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    Je veux démontrer comment elles manipulent les données et
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– Catherine DeAngelis, alors rédactrice en chef

    du Journal of the American Medical Association,
au sujet de l’industrie pharmaceutique.

    The Wall Street Journal, 23 janvier 2008

     

     

    Nous pourrions avoir besoin de les débusquer

    et de les détruire là où ils vivent.
– Courriel d’un employé de Merck à propos

    des médecins placés sur une liste noire pour leur

    critique du Vioxx. Ce courriel a

    été lu par l’avocat d’une victime lors

    d’un procès contre le fabricant.

    The Australian, 1er avril 2009

     

     

    Les braves gens n’aiment pas que l’on suive une autre route qu’eux.
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    MISE EN GARDE


     


    L’INTERRUPTION D’UN PSYCHOTROPE DOIT SE FAIRE SOUS LA SUPERVISION D’UN-E PROFESSIONNEL-LE DE LA SANTÉ, CAR ELLE PEUT ENTRAÎNER DES CONSÉQUENCES SÉRIEUSES.

  


  
    NOMS DES PRINCIPAUX PSYCHOTROPES CITÉS DANS CET OUVRAGE


     


    
      
        
        
      

      
        
          	
            Nom commercial

          

          	
            Nom générique

          
        


        
          	
            Adderall

          

          	
            Sels de dextroamphétamine et de lévoamphétamine

          
        


        
          	
            Biphentin

          

          	
            Chlorhydrate de méthylphénidate

          
        


        
          	
            Concerta

          

          	
            Chlorhydrate de méthylphénidate

          
        


        
          	
            Focalin (indisponible au Canada)

          

          	
            Chlorhydrate de méthylphénidate

          
        


        
          	
            Intuniv

          

          	
            Guanfacine

          
        


        
          	
            Ritalin (Ritaline en France, Rilatine en Belgique)

          

          	
            Chlorhydrate de méthylphénidate

          
        


        
          	
            Strattera

          

          	
            Atomoxétine

          
        


        
          	
            Vyvanse

          

          	
            Lisdexamfétamine

          
        

      
    


     


    Note: En raison de son plus grand degré de familiarité, le nom commercial sera privilégié dans le texte. La majuscule désignera le nom commercial et la minuscule, le nom générique.

  


  
    LISTE DES SIGLES


     


    
      
        
        
      

      
        
          	
            APA

          

          	
            American Psychiatric Association (éditrice du DSM)

          
        


        
          	
            BMJ

          

          	
            British Medical Journal

          
        


        
          	
            CDC

          

          	
            Centers for Disease Control and Prevention (Centres de prévention et de contrôle des maladies)

          
        


        
          	
            CIM

          

          	
            Classification internationale des maladies de l’OMS

          
        


        
          	
            DSM

          

          	
            Diagnostic and Statistical Manual (en français, Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux). Connu sous son acronyme anglais, il compte environ 400 troubles mentaux divisés en 15 catégories. On l’appelle la bible des psychiatres. Nous avons eu droit au DSM-5 en 2013, cette dernière édition ayant remplacé les chiffres romains par des chiffres arabes.

          
        


        
          	
            FDA

          

          	
            Food and Drug Administration (Agence américaine des aliments et du médicament)

          
        


        
          	
            ISRS

          

          	
            Inhibiteur sélectif de la recapture de la sérotonine (Prozac, Paxil, Zoloft, etc.)

          
        


        
          	
            IRSN

          

          	
            Inhibiteur de recapture de la sérotonine et de la noradrénaline

          
        


        
          	
            JAMA

          

          	
            Journal of the American Medical Association

          
        


        
          	
            JAMC

          

          	
            Journal de l’Association médicale canadienne (CMAJ – Canadian Medical Association Journal)

          
        


        
          	
            NEJM

          

          	
            New England Journal of Medicine

          
        


        
          	
            NIH

          

          	
            National Institutes of Health (Instituts nationaux de la santé), subventionnés par le gouvernement fédéral des États-Unis (équivalents des Instituts de recherche en santé du Canada)

          
        


        
          	
            NIMH

          

          	
            National Institute of Mental Health (branche des NIH)

          
        


        
          	
            NYT

          

          	
            The New York Times

          
        


        
          	
            OMS

          

          	
            Organisation mondiale de la santé

          
        


        
          	
            PS

          

          	
            Psychiatric Times

          
        


        
          	
            RIP

          

          	
            Représentant de l’industrie pharmaceutique (ou visiteur médical, pour le lectorat français)

          
        


        
          	
            TDAH

          

          	
            Trouble déficitaire de l’attention avec ou sans hyperactivité

          
        


        
          	
            WPBPN

          

          	
            Worst Pills Best Pills News est une publication de Public Citizen Health Research Group, un groupe indépendant de défense des patients. Son compagnon indispensable, Worst Pills Best Pills (WPBP), se présente sous la forme d’un vaste répertoire de 538 médicaments incluant 181 pilules que le consommateur ne devrait pas utiliser et des solutions de rechange.

          
        


        
          	
            WSJ

          

          	
            Wall Street Journal

          
        

      
    


     


    Dans ce livre, les montants d’argent sont généralement exprimés en dollars américains, sauf lorsque le contexte indique le contraire. Les traductions sont de l’auteur. Pour faciliter la lecture, toutes les références se trouvent à la fin du livre. Les notes de bas de page contiennent des informations pertinentes que je ne voulais pas reléguer à la fin de l’ouvrage et concernent souvent des questions techniques et méthodologiques. Pour éviter leur multiplication, les références ne sont pas répétées lorsque deux données différentes provenant de la même source sont citées dans le même paragraphe.

  


  
    INTRODUCTION


     


    LE TROUBLE DÉFICITAIRE DE L’ATTENTION avec ou sans hyperactivité (TDAH) est sans doute le diagnostic pédiatrique le plus controversé. Depuis une trentaine d’années, il s’est répandu comme une traînée de poudre et il continue d’alimenter des débats acrimonieux entre les «pour» et les «contre».


    Au Québec, près de 13% des élèves du secondaire – dont 16% des garçons – ont reçu un tel diagnostic, confirmé par un médecin, et la «Belle Province» détient le triste record de consommation des psychostimulants.


    Aux États-Unis, le TDAH s’est propagé à la vitesse grand V. Chez les 4 à 17 ans, il est passé d’un taux de 3% en 1980 à 11% en 2011. Près d’un garçon sur cinq (19%) qui fréquente l’école secondaire a reçu le diagnostic.


    Les ventes de médicaments ont suivi la même courbe que les diagnostics. Ils sont prescrits libéralement sur la base d’études publiées et commanditées par les sociétés pharmaceutiques qui présentent ces produits comme efficaces et sécuritaires. Le Centre belge d’information pharmacothérapeutique estime qu’aucun «argument ne permet de suggérer que le traitement de l’ADHD [la Belgique utilise l’acronyme anglais] puisse influencer la problématique de fond» et qu’aucune «amélioration substantielle des prestations scolaires n’a été démontrée». La qualité «méthodologique des études est souvent faible et il existe des indications de biais de publication1», les études défavorables au traitement médicamenteux n’étant pas publiées.


    Surdiagnostic et surtraitement


    Le Centre du TDAH de l’hôpital de Rivière-des-Prairies à Montréal retire 60% de ces diagnostics aux enfants qui leur sont envoyés par des médecins soupçonnant l’existence d’un TDAH ou ayant posé un tel diagnostic. Le TDAH est surdiagnostiqué ou fait l’objet d’erreurs de diagnostic. Le ministre québécois de la Santé estime que les psychostimulants sont surprescrits2 et le Collège des médecins du Québec déclarait en février 20153: «On est conscient qu’il y a un problème de surdiagnostic», les généralistes sont «mal outillés» pour poser des diagnostics liés aux troubles de l’apprentissage et du comportement.


    Cela ne veut pas dire que les enfants qui sont surdiagnostiqués ou qui font l’objet d’un diagnostic erroné n’ont pas besoin d’aide. Mais pour que l’aide soit appropriée, il faut cibler adéquatement la source du problème, quand problème il y a.


