Document généré le 28 juil. 2025 12:35

Philosophiques

philosophiques

La médicalisation de la détresse prémenstruelle et les

injustices épistémiques

Un argument pour des pratiques de prises de décision

inclusives dans le DSM

Anne-Marie Gagné-Julien

Volume 49, numéro 1, printemps 2022

La philosophie de la médecine et de la psychiatrie : quels enjeux
apres le « tournant épistémologique » ?

URI : https://id.erudit.org/iderudit/1090265ar
DOI : https://doi.org/10.7202/1090265ar

Aller au sommaire du numéro

Editeur(s)
Société de philosophie du Québec

ISSN

0316-2923 (imprimé)
1492-1391 (numérique)

Découvrir la revue

Citer cet article

Gagné-Julien, A.-M. (2022). La médicalisation de la détresse prémenstruelle et

les injustices épistémiques : un argument pour des pratiques de prises de
décision inclusives dans le DSM. Philosophiques, 49(1), 81-99.
https://doi.org/10.7202/1090265ar

© Société de philosophie du Québec, 2022

Résumé de l'article

La création récente du diagnostic de trouble dysphorique prémenstruel
(TDPM) dans le DSM-5 a été contestée sous de multiples angles. Les principales
critiques mettent en avant les lacunes en faveur de la validité du TDPM, ainsi
que le risque de pathologisation et de stigmatisation des changements
physiques et comportementaux vécus par les femmes pendant leur phase
prémenstruelle. Pour éclairer cette controverse, j’emprunte certains outils du
cadre conceptuel des injustices épistémiques (IE) développé par Miranda
Fricker. Plus précisément, je vais me baser sur de récents travaux qui ont tenté
d’appliquer ce cadre aux processus de catégorisation en médecine et en
psychiatrie. Cela me permettra de mettre au jour un angle mort du débat actuel
sur le TDPM, soit les perspectives des personnes touchées par ces symptomes.
Ces points de vue ont été généralement négligés, mais le cadre des IE nous
permet de recentrer le débat sur les intéréts et les besoins des personnes
affectées par les processus de catégorisation psychiatrique.

Ce document est protégé par la loi sur le droit d’auteur. L’utilisation des
services d’Erudit (y compris la reproduction) est assujettie a sa politique
d’utilisation que vous pouvez consulter en ligne.

https://apropos.erudit.org/fr/usagers/politique-dutilisation/

erudit

Cet article est diffusé et préservé par Erudit.

Erudit est un consortium interuniversitaire sans but lucratif composé de
I'Université de Montréal, 'Université Laval et I'Université du Québec a
Montréal. Il a pour mission la promotion et la valorisation de la recherche.

https://www.erudit.org/fr/


https://apropos.erudit.org/fr/usagers/politique-dutilisation/
https://www.erudit.org/fr/
https://www.erudit.org/fr/
https://www.erudit.org/fr/revues/philoso/
https://id.erudit.org/iderudit/1090265ar
https://doi.org/10.7202/1090265ar
https://www.erudit.org/fr/revues/philoso/2022-v49-n1-philoso07093/
https://www.erudit.org/fr/revues/philoso/

La médicalisation de la détresse prémenstruelle et
les injustices épistémiques

Un argument pour des pratiques de prises de décision
inclusives dans le DSM'

ANNE-MARIE GAGNE-JULIEN

Université McGill, Ecole normale supérieure

RESUME — La création récente du diagnostic de trouble dysphorique pré-
menstruel (TDPM) dans le DSM-5 a été contestée sous de multiples angles. Les
principales critiques mettent en avant les lacunes en faveur de la validité du
TDPM, ainsi que le risque de pathologisation et de stigmatisation des change-
ments physiques et comportementaux vécus par les femmes pendant leur
phase prémenstruelle. Pour éclairer cette controverse, jemprunte certains
outils du cadre conceptuel des injustices épistémiques (IE) développé par
Miranda Fricker. Plus précisément, je vais me baser sur de récents travaux qui
ont tenté d’appliquer ce cadre aux processus de catégorisation en médecine et
en psychiatrie. Cela me permettra de mettre au jour un angle mort du débat
actuel sur le TDPM, soit les perspectives des personnes touchées par ces symp-
témes. Ces points de vue ont été généralement négligés, mais le cadre des IE
nous permet de recentrer le débat sur les intéréts et les besoins des personnes
affectées par les processus de catégorisation psychiatrique.

MOTS CLES: Médicalisation, injustices épistémiques, trouble dysphorique
prémenstruel, DSM-5

ABSRACT — The recent inclusion of Premenstrual Dysphoric Disorder (PMDD)
in DSM-5 has been challenged from multiple angles. The main criticisms point
to flaws in the validity of PMDD, as well as the potential for pathologizing and
stigmatizing the physical and behavioral changes experienced by women dur-
ing their premenstrual phase. To shed light on this controversy, | borrow some
tools from the conceptual framework of epistemic injustices (El) developed by
Miranda Fricker. Specifically, | will build on recent work that has attempted to
apply this framework to the categorization processes in medicine and psych-
iatry. This will allow me to uncover a blind spot in the current debate on PMDD,
namely the perspectives of those affected by these symptoms. These views
have generally been overlooked, but the El framework allows us to refocus the
debate on the interests and needs of those affected by psychiatric categoriza-
tion processes.

1. Je souhaite remercier Simon Goyer et deux évaluateur.trice.s anonymes pour leur aide
et leurs commentaires sur cette version de article. Je souhaite également exprimer ma grati-
tude a Phoebe Friesen et Amandine Catala ainsi qu’aux membres de la Chaire de recherche du
Canada sur Pinjustice et I'agentivité épistémiques et aux participant.e.s de la table ronde La
philosophie de la médecine: quels enjeux apres le « tournant épistémologique » (Congres de la
Société de philosophie du Québec, mai 2021) pour leur aide a propos des versions précédentes
de cet article.
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Introduction

Le trouble dysphorique prémenstruel (TDPM), une forme sévére du syn-
drome prémenstruel (SPM), a été ajouté a la cinquieme édition du Manuel
diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-35) en tant que dia-
gnostic officiel et est désormais classé comme un trouble de 'humeur.? Les
principaux critéres diagnostiques du TDPM sont «une labilité de ’humeur,
une irritabilité, une dysphorie et des symptomes d’anxiété qui surviennent
de maniere répétée pendant la phase prémenstruelle du cycle et qui dispa-
raissent autour de I’apparition des régles ou peu aprés »® (ma traduction).
Selon le DSM, le taux de prévalence de cette condition se situe entre 1,8 %
et 5,8 % parmi la population des femmes qui ont des menstruations.* Avant
la création du TDPM dans le DSM-35, la détresse psychologique prémens-
truelle avait déja été intégrée dans le manuel. Elle a d’abord été conceptua-
lisée dans le DSM-III-R® sous le nom de trouble dysphorique de la phase
lutéale tardive (Late Luteal Phase Dysphoric Disorder, LLPDD) et ajoutée
a Pannexe A «Catégories diagnostiques qui requiérent davantage de
recherche ». Dans le DSM-IV, le LLPDD a été renommé TDPM, mais est
demeuré dans la section des conditions qui demandent une étude plus appro-
fondie avant de devenir un trouble mental officiel. Avec la publication du
DSM-3, le TDPM a regu son statut de diagnostic a part enti¢re.* Le TDPM

2. American Psychiatric Association, Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders: DSM-5 (Vol. §), Washington (DC), American Psychiatric Association, 2013, p. 171-
175.

3. Ibid., p. 172.

4. 1l convient de noter que le DSM et de nombreuses études sur le TDPM font référence
aux «femmes menstruées » comme étant les seuls individus touchés par cette condition (par
exemple, Ibid., p. 173). Cependant, il faut noter que les individus AFAB (assignés femmes a la
naissance) peuvent plus généralement souffrir des symptomes du TDPM, ce qui inclut non
seulement les femmes cisgenres, mais aussi les hommes transgenres, les individus transmascu-
lins et non binaires. Par conséquent, lorsque je ferai référence a la facon dont le DSM ou
d’autres études conceptualisent le TDPM, je n’utiliserai que le terme « femmes », pour coller a
la description clinique actuelle, mais lorsque je parlerai du TDPM en général, j’utiliserai les
termes plus généraux de personnes/individus pour désigner les femmes cisgenres, les hommes
transgenres, les personnes transmasculines et les personnes non binaires. Je considére cette
absence de mention des personnes AFAB qui ne sont pas des femmes cisgenres comme une
présupposition problématique pour la description du trouble par le DSM.

