidentales. L'importance des innovations techniques
récentes et 'impact qu’elles ont eut sur nos communications sont encore 1'objet
d’interrogations ou diverses écoles de pensée s’affrontent. Ce bref historique sur la
notion de communauté, traversant diverses périodes comme de nombreuses disci-

plines nous améne & nous interroger sur le sens que nous souhaitons attribuer a ce
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terme dans le cadre de notre étude. Reconnaissant d’une part ’absence de locali-
sation géographique commune aux usagéres des forums étudiées, le caractére asyn-
chrone de la communication via l’envoi de messages sur un forum Usenet, et d’autre
part le caractére commun d’infertile usagére des NTR propre aux participants des
deux forums étudiés, nous tenterons de cerner les limites d’'une communauté, qui
reste & définir. Nous nous inspirerons plus particuliérement pour cette tache des
recherches de Nancy Baym et de Steve Jones pour y parvenir. Ces tentatives sont

d’ailleurs 'objet de notre seconde question de recherche.



CHAPITRE 3

QUESTIONS DE RECHERCHE

Les questions de recherche que nous nous proposons d’étudier sont au nombre de
deux, envisagées successivement dans ce qui suit. La premiére concerne directement
le statut des personnes infertiles, et interroge plus spécifiquement la présence de
stigmatisation associée a ce statut. Dans un premier temps, nous exposerons la
pertinence des travaux d’Erving Goffman sur le sujet. Puis, aprés avoir briévement
défini la stigmatisation, nous exposerons les divers concepts d'identité utilisés par
Goffman dans ses études sur le sujet et leur application au cas de l’infertilité.

La seconde question de recherche concerne le role joué par les forums de discus-
sion réservés aux personnes infertiles dans la gestion du statut d’infertiles. Plus spé-
cifiquement nous nous interrogerons sur ’existence d’une communauté d’infertiles.
Nous nous intéresserons particuliérement & quelques études prenant pour objet des
communautés virtuelles, issues de participations & des forums de discussion. Nous
distinguerons quelques indices observables de 1’existence de ces communautés, no-
tamment & travers les signes extérieurs d'une culture spécifique. Enfin nous ex-

poserons les indices qui nous semblent applicables aux forums étudiés.

3.1 Infertilité et stigmatisation

Dans nos sociétés occidentales, on attribue aux méres (biologiques) un statut
particulier, qui s’il varie d’une culture a ’autre, de ’Amérique du nord & I’Europe,
n’en reste pas moins singulier, unique. Il en ressort que, pour les femmes, la
non-accession au statut de mére, qu’elle soit volontaire ou non, constitue, encore
aujourd’hui une éventuelle distance par rapport & la norme, voire une plausible
marginalisation. Qui plus est, lorsque les possibilités médicales de contourner une
partie des problémes d’ordre physiologique ou biologique, voire génétique, sont

disponibles (et largement diffusées), le statut de femme infertile revét des caractéres
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privatifs, réducteurs, diminutifs (au sens premier du terme), acquis au cours d’une
incessante et apparemment inéluctable comparaison avec celui de femme fertile
(Weatherall et Ulrich, 2000; Remennick, 2000).

Ce sont ces aspects négatifs que nous interprétons comme le prix d’une dif-
férence, sorte de non-conformité par rapport & ce que nous n’hésiterons a qualifier
de norme prévalente. C’est cette distance & la norme que nous avons souhaité ex-
aminer plus en détails, non pas dans une optique de démonstration généralisable,
mais dans un but d’exploration analytique et de compréhension d’un processus
dynamique de construction d’identité par les femmes infertiles.

Peut-on parler de douleur face & une incapacité ressentie 4 ne pas pouvoir
soutenir une norme (celle de la capacité reproductive), de construction d’une al-
térité, d'impression de mise a I’écart du groupe humain? La question générale a
laquelle nous souhaitons pouvoir répondre est celle de I'existence d’une stigmatisa-
tion chez les personnes infertiles: Sont-elles oui ou non stigmatisées en raison de
leur infertilité? Pour répondre & cette question, nous distinguerons deux facettes
de la stigmatisation. La premiére touche l'individu stigmatisé dans son altérité,
tel que les autres le percoivent et le définissent. Cette facette correspond & son
identité sociale telle que définie suivant des critéres collectifs, des normes intérior-
isées par tous, y inclus lui-méme. Il prend connaissance des raisons qui motivent
la stigmatisation & ’égard des infertiles au méme titre que n’importe qui, hormis
qu’il en sera 'objet. Ce visage externe de la stigmatisation de I'infertilité nous est
accessible via les dires des infertiles dans leur rapport aux fertiles, la fagon dont ils
se sentent percus par ces Autres. La seconde facette de l'infertilité est constituée
par le propre regard que les infertiles portent sur eux-mémes, une sorte de point de
vue réflexif, qui se base autant sur les perceptions que sur une rationalisation de la
situation ou des affects. Plus difficile & cerner, ce second aspect de cette stigmati-
sation prend la forme d’un ego, d’une identité plus intime, plus intérieure, fruit des
expériences personnelles vécues. Notre premiére question de recherche porte sur
les deux aspects de cette stigmatisation, dont nous cherchons a vérifier la présence.

Cette distinction analytique entre ces deux facettes de la stigmatisation trouve son
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intérét lorsque 1’on approche le phénoméne du point de vue des intéressés, soit les
personnes infertiles. C’est le cas de notre étude qui prend appui directement sur
les dires des infertiles, et non sur ceux des Autres.

Le terme «stigmatisation», au demeurant fortement connoté par ses usages
précédents, ne doit pas amener & une interprétation erronée de cette question de
recherche. Il ne s’agit pas ici de tenter de transformer les personnes infertiles
en victimes, ou en incapables innocentes. Il s’agit plutét de rendre compte d’un
phénomene observable et analysable au regard de nos connaissances sur le sujet,
telles que directement vécus et exprimées par les principales intéressées (les per-
sonnes infertiles).

Nous référerons pour cette question de recherche expressément aux travaux
d’Erving Goffman, sociologue américain de renom, qui s’est particuliérement il-
lustré dans ’étude des relations entre, d’'une part la société, et d’autre part, les
entités individuelles qu’elle forgeait et oppressait tout 4 la fois. Il nous a semblé que
plusieurs caractéristiques de la problématique de l'infertilité rejoignaient celles des
autres groupes d’individus stigmatisés tels qu’étudiés par Goffman et que les con-
cepts qu’il utilise permettent de cerner avec précision la construction de 'identité
et des rapports sociaux des infertiles.

Dans le cas des personnes infertiles, leurs capacités a se conformer a la norme
(en terme de capacité reproductive) ne dépend pas de leur seule bonne foi. Traitant
de ce type de stigmatisation, 'analyse goffmanienne nous permet de relier l'identité
sociale avec l'intégrité psychologique de I'individu, laquelle se trouve compromise
par ces incapacités de conformité vis a vis de ce type de norme.

Prenant pour contexte de recherche la réalité quotidienne, il rejoint notre objet
d’études constitué par des échanges dans un cadre d’activités réguliéres, celui de
nos vies de tous les jours. Lire ou écrire des messages sur un forum Usenet sont des
activités dorénavant habituelles pour beaucoup (bien entendu nous excluons ici les
usages professionnels des forums). Il nous a semblé que les analyses de Goffman
concernant les personnes stigmatisées croisaient la réalité des personnes infertiles

avec une pertinence certaine au regard de I’analyse d’expériences vécues.



60

Une partie de notre question de recherche tente de montrer que les personnes
infertiles (des forums étudiés) décrivent une partie de leurs relations avec les per-
sonnes non-infertiles, celles que Goffman qualifierait sous le terme de normauz,
en opposition constituante avec les autres participants réputés infertiles. Or les
concepts identitaires proposés par Goffman permettent d’établir ce lien.

La nature de I'information traitée constitue un autre point déterminant commun
entre les études de Goffman sur les stigmatisés et les personnes infertiles. Les
informations les plus pertinentes sont le plus souvent de nature trés personnelle.
Cela justifie la mise en place de diverses stratégies de gestion des informations par
les stigmatisés. Sur ce point aussi les infertiles rejoignent les autres groupes de
stigmatisés tels que précisément décrit par Goffman. Ces stratégies remplissent
une fonction de protection. Son analyse retrace les divers éléments constitutifs de
ces stratégies, de la rétention compléte d’'information avec dissimulation, jusqu’a
Pouverture large de la diffusion d’information avec négociation des conséquences
possibles, en passant par d’autres stratégies intermédiaires moins extrémes.

Etudiant les raisons motivant les regroupements des personnes stigmatisées,
Goffman envisage certaines solitudes humaines involontaires, forme de mise & 1’écart
du groupe. On retrouve de tels éléments de réaction face & un isolement dans
I’adversité partagé par les personnes infertiles.

Considérant ’absence de différences fondamentales entre les stigmatisés et les
normauz, I’analyse goffmanienne intégre la possibilité de hiérarchie dans la stigma-
tisation, au sein méme des groupes de stigmatisés. Ce dernier aspect est partic-
uliérement remarquable dans le cas des divers groupes de personnes infertiles, telles
que représentés par des forums de discussions spécifiques, opérant une classification
qui ressemble beaucoup & une hiérarchisation. De cette fagon seront distingués et
séparés les infertiles primaires des infertiles secondaires!. D’autres types de clas-

sification relevant du méme phénoméne sont observables & travers nos données et

lRappelons que 'infertilité primaire se manifeste par I’absence totale de progéniture, tandis
que linfertilité secondaire s’applique & des personnes souffrant d’infertilité mais ayant déja des
enfants, biologiques ou adoptés.
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nous y reviendrons dans notre analyse subséquente (voir chapitre 6).

Toutes ces raisons expliquent notre intérét pour les travaux de Goffman, dont
nous présenterons quelques orientations et résultats ci-dessous.

Que ce soit & travers ’étude de la condition des malades mentaux en institution
(dans son ouvrage «Asylumy 1961), celle de tout un chacun en les comparant & un
acteur assumant un réle (dans son ouvrage «The Presentation of Self in Everyday
Life» 1959), ou encore celle des personnes socialement stigmatisées dans leur univers
journalier (dans son ouvrage «Stigmay» 1963), il émane de son approche sociologique
outre une grande rigueur dans 1'usage des concepts, une intense humanité emplie de
dignité et de respect pour I'individu en lui-méme. Abordant les processus complexes
qui concourent & I’élaboration de 1’identité de chacun, en des termes tout 4 la fois
concis et précis, Goffman évoque une réalité transcendante & sa seule époque, qui
reste fort d’actualité. En plus de la pertinence de son étude sur les personnes
stigmatisées, leurs idéologies et leurs stratégies conséquentes, Goffman analyse et
scrute ce qui est certainement le plus facile & observer et le plus difficile & concevoir
analytiquement, & savoir notre quotidien. Une partie de cette difficulté provient
de notre insertion dans notre propre objet d’étude: le sociologue étudie souvent un
phénomeéne de la société dont il est membre, par opposition aux anthropologues
du début du siécle qui faisaient montre d’un intérét particulier pour les sociétés
étrangéres dites alors primitives.

En référence a son ouvrage «Stigmay, nous nous attacherons & vérifier la présence
d’indice de stigmatisation (ou stigmate) telle que défini par Goffman, soit un écart
malvenu entre l'identité sociale actuelle et celle virtuelle de I’individu concerné
(Goffman, 1963, p.2-3). Nous insisterons sur le caractére négatif attaché a cet
écart constaté. D’autres écarts, amenant le changement de catégorisation d’un in-
dividu (soit de I’ensemble des attentes sociales & son sujet), peuvent étre constatés
4 son profit. Tout écart n’est donc pas révélateur de présence de stigmatisation.

Goftman distingue ’identité sociale actuelle de I'identité virtuelle. Mais qu’en-
tend-il exactement par identité sociale actuelle en opposition & identité virtuelle?

Par identité sociale, il référe a la catégorisation que nous avons faite d’une per-
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sonne, parfois sans méme y porter une attention particuliére, dans I’élan du jeu
routinier des nombreuses interactions sociales auxquelles nous prenons part quoti-
diennement. Gréace & un certain nombre d’indices et d’attributs apparents, nous
opérons une classification des individus rencontrés, laquelle correspond aussi & des
attentes a priori. Cette identité sociale est constitué de caractéristiques person-
nelles propres 4 chaque individu (comme un trait de caractére spécifique par exem-
ple), tout autant que de caractéristiques plus structurelles (telle qu’une profession,
laquelle peut déterminer un statut social). Lorsque ces attentes, ces attributs et
caractéristiques se vérifient dans la suite des interactions avec cette personne, on
parlera alors d’identité sociale actuelle, par opposition a virtuelle, laquelle s’en tient
4 des présomptions a priori, & des attentes non vérifiées, en bref a4 des potential-
ités et non & des réalités. Le sens du mot virtuel est pris ici dans sa définition
étymologique, soit de quelque chose «a I'état de simple possibilité, qui n’est tel
qu’en puissance?». Goffman signale que tous les attributs indésirables ne concer-
nent pas forcément une stigmatisation, mais seulement ceux qui ne sont pas en
accords avec les attentes stéréotypées associées a un type donné (4 une catégorisa-
tion) d’individu, suivant des idéaux types. Ce n’est pas en soi le type d’attributs
qui sera stigmatisant, mais plut6t 'association avec son possesseur au regard d’une
catégorisation sociale de celui-ci. Il en résulte que ce qui stigmatise un individu
peut tout aussi bien conforter un autre individu dans sa normalité, et n’est donc

pas intrinséquement discréditant.

«The distinction is between realizing a norm and merely supporting it.
The issue of stigma does not arise here, but only where there is some
expectation on all sides that those in a given category should not only

support a particular norm but also realize it.» (Goffman, 1963, p.6)

Goffman définit trois types de stigmate: les difformités d’ordre physique, les
défauts de la personnalité individuelle pergus comme négatifs et enfin, les indices

attachés a la race, la religion, la nation, etc. Les femmes infertiles font partie

2Cf. «Le Nouveau Petit Roberty, Paris, 1995
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du second groupe, au méme titre que les malades mentaux, les homosexuels, les
alcooliques, les drogués, les suicidaires, etc.

Pour Goffman, l'infertilité («sterility») se classe parmi les stigmates dont les
symptomes n’altérent que les relations aux intimes (il en est de méme pour la
frigidité ou l'impuissance)®. Nous ne le suivrons pas sur ce point, les NTR éten-
dant plus-largement le cercle de relations qui seront altérées, parmi lesquelles les
employeurs ou relations de travail, ne serait-ce que par les nombreuses contraintes
parfois journaliéres qu’elles imposent & leurs usagéres.

Selon lui, «nousy, les normaux, élaborons une théorie justifiant la stigmatisation

et expliquant l'infériorité des stigmatisés.

«We construct a stigma-theory, an ideology to explain his inferiority
and account for the danger he represents, sometimes rationalizing an
animosity based on other differences, such as those of social class. We
use specific stigma terms such as cripple, bastard, moon in our daily
discourse as a source of metaphor and imagery, typically without giving
thought to the original meaning. We tend to impute a wide range
of imperfections on the basis of the original one.... Further, we may
perceive his defensive response to his situation as a direct expression of
his defect, and then see both defect and response as just retribution for
something he or his parents or his tribe did, and hence a justification

of the way we treat him.» (ibid., p.5-6)

Face & une stigmatisé, les normauz n’hésiteront a biaiser leur interprétation, im-
putant toutes sortes d’autres maux sans rapport avec le stigmate constaté, le plus
souvent au détriment de cette personne. Le caractére vicieux de ce processus (tel
un cercle fermé), apparait lorsque ces imputations sans fondement légitimentla

stigmatisation initiale.

3Les nouvelles technologies de la reproduction ont largement progressé depuis les années ot
Goffman écrit ces lignes. Ces changements apportent aussi leur lot de contraintes pour leur
usagers, tel que par exemple, des visites quotidiennes & 1’h6pital.



64

Goftfman soutient I'idée suivant laquelle il n’y aurait pas de réelles distinctions
entre les normauz et les stigmatisés, en ce sens que les deux font partie d’une com-
munauté d’individus souscrivant aux mémes valeurs et partageant ’intériorisation
des mémes normes. Il explique en quoi les uns et les autres s’entremélent eu égard
aux différents roles sociaux qu’un méme individu est amené 4 jouer dans sa vie
quotidienne. Ainsi les stigmatisés adoptent-ils un comportement stigmatisant vis &
vis de plus stigmatisables qu’eux, rejoignant par-1a les normauz. Les deux groupes

peuvent se superposer ou s’entrecroiser a l'infini.

«The stigmatized individual tends to hold the same beliefs about iden-
tity that we (the normals) do.[..] Just as do women who felt inferior

and different because of inability to bear children.» (ibid., p.12)

Il en résulte que les stigmatisés d’un c6té peuvent interagir 4 ’égard d’autres
types de stigmatisés comme le feraient les normaux, et partager entiérement les
fagons de penser des normaux sur ce point. Il ne s’agit pas tant d’identifier des car-
actéristiques objectives entrainant, pour les individus qui en sont porteurs, une stig-
matisation, que de comprendre comment un processus d’intériorisation de normes,
peut servir de base & I’élaboration d’une théorie justifiant des processus de stigma-
tisation.

Face a la stigmatisation, Goffman répertorie les différentes stratégies de gestion
de 'information que les personnes stigmatisées peuvent étre amené 3 utiliser dans
leurs contacts avec les normauz. De Pabsence (ou de la réduction drastique) de
contacts et des divers arrangements que cela implique, & la diffusion d’informations
fausses mais socialement recevables, il décrit le continuum d’options développé par

les stigmatisés pour faire face a la curiosité trop souvent malsaine des normauz.

«This displeasure in being exposed can be increased by the conversa-
tions strangers may feel free to strike up with him, conversations in
which they express what he takes to be morbid curiosity about his con-

dition, or in which they proffer help that he does not need or want.»
(ibid., p.16)
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Goffman élabore sur les groupes de stigmatisés, soit sur les raisons qui motivent
de tels regroupements ou sur les attitudes des leaders de groupes, les fonctions de
ces groupes, etc. Il cite entre autres raisons, un sentiment d’isolement percu par
les personnes stigmatisées, ou encore une distance au groupe humain, volontaire
ou non.

I1 décrit les types de personnes avec lesquelles les stigmatisés se sentent en
confiance: les stigmatisés comme eux et les «wise», personnes jouissant d’un statut
social particulier leur permettant d’étre acceptés par le groupe des stigmatisés.
Les stratégies de gestion de I'information sont en usage selon les personnalités de
chacun et soulévent 1’épineux probléme de savoir si I'on doit ou non divulguer de

I'information (pouvant nous porter préjudice) sur soi, & qui, quand, ou et comment.

«To display or not to display; to tell or not to tell; to let on or not to
let on; to lie or not to lie; and in each case, to whom, how, when, and
where.» (ibid., p.42)

Le probléme est de savoir si I'individu doit divulguer des informations discrédi-
tantes le concernant?. Pour 'auteur, les informations les plus pertinentes dans
’étude des stigmates ont la propriété d’étre des informations d’ordre personnelle,
intime. Ce caractére particulier explique la mise en place des stratégies de ges-
tion de l'information par les stigmatisés. Il différencie les symboles de prestige
social et ceux de stigmatisation, et les informations non-identifiantes. Il introduit
les nuances entre la visibilité d’un stigmate («visibility of a stigma»), sa facilité
d’appropriation de 'information («know-about-ness»), son indiscrétion («obstru-
siveness») et sa capacité d’attraction de l'attention («perceived focus»).

Pour saisir la complexité du processus identitaire en jeu, Goffman s’appuie sur
trois concepts: l'identité sociale, I'identité personnelle et I'identité de I'ego. Ces
trois concepts s'attachent & des aspects distincts de I'identité de tout individu.
Il n’ont d’intérét qu’analytique et constituent des sortes d’idéaux-types, dont les

limites réelles sont parfois impossibles & cerner avec précision. Ces trois concepts

4 «the management of undisclosed discrediting information about self»
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existent donc théoriquement pour tout individu, mais aucune hiérarchie entre eux
ne pourrait étre établi.

L’identité personnelle est un concept qui intégre tout ce qui constitue 'individualité
propre & chacun, issu de 1'unicité de son vécu personnel, de ’originalité de son iden-

tité propre.

«Positive marks or identity pegs, and the unique combination of life
history items that comes to be attached to the individual with the help
of these pegs for his identity.» (ibid. p.57)

Si I'identité sociale permet de combiner divers attributs sociaux (réles, statut,
etc.), I'identité personnelle, quant & elle, donne lieu & une sorte de controle des
informations le concernant, que l'individu est & méme d’exercer. L’identité per-
sonnelle, part la plus objective de chacun, englobe toutes les actions qui seront
entreprises pour faire face a la stigmatisation, sous forme de gestion de la diffusion

des informations intimes par exemple.

«It can be assumed that a necessary condition for social life is the
sharing of a single set of normative expectations by all participants,
the norms being sustained in part because of being incorporated....
However, the norms dealt with in this paper concern identity or being,
and are therefore of a special kind. Failure or success at maintaining
such norms has a very direct effect on the psychological integrity of
the individual. At the same time, mere desire to abide by the norm -
mere good will - is not enough, for in many cases the individual has
no immediate control over his level of sustaining the norm. It is a
question of the individual’s condition, not his will; it is a question of

conformance, not compliance.» (ibid., p.128)

Troisiéme concept défini par Goffman, 'identité de 'ego («ego identity») couvre
la part subjective, réflexive ressentie par 'individu dont I'identité est en jeu. Clest
I'identité de I'ego qui gére I'ambivalence a laquelle le stigmatisé doit faire face: il

a intériorisé des valeurs qui justifient sa propre stigmatisation.
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Ces trois concepts, respectivement d’identité personnelle, d’identité sociale et
d’identité de I’ego, introduisent des distinctions qui permettent d’entrevoir la com-
plexité des relations entre les différents aspects de la personnalité d’un individu

stigmatisé.

«The concept of social identity allowed us to consider stigmatization.
The concept of personal identity allowed us to consider the role of infor-
mation control in stigma management. The idea of ego identity allows
us to consider what the individual may feel about stigma and its man-

agement.» (ibid., p.106)

Les distinctions introduites par Goffan a travers ces trois concepts identi-
taires mettent en lumiére un glissement progressif entre trois facettes de chaque
individu, de la plus modelée par I’environnement social (I'identité sociale), a la
plus intérieure (ou intime) soit l'identité de I’ego, en passant par le stade inter-
médiaire de l'identité personnelle, phase de réaction réfléchie. Cette progression
permet de distinguer entre une action presque automatique tellement elle semble
se faire d’elle-méme (comme par exemple le fait de porter un jugement a priori
sur un individu quelconque au cours d’une interaction sociale anodine), une action
qui serait le fruit d’une réflexion (telle que mettre en place une stratégie précise
de rétention d’informations compromettantes de la part de la personne stigma-
tisée) et, enfin, un sentiment ou une impression ressenti par un individu stigmatisé
(tel qu’avoir la sensation d’étre implicitement exclu d’un groupe). Cette premiére
action, presque irréfléchie correspond & l'identité sociale et opére presqu’a notre
insu tellement elle s’appuie sur notre intériorisation des normes, tandis que la sec-
onde est & relier avec I'identité personnelle, laquelle intégre une action soumise a
une premiere réflexion, introduisant déja une possible distance a la normalité, plus
consciente. Enfin I’apparition d’une émotion ou impression témoigne de I’impact
émotif de la stigmatisation qui n’est pas & sous-estimer. Le cas de l'infertilité se
préte fort bien, nous a-t-il semblé, a I’analyse au moyen de ces trois concepts.

Non seulement pour les raisons que nous avons évoqués au début de cette section,
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mais aussi parce qu'elle permet d’intégrer des éléments difficilement appréhend-
ables dans un cadre sociologique, en dépit de leur importance, tel que les émotions
vécus par les acteurs. Or dans le cas de l'infertilité telle qu’étudiée du point de
vue des infertiles eux-mémes, les éléments émotifs acquiérent un caractére crucial
dans la compréhension d’une partie déterminante de leur expérience, tel que mis

en évidence dans notre seconde question de recherche, exposée ci-aprés.

3.2 Forums de discussion et communautés d’usagéres des NTR

Apreés avoir énoncé notre seconde question de recherche, nous citerons briéve-
ment les études qui nous ont servi de repéres sur ce sujet, passant en revue les
divers éléments retenus, pour, finalement ébaucher la structure de notre analyse,
en réponse a notre interrogation initiale.

Nous avons souhaité dans cette seconde question de recherche, explorer a travers
divers éléments observables, ’émergence d’une communauté dotée de sa propre cul-
ture. Eziste-t-il sur les deuz forums étudiés une communauté de personnes infertiles
? C’est la question a laquelle nous tenterons de répondre & travers les dires des
infertiles que nous avons observés. La définition de communauté & laquelle nous
référons rejoint celles de Baym (1995, 1998, 1999), de Jones (1995a,b, 1997a,b,
1998, 1999) ou de Fernback (1997, 1999). Principalement basée sur un ensemble
dynamique d’éléments sociaux permettant aux participants de se concevoir en tant
que communauté, cette derniére n’est pas, contrairement & certaines de ses défini-
tions précédentes, attachée a4 un contexte géographique spécifique, ni & une unité
de vie collective aux limites physiques particuliéres. Les éléments sociaux constitu-
tifs de cet ensemble s’illustrent dans divers processus d’attribution systématique de
sens, en partie caractéristiques a ce groupe humain, lui conférant sa spécificité. Ob-
servables & travers divers aspects, cette culture de I'infertilité émerge des nombreux
échanges observés sur les deux forums étudiés.

Lorsque nous nous sommes intéressés a ces deux forums réservés aux person-

nes infertiles, il y a de cela déja quelques années, peu d’associations ou de groupe
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d’entraide, sur I'Internet ou ailleurs, existaient pour cette catégorie de personnes.
Depuis lors nous avons assisté 4 la création de nombreux sites internautes, de nom-
breuses associations ou regroupements, prenant appui sur les cliniques de fertilité
ici ou 14, ou encore directement suite a ’initiative des intéressés. Nous avons assisté
a la reconnaissance d’un stress associé & la lutte contre l'infertilité (Domar, 1997,
Dunkel-Schetter et L.Stanton, 1991), 4 la mise en place de services de support inté-
grés aux protocoles mémes des NTR, 4 la naissance d’une nouvelle spécialisation en
psychologie — le suivi des couples infertiles en cours de tentatives de reproduction
via les NTR et leur possible transfert vers I’adoption (Edelmann et Fielding, 1998;
Snowden, 1998; Zucker, 1999) —, 4 une mobilisation des personnes infertiles dans
le but de faire valoir leur droit, tant face aux assurances médicales que face aux
autorités politiques en charge de leur couverture sociale (s'il en est), etc. Nous
avons donc pris la mesure ces derniéres années d’une relative mobilisation d’une
partie du groupe des personnes infertiles dans le domaine public, témoignage d’un
effort d’ouverture et d'une relative modification de la perception globale que nos
sociétés ont de I'infertilité. Nous ne pouvons que nous réjouir de ce changement et
souhaiter qu'il se transforme en évolution (durable).

Les milieux académiques (hormis les recherches féministes) s’intéressent plus
aux possibilités techniques et & leurs répercussions immédiates qu’au vécus des
personnes infertiles. Ils ont tenté de suivre le cours, fulgurant de rapidité, des nou-
velles découvertes d’ordre technique, abordant le domaine de la génétique (clénage
et thérapies géniques pour ne citer que les plus récentes). Il est donc quelque peu
passé de mode de s’intéresser encore 4 la fécondation in vitro autrement qu’en la
considérant comme une des découvertes ayant servi d’assise aux actuels progrés de
la génétique de pointe. Méme si pour cela, bien des aspects du vécu des hommes
et des femmes infertiles, sans oublier ceux de leur progéniture, restent du domaine
de Iinconnu (principalement sur le long terme). Les intéréts financiers qui ne man-
quent certainement pas de contribuer quelque peu aux orientations des recherches,
fussent-elles académiques, n’y sont malheureusement pas étrangers.

Il résulte de cet état de fait que peu de recherches se rapportent au vécu des
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personnes infertiles, et encore moins a 'existence de communautés d’infertiles. Le
role que jouent les deux forums étudiés en terme d’entraide ou en terme d’échanges
d’informations nous apparait dés lors comme crucial.

Bien plus qu’une simple possibilité de communication et d’échange d’informations,
ces forums permettent bien souvent la mise en place d’une source de soutien moral,
de compréhension et de réconfort particuliérement pour les forums de discus-
sions réservés aux membres ayant des handicaps physiques ou souffrant de mal-
adies graves. Dans de nombreux cas, des forums de discussions portant sur des
changements d’habitudes de vie rendus nécessaires pour des raisons thérapeutiques
(comme c’est le cas des anciens alcooliques, ou des anciens toxicomanes, voire
d’anciens usagers du tabac) ont remplis un réle de soutien non négligeable, sup-
port moral ou aide émotive, brisant un sentiment d’isolement et apportant de la
sorte une assistance bienvenue. Ces éléments sont perceptibles & travers le ton des
messages, 1'usage «d’émoticons®», le degré d’intimité observé, les remerciements
explicites des participants, et bien d’autres éléments parfois plus difficilement ap-
préhendables.