    Soyons clairs: l’inattention, l’impulsivité, l’hyperactivité sont des réalités. Dans un certain pourcentage de cas, ces conduites peuvent engendrer une détresse psychologique profonde tant chez les enfants que chez les parents. Mais ces comportements sont-ils nécessairement le reflet d’une pathologie? Résultent-ils d’une maladie mentale qui s’appellerait TDAH? Existe-t-il des preuves qu’il s’agit d’une maladie génétique hautement héréditaire? Les symptômes résultant de cette hypothétique maladie génétique seraient-ils en réalité le reflet de quelque chose d’autre? En poussant la réflexion plus loin, est-ce un diagnostic valide et légitime? Ces questions controversées sont abordées aux chapitres 2 et 5.


    Le premier chapitre se penche sur les variations constatées entre pays et régions d’un même pays dans la prévalence du TDAH. Il aborde les différences marquantes dans les définitions proposées par la Classification internationale des maladies de l’Organisation mondiale de la santé (OMS) et le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, connu sous son acronyme anglais DSM. Ces différences suffisent à jeter une ombre sur le caractère scientifique du diagnostic. Le chapitre se termine sur quelques réflexions entourant la notion de surdiagnostic.


    Le chapitre 2 explique les raisons pour lesquelles le TDAH est surdiagnostiqué et/ou fait l’objet d’erreurs de diagnostic, notamment parce qu’il est défini par des critères subjectifs. On dira que l’hyperactivité ou l’inattention sont visibles à l’œil nu. Pas si vite! Les comportements et les symptômes attribués au TDAH peuvent être engendrés par un ensemble de circonstances médicales et sociales qui n’ont rien à voir avec la définition traditionnelle du TDAH. L’inattention, l’impulsivité, l’hyperactivité peuvent découler d’un manque naturel de maturité, d’un trouble de l’apprentissage, d’un déficit de sommeil, de conditions de vie difficiles engendrées par le mode de vie affolant des parents, par la pauvreté, les familles dysfonctionnelles, les négligences, les abus et par tout ce qui génère des niveaux d’anxiété élevés. Précisons que, dans la vaste majorité des cas, les parents n’ont pas à se culpabiliser pour les difficultés de leurs enfants.


    En 2013, Keith Conners, de l’Université Duke, affirmait que les industriels et distributeurs de psychostimulants ont fabriqué une fausse épidémie de TDAH avec leurs campagnes de promotion envahissantes. Il a consacré toute sa carrière au diagnostic du TDAH et est l’auteur d’un des outils célèbres pour l’identifier, l’échelle Conners. Les évangélistes du TDAH ne peuvent donc pas le soupçonner d’hérésie. Il dénonçait les statistiques officielles sur l’augmentation des taux de TDAH et les qualifiait de «désastre national ayant pris des proportions dangereuses4».


    Le chapitre 3 traite de l’efficacité des médicaments utilisés dans le traitement du TDAH, notamment les psychostimulants tels que le Ritalin, l’Adderall et le Vyvanse. De l’avis de certains experts liés à l’industrie pharmaceutique, ils compteraient parmi «les médicaments les plus efficaces» de la pharmacologie. À court terme et à faibles doses, les psychostimulants peuvent accroître la concentration et réduire l’activité. Mais les recherches indépendantes constatent qu’ils commencent à perdre leur efficacité au bout de quelques mois; à long terme, ils ne font aucune différence et la plupart des enfants médicamentés présentent davantage de symptômes que ceux qui ne le sont pas. Ces médicaments ne guérissent pas et ne constituent pas un traitement spécifique qui s’attaquerait aux sources des difficultés.


    Un psychiatre américain, auteur de best-sellers sur le TDAH, a déjà soutenu que les psychostimulants sont plus sécuritaires que l’aspirine. Il s’est rétracté quelques jours plus tard. Le chapitre 4 s’interroge sur les effets indésirables des médicaments contre le TDAH. Il ne suffit pas de savoir si une molécule peut contrôler les symptômes; la question fondamentale est celle de la balance bénéfices/risques. À long terme, ces médicaments procurent-ils davantage de bénéfices qu’ils ne comportent de risques? Puisque les stimulants sont classés comme substances réglementées, au même titre que la cocaïne et la morphine, quel est leur potentiel d’abus? Selon le département (ministère) de la Justice des États-Unis, la littérature destinée au grand public banalise le potentiel d’abus et d’effets indésirables du méthylphénidate, la substance active de plusieurs stimulants.


    Pour la biopsychiatrie, qui représente le courant le plus influent en matière de santé mentale et qui domine la psychiatrie américaine, les causes du TDAH sont de nature biologique. D’après ce point de vue, les comportements associés à ce trouble seraient innés – à l’exception de ceux reliés à une exposition du fœtus à la fumée du tabac et à l’abus d’alcool – et résulteraient d’un déséquilibre chimique au cerveau, déséquilibre qui serait corrigé par les médicaments. La source des difficultés de l’enfant ne réside pas dans le contexte social et écologique; c’est l’enfant qui a le problème: son cerveau est dysfonctionnel, cassé.


    Le but du chapitre 5 consiste à démontrer que les connaissances scientifiques actuelles ne permettent pas de conclure que le TDAH est bel et bien une maladie génétique liée au déséquilibre de certains neurotransmetteurs (voir l’annexe 1), particulièrement la dopamine et la noradrénaline. Celui qu’on a appelé le «père scientifique» du TDAH, le psychiatre américain Leon Eisenberg, a fait scandale quelques mois avant sa mort en affirmant que c’était l’«exemple type d’une maladie fictive».


    L’idée qu’une pilule peut régler tous les problèmes de comportement des enfants, améliorer leurs résultats scolaires et les prémunir contre la délinquance est attirante pour les parents et les directions d’école. C’est sur cette corde sensible que joue l’industrie. Le chapitre 6 examine les stratégies mises en œuvre par les mondiales du médicament, en lien avec l’American Psychiatric Association (APA), pour vendre le TDAH. Quand une entreprise dispose d’un produit, elle tente de le vendre au plus grand nombre et investit des millions pour le promouvoir. Quant à la psychiatrie américaine, elle réduit l’inattention, l’impulsivité et l’hyperactivité à une «maladie» biologique, au même titre que le diabète. Pour convaincre les parents de médicamenter leurs enfants, certains professionnels de la santé n’hésitent pas à utiliser un sophisme: «Si votre enfant avait le diabète, vous lui donneriez de l’insuline, n’est-ce pas?»


    Plusieurs experts et sites Internet financés par l’industrie, notamment la plus grosse organisation de patients aux États-Unis, avancent que le TDAH, comme le diabète, est «un trouble à vie5». Par conséquent, il pourrait nécessiter un traitement pharmacologique pour toujours. Une organisation canadienne, le Centre for ADHD Awareness, soutient que plus de 60% des gens rapportent des symptômes handicapants en tant qu’adultes6. Des chercheurs néozélandais ont suivi une cohorte représentative de plus de 1 000 sujets pendant près de 4 décennies. En juin 2015, leur étude constatait que 5% des participants ayant reçu le diagnostic durant l’enfance satisfaisaient aux critères du TDAH à l’âge de 38 ans7. J’y reviendrai au chapitre 2.


    Les conclusions de cette étude vont dans le même sens que l’information professionnelle de Novartis au sujet du principe actif du Ritalin, le méthylphénidate. Sur un site Internet approuvé par les agences sanitaires européennes, Novartis souligne que «le traitement au méthylphénidate ne devrait pas durer indéfiniment et n’a pas besoin de l’être8»; il doit être interrompu autour de la puberté.


    Le chapitre 7 explique comment l’industrie trompe les médecins et les parents par une information incomplète, tendancieuse, biaisée, voire mensongère.


    La conclusion ouvre sur un certain nombre de solutions de rechange aux médicaments et met de l’avant une approche intégrée et sociétale comme solution durable.