5. American Psychiatric Association, Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, DSM-III-TR (Vol. 3 révisé), Washington (DC), American Psychiatric Association,
1987.

6. Pour un historique plus complet, voir p. ex. Zachar, Peter et Kendler, Kenneth S., « A
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders History of Premenstrual Dysphoric
Disorder », The Journal of nervous and mental disease, vol. 202, n° 4, 2014, p. 346-352.
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est désormais congu comme un trouble mental officiel, au méme titre que la
dépression majeure ou la schizophrénie.

Cependant, la création du TDPM (et avant ’existence du LLPDD) a
été contestée sous de multiples angles. Les principales critiques mettent en
avant les lacunes quant aux éléments de preuve en faveur de la validité du
TDPM, ainsi que le risque de pathologisation et de stigmatisation des chan-
gements physiques et comportementaux vécus par les femmes pendant leur
phase prémenstruelle.” Malgré ces controverses, le DSM-5 a tout de méme
inclus le diagnostic dans sa liste officielle. Face a "labondance des critiques
ayant visé le TDPM, il convient de se demander si cette récente inclusion est
légitime.

Pour éclairer cette controverse, je souhaite emprunter certains outils
du cadre conceptuel des injustices épistémiques (IE) développé par Miranda
Fricker.® Plus précisément, je vais me baser sur de récents travaux qui ont
tenté d’appliquer ce cadre aux processus de catégorisation en médecine et en
psychiatrie.” Cela me permettra de mettre au jour un angle mort du débat
actuel sur le TDPM, soit les perspectives des personnes touchées par ces
symptdmes. Ces points de vue ont été généralement négligés, mais le cadre
des IE nous permet de recentrer le débat sur les intéréts et les besoins des
personnes affectées par les processus de catégorisation psychiatrique.

Darticle est divisé en trois sections. Dans la premiére partie, jexpose
plus en détail les critiques qui ont visé I’inclusion du TDPM au sein du DSM
et les motivations du comité responsable de la révision du diagnostic dans le
DSM-5. Dans la section 2, je présente le cadre des IE et ses applications a la
catégorisation médicale et montre ensuite les implications de ce cadre dans
le débat entourant Pinclusion du TDPM dans le DSM-S5. Pour finir, j’illustre

7. Offman, Alia et Kleinplatz, Peggy J., « Does PMDD Belong in the DSM ? Challenging
the Medicalization of Women’s Bodies », The Canadian Journal of Human Sexuality, vol. 13,
n° 1, 2004, p. 17-27; Hartlage S. A., Breaux C. A. et K. A. Yonkers, « Addressing Concerns
about the Inclusion of Premenstrual Dysphoric Disorder in DSM-5 », | Clin Psychiatry, vol. 75,
n° 1, 2014, p. 70-76; Browne, Tamara K., «Is Premenstrual Dysphoric Disorder Really a
Disorder ? », Journal of bioethical inquiry, vol. 12,n°2,2015, p. 313-330; Browne, Tamara K.,
«A Role for Philosophers, Sociologists and Bioethicists in Revising the DSM: a Philosophical
Case Conference », Philosophy, Psychiatry & Psychology, vol. 24, n° 3, 2017, p. 187-201;
Chrisler, Joan C. et Gorman, Jennifer A., « The Medicalization of Women’s Moods: Premens-
trual Syndrome and Premenstrual Dysphoric Disorder », dans McHugh, Maureen C. et Chris-
ler, Joan C. (dir.), The Wrong Prescription for Women: How Medicine and Media Create a
“Need” for Treatments, Drugs, and Surgery, ABC-Clio, 2015, p. 77-98.

8. Fricker, Miranda, Epistemic Injustice: Power and the Ethics of Knowing, Oxford,
Oxford University Press. 2007.

9. Wardrope, Alistair, « Medicalization and Epistemic Injustice », Medicine, Health Care
and Philosophy, vol. 18, n° 3, 2015, p. 341-352; Bueter, Anke, 2019, « Epistemic Injustice and
Psychiatric Classification », Philosophy of Science, vol. 86, n° 5, 2019, p. 1064-1074.
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la pertinence du cadre des IE pour penser des améliorations possibles pour
le TDPM comme diagnostic psychiatrique officiel.'

1. Les controverses entourant le TDPM
1.1 L'enjeu de la validité du TDPM

Comme mentionné plus t6t, la médicalisation de la détresse prémenstruelle
physique et psychologique fait polémique depuis la création du LLPDD
dans le DSM-III-R. Plusieurs angles critiques coexistent dans la littérature
sur le sujet, et les critiques qui visent le TDPM et le SPM se chevauchent
parfois. Parce que le point focal de cet article est I'inclusion officielle du
TDPM dans le DSM-3, je vais me concentrer sur les critiques qui visent
spécifiquement ce diagnostic et la description clinique du TDPM telle qu’elle
apparait dans le DSM-5.!" Bien que la réalité et importance de la détresse
associée au cycle menstruel ne soient pas remises en question, deux princi-
paux enjeux peuvent étre déterminés dans ces débats: la médicalisation illé-
gitime de certains phénomeénes normaux du corps des femmes et la validité
empirique du TDPM en tant que diagnostic psychiatrique.'? Dans cette sec-
tion, je me penche sur I’enjeu de la validité. Dans la prochaine section, je
présenterai la critique de la pathologisation illégitime de Iexpérience pré-
menstruelle.

L’un des principaux problémes liés a la validité du TDPM est sa comor-
bidité avec d’autres troubles de ’humeur. Bien que la description clinique du
TDPM stipule que cette catégorie ne doive pas étre confondue ou se pré-
senter conjointement avec d’autres troubles mentaux, il semble que plu-
sieurs femmes présentant des symptomes du TDPM puissent également
avoir un diagnostic d’autres troubles de I"humeur comme la dépression
majeure ou la bipolarité. Cela souléve la question de P’existence d’une popu-
lation de TDPM « pure », c’est-a-dire dont les symptdmes ne seraient pas liés
a d’autres troubles de "humeur.’ Un autre élément lié a la validité du TDPM

10. Cet article explore plus en profondeur enjeu des injustices épistémiques associées a
la médicalisation du TDPM, que j’ai traité dans Particle: Gagné-Julien, Anne-Marie, « Wrong-
ful Medicalization and Epistemic Injustice in Psychiatry: The Case of Premenstrual Dysphoric
Disorder », European Journal of Analytic Philosophy, vol. 17, n° 2, 2021, p. 4-36.

11. 1l faut souligner que la description clinique du TDPM a évolué entre les éditions du
DSM-IV et du DSM-35. Les principaux changements sont la suppression des critéres de « dépres-
sion » et la non-nécessité de symptdmes physiques pour le diagnostic, éléments qui ne sont plus
déterminants dans le DSM-5, mais qui I’étaient dans la quatrieme édition.

12. Chrisler, Joan C. et Caplan, Paula, « The Strange Case of Dr. Jekyll and Ms. Hyde:
How PMS Became a Cultural Phenomenon and a Psychiatric Disorder », Annual Review of Sex
Research, vol. 13,n° 1, 2002, p. 274-306. Pour d’excellentes revues de littérature critiques, voir
aussi Hartlage, « Addressing Concerns about the Inclusion of Premenstrual Dysphoric Disorder
in DSM-5 » et Browne, «Is Premenstrual Dysphoric Disorder Really a Disorder ? ».