De nombreuses études en communication abordent de maintes fagons I’étude
des interactions entre les participants 4 des forums de discussion. Susan Herring
(1994b; 1994a) examine les particularités de genre, tandis que Nancy Baym (1995;
1998; 1999) analyse la construction d’une communauté a travers I’étude d’un forum
de discussion Usenet. Steve Jones (1995a; 1997b; 1998; 1999) propose .quelques

théorisations & partir de nombreuses études majoritairement empiriques, qu’il a

Les «émoticons» constituent une fagon d’exprimer a 1’écrit en CMO, au moyen de caractéres
alphanumeériques détournés de leurs usages habituels, des représentations visuelles associées & des
émotions. Dans un contexte de communication en face & face, les représentations visuelles des
émotions sont déchiffrables directement par les sujets humains en interaction. Dans un contexte
délocalisé et détemporalisé comme celui de la communication dans un forum de discussion in-
ternaute, les emoticons remplissent une fonction que la seule dimension usuelle des signes écrits
ne permet pas d’exprimer aussi directement. Un exemple courant est celui du «smileyy, (:-),
terme anglais désignant une icone représentant un sourire, ol la parenthése gauche symbolise le
haut de la téte du sujet, les «deux points» d’impression symbolisent les yeux du sujet, le signe
négatif symbolise le nez du sujet, et la parenthése droite représente la bouche souriante du sujet,
et exprimant & des degrés variables ’humour, le rire, l'ironie, la compréhension, la. compassion,
etc.
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réalisé ou encadré.

D’autres auteurs tentent de constituer en théorie les altérations produites par les
pratiques des nouvelles technologies de communication dans notre identité et dans
nos relations aux autres, dans les structures de nos communautés, en ligne ou hors
ligne, jusque dans nos représentations politiques (Holmes, 1997; Rheingold, 1993).
Dans les travaux de Sherry Turkle, dont les analyses sont plus psychologiques
que sociologiques, l'intérét porte principalement sur ’écart entre 'identité en ligne
et 'identité dans la vie de tous les jours des participants & différentes pratiques
internautes, dont particuliérement le «chat» (Turkle, 1995). Elle étudie donc prin-
cipalement une population d’adolescents, voire de jeunes adultes, chez lesquels,
conclut-elle, la tentation de profiter des occasions de se forger une identité en ligne
différente de leur identité habituelle (hors ligne) est importante. Elle ne généralise
toutefois pas ces conclusions & I’ensemble des pratiques internautes - ainsi qu’aux
divers dispositifs techniques en usage —, pas plus qu’a celles qui concernent un
public plus 4gé (adultes).

Plus proche de nos intéréts, les études réalisées par Susan Herring mettent prin-
cipalement I’emphase sur les spécificités de genre, telles qu’elles transparaissent
dans la CMO, allant ainsi & I'encontre de théories précédentes, lesquels soutien-
nent que les dispositifs techniques récents (tels que ceux utilisés sur 1'Internet)
permettent de niveler ou d’effacer les différences de genre. Pour elle, au contraire,
ces différences perdurent et s’accentuent méme parfois, au dépens des femmes in-
ternautes. Elle constate que les femmes sont moins agressives généralement, plus
altruistes, plus ouvertes & I’Autre que les hommes (Herring, 1994b,a, 1996a,b). Ces
études nous éclairent sur les pratiques féminines, particuliérement pour des péri-
odes ol moins de données sont disponibles sur celles-ci, comme ce fut le cas pour
les premiéres années de pratiques internautes par un vaste public.

Analyste de I’émergence de communautés virtuelles, Nancy Baym examine en
profondeur la vie communautaire d’un forum de discussion concernant un «soap
opera», diffusé quotidiennement & la télévision ameéricaine, sur une période de

plusieurs années, et dont les participants sont majoritairement des femmes (Baym,
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1995, 1998). Outre la mise en valeur de I'aspect constitutif d’un groupe, voire d’une
réelle communauté virtuelle, elle envisage de nombreux aspects de ces pratiques,
jetant ainsi les bases d’une sorte de grille d’évaluation du degré de constitution
d’une communauté virtuelle. Particuliérement dans son ouvrage «Tune In, Log on:
Soaps, Fandom, and Online Community» (Baym, 1999), elle analyse le vécu, tant
émotif que rationnel, des participants d’un forum de discussion sur ce soap, ou tran-
scendant leur réalité télévisuelle, les personnages de cette série sont les instigateurs
d’un réseau de relations entre d’autres personnages, mélant échanges internautes
virtuels et productions télévisées. L’ampleur des échanges sur ce forum, le carac-
tére régulier des participations, et la convivialité qui y sévit sont remarquables.
La minutie avec laquelle I’auteure rend compte des divers attributs des participa-
tions est pertinente lorsqu’elle analyse I’existence d’'une communauté, celles de ces
participants.

Autre recherche proche de nos intéréts, celle réalisée par Wyatt et Korenman
(1996), intitulée «Group dynamics in an E-Mail Forum», prend pour données des
messages postés sur une liste de diffusion et questionne l'existence d’une com-
munauté de participants. Cette étude descriptive de la communication dans une
liste de diffusion, suivant une approche d’étude de cas, fournit une description et
une analyse des aspects pertinents des pratiques de communication, et effectue
une comparaison avec les interactions dans un groupe se rencontrant en face a face.
Deux éléments de mesure de 'appartenance & un groupe sont dégagés: le sentiment
d’appartenance & un groupe des participants aux interactions, et les observations
de personnes externes au groupe (comportements de groupe).

Cette analyse vérifie dans quelle mesure les participants respectent les roles
formels édictés par le groupe et dans quelle mesure ils développent leurs propres

régles d’interaction:

«Groups may also develop norms that may be unique to that group

through interaction.» (p.226)

Trois modéles types de participation & ce forum émergent de cette recherche: le
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groupe le plus important, ceux des personnes qui sont abonnés, recoivent et lisent
les messages de la liste; le second groupe de ceux qui participent activement en
envoyant des messages sur la liste, beaucoup plus restreint que le premier groupe;
et enfin le troisiéme groupe, encore plus réduit, de ceux qui ont répondu au ques-
tionnaire envoyé lors de cette recherche. En analysant de fagon détaillée les partic-
ipations dans le temps, il apparait qu’'un petit groupe de personnes participent de

facon trés réguliére et entretiennent la plupart des discussions.

«We find a remarkable consistency of regular participation by a small
group of persons, who apparently serve as the ’core’ of the discussion.
This small core of regular posters contributes four times as often as the

rest of the membership, who average one or two messages per months.»
(Wyatt et Korenman, 1996, p.230)

Dans I’exploration de leur seconde hypothése de recherche, a savoir dans quelle
mesure les participants & ce forum se sentent membres d’un groupe, une premiére
fagon de procéder consistait a leur demander quels sont les principaux avantages
retirés de la lecture de ces messages (information, discussion, sens communautaire,
etc). Une autre méthode résidait dans I’observation des normes d’usage de ce

forum.

«We observe that the discourse on WMST-L resembles more nearly
this description of a small group meeting or conversation among friends
than a written discourse conducted between correspondents or among
scholars. There are, in fact, usually two or more threads of conversation
occurring simultaneously among members of a group on both official

and unofficial topics.» (ibid., p.236)

Ces auteures ont jugé utiles d’opérer une comparaison avec une communication
en face a face, et particuliérement avec celle d’'un petit groupe de participants dis-
cutant ensembles, en communication directe sans intermédiaire technique, jugeant
que cela éclairait d’un jour spécifique certains aspects des pratiques de communi-

cation écrites internautes.
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«Some messages illustrate adherence to an oral, face-to-face style of
interaction characterized by spontaneity and an assumption that people
who are reading the words will be able to put them into the appropriate
context.[...] Oral discourse, more so than written discourse, is also
characterized by the frequent reference to other participants by their
given names, the use of names as terms of address, or the frequent use

of “you” to refer to individuals engaged in the discourse.» (ibid., p.237)

Les messages d’excuses ou de récriminations sont des témoins importants de

I’existence de normes dans ce type de communications.

«One way of identifying norms are to look at the metacommunication
we generally label "apologies" and "complaints".When people realize
they are violating norms, they often apologize for their misbehaviour.
When someone violates a norm, someone else may complain about the
violation. by noting and analyzing such instances, we can identify com-

mon definitions of appropriate modes of behaviour.» (ibid., p.238)

Une des caractéristiques communes des participants de cette liste de diffusion
est qu’en tant que féministes, ils sont souvent minoritaires dans d’autres groupes
ou structures. La liste acquiert donc le caractére d’un endroit sécuritaire partic-
ulier pour ces participants, pour y discuter d’intéréts communs et pour y recevoir
le soutien ou les encouragements recherchés. Il résulte de ’étude de Wyatt et
Korenman, une sorte de démonstration du caractére fortement personnel ou in-
time que les échanges postés sur une liste de diffusion peuvent atteindre, ainsi
que de 'existence d’un sentiment explicite d’appartenance a4 une communauté, tel
qu’exprimé directement par les participants dans un questionnaire. Leur étude
ne leurs permet pas de conclure sur l'allégation suivant laquelle suite & un ac-
croissement important du nombre de participants, le degré d’intimité des messages
et le sentiment d’appartenance 4 une communauté distincte auraient tendances a
s’amenuiser avant de disparaitre. Le contraire justifierait, d’aprés elles, de plus

amples études sur le sujet. Elles espérent qu’il n’en sera rien, se confortant de
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I’existence actuelle d’interactions riches et gratifiantes pour les participantes de
cette liste de diffusion.

Nous rejoignons leurs conclusions quant & la nature possible des interactions en
ligne (en occurrence un degré élevé d’intimité), quant & la possibilité de constituer
une communauté virtuelle et considérons d’ores et déja comme souhaitables de
plus amples recherches sur les interactions en ligne en lien avec des communautés
de personnes présentant des caractéristiques distinctes, comme dans le cas des
personnes infertiles.

Nous inspirant de 1’étude de Wyatt et Korenman, nous divergeons cependant de
leur méthodologie et objectifs poursuivis sur différents points. Tout d’abord notre
étude ne porte pas sur une liste de diffusion mais sur deux forums Usenet, dont les
fonctionnements différent quelque peu. Ensuite nous n’avons pas choisi les thémes
abordés dans les messages étudiés en raison de leur seule récurrence et fréquence,
mais en raison de I'importance qu’ils semblaient revétir pour les participants. Nous
avons puisé nos références théoriques a4 d’autres sources comme par exemple Goff-
man. Enfin nous ne poursuivons pas les mémes objectifs et notre approche se
caractérise plus comme sociologique et non comme communicationnelle.

Avant d’envisager I’existence d’une communauté d’infertiles & travers les deux
forums de discussions étudiés, nous considérerons tout d’abord deux aspects impor-
tants et significatifs des relations entre les participants. Dans un premier temps,
nous examinerons les sentiments d’appartenance 4 un groupe spécifique, sentiments
qui peuvent se traduire par divers signes observables tels qu'un vocabulaire parti-
culier propre au groupe, une sorte d’éthique des pratiques de communication que
nous nommerons normes d’interaction, une «nétiquette» spécifique, divers degrés
d’intimité dans les manifestations des relations entretenues entre les membres du
groupe. Quelques composantes de I’analyse de discours, telles les fonctions du lan-
gage (celles décrites par Jakobson) et leur hiérarchie, ou encore ’'usage des pronoms
(particuliérement & la premiére personne du pluriel) viendront enrichir notre anal-
yse. Dans un second temps, nous envisagerons les attitudes vis & vis de I’extérieur,

ainsi que les diverses procédures d’intégration ou d’exclusion du groupe. Ces deux
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derniers aspects permettent de dégager I'existence des limites dont une commu-

nauté se dote.



CHAPITRE 4

METHODOLOGIE

Pour répondre & nos deux questions de recherche (interrogeant la présence de
stigmatisation des infertiles et examinant 1’existence d’'une communauté d’infertiles
sur deux forums), nous avons constitué un corpus de données. Ces données pren-
nent la forme de messages échangés sur les deux forums Usenet réservés aux infer-
tiles, alt.infertility et misc.health.infertility.

Nous avons précédemment décrit succinctement le fonctionnement d'un forum
de discussion en général. Aussi nous nous concentrerons dans un premier temps sur
les forums Usenet (et non les forums utilisant le web!), puis plus particuliérement
sur alt.infertility et misc.health.infertility. Nous passerons en revue nos outils de
collecte de données, soit un corpus de messages diffusés en ligne et expliquerons les
raisons qui nous ont amené a invalider pour ’analyse un questionnaire autogéré.

Dans un second temps nous examinerons une typologie possible des extraits de
message, ainsi que les critéres d’analyse qui nous ont permis d’avancer certaines
interprétations. Enfin nous exposerons les limites de ce travail analytique au regard
d’une meilleure compréhension du vécu des personnes infertiles en général et des

usagéres de ces forums en particulier.

4.1 Forums de discussion Usenet

Tous les forums de discussion relayés par l'Internet ne sont pas des forums
Usenet. Il existe en effet des forums, dans lesquels les participants utilisent le web
pour envoyer ou recevoir leurs messages: ils fonctionnent en pratique au moyen

d’un logiciel de navigation ou «fureteur», contrairement aux forums Usenet, qui,

INous utilisons le terme web en abréviation des termes «World Wide Web», désignant une des
applications de I'Internet (et certainement la plus connue).
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eux sont accessibles via des logiciels de lecture de messages?. Les forums de discus-
sion auxquels nous faisons référence sont des forums de discussion Usenet. Ce qui
signifie, que relayé au moyen des réseaux de I’Internet, & travers 'usage d’un logiciel
de lecture de message, les agents techniques mettent & la disposition des individus
qui le désirent un réseau de communication permettant 1’envoi et la réception ainsi
que le stockage de messages, correspondant & une adresse spécifique, celle d’un lieu
virtuel, appelé forum de discussion, tel que précédemment décrit.

Nous utilisons le terme flou d’agents techniques car s'il s’agit parfois de four-
nisseurs commerciaux d’accés a I'Internet, ce sont souvent des individus ayant la
possibilité technique d’opérer gracieusement cette mise & disposition d’un accés au
réseau, tels les techniciens de réseaux des universités. C’est d’ailleurs I'une des
spécificités du réseau Usenet, contemporain de 1’Arpanet et antérieur au réseau
Internet, dont il utilisera les facilités suite & son expansion massive et ultérieure.
La majorité de ces forums sont publics.

Autre spécificité du réseau Usenet, tous ses serveurs ne sont pas commerciaux.
Au contraire, il est constitué d’une multitude de points d’accés distribués, & par-
ticipation bénévole, sans centralisation des informations: il s’agit d'un réseau de
nceuds interconnectés. Ainsi aucun des serveurs n’est entiérement indispensable
4 ’ensemble du réseau, mais chacun permet un accés & ’ensemble des messages
envoyés a partir des autres.

Chaque participant a droit de parole et peut s’adresser & tous les autres partic-
ipants en méme temps. S’il souhaite correspondre en privé avec I'un seulement des
autres participants, il lui suffit de le faire par courriel.

La fréquence et le volume des messages envoyés dans les forums Usenet varient
considérablement d’un forum & lautre, parfois sur un méme forum, d’une péri-
ode de temps a une autre. Toutefois certains forums font preuve d’une régularité

impressionnante dans les taux de participation.

2Ce type de logiciel de lecture de messages est plus connu sous les termes anglais de «news-
reader». Remplissant les mémes fonctions que les logiciels de courriel, ils s’en différencient néan-
moins par le protocole technique d’échange de messages dans lequel ils opérent (NNTP pour le
réseau Usenet, SMTP pour le courriel).
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C’est & la demande de ’abonné que la réception des messages se fait, lui per-
mettant se faisant, de les lire, voire méme de répondre & certains, selon son bon
vouloir. Les délais entre le moment de I’envoi et la parution en ligne des messages
envoyés sont quasi-instantanés — sauf peut-étre dans le cas des forums «modérés»
—, mais habituellement la lecture des messages se fait sur une base quotidienne
(plus rarement plusieurs fois par jour). C’est aussi le cas des deux forums étudiés
ici. Ce type de communication asynchrone (contrairement au «chat» ou les com-
munications se font en temps réel) n’est pas propre a ce dispositif technique. Les
forums web (en anglais «web forum») ou encore les listes de diffusion (en anglais
«mailing list») sont aussi des dispositifs techniques de communication asynchrone.

Tel que décrit précédemment, les forums de discussion se classent suivant les
thémes généraux dont ils traitent. Les deux forums que nous étudions figurent
dans deux classes différentes: les «misc» (pour miscelleanous) et les «alt» (pour

alternative), bien que traitant du méme sujet.

4.2 Etude des cas alt.infertility et misc.health.infertility

Notre recherche prend appui sur les pratiques de deux forums de discussion
Usenet (donc accessible via une connexion & ’Internet), réservés aux personnes in-
fertiles, des deux sexes, et a priori, sans autre restriction concernant I’age, l'origine
ethnique, le milieu socio-professionnel, les convictions religieuses, etc.

Il est fortement conseillé de maitriser la langue anglaise de fagcon & pouvoir
communiquer correctement entre participants, bien qu’en pratique on constate une
assez grande tolérance en ce qui concerne le niveau de maitrise effective de I'anglais.

Nous examinerons quelques éléments méthodologiques de I’approche du réseau
social au regard de nos données empiriques. Ce choix se justifie car, au vue de deux

années d’observation sociologique ou expérience de «lurker®», nous subodorons une

3Dans le langage des initiés des forums, un «lurker» est une personne qui prend connaissance
des messages sans y participer activement, c’est-a-dire qui se contente de les lire plus ou moins
assidiment sans envoyer de message. Pratiquement, les "lurkers" constituent le plus souvent la
plus grande partie des participants (passifs), parfois les 3/4 d’entre eux, aux forums de discussions,
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forte homogénéité des groupes constitués par les participants aux deux forums

étudiés.

4.2.1 Spécificités de ces deux forums

Les deux forums s’intitulent respectivement alt.infertility et misc.health.infert:-
lity; ils ont pour objectif principal de fournir des informations médicales de base
en lien avec le straitements contre l'infertilité, tout autant que du soutien aux
personnes infertiles ou aux proches?. Il est toutefois explicitement spécifié qu'il ne
s’agit pas d’avis médicaux officiels et que la validité scientifique des propos échangés
n’est pas garantie.

Dans le cas de ces deux forums, les relations étudiées présentent essentiellement
des contenus informatifs ou de support émotif; elles sont le plus souvent directes
(V'individu auquelles elles s’adressent est clairement identifié¢) et asymétriques (si
I'individu A recoit I’aide de I'individu B, cela n’implique pas que I'inverse soit véri-
fié systématiquement); enfin elles possédent une force importante, tant par le degré
d’intimité des types d’informations échangées, que par la fréquence d’établissement
(de plusieurs fois au cours de la méme journée). Ces relations particuliéres permet-
tent aux participants d’avoir I'impression de converser virtuellement entre intimes.
On retrouve en effet sur ces forums un taux important de messages de nature
personnelle. On pourra étre surpris du degré d’intimité atteint via ce dispositif
technique de communication, mais le caractére particulier du sujet et I’aura médi-
cale qui I'entoure concourrent a lui conférer un aspect quelque peu «aseptisé».

Créés en 1995, ces deux forums ne sont pas modérés, ce qui signifie que les
messages figurant sur ces forums ne sont pas I'objet de vérification de conformité

ou de censure — de la part d’un modérateur. Ils sont néanmoins soumis & une
«nétiquette», explicitement décrite dans leur FAQ commun (un seul pour les deux

forums®). Les deux forums sont fortement liés, car il s'agit de participants com-

et participent finalement exceptionnellement aux échanges en se présentant comme tel.

4Ces forums traitent précisément de "discussions about medical issues related to treating in-
fertility", telles que décrites dans le FAQ fourni en Annexe

SRappel: Le FAQ pour Frequently Asked Questions, est une sorte de guide d’usage et
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muns (en partie du moins). De plus, tout le monde n’ayant pas accés aux forums
dont I'indicatif est «alty, les messages sont souvent redondants sur les deux forums,

lors d ing®» d’ Treé ilisé I’ i
on parle alors du «crossposting®» d’un message. Trés souvent utilisé pour 1’envoi
de messages a vocation publicitaire, cette pratique est mal considérée et habituelle-
ment interdite dans les FAQ ou réprimée par les participants eux-méme. Toutefois
il existe des cas, comme celui des deux forums étudiés, o loin d’étre proscrite, elle

est conseillée pour des raisons d’accés technique & l'information.

4.2.2 Thémes principaux traités sur ces forums

La diversité des aspects de l'infertilité qui sont traités réguliérement sur ces
forums est impressionnante’. En premier lieu des thémes discutés figurent les
impacts de l'infertilité sur I'image et 1’estime de soi, sur les relations entretenues
avec la famille ou les amis, sur les rapports avec le milieu de travail. Ces thémes
englobent I’ensemble des relations sociales, et visent a aider & entretenir, adapter
ou construire une identité intégrant la dimension de l'infertilité & la personnalité
antérieure de l’'individu — dans la plupart des cas, !'infertilité n’est pas connue
dés la naissance de l'individu, mais longtemps aprés. En second lieu viennent
les attitudes vis & vis des personnes fertiles, prises dans leur sens le plus large.
A cet égard, le FAQ souligne cette impression courante chez les infertiles selon
laquelle il y a des femmes enceintes partout: «pregnant women everywhere». La
confrontation avec la fertilité apparente d’autrui est le plus souvent pergue comme
douloureuse, soulignant les limites de la fertilité des uns, et 1’absence de raisons
évidentes justifiant cet état, exacerbant ainsi un sentiment d’injustice associé & un
constat d'impuissance.

Les autres thémes courants ont trait au monde médical, en ce qui concerne les

d’informations, spécifique a chaque forum de discussions, et qui s’adresse aux participants, dispen-
sant de nombreuses informations sur les fonctionnements internes des forums, dont la nétiquette
respective et les abréviations de rigueur. Une copie intégrale récente du FAQ commun & ces deux
forums se trouve a titre indicatif en Annexe.

SLe terme «crossposting» référe & une pratique consistant & envoyer un message sur plusieurs
forums en méme temps.

"Voir la liste des sujets traités dans le FAQ dans ’annexe IV.
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rapports patient/spécialiste, les diverses pratiques médicales associées aux NTRS,
les diagnostics et les traitements prescrits, ainsi que les ordonnances ou ventes de
médicaments de particulier & particulier, etc.

Enfin les participants accorderont une place importante au soutien émotif et au
réconfort. Trés souvent il s’agit des suites de tentative de conception soldée par
un échec ou d’un état général fragilisé par les adversités associés bien souvent & un
isolement ressenti comme extréme, en dépit de la multitude humaine qui parfois
les environnent.

Sont aussi abordés les thérapies de remplacement ou méthodes médicales alter-
natives, parmi lesquels 'acupuncture, les remédes & base de plantes, les techniques
de visualisation mentale, etc.

En dernier lieu et plus rarement seront cités les «départs» vers 1’adoption, le
choix de vivre sans enfant, ou encore le recours a un don de sperme ou d’ovule. Dans
le cas du choix d'un recours & I’adoption, les participants concernés cesseront de
participer réguliérement a ces forums au profit d’autres forums qui les concerneront
plus directement. Les liens avec le groupe d’infertiles ne sont pas brisés, mais dis-
tendus, et les contacts subséquents, plus limités, auront vraisemblablement lieu via
courriel directement avec les uns ou les autres. En cas de recours au don de sperme
ou d’ovule, voire d’embryon*, ils n’entrainent pas forcément une distance vis & vis
des autres participants, mais souvent un risque accru de voir leur sensibilité moins
partagée. Certains participants sont candidats aux NTR et se renseignent préal-
ablement. D’autres sont usagers de certaines techniques et futurs usagers d’autres
techniques (plusieurs techniques sont souvent nécessaires avant d’obtenir une en-
fant viable). Rappelons que la majorité des participants & ces deux forums tentent
de se reproduire avec leurs propres gamétes* (cellule reproductrice sexuée) et y
attachent une importance majeure. Ajoutons que le don d’embryon® n’étant pas

légal dans tous les pays, un certain nombre de participants ne sauraient 1’envisager.

8Nous nous contenterons de ne citer que quelques unes d’entre elles: laparoscopie*, biop-
sie de ’endométre, hystéroscopie. Pour les définitions, voir le glossaire (annexe III) et le FAQ
(annexe IV)
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De plus, il nous semble porteur d’une éthique quelque peu en opposition avec celle
qui sévit sur alt.infertility et misc.health.infertility.

Des sujets traitant de I’actualité internationale ou nord-américaine récente peu-
vent étre parfois abordé afin de changer quelque peu les idées des participants, ou
dans le but de détendre I’atmospheére, d’introduire une note d’humour ou de l'ironie.
Souvent le fait de participants trés réguliers (le noyau dur du forum), ces interven-
tions veulent apporter une note de légéreté dans les débats, et trouvent leur sujet
autour des activités saisonniéres (achats de cadeaux avant Noél, résumé et com-
mentaires de films de cinéma récents, etc.). La bonhomie qui en résulte illustre le

degré de familiarité (au sens premier du terme) des échanges sur ces forums.

4.2.3 Effectifs de participation et durée d’observation

Si le noyau dur de ces forums est constitué d’un nombre relativement peu fluc-
tuant de participants, il est trés difficile d’estimer la participation globale & ces
deux forums. Les statistiques sont plus difficiles & obtenir car le réseau Usenet
n’étant initialement pas commercial, les participations bénévoles sont plus difficiles
a recenser avec exactitude. Les estimations donnent environ 7700 abonnés réguliers
pour le forum alt.infertility®.

La période étudiée s’étend sur neuf mois consécutifs, a savoir de juin 2000 &
février 2001 inclusivement. On retiendra que la période des fétes de fin d’année,
particuliérement propice aux réunions de famille revét bien souvent le caractére
d’une épreuve pour les personnes infertiles soumises alors & de nombreuses pressions
familiales ou encore & des comparaisons avec d’autres membres de leur famille. A
cet égard les messages sont assez explicites et la fonction de soutien affectif rempli
par ces forums en est d’autant plus évidente. Un écart de participation saisonniére
a été observé: I'été semble moins profitable aux échanges que I'hiver.

Nous avons lu avec attention les messages diffusés sur ces deux forums durant

%Nos sources sont les sites web répertoriant les forums Usenet dont http://metalab.unc.
edu/usenet-i/groups-html/alt.infertility.html, http://www.ibiblio.org/usenet-i, ou http://www.
vrx.net/usenet /history /rename/\ #anchor.
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une période totale de deux années complétes (de février 1999 & février 2001 in-
clusivement) & titre d’observatrice non participante. Cette période précédent la
collecte de données nous a permis, outre le fait de nous familiariser avec les pra-
tiques usuelles, les trés nombreuses abréviations et les présentations de soi utilisées
couramment par les participants, d’apprendre la Nétiquette spécifique a ces deux

forums.

4.2.4 Importance de la Nétiquette

Comme pour la plupart des forums réservés a des personnes présentant des
particularités de nature médicale considérées par les intéressés comme négatives, la
sensiblité est trés forte et toute dérogation a la Nétiquette est rapidement percue
comme une offense personnelle, fut-elle involontaire. L’importance du respect de
ces normes explicites de comportement acquiert donc une importance cruciale pour
qui souhaite participer & ces échanges. Parmi les spécificités de la Nétiquette de
ces forums, nous citerons les signaux préventifs («sensitivity tag») qui doivent
impérativement apparaitre dans les titres des messages traitant de sujets sensibles,
tels que «pg» (abréviation de pregnancy) pour la grossesse ou «child» pour toute
référence 4 un enfant'®. Ces signaux préventifs permettent donc aux participants
qui le souhaitent de ne pas lire les corps des messages associés & ces titres, afin de
ne pas s’en trouver incommodés.

Autre aspect important de cette Nétiquette, elle spécifie que, de par leur sujet,
ces forums risquent fort d’attirer les «flame-trollers''» ou participants malvenus
dont le seul objectif est d’activer les controverses stériles et d’offenser les partici-

pants. Le FAQ est trés précis a cet égard:

«Flame-trollers can often be recognized by the inflammatory statements
within their posts, the level of controversy associated with their posts,

and, most importantly, a reader’s strong negative reaction to these

10Pour une description plus détaillée, nous référerons au FAQ en annexe IV.
110n les appelle aussi parfois des «flames» ou des «trolls».
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posts.» (Waddell et al., 2002, p.8)

La pratique de ces forums permettant d’affirmer que t6t ou tard on rencontrera
un «flame-troller», le FAQ prescrit méme quelques conseils quant & lattitude a

observer en pareil occasion.

«It is best to avoid labelling anyone a flame-troller and try to ignore
posts by not responding either through the newsgroup or privately
through e-mail. Flame-trollers quickly disappear when they are ig-
nored, but will remain so long as attention is paid to them.» (Waddell
et al., 2002, p.9)

Outre les «flame-trollers», les messages de nature purement commerciale visant
uniquement & vendre un produit et sans apport d’information, sont aussi proscrits
par la Nétiquette.