    Une tendance lourde: médicaliser les comportements et la détresse des enfants


    L’explosion des diagnostics et des prescriptions pour le TDAH fait partie d’une tendance lourde. Elle fut mise en relief dès les années 1970 par le prêtre et philosophe Ivan Illich qui soulignait la tendance à médicaliser les étapes normales de la vie, à transformer les difficultés courantes de l’existence, le malheur ordinaire, les problèmes plus ou moins bénins et les risques en maladie.


    Le docteur Allen Frances a dirigé les travaux du DSM-IV. Il a reconnu sa responsabilité dans le déclenchement de trois fausses épidémies: autisme, TDAH et bipolarité. Il est devenu un critique féroce du DSM-5. Il dénonce la propension à voir des maladies partout: il cite une étude prospective prédisant que 81% des jeunes auront essuyé un diagnostic de «maladie mentale» à l’âge de 21 ans9. Bref, la normalité est pratiquement chose du passé. Les différences et les comportements qui s’écartent plus ou moins de la norme sont de plus en plus mal tolérés et font l’objet d’une haute surveillance.


    La médicalisation des comportements et de la détresse des enfants est devenue monnaie courante et on ne sait quand cela s’arrêtera. Shire, le fabricant du Vyvanse, teste son stimulant chez des enfants d’âge préscolaire, bien que les lignes directrices actuelles recommandent une thérapie de type comportemental avant l’utilisation de toute médication pour les enfants de moins de six ans.


    Les dernières données des Centres de prévention et de contrôle des maladies évaluent que près de la moitié des enfants d’âge préscolaire ayant reçu le diagnostic prend des médicaments contre le TDAH10. Shire se défend de vouloir utiliser son produit dans cette population. Quoi qu’il en soit, ces essais permettront à la multinationale d’obtenir une extension de brevet de six mois et plusieurs millions à la clef. Le Vyvanse est la vedette de l’écurie Shire, avec des revenus de 1,23 milliard de dollars en 2013. Des sources proches de la société estiment que 396 000 ordonnances de médicaments pour traiter le TDAH ont été distribuées aux États-Unis pour les enfants d’âge préscolaire, soit environ 0,7% du total11.


    Un journal médical américain vient de consacrer 136 pages à une nouvelle «maladie», qui serait un sous-type de TDAH: le sluggish cognitive tempo (qui n’a pas encore trouvé de traduction française; trouble cognitif léthargique?). Ce sont des enfants qui sont plus lents, plus rêveurs ou plus léthargiques que la moyenne. Selon un site Internet soutenu par Shire, deux millions d’enfants en seraient atteints aux États-Unis12. En raison de l’opposition grandissante à la multiplication des cas de TDAH, lorsqu’un tel diagnostic risque de ne pas tenir la route, on sortira du chapeau le «trouble cognitif léthargique». Lorsqu’il a eu connaissance de cette nouvelle «maladie», Allen Frances s’est exclamé: «[c’est] probablement le diagnostic le plus stupide et le plus dangereux qu’il m’ait été donné de voir13». Eli Lilly, le fabricant du Strattera (atomoxétine), planche déjà sur une molécule pouvant cibler cette nouvelle «pathologie».


    L’appétit des sociétés pharmaceutiques pour les nouveaux marchés ne semble pas avoir de fin. Il n’y a pas longtemps, le diagnostic de TDAH se limitait aux enfants. Récemment, le PDG de Shire affirmait que le segment de marché le plus prometteur se trouve chez les adultes qui seraient passés sous le radar. En quelques années, le nombre d’ordonnances pour les adultes a triplé aux États-Unis14.


    Sauf pour les psychostimulants, le marché des psychotropes (antidépresseurs, antipsychotiques, anxiolytiques, somnifères, etc.) chez les adultes était relativement saturé. Les sociétés pharmaceutiques se sont alors tournées du côté des enfants, comme l’atteste l’augmentation fulgurante des ordonnances d’antidépresseurs et d’antipsychotiques dans cette population. Ce sont des consommateurs idéaux: on les habitue tôt à ingurgiter des pilules qu’ils pourraient consommer leur vie durant. Ce faisant, ils risquent de devenir dépendants aux produits pharmacologiques et d’en subir nombre d’effets secondaires.


    Ce livre n’est pas une somme sur le TDAH, mais un ouvrage qui vise à mettre à la portée de tous les enjeux, parfois d’une grande complexité, entourant la surmédicalisation des enfants. Pour que le texte soit plus accessible, j’ai limité le nombre de pages en allant à l’essentiel et j’ai eu le moins souvent possible recours au jargon médical, bien que cela soit inévitable dans certains cas. Finalement, je n’aborde pas la question du TDAH adulte, bien qu’il s’agisse d’un phénomène tout aussi inquiétant et discutable.


    Après Tous fous?, mon intention était d’intituler ce livre Tous hyperactifs? Mais le sort en a décidé autrement: le docteur Patrick Landman avait déjà choisi ce titre pour son dernier livre, qui constitue par ailleurs une précieuse contribution au dossier du TDAH.

  


  
    CHAPITRE PREMIER


    Des variations impossibles.

    De «maladie» sous-diagnostiquée à maladie inventée


    AU COURS DES DERNIÈRES ANNÉES, nous avons assisté à une déferlante de diagnostics et de prescriptions pour le TDAH. Au Québec, la firme IMS Health calcule que le nombre d’ordonnances a pratiquement quadruplé dans la première décennie du XXIe siècle (2000-2009), passant de 267 151 à plus de 1 million1. Si le pourcentage d’accroissement a ralenti entre 2010 et 2014, la quantité de comprimés vendus en pharmacie a néanmoins augmenté de 56%2.


    Selon la même source, aux États-Unis, le nombre d’ordonnances pour les produits contre le TDAH a connu une hausse de 274% entre 1993 et 20033. Entre 2002 et 2010, le nombre d’ordonnances chez les enfants et les adolescents a augmenté de 46%4 et la tendance s’est maintenue entre 2007 et 2011, passant de 22,6 millions à 28,8 millions de prescriptions chez les moins de 20 ans5. Selon une enquête des Centres de contrôle et de prévention des maladies (CDC) qui demandait aux parents si leur enfant avait reçu un diagnostic de TDAH de la part d’un professionnel de la santé, 11% des 4 à 17 ans avaient encaissé le diagnostic en 2011, une augmentation substantielle par rapport à 20036.


    Des variations qui jettent une ombre sur le diagnostic


    Pour contester toute idée de surmédicalisation, des experts supputent que le TDAH oscillerait autour de 5,3% dans les pays occidentaux et serait stable depuis une trentaine d’années7. Or, les meilleures données disponibles et les plus fiables, que nous venons de citer, réfutent cet argument.


    Au Québec et aux États-Unis


    Un examen de la prévalence du TDAH dans quelques régions du monde révèle des variations importantes constituant autant d’incongruités qui sèment le doute sur le caractère scientifique du diagnostic, à tout le moins sur la façon dont les critères diagnostiques sont utilisés par les cliniciens. Ces écarts mettent en lumière que le TDAH est tributaire de facteurs culturels et sociaux.


    Au Québec, l’enquête québécoise sur la santé des jeunes, auprès de 63 000 élèves du secondaire, révèle que près de 13% d’entre eux ont reçu un diagnostic de TDAH confirmé par un médecin, dont 16% de garçons et 9% de filles8.


    En 2011, le Québec détenait le triste record de consommation de psychostimulants au Canada: les Québécois, représentant 23,1% de la population canadienne, consommaient 35% des psychostimulants9. Selon cette même source, 44% des ordonnances pour le Canada sont émises au Québec. Cet écart s’explique par le fait que les prescriptions au Québec sont généralement de plus courte durée que dans le reste du Canada. C’est une pratique dispendieuse puisque des frais sont prélevés chaque fois que nous remplissons une ordonnance.


    Aux États-Unis, l’enquête des CDC révèle que 6,4 millions d’enfants et d’adolescents ont reçu un diagnostic en 2011, dont près d’un garçon sur cinq (19%) et d’une fille sur dix (10%)10. Cela signifie que les garçons sont pratiquement deux fois plus à même de recevoir le diagnostic que les filles, alors qu’au Québec, ce risque est supérieur de 40%, ce qui constitue un autre indice du caractère subjectif du diagnostic.