13. Christler et Caplan, «The Strange Case of Dr. Jekyll and Ms. Hyde: How PMS
Became a Cultural Phenomenon and a Psychiatric disorder » ; Offman et Kleinplatz. «Does
PMDD Belong in the DSM ? Challenging the Medicalization of Women’s Bodies ».
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est le flou entourant les mécanismes causaux qui participent a I’émergence
des symptomes. [’état des connaissances sur les causes sous-jacentes du
trouble étant encore incertain, y compris ’étiologie hormonale liée au cycle
menstruel qui lui est attribuée, certaines critiques ont suggéré qu’il s’agirait
davantage d’un diagnostic socialement construit, plutdét que d’un réel
trouble mental.’ Etant donné que le TDPM est souvent accompagné
d’autres troubles et que son étiologie est incertaine, plusieurs voix se sont
élevées a I’encontre de son inclusion comme un trouble mental officiel dans
le DSM-5.

1.2 La pathologisation illégitime du cycle menstruel

De nombreuses auteures ont également critiqué la pathologisation illégitime
du cycle menstruel qu’entraine la médicalisation du TDPM. Une préoccupa-
tion constante est la conceptualisation du TDPM comme un trouble mental,
alors que les symptomes seraient plutot causés par I’environnement social
dans lequel I’individu se trouve. Cette préoccupation se base sur le fait que
les symptomes du TDPM s’expriment généralement de maniére relation-
nelle, la plupart du temps chez des femmes qui portent sur leurs épaules des
responsabilités familiales et professionnelles importantes, et qui inhibent
leurs récriminations envers leur partenaire, leur entourage ou leurs collegues
en dehors de la phase prémenstruelle.’ Par ailleurs, le fait que le TDPM soit
hautement corrélé avec un historique d’abus ou de traumatismes renforce
cette hypotheése. D’autres critiques ont avancé que la détresse psychologique
liée au TDPM pouvait s’expliquer par les représentations sociales stéréo-
typées de la féminité et de la maternité, ou la femme est présentée comme
patiente, douce, gentille et versée dans le souci de 'autre. C’est I’écart vis-a-
vis de cette représentation qui serait en cause dans la détresse psycholo-
gique, mais aussi qui expliquerait la pathologisation de cette divergence par
rapport a la «norme ». Il deviendrait difficile pour les femmes d’éprouver
des affects négatifs durant la période prémenstruelle sans lire cette expé-
rience a travers le prisme de la pathologie.'® La stigmatisation des femmes

14. Offman et Kleinplatz. « Does PMDD Belong in the DSM ? Challenging the Medica-
lization of Women’s Bodies ».

15. Chrisler, Joan C. et Johnston-Robledo, Ingrid, « Raging Hormones. Feminist Pers-
pectives on Premenstrual Syndrome and Postpartum Depression », dans Ballou, M. et Brown,
L. S. (dir.), Rethinking Mental Health and Disorder, 2002, p. 99-141; Ussher, Jane M., « The
Role of Premenstrual Dysphoric Disorder in the Subjectification of Women », Journal of Medi-
cal Humanities, vol. 24, n° 1, 2003, p. 131-146; Ussher, Jane M., «Diagnosing Difficult
Women and Pathologising Femininity: Gender Bias in Psychiatric Nosology », Feminism &
Psychology, vol. 23, n° 1, 2013, p. 63-69.

16. Chrisler et Johnston-Robledo, «Raging Hormones. Feminist Perspectives on Pre-
menstrual Syndrome and Postpartum Depression»; Cosgrove, Lisa et Riddle, Bethany,
«Constructions of Femininity and Experiences of Menstrual Distress», Women ¢& Health,
vol. 38, n° 3, 2003, p. 37-58; Ussher, J. M., Hunter, M. et Browne, S. J., « Good, Bad or Dan-
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diagnostiquées et ses effets sur la perception de ces femmes comme capables
d’étre meéres ou d’étre aptes au travail ont également été pointés du doigt
comme des risques importants, éventuellement préjudiciables pour 1’égalité
entre les hommes et les femmes.'” Ainsi, selon ces différentes perspectives
critiques, I’inclusion officielle du TDPM dans le DSM-3 transformerait une
détresse essentiellement sociale en une pathologie biologique et individuelle.
Cette pathologisation pourrait entrainer des conséquences préjudiciables
pour les femmes en renforcant la stigmatisation sociale des changements
hormonaux.

Une autre ligne d’attaque a mis au jour I'influence de I’industrie phar-
maceutique sur la création du trouble. Une grande part de la recherche sur
le traitement du TDPM est financée par Pindustrie.'® Soixante-sept pour
cent des membres du groupe de travail (Work Group) sur les troubles de
’humeur, en charge de la révision du TDPM, entretenaient des relations
avec I’industrie, par I'intermédiaire de subventions ou de parts d’investisse-
ment, de participation payée a des conférences ou a des formations ou en
siégeant a des conseils d’administration. Il a été démontré que les liens avec
’industrie favorisent I’émergence d’habitudes de pensée « pro-industrie ».2°
Dans le cas du TDPM, I’existence de potentiels traitements pharmaceutiques
a justement été percue comme un argument en faveur de sa conceptualisa-
tion comme un trouble mental dans le DSM.?' Pimportance du diagnostic

gerous to Know: Representations of Femininity in Narrative Accounts of PMS », dans Squire,
C. (dir.), Culture in Psychology, New York, NY, Routledge, 2000, p. 87-99.

17. Chrisler et Johnston-Robledo, «Raging Hormones. Feminist Perspectives on Pre-
menstrual Syndrome and Postpartum Depression ».

18. Cosgrove et Riddle, « Constructions of Femininity and Experiences of Menstrual
Distress » ; Offman et Kleinplatz, « Does PMDD Belong in the DSM ? Challenging the Medica-
lization of Women’s Bodies » ; Pinto, Manuela F., « Democratizing Strategies for Industry-
funded Medical Research: a Cautionary Tale», Philosophy of Science, vol. 85, n° 5, 2018,
p. 882-894.

19. Cosgrove, Lisa et Krimsky, Sheldon, « A Comparison of DSM-IV and DSM-5 Panel
Members’ Financial Associations with Industry: a Pernicious Problem Persists », PLOS Mede-
cine, vol.9, n° 3, 2012 ; Cosgrove, L., Krimsky, S., Wheeler, E. E., Kaitz, J., Greenspan, S. B. et
DiPentima, N. L., « Tripartite Conflicts of Interest and High Stakes Patent Extensions in the
DSM-5 », Psychotherapy and Psychosomatics, vol. 83, n° 2, 2014, p. 106-113; Pilecki, B. C.,
Clegg, J. W. et McKay, D., « The Influence of Corporate and Political Interests on Models of
Illness in the Evolution of the DSM », European Psychiatry, vol. 26, n° 3, 2011, p. 194-200.

20. Lexchin, Joel et O’Donovan, Orla, «Prohibiting or “Managing” Conflict of Interest?
A Review of Policies and Procedures in Three European Drug Regulation Agencies », Social
Science and Medicine, vol. 70, 2010, p. 643-647; Cosgrove, Lisa et Wheeler, Emily, « Industry’s
Colonization of Psychiatry: Ethical and Practical Implications of Financial Conflicts of Interest
in the DSM-S5 », Feminism ¢& Psychology, vol. 23, 2013, p. 93-106; Solomon, Miriam, « After
Disclosure », dans Lacaze, Adam et Osimani, Barbara (dir.), Uncertainty in Pharmacology,
Springer, 2020, p. 439-450.

21. Cosgrove et Wheeler, « Industry’s Colonization of psychiatry: Ethical and Practical
Implications of Financial Conflicts of Interest in the DSM-5 » ; Pinto, « Democratizing Strate-
gies for Industry-funded Medical Research: a Cautionary Tale ».
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pour I’extension du brevet de Prozac (aujourd’hui appelé Sarafem), un
médicament utilisé pour traiter le TDPM, a conduit certains a défendre le
point de vue selon lequel il ne s’agissait pas d’un vrai diagnostic, mais uni-
quement d’une construction dont le but est la rentabilité de I'industrie phar-
maceutique.”? En somme, P'impact de I'industrie pharmaceutique sur la
médicalisation du TDPM a conduit plusieurs auteur.e.s a se méfier de cette
intégration récente.