Globalement on constate que sur les deux forums étudiés ainsi que sur de
nombreux forums réservés i des personnes souffrant de maladies ou d’incapacités
physiques, on veille & éviter toutes les occasions d’agressivité, afin de favoriser une
intimité certaine dans ces forums, & en faire des lieux d’échanges et de soutien
émotif spécifique, des lieux d’ouverture et donc, ol les participants doivent étre en
confiance, dans la mesure ot les forums sont des lieux publics. En nous basant sur
nos simples observations de forums concernant les personnes atteintes de maladies
telles que les cancers, le sida, ’alcoolisme ou la toxicomanie, nous avons pu vérifier
cette tendance tant dans les pratiques que dans la Nétiquette qui figure dans les
FAQ. Le type de rapport que I’on tente d’établir, puisque basé sur un certain niveau
de confiance, se doit d’étre incitatif & la confession, compréhensif, non-agressif, et
surtout respectueux du vécu particulier de chacun. La non-divergence d’opinion
n'est pas de rigueur, mais bien plutot la tolérance vis & vis de cette diversité
d’opinion, qui acquiert dans ces cas une valeur représentative de cette ouverture
d’esprit nécessaire & la compréhension du vécu de I’Autre. Certes les participants

ne sont pas exempts de prises de position souvent bien arrétées, mais 'importance
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réside dans la capacité d’ouvrir une écoute aux différents points de vue exprimés,

soient-ils divergents.

4.3 Corpus de messages et questionnaires en ligne

Nous employons le terme corpus de messages, mais il s’agit plutot d’extraits
de messages. Les messages se décomposent en plusieurs parties dont la premiére
correspond & l’en-téte («header» en anglais) et la suivante au corps du message
(«body» en anglais). Si les différentes composantes possibles de ’en-téte ne sont
pas toujours visibles suivant le logiciel utilisé pour lire les messages, le corps du
message se doit de 1’étre. Habituellement 1’en-téte comprend principalement les
renseignements concernant le sujet du message, 1’émetteur, le destinataire et la
date d’émission. Le corps du message regroupe son contenu proprement dit, la
signature (nom, proverbes, présentation succincte, etc. caractérisant I’émetteur) et
éventuellement les piéces jointes — ou des références & des adresses permettant de
les atteindre. Nous avons utilisé aussi bien les en-tétes que les corps des message.
Courts ou longs, ils sont choisis parmi une multitude d’autres, comme expressifs
d’un élément analytique précis, d’une réalité suffisamment souvent observée ou
encore pour leur signification méme singuliére. Ces extraits de message ou messages
entiers constituent notre premiére forme de donnée observée. Un questionnaire

autogéré en ligne constituait le second.

4.3.1 Corpus de messages

Pour légitimer notre choix de retenir comme données des messages échangés sur
des forums de discussions, nous nous référerons aux études précédemment citées
dans lesquelles les dires des acteurs sociaux sont constituées en objet d’études.

Nous emprunterons les mots de Nancy Wyatt et Joan Korenman:

«The only data available to participants from which to draw conclusions
about other participants and about group norms are the messages that

appear daily in participants’ electronic mailboxes... We argue, then,
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that the logs (of WMST-L) are not redacted transcrips of communica-
tion but the actual communicative interaction of the group. Reading
the transcripts is the same as observing interaction in the e-mail fo-

rum.» (Wyatt et Korenman, 1996, p.227)

La méthodologie utilisée dans leur étude s’appuie principalement sur 1’analyse
de contenu de messages (postés sur un forum internaute), dans sa version la plus

quantitative (dont le décompte des occurrences).

«In analyzing the interaction in the logs (of WMST-L), we used tra-
ditional methods of content analysis: identifying the factors in which

we were interested, counting, and describing the occurence of those

factors.» (ibid., p.227)

Dans cette comparaison avec des entretiens directs qui auraient été transcrits
par écrit, puis ensuite analysés, les messages postés sur les forums constituent
déja une forme de communication, ayant ses caractéristiques propres, dont des
indices non-verbaux implicitement inclus dans leur forme écrite. Parmi ces indices
non-verbaux, nous citerons l'orthographe, P'utilisation de caractéres majuscules, la
ponctuation, la mise en forme, les émoticons'?, etc. De plus en plus de recherches
en CMO, et méme en sociologie, n’hésitent pas & prendre pour objet des messages
écrits virtuels!?, incluant dans le regard académique posé sur nos vies quotidiennes
les outils de médiation technique les plus récents.

Nos outils méthodologiques sont principalement constitués d'une observation
des forums étudiés via la lecture des messages diffusés pour une période de neuf mois
consécutifs (de juin 2000 a février 2001 inclusivement). Bien que nos observations

générales de ces forums s’étendent sur une période de deux ans, nous n’avons pris en

12Rappelons que les émoticons constituent une facon d’exprimer au moyen de caractéres al-
phanumériques détournés de leurs usages habituels, des représentations visuelles associées & des
émotions.

13Nous renvoyons le lecteur aux exemples de ce type de recherches figurant dans notre bibliogra-
phie parmi lesquels Baym, Brayton, Fernback, Ferris, Garton, Herring, holmes, Jones, Komito,
Kramarae, Sharf, Turkle, Woolgar et Wyatt.
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compte pour notre étude qu'une période plus réduite jugée suffisamment pertinente
au regard d’une certaine redondance dans les contenus des messages échangés.

Les sources statistiques que nous avons consultées'* stipulent une moyenne de
536 messages transitant sur ce forum par mois. D’aprés nos observations et pour
la période étudiée, le forum alt.infertility présentait une moyenne de 250 messages
par mois, tandis que misc.health.infertility atteignait une moyenne de 1 140 mes-
sages mensuels. Cette différence peut s’expliquer en partie par la facilité d’accés
aux forums de la hiérarchie misc par rapport & ceux de la hiérarchie alt'®, en par-
tie aussi par le fait que notre serveur ne nous donne pas accés a la totalité des
messages. En effet, pour autant que nous sachions, les autres serveurs effectuent
eux aussi un choix de messages qui seront retransmis, et non pas la totalité. Aussi
les chiffres avancés concernant le nombre de messages transitant quotidiennement
sur ces forums ne présentent-ils qu'un intérét purement indicatif, dont nous nous
contenterons (vu I’objet de notre étude).

Pour le forum alt.infertility, nos observations totalisent environ 2 250 messages.
Pour misc.health.infertility, nos observations totalisent environ 9200 messages, ré-
partis sur une moyenne mensuelle approximative de 1 150 messages. Cette dif-
férence entre les deux forums reprend celle observée entre les deux hiérarchies alt
et misc, citées plus haut. Elle doit étre pondérée par plusieurs facteurs, dont le
principal est la moindre accessibilité technique des forums alt. Ensuite il faut
tenir compte du fait que chaque serveur effectue un filtrage des messages rendus
disponibles et que celui-ci est variable d’un serveur a 'autre. Seront filtré, par
exemple, les messages d’erreurs, les messages de test, les messages commerciaux
malvenus ou «spamsy, etc. Les archives des forums Usenet accessibles via Internet
sur le site spécialisé a cet effet de Google, rendent disponibles un certain nombre de

messages mais pas la totalité non plus, procédant de la méme fagon que la plupart

!4Nous conseillons quelques sites parmi d’autres, soit http://metalab.unc.edu/usenet-i/
groups-html/alt.infertility.html ou encore http://www.ibiblio.org/usenet-i ou 'on trouvera le
«Usenet Info-Center Launch Pady.

15Cette facilité d’accés réside en une disponibilité accrue par un nombre de serveurs plus
important.
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des serveurs. Nous y retrouvons donc la plus grande partie des messages diffusés
sur ces deux forums durant la période étudiée, mais nous avons noté quelques dif-
féerences dans les filtrages utilisés résultant dans un choix de messages quelque peu
différent de ceux fait par notre serveur. Néanmoins nous référerons le lecteur in-
téressé a ce site!® pour prendre connaissance des messages échangés sur ces deux
forums pour la période étudiée.

Nos observations portent donc sur un total général de 11 450 messages diffusés
sur les deux forums. Certes, si I’exhaustivité des messsages diffusés sur ces forums
n’est pas atteinte, nous avons jugés ce montant suffisant en appliquant un critére de
redondance dans le type de messages diffusé: d’une part, il nous a semblé que tous
les types de messages y étaient suffisamment représentés; d’autre part, la nature de
notre étude n’étant pas statistique, les données ainsi constituées étaient amplement
suffisantes. A la question de savoir si la méme personne pourrait étre & l'origine de
plusieurs de ces messages a émetteurs différents, la réponse est techniquement af-
firmative. Par contre le nombre élévé de nceuds distincts dont proviennent ces mes-
sages excluent la possibilité d’un émétteur unique. Il convient aussi de s’interroger
d’une part sur les raisons qui pourraient motiver une telle action sur ces forums,
et d’autre part sur l'altération de la pertinence des messages en terme de contenu
qui pourrait en résulter. Les deux forums étudiés présentent peu d’incitatifs &
spolier des identités, bien au contraire. Il n’y a pas d’intéréts évidents & de tels
agissements et hormis le but de nuire, comme dans le cas des «flame-trollersy, nous
n’en avons pas trouver d’autres. La question de I'identité réelle des participants,
et conséquemment de leur nombre exact ne nous semble pas primer sur l'intérét en
terme de pertinence sociologique du contenu des messages observés. De surcroit
notre étude ne vise pas a tirer des conclusions généralisables & des vastes ensem-
bles. Aussi nous donnerons le bénéfice du doute 4 nos observations, en similitude

avec la plupart des études (sociologiques) se basant sur des communications ou

18http://groups.google.com.
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I'identité des émetteurs est techniquement non vérifiable (ou fort difficilement)!’.
A titre purement indicatif, nous avons répertorié un noyau dur d’une cinquantaine
de participants, qui envoie plus de quatre messages par mois (avec une moyenne
de sept messages envoyés, et un maximum de trente messages envoyés), tandis que
deux cents autres participants n’envoyaient qu’un ou deux messages par mois. Sur
la totalité de la période observée, nous avons estimé a cinq cent le nombre de par-
ticipants maximum pour le forum alt.infertility. Nous estimons que ce nombre doit
étre sensiblement supérieur pour le forum misc.health.infertility!®.

Ces messages sont d’une longueur variable dépassant rarement les 300 mots, et
leur répartition est trés inégale. La plupart d’entre eux se limitent a4 une quar-
antaine de mots et quelques uns, moins fréquents sont plus longs, atteignant 300
4 400 mots. Cela s’explique par le fait que lorsque I’un des participants relate
un épisode de son expérience personnelle, de nombreux messages de réponses sont
envoyés contenant quelques encouragements, quelques mots de soutien ou de com-
préhension. Ces messages habituellement courts ont des longueures variant de 15
& 50 mots.

La répartition des participants au regard de l’ensemble des messages permet
de distinguer trois groupes'®: les participants réguliers intenses, les participants
réguliers occasionnels et les «lurkers» (ou participants irréguliers occasionnels).
Bien évidemment seront inclus dans cette derniére catégorie tous les non-participants
ou presque, puisqu’ils lisent réguliérement les messages mais qu’ils ne participent
normalement pas du tout, quoique 4 un moment ol un autre, il leur arrive d’envoyer
un message.

Dans le premier groupe que nous identifions comme le noyau dur du forum,

nous avons approximativement recensé de 40 & 50 personnes, participants notoires,

1"Nous référons ici & la plupart des sondages basés sur des communications téléephoniques ou
encore aux autres études en CMO se heurtant au méme type de probléme technique.

18]’ensemble des ces estimations provient de nos observations et reste impossible & vérifier avec
les moyens dont nous disposons. IIs sont fournis 4 titre indicatif et restent trés approximatif.

1%Nous reprenons une répartition relativement courante sur les forums, tel que notamment
clairement expliqué dans I’étude de Wyatt et Korenman (1996)
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aux personnalités bien identifiées des lecteurs avertis de ces forums, dont I’histoire
personnelle est en partie connue et dont les intéréts particuliers ont été clairement
exposés. Chacun peut donc interroger le forum sur le sort de I’'un de ces participants
largement sortis de I’anonymat, du moins au regard des informations pertinentes
a ces forums. On assiste parfois & des interrogations sur ’absence de participation
récente de 'un de ces participants précis, qui font figure de pilier de ces groupes.

Le second groupe de participants, nettement plus important en nombre que le
précédent, constitue ce que nous qualifierons de corps du forum. Ces participants
ne prennent la peine d’envoyer des messages que de temps en temps, suffisamment
pour se rappeler les uns des autres, insuffisamment pour devenir une personnalité
marquante du groupe de participants. Ayant été seulement «lurker» pendant une
longue période de temps (plusieurs années parfois), ils se sont simplement décidés
a participer plus souvent, sporadiquement ou réguliérement mais & intervalles de
temps assez longs, bref ils ont dépassé leurs craintes de participer et se sentent
maintenant non seulement aptes & s’exprimer lors des débats, mais membres de ce
groupe particulier, qui leur apparaissait auparavant comme un club trés sélectif.

Le dernier groupe des «lurkers» est difficile & évaluer dans ses dimensions réelles.
On y retrouve ceux qui prennent connaissances des messages diffusés sur ces forums,
sans y participer ou en y participant de fagon trés exceptionnelle. Dés lors que
la participation devient active et réguliére, on est inclus dans le second groupe.
Contrairement & ce que I'on pourrait attendre, on peut étre lurker longtemps sans
jamais se décider & passer le pas de la participation active, via ’émission d'un
message. Les «lurkers» peuvent aussi sans jamais émettre de message sur le forum,
correspondre directement et en privé via courriel avec certains participants; cela
peut leur sembler suffisant et moins engageant d’un point de vue public.

Il n’existe pas & notre connaissance de statistiques décrivant la répartition au

0

sein de ces trois groupes?®. L’intérét d’introduire une telle distinction reléve de

*0Nous pourrions a titre purement spéculatif proposer une répartition de 1’ordre de 1/6 de
participants réguliers intenses, 2/6 de participants réguliers occasionnels et 3/6 de lurkers ou
participants irréguliers occasionnels.
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lordre analytique, car elle permet de mieux saisir les types de participation qui
animent ces forums, en insistant sur des usages différents de ce dispositif technique.
L’analyse des motivations propres & tel ou tel type de participation (répartition
dans 'un des trois groupes) reléve plus d’interprétations psychologiques et n’est
pas précisément 'objet de notre étude.

D’aprés nos observations, un méme participant peut faire partie du second
groupe pendant une période de temps variable (plusieurs mois & plusieurs années),
puis intégrer le premier groupe pour une durée elle aussi variable. Globalement
la durée de participation moyenne & ces forums serait une statistique peu utile
et du reste inexistante actuellement. Ceci souligne le caractére dynamique de la
composition de ces groupes sociaux particuliers. Ce dynamisme ne s’observe pas
seulement au niveau du type de participation, mais aussi au niveau des participants
eux-mémes qui, & plus long terme sont tous 'objet d’un remaniement. Toutefois
le rythme auxquels ces changements se font est suffisamment faible pour maintenir

une continuité remarquable dans l'orientation des échanges sur ces deux forums?.

4.3.2 Questionnaire en ligne autogéré

Avant toute chose, nous nous devons de spécifier que le questionnaire dont il est
ici question n’ayant pas recu un nombre suffisant de réponses, n’a pas été validé
pour étre pris en compte dans notre analyse. Il n’a contribué & cette étude que
dans ’apport de certains éléments de compréhension général de la problématique
de linfertilité. Ces éléments n’ont été enrichissants qu’en ce qu’ils venaient en
corroborer d’autres, issues de l'analyse de nos autres données (i.e. les messages
postés sur les deux forums étudiés). Nous jugeons opportun de le notifier car il
présente un intérét méthodologique, fruit de notre erreur.

A nos observations s’ajoute donc un questionnaire autogéré qui a été proposé
directement sur le forum alt.infertility le 15 février 2001 apres une présentation suc-

cincte des objectifs de cette étude®?. Ce questionnaire comporte dix-sept questions

21Ces forums ne sont pas vieux et cela pourrait n’étre plus le cas dans ’avenir.
22Le questionnaire et le message de présentation correspondant envoyé au préalable se trouvent
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ouvertes, auxquelles les participants qui le désiraient étaient invités & répondre
dans un délai de deux semaines soit par courriel, soit par la poste, nominativement
ou anonymement selon leurs voeux, étant entendu que de toute facon, leur nom ne
serait jamais cité.

Nos questions portent sur les motifs de participation & ces forums, le senti-
ment d’appartenance & une communauté, I’histoire de I'infertilité des participants
(durée, causes, etc.), 'impact de l'infertilité en terme de socialisation, les modalités
de participation aux forums (durée, fréquence, etc.) et quelques informations de
nature personnelles (Age, niveau de scolarité, profession, pays).

Bien que de nature plus intime et fort pertinentes, les réponses qui nous sont
parvenues ne pourront pas étre ’objet d’une analyse, rendue caduque par la pe-
titesse de ’échantillon: six répondants seulement. Elles ne sont néanmoins pas
inutiles puisqu’elles ont contribué & nous éclairer, de fagon complémentaire (& nos
autres données) sur quelques aspects relatifs a 1a compréhension globale du vécu de
ces personnes. Il aurait peut-étre fallu, pour recueillir une plus grande participa-
tion, une présentation de la recherche en plusieurs temps (deux ou trois messages
de prises de contact, d’introduction et de présentation par exemple) ou un délai
de réaction plus long (supérieur 4 deux semaines). Mais il semblerait qu’au regard
de la littérature sur le sujet (Mann et Stewart, 2000; Witmer et al., 1999) que
ce mode de participation soit fort peu prisé des participants a ce type de forum

(soutien émotif et niveau élevé d’intimité).

4.4 Typologie des extraits de messages

Une fois notre corpus de messages constitués, nos données d’observation pour
étre utilisables aux fins de 1’analyse se devaient d’étre classées. Nous exposons tout
d’abord le choix d’une typologie et les raisons qui ’ont motivé en lien avec nos
deux questions de recherche. Puis nous expliciterons les limites de validité de nos

conclusions d’analyse au regard de nos outils méthodologiques.

dans 'annexe V.
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4.4.1 Classement thématique et questions de recherche

A ce stade de notre étude, nos données, pour étre utilisables, doivent subir
quelques transformations. Devant I’ampleur et la nature de nos données, un choix
thématique nous est apparu comme inéluctable. Mais lequel? Nous aurions pu fort
simplement classer les messages suivant leur théme principal, tel que spécifié dans
leur en-téte. Mais nous aurions obtenu encore trop de catégories et elles n’auraient
pas forcément rendu possible une analyse orientée en fonction de nos questions
de recherche. Alors nous avons opté pour orienter nos critéres de tri directement
suivant la nature du contenu des messages, sans perdre de vue nos questions de
recherche. Nous recherchions donc les thémes illustrant des éléments identitaires
des infertiles, qui pourraient faire ressortir ’estime de soi et la confiance en soi
des participants, mais aussi d’autres éléments ayant trait & I'image globale qu’ils
se font d’eux-mémes, tout autant qu'a leurs relations avec les tiers . Globalement
’ensemble de nos données est donc scindé en deux parties. La premiére est relative
aux relations que les infertiles entretiennent avec eux-mémes, dans une réflexivité
dynamique. On y trouve des messages relatifs aux signatures personnalisées, & 1’age,
au recours & l'adoption, a l'orientation sexuelle, i la langue de communication,
et finalement au support émotif (ou soutien d’ordre psychologique). Ce dernier
théme concerne principalement les relations entretenues par les infertiles entre eux,
et aurait pu, & ce titre figuré dans la partie suivante. Cependant nous l’avons
volontairement placé dans cette section car il nous renseigne aussi sur le caractere
réflexif de ces relations. En définitive ces différents thémes nous permettent de
mieux cerner le profil du vécu des infertiles en abordant divers aspects de leur
identité.

La seconde partie aborde les thémes des relations a I’ Autre, décrivant une partie
de la socialisation des infertiles. Partant du général vers le particulier, on y aborde
les relations avec les fertiles (ou non-infertiles), celles avec les collégues, celles avec
les médecins, puis, celles avec les personnes non respectueuses des conventions de

communication ayant cours sur ces forums.
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Cette présentation bipartite de nos données nous permet a travers une présenta-
tion plus claire de mieux dégager les éléments pertinents de notre analyse en réponse
aux questions de recherche. Ayant une vision simple et précise de 1’agencement de
nos données ainsi classées, nous avons pu plus aisément choisir les exemples qui
nous semblaient les plus pertinents. N’ayant pas explicité plus avant les liens entre
nos deux questions de recherche, le traitement de nos données expressément réalisé
en fonction de celles-ci nous aurait amené & opérer deux types de classification
paralléle qui, parce qu’elles ne se recoupent pas entiérement, ne nous aurait guere
été utiles.

Pour I’analyse de notre premiére question de recherche relative a la stigmatisa-
tion, nous nous appuierons sur les travaux d’Erving Goffman. Aprés avoir identifié
les trois concepts identitaires goffmaniens?® dans les écrits des infertiles étudiés,
nous tenterons d’établir la prégnance de cette stigmatisation ainsi que ses car-
actéristiques (en terme de visibilité, de facilité d’appropriation de I'information,
de capacité d’attraction de ’attention et enfin, de degrés d’indiscrétion). Nous
utiliserons aussi, dans la mesure du possible?* les outils que ’analyse du discours
traditionnelle met & notre disposition.

Pour notre seconde question de recherche, portant sur ’existence d’une commu-
nauté d’infertiles, nous nous intéresserons aux signes observables d’appartenance
3 un groupe distinct constitué d’infertiles. Nous passerons en revue I’ensemble de
nos données 3 la recherche d’éléments tels qu'un vocabulaire particulier, une néti-
quette spécifique, des normes de pratique de communications propres a ces forums,
etc. Des éléments d’analyse de discours, tels que l'identification des fonctions du
langage (de Jakobson) ou I'usage des pronoms viendront compléter cette recherche.

Nous identifierons les procédures d’intégration comme celles d’exclusion spécifiques

23Rappelons qu'il s’agit des concepts d’identité personnelle, d’identité sociale et d’identité de
l’ego.

24En effet, les messages postés sur les forums ne présentent pas de caractére homogéne dans
leurs formes comme le feraient les textes d’un échange épistolier régulier par exemple, ou méme
des récits a caractéres autobiographiques. Notre analyse porte le plus souvent sur des extraits de
messages, dont les dimensions sont extrémement variables, rendant ainsi difficile I'application de
certains critéres d’analyse du discours.
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au groupe constitué par les participants & ces forums.
Si nos deux questions de recherche se distinguent dans leur fagon de recourir
aux données, elles présentent cependant un point commun en ce qui a trait & leurs

limites de validité, telles que décrites ci-dessous.

4.4.2 Limites de validité

Dans le cas de nos deux questions de recherche, les conclusions n’ont qu’une
portée locale, et ne prétendent pas & étre généralisables & ’ensemble des personnes
infertiles. Conférant & nos résultats les caractéres de ceux propres aux études de
cas, le type de nos données restreint la portée de notre analyse tant dans le temps
que dans l'espace. En effet, elles n’acquiérent de signification que resituées dans
le contexte de ces forums et pour la période proche de celle de leur observation.
Il ne s'agit aucunement de prétendre généraliser & I’ensemble des personnes in-
fertiles les conclusions tirées de ’examen du profil de certaines. Ces conclusions
valent pour partie d'une population d’infertiles usagéres des NTR (ou souhaitant le
devenir ou toutes personnes s'intéressant a ces techniques), provenant pour la plu-
part d’Amérique du Nord, d’Australie et de Nouvelle-Zélande, ou encore d’Europe.
Nous ne disposons pas de données concernant la répartition entre les divers pays
d’origine des participants, mais nous avons de fortes présomptions d’'une majorité
d’américaines, d’une proportion non négligeable de canadiennes, le reste se répar-
tissant diversement. Eclairant le cas des infertiles de ces forums pour la période

observée, nos conclusions trouvent leur pertinence dans une meilleure compréhen-

sion du vécu de ces personnes.



CHAPITRE 5

ANALYSE DESCRIPTIVE

Dans ce qui suit, nous exposons nos données de fagon descriptive, sous la forme
d’extraits de messages commentés. Vu le nombre important de messages consti-
tuant notre corpus d’observations, nous avons jugé opportun de n’en citer que
quelques uns, parmi ceux constituant ’objet de notre analyse. Sur les quelques
onze mille quatre cent cinquante messages lus, seulement quelques dizaines seront
totalement ou partiellement transcris ici & fin d’analyse. Nous les avons choisis
suffisamment représentatifs au regard d’un critére de redondance dans le contenu
des messages classés suivant différents thémes et d’un critére d’importance pour
le vécu des infertiles. Nous laissons toute liberté au lecteur intéressé de prendre
connaissance des messages diffusés sur ces forums sur les archives Usenet (pour
les plus anciens) ou directement en ligne sur les forums concernés (pour les plus
récents)®.

Ces extraits sont classés par théme, sous deux rubriques illustrant différents
impacts de l'infertilité: tout d’abord en terme d’identité, soit 1’image ou l'estime
de soi qu’entretiennent les infertiles vis & vis d’eux-mémes, et ensuite en terme
d’altération des roles sociaux, qu’endossent les infertiles vis & vis des tiers. Ces
thémes, en relation avec nos questions de recherche, ont été choisis en raison de
leur correspondance avec des aspects significatifs du vécu des personnes infertiles.
Certains d’entre eux seront ’objet d’un traitement important en terme de fréquence
d’apparition dans les messages, tandis que d’autres, non. Il nous a semblé faux
de croire que le seul critére d’'une fréquence élevée était synonyme de pertinence,
et nous avons donc relevé certains thémes en dépit de leur faible fréquence de

traitement. Ces thémes se rapportent a des aspects particuliérement sensibles du

1Les messages figurant a titre d’exemples dans nos données datant de la période d’observation,
soit d’il y a plus de quinze jours, ne seront accessibles au lecteur que sur les sites d’archivage des
messages diffusés sur les forums Usenet, et non pas en ligne & ce jour.
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vécu des personnes infertiles. C’est le cas par exemple de 1’age des participants,
méme si peu d’informations filtrent sur ce sujet et que ce théme ne figure pas
parmi ceux les plus souvent abordés, il est aisé d’en mesurer 'importance majeure
au regard de ce qui en est dit. Des thémes tels que les échanges d’informations
sur les médicaments, important en terme de fréquence de traitement, ne nous ont
pas semblé approprié pour apporter des éléments de réponse au regard de nos
questions de recherche. Nous nous sommes donc concentrés sur les thémes qui
nous apparaissaient comme cruciaux pour les infertiles, plutét que sur ceux qui
revenaient le plus souvent dans les messages.

En ce qui concerne la présentation des exemples de messages, nous avons opté
pour les conventions suivantes, dont nous souhaitons qu’elles respectent 1’anonymat

de chacun.

e Les extraits de messages cités ont été transformés de facon & étre anonymes:
les prénoms, les lieux, les dates, les noms de famille sont fictifs ou ont parfois

été remplacés par des cadres anonymes (<nom> par exemple).

e En ce qui concerne les nombreuses abréviations utilisées, nous avons jugé
parfois opportun de les expliciter entre crochets, pour une meilleure com-
préhension. Pour ’ensemble des abréviations spécifiques aux NTR utilisées,

nous renvoyons le lecteur a la liste compléte, qui se trouve en Annexe dans
le FAQ.

e Nous n’avons pas jugé utile de traduire ces divers extraits afin de conserver in-
tact le «ton» original associé a leur envoi dans leur langue d’origine, 1’anglais,

ainsi que leur orthographe.

e La disposition spatiale des exemples (tel que le retour & la ligne par exemple)
a été conservée dans la mesure du possible (tous les logiciels ne le permettent

pas).

Deux sous-parties ont été distinguées, la premiére incluant les éléments consti-

tutifs de I’identité sociale des infertiles sur ces forums, en terme d’image et d’estime
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de soi; tandis que la seconde se concentre sur les relations entretenus par les infer-

tiles avec autrui.

1. Parmi les thémes traités dans cette premiére sous-partie, on trouvera ceux
traitant d’informations & caractére plutét descriptif, tels que les signatures
personnalisées (sorte de mini-CV médical), la position vis & vis de I’adoption,
I'orientation sexuelle des participants, le facteur temps dans son implication
en terme d’age absolu ou relatif, et le support émotif ou psychologique, lequel
est recu tout autant que donné sur ces forums. Autre théme moins important
que nous avons cité, celui de la langue de communication, fort peu traité dans
les messages, mais qui nous a cependant semblé digne d’intérét et révélateur
d’une certaine ouverture d’esprit, a laquelle la sensibilité des infertiles n’est

pas totalement étrangere.

Certains thémes auraient pu étre traités dans la seconde rubrique, consacrée
aux relations avec les tiers, et c’est la cas de ’adoption, mais I’angle sous
lequel nous ’avons abordé le désignait pour sa place actuelle. Si nous I’avions
envisagé en termes de comportements de parents adoptifs effectifs, tels qu’ils
auraient pu étre observés sur un forum dédié & ce sujet, nous aurions pu le
traiter dans la seconde rubrique, concernant les rapports au tiers. Mais nous
n’avons considéré ’adoption que telle qu’elle est décrite par les participants &
ces forums, c’est-a-dire en terme de projet et non de réalisation, en terme de
possibilités et non en termes de vécus, en terme de souhaits et non de réalités

tangibles au niveau des rapports parentaux?