    Aux États-Unis, qui donnent souvent le ton, le marché pour les médicaments anti-TDAH est passé de 15 millions de dollars au milieu des années 1990 à 9 milliards en 2012. On estime qu’environ 70 à 80% des produits pour traiter le TDAH sont prescrits aux États-Unis. Selon le Wall Street Journal, les pressions à la performance qui s’exercent sur les enfants, et qui ont maintenant gagné des pays tels que la Chine et l’Inde, devraient bientôt propulser le marché mondial de ces molécules à 14 milliards de dollars annuellement. C’est un enjeu financier considérable.


    La prévalence du diagnostic varie énormément d’un État à l’autre: d’un relativement «modeste» 5,6% au Nevada à un sommet de 18,7% au Kentucky, soit plus du triple11. Dans les États du Sud, un phénoménal 23% des garçons d’âge scolaire ont essuyé le diagnostic.


    Une partie de l’explication pour ces écarts est attribuable au fait que les écoles ont été mises en concurrence pour l’obtention de ressources. Depuis les décennies 1980-1990, une trentaine d’États fournissent des incitations monétaires aux écoles pour améliorer les moyennes scolaires et le taux des diplômés. Elles obtiennent des fonds servant à encadrer les enfants ayant reçu un diagnostic de TDAH dans de plus petites classes, ce qui améliore leur performance et celle de l’école. Dans certaines juridictions, des lois récompensent les écoles qui atteignent leurs cibles et pénalisent celles qui les ratent, et les résultats scolaires des enfants fréquentant des classes spéciales pour améliorer leurs notes ne sont pas comptabilisés dans la moyenne de l’école, qui se trouve ainsi rehaussée. De telles politiques incitent les autorités scolaires à obtenir un diagnostic pour les enfants présentant divers problèmes12.


    Deux chercheurs ont examiné un ensemble d’hypothèses – démographie, nombre de pédiatres, etc. – pour expliquer ces écarts. Ils ont conclu que les politiques scolaires étaient intimement liées aux taux de TDAH. Une vingtaine d’États ne disposaient pas de politiques axées sur la performance avant que le gouvernement fédéral adopte, en 2002, une loi semblable à celles qui existaient dans ces 30 États, la No Child Left Behind Act. Après l’entrée en vigueur de la loi, entre 2003 et 2007, les taux de TDAH ont grimpé de 59% dans ces 20 États chez les enfants pauvres et de 3% dans les autres classes sociales. Dans les États qui disposaient déjà de lois semblables à la No Child Left Behind Act, les augmentations étaient conformes à la moyenne nationale et il n’y avait aucune différence entre riches et pauvres13.


    En Europe


    Il est difficile de trouver des études fiables sur la prévalence du TDAH en Europe. La France ne dispose pas d’étude épidémiologique satisfaisante à ce sujet, mais la Haute autorité de santé (HAS) la situait autour de 2% en 201214, ce qui pourrait bientôt changer (voir ci-dessous).


    Une autre donnée qui circule sur la prévalence du TDAH en France provient d’une enquête téléphonique auprès des parents. Contrairement à l’enquête américaine demandant aux parents si l’enfant avait reçu un diagnostic de TDAH, cette enquête demandait aux parents d’évaluer les comportements de leur enfant à partir des questionnaires habituels fondés sur les critères du DSM15. Après avoir conclu à «une prévalence de 3,5%», les auteurs ont ajouté un 2,2% d’enfants traités au méthylphénidate, mais ce 2,2% «n’atteignait pas le seuil des critères exigé au moment de l’entretien»! La prévalence grimperait alors à 5,6%. Si ces enfants ne satisfont pas aux critères du TDAH, pourquoi les inclure dans les taux de prévalence? Quoi qu’il en soit, le chapitre 2 mettra en lumière les raisons pour lesquelles il est impossible de se fier à ces enquêtes pour évaluer la prévalence du TDAH.


    Au Royaume-Uni, au cours de la décennie 1990, on estimait que 1% des enfants avaient essuyé un diagnostic de trouble hyperkinétique. Le trouble hyperkinétique correspondrait à une forme plus sévère de ce que le DSM appelle TDAH. Le Québec et les États-Unis utilisent le DSM, alors que le Royaume-Uni et la plupart des pays européens utilisent principalement la Classification internationale des maladies (CIM) de l’OMS, dont les critères sont plus restrictifs que ceux du DSM (voir l’encadré).


    Mais à mesure que le DSM se fraie un chemin en Europe, les taux de prévalence ont tendance à augmenter. Cela coïncide avec les efforts de marketing de l’industrie auprès des professionnels de la santé et des parents dans plusieurs pays européens (voir le chapitre 6). La France qui, avec l’Italie, se distingue toujours par ses taux peu élevés de TDAH les verra sans doute grimper à la suite de l’initiative de la HAS. Cet organisme lançait une consultation et présentait ses premières recommandations en février 2015 pour améliorer le repérage, l’accompagnement et la prise en charge du TDAH16. Bien que ses critères soient plus restrictifs que ceux du DSM et qu’un enfant un peu en dehors de la norme ne mérite pas l’«étiquette», la HAS affirme l’existence du «syndrome». Les médicaments doivent être utilisés quand les approches non médicamenteuses ne fonctionnent pas: selon un membre du collège de la HAS, cela représente 10% des cas, mais d’où provient cette donnée? Ce dernier ajoutait qu’il ne faut pas avoir peur du méthylphénidate17.


    Au Royaume-Uni, des estimations récentes évaluent sa prévalence entre 2 et 5% chez les jeunes et les enfants d’âge scolaire; d’autres études la situent entre 3 et 9%18. Ces différences sont en soi discutables, sinon invraisemblables. On se rappellera la fameuse citation de l’auteur américain Mark Twain: «Il y a trois sortes de mensonges: les mensonges, les sales mensonges, les statistiques.» Ajoutons que ce ne sont pas tellement les statistiques qui mentent, mais ceux et celles qui les manipulent.


    Une enquête sur la santé des Allemands établissait le taux de TDAH chez les enfants et les adolescents à 4,8% en 2008 et le nombre de doses prescrites a quintuplé entre 1999 et 2008. Chez les 0-18 ans, une étude dans un État allemand évalue que les diagnostics ont augmenté de 45% entre 2000 et 2007, bien que le taux demeure à 2,21% à cette dernière date. L’utilisation du méthylphénidate se situerait autour de 1%19.


    Le DSM: la «bible» des psychiatres américains


    Le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM), alias la «bible» des psychiatres, est une grosse brique d’environ 1 000 pages publiée par l’American Psychiatric Association (APA).


    La cinquième édition du manuel, parue en 2013, renfermait quelque 400 diagnostics, en incluant les sous-types. En 1952, la première édition en comptait 106. Sur la figure 1.1, le DSM-II, publié en 1968, faisait à peine 134 pages.


    Le DSM est un manuel influent. Les cliniciens doivent poser un diagnostic classé au manuel afin que ceux et celles qui consultent pour un problème puissent obtenir un remboursement des assurances, un congé de maladie, des prestations d’invalidité. Pour obtenir des subventions pour élèves en difficulté, les écoles doivent s’appuyer sur un diagnostic du DSM. Un diagnostic est souvent pour la vie et sera susceptible d’être invoqué devant un tribunal. Au cours d’un procès en divorce, une des parties pourra prétexter l’existence d’un tel diagnostic pour enlever la garde d’un enfant à la partie adverse. C’est ainsi que le DSM est devenu beaucoup plus qu’un manuel aspirant à cataloguer et diagnostiquer un problème de santé mentale: c’est devenu un document légal et idéologique autour duquel s’est construite une industrie qui dicte ses conceptions des difficultés émotionnelles et comportementales.
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      Figure 1.1: Sur le dessus de la pile, le DSM-II
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      Figure 1.2. Le DSM-5 en anglais et le DSM-IV en français

    


    Le DSM répertorie les comportements qui constituent autant de symptômes ou de critères diagnostiques du TDAH. Le manuel en énumère neuf, par exemple ne pas prêter attention aux détails, ne pas écouter, être facilement distrait (pour la liste complète de la forme inattentive, voir le tableau 2.1). Le manuel en distingue trois formes: la forme inattentive, la forme impulsive/hyperactive, la forme mixte.