1.3 En faveur du TDPM : le processus de révision du DSM-5

Comme nous I’avons vu dans les sections précédentes, une panoplie de cri-
tiques ont été dirigées a I’endroit du TDPM au cours des derniéres années.
Face a cette levée de boucliers, il convient de se demander pourquoi le
DSM-5 a finalement inclus le TDPM dans la liste des diagnostics officiels et
si cette inclusion était légitime. Dans cette section, je me penche sur le pro-
cessus de révision du TDPM. Au cours de ce processus, le groupe de travail
sur les troubles de ’humeur, responsable du TDPM, a mandaté un panel
d’expert.e.s spécialisés dans la santé mentale des femmes pour formuler des
recommandations sur le TDPM. Le panel était chargé « 1) d’évaluer les cri-
teres diagnostics précédents [dans le DSM-IV-R]| du trouble dysphorique
prémenstruel, 2) de déterminer s’il existe suffisamment de preuves empi-
riques pour soutenir son inclusion en tant que catégorie diagnostique, et
3) de commenter les critéres diagnostiques précédents pour déterminer s’ils
sont cohérents avec les données supplémentaires, rendues accessibles »** (ma
traduction). Les huit membres du panel étaient tous représentatifs d’un pays
différent, et six d’entre eux étaient des experts du TDPM ou des troubles
reproductifs de ’humeur. Presque tous les membres du panel avaient des
liens avec une ou plusieurs industries pharmaceutiques. La stratégie générale
du DSM-5 pour faire face a la menace de I’influence indue de Iindustrie
pharmaceutique était d’exiger la transparence des conflits d’intéréts des
membres faisant partie des groupes de travail responsables du processus de
révision. Les conflits d’intéréts sont donc révélés a la fin du rapport.
Epperson et ses collegues, membres du panel, ont publié un rapport
dans lequel ielles exposent les raisonnements ayant finalement motivé I’in-
clusion officielle du TDPM. On peut y lire que le panel a effectué une revue
de littérature exhaustive sur les différents enjeux liés a I’inclusion du TDPM.
Sur la base de cet examen et de la discussion qui a suivi, le panel a recom-
mandé en définitive que le TDPM soit déplacé dans la section officielle des
troubles de ’humeur du DSM. Cette décision s’appuie sur un guide (Guide-

22. Pinto, « Democratizing Strategies for Industry-funded Medical Research: a Cautio-
nary Tale».

23. Epperson, Neil, Steiner M., Hartlage, S. A., Eriksson, E., Schmidt, P. J., Jones, L., et
Yonkers, K. A., « Premenstrual Dysphoric Disorder: Evidence for a new Category for DSM-5 »,
American Journal of Psychiatry, vol. 169, n° 5, 2012, p. 465.
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lines for Making Changes to DSM-V) produit par Kendler et collaborateur?
et utilisé par les divers groupes de travail se penchant sur des révisions spé-
cifiques.” Ce document est un apercu des lignes directrices qualitatives
visant a conseiller les groupes de travail dans I’évaluation du soutien empi-
rique pour les modifications proposées aux catégories diagnostiques. Il pres-
crit trois types d’éléments valideurs: antécédents (par exemple, ’agrégation
familiale telle que des études familiales ou de jumeaux), concomitants (par
exemple, les marqueurs biologiques et les schémas de comorbidité) et pré-
dictifs (par exemple, la stabilité du diagnostic, ’évolution de la maladie et la
réponse au traitement).

Selon le panel, le TDPM répond a toutes les exigences de ces éléments
valideurs. De fagon trés sommaire, il apparait tout d’abord que le TDPM est
au moins partiellement héréditaire. Deuxiémement, bien qu’il ne soit pas
associé a un biomarqueur clair, le trouble dysphorique prémenstruel semble
se distinguer d’autres diagnostics tels que la dépression majeure (DM) ou le
trouble bipolaire (TB) en ce que les symptomes sont liés a la fin de la phase
lutéale dans le cycle menstruel. Qui plus est, les symptomes significatifs du
TDPM sont la labilité émotionnelle et I’irritabilité, ainsi que des symptomes
physiques comme la sensibilité des seins et les ballonnements, ce qui n’est
pas le cas pour d’autres troubles de ’humeur.?” Par ailleurs, les symptomes
du TDPM sont associés a des fluctuations hormonales spécifiques.?® Troisie-
mement, les symptdmes du TDPM sont généralement stables en ce sens
qu’ils sont récurrents a chaque cycle menstruel.?” De plus, une réponse posi-
tive des patientes a des traitements utilisant des ISRS (des inhibiteurs sélec-
tifs de la recapture de la sérotonine utilisés aussi dans le traitement de la
dépression), des contraceptifs contenant un progestatif, la drospirénone, ou
une suppression ovarienne avec un agoniste de la GnRH, a été considérée
comme un facteur de validation prédictif par le panel.*® On peut lire égale-
ment dans le rapport du panel: «La Food and Drug Administration et les
autorités équivalentes d’autres pays ont approuvé plusieurs agents pharma-
cologiques pour le traitement du trouble dysphorique prémenstruel, ce qui
en fait en réalité un diagnostic, abstraction faite de sa position dans le

24. Kendler, K. S., Kupfer, D. J., Narrow, W., Phillips, K. A., Fawcett, J., Guidelines for
Making Changes to DSM-5. Version révisée 2009, disponible ici: http://www.dsm5.org/
ProgressReports/Documents/Guidelines-for-Making-Changes-to-DSM_1.pdf.

25. Kendler, Kenneth S., « A History of the DSM-5 Scientific Review Committee », Psy-
chological Medicine, vol. 43,n° 9, 2013, p. 1793-1800.

26. Epperson, «Premenstrual Dysphoric Disorder: Evidence for a new Category for
DSM-5 », p. 467.

27. Ibid., p. 466.

28. Ibid., p. 468.

29. Epperson, Neil C., « Premenstrual Dysphoric Disorder and the Brain », The Ameri-
can journal of psychiatry, vol. 170, n° 3, 2013.

30. Epperson, «Premenstrual Dysphoric Disorder: Evidence for a New Category for
DSM-5 », p. 469.
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DSM ».3! Ainsi, les principaux arguments avancés en faveur de I’inclusion
du TDPM dans le DSM-S visent a dissiper les doutes qu’entretiennent les
critiques quant aux données probantes justifiant la validité de cette catégorie
pour le panel. Le panel défend que le TDPM devrait étre inclus dans le
DSM-3, car il est valide, en ce qu’il répond aux standards de validité empi-
rique exigés pour la modification ou la création d’un diagnostic (caractére
distinct, valideurs antécédents, concurrents et prédictifs).

Néanmoins, il convient de mentionner que le panel d’expert.e.s a éga-
lement discuté des inquiétudes évoquées plus haut concernant la pathologi-
sation et la stigmatisation du cycle reproductif des femmes, mais les a
écartées en faisant valoir que I'inclusion du diagnostic « TDPM » amenait
(selon le panel) plus d’avantages que d’inconvénients.*> Un argument avancé
était les altérations (impairments) dans le fonctionnement des femmes pré-
sentant des symptomes du TDPM.3 Des études suggerent que la qualité de
vie des femmes vivant avec une forme sévére de TDPM est comparable a
celle des femmes qui ont une dépression majeure.** Epperson et ses collegues
ont soutenu que la création du diagnostic permettrait une meilleure prise en
charge thérapeutique des personnes vivant avec une détresse sévére associée
au TDPM. Ainsi, I’ajout du diagnostic au manuel a été justifiée principale-
ment par des arguments concernant la validité empirique du trouble et
’acces aux soins cliniques pour les femmes.