2. La seconde sous-partie traite des relations entretenues par les infertiles avec

20n ne s’étonnera pas que les infertiles devenus parents adoptifs rejoignent d’autres forums
qui leurs sont plus spécifiquement réservés, ceux sur lesquels ils auront 'occasion de partager
leur vécu en tant que parents. De ce fait ils se trouveront le plus souvent quelque peu éloigné
des intéréts immeédiats des personnes infertiles en cours de tentatives de reproduction, et sans
enfant. Pour soutenir de telles affirmations, nous nous basons sur les divers messages d’annonce
de départ définitif vers 1’adoption, lesquels ont la forme de message de remerciements et d’adieux
aux participants de ces deux forums par les désormais parents adoptifs. Ceci étant dit, la scission
n'est pas toujours claire et 1'identité réelle de chacun n’étant pas vérifiable, nous avons tout lieu
de croire qu’il existe des exceptions.
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autrui. On y traite des rapports avec les «fertiles» (pris dans un sens large),
incluant toute personne par définition non-infertile?, et de leurs interactions,
confrontations de préjugés,etc avec les infertiles. Puis les rapports avec les
collégues, ou relations d’ordre professionnel en général sont examinés tels que
décrits par les participants et enfin les liens avec les médecins (ou tout membre
du corps médical), les plus complexes et les plus chargés en terme d’attente de
résultats. Nous avons ajouté un paragraphe concernant le respect des normes
de comportements sur ces forums, & savoir la Nétiquette et les comportements
vis & vis des tiers volontairement irrespectueux, les trolls. Ce théme nous a
semblé important du fait de la grande sensibilité des participants & ces forums
ainsi que pour la mise en place de stratégies de protection face aux agressions,

volontaires ou non, en provenace des tiers (non-infertiles).

5.1 Impacts de infertilité en terme d’identité: image et estime de soi

Les moyens mis en oeuvre par les participants aux forums étudiés pour lut-
ter contre linfertilité sont habituellement importants, tant en termes de temps et
d’énergie, que de moyens financiers. Le recours aux technologies de reproduction
y est la norme, bien que n’interdisant aucunement le recours & d’autres moyens
considérés comme des palliatifs, solutions de remplacement ou plutét cumulables
aux NTR.

Parmi ces derniéres, on trouve aussi bien les remédes para-médicaux ou de
médecine dite alternative comme ’homéopathie, I'acupuncture, la phytothérapie
que la sophrologie, le yoga, etc. A ceux-ci s'ajoute tout ce qui a trait & des croy-
ances, de nature animiste ou autre, dont les propriétés ou vertus thérapeutiques
sont indissociables de la foi dans laquelle on les tient. Dans ce groupe, on citera les
figurines représentant des divinités de la fertilité, le port de bijoux en métaux variés

aux effets spécifiques, le recours a des personnes porteuses de certains «pouvoirs,

3L’usage du double préfixe privatif est volontaire, aussi conserverons nous le terme un peu
lourd de «non-infertile».
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etc. Le plus souvent il semblerait que les participants donnent peu de crédit a ces
croyances et recourent plutot rarement & ces derniers expédients. Peut-étre doit-on
voir une opposition formelle entre ces recours de «désespoir» et la poursuite d'un
protocole d’'une NTR, pratique intrinséquement, reliée & une conception rationnelle
des pouvoirs de la science médicale. Toutefois, et bien que ces recours & d’autres
alternatives soient rares et le plus souvent uniques, il semblerait qu’un nombre
important de participants y ont fait appel, ne serait-ce qu’une fois.

Leur identité nous semble beaucoup plus marquée par le recours aux NTR, qui
nécessite habituellement plus d’une tentative de reproduction, mettant en oeuvre
plusieurs technologies. Outre ’adhésion aux postulats inhérents & une certaine
rationalité scientifique, le recours aux NTR exige lui aussi une confiance immense
dans ses potentialités virtuelles (au sens étymologique du terme). Les NTR sem-
blent exiger de leurs usagers toutes leurs énergies en terme de croyance en un succés
plausible, engendrant une distance aux alternatives possibles, lesquelles pourraient
semer le doute 1a on l'intégralité de la confiance est requise. Méme le recours &
I’adoption semble nuire: il ne devra étre envisagé qu’a la toute fin des tentatives
des NTR, lorsque celles-ci auront échouées de trop nombreuses fois, que les limites
physiologiques sont atteintes, voire dépassées (ménopause ou age trop avancé des
patients), que les ressources psychologiques au demeurant variables sont depuis
longtemps épuisées, et enfin que les moyens financiers sont devenus insuffisants. A
tous ces niveaux, le recours aux NTR laisse une trace profonde chez ces individus
et cela se traduit, entre autre, dans leurs dires.

Parmi nos exemples, nous commencerons par citer ceux qui se trouvent en
fin du corps des messages, a savoir les signatures. Dans ces forums elles ne sont
pas utilisées pour chaque personne systématiquement & chacun de leur message,
comme c'est le cas dans de nombreux autres forums* En effet elles remplissent une

fonction particuliére qui limite leur emploi & certains types de contexte, spécifique

4Le plus souvent les signatures sont d’ailleurs intégrées en fin du corps du message de fagon
automatique. C’est en effet une fonction disponible sur certains logiciels et cela correspond aussi
4 la pratique épistoliére habituelle de 1’écrit.
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aux forums étudiés. Ainsi suite & I'envoi d’un premier message de présentation par
un nouveau participant, relatant quelque peu son vécu en tant qu'infertile et les
moyens mis en oeuvre pour y remédier, il est d’usage de répondre par un message
de bienvenue assortie d'une signature & fonction informative.

D’un point de vue descriptif, cette sorte de condensé des pratiques des NTR
décrit fort succinctement les succés et échecs des diverses tentatives entreprises par
les participants les plus réguliers du forum, ceux qui en constituent le noyau. Loin
d’étre un marathon de 1’échec ou de la douleur, ces petites présentations ont pour
fonction de montrer les raisons qui intégrent leurs auteurs au groupe des infertiles
en général et a ces forums en particulier.

Pourvu d’un caractére quelque peu informel, ces données de nature parfois
quantitatives, sont les témoins du degré d’importance que revét le vécu médical des
participants pour leur identité au sein d’un groupe comme celui-ci. Ces signatures
sont en quelque sorte un des passeports aux barriéres limitant I'intégration & la
communauté sociale des infertiles sur ces forums.

Exprimé en terme abrégés, elles font appel & la connaissance des acronymes
spécifiques & l'infertilité, qui sont de nature relativement technique et deviennent
rapidement opaques au lecteur néophyte.

Au-dela de leurs termes, elles révélent des vécus «lourds» d’espoir et de tenta-
tives médicales multiples. Endossant remarquablement les aspects intrinséquement
médicaux de leur identité (peut-on parler de réduction?), ces signatures rappellent
en premier lieu une visite imaginaire des différentes patientes d’une clinique de
fertilité, visite qui serait menée par un professeur de médecine suivi de ses étudi-
ants: chaque patiente y est identifiée par son profil médical en rapport avec les
NTR, et uniquement par celui-ci; accessoirement elle pourra étre affublée d’un
prénom. Tout élément d'identification spécifique doit étre en rapport direct avec
ses tentatives de reproduction et sa santé génésique. Qu’une telle présentation soit
sciemment utilisée dans un contexte non médical est porteur de sens. C’est ainsi
que nous tenterons de comprendre 'importance que ces femmes accordent & cette

part d’elles-mémes qu’elles ont accepté de partager avec une équipe médicale en
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premier lieu, et avec les participants a ces forums particuliers en second lieu, et qui

les constituent dans leur propre identification sociale.

5.1.1 Signatures personnalisées

Ces exemples illustrent 'appropriation d’une définition médicale de leur identité
par les participantes des deux forums. Ces signatures ne sont pas utilisés en tout
temps mais lorsqu’une présentation semble I'exiger. C’est le cas le plus souvent
suite au message d’un nouveau participant qui prend la peine de se présenter (tel
que décrit précédemment). Elles conférent aux propos de l'intéressée une crédibil-
ité supplémentaire en terme de vécu meédical de l'infertilité et d’appartenance au

groupe des infertiles.
La plupart des signatures, comme illustré dans les suivantes, se rapportent & des
femmes (ou & des couples) n’ayant encore jamais eu d’enfants (infertilité primaire).

Vanessa

ttc [Trying To Conceive] over 4 years

unexplained IF [Infertility]:

history of mild endo [Endometriosis], slight male factor,
countless IUIs [Intra-Uterine Insemination]

2 IVFs [In Vitro Fertilization]

/ICSI [Intra-Cytoplasmic Sperm Injection] neg.

Cyndie

3 failed IVFs [In Vitro Fertilization] with genetic testing
M/C [Miscarriage] 4/98 (from IVF!!) [In Vitro Fertilization]
currently in 4th cycle

Olivia
ttc [Trying To Conceivel= 4 yrs. unovulatory
going for first IUI [Intra-Uterine Insemination]

Deborah

TTC [Trying To Conceive] number 1 since 01/89
Endometriosis dx 01/89,

PCOS [Polycystic Ovarian Syndrome] dx 11/91
Ovarian Drilling 10/92

Lauren

Retrieval 06/9

Transfer 06/12 (3 3-day embies)
first beta due 06/24
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Parfois, & travers le jargon médical hyperspécialisé perce tout ’espoir et I'immense
volonté, d’aboutir dans sa quéte reproductive, de la personne humaine qui se cache

derriére la patiente.

Susan & Michael

28 DH [Dear Husband] 29

Unexp.for 4,5 years

5 IUI [Intra-Uterine Insemination], 1 IVF [In Vitro Fertilizatiomn],
3 LIT [Leukocyte Immunization Therapy] 3 mcs [Miscarriages],

Christina

ttc [Trying To Conceive]

9 years now/tubal factor 3 m/c [Miscarriagel
3 ectopics

too many tests and surgeries

Certaines signatures sont les témoins vivants des taux de succés des NTR,

pourtant encore faible.

Patricia
IVF [In Vitro Fertilization]
Mom to Mary-Ann 4/17/99

Le plus grand nombre malheureusement, constitue des illustrations des taux
d’échecs des NTR. Dans ’exemple suivant, la briéveté de la signature vient accroitre
Peffet de tristesse associé au contenu. Se présenter ainsi revient en effet a opérer
une réduction de son vécu & une série de résultats malheureux, 4 ne s’identifier qu’a
des échecs, et a ceux-ci uniquement. Rien de positif ne saurait étre pris en compte
dans cette présentation condensée d’une lutte contre ’infertilité. Cette concision
des mots si lourds de sens, associée & leur laconisme, leurs conférent un réalisme

surprenant.

Lilly
(8 losses)

Christin & Patrick

TTC [Trying To Conceive] number 1 for 2 yrs & 3 mo.

me - 29, DH [Dear Husband] - 28

newly diagnosed diabetes 7/11/01 Type II-insulin resistance
Metformin 2500mg.
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Linda and Peter
TTC [Trying To Conceive] number 1 for over a year now,
PCOS [Polycystic Ovarian Syndrome]

Pour certaines, les signatures sont aussi ’occasion de faire preuve d’un peu
d’humour, parfois d’ironie, bref de rompre avec une adhésion a une réalité souvent
pénible.

Lucia
(who is starting to feel like she might be too stupid to conceive!)

Les signatures suivantes concernent des participantes ayant déja obtenu un en-
fant vivant, et tentant de nouveau d’avoir un autre enfant biologique via les NTR

(infertilité secondaire).

Deborah in Southwest FL
IVF [In Vitro fertilization]
Mom to Katie 6/16/99

Carola

ttc [Trying To Conceive] number 1 18 mths
2nd cycle clomid CD7 [Cycle day]

number 2 6/18/99 EDD [Estimated Due Date]

Certaines participantes ont obtenu via les NTR des naissances multiples viables,

comme dans 1’exemple ci-dessous.

Cathy

Mother to IVF [In Vitro Fertilization]
/ICSI [Intra-Cytoplasmic Sperm Injection]
twins, Brian & Tara Born 14 June 2000!!!

La signature ci-dessous concerne une participante ayant eu finalement recours

4 I’adoption aprés de trop nombreux échecs.

Cynthia

7 yrs. IF [Infertility]

3 failed IVF [In Vitro Fertilizationm]
Adopted my beautiful baby a year ago!
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Comme certains de ces exemples le montrent, la durée de lutte active con-
tre l'infertilité (nous faisons référence ici aux multiples tentatives de conception
médicalement assistée - TTC [Trying To Conceive]) est variable, mais pas obliga-
toirement courte. Elle peut atteindre le long terme, soit cinq & dix ans, rarement
plus. Elle est assortie d’autant de tentatives de conception avec une méthode ou

une autre.

5.1.2 Importance de ’age

Il n’existe pas & proprement parler de statistiques concernant 1’age des partici-
pants 4 ces forums, toutefois on peut penser qu'ils se situent dans la vaste fourchette
de ’age dit de procréation (pour reprendre une expression propre aux statistiques,
soit de I'adolescence a la ménopause). Pour autant que nous ayons pris connais-
sance de 1'dge de participants explicitement exprimés, les limites approximatives
de la fourchette se situent entre 20 et 45 ans, rarement plus et rarement moins.
Ceci étant dit, pour une personne infertile ’Age acquiert un caractére particulier
qui tend & diminuer la pertinence de connaitre son dge absolu. Il nous semble op-
portun de prendre en considération 1’dge relatif de chaque participant, au regard
de son vécu médical en terme de lutte contre l'infertilité et d’'importance accordée
par chacun.

La communication de ’Age des participantes permet de les situer dans une
échelle imaginaire dont ’extréme limite est la ménopause (pour la femme), échelle
sur laquelle chacune progresse irrémédiablement tout comme 1’angoisse qui lui est
associée: auront-elles le temps d’avoir un enfant avant qu’il ne soit trop tard ?
L’extrait ci-dessous exprime en des termes clairs les craintes associées & la progres-
sion du temps, ainsi que I’atteinte de limites symboliques (et physiques) telles que
30, 35, 40 ou 45 ans.

Les exemples qui suivent sont constitués de courts extraits, situés dans le corps
méme du message. Le contenu de celui-ci est variable et aborde le plus souvent
un sujet principal différent, notifiant ’age ou 'importance du facteur temps qu’au

passage. Ce procédé ne diminue en rien la pertinence ni la gravité accordé a ce
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sujet par l’ensemble des participants.

Oh well, it sucks being over 35, huh? Claudia (eternally 34)

Le facteur temps est toujours crucial et se traduit parfois par une sorte de dén-
igrement hiérarchique envers les plus jeunes, dont 'imminence du probléme semble
sous-évaluée par certains intervenants du corps médical. Certaines se plaignent de
ne pas étre «prise au sérieux» du fait de leur jeune age (considéré en termes abso-
lus). Aussi la confrontation avec d’autres participantes ayant ressenties les mémes
sentiments contribuent non seulement & les rapprocher, mais & les justifier dans

leurs doléances.

You are right...just because you are young doesn’t mean you don’t know
the pain of infertility.

Cette hiérarchie basée sur 1'age est en quelque sorte une reproduction d’une
forme de discrimination au sein méme du groupe des infertiles, lesquels & cet égard
ne se distinguent pas des fertiles, en ce sens. Cela procéde du méme principe qui
permet au groupe des infertiles de se constituer en entité distincte (partageant leur
infertilité) par opposition aux fertiles. On trouvera ainsi des groupes de jeunes
et des groupes de plus anciens, lesquels se constituent par leur appartenance a
une catégorie dans une échelle discriminatoire ot chacun occupe une position ex-
clusive. Il n’est pas possible d’étre & la fois fertile et infertile, jeune et agé, etc.
L’appartenance a ’un de ses groupes sociaux n’est pas limitative de ’appartenance
a un autre type de groupe social, et chez les normaux comme chez les stigmatisés
(pour reprendre la terminologie de Goffman), la production de hiérarchie au sein
d’un méme groupe social est courante.

Face a leurs craintes au regard de P'irréversibilité du temps, le partage des expéri-
ences vécues par d’autres participantes peuvent étre I’occasion d’une amélioration

de la conception de leur état pour certaines, voire méme de leurs espoirs.

You gives me hope!
I’'m 42 and these numbers start get whacky at my age.
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Pour ce groupe d’infertiles, il ne semble pas y avoir d’autres limites quand & la
poursuite des tentatives de se reproduire via les NTR que celles établies par des
moyens financiers requis, des possibilités (ou probabilités ?) physiques ou encore
de la résistance psychologique (ou psychosociologique) des personnes infertiles par
rapport au stress associé i ces traitements. En d’autre terme, aucune personne,
hormis elle-méme, ne semble habilité & formuler une limite conventionnelle. Méme
les agents médicaux, ont semblent-ils 'inexprimable devoir de poursuivre toutes les
tentatives, quand bien méme les chances de succés seraient infiniment minimes.

Il y a sur ce sujet une sorte de loi du silence. Nous nous interrogeons sur
les motifs sous-jacents & ce phénoméne parfaitement observable: s’agit-il d’un im-
mense respect de la liberté, et donc de la responsabilité qui incombe & chaque
infertile de décider de poursuivre ou d’interrompre les tentatives de reproduction
via les NTR, dans un contexte de transparence en termes d’informations sur son
cas (pourcentage de chances de réussite, etc)? Ou bien s’agit-il d’un leurre, qui
profiteraient aux intéréts financiers colossaux entourant les pratiques médicales, ou
desservant les intéréts professionnels (recherche clinique, reconnaissance profession-
nelle en terme d’importance des pratiques,etc) de certains représentants du corps
meédical ? Certains infertiles, dont des participants & ces forums, regrettent claire-
ment ’absence d’une autorité externe qui leur fixerait définitivement des limites,
les allégeant de cette lourde prérogative de décision prise dans un contexte non
seulement d’incertitude® mais aussi de fragilité psychologique profonde.

Yes, it is a long and
difficult road for all of us..I hope we’ll come to an end soon..
If only someone could tell me when to stopp trying..

D’autres considéreraient que cela porterait atteinte & une part décisive de leur
liberté. Nous ne saurions trancher face i de telles alternatives et cela n’est, fort

heureusement, pas de notre ressort. Il convient pour chaque groupe humain de

s’exprimer sur ses préférences et ses choix collectifs face & de tels choix de société.

5Les méthodes probabilistes de prise de décision dans ’incertitude ne sont ici d’aucune utilité,
étant donné le caractére fonciérement individuel et intime des conséquences et des enjeux associés
a de telles décisions.
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Si certaines cliniques de fertilité refusent les patientes les plus & risque d’échecs
afin de maintenir artificiellement des taux de succés plus élevés, en définitive il ne
semble pas y avoir de régles générales sur ce point, et c’est au cas par cas (dans
la relation avec le praticien) que se décide apparemment les restrictions & imposer
en terme de continuation des traitements ou d’arréts définitifs (souvent commués
en passage vers ’adoption dans la mesure, bien sur, ou les limites légales en terme

d’age le permettent.).

5.1.3 Adoptions

Il serait cependant faux de croire que I’adoption n’est envisagée qu’au terme
définitif des traitements médicaux. D’aprés nos observations, ce passage délicat
ne constitue pas une barriére irréversible, mais vient souvent se surajouter aux
tentatives médicales de reproduction en cours. Nous n’avons pas d’informations
précises quand a la transparence avec laquelle les infertiles se sentent libres d’en
faire part & leurs meédecins, mais nous avons des raisons de croire qu’il n’en est
rien. Certains protocoles médicaux suggéreraient que la motivation des patients
risquent d’étre insuffisante «pour le bon déroulement» des traitements si ceux-ci
sont engagés dans 1’adoption ou considérent cette option sérieusement.

Les exemples ci-dessous témoignent de la simultanéité entre la poursuite des ten-
tatives de reproduction médicale et la mise en route de démarche en vue d’adopter
un enfant (le processus ayant en général la réputation d’étre long et cotiteux)®.

Afin de préserver les sensibilités, les titres de ces messages doivent comporter
la mention spécifique prévenant du traitement du théme de ’adoption (en anglais
«adoption menty), afin de permettre & ceux et celles qui le souhaitent de s’abstenir

de les lire. La sensibilité vis & vis de ’adoption s’explique par le fait qu’elle permet

6Trés variables les coiits d’adoption pour des parents québécois oscillent de 15.000 & 25.000 $
canadiens suivant ’age des enfants, les pays d’origine et leurs législations. La comparaison avec
le cotit des NTR est difficile & cause de leur grande variabilité suivant les cas. Ajoutons que pour
la France le colit moyen d’un cycle de traitement se situe entre 2.700 et 5.000 $ par tentative,
et donc & 18.000 § par naissance, celle-ci nécessitant cinq tentatives en moyenne. Ces chiffres
proviennent du registre FIVNAT (tenu par le Prof. De Mouzon).
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d’avoir des enfants sans les avoir soi-méme congu.

Méme lorsque ’adoption est considérée comme une possibilité plausible, comme
un choix potentiel non entaché de connotations négatives, certains s’interrogent
sur les raisons qui les poussent & vouloir dans le méme temps adopter et avoir leur

propre enfant biologique (via les NTR).

DH [Dear Husband] and I are in the final stages of getting approved to adopt
from the state. I am sooooooo very excited. I have notice the last few weeks
that I am thinking about starting Infertility treatments back up again. Heres a
little history...........

1 ectopic, 6 miscarriages, PCSO [Polycystic Ovarian Syndrome], DES exposure,
auto-immune disorder (My body kills conception like it is a cancer). I have
never found an MD who can treat me and to be honest with u I havent done much
searching!!!

Well, I am feeling myself wanting to find an MD who can help me so I can have a
baby!!! Is this normal??? Is this right??? A few weeks ago I was at peace with
my infertility and sooooocoo wanting to adopt!!!! What is going on here!!

I still want to adopt BUT I want to try and have my own!! I am soooooooo

Anybody else ever feel this way?7??

La question que se pose cette infertile n’est pas tant de savoir si elle a raison en
son fort intérieur de réagir ainsi face aux rejets de son corps, mais plutét d’évaluer
la recevabilité sociale de celle-ci. Est-ce normal? A-t-on le droit de réagir comme
cela? Cette confusion intérieure refléte I’apparente opposition de deux normes,
génératrices de conflits insolubles. La premiére norme référe a la volonté fort com-
préhensible de chacun de vouloir son propre enfant biologique et génétique, et de
mettre en oeuvre tous les moyens pour ’obtenir. La seconde norme est celle de
vouloir devenir parent, que l’on soit infertile ou non. Il s’agit d’opter pour une
forme de parentalité qui certes non biologique mais effective, permet de devenir le
parent officiel d’un enfant bien réel.

Parce qu'’il semble y avoir une opposition entre 'une et l'autre, le dilemme
semble incontournable. Mais nous n’y voyons plutét qu'une forme de confusion

intéressante entre d’un coté, un désir de 'ordre du projet, de la représentation
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mentale d’un souhait, celle d’avoir son propre enfant en dépit de son infertilité,
et de l'autre, un choix authentique, d’une réalité tangible, celle d’une forme de
parentalité de 1’ordre de la réalisation matérielle effective. On ne voit pas pourquoi
les deux formes de parentalité décrites seraient inconciliables et mutuellement ex-
clusives. Bien au contraire, la réalité pullule d’exemples contraires, ceux de familles
composées d’enfants biologiques et adoptés. On peut s’interroger sur les raisons
qui aménent ces individus & de telles impasses, et plus particuliérement sur les
sources idéologiques auxquelles ils s’abreuvent (peut-on incriminer une quelconque
idéologie médicale prévalente?).

Aprés avoir relaté leur prochaines tentatives de FIV* et dans 'attente des résul-
tats, on sent poindre, dans le message suivant, un véritable énervement de nature
plutét positive, voire joyeuse, a tout le moins agréable. L’adoption est synonyme
d’événement bénéfique et non de «solution de dernier recours» associée & un sen-

timent d’échec.

Until then, Dh and I are trying to adopt a 1 1/2 yr old

Ce n’est semble-t-il pas toujours le cas et le chemin vers une acceptation réelle
de ’adoption comme celui d'un choix libre et éclairé, peut &tre long et pavé
d’embiiches. La comparaison de la présence de kystes ovariens avec un combat que
ces derniers auraient gagné, obligeant la personne infertile 4 opter pour 1'adoption,
en apparence a contre-coeur, nous apparait, dans le message ci-dessous comme
révélatrice d’'un sentiment de perte de contrdle sur soi-méme, voire de perte de

confiance dans la possibilité de pouvoir se reproduire.

I have 85 vials of follistim that I can’t use, I have finally reached
the point where ovarian cysts win and adoption is the route we are
taking.

C’est cette perte de confiance, lente et sournoise qui semble s’installer 4 1’insu
de chacun, qui est dénoncé et combattu dans le message suivant, plein d’espoir et

d’encouragement.
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DH and I have been going through IF treatment for four years. During that
time, I have had three laparoscopies, one hysteroscopy, a hysterosalpingogram
(sp?), tubal surgery twice (eventually having both fallopian tubes removed) .
We have had three failed ’fresh’ IVFs [In Vitro Fertilization] and one
unsucessful FET [Frozen Embryo Transfer].

After a lot of soul searching, we decided we couldn’t put ourselves through
any more ’treatment’ and applied to adopt a little boy from <country> (we
live in the <country>). Our application is progressing (although very slowly)
and we hope to be able to bring our little boy home by the end of this year.

A couple of months ago, we decided to try a final IVF (with assisted
hatching). We felt happy in the knowledge that we were going to be parents
soon and really were just hoping that would be lucky enough to freeze some
embryos so we could replace them in a year or so’s time (after our baby boy
had settled in).

Although we can’t quite believe it, we did a ’fourteen days post tramnsfer’ HPT
[Home Pregnancy Test] this morning and the result was positive! I camn’t
express how I feel. It’s very early days and only the blood test will really
tell us where we stand with beta levels etc.

The reason I am posting is to say that we genuinely believed we would never
be in this situation and I want to say to anyone who has experienced similar
failures in the past not to give up hope. Yes, IVF is a lottery, but it can
(and does) work. Adoption is not to be taken lightly and should certainly
not be seen as a ’fail safe’ option. Our little boy will mean everything to
us and we can’t wait to bring him home. If we are very lucky and the
pregnancy progresses, he will have a little brother or sister by next year.
It’s strange how everything has worked out but it has been worth going
through all the highs and lows of IF treatment just to get where we are
today.

Le message qui suit annonce, non pas la naissance mais I'imminence de 'arrivée
dans sa famille adoptive d'un petit gargon. La similitude volontaire avec un
faire part de naissance (biologique) est surprenante, mais significative. Les re-
merciements qui suivent dans le dernier paragraphe prennent la tournure d’une
derniére lettre avant un départ définitif. En effet, le changement de statut de ce
couple le conduit & intégrer d’autres communautés, d’autres groupes de participants
4 d’autres forums (peut-étre ceux consacré aux parents infertiles ayant adoptés).
D’infertiles sans enfant en cours de tentatives de reproduction, ils sont doréna-
vant devenus parents d’enfant adopté, auparavant (et peut étre encore infertiles.

Cette parentalité les éloigne donc de facto de ce forum, et les rapproche de forums
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spécialisés dans l'infertilité secondaire (au sens large).”

Cathy and John are ecstatic to announce the arrival of a somn:

Richard
Nov. 20, 2001
4 1bs. 6 oz

If all goes well, we should be bringing him home this week.

For those who remember Cathy in <state>:

I want to thank those in this group have been supportive of
me in the past. I have not been as regular a poster in the
past year or so, but I have been posting to this group for
6 years. This and other newsgroups were vital to my sanity
for quite a while. Infertility is a very difficult and
uncharted path. I will be glad to share our adoption story
with any who are interested.

Si le recours & l'adoption conserve une aura de tabou pour les personnes in-
fertiles, ’orientation sexuelle ne semble pas revétir un caractére aussi empreint de

crainte ou de douleur.

5.1.4 Orientation sexuelle

Peu représentatifs car fort rares sur ces forums, les messages suivants traitent de
I’orientation sexuelle des participants, en questionnant l’existence d’une hiérarchie
qui exclurait du groupe des infertiles les homosexuel(le)s. Or, il n’en est rien,
méme si la majorité des participants revendique une orientation hétérosexuelle.

L’homosexualité a laquelle nous référons ici est uniquement féminine®. Les extraits

"Rappelons que linfertilité secondaire au sens médical ou strict, correspond 4 des personnes
ayant déja congu, avec ou sans enfant vivant en bout de ligne (fausses couches ou mortalité
périnatale incluses), tandis qu’au sens large, telle que communément entendu sur ces forums, elle
inclut les personnes ayant déja des enfants, biologiques ou non, et faisant face 4 des problémes
d’infertilité dans leurs tentatives subséquentes d’en avoir de nouveau. Le critére déterminant en
dernier ressort étant la présence ou I’absence d’enfant, biologique ou non, associé & un probléme
de fertilité, récent ou non.

8Non pas que ’homosexualité masculine y soit malvenue, mais qu’elle ne s’est pas manifestée
durant notre période d’observation. Nous renvoyons le lecteur aux sites s’adressant aux homosex-
uels parmi lesquels celui de 'association des parents et futurs parents gays et lesbiens (France) a
I'adresse http://www.france.qrd.org/assocs/apgl/apgl.html
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de messages présentés constituent le sujet principal et le corps du message. Ce

sujet n’est pas traité a la sauvette et figure dans le titre des messages®.

Welcome to the group! Infertile is infertile regardless of one’s
sexual orientatiom.

Ce message (ci-dessus), fort clair, exprime la primauté du statut d’infertile sur
tout autre, parmi les conditions de participation & ces forums. Il indique une
volonté de ne pas procéder & une discrimination qui serait basée sur I’orientation

sexuelle.

In fact this group had a lesbian couple Bianca and Amelia a while ago.
(I wonder if anyone has any news about them?) You will receive much
support here just like they did. The women here are great.

Le message suivant fait part des interrogations et conclusions d'une participante
P

qui s’interroge sur la possible participation d’homosexuels masculins aux forums.