    Selon le DSM-5, ces symptômes doivent se manifester au cours de l’enfance, durer au moins six mois, être présents à un degré qui ne correspond pas au développement mental d’un enfant du même âge et gêner le fonctionnement social et académique. Les enfants et les adolescents jusqu’à l’âge de 17 ans doivent présenter six symptômes sur neuf. À partir de l’âge de 17 ans, cinq symptômes sur neuf suffisent (DSM-5, version originale, p. 59). Le DSM-5 admet l’existence de deux «autres» catégories de TDAH quand un sujet n’exhibe pas tous les symptômes, mais que son fonctionnement est significativement altéré (DSM-5, version originale, p. 65). Après avoir postulé que le diagnostic doit reposer sur les symptômes, le DSM suggère d’en faire abstraction dans certains cas; les critères ne sont que des «guides» et non des règles rigides (DSM-5, version originale, p. 21).


    Pour poser un diagnostic, le professionnel de la santé mise sur les observations des parents et des enseignants. Ces derniers jouent un rôle clé en répondant à des questionnaires, tels que l’échelle Conners, élaborés à partir des critères du DSM.


    Une enquête auprès de 491 médecins de la capitale américaine révélait que près de la moitié des diagnostics avaient été suggérés en premier lieu par l’enseignant, ce qui reflète l’influence des grandes pharmas qui a franchi les murs de l’école20 (voir le chapitre 6).


    La Classification internationale des maladies (CIM) nomme cette affection trouble hyperkinétique et sa définition est plus stricte. Elle exige la présence des trois critères: inattention, impulsivité et hyperactivité. En outre, un enfant ne peut collectionner les diagnostics, comme le permet le DSM: il peut être soit anxieux soit TDAH, mais pas les deux simultanément. De son côté, le DSM donne davantage d’exemples de comportements caractéristiques du TDAH, comme perdre son téléphone cellulaire, ce qui pourrait inciter des cliniciens à poser des diagnostics à partir de telles observations.


    En 1968, le DSM-II contenait à peine quelques lignes sur la «réaction hyperkinétique de l’enfance». En 1980, à la suite d’un vote des membres, le trouble déficitaire de l’attention (TDA) faisait son apparition dans le DSM-III. Il mettait l’accent sur l’inattention. Cette terminologie fut remplacée en 1987 par celle de TDAH, qui insistait davantage sur l’hyperactivité.


    Chaque nouvelle version du manuel comporte une révision majeure des critères21. Notre démocratie a atteint un tel degré de perfection que les «maladies» dépendent maintenant d’un vote. Le DSM-5 élargit encore davantage les critères diagnostiques et, si la tendance se maintient, nous assisterons à une nouvelle vague de diagnostics dans les années à venir: 1) les symptômes doivent se manifester avant l’âge de 12 ans, alors que l’ancienne limite était fixée à 7 ans; 2) le DSM-IV exigeait que le «fonctionnement social, académique et professionnel soit significativement altéré». Un sujet pouvait exhiber tous les symptômes sans recevoir le diagnostic, puisque son fonctionnement n’était pas suffisamment handicapé dans ces trois domaines. Le DSM-5 a dilué ce critère en abaissant la barre pour satisfaire à un diagnostic: les symptômes doivent «gêner» le fonctionnement dans ces trois domaines; 3) l’abaissement des seuils de 6 à 5 pour les 17 ans et plus facilitera l’attribution du diagnostic.


    Sources: DSM-IV et DSM-5, version originale, p. 59-64.


    Des variations selon l’outil utilisé


    Ce n’est pas seulement entre pays et entre régions d’un même pays que les taux varient considérablement; on constate des variations tout aussi étonnantes selon l’outil utilisé. Compte tenu des différences dans les définitions, le DSM donne généralement des taux variant entre 5 et 10%, alors que la Classification internationale des maladies (CIM) affiche des taux variant entre 0,4 et 4,2%22. C’est donc 2,5 à 13 fois moins pour la CIM.


    Bien que les choses risquent de changer à mesure que l’influence du DSM se répand en Europe, la France utilise un outil différent, à savoir la Classification française des troubles mentaux de l’enfant et de l’adolescent. Une majorité de psychiatres français trouve que le DSM n’est pas utile comme outil diagnostique. C’est en réponse à l’influence grandissante de ce manuel que la Fédération française de psychiatrie développait cette classification en 198323. La plupart des pédopsychiatres français voient généralement l’inattention et l’hyperactivité comme un problème affectif ou relationnel et s’opposent à la conception anglo-saxonne qui les attribue à une origine presque exclusivement organique.


    Les Français focalisent moins sur les symptômes que sur leur signification en lien avec le contexte social d’un enfant et son fonctionnement global. L’intervention éducationnelle et psychosociale est privilégiée en premier lieu. Des particularités culturelles pourraient expliquer en partie les différences que nous observons entre la France et quelques autres pays européens, d’une part, et les États-Unis et le Québec, d’autre part.


    De phénomène sous-diagnostiqué à maladie inventée


    Les variations quant à la prévalence du TDAH n’ont de parallèle que la multiplicité d’opinions à l’égard de ce diagnostic. De nombreux experts liés à l’industrie pharmaceutique croient qu’il s’agirait essentiellement d’une maladie du cerveau d’origine génétique «hautement héréditaire24». Selon la docteure Lily Hechtman, professeure de psychiatrie à l’Université McGill, membre du panel de la CADDRA (voir encadré) qui a rédigé les Lignes directrices canadiennes sur le TDAH: «Tout comme l’autisme, la bipolarité et la schizophrénie, le TDAH est un trouble du cerveau25.»


    Les experts qui reçoivent des fonds des fabricants de médicaments qu’ils recommandent estiment que le TDAH est sous-diagnostiqué. L’augmentation significative du nombre de cas est attribuée au fait qu’on le diagnostiquerait de mieux en mieux. Or, cette opinion ne s’appuie sur aucune preuve scientifique. En effet, on ne peut invoquer quelque découverte scientifique ou technologique ayant pu mener à une amélioration dans l’identification du TDAH (voir le chapitre 5). Cependant, en 1994, le DSM faisait passer de huit à six le nombre de critères satisfaisant à un diagnostic. Selon le docteur Alan Frances, les experts s’attendaient à une augmentation du nombre de cas de 15%; elle fut de 200%26.


    Les variations dans les taux de prévalence du TDAH sont difficilement compatibles avec l’idée que nous aurions affaire à une maladie génétique. Elles sont l’indice de la nature subjective du diagnostic, du manque de scientificité des critères et de leur mise en œuvre qui se fait à l’avenant. J’y reviendrai au chapitre 2.


    La différence entre subjectif et objectif mérite une explication. Un scan peut révéler une tumeur et un test sanguin, une insuffisance rénale chronique. Ce sont des mesures objectives, bien que certaines d’entre elles, comme la pression artérielle, fassent l’objet de débats quant au seuil méritant un traitement médicamenteux. Un diagnostic de TDAH est entièrement fondé sur l’observation d’évaluateurs différents: psychologues, médecins, parents, enseignants. Tel enseignant ou professionnel de la santé jugera qu’un enfant est inattentif ou hyperactif et tel autre portera un jugement différent. Leurs observations, comme celles des parents, dépendent de leurs valeurs, de leur tempérament, de leur degré de tolérance, voire de leurs préjugés. Plusieurs études ont mis en lumière des divergences importantes dans le degré de concordance entre les évaluations des parents et des enseignants. Ces disparités étaient de l’ordre de 40% et parfois davantage, et elles étaient tout aussi remarquables en ce qui a trait au type de TDAH27. Il n’est pas rare que les évaluations divergentes des deux parents finissent en chicanes de couple, comme j’en fus témoin.