A la lumiére de cette controverse et de la décision finale des réviseur.e.s
du DSM-S§, il convient de se poser la question suivante: I'inclusion du TDPM
dans la liste officielle des troubles mentaux du DSM-35 était-elle justifiée ? Si
on analyse les différents enjeux du débat, on peut trouver au moins trois
éléments qui posent probléeme: 1) la validité du trouble; 2) le risque de
pathologisation illégitime du trouble et 3) I'influence de I'industrie pharma-
ceutique. Le panel s’est positionné en faveur de la validité du TDPM et a

31. Ibid., p. 470.

32. Ibid., p. 470.

33. Ibid., p. 470.

34. Pearlstein, T., Halbreich, U., Batzar, E., Brown, C., Endicott, J., Frank, E., Freeman,
E. W., Harrison, W. M., Haskett, R. E, Stout, A. L. et Yonkers, K. A., «Psychosocial Functio-
ning in Women with Premenstrual Dysphoric Disorder Before and After Treatment with Sertra-
line or Placebo », Journal of Clinical Psychiatry, vol. 61, 2000, p. 101-109; Halbreich, U.,
Borenstein, J., Pearlstein, T. et Kahn, L. S., « The Prevalence, Impairment, Impact, and Burden
of Premenstrual Dysphoric Disorder (PMS/PMDD)», Psychoneuroendocrinology, vol. 28,
n° 3,2003, p. 1-23; Pilver, C. E., Levy, B. R., Libby, D. J. et Desai, R. A., « Posttraumatic Stress
Disorder and Trauma Characteristics Are Correlates of Premenstrual Dysphoric Disorder »,
Archives of Women’s Mental Health, vol. 14, 2011, p. 383-393; Osborn, E., Wittkowski, A.,
Brooks, J., Briggs, P. E. et O’Brien, P. S., « Women’s Experiences of Receiving a Diagnosis of
Premenstrual Dysphoric Disorder: a Qualitative Investigation», BMC Women’s Health,
vol. 20, n° 1, 2020, p. 1-15; Osborn, E., Brooks, J., O’Brien, P. M. S. et Wittkowski, A., «Sui-
cidality in Women with Premenstrual Dysphoric Disorder: a Systematic Literature Review »,
Archives of Women’s Mental Health, 2020.
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écarté les risques de sa pathologisation en les comparant aux avantages
attendus en matiére de prise en charge thérapeutique. Cependant, il apparait
juste de dire qu’il a laissé de coté les critiques qui ont visé le pouvoir des
compagnies pharmaceutiques sur la conceptualisation du TDPM dans son
analyse. En effet, ’existence de traitements pharmaceutiques possibles pour
soulager les symptomes du TDPM est utilisée sans remise en question dans
’argumentaire du panel, alors que de vives critiques existent dans les écrits
sur le sujet. Cela me semble une premiére limite des justifications rapportées.

Cela dit, mon but ici n’est pas de pousser ’examen de 'impact de
I’industrie pharmaceutique sur I’ajout du TDPM, mais d’éclairer un enjeu
qui a été jusqu’a maintenant évacué du débat, tant par les défenseurs du
TDPM que par ses critiques: les perspectives des personnes vivant avec le
TDPM. Dans les prochaines sections, je souhaite donc proposer une piste
d’analyse de cette controverse ancrée dans le cadre conceptuel des injustices
épistémiques. Il permettra de justifier 'intégration de la perspective des per-
sonnes affectées par le TDPM dans les discussions futures concernant sa
place dans le DSM.

2.Injustices épistémiques et TDPM
2.1 Présentation du cadre des injustices épistémiques

Dans ce qui suit, j’expose brievement le cadre des injustices épistémiques
(IE). Je présente ensuite des travaux récents qui ont appliqué ces ressources
conceptuelles a la médicalisation et je montre comment elles pourraient éga-
lement étre appliquées au TDPM. Je défendrai le point de vue selon lequel
Pinclusion du TDPM dans le DSM-5 a créé des IE et que, pour remédier a
cette situation, les perspectives des patient.e.s doivent étre mieux intégrées
aux processus de révision futurs.

Les IE sont des torts liés a la production et a la transmission des
connaissances. Deux types d’IE sont généralement relevés: I’injustice testi-
moniale et Pinjustice herméneutique. Dinjustice testimoniale se produit
lorsqu’un.e auditeur.trice dévalorise la crédibilité de Porateur.trice en raison
d’un préjugé identitaire négatif. En d’autres termes, le/la locuteur.trice n’est
pas pris au sérieux par la personne qui ’écoute, non pas en raison de son
mangque de connaissances ou d’une erreur de sa part, mais en raison de sté-
réotypes négatifs liés a son appartenance a un groupe socialement subor-
donné (comme dansles cas du racisme, du sexisme, du classisme, etc.—notons
que les identités sociales peuvent donner lieu a des croisements).>* Dans le
cas de Pinjustice testimoniale, un.e agent.e épistémique est miné quant a sa
capacité a partager une connaissance. L’injustice testimoniale préemptive est
une forme particuliere d’injustice testimoniale qui se produit lorsque des
agent.e.s épistémiques ne sont pas sollicités dans le processus de production

35. Fricker, Epistemic Injustice: Power and the Ethics of Knowing, p. 16-17.



La médicalisation de la détresse prémenstruelle et les injustices épistémiques ¢ 91

de connaissances, ce qui les empéche d’exprimer leur témoignage, alors que
celui-ci pourrait étre pertinent. Leur témoignage est donc discrédité a
’avance en raison d’une dévalorisation de la crédibilité des membres d’un
groupe marginalisé par le groupe au pouvoir. Il s’agit d’une injustice testi-
moniale si leur point de vue était pertinent pour le processus de production
de connaissances, mais qu’en raison d’un préjugé quant a ’identité sociale
d’un individu, ce dernier n’est méme pas entendu.’®

L’injustice herméneutique, elle, se produit lorsqu’il y a des lacunes
dans les ressources interprétatives d’un groupe et que ces lacunes placent les
membres de ce groupe dans une situation d’infériorité ou de désavantage
face au groupe dominant.’” Dans ce cas, les agent.e.s épistémiques sont [ésés
dans leur capacité a comprendre ou a participer a la compréhension collec-
tive du monde social. Ce type d’injustice touche les individus appartenant a
des groupes sociaux marginalisés qui sont désavantagés quant a I’accessibi-
lité des moyens de créer des ressources interprétatives (par exemple, des
concepts, des schémas sociaux, etc.) qui rendraient intelligibles des aspects
particuliers de leur propre expérience et de celle des autres. Les injustices
testimoniales et herméneutiques sont des injustices en raison de leur nature
discriminatoire et des conséquences néfastes qu’elles entrainent pour les
individus lésés (par exemple, perte de confiance en tant qu’agent.e épisté-
mique, sentiment d’isolement ou de confusion, etc.).

2.2 Les injustices testimoniales préemptives et le TDPM

Dans cette section, je soutiens que la conceptualisation du TDPM en tant
que diagnostic clinique officiel est un cas d’injustice testimoniale préemp-
tive. Pour faire valoir cette thése, je m’appuierai ici sur le travail de Bueter3®
concernant le processus de révision du DSM-S. Bueter soutient que, dans ce
contexte, les perspectives des patient.e.s sont peu prises en compte lorsque
des choix sont faits concernant les conventions de nomenclature, le choix ou
non d’une condition en tant que trouble mental, la détermination des seuils
diagnostiques pour des catégories particuliéres et le choix des critéres dia-
gnostiques. Pourtant, selon Bueter, il existe de bonnes raisons de penser que
PPapport des patient.e.s serait pertinent, comme des connaissances liées a
P’expérience a la premiére personne que les patient.e.s peuvent fournir sur
les effets et la pertinence d’une classification diagnostique particuliére (a la
section 3.2, je donne des exemples d’expériences phénoménologiques a la
premiére personne qui font comprendre pourquoi il est pertinent de tenir
compte de ces expériences lorsqu’on construit une classification psychia-
trique). Etant donné que ces connaissances ne sont pas recherchées, les

36. Ibid., p. 130.
37. Ibid., p. 1.
38. Bueter, « Epistemic Injustice and Psychiatric Classification ».
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patient.e.s seraient donc 1ésés en tant qu’agent.e.s épistémiques pertinents.*
Cette exclusion, parce que visant des agent.e.s épistémiques pertinents, mais
socialement subordonnés, serait donc responsable de la création d’injustices
testimoniales préemptives.