Elle conclut a 'intégration de ceux-ci dans la grande famille des infertiles, au sens

ot méme s'il ne s’agit pas d’infertilité & proprement parler, il est question de soutien

4 la désolation de ne pas avoir d’enfant «bio».!® Nous noterons au passage ’absence

de mention de possibilités d’adoption.

My post was trying to convey that I agree with some points on boths
sides of the debate. I agree there is a shade of grey in the
definition of an infertile person. I agreed with <name> that a gay
couple aren’t infertile just because they’re gay. They would of
course need AI [Artificial Insemination] treatments but due to the
same gender issue rather than a physical fertility problem. O0f
course, there will be situations where a gay person *also* has a
fertility issue such as PCO [Polycystic Ovary Disease], endo
[Endometriosis], male factor. I don’t know if I’m explaining very
clearly what I mean. To me being gay doesn’t automatically make you
cinfertile». But that doesn’t mean I would tell someone they didn’t
belong here. Like I said in my last post, I support anyone who is
feeling the pain of not having a child. I don’t decide that I’1l only
support people because they have say, brown hair and blue eyes. I

9Des titres tels que «sezual orientation», ou encore «infertility and homosezuality» en sont des
exemples. Nous n’avons jugé utiles d’en citer d’autres et référons le lecteur intéressé directement
aux forums étudiés.
10Nous employons ici le terme d’«enfant bio» («bio child» en anglais) en référence & un enfant
biologiquement issu de ses géniteurs.
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don’t require a certain IF [Infertility] condition either. I was only
trying to say that I find valid issues on both sides of the fence.
Ultimately, if you need support, can provide support and meet the
definition’s in the newsgroups FAQ’s, then you are welcome.

Le statut d’infertile semble se révéler insuffisant & lui seul pour décider de
'acceptation ou de l'exclusion de participants. On lui reproche entre autre une
certaine ambiguité, laquelle se reflétera aussi dans la distinction entre infertilité
primaire et infertilité secondaire, comme dans les quelques messages suivants.
Since I conceived and had a M/C [Miscarriage], I
technically/biologically have secondary infertility.

La certitude d’appartenir au groupe des infertiles secondaires, telle qu’exprimée
par cette participante peut étre 'objet de débat, étant donné que méme si elle a
préalablement congu et perdu le fruit de sa conception avant terme, elle n’est pas
mére d’enfant vivant comme peuvent ’étre des infertiles secondaires pour lesquelles
l'infertilité n’est apparue qu’aprés une ou plusieurs conceptions menés & terme,
fussent-elles suite & des traitements médicaux. Il pourrait donc en résulter certains
malaises de se trouver parmi des femmes ayant des enfants alors qu’elle n’en a pas
encore. C'est le genre de malaise que ressent cette autre participante qui préfére

se classer parmi les infertiles primaires pour ces mémes raisons.

Emotionally, I feel like a Primary since I have no children. The
definition for «Primary» on Fertility Plus is no bio children. The
primary newsgroup is for emotional support so it doesn’t have to be
the <medical» definition of Primary. 1I’d feel very very out of place
on the Secondary newsgroup since I am not a mom.

La confrontation entre les définitions proprement médicales, pour autant qu’elles
soient unanimes, et les définitions en usage parmi les groupes d’infertiles diver-
gent donc sur certains points, comme dans les exemples précédents. Il est in-
téressant d’observer les distances qui se prennent face aux définitions meédicales,
a l'appropriation des termes et a leurs redéfinitions par les infertiles. Les rap-
ports qu’ils entretiennent avec leurs médecins ou spécialistes sont le reflet de leurs
rapports au monde médical dans son ensemble, soit des rapports relativement com-

plexes.
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5.1.5 Langue de communication

Nous avons jugé opportun de présenter deux exemples de messages ayant trait
a la langue utilisée sur ces forums, non que celle-ci présente un caractére par-
ticuliérement remarquable en soi, mais plutot en ceci qu’elle illustre le caractére
hégémonique d’une culture anglo-saxonne, associé & un certain nombre de préjugés.
Ainsi dans les exemples ci-dessous, les participants reconnaissent qu’on oublie trop
souvent le fait que la langue anglaise n’est pas la langue maternelle de tout les

internautes.

You bring up a very important point that it is always good to remember
that the net is not just made up of English speakers. English
speakers, especially Americans, tend to assume that eveyrone else
should know English.

Par la méme occasion, une remarque est formulée au sujet de la qualité de la

langue telle qu’observable dans les nombreux messages envoyés sur ces forums.

Butting in here . . . I have noticed that people who speak English as
a second language write very literate posts compared to the
aforementioned undisciplined typists, as does any person who has
studied a second language--second languages enhance understanding and
usage of any language to a phenomenal degree. And it’s pretty easy to
tell a non-native speaker’s errors from a lax native speaker’s errors.

Il arrive aussi que la qualité générale de la langue employée serve de critére de
sélection. Dans le cas de doute sur 'identité de ’auteur d’un message, soit qu'il
s’agisse d’une erreur involontaire, soit qu’il s’agisse d’un possible ¢roll sciemment
agressif, les participants donneront leur crédit au meilleur utilisateur de la langue
au regard de la syntaxe, de l'orthographe, de la grammaire, de la richesse du
vocabulaire (spécialisée),etc. C’est la langue qui véhicule alors, une sorte de signe
d’appartenance a4 un milieu social, voire & une classe sociale, via un niveau de
maitrise spécifique.

Par ailleurs, il pourrait étre utile de s’interroger sur le fait que les arguments
ci-dessus énoncés ne pourraient pas étre tout aussi valides pour des forums ot la
langue principale ne serait pas ’anglais, comme dans le cas de forums francophones.

La pertinence de cet argument n’est-elle pas transposable & d’autres langues?
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D’autre part, on peut se demander si ce médium de communication, hybride en-
tre le parler et ’écrit, en plus de ses spécificités propres, n’est pas 'occasion d’une
dégradation dans la qualité de la langue utilisée, tant pour ses aspects formels
(orthographe, grammaire ou syntaxe) que pour ses aspects informels (richesse de
vocabulaire, finesse des sens exprimées et glissements sémantiques volontaires, us-

age de la rhétorique, etc.).

5.1.6 Support émotif et soutien d’ordre psychologique

L’un des premiers roles par ordre d’'importance joué par les deux forums étudiés
consiste dans la fourniture d’un support émotif (ou soutien d’ordre psychologique)
aux participants. Trés importants en nombre, les messages illustrant ce théme
figurent au premier rang de l’ensemble des messages observées. Bien que trés
difficile & chiffrer, nous dirons qu’au minimum (approximativement) un message
sur deux remplit une fonction de support émotif. Afin d’illustrer ces fonctions de
support, tant dans les expressions directes des participants que dans |’interprétation
que P'on peut en faire, nous présenterons différents extraits de corps de message,
voire l'intégralité de brefs messages.

Habituellement, suite & un message exprimant la déprime de son auteur, une
série de messages de soutien, de compréhension, de partage d’émotions sont en-
voyés. Ils peuvent étre relativement nombreux (une dizaine ou une vingtaine), sont
généralement envoyés dans un délai trés court apreés la diffusion du message initial
et ont un contenu trés concis mais suffisamment expressif pour apporter un genre de
réconfort & I’auteure du message initial. Ici encore, comme dans les signatures, la
concision exprime une certaine pudeur, une sorte de respect a 1’égard de la douleur
de I’Autre. Cette forme de support confére un aspect proche du sacré a Pattitude a
adopter vis 4 vis des difficultés traversés par certains membres. Il n’est pas question
ni de répondre par un message au ton humoristique, ni par une minimisation des
difficultés émotives: il s’agit d’exprimer sa présence réconfortante et sa disponibil-
ité a celui ou celle qui souffre, & lui tendre une main bienveillante et une oreille

réceptive. On pourrait comparer ce phénoméne & certaines normes comme celle
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consistant 4 baisser le ton lorsque I’on pénétre dans un lieu de culte, voire dans un
musée ou une bibliothéque. Ceux ou celles qui tenteraient de se mettre de 'avant
ou d’y déroger seraient immédiatement réprimandés par l’ensemble du groupe. Ce
petit rituel de la diffusion d’un message de désespoir et des nombreux messages de
réconfort lui faisant suite, est donc réguliérement observable sur les deux forums
étudiés. Il n’est pas anodin et constitue & proprement parler une sorte de norme
d’interaction sociale pour les participants.

Les exemples qui suivent sont extraits du corps des messages, dont ils composent
parfois la derniére partie, avant la signature s’il y en a. Ils constituent parfois un
mélange d’expressions d’émotion et de compassion, avec un jargon médical haute-
ment technicisé, lequel semble parfaitement maitrisé. La réutilisation de ce jargon
dans un contexte non médical est un signe de son appropriation totale par les par-
ticipants, qui peuvent ainsi faire varier les connotations qui lui sont habituellement
rattachées. Cette activité de ré-appropriation d’un vocabulaire spécialisé peut étre
rapproché d’'un processus de construction de sens visant & modifier une identité
sociale collective (celle des infertiles). L’exemple suivant illustre parfaitement ce

mélange volontaire des genres.

Please send some growing follicle prayers our way. Thanks

Ils peuvent étre le reflet d’une croyance commune, le plus souvent religieuse,
ou la chance s’associe & la foi, 4 travers des mots simples et efficaces. Toutefois &
la lecture répétée de nombreux messages, on acquiert l'impression que la religion
demeure un aspect important de la vie des participants, plus particuliérement ceux
d’Amérique du Nord. C’est notamment le cas de la pratique de la priére, qui est
a la fois I'occasion d’acquérir un peu de réconfort ou de quiétude morale, mais
aussi celle de souhaiter voir certaines attentes se réaliser selon un «bon pouvoir»
(vouloir) divin.

Good luck Mary!!! 1I’ll be thinking and praying for you this weekend!

All my prayers are with you...Good luck sweetie.

I’m saying a prayer right now!!! Oh I hope it works.
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I will be saying a big fat prayer for you to St. Jude, St. Anne,
St. Gerad and Mary.

I’11 be praying for you and thinking sticky thoughts for you!

And it happened without drugs...or anything.... just prayer. I can’t
believe it.

I will say a little extra prayer for you.

My fingers are crossed for you.

On sent de temps en temps une référence implicite & une certaine équité, sorte
de justice face a la reproduction. Cette référence nous rappelle la vivacité et la
constance de certains mythes, comme celui d’une équité «naturelle» des choses.
Dans ’expression suivante que nous traduisons par «c’est ton tour!», I’évidence de

cette référence transparait.

I will keep everything crossed for you. It’s your turn!

Certains exemples font preuve d’une franchise parfois impressionnante, non
dénuée d’ironie.

Sorry you are here with the rest of us. Hope you don’t have to stay long.

L’une des expressions consacrés dans ces deux forums consiste a souhaiter aux

participants de la «baby dust» (expression intraduisible).

Thank you all for your support & helpful information. I’ve been
posting here off & on for over 3 years. Fertile thoughts & baby
dust to all!!

Well I pray for all of you...and baby dust for all.

Good luck and baby dust to both of us.

Dans ces derniers extraits, on constate que les auteures référent a4 une commu-
nauté (d’infertiles), & tout le moins 4 un groupe, présentant un objectif commun
(celui d’obtenir un enfant vivant). C’est par 1'usage du «both of us» ou du «for
all» (lequel ne référe pas 4 ’humanité mais seulement aux participants de ces fo-

rums) que l'identification & la communauté se fait. Il n’est pas rare et est méme
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considéré comme le bienvenu, permettant un rapprochement entre les participants,
I'explicitation de leur différence d’avec le monde des personnes fertiles.
Exprimer on ne peut plus clairement, le role de support joué par ces forums est

omniprésent dans les consciences des participants, comme dans le cas suivant.

And of course, this newsgroup and others are also a good place to find
info and support from others who have/are going through the same
thing.

Face a l'insuccés, le role joué par ces forums est parfois clairement exprimés,
comme dans I’exemple ci-aprés. Ce court extrait suit la description d’une tentative

se soldant par un échec de plus & un stade avancé des procédures médicales.

This is truly a very sad day. We need some time to get over this both
physically and emotionally. I can’t accept yet that we came so close
just to lose it all. Thanks for your kind thoughts and prayers
through all of this. You’re support means a great deal to me and I
appreciate it so much.

Les messages suivants sont du type de ceux qui, nombreux, viennent répon-
dre & une annonce d’espoirs de nouveau déjoués pour ’'une des participantes. Ils
témoignent de la compassion et de la compréhension mutuelle, dispensées sur ces

forums.

It breaks my heart to read this post. I’m so, so sorry for your loss

and the devastation you must feel. I hope you are comforted at least
a little from knowing how much we all care about you. I pray you have
a baby soon.

I’'m so sorry. This is definitely a very sad time for you and your
husband. I’11 be keeping you in my thoughts and I pray that the pain
you’re feeling eases with time (if that can ever be).

I am so sorry to hear your news. This is so unfair. Please take good
care of yourself at this difficult time.

Dans le méme temps, on assiste & un partage ou une reconnaissance de con-
dition qui constitue une sorte de d’accueil dans le groupe des infertiles, et & une
compassion en prévision d’une procédure médicale (une fécondation in vitro dans

cet exemple).
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I’'m very sorry you have to be here. my fingers are crossed for your
IVF.

Lors de discussion mettant en cause la participation spécifique d’un individu,
son appartenance au groupe est 'objet de témoignage explicite, sorte de carte
virtuelle de membre ou d’attestation de reconnaissance. Ces occasions d’interrogations
sur la participation d’'un membre sont rares, et le plus souvent associée a des in-

terventions malveillantes comme les trolls!!.

I have seen you here for a long time posting, offering support and
everything.

Parfois les messages sont I'objet d’échanges d’informations ayant trait & des

sources de support et de bons voeux concernant de nouvelles tentatives médicales.

I went to a psychologist, a wonderful woman, when I was in the midst of
infertility. I got so stressed that when I came home from work, I would
just sit and stitch, unable to do anything else. When my hubby got

home from work, then we would tackle dinner together. I just got to
where I couldn’t make any decisiomns. It was awful.

Dans la suite du message, 'auteure invite ceux qui seraient intéressé a la con-
tacter directement par courriel pour obtenir les coordonnées de sa psychologue. Ce
genre de message n’est pas rare sur ces forums et permet & tout un chacun de se
reconnaitre dans le besoin de soutien et le partage des ressources en ce sens.

A travers les mots des deux messages suivants, on ressent  la fois une recherche
de réconfort face & des interrogations soulevées dans I'isolement, et en méme temps
une forme de support pour le destinataire. Les deux roles se cumulent: celui qui
rassure et celul qui est rassuré. Cette réciprocité directe n’est pas rare sur ces

forums.

Hi Debbie! I have just started my first round of IVF/ICSI and am very
nervous myself. My first E2 level came back low and now I’m anxious
to see what it will be tomorrow and also how many follicles I have at
my u/s tomorrow. Good luck to you!

" Rappelons qu’il s’agit de personnes ne faisant pas partie des participants réguliers de forums
et dont le seul but est de semer la discorde au sein d’un groupe, voire de blesser gratuitement ou
de heurter volontairement les participants. On les appellent aussi «flame-trollers».
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Welcome Debbie. I understand being so nervous for your IVF. It’s a
huge commitment both emotionally and financially. Physically to for
that matter. I thought you might like some websites that have good
info. (++)

Trés souvent la réciprocité est indirecte, c’est-a-dire qu’une participante offre
du réconfort a une seconde, qui elle-méme en démontre & une troisiéme, etc. Il se
crée une sorte de réseau de support, ot sans tomber dans une indifférenciation, les
individus se témoignent d’un soutien personnalisé simultané, dans une imbrication
complexe de liens.

Souvent, des conseils d’ordre comportementaux ou d’attitudes mentales & adopter
face aux situations ou I'impuissance domine, sont dispensés en guise d’encouragement,

faisant preuve de recul face 4 une réalité emplie d’émotions fortes.

Keep your positive vibe and good attitude because that’s usually all
we can do when the rest is out of our control.

Nous n’avons pas choisi de plus nombreux exemples étant donné le caractére
vite redondant de leur contenu et I'importance accordée a leur concision. C’est leur
nombre sur ces forums ou ils sont majoritaires qui constituent une de leur carac-
téristique, et non seulement leur diversité. Ils sont une des marques de la nature
du lien qui relie les participants entre eux, soit un lien trés intime au besoin, et trés

chaleureux, fortement teinté d’émotivité, avec cependant beaucoup de pudeur.

5.2 Impacts de l’infertilité en terme d’altération des rdles sociaux

Si, selon nos résultats, I'infertilité semble altérer indubitablement 1’identité so-
ciale des individus concernés, c’est & travers leurs socialisations que 1’évidence de
leur différence est la plus aisément observable. Nous avons choisi trois types de
relations sociales pour illustrer cette altérité.

Tout d’abord, nous envisagerons les rapports entretenus avec les personnes fer-
tiles en général (que nous nommerons simplement les fertiles pour plus de com-

modité), mélant volontairement sous cette rubrique des relations somme toute assez
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différentes mais communément réunies par la primauté accordé au statut de fertile-
infertile sur beaucoup d’autres aspects de ces personnages sociaux. Ainsi les amis,
les membres de la famille, les voisins, les connaissances, les inconnus, pour n’en
citer que quelques uns, figurent parmi cette vaste catégorie.

Puis nous nous proposons d’examiner les rapports entretenus par les infertiles
avec leurs collégues. Cette catégorie plus restreinte est composée le plus souvent de
personnes au fait de la spécificité des personnes infertiles qu’elles cotoient. Ceci est
en partie explicable par les nécessaires absences résultant des obligations inhérentes
aux divers traitements meédicaux entrepris (dont celles de visites parfois quotidi-
ennes dans les cliniques de fertilité pour certains tests, par exemple). Il en résulte,
et contrairement aux dires de Goffman'?, que dans le milieu professionnel aussi la
personne infertile doit négocier ses contraintes et son statut. L’on se doute que tout
les milieux professionnels ne présentant pas les mémes possibilités de flexibilité, le
choix d’entreprendre un traitement contre l'infertilité peut entrainer la diminution
des opportunités de carriére, voire la perte d’un emploi pour 'intéressé.

Enfin, dans un dernier temps, nous tenterons d’illustrer les rapports entretenus
par les infertiles avec I’ensemble du corps meédical, et plus spécifiquement leur
interlocuteur courant, soit le plus souvent un médecin ou un spécialiste.

Nous aurions pu tout aussi bien inclure les collégues dans le vaste groupe des
fertiles, or dans le cas des médecins, il n’en est rien. Dans sa relation avec son
spécialiste, l'infertile n’est pas en premier lieu face & une personne fertile, mais
bien face & une personne habilitée 4 mettre en oeuvre de nombreux moyens pour
I'aider & parvenir a son objectif ultime, enfanter. Certes, si quelques remarques
trainent ici ou la dans certains messages, sur la mécompréhension des médecins ou
sur leur manque de sensibilité & I’égard de la douleur vécue par les infertiles, traits
attribués aux fertiles, cela ne saurait &tre qu’exceptionnel. Le médecin est en régle
générale au dessus de cette distinction, il est d’abord et avant tout un spécialiste

disposant de connaissances et de moyens.

120n ajoutera avec raison qu’au moment oti Goffman écrivait ses recherches la plupart des NTR
actuelles n’existaient pas.
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Nous avons ensuite inclus un court paragraphe faisant état de la sensibilité
particuliére et souvent exacerbée des infertiles, telles qu’elle s’illustre au contact
de personnes malveillantes intervenant occasionnellement sur les forums (aucun ne

semble y échapper).

5.2.1 Rapports avec les fertiles

C’est dans leurs rapports avec les fertiles, quelle que soit la nature de leurs
liens avec ceux-ci, que s’illustrent le mieux le sentiment de différence qu’ont les
infertiles d’eux-mémes. Ce lien est fortement ambigu, oscillant parfois de la franche
hostilité jusqu’a la compréhension, en passant par I’envie ou la jalousie, la colére
ou le dépit,etc. Une palette de sentiments humains s’exprime dans cette relation
toujours difficile, méme si parfois exempte d’agressivité. En effet, que ceux-la
soient des membres de leur familles proches, des parents, des amis, des collégues,
des voisins, des connaissances de longue date, ou de parfaits inconnus, la différence
entre les uns et les autres, telle un fossé infranchissable, du moins en apparence,
demeure. La bonne volonté des fertiles n’est pas forcément en cause, et c’est
souvent involontairement qu’ils heurtent les sensibilité des infertiles, parfois par
leurs gestes, mais le plus souvent par leurs dires (ou leurs non-dires). Les messages
en parlent relativement peu fréquemment, mais lorsque c’est le cas, ils sont fort
explicites, comme P’illustrent les quelques exemples ci-dessous.

Avec les familles, les personnes infertiles en dge social de procréer'? subissent
parfois des pressions, les rendant plus ou moins responsables de leurs «incapacités.»
D’autres fois, la promiscuité de parentes en cours de gestation ou ayant des enfants
en bas age ne fait que raviver la douleur associée a ’absence d’enfant. Enfin, avec

les membres du groupe social auxquelles les personnes infertiles appartiennent, les

13Nous utilisons volontairement cette spécification d’dge social de procréer dans le but explicite
de limiter & une tranche d’age précise la période pour laquelle il est socialement admis d’avoir des
enfants, tranche d’age en dessous et en deca de laquelle les pressions sociales pour la gestation
diminuent, n’étant plus socialement souhaitable. Il n'est pas de notre ressort, ni de notre désir de
juger ici de la recevabilité ou de la pertinence de I’existence d'une telle tranche d’age; nous nous
contentons de la citer telle qu’observée par nos soins dans les nombreux messages des forums de
discussions étudiées.
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ami(e)s ou les connaissances, les collégues, les voisins, ou autres, un sentiment
général de malaise est ressentie face a toutes les situations ou le statut de meéres est
valorisée (et par voie de conséquence la non-jouissance de ce statut dévalorisée).
Il en va ainsi de nombreuses situations de la vie quotidienne, particuliérement des
fetes (ou jours fériés) dont la plupart sont traditionnellement 1'occasion de rassem-
blements familiaux. La période de Noél est & ce titre particuliérement redoutée
par les personnes infertiles, car synonymes de frustration, de douleurs ou de mises
a ’écart du groupe. Face & ces agressions externes, les infertiles optent pour des
stratégies de communication variées, dont le contréle de 'information. Les raisons
qui peuvent pousser un infertile & ne pas divulguer sa spécificité sont nombreuses,
et le recours & une stratégie de rétention de ’information est choses courante.
L’extrait qui suit est un exemple du choix de cette dissimulation. Méme dans son
rapport avec sa meilleure amie (qui est fertile), cette femme infertile ne peut se
laisser aller & ses propres sentiments et préfére retenir ses larmes.

Yesterday I posted about a pregnant co-worker. Well, today my best
friend told me that she is pregnant. She is 8 weeks along and didn’t
have the heart to tell me sooner. She is very sympathetic to my
feelings and she always cries right along w/ me. I told her I am
happy for her and I congratulated her. I didn’t even cry in front of
her. But of course, I cried the whole way home.

L’une des réponses & ce message initial est trés révélatrice de cette stratégie
d’isolement d’avec le monde des fertiles, voire de réclusion volontaire.
RE If I were you, I’d stay home tomorrow, don’t answer the door or the
phone!

Parfois I'une des stratégies employées consiste dans 1’amélioration de la commu-
nication avec la personne fertile, & travers une plus grande confiance et un niveau
de franchise plus élevé. Cette stratégie d’ouverture se fait au risque de perdre la
relation en question, car elle transgresse certaines habitudes de communication,
dont celles de ne pas aborder des sujets soulevant des malaises certains de part
et d’autre. Au-deld de ce risque, la communication qui s’établira sous ces nou-

velles conditions, pourrait étre plus gratifiante et certainement plus sincére. C’est

le conseil qui est avancé dans l'extrait de message ci-dessous.
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It is good that your friend is considerate of your feelings. Is this
her first? I also have a friend who is like this and we are now going
through her third pg. I knew that she was pg because she doesn’t call
me in the beginning because she doesn’t want to upset me. I have also
cried and cried after finding out each time. It does suck. She is
also very sympatric and interested in what is going on with me. It
sounds as if your friend is like this too. One of the things that I
love about her is that she isn’t one of those people who only talk
about her children. We talk about everything. Let your friend know
how you are feeling. I hope that it can make your relationship
closer, I know that it worked for us.

Cet autre extrait semble privilégier lui aussi ce type de communication en re-
latant une expérience que 1’on peut qualifier de succés dans I’établissement d’une

relation satisfaisante entre une personne fertile et infertile.

My friend is very much like yours. She discusses nothing of her
pregnancy unless I inquire about it first. And I know I can always go
to her when I am upset or frustrated. She cries right along w/ me.
This is her 2nd pregnancy. With her first one, I was right outside
the door when she was delivering and I will be again w/ this one.

Les extraits suivants décrivent la difficulté d’entretenir des relations avec les
personnes fertiles ayant engendrés, et cela en dépit d’attachements préexistants

relativement forts, et du pénible sentiment d’isolement qui en résulte.

It seems like every freaking time the phone rings someone else is pg
[pregnant]. My best friend just had a baby 2 weeks ago and it was sooo hard. I
never wanted to be around her because it was so painful but I missed her so
much. My dh said he just really wishes we had someone (friends) to go through
this with us but they keep getting pg [pregnant] and we’re alone again.

La grossesse chez autrui suscite des sentiments variables chez les personnes
infertiles en cours de tentatives de NTR. Cette palette d’émotion est un continuum
qui s’étend de I'indifférence volontaire a la compassion, en passant par la jalousie
ou la haine virulente. Trés souvent un sentiment de profonde injustice résulte
de ces situations, injustice d’autant plus flagrante que cumulée a un sentiment
d’impuissance absolue. Les extraits suivants illustrent quelques attitudes différentes

provoquées par les «grossesses des autresy.

Sometimes, I don’t feel very compassionate.
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L’extrait suivant illustre comment une interprétation spécieuse des statistiques

peut servir de justification & une attitude pour le moins hostile envers les fertiles.

I hate the JEALQUSY I feel toward other people’s pregnancy. Sometimes
even infertile people’s pregnancy. I think part of it is - I know that
treatment is only going to work for a certain percentage of
infertiles. So....if it worked for her... then my chances go

down. Sick, huh?

Pour d’autres, I’altruisme a ses limites et la compassion avec d’autres est difficile

a concilier avec les échecs personnels.

I truly do want everyone who wants a baby to be able to have one. It
is just so hard to keep being happy for everyone else.

La confrontation avec «les grossesses des autres» est un phénoméne durable
pour les infertiles et les réactions éprouvées en conséquences ne sont pas constantes

dans le temps.

I’ve been going through infertility for over 3 years and had to endure
about 30 PGcy annoucements. It doesn’t get easier, unfortunatly :*(
Somedays I do deal with it better, though....

L’influence du temps est ici encore observable. Si elle se refléte ci-dessus dans le
rapport aux grossesses des autres, c’est en signe d’accroissement possible du stress
relié & son inexorable passage, et de I’approche du terme & la possibilité d’avoir une
grossesse pour chaque infertile.

Mais notre choix d’exemples serait fortement biaisé si n'y figurait pas des réac-

tions trés positives a I’égard de la grossesse d’autrui, telle que le suivant.

I’m so happy for you! I hope you have such an uneventful nine months
and then blissfully happy days to follow!

5.2.2 Rapports avec les collégues

Les rapports entretenus entre les infertiles et leurs collégues (dont on présumera
qu'’ils sont fertiles) reflétent ’ensemble des rapports avec les fertiles, mais aussi des

difficultés générales de socialisation dans le quotidien en contexte professionnel.
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Que ce soit & travers des humeurs variables, des tendances & moins communi-
quer, des incompréhensions porteuses de haines ou d’indifférences, nous retrouvons
encore sur ce point une multitude de sentiments. La particularité des relations
professionnelles en comparaison avec des relations plus larges consiste en la faible
flexibilité du milieu, dans sa réceptivité limitée aux spécificités de chacun, les roles
sociaux y étant établis de fagon plus immuables et sujets & des freins puissants aux
changements sur ce point. Nous entendons par 1a que les milieux professionnels,
particuliérement ceux du secteur tertiaire, ne nous semblent pas s’adapter aisément
aux réalités quotidiennes de leurs employés'®. Les conflits qui résultent de ces situ-
ations aboutissent par une adaptation majeure de I’employé, plutot qu’a une remise
en question de la situation de P'entreprise. Pour les infertiles, cela peut prendre
la forme d’une perte de possibilités de carriére en terme de promotion perdue, ou

encore de perte littérale d’emploi.

I have been getting worse when it comes to socialization. I mean I
have never been the best, I have always been shy. It has been really
bad lately though and I think it may be due to everything that is
going on. [..] I can’t seem to deal with people. I’m

either hurt or fustrated with rude people. Any one have any good
suggestions on how to get out of this rut??

Certaines n’hésitent pas 4 admettre la nécessité de limiter leurs rapports so-
ciaux en général, du moins momentanément. Le fait d’en faire part aux autres
participants des forums est souvent une sorte de libération partielle, unique possi-
bilité de partager une difficulté & communiquer, dont on sait d’avance qu’elle sera

comprise par les autres participants.