    À l’opposé, d’autres experts, comme nous le verrons, remettent en question l’existence même du diagnostic. Pour certains, l’inattention et l’hyperactivité sont une partie intégrante de l’enfance; ces comportements sont normaux et sont transformés en troubles mentaux pour vendre des médicaments. D’autres experts encore pensent que l’inattention et l’hyperactivité ne sont pas des troubles mentaux, mais sont causés par des problèmes sociaux tels que la pauvreté et les familles dysfonctionnelles ou par des problèmes médicaux tels que l’apnée du sommeil. Certains spécialistes pensent que seulement 1% des enfants sont de «vrais TDAH». Cette évaluation est fondée sur trois observateurs entraînés qui perçoivent la même chose28. Enfin, celui qui est considéré comme le «père scientifique» du TDAH, le psychiatre Leon Eisenberg, déclarait au magazine Der Spiegel, quelques mois avant sa mort, que «c’est l’exemple type d’une maladie fictive29». Il fut le premier à organiser des essais cliniques pour tester les psychostimulants, devenus le traitement de choix pour le TDAH. Dans ses dernières années, il se fit le critique des relations par trop intimes qui s’étaient développées entre l’industrie et les médecins et s’alarma devant l’envol des taux de TDAH.


    La CADDRA


    La Canadian ADHD Resource Alliance (CADDRA) – j’ai cherché en vain une traduction officielle – émet des recommandations sur la façon d’identifier, de diagnostiquer et de traiter le TDAH. Elle a publié un document, les Lignes directrices canadiennes sur le TDAH, rédigé par un panel de 14 membres. En 2011, 13 des 14 membres du comité avaient reçu des fonds des fabricants de médicaments contre le TDAH à titre de conférenciers, chercheurs ou consultants. La 14e était propriétaire d’un centre de services psychologiques. Ensemble, ils entretenaient 46 liaisons d’affaires avec ces firmes, dont Janssen, filiale de Johnson & Johnson, qui vend le Concerta; Shire, propriétaire de l’Adderall, du Vyvanse et de l’Intuniv; Eli Lilly, manufacturier du Strattera; et Purdue Canada, qui fabrique le Biphentin. C’est ainsi que 13 membres entretenaient des liens avec Janssen, 12 avec Shire, 11 avec Purdue et 6 avec Lilly.


    La CADDRA se présente comme une association «indépendante sans but lucratif» dont la mission est de venir en aide aux personnes souffrant du TDAH et à leurs familles. Le fait que tous les membres du comité de rédaction, à une exception près, soient liés à l’industrie ne justifie pas ce qualificatif d’ «indépendant».


    Source: Canadian ADHD Resource Alliance, Lignes directrices canadiennes sur le TDAH, troisième édition, Toronto, 2011, p. ii, <http://caddra.ca/pdfs/fr_caddraGuidelines2011.pdf>.


    D’après les données des CDC, dans un relativement petit pourcentage de cas (14%), les symptômes sont sérieux (voir le chapitre 2) et la littérature témoigne d’un certain nombre de cas très lourds, par exemple d’enfants qui ne ferment pas l’œil de la nuit. Le tout est de comprendre la signification de ces comportements et leur origine.


    Le surdiagnostic: trop d’interventions, de tests et de médicaments


    Le concept de surdiagnostic existe depuis une cinquantaine d’années, mais c’est tout récemment qu’il a commencé à faire l’objet de débats nourris dans des livres, des revues spécialisées et des conférences internationales. C’est un ouvrage de trois médecins américains, publié en 2011 et intitulé Le surdiagnostic. Rendre les gens malades par la poursuite de la santé, qui a popularisé le terme. Il fut traduit par le docteur Fernand Turcotte, professeur émérite à l’Université Laval.


    Trop de tests et de médicaments! Est-ce possible? La question peut sembler contre-intuitive, voire absurde, particulièrement dans un contexte où il est difficile pour une bonne partie de la population de trouver un médecin de famille. Pire, on pourrait penser que ce jugement reflète le point de vue d’un bureaucrate mesquin qui voudrait rationner les soins de santé.


    Un test, une petite pilule, un traitement, ça ne peut pas faire de tort. Ce n’est pas pour nier les bienfaits immenses de la médecine, mais il arrive que les bénéfices que nous espérons retirer des interventions et procédures médicales ne l’emportent pas sur les risques. Les preuves s’accumulent: nous prescrivons trop de tests, de médicaments et de procédures de toutes sortes, nous rendons trop de diagnostics qui n’apportent aucun bénéfice et qui peuvent causer des torts considérables. Nous n’y pensons pas et nous préférons ne pas y penser, que ce soit par ignorance ou par aveuglement volontaire.


    L’un des premiers à reconnaître cette propension fut le prêtre et philosophe Ivan Illich qui publiait Némésis médicale en 1975. À un certain point de leur développement, écrivait-il, les institutions deviennent contre-productives. C’est ainsi que la propension à multiplier les procédures médicales finit par nuire à la santé. Illich attirait l’attention sur une tendance à identifier des comportements et des états plus ou moins normaux comme étant des troubles susceptibles d’être pris en charge par la médecine. Ce processus a été décrit par des auteurs comme l’invasion de la vie quotidienne par la médecine et, dans une certaine mesure, par l’État qui surveille, mesure et dicte les comportements sains et malsains des citoyens. Ceux-ci se retrouvent ainsi sous haute surveillance, de la naissance à la mort, ce qui se traduit par une forme de désappropriation du pouvoir qu’ils détenaient sur leur vie. Les problèmes bénins sont transformés en difficultés sérieuses, les risques en maladies, les bien-portants en malades. On l’a oublié, mais au Québec, il y a déjà près d’une quarantaine d’années, Serge Mongeau, qui a troqué la pratique médicale pour l’intervention sociale, faisait figure de pionnier dans ce domaine en exposant ces préoccupations dans de nombreuses publications, dont Survivre aux soins médicaux30.


    En même temps qu’Illich attirait l’attention sur ce phénomène, Henry Gadsden, PDG de Merck, alors le numéro un du médicament, semblait lui donner raison. En 1976, il confiait son rêve au magazine Fortune. Il voulait que son entreprise devienne comme le fabricant de gomme à mâcher Wrigley31. Et quel était ce rêve? Vendre aux malades comme aux biens portants! Depuis, la tendance consiste à repousser les frontières qui séparent la santé de la maladie. En matière de santé mentale, le DSM étend son emprise aux états psychologiques qui font partie intégrante de la condition humaine.


    Un omnipraticien belge, le docteur Marc Jamoulle, jetait les bases de la «prévention quaternaire32» dès 198633. Il faudra attendre 2008 pour que le concept apparaisse dans The Lancet, sans mention de la source. La prévention quaternaire consiste à protéger patients et bien-portants des torts causés par les tests, interventions ou traitements inutiles. Il la définit comme étant la «prévention de la médecine non nécessaire, de la surmédicalisation34».


    Le réputé journal de médecine interne, le Journal de l’Association médicale américaine (JAMA), tient une chronique régulière intitulée «Moins, c’est plus» (Less is More); le British Medical Journal publie une chronique au titre révélateur «Trop de médecine» (Too much medicine).


    En 2012, le projet Choosing Wisely, de l’American Board of Internal Medicine, s’étendait à 25 spécialités médicales; il identifiait plus de 130 tests et traitements pour lesquels il n’existe aucune preuve qu’ils procurent des bénéfices alors qu’ils peuvent causer des préjudices35. En 2014, 60 spécialités s’étaient jointes au projet. Parmi les procédures jugées médicalement inutiles, soulignons l’examen annuel pour les personnes en bonne santé, asymptomatiques et sans antécédent médical qui ne diminue pas la mortalité ni la morbidité36. Des spécialistes ont souligné que ces listes sont timides et ne représenteraient qu’une fraction des procédures médicales inutiles37. Au Québec, Choisir avec soin, l’équivalent de Choosing Wisely, mis sur pied par l’Association médicale du Québec, estime que le surdiagnostic et le surtraitement pourraient coûter jusqu’à cinq milliards de dollars par année, sans améliorer la santé.