Lorsqu’on applique ’analyse de Bueter au cas particulier du TDPM, la
méme conclusion s’impose. Comme on peut le constater a la lecture du rap-
port du panel responsable de la révision du TDPM, aucune structure de
consultation ou de discussion n’a été mise en place pour recevoir et intégrer
les témoignages des personnes vivant avec le TDPM. Cela ne veut pas dire
que les témoignages ont été totalement ignorés par le panel. La qualité de vie
et les difficultés de fonctionnement des femmes vivant avec les symptomes
du TDPM ont été des arguments clés en faveur de son ajout lors du pro-
cessus de prise de décision. Le véritable probléme, ici, est plutot que, comme
le rapport ’'indique explicitement, I’évaluation des avantages et des inconvé-
nients potentiellement liés a la création du TDPM a été laissée a la seule
responsabilité des membres du panel (et du Groupe de travail responsable
des troubles de ’humeur). Ainsi, Pinclusion du TDPM a créé une injustice
testimoniale préemptive, dans la mesure ou les personnes vivant avec le
TDPM n’ont pas été retenues dans le processus d’évaluation des colits et des
avantages de son ajout, alors que cela aurait été pertinent.

2.3 Linjustice herméneutique et le TDPM

En plus de la création d’injustices testimoniales préemptives, le processus de
médicalisation du TDPM a également causé une injustice herméneutique. Je
m’appuierai ici sur la thése de Wardrope,* qui propose de réinterpréter les
critiques de la médicalisation comme des critiques de la présence d’injustices
herméneutiques. Son travail cible le processus de médicalisation en général,
mais beaucoup de ses exemples visent la création de troubles psychiatriques
en particulier. Selon Wardrope, lorsque les auteur.e.s critiquent la médicali-
sation, leur critique doit étre lue comme pointant vers la création d’injus-
tices herméneutiques. Cette thése s’appuie sur le fait que, selon Wardrope,
les critiques de la médicalisation soutiennent que certains «aspects des phé-
nomeénes médicalisés [...] sont déformés ou absents lorsqu’ils sont vus a
travers le prisme médical [et] sont ainsi rendus inexprimables »*!. Wardrope
affirme que la médicalisation peut entrainer des injustices herméneutiques,
lorsque les expériences des patient.e.s ne sont rendues que par le discours de
la médecine. En raison de la puissance des concepts médicaux et de I’auto-
rité que ’on accorde a la médecine de maniére générale, ces concepts peuvent
venir réduire la compréhension que les patient.e.s ont de leur expérience des

39. Ibid.
40. Wardrope, « Medicalization and Epistemic Injustice ».
41. 1bid., p. 342 (ma traduction).
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troubles (mentaux).* En cela, ielles pourraient ne pas étre en mesure de
comprendre adéquatement leur expérience, étant donné I’étroitesse des
concepts biomédicaux (par rapport a I’étendue et a la complexité de expé-
rience vécue de ces conditions psychiatriques, des causes sociales de ces
conditions, etc.).

Selon Wardrope, cette affirmation peut étre renforcée par I’idée que les
patient.e.s appartiennent a un groupe social marginalisé du point de vue
herméneutique. Il en est ainsi en raison du privilege épistémique de la méde-
cine sur les « problémes de la vie ».** Habituellement, les ressources hermé-
neutiques pour comprendre les phénomeénes associés aux troubles (mentaux)
sont forgées par le langage de la médecine. La compréhension collective que
nous avons des troubles mentaux, parce qu’elle est développée principale-
ment par le discours et les institutions officielles de la psychiatrie, masque ou
obscurcit d’autres dimensions qui peuvent étre associées a I’expérience de la
maladie mentale. Par exemple, les expériences des patient.e.s peuvent étre
comprises uniquement en termes biomédicaux en raison de la domination
des ressources herméneutiques créées par la psychiatrie neuro-orientée, par
contraste avec d’autres modeles conceptuels qui ont été marginalisés, comme
les approches phénoménologiques.*

Malgré ces possibles préjudices épistémiques liés a certains cas de
médicalisation, Wardrope adopte une position nuancée a I’égard de ce pro-
cessus. Il affirme que la médicalisation peut également fournir des ressources
herméneutiques aux patient.e.s pour rapporter leurs expériences. Lorsqu’on
examine les expériences personnelles de la médicalisation en fonction des
individus et des diagnostics, les témoignages comprennent une grande
variété de réponses au processus, allant d’attitudes positives a négatives
(plus de détails a ce sujet dans la section 3). Les critiques unilatérales de la
médicalisation, qui ne reconnaitraient pas les attitudes positives des
patient.e.s face a ce processus, seraient fautives en ce qu’elles ne recon-
naissent pas le caractére éventuellement positif de la médicalisation en
matiére de création de ressources herméneutiques.

42. Un exemple de cette puissance, c’est la nécessité d’obtenir un diagnostic psychia-
trique pour avoir accés a des soins et a leur remboursement par les compagnies d’assurance
dans le contexte nord-américain. Les diagnostics officiels du DSM, développés par des acteurs
de la psychiatrie nord-américaine, jouent donc un rdle prépondérant dans la structuration de
l’acces aux soins.

43. Pour un argument similaire, voir également Carel, Havi et Kidd, Ian James, «Epis-
temic Injustice in Healthcare: a Philosophical Analysis», Medicine, Healthcare, and Philoso-
phy, vol. 17, n° 4, 2014, p. 529-540.

44. Voir également Charland, Louis, « Why Should Psychiatry Fear Medicalization ? »,
dans Fulford, K. W. M., Davies, M., Gipps, R. G. T., Graham, G., Sadler, J. Z., G. Stanghellini
et Thornton, T. (dir.), The Oxford Handbook of Philosophy and Psychiatry, Oxford University
Press, 2013, p. 159-175; Conrad, Peter et Barker, Kristin, « The Social Construction of Illness:
Key Insights and Policy Implications », Journal of health and social behavior, vol. 51, n° 1,
2010, p. 67-69.
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Si on applique I’analyse de Wardrope a I’inclusion du TDPM dans le
DSM-35, on peut dire que seule Pautorité des professionnel.le.s de la santé
mentale a forgé le diagnostic. En examinant la maniére dont le TDPM a été
conceptualisé pendant le processus de révision du DSM-5 (et en concevant
le TDPM comme une ressource herméneutique), on constate une inégalité
d’acceés a la création de ressources interprétatives liées au phénomeéne du
TDPM. En effet, les personnes vivant avec ce trouble ont été exclues des
processus et des structures de prise de décision. Il s’agit donc d’un cas d’in-
justice herméneutique, étant donné que les patient.e.s n’ont pu participer a
la création d’une ressource herméneutique commune qui contribuerait a
’interprétation de leurs expériences.

Il est intéressant de noter ici que les injustices préemptives et hermé-
neutiques interagissent: c’est parce que des individus ont été exclus du pro-
cessus de médicalisation du TDPM (injustice préemptive) qu’une injustice
herméneutique a été créée. Puisque les individus n’ont pas été consultés, il
est possible que leur expérience soit obscurcie par un langage et des concepts
biomédicaux étroits qui décrivent de maniére incompléte la complexité du
trouble qui les affecte. Mais I’exclusion des personnes vivant avec ces symp-
tomes est en elle-méme une injustice testimoniale préemptive, puisque leurs
perspectives auraient été pertinentes, mais n’ont pas été prises en considéra-
tion. Le cadre des IE permet donc de cibler un probléeme de taille dans le
processus de révision du DSM quant a la catégorisation du TDPM, soit

’absence de consultation des personnes vivant avec les symptomes du
TDPM.