I’m going back under my rock now.
Patricia

Parfois la tension est si forte que d’aucune préfére éviter autant que possible

les occasions de contact avec autrui (ici en I'occurrence avec ses collégues) plutot

14Nous nous basons dans cette affirmation sur les nombreuses études concernant des sujets tels
que la conciliation travail-famille ou la conciliation études-travail pour ne citer que deux exemples
suffisamment probants.
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que de perdre leur contrdle. Autre révélation importante de ce bref message, ce
n’est pas tant les traitements médicaux parfois douloureux qui lui sont infligés qui
lui pésent, que l’attente qui leurs fait suite, avec le sentiment d’impuissance qui lui
est attaché. On retrouve ce type de complainte dans de nombreux messages, ou

I’attente en vient & étre considérée comme la pire épreuve parmi toutes.

[..] Not at all worried about the retrieval and re implanting which both
take place this week (Wed & Fri) but really worried about the 2 week
wait and ultimate end result. So much money spent, so much time
invested, so many varying emotions, even had to leave work early today

Dans D’extrait suivant, la participante émet quelques hypothéses quant aux
raisons motivant ses attitudes hostiles vis & vis de son environnement. Outre
Panxiété et 'inquiétude, elle remet en question I'influence potentielle de la prise
de médicaments (notamment les hormones) sur ses humeurs. On est en droit de
s’interroger avec elle sur les conséquences de long terme sur la santé mentale des

patientes soumises a des stimulations hormonales importantes comme dans le cas
de nombreuses NTR.

My DH [Dear Husband] and I have invested so much money, time and
emotion into this and I am currently like a bear with a sore head
snapping at people and feeling positively awful, I guess it’s the
stress and the drugs?

D’autres extraits (que nous ne citerons pas) attestent d’un surcroit d’ardeur au
travail de la part des infertiles, usant de ce subterfuge pour calmer leurs angoisses
relatives aux attentes nombreuses dans les protocoles médicaux des NTR, ou encore
d’un désintérét latent, d’'une perte de motivation d’ordre professionnel.

Les rapports entretenus par les infertiles avec leurs milieux professionnels, peu
débattus sur ces forums, sont en apparence peu dissemblables de leurs rapports
avec les fertiles en général. Il n’en est pas de méme de ceux entretenus avec leurs

médecins.
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5.2.3 Rapports avec les médecins

Si les représentants du corps médical jouissent en général dans nos sociétés d’un
statut social particulier et d’'une aura d’autorité, les rapports qu’ils entretiennent
avec leurs patients en sont souvent le reflet. Il s’y méle, de la part du patient, de
'espoir, de la confiance, du respect mais aussi de la crainte, de la contrainte, du
malaise, de la désillusion,etc.

Lorsque 'on aborde le groupe des infertiles en particulier, la dimension émo-
tive est souvent omniprésente vu ’enjeu particulier de la «négociation». En effet,
il ne s’agit pas de santé mais de santé reproductive; il ne s’agit pas de soigner
mais d’engendrer un enfant viable, il ne s’agit pas d’un rapport patient-médecin
mais d’une équipe médicale composée de spécialistes face & un couple (hétérosexuel
ou homosexuel), ou, plus rarement une personne seule. Les enjeux financiers im-
portants, cumulés aux intéréts médicaux en terme de prestige professionnel ou de
possibilité de carriéres lucratives achévent de doter cette récente spécialité médicale
d’un statut trés particulier. Les rapports qu’entretiennent les infertiles et la gent
médicale sont complexes, et loin d’avoir la prétention de les cerner sous tout leurs
aspects (quand bien méme nous le souhaiterions, notre approche méthodologique ne
nous en fournirait pas la possibilité), nous nous bornerons a en expliciter quelques
uns.

Rapports de force mélés de rapports de confiance, ol la méfiance va de pair
avec le sentiment de n’avoir parfois d’autre choix que de s’ouvrir a cet intermédiaire
incontournable entre soi et la possibilité d’engendrer, but ultime de tout infertile.
L’ambiguité, voire I’ambivalence du rapport au médecin ou spécialiste traversent
de nombreux messages. Parfois une certaine euphorie est suivie par une désillusion
tout aussi profonde, aprés de trop nombreuses tentatives soldées par des échecs
répétés, amenant la distension puis la rupture dans les relations de l’infertile &
son médecin spécialiste traitant, au profit d’'un autre. La recherche d’un nouveau
praticien ou d’une nouvelle clinique se fait souvent par ouie dire, et les forums

jouent un rdle de conseil déterminant dans de telles occasions. Cela démontre le
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niveau élevé de confiance atteint par les participants dans leurs échanges. Et aussi
qu'une partie des réputations médicales (auprés de leurs patients) se font et se

défont sur ces forums au grés des appréciations de leur clientéle infertile.

I’'m in desperate need to locate an RE [reproductive endocrinologist]
in Mass. or surrounding area. I am really disgusted with RE and his
practice. Nurses quit, his partner quit, embriologist quit and now new
one there. Re use to make me feel like I really mattered, but not
anymore.

I really would recommend Dr.<name> to anyone in this area. He has gone
all out for us. He has been totally upfront about our chances, but
once we decided to go ahead anyway, he has done everything in his
power to make it work for us.

I am new to the group - have been struggling with infertility with 3
years now with no success. Have gone through 3 IVFs at <name>, with no
success. I am so frustrated, I am willing to try out any other good
clinic/RE [Reproductive Endocrinologist], even outside California. I
am currently considering the following REs.<names> I have 2 questions
-- 1. Can you please, please share your experience with me if any of
you have/had these doctors as your REs, at any time? 2. Any clinic/RE
that you have gone to that you would recommend? Thanks ever so much!

Si cet exemple concerne un nouveau participant, il en est de nombreux autres
provenant de participants réguliers allant dans le méme sens, soit celui de la
recherche d’une clinique de fertilité (ou spécialiste) dans leur proximité géographique
et qui serait conseillée par d’autres participants. Peu de renseignements nous laisse
présager de la fréquence avec laquelle les infertiles changent de médecin ou de clin-
ique, néanmoins on constate parmi les messages une forte proportion de recherches
en ce sens. Le parcours des infertiles n’est donc pas seulement ponctué de tentatives

et de techniques multiples mais aussi de maints interlocuteurs médicaux.

I also went from the RE [reproductive endocrinologist] from hell to
the best RE ever!

We are on our third clinic and it is by far the best. We’ve certainly
had our share of the bad clinics.

Face a des situations particuliéres exposées en détail par une participante, les

conseils varieront d’un extréme a l’autre en prenant le plus souvent pour acquis
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la seule version exposée, soit celle de la participante en qualité de patiente. Le
bien-étre (physique mais aussi psychologique) de la personne infertile doit étre
sérieusement pris en compte par le médecin, sinon celui-ci est indéniablement dans

son tort.

Finally you have a doctor who isn’t dissembling, who seems to pay
attention, and who seems to care. And you feel better . . . how
wonderful.

On sent poindre une perte de crédibilité dans le statut du médecin, associé & un
manque de confiance et & un dénigrement possible des capacités médicales, dans le
message ci-dessous. Aprés sept ans de tentatives infructueuses, d’attentes patientes
et de délais nombreux, de justifications qui n’ont fait qu’émousser une espérance
déja trop fragile.

I was referred to Dr.<name> last February. After reviewing my medical
history, he immediately took action which was greatly appreciated

after 7 years of trying, being told to <not to worry», <you’re youngs,
¢it was God’s will», blah blah blah.

L’exemple suivant illustre une sorte de concurrence professionnelle, vis & vis de
cette spécialité récente qu’est la médecine reproductive, existant entre des médecins
et des spécialistes (comme les «<RE») face a cette clientéle de choix. La préférence

des participants sur ces forums semblent aller aux spécialistes.

I would run, not walk, to a new doctor.
Preferably a RE [Reproductive Endocrinologist].

1l semble toutefois que méme au sein de la spécialité récente qu’est la médecine
reproductive il existe des sous-spécialisations qui marquent & des degrés diverses
des attitudes plus marquées pour certaines pratiques techniques particuliéres ou
pour certaines maladies spécifiques.

Find a good RE [reproductive endocrinologist] that understands PCOS

[Polycystic Ovarian Syndrome] and is interested in helping you
conceive and not just getting your money.
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Autre point important de la relation médecin-patient infertile, la diffusion d’'informations
concernant la nature du traitement médical, les indications, les effets secondaires
potentiels, les taux de réussite, etc. Parfois, certains infertiles se sentent «utilisé,
voire manipulé (peut-on parler de réification?) sans contrepartie informative de
nature explicative. Cet état de fait semble accroitre leur sentiment d’impuissance,

4 la base d’une certaine déprime. Les forums remplissent pleinement leur réle infor-
matif dans ce cas, permettant 1’échange d’explications, la vulgarisation de notions

meédicales parfois avancées, et la confrontation d’expériences personnelles diverses.

my dr..doesant explain things very well.. hes one of those dr..where
he tells you what to do and you ask no questions.. im scared to ask
him so thats why i ask on here....

La relation médecin-patient est une relation & deux, et comme le souligne

I'extrait suivant, c’est la responsabilité de chacun d’y obtenir son dd.

Good for you for being so assertive with your
re [reproductive endocrinologist].

Toutefois 1’équilibre entre les parties penche nettement en faveur de I’appareil
médical, machine professionnelle accomplie pourvu de toutes les instances néces-
saires & sa défense, contrairement au seul usager, limité & ses moyens personnels
comparativement réduits, voire inexistants. Dans le cas qui suit, la participante
se sent quelque peu piégée dans son rapport avec ses actuels médecins spécialisés
et craint les conséquences d’'un changement potentiel de praticiens. Les lourdes
contraintes financiéres qui pésent sur les infertiles dont les traitements sont fort
coliteux et dont les possibilités de remboursement par les assurances sont limitées
(le plus souvent les médicaments sont exclus des couvertures courantes), peuvent
prendre des proportions importantes dans les choix d’un praticien par les patients,

entravant ainsi leur liberté.

I have considered having my entire encyclopedia of records sent to
another RE [reproductive endocrinologist] for an <outside opinion,>
but I have not for 3 reasons: (1) doctors tend to support each other’s
opinions, (2) A doctor consulted for an outside opinion may try to
<win me over> in order to get business for his clinic, and (3) when my
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current REs and RNPs [Reproductive Immunologist] find out that I
consulted another opinion they would probably take offense (doctors
are s0000000 egotistical) and decide to discontinue treatment for me
(they would be perfectly in their right legally since we have <used
up> all of our IUIs [Intra-uterine Insemination] and IF [Infertility]
med allowances -- they have been kind enough to ignore this fact at
this point in time and keep doing them so I certainly don’t want to
piss them off).

Outre les intéréts financiers majeurs qui entourent ce domaine médical et soumet-
tent les praticiens & un tentation cupide omniprésente, les intéréts de la recherche
médicale peuvent y jouer un role important. Dans les deux extraits qui suivent, le

premier référe a cette cupidité et le second aux intéréts de recherche.

I have been attending a Private Specialist who I think is more
interested in receiving my money rather then carrying out his job.

My old doc has told me so many different stories and I was afraid that
my new docs were just following in his footsteps.[..] She was very
nice and actually LISTENED to me, she calmed me down and was very
caring. At the end of my appointment she gave me a hug, told me to
relax and she would see me on the 27th for some labwork, she then told
me not to worry about the other doc, I wouldn’t be seeing him

anymore. I FEEL LIKE A DIFFERENT PERSON!!! I DO! I don’t have that
tight feeling in my chest that I always have. She told me that she had
taken my chart home and has studied it, that she must have read it at
least 4 times now thinking she has missed something and is in fact
doing research on me because she thinks my case is very rare
(something that I might have a gene receptor missing?) she said they
can’t wait to get to the bottom of what is causing my problem. I have
them all stumped except for the RE [reproductive

endocrinologist]. Anyway, she said they were anxious to get started on
me and that was it.

Mais les rapports des infertiles avec leur médecin traitant ne sont pas toujours
teintés de déception ou de désillusion. Ils sont parfois le fruit d’une fructueuse

collaboration dans une entreprise définitivement délicate.

It really sounds like you are going to get all the help you need to
find out what is going on. Great news. Good for you for standing up
for yourself.

My Doctors are both wonderful caring people who want me as pregnant as
much as I want to be....
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Les contacts réguliers avec la gent médicale et 1'idéologie qui les accompagne
peut étre percu par les patientes, comme quelque peu réductrice dans son objec-

tivisme matérialiste.

I feel like my entire life revolves around my reproductive organs.

Cette réflexion partagée par cette participante est assez courante sur ces fo-
rums, et laisse transparaitre outre la réduction de son identité, une sorte de regret
virtuel ou de prise de conscience de cette hégémonie octroyée a cette partie du
corps. On ne s’étonnera pas que bon nombre d’infertiles conférent un caractére
obsessionnel a leur lutte contre I'infertilité, avec les conséquences pénibles qui s’en
suivent (lourdeur des attentes, désillusion ou désespoir lors des échecs, sentiment

d’impuissance et d’injustice profondes,etc).

5.2.4 Respect de la Nétiquette et Trolls

Bien que n’étant pas spécifiquement en lien direct avec notre objet d’étude, nous
avons trouvé pertinent de relater I'importance de la Nétiquette pour les infertiles
sur les forums qui leurs sont théoriquement réservés, ainsi que leurs réactions vis a
vis des interventions volontairement belliqueuses de certains (les trolls). En effet,
'une des caractistiques de ces forums réside dans la sensibilité parfois exacerbée des
participants, résultant en une Nétiquette bien particuliére et fortement conseillée.
Cette sensibilité en lien avec les aspects intimes du sujet traité est indissociable
du niveau de confiance qui sévit entre les participants. Ceci explique, en partie
du moins, les réactions négatives vis a vis des interventions jugées douloureuses
émanant des trolls.

En ce qui concerne la Nétiquette, elle a pour fonction de réglementer les usages
et les normes de comportements sur ces forums. A travers ses mandats, elle acquiert
une spécificité propre a chaque forum (comme relaté précédemment). Dans le cas
d’alt.infertility et de misc.health.infertility, la Nétiquette a pour I'un de ses objectifs
la protection de la sensibilité des infertiles, notamment par I'insertion dans les titres

des messages d’abréviation ayant pour but de renseigner sur le contenu du corps du
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message, afin d’en éviter la lecture par les personnes particuliérement sensibles & cet
aspect du sujet. A titre d’exemples, la grossesse (sous I’abréviation anglaise «pg»),
ou tout ce qui a trait 4 la naissance d’enfant (avec le terme anglais «newborn»)
se doivent d’étre ajouté au titre des messages en question!®. Révélateur de la
profonde émotivité des infertiles, ces consignes de la Nétiquette sont porteuses
d’éclaircissement quant a leurs attitudes vis & vis des fertiles.

Outre un langage spécifique, les régles explicites de la Nétiquette qui ont cours
sur ces forums comme sur n’importe quel autre, s’exercent avec une rigueur toute
spéciale. Plus encore, la Nétiquette y est renforcée: le FAQ en retrace briévement

les contours avec une précision étonnante.

In addition to these general USENET netiquette rules, there are some
specific a.i./m.h.i. netiquette procedures. For example, it has become
common practice to add a «sensitivity tag» and give people a little
warning in the subject header for certain kinds of posts.[..]

A cet avertissement clair, fait suite un paragraphe consacré au «troll» et a la
politique & adopter en leur présence le cas échéant. S’y ajoute une consigne d’ordre
général, invitant les participants & ne pas perdre leur temps avec des messages
interprétés comme offensant en leur consacrant plusieurs messages, ouvrant ainsi
la porte & d’inutiles polémiques. Dans le cas de messages d’ordre commercial, méme
en rapport direct avec I'infertilité, ils seront tout simplement éconduits et malvenus
sur ces forums.

L’extrait ci-dessous est un exemple de requéte de protection via I’application
des consignes prescrites sur le FAQ et propre & ces deux forums, soit faire mention
de la grossesse dans le titre du message de facon & permettre & ceux et celles qui
ne veulent pas en entendre parler, d’éviter ce message (suite a la lecture du titre

et a cette mention spéciale, le message ne sera pas ouvert, donc non lu).

Pregnancy is discussed all the time, it’s when someone’s particular
pregnancy is mentioned, there should be a header.

15Nous renvoyons le lecteur au FAQ en Annexe, qui contient I'intégralité de la Nétiquette de
ces deux forums, pour autant qu’elle soit explicitement écrite.
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Dans ’exemple ci-aprés, suite & un témoignage de bienvenue, une participante
émet un remerciement pour le respect des conventions propres au groupe (en

'occurrence les régles explicites énoncées dans le FAQ).

Welcome to our group, Cathy! And I want to say how thoughtful it is of
you to ask about the FAQs. :7))

Nous consacrons les extraits suivants a I’illustration du phénoméne des Trolls,
dont nous avons précédemment quelque peu traité sous ’appellation de «fame-
troller» (les deux termes regroupant une méme réalité). Il nous a semblé inévitable
sur des forums d’accés libre (comme c’est le cas des deux forums étudiés), et au
vu du nombre de messages échangés, qu’il n’y en ait pas qui soit émis par des
«Trolls». Dans le langage internaute, les trolls sont des individus qui tentent de
s’infiltrer dans les discussions sur les forums dans le seul but de leurrer les membres
du groupe, en n’hésitant pas & fournir de fausses informations & leur égard. L’une
de leur caractéristique réside entre autre dans leur inconsistance de propos et dans
I'inconstance des informations qu’ils fournissent & leur sujet. Non contents de
tromper leurs destinataires, ils leurs nuisent en les agressant gratuitement de fagon
parfois trés explicite. Dénoncés comme tel par certains, ils sont une sorte de «béte
noire» de certains, auprés de qui ils font preuve de malveillante ténacité en leur
envoyant des courriels répétés et malsains. Dés lors que le doute pése sur 1’identité
d’un troll, la consigne voudrait que les communications avec lui soit réduite a néant
(ou au strict minimum).

Ce phénoméne est propre aux communautés utilisant des dispositifs techniques
virtuels et suffisamment ouvertes pour étre susceptibles d’en devenir les victimes,
et donc pas récent!S.

Les réactions suscitées par les trolls sur ces deux forums sont souvent vives,
donnant lieu & des débats houleux, lors desquels les problémes d’identité virtuelle
versus identité réelle sont soulevées. Mais généralement la confiance qui existe entre

les participants réguliers n’en est pas affectée.

167] emprunte son nom étymologiquement & de petits personnages espiégles de la mythologie
scandinave ou carrément méchants de la mythologie germanique, mais 1a s’arréte les comparaisons.
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Nous n’avons pas jugé utile de transcrire la totalité d’une discussion soulevée par
la possible présence d'un troll'?, mais nous avons choisi quelques extraits qui don-
nent le ton de ce genre de débat, et qui nous montrent, une fois de plus, la philoso-
phie dont font preuve certains infertiles 4 ’égard de ces manifestations d’agressivité
gratuite.

La portion de message qui suit exprime la douleur ressentie par les infertiles en
général et illustre une réaction modérée, peu agressive & un troll Rappelons encore

que les FAQ conseillent de ne pas prendre la peine de répondre & de tels messages.

If you don’t have anything supportive to say, please leave us all alone. We
have enough to deal with without having to read hurtful and stupid messages

like yours!

L’extrait qui suit est une réaction cinglante & l'intervention d'un troll, lequel
prétendait étre affublée de nombreux maux, cherchant & susciter une sorte de com-
passion ou de pitié. Son message rappelle une plainte extréme, lourde d’émotions
et de douleur apparente, empruntant ¢a et 1a des extraits d’autres messages, sorte
de patchwork de malheurs. Malheureusement pour ce troll, certains extraits furent
clairement identifiés comme issues d’autres participantes. L’abus de confiance dont
il est question, est puni d'une sorte d’ostracisme immeédiat, qui se traduit par

P’absence de communications avec le groupe.

You are absolutely disgusting! You steal others fertility problems
and combine them to be your own. Please no one post to this TROLL as
she is just that.

Les trolls interviennent de temps en temps sur ces forums et pour peu qu’on les
observent suffisamment longtemps, on ne manquera pas d’en «croiser». Il en résulte
toujours un peu l'introduction d’un recul de la confiance vis a vis du contenu des
messages ou de 'identité de certains participants. Toutefois les participants trés
réguliers se connaissent suffisamment et depuis assez de temps pour ne pas voir

leur confiance mutuelle ébranlée par ces intrusions occasionnelles.

1"Nous avons considéré que les arguments avancés n’étaient pas suffisamment en rapport avec
notre sujet et ne présentaient pas un intérét crucial pour notre étude; nous laissons & la discrétion
du lecteur le soin de prendre connaissance de telles discussions directement sur ces forums.
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People lie about having children just like they lie about being
pregnant or having a miscarriage (and we know how often that happens),
and just because they list something in their signature, whether a
success or a loss, doesn’t mean it really happened.

La distance exprimée par ce participant, n’empéche pas la formation de liens
privilégiés entre les participants du noyau dur de ces forums. De plus, elle rappelle
une réalité qui n’est en rien propre au monde des communications virtuelles, mais
bien plut6ét aux relations humaines en général, en ce sens que les dires de tout un

chacun peuvent toujours faire 1’objet de remise en doute.

The point is that we’re all a bit fragile here, and one person’s
disaster would be another’s heaven, so there are frequent spats over
insensivity.[..] By the way, it’s hard to avoid upsetting somebody,
and there is a troll called <names> who comes along to make trouble
periodically which is quite fun as long as you’re not on the receiving
end. Welcome to Usenet!

Cet exemple illustre une mise en garde contre un troll, avec les conséquences que
nous savons (& savoir 1'absence de communications ultérieures). Les informations
au sujet des trolls circulent relativement bien sur ces forums, pour autant que nous
ayons pu le constater. Certains participants mettent en oeuvre impressionnants
moyens pour retracer le cheminement électronique de certains messages afin d’en

identifier la source possible émanant d’un ¢roll.

The thing is. If you’ve <been around» the infertility ngs [newsgroups]
for some time, you have seen trolls come and go, time and time again.
It’s all part of the experience.[..] I don’t mind the trolls, the
<name> and the <name> because they add some sort of entertainment to
the group (while they can be annoying at times)... Still, sometimes
for the sake of the group, they need to be let down a peg or two. And
no, I’m not one of the ng [mewsgroup] police.

L’extrait ci-dessus résume bien les raisons qui justifient la mise en quarantaine
pour ainsi dire des trolls, telles que préconisées dans le FAQ.

Parfois, une certaine forme d’humour se révéle sur «le dos d’un troll», amenant
une dédramatisation de ’offense subie, et une relache de la pression qui ne manque
pas de s’exprimer a travers ces dialogues de sourds, trop souvent chargés d’agressivité

purement gratuite.
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Can’t we get a troll who has even the slightest grasp of logic for a change?
That’s it, I’m out of troll food.

Fort heureusement le phénoméne des trolls n’est pas & notre connaissance en
expansion particuliére, et n’est pas non plus spécifique & ces deux forums. Il reste

le témoin d’attitudes vis & vis de la norme enfreinte.



CHAPITRE 6

ELEMENTS D'INTERPRETATION

Ce chapitre traite des objectifs poursuivis par les deux questions de recherche,
suivant notre méthodologie. Plutét qu’une analyse exhaustive des données collec-
tées, nous exposons des éléments d’analyse que nous avons jugé pertinents. Scindé
en deux, ce chapitre présente les éléments analysés et les conclusions auxquelles
nous aboutissons. La premiére partie est consacrée a une stigmatisation plausible
de l'infertilité telle que vécue par les participants aux forums étudiés. Reprenant
trois concepts identitaires goffmaniens et leur articulation entre eux, nous tenterons
de déterminer s’il y a bel et bien présence de stigmatisation. Nous caractériserons
celle-ci, toujours en référence a des notions de Goffman, pour évaluer son impor-
tance aux yeux des personnes stigmatisées. La seconde partie de ce chapitre ques-
tionne I’existence d’une communauté d’infertiles, & laquelle s’attache une culture
propre 3 ce groupe social donné. A travers divers éléments directement observ-
ables sur les forums, nous envisagerons les sentiments d’appartenance a un groupe
spécifique, puis les attitudes vis 4 vis de l'extérieur, via ’étude des procédures
d’exclusion et d’intégration au groupe. Ce chapitre fera référence au précédent
en ceci qu’il y puisera ses sources matérielles tangibles, et qu’il en proposera une

analyse que nous espérons concluante.

6.1 Infertilité et stigmatisation

Notre premiére question de recherche consistait & s’interroger sur la présence
de stigmatisation de 'infertilité, & travers l’analyse des messages postés sur deux
forums réservés aux personnes infertiles, en se basant donc sur le point du vue des
principaux intéressés.

Afin de cerner cette possible présence de stigmatisation (au sens de Goffman)

dans le vécu relaté des infertiles sur les deux forums étudiés, nous examinerons
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trois concepts identitaires: l'identité personnelle, ’identité sociale puis l’identité
de I’ego. Nous évaluerons ensuite quelques caractéristiques de cette stigmatisation
de l'infertilité.

Le premier concept de Goffman auquel nous référerons est celui de I'identité
personnelle, sorte de contréle des informations le concernant, exercé par l'individu.
Ce concept met en lumiére le role déterminant du contrdle des informations dans
la gestion de la stigmatisation. Par contréle de I'information, nous entendons la
diffusion des informations tout autant que la rétention de celles-ci.

Sur les deux forums étudiés, les informations concernant le statut d’infertile
sont assez largement diffusées, avec forces détails spécifiques 4 chaque participant,
notamment & ’occasion des signatures. La nature des informations communiquées
dans ces mini-présentations est essentiellement médicale et décrit le plus souvent
le profil en terme de causes d’infertilité, de traitements tentés (en cours ou futurs),
et de solutions envisagées pour I’avenir (adoption, poursuite d’options médicales
nouvelles ou anciennes, abandon des tentatives,etc.). Ces signatures illustrent le
choix par les infertiles de diffuser des informations de nature personnelle face & un
public composé d’autres infertiles, et vis 4 vis desquels la rétention d’informations
ne se justifient pas. Mais n’oublions pas que les forums Usenet sont des forums
d’accés public. Toutefois la stratégie employée, consistant & diffuser ces informa-
tions, semblent concourir & consolider le sentiment d’appartenance & un groupe,
comme en témoigne le role joué par ces signatures. Elles remplissent les fonctions
d’une carte de visite, mieux encore, d’une carte de membre dans un club trés sélect.

Il est une autre occasion de mise en place d’une stratégie de diffusion d’informations
par les infertiles, c’est celle d’'une demande de soutien émotif ou d’ordre psy-
chologique auprés de leurs pairs sur ces forums. En effet, ce genre de demande
est toujours assortie d’une courte narration des événements vécus récemment jus-
tifiant leurs désarrois, leurs peines ou leurs douleurs. Qu'’il s’agisse de ’annonce
de ’échec d’une tentative médicale, d’une fausse couche ou d’une impossibilité de
poursuivre des traitements, le message initial de demande de réconfort est 1'objet

d’une ouverture au regard de la diffusion d’informations trés intimes. Dans ce cas
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comme dans le précédent des signatures, il s’agit d’une stratégie qui s’explique par
I’évidence de I'intérét pour l'infertile, en 'occurrence, 'obtention d’une compréhen-
sion et d’un soutien.

Dans ces deux cas de diffusion d’informations, 4 travers les signatures ou dans
une requéte de soutien émotif, la nature de I'information diffusée n’est pas & pro-
prement parlé source de discrimination potentielle aux yeux des participants. Le
méme type d’information dans un autre cadre que ceux réservés aux infertiles pour-
rait étre source de stigmatisation. Aussi si nous utilisons les termes de stratégie
volontaire de diffusion de I'information, il ne s’agit pas d’informations de nature
compromettante, contrairement aux stratégies auxquelles référent Goffman. Nous
les avons cependant présentés pour illustrer le fait que ce n’est pas la nature de
I'information intrinséquement qui est compromettante, mais le contexte dans lequel
elle est recu qui lui confére sa nature discriminante ou non. Dans le cadre des deux
forums étudiés, les informations concernant l’infertilité des participants ne sont pas
considérées comme source possible de stigmatisation, bien au contraire.

Il en va de méme pour d’autre type d’'informations, comme I’Age des partici-
pantes. Au sein de ces forums, ce sujet fait I’objet de rétention d’informations; on
retrouve la notion goffmanienne de stratégie de non-divulgation de l’'information.
Mais ce type d’information n’est-il pas quelque peu particulier dans tout contexte
ou presque ? Fort peu de participantes en effet divulguent cette information et
aucune statistique ne nous permet de le connaitre ou de 1’estimer avec précision.
Nous sommes condamnés & le subodorer au regard de nos propres observations,
aux quelques réponses au questionnaire en ligne, ou & nos échanges via le courriel
avec quelques participants réguliers.