    Le surdiagnostic en matière de santé mentale est loin de se limiter au TDAH. L’évaluation serrée de 5 639 patients ayant été identifiés comme déprimés en clinique et presque tous sous médication signale que 61,4% ne remplissent pas les critères diagnostiques de la dépression majeure38.


    Zimmerman et ses collègues ont utilisé l’entrevue structurée du DSM-IV (SCID) pour évaluer 145 personnes ayant essuyé un diagnostic de bipolarité. La majorité, soit 56,6% de ceux et celles ayant reçu cette étiquette, ne répondaient pas aux critères39.


    En outre, il commence à se former ce qu’on pourrait quasiment appeler une nouvelle spécialité en gériatrie: la «dé-prescription» qui consiste à retirer à un nombre grandissant de personnes âgées plusieurs des trop nombreuses pilules qu’elles absorbent quotidiennement. On a vu des patients âgés atteints de cancer en phase terminale se faire prescrire un réducteur de cholestérol.


    Surmédicalisation et surdiagnostic


    Les soins de santé sont devenus une marchandise comme une autre et ils obéissent à la logique du «Toujours plus!». Contrairement à ce que préconise cette devise, dans plusieurs circonstances, il vaut mieux s’abstenir d’intervention plutôt que d’administrer un traitement ou un test inutile et potentiellement dangereux. Par exemple, éviter un scan de tout le corps en cas de blessure localisée ou en cas de mal de dos sans complications ni symptômes neurologiques.


    Des études estiment que cette procédure est responsable de 2% des cancers aux États-Unis. Un seul test de tomodensitométrie (CT scan) soumet l’organisme à des radiations de 150 à 1 100 fois supérieures à un rayon-X conventionnel40. Ce 2% représente approximativement 29 000 cancers et se traduit par 15 000 décès annuellement, uniquement pour les tests de tomodensitométrie41. En 2012, une enquête auprès de 67 médecins et professionnels de la santé révélait que moins de la moitié était au courant de ce danger et 9% des 45 urgentistes savaient que les scans peuvent accroître le risque de cancer42.


    Par ailleurs, en consacrant des ressources à des actes médicalement inutiles et potentiellement dangereux, ceux et celles qui ont des besoins réels sont négligés. Quand un médecin reçoit chaque année des patients en bonne santé et qu’il commande toute une panoplie de tests, ces ressources sont moins disponibles pour ceux et celles qui en ont réellement besoin, ici et maintenant. Le surdiagnostic et le surtraitement sont en quelque sorte l’envers du sous-traitement.


    Il existe un certain flottement dans l’utilisation des termes tels que «surdiagnostic», «médicalisation» et «surmédicalisation»43.


    Le concept de «surdiagnostic» est à la fois utilisé dans un sens large et étroit. Dans le sens étroit, celui qui correspond mieux à la situation qu’on retrouve en médecine générale, on parle de surdiagnostic quand on identifie chez une personne asymptomatique une anomalie bénigne qui ne causera pas de symptômes ni de mortalité précoce. Depuis l’apparition de l’ultrasonographie, il y a environ 30 ans, les diagnostics de cancer de la thyroïde ont triplé et, depuis 10 ans, les thyroïdectomies ont augmenté de 60% sans que la mortalité change, ce qui suggère un surdiagnostic élevé. Les ultrasons identifient des lésions aussi petites que deux millimètres et la science est incapable de distinguer les lésions qui resteront bénignes de celles qui causeront la mort44.


    Les raisons derrière ce type de surdiagnostic sont nombreuses: les dépistages de routine chez les personnes en bonne santé, la sensibilité accrue des appareils diagnostiques, la baisse des seuils définissant les maladies, le brouillage des frontières entre le risque et la maladie, l’appât du gain, le paiement à l’acte récompensant le praticien qui multiplie les procédures, le besoin de rassurer les patients, la peur des poursuites ou de laisser échapper un cas45. Le médecin se retrouve souvent devant un dilemme. Il pourrait être poursuivi ou se faire reprocher par son ordre professionnel de ne pas avoir prescrit un médicament ou un test quelconque, mais il ne se fera pas taper sur les doigts s’il en a prescrit un et si son intervention cause des torts à son patient, puisqu’il aura agi suivant les recommandations des lignes directrices, qui fixent les normes de soins en vigueur. J’y reviendrai au chapitre 7.


    Le concept de surdiagnostic possède également une acception plus large et c’est dans ce sens que nous l’utiliserons. Dans le domaine de la santé mentale, la définition du surdiagnostic est légèrement plus complexe, notamment parce qu’il n’existe aucun appareil, aucun test validé et reconnu pour diagnostiquer un «trouble mental» (voir le chapitre 5). Les personnes peuvent présenter des comportements, des signes, des symptômes qui seront abusivement interprétés comme des «pathologies».


    En matière de santé mentale, le surdiagnostic correspond davantage à la notion de surmédicalisation. Comme le dit Jamoulle, la surmédicalisation est la médecine non nécessaire.


    Le concept de surmédicalisation recouvre tant le sens étroit que le sens large donné au concept de surdiagnostic. En santé mentale, la surmédicalisation résulte de la transformation des réactions normales aux difficultés de l’existence en présumés troubles mentaux. Le malheur ordinaire, inséparable de la condition humaine, les comportements plus ou moins différents, les étapes normales de l’existence, comme le vieillissement, la détresse psychologique liée aux problèmes sociaux, seront susceptibles de traitements médicaux sans que la personne n’en retire un bénéfice net. Par exemple, la tristesse sera transformée en dépression majeure, la timidité en trouble de l’anxiété sociale, la tendance des enfants à rêver en TDAH, la propension à oublier des choses en vieillissant en trouble neurocognitif léger, qu’une certaine opinion médicale conçoit comme une sorte d’antichambre pour la maladie d’Alzheimer.


    Cela ne signifie pas que ces personnes n’éprouvent pas de véritables problèmes, mais ces difficultés relèvent-elles de la médecine? Une personne âgée qui est isolée aura tendance à déprimer; la réponse de l’enfant à la pauvreté, qui engendre un stress énorme, sera la révolte, l’inattention, l’impulsivité. Est-ce que ce sont là des problèmes médicaux ou des problèmes sociaux? Dans ce dernier cas, les interventions sociales et comportementales appropriées sont indiquées et impliquent peu de probabilités de causer des torts.


    La surmédicalisation survient également quand on administre abusivement plusieurs diagnostics à la même personne. Un enfant en reçoit généralement plusieurs (voir le chapitre 2): TDAH, trouble oppositionnel, anxiété généralisée, dépression majeure, etc. Le surdiagnostic, comme l’erreur de diagnostic, ouvrent la porte à la surmédicalisation, à la médecine non nécessaire, et se traduisent le plus souvent par le surtraitement. C’est ce que la prévention quaternaire tente de juguler.


    La biopsychiatrie attribue toute forme de détresse psychologique à un dysfonctionnement du cerveau. Cette opinion, tout en prétendant déstigmatiser la maladie mentale, reporte en réalité la faute sur la personne. Son cerveau est anormal. Et si la source du problème se trouvait plutôt dans les dysfonctionnements sociaux, économiques, scolaires?


    La compulsion à diagnostiquer, prescrire, intervenir au moindre signe peut aller à l’encontre du principe cardinal de la médecine, formulé il y a fort longtemps par Hippocrate: «D’abord ne pas nuire.» Si le danger d’abus de diagnostics et d’interventions existe, particulièrement en santé mentale et en matière de cancer, inversement, le danger de sous-diagnostiquer ou de sous-traiter est également présent. Les choses ne sont pas simples et il faut reconnaître l’existence d’une marge d’incertitude, ce qui est dérangeant. C’est sans doute ce que veut dire la vieille expression «la médecine est un art»… fondé sur des considérations scientifiques, certes, mais néanmoins un art.