3. Recommandations pour les débats futurs sur le TDPM
3.1 TDPM et justice épistémique

A la suite de ’analyse présentée dans la section précédente, il est juste de dire
que le processus de révision du DSM-5 a créé au moins deux types d’IE liées
a I’ajout du TDPM : Pinjustice testimoniale préemptive et ’injustice hermé-
neutique. Toutefois, il convient de souligner ici que Iinclusion du TDPM a
créé des torts pour des raisons différentes de celles traditionnellement invo-
quées par les critiques du diagnostic présentées a la section 1. Rappelons que
ces critiques ciblaient le risque de pathologisation indue et de stigmatisation
des expériences et des comportements prémenstruels des femmes et I’ab-
sence de preuves quant a la validité du TDPM. Importer le cadre des IE dans
ce débat permet de mettre en lumiére exclusion des personnes vivant avec
le TDPM du processus décisionnel, un élément absent des débats jusqu’a
maintenant. Dans les deux cas d’injustices préemptive et herméneutique, les
torts éthiques ont été créés parce que le processus décisionnel n’était pas
assez inclusif. Cela nous permet de réfléchir a la maniére d’atteindre une
plus grande justice épistémique (JE) dans le cas du TDPM, mais aussi d’at-
tirer ’attention sur un angle mort des précédents débats ayant visé ’ajout du
diagnostic dans le DSM.
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Dans le cadre de I'IE, si les personnes présentant les symptomes du
TDPM avaient été intégrées au processus et que leurs voix avaient été réel-
lement entendues au sujet de leur expérience vécue, ce nouveau diagnostic
aurait pu étre considéré comme un cas de JE. La JE prescrit de faire de la
place pour la consultation et la discussion critique impliquant les personnes
atteintes de TDPM. Ainsi, utiliser le cadre des IE permet d’attirer I’attention
sur les structures de prise de décision, qui sont généralement laissées de coté
dans les débats sur le TDPM. Or cela ne veut pas dire que les critiques tra-
ditionnelles du TDPM ne sont pas pertinentes. Les risques de pathologisa-
tion illégitime et de stigmatisation des comportements liés au cycle menstruel
me semblent des critiques recevables. Cependant, d’une part, ces critiques
ont été développées principalement par des chercheures en sciences humaines
et en psychologie, et ’évaluation de ces critiques n’a été laissée qu’aux
professionnel.e.s de la santé mentale. Le cadre des IE souligne par contraste
la pertinence d’examiner les structures de prise de décision qui ménent a la
création de diagnostics particuliers (ici le TDPM) et le besoin de créer des
structures permettant intégration des individus vivant avec des symptomes
de maladies mentales dans les processus décisionnels. IlIs pourront alors par-
ticiper a I’évaluation des conséquences potentielles, positives et négatives, de
la création du diagnostic.

3.2 Les perspectives des personnes vivant avec le TDPM

Etant donné que la consultation des personnes touchées par le trouble dys-
phorique prémenstruel n’a pas eu lieu, il est difficile de savoir avec précision
quel aurait été le résultat d’un processus de décision inclusif fondé sur le
cadre des IE. Cependant, des enquétes récentes sur le TDPM ont mis en
avant les récits de femmes présentant des symptomes spécifiques du TDPM
(contrairement aux examens incluant a la fois le TDPM et le SPM), et se
sont intéressées a I'impact de ce diagnostic sur leur expérience.* Ces études
sont peut-étre ce qui se rapproche le plus de ce que ’on pourrait obtenir par
consultation. Je vais donc utiliser ces résultats pour réfléchir a la JE et a
’inclusion du TDPM dans le DSM-5.

Ces récentes études révelent une attitude généralement positive des
femmes vivant avec le trouble dysphorique prémenstruel a I’égard de la créa-
tion du diagnostic. Le fait d’avoir re¢u un diagnostic de TDPM (au lieu d’un
autre diagnostic ou d’une absence totale de diagnostic) a été ressenti comme

45. Hardy, Claire et Hardie, Jenna, «Exploring Premenstrual Dysphoric Disorder
(PMDD) in the Work Context: a Qualitative Study », Journal of Psychosomatic Obstetrics and
Gynaecology, vol. 38,n°4, 2017, p. 292-300; Osborn et coll. « Women’s Experiences of Recei-
ving a Diagnosis of Premenstrual Dysphoric Disorder: a Qualitative Investigation » ; Osborn et
coll. «Suicidality in Women with Premenstrual Dysphoric Disorder: a Systematic Literature
Review ».
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un soulagement par la plupart des femmes, qui ont eu le sentiment que leur
expérience était enfin décrite et reconnue:

J’ai aussi Pimpression que maintenant je sais pourquoi, que je sais pourquoi je
me sens si anxieuse parfois et pourquoi je me sens si triste. Je sais que ce n’est
pas ma faute, ce qui est probablement la chose la plus importante, je sais que
ce n’est pas ma faute maintenant, je ne suis pas juste une mauvaise personne
(participante 3).*¢

Dans I'une des études, les femmes diagnostiquées avec un TDPM ont
rapporté des sentiments de reconnaissance, de changement de vie et d’iden-
tité, et 'impression d’étre vraiment entendues. Leur attitude négative était
plutot dirigée vers leurs « années perdues » (lost years), lorsqu’elles n’étaient
pas reconnues comme souffrant de TDPM.

Comme le suggeérent Osborn et ses collegues, I’attitude positive mani-
festée par les femmes diagnostiquées pourrait s’expliquer en grande partie
par la détresse psychologique sévere associée au TDPM. Les participantes
racontent a ce propos les effets extrémement préjudiciables des symptomes
du TDPM:

Tout d’un coup, tout est devenu noir, mon humeur émotionnelle a changé radi-
calement et je ne pouvais plus voir aucune chose extérieure, comme si des choses
s’étaient produites qui m’avaient bouleversée ou rendue sombre, alors en tant
que treés jeune femme, je me demandais pourquoi je ressentais cette obscurité.
Javais Uimpression qu’il n’y avait aucun intérét a vivre.

Je ne pouvais pas controler ce que je ressentais, je pleurais pour un rien et je
ne suis pas particulierement du genre a pleurer. Il en faut beaucoup pour me
mettre en colére, je ne pouvais tout simplement plus fonctionner. Je ne pouvais
pas, je ne voulais pas sortir du lit le matin, je ne pouvais pas dormir la nuit,
euh... je faisais des choses stupides comme arracher du papier peint parce que
je ne pouvais pas faire face a ’anxiété, a la sensation d’anxiété.*’

Ces témoignages illustrent la difficulté pour plusieurs femmes a vivre
avec les symptomes du TDPM qui n’étaient pas pris en charge avant la créa-
tion officielle du diagnostic. Bien stir, d’autres recherches doivent étre menées
avant de pouvoir conclure (ou infirmer) que l'inclusion du TDPM est unani-
mement ou majoritairement accueillie de maniére favorable par les per-
sonnes vivant avec les symptdmes associés.*® Mais ces résultats suggérent au
moins provisoirement que si les individus souffrant de TDPM avaient été

46. Rapporté dans Osborn et coll. « Women’s Experiences of Receiving a Diagnosis of
Premenstrual Dysphoric Disorder: a Qualitative Investigation» (ma traduction et mes ita-
liques).

47. 1bid. (ma traduction et mes italiques).

48. Par exemple, seules les femmes anglophones agées de plus de 18 ans et ayant déja
recu un diagnostic de TDPM ont été incluses dans I’étude d’Osborn et de ses collégues. Mais il
s’agit d’une premiere étape dans la compréhension de I’attitude des femmes vivant avec les
symptomes du TDPM face a leur diagnostic.
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intégrés dans les discussions liées a I’ajout du TDPM dans le DSM-S, ils
auraient pu en faire la demande. D’un certain point de vue, cela signifie que
les demandes des patientes sont compatibles avec la décision du groupe de
travail responsable du PMDD d’élever ce diagnostic au rang des troubles
mentaux officiels. Il semble donc que I’ajout du TDPM dans les diagnostics
officiels du DSM ait contribué a la création de ressources herméneutiques.