De la méme facon, les problémes internes au couple que la poursuite des ten-
tatives de reproduction via les NTR ne manquent pas d’occasionner, font 1’objet
d’un mutisme persistant sur ces forums. Il n’en est fait aucunement mention. Or
il nous est difficile de croire qu’ils ne contribuent pas & la réalité quotidienne, des
infertiles (comme des fertiles d’ailleurs). C’est parce que nous croyons qu’il existe

des problémes de couple spécifique aux infertiles que nous trouvons étonnant leur
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absence totale sur ces forums. Nous associerons ces possibles problémes de couples
aux tensions diverses générées par certaines pratiques médicales délicates (comme
les tests post-coitaux), ou & I'imputation dans le couple de la responsabilité de
linfertilité. On classera parmi ces exemples les multiples causes de l'infertilité, que
celles-ci soient d’origine masculine, féminine, des deux ou inconnues. Ces types
d’informations, trés intime au demeurant, ne sont pas enveloppés d’une aura médi-
cale et, sont peut-étre socialement irrecevable dans une culture nord-américaine
anglophone (culture dominante sur ces forums). Au reste, il doit concerner un
niveau d’intimité plus accrue aux yeux des participants que les autres informations
échangges. Ce sont les raisons pour lesquelles nous nous expliquons cet état de fait,
sans en avoir pour autant aucune certitude (ce ne sont la que des suppositions).
Autre exemple d’une rétention volontaire d’informations, le sujet de I’adoption
revét un caractére ambigué pour les participants. D’un c6té, I’adoption est associée
3 un choix qui est autre que celui de se reproduire biologiquement et génétiquement,
et de P’autre il est relativement déconsidéré par le corps médical (Cf. envisagé
comme une «solution de dernier recours» inévitablement associée a I’échec). Cette
mise en opposition avec le recours aux NTR, telle que soutenue dans les discours
médicaux, est vivement ressentie par les infertiles usagers de ces méthodes. Qu’elle
soit justifiée ou non n’est pas ’objet de nos propos, et nous nous contenterons de
constater qu’elle s’associe & d’autres raisons pour générer des tensions autour de
ce sujet. Non seulement il est difficile pour une personne infertile de parler de
I'adoption, car elle est associée & son infertilité, mais & ceci s’ajoute I'implicite de
cette action. Il est souvent tacitement convenu dans nos sociétés que quiconque
adopte, doit faire face & des problémes de fertilité. Les justifications associées a
l’adoption en ’absence de probléme de fertilité sont rares. Aussi nous avons pu
observer certains infertiles ayant, dans la méme période que le recours aux NTR,
opté pour I'adoption, s’abstenir volontairement d’en faire part sur ces forums. Les
raisons qui les poussent & de telles rétentions d’informations ne doivent pas exclure
une certaine pudeur, connaissant la sensibilité particuliére de certains participants

a aborder ces sujets.
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C’est dans leurs relations avec le monde des fertiles que I'importance de ces
stratégies de contrdle de I'information prend toute son importance. La diversité
des environnements rencontrés ne permet pas toujours aux infertiles d’effectuer
ce controle de fagon systématique, ou simplement satisfaisante & leurs yeux. Les
parades & des confrontations pergues comme agressantes ou pénibles, consistent en
différentes stratégies de communication. Parmi nos données, se retrouvent tout
autant des stratégies de rétention que de diffusion d’information par les infertiles,
suivant leurs relations aux interlocuteurs. De la diffusion restreinte d’informations a
I’absence totale de contact, différentes formes de replis sur soi-méme sont présentes,

illustrant des phénomeénes clairement décrits par Goffman.

«The very anticipation of such contacts (mixed contacts between nor-
mals and stigmatized) can of course lead normals and the stigmatized
to arrange life so as to avoid them. Presumably this will have larger
consequences for the stigmatized, since more arranging will usually be

necessary on their part.» (Goffman, 1963, p.12)

Les individus opérent alors une scission avec l’extérieur, une sorte d’auto-
exclusion, de ségrégation volontaire afin de se protéger, momentanément ou plus
durablement, laquelle n’est pas sans inconfort pour eux, avec en outre les dif-
ficultés de mise en pratique et les conséquences plutdt néfastes pour l'individu
concerné. Sur ce point Goffman n’hésite pas & employer des termes tels que sus-
picion, déprime, hostilité, anxiété et confusion pour relater du vécu des personnes

stigmatisées.

«Given what the stigmatized individual may well face upon entering
a mixed social situation, he may anticipatorily respond by defensive
cowering.|...]| He (the stigmatized person) is likely to feel that to be
present among normals nakedly exposes him to invasions of privacy.|..]
This displeasure in being exposed can be increased by the conversations

strangers may feel free to strike up with him, conversations in which
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they express what he takes as morbid curiosity about his condition, or
in which they proffer help that he does not need or want.» (Goffman,
1963, p.18)

Certes l'infertilité n’est pas apparente extérieurement, et ce faisant n’expose
pas les infertiles au méme titre que les porteurs de stigmates physiques plus visi-
bles. Dans leur rapport avec les fertiles qui ont connaissance de leur spécificité, les
infertiles peuvent opter pour des attitudes similaires & celles dont Goffman parle,
attitudes qui sont I’expression d’hésitations entre dissimulation et sincérité. Une
franchise totale n'est pas toujours de mise dans l’expression de ses émotions vis &
vis d’une personne connue qui informe d’une grossesse en cours par exemple. Com-
ment exprimer sa peine et sa douleur profonde suite 4 1'annonce d’un événement
qui est socialement reconnu comme source de joie et de fierté dans nos cultures
? Comme nous ’avons illustré dans nos données, la nature des relations établies
entre les personnes fertiles et infertiles sont sujettes & changement suivant que ces
premiéres tombent enceintes ou non. L’acceptation de la grossesse d’autrui con-
stitue toujours une étape profondément difficile a vivre pour une personne infertile.
Cette difficulté peut entrainer de nombreuses émotions (dépits, haines, jalousie,
sentiment d’injustice criante, impression de perte de contréle, impuissance, en-
vie, joie, compassion,etc.). De la coupure nette et absolue des relations, jusqu’a
’expression mitigée de ses sentiments réels, la multiplicité des stratégies adoptées
par les infertiles illustrent parfaitement la diversité des réactions possibles. Leurs
vécus émotifs doivent parfois faire I'objet de retenus, introduisant des distances
avec des interlocuteurs jusqu’alors privilégiés avec qui ils pouvaient auparavant se
laisser aller. Cette distance naissante pourra donner lieu & une rupture profonde
dans certains cas, dans d’autres, elle sera 'occasion d’un rapprochement au con-
traire. Cela dépendra de la réaction de chacun et de la volonté de maintenir des
relations sincéres. Dans un contexte d’isolement, la personne infertile a plus & per-
dre si 'on en croit Goffman, car c’est elle qui doit gérer les tensions entourant sa
stigmatisation, afin de maintenir son intégrité en terme d’identité personnelle.

Comme nous ’avons vu dans le cas des relations professionnelles, les infertiles
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en cours de certains traitements ne peuvent dissimuler longtemps leur statut par-
ticulier (d0 aux absences répétées notamment) & certains de leurs collégues ou
supérieurs®. Il en résulte une sorte d’obligation de fait de diffusion d’informations,
le controle effectué par Vinfertile vis & vis des tiers n’étant plus total. Cette perte
de mainmise sur la gestion d’informations le concernant peut étre ressentie comme
contraignante ou comme une menace pour l'intégrité de I’individu. Ces impressions
peuvent s’accentuer lorsqu’elles prennent place dans un contexte ol existe déja un
sentiment de contréle trés limité (comme c’est le cas pour beaucoup de femmes en
emploi). Peu malléable, le milieu de travail est souvent synonyme de contraintes
incontournables et d’inflexibilités majeures. C’est pourquoi nous pensons qu'il con-
stitue pour une partie des infertiles, un milieu o la négociation de leur identité
particuliére est loin d’étre aisée.

Ces divers exemples de stratégies de controle de 'information mettent en lu-
miére 'importance de ce dernier, dans un contexte de stigmatisation. Le second
concept de Goffman que nous analyserons est celui de l'identité sociale, définie
comme une combinaison d’attributs sociaux. Nous nous sommes posées la question
de savoir s'il existait des attributs sociaux décrivant ce groupe d’'infertiles. Nous
n’avons pas trouvé de données a ce sujet, ni dans le FAQ, ni dans les messages
postés sur les deux forums. Néanmoins la question porte en elle-méme quelques
éléments de réponse que nous exposerons dans ce qui suit. Tout d’abord il nous est
apparu comme une évidence acceptable que I'age des participants était sensible-
ment celui d’une fourchette correspondant & ce que les statisticiens nomment I’dge
de procréer?. Suite & nos observations, peu explicites sur le sujet (voir Chapitre
1 : Données qualitatives), nous considérerons que ces personnes sont relativement
jeunes. La plupart ont déja tenté de concevoir (pour reprendre 'expression anglaise
consacrée «trying to conceive») depuis une période de temps dépassant une année

et pouvant atteindre une dizaine d’années, rarement plus sur ces forums. Elles

1Plys d'une y auront d’ailleurs perdu leur emploi (Laborie, 1992)
2Nous nous entendrons sur une fourchette restreinte qui s’étend approximativement de la
vingtaine 4 la fin de la quarantaine.
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partagent une volonté commune d’avoir des enfants, et se targuent parfois d’étre
issu de famille trés fertile. La majorité des participants ont un conjoint (ou une
conjointe) et semble uni par les liens du mariage. Sur ce dernier point, nous n’avons
pas de certitude, nous nous basons seulement sur 1’expression consacrée habituelle-
ment pour nommer le conjoint, 4 savoir en anglais «dear husband». Notons qu’aux
Etats-Unis le mariage, s’il est moins courant qu’auparavant, reste encore I'une des
formes d’'union dominante.

Autre caractéristique commune aux participants des deux forums, un rapport
a la technique (prise dans son entendement le plus large) que nous qualifierons
d’ouvert. Deux raisons nous ameénent & cette hypothése: la premiére ayant trait
au recours aux NTR, et la seconde concernant 'usage régulier de la CMO (en
'occurrence des forums Usenet) dans un contexte privatif domiciliaire. Le recours
aux NTR ne nécessite pas une maitrise technique particuliére de la part des usagers,
mais les participants observés font preuve d’une réelle volonté d’appropriation d’une
partie importante des connaissances concernant ces procédures, entre autre par le
transfert de connaissances médicales vulgarisées. Pour ce qui est d'une partic-
ipation réguliére a des forums Usenet, nous nous contenterons d’ajouter qu’une
certaine maitrise technique est nécessaire. La possession d’une telle maitrise va de
pair avec la possibilité de s’impliquer émotivement & travers un outil de commu-
nication médiatisé par ordinateur. A cet égard les forums sont parfois 'occasion
d’échanges d’informations de nature informatique. Rappelons que ces caractéris-
tiques s’appliquent & notre échantillon et non & I’ensemble des personnes infertiles
(recourrant ou non aux NTR).

Les activités professionnelles dans lesquelles gravitent nos participants restent
inconnus, mais nous présumons que la plupart d’entre eux en ont. Non seulement
parce qu’il est nécessaire d’étre actif pour étre couvert par une assurance (c'est
la régle générale aux Etats-Unis, contrairement au Canada), mais aussi parce que

ces traitements sont tous trés onéreux, sinon en terme d’actes médicaux, du moins
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en terme de médication®

. Nous supposons que le milieu socio-professionnel dont
ils sont issus, est moyen & élevé. Nous cotoyons différentes nationalités sur ces fo-
rums (australiennes, britanniques, américaines, anglaises,etc.) avec une proportion
d’anglophones trés majoritaire. On sentira poindre ici ou 14 des stéréotypes propres
a une culture anglo-saxonne, notamment lors des messages de soutien émotif (Voir
Chapitre 1: Données qualitatives).

La plupart de nos suppositions concernent les participants les plus réguliers,
ceux sur lesquels nous disposons du plus grand nombre d’information et que nous
avons précédemment appelé «le noyau dur des forums». Pour la plus grande ma-
jorité des autres participants, 4 savoir les lurkers, nous ne pouvons que présumer
de leurs caractéristiques. L’intérét d’un tel exercice d’observation et de supposition
(dans le cadre d’un raisonnement hypothético-déductif) réside dans la juxtaposi-
tion d’un certain nombre de caractéristiques, communes pour la plupart, venant se
surajouter & un profil d’infertile, dans le but de mieux le cerner. L’objectif pour-
suivi par I’élaboration de ce profil (idéal type s'’il en est), réside dans la capacité
4 supporter les normes. La plupart des caractéristiques constitutives de ce profil
ne font pas ’objet de stigmatisation, n’entrainant ni marginalisation, ni exclusion
d’aucune sorte. Au contraire, nous avons l'impression d’avoir décrit une portion
de la population nord-américaine faisant jouissant d’un degré d’intégration sociale
maximum, voir représentatif de valeurs trés prisés dans ces cultures anglo-saxonnes.
Seule I'infertilité apparait comme divergente de la norme de fertilité prévalente. De
plus cette divergence & la norme ne dépend pas du bon vouloir des individus: on
ne choisit pas d’étre infertile. Il en résulte une difficulté accrue pour ces personnes
d’admettre leur «distance» a une normalité qui leurs semble si chére. En effet nous

supposerons que ces individus sont encore moins aptes que d’autres & soutenir une

3A titre purement indicatif, un cycle de fécondation in vitro coute actuellement 7000 $US
(pouvant atteindre les 20 000 $US, et coutant en moyenne 10 000$US, un cycle d’ICSI cotite 1300
$US de plus, sans inclure le cott des médications qui avoisinent les 2 000 $US par cycle, jusqu’a un
macximum de 5 000 $US suivant le choix des médicaments. Si I’on compte une moyenne de cing
tentatives pour une naissance viable, on atteint rapidement des montants d’argent importants.
Ces chiffres proviennent des registres américains et canadiens des différentes cliniques de fertilité.
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stigmatisation les concernant, quel qu’elle soit. Pour Goffman il n’y a en effet pas
de différence fondamentale entre le stigmatisé et le normal, les deux adhérent aux
mémes valeurs et ont intériorisés les mémes normes sociales. Il en résulte que le
stigmatisé prend conscience de son stigmate et de la position sociale qui lui est
associée dans les mémes termes que le normal apprend & identifier un stigmate et
les attitudes & avoir en conséquences vis & vis des stigmatisés. Tel individu pourra
donc faire partie d’un groupe de stigmatisé au regard de sa possession d’une car-
actéristique entendue comme stigmate social et d’un groupe de normaux au regard
d’une autre caractéristique sociale non pergue comme un stigmate. L’identité so-
ciale des infertiles est donc la source méme de leur souffrance, extériorisée ou non,
consciente ou refoulée. Cette combinaison d’attributs sociaux si homogéne par
ailleurs, et si hétérogéne au regard de leur non-fertilité, les obligent a remettre en
cause leur conception d’eux-méme.

C’est ici qu'intervient le concept d’identité de I'ego de Goffman, nous permet-
tant d’appréhender le caractére ambivalent de la stigmatisation & laquelle font face
ces infertiles. Défini comme étant la part subjective et réflexive ressentie, I'identité
de 'ego permet de saisir la difficulté vécue d’avoir intériorisé des valeurs justifi-
ant sa propre stigmatisation. Non pas que l'individu s’auto-stigmatise, mais qu'il
partage avec les normauz des valeurs similaires, le poussant & vouloir se conformer
a des normes communes sans pouvoir cependant y arriver. L’identité de I’ego met
’emphase sur les émotions ressenties par l'individu dans une situation de gestion
de la stigmatisation. Il lui est difficile de conserver une estime de soi, de se batir
une identité un tant soit peu source de gratifications sociales. Il y a émergence
d’une opposition entre son ego, ce qui fait son individualité la plus intime, ce qui le
constitue au plus profond de lui-méme, et, les conséquences de son appartenance a
un groupe humain organisé, lequel lui a permis de s’identifier 4 travers un systéme
complexe de valeurs collectivement partagées, traduites en normes auxquelles il
adhére. La tension résultant de cette opposition, s'exprime en terme de sentiments
par une ambivalence pénible.

On trouve trace de cette ambivalence dans les rapports que les infertiles en-
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tretiennent avec leur médecins (ou spécialistes traitant). Comme nous l'avons ex-
plicité dans I’exposition de nos données (voir chapitre 5), les participants changent
d’interlocuteurs médicaux, parfois par obligation, parfois par choix résultant d’une
perte de confiance dans I'interlocuteur précédent. Apparemment peu informé sur
ce & quoi ils doivent s’attendre, les patients infertiles découvrent tout au long de
leur cursus & travers les cliniques de fertilité, les limites de leur tolérance et celles
de leur patience. Les émotions ressenties par les infertiles vis & vis de leur médecin
reflétent Vimportance de la part subjective réflexive de leur identité: elles sont in-
séparables de leur statut et des attentes que celui-ci entraine. Cette importance
est en partie explicable aux caractéristiques méme de la stigmatisation attachée a
'infertilité dans nos cultures.

Au regard des trois concepts identitaires que nous venons d’aborder succes-
sivement, il nous apparait que l'infertilité, telle que vécu par les participants aux
deux forums étudiés, fait 'objet d’une stigmatisation sociale. Cet écart indu en-
tre 1'identité sociale actuelle et celle virtuelle d'un individu l'améne & choisir des
facons de gérer les tensions en résultant. Les participants aux forums étudiés ont
opté, en apparence, ni pour le repli total sur soi-méme, amenant marginalisation
et exclusion sociale (se détachant de la communauté ne lui reconnaissant pas la ca-
pacité a réaliser la norme en terme de capacité reproductive), ni pour l’aliénation
consécutive a une acceptation avilissante et dégradante (leur permettant de con-
tinuer a faire partie de la communauté mais & un titre inférieur), mais pour une
gestion avisée et réflechie, assortie de mise en place de stratégies de controle de
I'information les concernant afin de diminuer 'impact de cette stigmatisation sur
les divers aspects de leur identité (impliquant avec la communauté une forme tacite
de coopération entre les normaux et les stigmatisés).

Reprenant les distinctions proposées par Goffman pour cerner les caractéris-
tiques de cette stigmatisation, nous envisagerons la wvisibilité. Certes linfertilité
n'est pas immédiatement apparente et peut étre méconnu & l’approche d’un indi-
vidu infertile, lui permettant de ne pas communiquer d’informations discriminantes

pour lui méme s'il le souhaite, et facilitant les contacts avec les normaux. En ce qui
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concerne la facilité d’appropriation de 'information («know-aboutness» en anglais),
elle est reliée au bon vouloir de I'intéressée. Si I'individu stigmatisé refuse de com-
muniquer les informations concernant son stigmate, ’accés & ces informations est
trés difficile voire impossible pour autrui, hormis le cas d'une fréquentation quo-
tidienne dans laquelle se révélerai les obligations médicales de l'intéresse en dépit
de son bon vouloir, comme c’est le cas dans un milieu de travail régulier. Bien
malgré lui, l'infertile se doit d’informer ses collégues ou supérieurs de ses obliga-
tions relatives a son statut (nous faisons référence aux nombreuses visites parfois
journaliéres dans les cliniques de fertilité exigées par la plupart des NTR). Pour
cette caractéristique comme pour la précédente, la possibilité de controle des in-
formations le concernant que 'infertile est & méme d’exercer reste trés importante.
La capacité d’attraction de ’attention (ou «perceived focus» en anglais), attachée
A ce stigmate est d’autant plus importante qu'’il concerne des éléments identitaires
intimes, soit la capacité reproductive. Dans nos cultures, cette capacité revét un
caractére profondément personnel, privé et n’appelle pas & divulgation gratuite.
Rapidement associée & de l'indiscrétion («obtrusiveness» en anglais), la stigmati-
sation de I'infertilité est entourée d’une forme de géne sociale, en partie comparable
a celle qui entoure la sexualité.

Ces caractéristiques de la stigmatisation de l'infertilité, telle que nous avons pu
les observer, concourent & lui donner une forme peu apparente, assez sournoise, trés
implicite. L’évolution des réactions des infertiles vis & vis de leur propre stigmate
sera donc déterminante dans le regard sociétal global qui sera porté sur ce sujet,
et sur eux-mémes. La multiplicité des regroupements de personnes infertiles, ainsi
que leurs divers supports techniques de communication contribuent & nous rendre
optimiste quant & I’existence d’une évolution vers une plus grande «acceptationy
de l'infertilité, voire une certaine normalisation. Toutefois ce genre d’évolution est
historiquement lente et ses étapes en sont d’autant plus difficiles & percevoir avec
clarté; ce qui n’est pas le cas de I’existence d’une communauté d’infertiles, comme

en témoigne la section suivante.
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6.2 Culture de l’infertilité et communauté(s) d’infertiles

S’attachant a établir ’existence d’une communauté d’infertiles a travers les
messages postés sur les deux forums étudiés, notre seconde question de recherche
examine la notion de culture appliquée & Dinfertilité. Avant méme d’aller plus
avant dans notre analyse, nous définirons briévement quelques termes utilisés dans
I’intitulé de cette section.

Nous entendons par «culture», I’ensemble des programmes de comportements,
d’attitudes, de croyances, de valeurs, inscrits dans les représentations subjectives
issues de l’intériorisation de la socialisation, ayant pour but de conférer une co-
hérence & la vie sociale et permettant I’expression et la communication entre les
individus d’'un méme groupe social. Cette définition se rapproche de celle de Guy
Rocher qui y voit I’ensemble lié des maniéres de penser, de sentir et d’agir, plus
ou moins formalisé, qui étant apprises et partagées par une ensemble de person-
nes, servent 4 la fois de maniéres objectives et symboliques & les constituer en une
collectivité distincte?. Par ailleurs, la distinction entre culture premiére et culture
seconde, telle qu’introduite par Fernand Dumont (1968) apporte un éclairage in-
téressant pour qualifier la culture des infertiles visible sur ces forums. Les deux
cultures y sont présentes: la culture premiére en tant que donné culturel, intériorisé
par les infertiles comme par les fertiles et connotant négativement 1’infertilité, per-
mettant & des phénoménes tel que la stigmatisation de se faire jour; et la culture
seconde, construit social sur la base de 'autre, et permettant, grace & un recul
face & ce donné, I’émergence d’une identité réflexive et symbolique, témoin d’une
volonté de construire une altérité choisie. Cette culture seconde de I'infertilité se
manifeste non seulement dans ce sentiment d’appartenance & un groupe spécifique,
mais surtout dans le regard que portent sur elles-mémes les personnes infertiles
étudiées, regard assorti d'une volonté d’émancipation vis & vis de leur statut. Le

role des forums dans cette émancipation nous est apparu comme déterminant, bien

4La paternité de la définition ci-haut citée revient & Brigitte Dumas, a la pédagogie de laquelle
nous rendons hommage, tandis que cette seconde définition est de Guy Rocher (1968)
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que cette solution ne soit siirement pas la seule alternative possible. L’importance
de ’émergence de cette culture seconde réside dans la capacité des personnes in-
fertiles (en qualité de membre d’un groupe social plus large incluant les fertiles) &
se percevoir de facon non négative et a pourvoir d’un sens leur infertilité. Ce n’est
donc qu’une infime partie d’un colossale travail de déconstruction-reconstruction
d’un stigmate social (V'infertilité) que nous nous proposons d’aborder dans ce qui
suit.

Dans un premier temps, nous analyserons les signes observables d'un sentiment
d’appartenance 4 un groupe spécifique, celui des infertiles ayant recours aux NTR
et débattant sur les deux forums alt.infertility et misc.health.infertility. Parmi ces
signes extérieurs, nous en avons identifiés certains, sans prétention a I’exhaustivité,
mais plutot a la pertinence en terme de caractére significatif pour les participants.
Un vocabulaire particulier, une nétiquette propre, une norme de pratiques de com-
munication au sein du groupe, divers degrés d’intimité et de confiance atteint dans
les échanges entre les participants, tels seront les principaux composants de ces
sentiments d’appartenance au groupe.

Dans un second temps, nous examinerons les procédures d’intégration ou d’exclusion
du groupe des participants en autant qu’elles soient observables sur ces forums. Les
données que nous avons retenues dans le chapitre précédent sont riches d’illustration
de ces procédures, tant dans les réactions aux messages de présentation de nou-
veaux participants aux forums que dans ces messages en eux-mémes.

En premier lieu et dés que ’on observe un peu ces forums, on est frappé d’y
voir en usage courant, en plus du vocabulaire propre aux forums internautes, d’un
autre plus spécialisé et spécifique aux usagers des NTR. Apparenté & un langage
médical particulier au domaine de la santé génésique, cet ensemble de mots ou
d’abréviations est tellement usité qu’un glossaire (fourni dans le FAQ ) a semblé
indispensable aux usagers. Certains messages y font d’ailleurs référence en de-
mandant 4 ’occasion la signification de tel terme ou de telle abréviation. En se
surajoutant au vocabulaire propre aux usagers des forums internautes, ce vocab-

ulaire spécialisé attribue aux messages échangés un caractére secret, réservé a des
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connaisseurs, élitiste ou exclusif. Il rend parfois opaque les discours et améne le
lecteur néophyte a se sentir exclu. S’il n’a pas pour objet une telle mise a 1'écart
involontaire, il permet toutefois de circonscrire clairement une limite langagiére
déterminante de I’appartenance & un groupe donné. Apparent dans le titre des
messages ou dans leurs corps, ces mots sont pour la plupart des acronymes ayant
pour fonction d’alléger des messages en évitant des termes originaux longs et le plus
souvent difficiles & orthographier. Le chapitre précédent présentant les données foi-
sonnent d’exemples; ne serait-ce que les signatures en fin de certains messages qui
sont trés explicites & ce sujet. Nous nous contenterons donc de ne donner qu’un
seul exemple pour illustrer nos propos sur ce point. Il est manifeste dans cet ex-
trait de message que les abréviations allégent non seulement le contenu du texte,

en facilitant ainsi sa compréhension mais permettent aussi d’éviter les répétitions.

So today I had my final iui [Intra-uterine Insemination]. This is my 6th since
my m/c [Miscarriage] last April so my RE [Reproductive Endocrinologist] said
after this one we «move on» whatever that means. We had an u/s [Ultrasound]

and my lining was 11.5 and I had 4 follicles--I don’t remember sizes except that
one was 18 and one was 3277 Is that possible. I’ve never had an u/s [Ultrasound]

with an iui [Intra-uterine Insemination] so I don’t know if all that is good or
not.

L’existence méme de ce langage témoigne du degré élevé d’appropriation des
termes spécialisés, lesquels font partie du vécu régulier de la plupart des participants
de ces forums. Certaines de ces abréviations sont presque des diminutifs, comme
dans les cas ou un lien émotif s’exprime & travers ces familiarités qui vont de
pair avec l'introduction de nouveau élément dans les routines du quotidien. On
notera dans ’exemple ci-dessus 1'usage des pronoms possessifs par la narratrice.
Parmi les nombreuses données observées, le langage spécialisé utilisé contient une
part importante de termes médicaux, mais aussi des termes propres aux usagers
tel que DH, abréviation de ’anglais «Dear Husband» pour signifier le conjoint,
ou encore «Baby Dust» pour signifier la chance «fertilisante», expression typique
de ces forums. C’est a travers un langage propre que le vécu trés particulier des

usagers des NTR s’exprime donc sur ces forums.
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C’est aussi dans la délicate observation du ton des messages que l’on prend
toute la mesure de la volonté qui est de mise vis & vis du respect de la sensibilité
des participants sur ces forums. Il s’apparente & une voix douce, réconfortante,
comme celle de quelqu’un de connu, de familier; c’est le ton de I’écoute et de la
compréhension, de la compassion; c’est celui du partage de la peine et de la douleur.
Il est le vecteur de messages & fortes teneurs émotives qui ne souffrent aucune
agressivité déplacée, aucune incompréhension, et surtout aucune indifférence. Cette
observation d’un ton général dont il est particuliérement difficile (voire impossible)
de rendre compte en ne citant que quelques exemples, devient plus évidente au
fil de la lecture d’un certain nombre de messages. Aussi nous nous contenterons
d’en faire seulement mention. Plus précisément ce que nous avons appelé ton
des messages correspond 4 une sorte de norme de pratique de communication,
laquelle serait propre a ces forums. Il s’agirait en quelque sorte d’'une norme locale,
dépassant la simple bienséance ou politesse courante, et pronant un respect extréme
des conventions communes, i savoir de ne heurter en aucun cas les sensibilités
parfois exacerbées des participants.

Cette norme locale acquiert ses raisons d’étre au regard du degré d’intimité et
de confiance dans les échanges entre les participants. Rarement dans le cadre de
communications d’accés public de tels niveaux de personnalisation et d’intimité
sont, atteints. Habituellement ces échanges se font dans le cadre de relations dites
intimes, limitées aux proches, du moins dans nos cultures occidentales. Tandis que
dans ce cas, les relations qui se nouent sont étroites et familiéres. La familiarité
se fait jour & travers divers signes, dont le tutoiement®, la référence aux prénoms
des participants, la régularité et la fréquence rapproché de certains messages, et
enfin I'existence d’un noyau dur de participants qui semblent entretenir entre eux
des liens trés intimes. Non seulement on s’appelle par son prénom, mais en plus
on n’hésite pas faire référence aux derniers événements marquants de chacun, dont

on aura pris soin d’y préter une attention soutenue, témoignant de l'intérét que

5Bien que plus difficilement identifiable en anglais, nous avons considéré qu’il y avait tu-
toiement au regard de certains signes d’intimité.
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I'on se porte mutuellement. Le commun, le quotidien avec toutes ses répétitions,
sa trivialité, son manque d’originalité se transforme dans ces messages en quelque
chose de singulier et d'unique qui se produit dans les vies de nos ceux qui nous sont
«proches».