Cependant, il convient de souligner que, dans le cadre de I’IE et selon
un idéal de JE, la compatibilité de I’ajout du TDPM avec ces témoignages ne
résume pas tout. Dans un premier temps, les personnes vivant avec le TDPM
n’ont pas été correctement consultées. Bien que les patientes semblent favo-
rables a la création du TDPM dans le DSM-5, les récits ont été recueillis
apres Pajout du diagnostic. Pendant le processus de révision du DSM, ces
résultats n’étaient pas connus. En Pabsence de consultation durant le pro-
cessus, il est tout a fait possible d’imaginer des scénarios différents avec une
réception plus négative de ce diagnostic: il n’y avait aucun moyen lors du
processus de révision du DSM de s’assurer que le diagnostic serait accueilli
de maniere favorable (d’autant plus que des critiques véhémentes avaient été
formulées par rapport a ce diagnostic depuis plusieurs années). Pour remé-
dier a cette situation, des structures officielles de consultation et d’inclusion
pendant le processus de révision auraient permis de confirmer que le dia-
gnostic répond véritablement aux besoins et aux intéréts des personnes
vivant avec les symptomes du TDPM. Cela aurait contribué a un acces plus
égalitaire a la création de ressources herméneutiques, réduisant ainsi les
injustices herméneutique et testimoniale préemptive.

Par ailleurs, un aspect potentiellement négligé dans ces études sur la
réception du diagnostic est la possibilité que, bien que les personnes vivant
avec les symptdémes du TDPM aient besoin de reconnaissance et de soins,
elles pourraient ne pas vouloir que leur état soit considéré comme une
pathologie. En d’autres termes, elles pourraient souhaiter une médicalisa-
tion du TDPM sans sa pathologisation.*” Dans une autre optique, une étude
portant plus généralement sur le SPM révele que plusieurs femmes font état
d’une hypersensibilité aux changements environnementaux et d’un «pro-
fond sentiment de vulnérabilité, d’un désir de se protéger des agressions de
la vie quotidienne, et des exigences des autres; de vouloir se replier sur
so0i».%? Les récits de ce genre pourraient concourir a fagonner la description
clinique du TDPM afin de s’assurer que les personnes vivant avec les symp-
tdmes associés se reconnaissent dans le diagnostic. Le diagnostic pourrait
ainsi devenir un meilleur outil herméneutique, susceptible d’éclairer réelle-
ment ’expérience des personnes vivant avec ces symptomes. En outre, s’il
semble clair que la plupart des femmes souhaitent que leurs symptomes

49. Voir par exemple Browne, «Is Premenstrual Dysphoric Disorder Really a Disorder ? ».
50. Ussher, Jane M., «Premenstrual Dysphoric Disorder », Social Psychology, vol. 6,
2014, p. 318 (ma traduction).
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soient soulagés, les traitements disponibles tendent a se concentrer sur la
médication et, lorsqu’ils sont inefficaces, sur I’hystérectomie totale com-
binée a une ovariectomie bilatérale (entrainant la stérilité). Les femmes
pourraient également souhaiter étre reconnues et prises en charge sans
devoir recourir a des médicaments ou a des procédures invasives (surtout si
les traitements pharmaceutiques sont inefficaces pour certaines d’entre elles
et que linfertilité induite par ’hystérectomie totale est non désirée pour
plusieurs d’entre elles).’! Les traitements développés pourraient étre plus
diversifiés et comprendre des interventions psychologiques.?

Toutes ces possibilités sont encore majoritairement inexplorées a ce
jour. Le fait qu’elles restent un angle mort des discussions sur le TDPM sou-
ligne les injustices épistémiques en jeu dans la médicalisation du TDPM et la
nécessité d’une approche plus inclusive de la prise de décision dans le pro-
cessus de révision du DSM. Sans nécessairement remettre en question I’ajout
officiel du TDPM dans le DSM, il serait possible d’obtenir une description
médicalisée du TDPM qui réduirait les injustices épistémiques, car réalisée
en collaboration avec des personnes vivant avec le TDPM. Malgré le fait
qu’il existe un besoin évident de reconnaissance et de prise en charge des
personnes vivant avec les symptdmes du TDPM, des consultations et des
discussions supplémentaires sont nécessaires avant de le considérer comme
un diagnostic satisfaisant. L'utilisation du cadre de 'IE permet de faire la
lumiére sur ces possibles améliorations futures, généralement négligées dans
les débats passés.

Conclusion

Lobjectif de cet article était d’explorer les fagons dont le cadre des IE pou-
vait éclairer la controverse sur le récent ajout du TDPM dans la liste offi-
cielle de troubles mentaux du DSM-3S. J’ai soutenu que ce cadre permet de
mettre en lumiére des enjeux qui ont été le plus souvent passés sous silence
dans ces débats, tant du coté des défenseurs de la création du TDPM que de
celui de ses opposants, soit la création d’IE et le besoin d’intégrer la perspec-
tive des personnes affectées par les symptomes du TDPM pour lutter contre
ces injustices. A la lumiére d’études récentes sur la réception du diagnostic,

51. Osborn, « Women’s Experiences of Receiving a Diagnosis of Premenstrual Dyspho-
ric Disorder: a Qualitative Investigation ».

52. Ussher, Jane M., « Processes of Appraisal and Coping in the Development and Main-
tenance of Premenstrual Dysphoric Disorder », Journal of community & applied social psycho-
logy, vol. 12, n° 5, 2002, p. 309-322; Ussher, Jane M. Hunter, Myra et Cariss, Margaret, «A
Woman Centred Psychological Intervention for Premenstrual Symptoms, Drawing on Cogni-
tive Behavioural and Narrative Therapy », Journal of Clinical Psychology and Psychotherapy,
vol. 9, n° 5, 2002, p. 319-331; Hunter, M., Ussher, J. M., Cariss, M., Browne, S., et Jelly, R.,
«A Randomised Comparison of Psychological (Cognitive Behaviour Therapy, CBT), Medical
(Fluoxetine) and Combined (CBT and Fluoxetine) Treatment for Women with Premenstrual
Dysphoric Disorder », Journal of Obstetrics and Gynaecology, vol. 23, n° 3,2002, p. 193-199.
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bien que I’ajout officiel du TDPM dans le DSM-5 apparait souhaitable, la
maniére de conceptualiser le trouble et les traitements envisagés peuvent étre
remis en question en partenariat avec les personnes vivant avec les symp-
tomes associés.

Ce que j’ai proposé ici est un premier pas vers une analyse plus large
des IE dans le dossier du TDPM. Je ne prétends pas avoir proposé une ana-
lyse exhaustive. Par exemple, comme exposé dans la section 1, 'industrie
pharmaceutique a été vue comme un moteur trés important de I’ajout du
TDPM dans le DSM,> ce qui représente un défi pour le cadre de I'IE (com-
ment éviter que les perspectives des personnes vivant avec les symptomes du
TDPM soient biaisées, elles aussi, par I'influence de I’industrie pharmaceu-
tique ? Comment limiter I'influence de I’industrie pharmaceutique sur ’opi-
nion des expert.e.s, qui entretiennent pour la plupart des relations avec
ladite industrie ?). En outre, des travaux récents suggéerent que des IE peuvent
également se produire au sein des groupes de défense des patient.e.s,’* ce qui
souléve la question de la prévention des IE provenant des organisations de
patient.e.s. Plusieurs autres questions restent en suspens: comment faire dia-
loguer le cadre des IE avec les autres préoccupations critiques ayant visées le
TDPM? Par quels mécanismes s’assurer que les voix des patient.e.s soient
réellement entendues dans un processus inclusif de révision du DSM ? Et que
faire en cas de désaccord profond entre les participant.e.s (par exemple,
entre les patient.e.s et les psychiatres, voire entre les patient.e.s) ? Cette liste
de questions suggere que la recherche doit étre poussée plus loin afin de
mieux cartographier les nombreuses relations de pouvoir en jeu dans le pro-
cessus de révision du DSM et les maniéres exactes dont les IE peuvent
prendre forme dans ces structures. Néanmoins, je crois que les travaux sur
’IE et la recherche sur le TDPM doivent interagir davantage, dans I’intérét
des personnes vivant avec ces symptdmes, mais également au bénéfice de la
psychiatrie. J’espére avoir pu apporter ma propre contribution a ce dialogue
naissant.
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