Afin d’illustrer ce degré d’intimité et de confiance, il suffit de référer aux exem-
ples de messages (cités dans le chapitre précédent) concernant les signatures per-
sonnalisées, ou encore les demandes de soutien émotif suite & un échec quelconque
(interruption de grossesse en cours, insuccés d’une procédure médicale, interruption
par manque de moyens financiers,etc.). La plupart de ce dernier type de message,
par ailleurs trés fréquent, commence par une narration descriptive de la situa-
tion de 'auteur, ol se trouve entremélé des sentiments aussi bien que des faits,
dévoilant parfois aux limites de I'impudeur les méandres de quotidiens difficiles,
pour s’achever dans un questionnement au sujet de vécu similaire par les membres
du groupe. Cette derniére requéte porte en elle toute la fonction de réassurance
qu’un partage d’expériences communes peut fournir. Par le biais de ces exposi-
tions de situations personnelles toutes uniques, un terrain commun de partage et
d’échange se dessine, porteur de gage d’une sorte d’appartenance a une normalité
partagée, fut-elle spécifique 4 ce seul groupe, celui des infertiles.

Ces quelques éléments sont déja en eux-mémes suffisants pour nous permettre
d’extrapoler I'existence d’un groupe aux contours de plus en plus précis, celui des
infertiles de ces forums. Certes il est clair qu’il regroupe en son sein une multiplicité
de participants tout aussi disparate qu'hétéroclite, mais ce qui les uni dans ces lieux
virtuels prend alors toute son importance, au point de dépasser leurs différences ou
autres points de division.

D’autres parts, si I’on examine les modalités du langage utilisé ®, on distingue
les modalités d’énoncés des modalités d’énonciation. Ces premiéres caractérisent
la maniére dont le locuteur situe son énoncé par rapport a des attributs logiques

(tels que la fausseté, la certitude, la vérité ou la probabilité) ou par rapports &

6Nous nous sommes référé pour cette section & I’'ouvrage de Dominique Maingueneau (1976).
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des jugements appréciatifs (tels que I’heureux, le triste ou l'utile). Dans le cas
de nos observations, 'analyse de la relation entre I’énonciateur et son énoncé nous
ameéne a rendre compte de modalités plus souvent appréciatives que logiques. Cette
conclusion n’est pas surprenante dans un contexte d’expression fortement teintée
d’émotivité comme sur ces forums. Au sujet des modalités d’énonciation, elles ex-
plicitent les relations interpersonnelles, sociales entre les protagonistes en communi-
cation en spécifiant le type de communication établie entre le locuteur et 1'auditeur.
Elles peuvent étre déclaratives, impératives, interrogatives ou exclamatives. Dans
nos observations, elles sont le plus souvent déclaratives ou interrogatives. Cela
correspond aux caractéristiques d’un langage ou la participation féminine est ma-
joritaire telle que précédemment décrit (voir Chapitre 2). Enfin si 'on examine
le procés d’énonciation, on constate une distance minimale entre le sujet et son
énoncé, se rapprochant de discours plus autobiographiques. Cela nous permet de
croire & ce qui est dit et de lui conféré facilement un caractére d’expérience vécu
directement par le sujet et non relaté par un tiers. On peut qualifié 'ensemble des
messages de faire preuve de transparence, ’ambiguité du texte étant en partie levée
par l'identification du récepteur avec 'émetteur. Méme si chaque récepteur réfere
4 sa propre expérience singuliére, unique, I'identification au sujet de 1’énonciation
demeure importante, dissipant I’opacité possible. Enfin si 1’'on envisage le concept
de tension entre le locuteur et 1’allocutaire, dans laquelle le texte est médiateur
du désir du locuteur, on constate que les textes étudiés expriment de fortes ten-
sions. Des verbes tels que «vouloir», «devoir» ou encore «pouvoir» relévent du
non-accompli, générateur de tensions.

Globalement les quelques éléments que nous venons de rapporter en posant sur
nos observations un regard d’analyste du discours ou de linguiste, sont & rapprocher
du caractére non-unitaire de ces discours. Que ce soient des énoncés rapportés
(peu nombreux mais présents), ou des interférences lexicales (& travers des styles
trés variables), les données avec lesquelles nous travaillons constituent un bloc peu
homogéne comme pourrait 'étre un seul et méme texte ayant un seul et unique

auteur. Les conclusions que l'on peut en tirer en seront d’autant plus délicates.
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Mais nous n’hésitons pas & conclure que ces données semblent étre le tableau sur
lequel se projette a la fois le besoin de s’exprimer, de communiquer avec d’autres,
des participants et les narrations d’expériences authentiques, vécues réellement par
ceux qui le prétendent.

Les procédures d’intégration et d’exclusion du groupe des participants con-
stituent un autre aspect de notre analyse. Elles rendent compte de I’existence d’une
entité collective & laquelle chaque participant peut s’identifier comme membre tant
et aussi longtemps qu'il acceptera de se plier aux quelques régles communes. C’est
en effet dans 1'observation de ces normes, ou régles explicites propres 4 une com-
munauté que l'on peut établir avec certitude son existence. De fagon explicite a
travers les présentations de soi que les participants nouveaux et anciens font lors
d’un premier message (ou en réponse a celui-ci), on assiste & une volonté d’attester
de son appartenance au groupe. Chacun y témoigne de son mieux de sa possession
des critéres propres au groupe, i savoir avoir un probléme d’infertilité et tenter
d’y répondre par 'usage des NTR. Dés lors que ces critéres cessent d’étre rempli,
et quelle qu’en soit alors la raison, I’appartenance au groupe cesse d’étre évidente.
Face & des procédures d’intégration au groupe qui peuvent se manifester par un
simple message de bienvenue en réponse 4 un message de présentation, il existe
aussi des procédures d’exclusion. Certaines sont volontaires, comme dans le cas
d’un «départ vers I’adoption» ou la survenue d'un «heureux événement», qui en-
trainera peut-étre l'intégration & d’autres forums plus adéquats. D’autres le sont
moins, comme dans le cas de participant présumé étre des «trolls». Ilis se voient ex-
clus du groupe par ’entremise d’une politique de rupture des communications avec
eux. Nous n’avons pas jugé utile de présenter de nouveau des exemples, lesquels
sont en nombre suffisant dans le chapitre précédent. Ces procédures cernent dans
les faits les limites d'un groupe, aux contours implicites mais précis, impalpables
mais existants. Il aide chaque participant & se conforter dans la partie de son
identité qui lui confére son droit d’étre membre de cette communauté distincte.
Nous employons le terme de communauté dans un sens similaire & celui de Nancy

Baym, Howard Rheingold ou Steve Jones (voir chapitre 2), soit en référence & une
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dynamique propre & un groupe social donné.

Bien que ne visant pas 4 une quelconque généralisation, les conclusions que
nous sommes ameneés & tirer au regard des différents éléments d’analyse accumulés,
confirment la présence de stigmatisation vécue par les personnes infertiles. Face
a celle-ci, les deux forums étudiés jouent un réle primordial pour les participants,
4 savoir le point d’émergence d’'une communauté, certes virtuelle mais non moins
vivante. Si elle n'est pas rattachée a4 une localisation géographique particuliére,
elle n’en remplie pas moins les fonctions de base de I’établissement d’un réseau de
personnes dont certaines n’hésiteront pas a se rencontrer en chair et en os. D’autres
continueront & échanger leurs opinions lors de rencontres médiatisées, qui ne sont
pas pour autant dénué d’intimité ou de chaleur humaine.

Il nous a semblé qu'il appartenait 4 chacun d’entre nous, infertiles ou non,
de remettre en question le statut que notre société en tant que groupe humain,
choisit de conférer a I'infertilité. Mais c’est aussi dans la fagon dont les infertiles se
percoivent eux-mémes que cette stigmatisation devrait disparaitre, pour permettre
a ce qualificatif physiologique d’acquérir un statut plus légitime. Les forums du

type de ceux que nous avons étudiés peuvent jouer un réle déterminant dans cette

évolution possible.



CONCLUSION

Notre étude, bien que sans prétention d'exhaustivité ou de généralisation, trouve
sa pertinence par un apport original dans son analyse de la stigmatisation des per-
sonnes infertiles & partir de ce type de données. Depuis le début de cette étude,
nous avons assisté & une prolifération des travaux prenants pour sujet I’infertilité’.
Au demeurant, nous n’en connaissons pas qui traite spécifiquement de la stigmati-
sation, ou des communautés virtuelles de personnes infertiles. Outre la stigmatisa-
tion qui lui est associé, 'infertilité reste un phénoméne d’isolation drastique. Tout
comme la mort d’un enfant, elle revét encore un aspect tabou. En tant que société,
il nous est difficile de traiter de ces tristes réalités. Certains choisissent ’adoption et
d’autres recourrent aux NTR (ou font parfois les deux), qui depuis un plus de vingt
ans proposent des solutions pour pallier 'infertilité et I’absence d’enfants. Comme
d’autres événements d’importance majeure dans la vie d’'une personne, I'infertilité
semble mieux comprise par ceux et celles qui I'ont vécu. C’est pourquoi le role joué
par ces forums est sans prix, tant il y a de I’aise & partager ses peines avec ceux qui
les comprennent réellement (ou pergu comme tels). Divers réseaux de personnes in-
fertiles se sont constitués ces derniéres années®. D’autres supports auraient pu nous
servir de données pour identifier les éléments constitutifs d’une culture spécifique
de D'infertilité, tels que les informations transitants sur ces réseaux d’associations
de personnes infertiles. Ces deux forums nous ont toutefois permis d’en identifier
suffisamment pour établir I’existence d’une communauté de personnes infertiles.

Au-dela des difficultés sociales et psychologiques rencontrées sur une base indi-

"Nous citerons quelques sites récents pouvant servir de base & une recherche plus élargie
sur le sujet: http://www.ucpress.edu/books/pages/9398/9398,contrib.html, http://convention.
allacademic.com/asa2003/view _paper_info.html, http://books.cambridge.org/0521643643.htm,
http://www.hsps.harvard.edu/faculty/UllaLarsen.html,  http://www.sprcl.sprc.unsw.edu.au/
aspc2003/abstract.asp?PaperID=9, http://www.who.int/reproductive-health /infertility /25.pdf
ou encore http://humrep.oupjournals.org/cgi/content/abstract/16/2/215.

8Parmi eux, le résean International Consumer Support for Infertility (iCSi) regroupe des as-
sociations de soutien aux usagers des NTR d’un peu partout dans le monde (Europe, Amériques,
et Asie); ou encore The Internation Federation of Infertility Patient Association (IFIPA).
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viduelles par les personnes infertiles, il existe de nombreux cofits sociaux rattachés
a DP'infertilité. Collectivement, il est établi (par le Royal College of Obstetricians
and Gynaecologists et le British Infertility Counselling Association) que ces coits
sont importants et peuvent &tre évalués: ils sont principalement formés par des
cofits d’absentéisme, de piétre productivité et de ressources mal utilisées °. Moins
aisément chiffrable, mais non moins réels, les cofits sociaux reliés a l'infertilité
comprennent l'altération des relations maritales, les absences répétées du lieu de
travail, les refus de promotions, les limitations des relations familiales, I’exclusion
d’héritages ou des réunions familiales larges, I'isolation vis & vis des amis. L'impact
sur la qualité de vie des personnes infertiles peut prendre des dimensions consid-
érables. Lorsque I’on ne supporte plus la grossesse de sa meilleure amie, ni de voir
des bébés ou des jeunes enfants, des événements tels que Noél, la féte des méres
ou des péres peuvent devenir source de détresse pour ces personnes, qui ne par-
ticipent plus aux fétes de famille. Les colits émotifs restent les plus importants.
Poursuivant les objectifs d’une plus grande connaissance de l'infertilité & travers
une meilleure compréhension du vécu des infertiles, chaque étude sur ce sujet con-
stitue, de notre opinion, un progrés. Notre étude envisage l'infertilité du point de
vue des femmes, et non d’un point de vue médical stricto senso. Il nous semblerait
intéressant de voir se multiplier les études qui ne réduisent pas linfertilité & sa
seule définition médicale, mais qui déchiffre ce phénoméne complexe sous le prisme
de ’ensemble des relations sociales que nouent les individus, en prenant appui sur
les points de vue, non seulement des personnes (hommes et femmes) recourrant
aux NTR, mais aussi de ceux et celles qui n’y ont pas accés, qu’elle qu’en soit la
raison. Un élargissement de perspectives se fait jour a travers les travaux de plus
en plus nombreux sur l'infertilité dans les pays en développement, ou plus encore
que dans nos contrées, les conséquences de ’absence d’enfants sont plus lourdes.
La prévention de l’infertilité pourrait étre une source majeure d’amélioration de

ce que 'on nomme les droits reproductifs des citoyens de ces pays, étant donné

SRéf. Kon.A., Infertility:the real costs, ISSUE, CHILD for National Fertility Week, 1993.
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qu’on y recense de fortes proportions d’infertilité dont les causes sont connues et
pour lesquelles la prévention est une issue. Nous regrettons que l'intérét pour la
condition d’infertile soit si récent en matiére de recherche', en dépit d’un rythme
de progression soutenue des NTR sur le plan technique.

L’actualité du sujet ne nous semble pas en défaut, dans la mesure ot les NTR
se multiplient sur le plan statistique des pratiques, et ou on estime qu’entre 8
et 12 % des couples & ’échelle mondiale ont des difficultés 3 concevoir un en-
fant & un moment de leur vie. Bien que les taux d’infertilité soient extrémement,
variables d’un pays a l'autre!!, on estime que seulement 5 % des cas d’infertilité
diagnostiquée sont dus i des facteurs anatomiques, génétiques endocrinilogiques
ou immunologiques. Les 95 % restant sont attribuables 4 des causes que 1’on peut
prévenir, et majoritairement & des suites de maladies sexuellement transmissibles
(surtout le chlamydia et la gonorrhée), chez les hommes comme chez les femmes.

En interrogeant le vécu de ces femmes et de ces hommes, c’est une partie du
regard que notre société entiére (nous y inclus) porte sur Vinfertilité, que nous
interrogeons. Ce phénoméne, qui entreméle des aspects physiologiques, biologiques
ou génétiques, techniques et sociaux, se voit doter d’un ensemble de réponses, qui
varient d’une société i 'autre. Ces réponses nous sont apparues comme parfois
affublé d’un caractére naturaliste (voire parfois animiste), dissimulant des intéréts
financiers ou politiques. Nous pensons que seule une connaissance approfondie de
ce phénoméne peut permettre d’échapper a ce qui nous apparait étre une forme
d’obscurantisme.

Il nous semble que de plus nombreuses études seraient nécessaires pour cerner
la complexité réelle attachée au statut d’infertile dans nos sociétés comme dans
d’autres. Tant dans ses limites méthodologiques que dans ses ambitions, nous

souhaitons que notre étude dans le cadre de ce mémoire de maitrises contribue &

10En effet ce n’est qu'en 1994, lors de la conférence internationale sur les populations et le
développement (Cf. International Conference on Population and Development (ICPD), Le Caire,
Egypte, 1994) que la prévention de linfertilité apparait comme faisant partie des soins en santé
de la reproduction.

11Voir les études de I’Organisation Mondiale de la Santé (WHO en anglais)
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sa maniére, & éclairer la complexité du vécu des personnes infertiles et peut-étre a

modifier le regard que nous portons sur ce phénoméne.
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Annexe 1

Description des principales pratiques des NTR

Les interventions proposées lors des NTR tentent de contourner un obstacle,
soit I'impossibilité de mener & terme une grossesse et d’obtenir une naissance vi-
able. Les processus de maturation qui permettent aux gamétes d’étre fécondantes
et fécondables sont encore mal connus. Il en résulte une évolution constante des
techniques utilisées ainsi que leur cumul. Nous en décrivons trés briévement ci-
dessous quelques unes et convions le lecteur avide de plus d’informations 4 consul-
ter quelques uns des sites suivants: http://www.vais.net/ " travis/firl.html, sorte de
liste de ressources et de liens, http://www.resolve.org d’une organisation de sou-
tien aux infertiles, http://www.inciid.org de I'International Council on Infertility
Information Dissemination, ou encore http://www.fertilethoughts.net/main.html
diffusant de I'information sur les réseaux de clavardage sur 'infertilité et I’adoption.

Suivant le cas on choisira parmi les options courantes suivantes: si le sperme
s’écoule incorrectement, on le ponctionnera directement du testicule, ou encore il
sera extrait de I'urine (cas d’éjaculation rétrograde) de I’homme; si le sperme con-
tient trop peu de spermatozoides, ou encore si les spermatozoides ne sont pas assez
motiles ou rapides, ou enfin s'ils sont anormaux (génétiquement ou chromosomique-
ment), on utilisera 'un d’entre eux seulement que 1’on introduira directement dans
le cytoplasme de 1'ovule, & travers la zone pellucide (Injection intra-cytoplasmique
de sperme ou ICSI). Si aucun spermatozoide n’est utilisable, on suggérera le sperme
d’un donneur (Insémination artificielle ou IA avec don de sperme). Sil’ovule circule
mal, on opérera les trompes ou on le prélévera directement; la fécondation se fera
in vitro (FIV) et s'il en résulte des oeufs viables, sera suivi d’une réimplantation
dans I'utérus de la femme, aprés un certain nombre de test sur ce dernier (diag-
nostic préimplantatoire de 'embryon ou DPI). Si les gamétes de la femme (ovule)
sont inexistants ou anormaux, on optera pour le don d’ovule d’une autre femme

(Insémination artificielle ou IA avec don d’ovules). Dans certains cas de cumul,



i

on recommandera le don d’embryon, s'il est légalement autorisé. Dans la plupart
des cas de figure, I'ovulation de la femme sera stimulée (stimulation ovarienne par
traitement hormonal avec des hormones de synthése ou extraites d’urine de femmes
ménopausées), des ovules ponctionnés, plusieurs embryons ou gamétes ou zygotes
seront réimplantés, certains seront ensuite ré-extraits du corps féminin (réduction

embryonnaire) en vue de cryopréservation pour recherche ou usage ultérieur, ou

encore destruction.



Annexe IT

Statistiques

Les statistiques concernant les pratiques des NTR que nous avons obtenu nous
ont paru difficiles 4 utiliser et & interpréter. Elles sont parfois peu fiables (car basées
sur la seule bonne volonté des praticiens), incomplétes (comme c’est le cas pour
le registre américain qui inclut quelques données canadiennes ou pour le registre
frangais (Novaes et Laborie, 1996)), ou peu récentes (deux ans de retard en moyenne
pour les registres les plus exhaustifs et les plus & jour, dont FIVNAT pour la France
ou 'ATHW-NPSU pour I’Australie et la Nouvelle-Zélande). Autres difficultés, les
statistiques s’expriment au moyen d’unités différentes: ici on parlera de grossesse
par cycle, ou d’embryon par cycle, 13 on parlera de grossesse menée a terme ou de

naissance viable par cycle. Nos statistiques proviennent des sites suivants:

e http://www.doh.gov.uk/public/stats3.htm et http://www.ons.gov.uk/stat
Office for National Statistics pour le Royaume-Uni;

e http://www.aihw.gov.au/npsu/ Australian Institute of Health and Welfare-

National Perinatal Statistics Unit pour I'Australie et la Nouvelle-Zélande;

http://www.frm.org/Scientifiques/Sujetsfond/Amp/annexe.htm FIVNAT ou
http://geffprocreation.org/ GEFF pour la France;

e http://www.resolve.org et http://www.sart.org Society for Assisted Repro-

ductive Technology pour les Etats-Unis;

http://www.cfas.ca Canadian Fertility and Andrology Society pour le Canada;

http://www.cdc.gov/nchs/fastats/fertilehtm et http://www.who.int/

(Organisation Mondiale de la Santé) pour des statistiques plus générales.



Annexe IIT

Glossaire

Nous nous sommes tenus a4 quelques termes techniques dans ce glossaire qui
pourra étre complété, soit en anglais dans la lecture du FAQ qui suit, soit en
francais dans un dictionnaire médical. Les sources auxquelles nous avons puisé ces
définitions sont principalement les suivantes: Testart (1993); Santé Canada (1998);
CDBI (1998); Commission Royale sur les nouvelles techniques de reproduction
(1993); Lavigne (1989) et U.S.Department of Health and Human Services (1999).

Amniocentése Ponction du liquide amniotique entourant le foetus dans I'utérus
a 'aide d’une aiguille insérée dans I’abdomen de la patiente (habituellement

pratiquée entre la 15e et la 16e semaine de grossesse).

Azoospermie Absence totale de gamétes dans le sperme éjaculé, suite a I’'obstruction
des canaux excréteurs (épididyme, canal déférent) ou & un grave défaut de la

spermatogénése.

Blastocyte Embryon 4gé d’au moins quatre jours et composé de quelques dizaines
de cellules délimitant une cavité (blastocéle); le blastocyte a la méme taille
que ’ovule (environ un dixiéme de millimétre) jusqu’au moment ot il éclot

de la zone pellucide (sixiéme jour).

Blastomére Nom donné aux premiéres cellules embryonnaires, en division a

Pintérieur de la zone pellucide.

Ectogénése Développement d’un foetus jusqu’a terme dans un utérus artificiel

(in vitro).

Endomeétriose Prolifération de ’endométre (muqueuse qui tapisse la cavité utérine)

dans des endroits anormaux (ovaires, péritoine).
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Embryon Produit de la segmentation de I'oeuf jusqu’a la huitiéme semaine du

développement dans 'utérus.

FIV ou FIVETE Abréviation de Fécondation in-vitro et/ou transfert d’embryon:
des ovules matures sont prélevés dans I'ovaire puis fécondés avec des sper-
matozoides. Apreés la fécondation et 'incubation, les ovules fécondés seront

replacé dans 1'utérus d’une femme.

Foetus L’embryon devient un foetus aprés environ neuf semaines. Ce stade de
développement, caractérisé par la croissance et la spécialisation des fonctions

des organes s’étend de neuf semaines aprés la conception a la naissance.

Gaméte (1) Nom donné aux cellules reproductrices miires (ovules et spermato-
zoides).(2) Cellule reproductrice mature, male ou femelle (les spermatozoides

sont des gamétes males et les ovules sont les gamétes femelles).

GIFT Abréviation de "Gamete in-vitro fertilization", fertilisation in-vitro de

gamétes.

Hypofertilité Diminution ou insuffisance du taux de fertilité. Fertilité inférieure

i la normale.

ICSI Abréviation de "Intra-cytoplasmic injection", injection intracytoplasmique
de spermatozoide. On injecte un spermatozoide unique dans le centre d'un
ovule & 'aide d’une aiguille microscopique, améliorant ainsi ses chances de

fertiliser I’ovule en dépit de ses qualités inférieures ou de son immaturité.

Infécondité Absence de procréation. Le couple infécond est celui qui n’a pas eu
d’enfant, quelle que soit la cause (volontaire, physiologique, etc.) de cet état.

La stérilité est un cas particulier d’infécondité.

Infertilité Incapacité d’étre fécondée et de procréer. Incapacité d’avoir des en-
fants. Incapacité d’une femme de donner naissance & un enfant vivant ou
d’un homme de féconder sa partenaire, et ce pendant une certaine période

(habituellement de un & deux ans).
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Laparoscopie Examen de la cavité abdominale a I’aide d’un tube optique intro-

duit & travers la paroi du ventre.

Modification génique des cellules germinales Manipulation du matériel géné-
tique présent & l'intérieur de ’ovule, du spermatozoide ou de I’embryon.
Toute modification de la lignée cellulaire peut étre transmise & la généra-

tion suivante.

Stérilité Incapacité de procréer. Sauf dans des cas bien définis (absence d’ovaires,
de trompes ou de spermatozoides, etc.) la stérilité n’est certaine qu’en fin de

vie reproductive.

Oligozoospermie Nombre anormalement faible de spermatozoides dans le sper-

me éjaculé.

Spermatogenése Transformation des cellules germinales présentes dans les tes-
ticules en spermatozoides. Une cellule germinale (spermatogonie) produit
quatre gamétes (spermatozoides). Ce processus dure soixante-quatorze jours

et concerne de nouvelles spermatogonies & chaque instant.

ZIFT Abréviation de "Zygote in-vitro fertilization", fertilisation in-vitro de zy-

gotes.

Zygote Oeuf fécondé, avant la premiére segmentation.



Annexe IV

FAQ
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Annexe V

Questionnaire

Ce questionnaire autogéré fut envoyé sur les forums de discussions alt.infertility
et misc.health.infertility au début de février 2001. Il recu un nombre trés faible de
répondants (six seulement), qui sont identifiables comme participants actifs aux
forums, et qui ont répondu exhaustivement au questionnaire. Ces résultats, bien
que trés intéressant, ne sont pas pris en compte dans notre analyse, vu le faible
taux de réponse. D’autres études utilisant le questionnaire autogéré en ligne ont
du faire face & de faible taux de réponse et cela pourrait s’expliquer partiellement
par une sorte de rupture dans le processus habituel de communication, dans une
distance du public en général pour les études en sciences sociales, et aussi par une

technique d’approche des répondants potentiels qui est inadéquate.

As a master student in Sociology at

the University of Montreal, I am interested in the ways people are
dealing with infertility. As a methodology for my master thesis, I use
discourse analysis of posts in the two newsgroups alt.infertility and
misc.health.infertility, and an online survey.

A few months before, I have already contacted some of you to get
authorization to use your posts for discourse analysis and
eventually anonymous quotation in my thesis.

I would like to encourage you to fill out and return the following
survey EVEN IF YOU HAVE NOT PARTICIPATED ACTIVELY on these newsgroups.
All quotations from the responses will be kept anonymous and the raw
data will be kept confidential. I will be happy to share my findings
with those who participate in this study.

The questionnaire follows. Please reply to me directly by e-mail, your
response will be sent privately to me. If you’d prefer to send the
questionnaire via snail mail, please send it to: Sophie Dupiech,
Sociology Dept., University of Montreal, CP 6128, Succ.Centre-Ville,
Montreal (Qc) H3C 3J7 Canada. To be usable, your response must reach
me by the end of February.
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Many thanks.

Sophie Dupiech

E-mail [

3 e 2 2k o o 3 o e 3k e ke o ok o ok ok ok ok ok ok ok ok ok

Questionnaire (about alt.infertility and misc.health.infertility)

1. How do you think participation in these newsgrousps affects your
offline life?

2. Which aspects of these newsgroups do you find most useful and
satisfying? Please explain why these aspects are important to you.

3. Do you feel you are a member of a community in these newsgroups?
Please explain clearly your feeling.

4. How would you define the people who post to alt.infertility or to
misc.health.infertility?

5. Have you corresponded privately with other participants of these
newsgroup whom you "met" online? Please describe briefly the nature of
your correspondence with other participants and the medium you use
(chat, e-mail, offline face-to-face, phone...).

6. What are the topics of post that interest you most? Please list the
topics in order of importance for you.

7. For how long have you been trying to conceive? Before consulting an
ob/gyn or an RE? Since you are consulting an ob/gyn or an RE? Please
explain why you are not consulting if it is the case.

8. Are you "covered" by your health insurance for consultationms, drugs
and medical services? Please notify the coverage percentage.

9. How infertility affects your social life (or interaction with
others)? Please explain yourself clearly.

10. What are the main difficulties you have to deal with because of
your infertility? What would you think could help?

11. For how long do you participate to alt.infertility or/and
misc.health.infertility ? As a lurker or as a poster ? Please define
your participation.

12. How much time per day (or per week or month) do you spend reading
or posting to these newsgroups?
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13. What else would you like to tell me about your participation on
these newsgroups?

14. What is your age?
15. What is your occupation?
16. What is your education level?

17. What country and/or state are you lurking or posting from?

Ajoutons simplement pour 'anecdote qu'un message de réponse fut un "flame"
manifestement envoyé par un "troll" (message 1) et qu'une personne habituée d’un
des deux forums a pris soin de lui répondre (message 2). Ces deux messages se
trouvent transcris ci-dessous. Bien évidemment, dans un souci d’anonymat nous ne

trancrivons pas les en-tétes de ces messages.

Message 1 :

As a master student in Sociology at the University of Montreal, I am
interested in the ways people are dealing with infertility. As a
methodology for my master thesis, I use discourse analysis of posts
in the two newsgroups alt.infertility and misc.health.infertility,
and an online survey.

vV V. V Vv Vv

I don’t of approve of you using my IF a part of your little school
project! You have been reported to your isp. Furthermore, one your
little thesis is published you will expected to share the royalties
with our kids.

Message 2 :

> I don’t of approve of you using my IF a part of your little school
> project! You have been reported to your isp. Furthermore, one your
> little thesis is published you will expected to share the royalties
> with our kids.

Your response is unfriendly, rude, inaccurate, and, since I don’t
recall you ever posting here before, fortunately and deliciously
irrelevant. I trust Sophie won’t be put off by it.

If you want to take out your frustration on someone, please do it to
me, via e-mail. I will gladly educate you on the nature of Usenet.



Annexe VI

Bibliographie succincte de quelques documents juridiques

VI.1 Pour le Canada

— Commission Royale sur les nouvelles techniques de reproduction, 1989.

— Rapport final de la Commission royale sur les NTR, Un virage ¢ prendre en
douceur, 1993.

— Moratoire volontaire, imposé sur certaines pratiques controversées au Canada,
juillet 1995.

— Comité consultatif chargé de surveiller le respect du moratoire, 1996.

— Projet de Loi C-247, 1997, loi modifiant le Code criminel (manipulation gé-

nétique).

V1.2 Pour la France

— Loi du 29 juillet 1994 sur I’Assistance Médicale & la Procréation (A.M.P.),
suite aux traveaux préliminaires, rapport LENOIR, rapport MATTEI, et a
de nombreuses consultations entre I’ Assemblée Nationale et le Sénat, adoptée
pour une durée de cing ans (révision en 1999).

— Arrété du 12 janvier 1999 relatif aux régles de bonnes pratiques cliniques et

biologiques en assistance médicale a la procréation, publié au Journal Officiel
No.50 du 28 février 1999.