  


  
    CHAPITRE 2


    De la surmédicalisation et du surtraitement du TDAH


    UN ENFANT qui est la plupart du temps dans la lune ou un autre qui n’arrête pas de bouger comme s’il était mû par un ressort est TDAH, c’est évident. Comme chacun sait, il ne faut pas toujours se fier aux apparences. «C’est souvent l’évidence qui exige le plus de démonstrations», dixit un homme politique français. C’est on ne peut plus vrai dans le cas qui nous occupe.


    La clinique du déficit de l’attention de l’hôpital de Rivière-des-Prairies à Montréal reçoit des patients ayant été envoyés par des médecins qui suspectent ou qui ont diagnostiqué un TDAH. En 2006, près de 40% de ces diagnostics étaient retirés après évaluation1 et, aujourd’hui, trois diagnostics sur cinq font l’objet d’un retrait2. Une spécialiste du TDAH au Québec, la psychologue Marie-Claude Guay, affirme que «le TDAH est le motif numéro un de consultation à sa clinique, “mais [qu’]on ne le retient qu’une fois sur deux”»3.


    Il y a beaucoup de questions auxquelles il faut répondre avant de poser un diagnostic de TDAH.


    Une question de maturité ou de TDAH?


    Les enfants d’une même classe peuvent avoir un an de différence, ce qui est énorme à un très jeune âge. Aux États-Unis, 8,4% de ceux qui sont nés juste avant la date limite d’admission en garderie (enfants de 5 et 6 ans) reçoivent un diagnostic de TDAH en comparaison à 5,1% des enfants qui sont nés après la date limite4. Autrement dit, les plus jeunes, ceux qui ont moins de maturité, sont 64% plus à risque de subir le diagnostic que leurs camarades plus âgés.


    Les répercussions sont énormes: «Les plus jeunes enfants de cinquième et de huitième années sont près de deux fois plus susceptibles que leurs camarades plus vieux de prendre régulièrement des stimulants prescrits pour le TDAH5.» Environ un million d’enfants sont ainsi potentiellement surdiagnostiqués, ce qui représentait, au moment de l’étude, plus du cinquième des enfants ayant essuyé un diagnostic de TDAH. Au Québec, 60% des enfants qui prennent des psychostimulants sont nés en juillet, août et septembre, avant la date limite d’admission à l’école6.


    Des chercheurs ont constaté le même phénomène en Islande. Dans un groupe d’enfants de 7 à 14 ans, les plus jeunes d’une même classe étaient 50% plus susceptibles de recevoir le diagnostic7. Un enfant plus jeune n’a pas encore assimilé les codes pour fonctionner à l’école.


    En Colombie-Britannique, parmi les filles de 6 à 12 ans, les plus jeunes sont 70% plus susceptibles d’être diagnostiquées et 77% plus à même d’être médicamentées; chez les garçons, ces chiffres sont respectivement de 30% et 41%8.


    Le DSM et les lignes directrices du National Institute of Mental Health (NIMH) des États-Unis, exigeant qu’on évalue le TDAH en comparant les enfants d’une même classe, sont un élément qui favorise la surmédicalisation.


    Dangers et aléas du dépistage


    Une étude suédoise a dépisté 422 enfants de première année en demandant aux parents et aux professeurs de répondre à un questionnaire, l’échelle Conners, qui comporte 10 éléments. La moitié des élèves de première année ayant été testé positifs «ont reçu un diagnostic formel de TDAH en quatrième année9». Le dépistage et l’identification des symptômes à l’entrée à l’école sont un mauvais prédicteur. Au moins la moitié des élèves auraient été surdiagnostiqués et exposés aux médicaments.


    Se préoccuper de la santé psychologique des enfants est une nécessité et vouloir les aider en dépistant leurs difficultés le plus tôt possible est une bonne idée. Mais pour cela, nous devons avoir des tests fiables, sensibles et précis. L’imprécision des tests de dépistage a été documentée dans des centaines d’articles, allant du dépistage routinier du cancer de la prostate, qui n’est plus recommandé, jusqu’au dépistage de toutes sortes de «troubles mentaux» chez l’enfant, l’adolescent et l’adulte.


    En 2003, une commission mise sur pied par le président George W. Bush proposait le dépistage de tous les enfants à risque de développer un problème mental. Les outils de dépistage posaient des questions telles que: «Dans les six derniers mois, vous êtes-vous senti très triste?»; «Avez-vous éprouvé un manque d’intérêt pour vos activités habituelles?»; «Trouvez-vous que les choses sont ennuyantes?». Une réponse positive suffisait à vous faire diriger vers un professionnel de la santé. Le suivi a décelé un taux de faux positifs de plus de 80% et le programme a été interrompu. Quatre enfants sur cinq auraient été candidats à des traitements susceptibles de causer des torts sans apporter de bénéfices. Comme les questions étaient vagues et floues, les réponses changeaient selon ce que les adolescents avaient vécu la veille. Environ la moitié des élèves ont changé leur réponse lorsqu’on leur a fait passer le même questionnaire huit jours plus tard10.


    Un TDAH léger à modéré?


    Les CDC estiment que 86% des enfants présentent un TDAH de léger à modéré. Voilà un bassin d’enfants potentiellement surdiagnostiqués11.


    Une partie du problème provient du fait que les critères ou symptômes du TDAH tels que la distraction, les oublis, la bougeotte, la difficulté à tenir sa langue ou à attendre son tour sont des caractéristiques qu’on rencontre à des degrés divers chez la plupart des enfants. La gravité de ces comportements est amplifiée par les fabricants qui sont passés maîtres dans l’art d’exploiter les symptômes bénins et la crainte des parents que leur enfant ne soit pas normal.


    Plusieurs enfants sont plus actifs ou moins attentifs que la moyenne. Les symptômes légers à modérés peuvent être facilement confondus avec le comportement normal du jeune enfant débordant d’énergie et dont l’identité est en plein développement ou de l’adolescent qui se cherche, qui n’est pas certain de ce qu’il veut faire de sa vie et qui n’a pas encore trouvé ce qui l’allume, toutes choses pouvant expliquer le peu d’intérêt qu’ils manifestent pour l’école, qu’ils trouvent souvent ennuyante. Plusieurs enfants ayant reçu le diagnostic sont plus énergiques, plus créatifs, plus rebelles et allumés, ce qui explique en partie leurs «symptômes». Une participante à une conférence m’expliquait qu’elle avait reçu un diagnostic de TDAH, car elle n’avait pas encore trouvé ce qui la passionnait dans la vie. Après cette découverte, sa vie a changé.


    En 2011, David Marcus et Tammy Barry, deux professeurs d’université en psychologie, ont mesuré les symptômes de TDAH dans un vaste échantillon d’écoliers de troisième année. Les différences qu’ils ont constatées étaient de degré et non de nature12. Autrement dit, leurs comportements n’exprimaient pas d’écarts pouvant être qualifiés de différences entre enfants sains et enfants malades.


    Les défenseurs les plus convaincus de la validité du diagnostic, tels que Keith Conners, dénoncent la volonté de certains professionnels de la santé de traquer le TDAH jusque dans ses derniers retranchements. L’acharnement à repérer et à soigner chaque cas un peu différent devait aboutir à une inflation de diagnostics et de prescriptions chez des enfants dont les symptômes sont à peine perceptibles13. Lorsque les enfants rentrent à la maison après une journée d’école où ils étaient cloués à leur chaise, il est dans l’ordre des choses qu’ils soient plutôt remuants. Une enseignante du primaire me confiait qu’il n’est pas rare que les parents, épuisés par le travail et les multiples obligations qu’ils doivent assumer, les consultent pour savoir s’il existe des moyens de les calmer, ayant souvent en tête un psychostimulant.


    Parmi ceux et celles qui reçoivent le diagnostic, un bon nombre d’enfants et d’adolescents démontrent des comportements d’inattention et d’impulsivité en réaction aux exigences imposées de l’extérieur. Ces mêmes comportements ne se manifesteront pas ou seront beaucoup moins susceptibles de se produire quand ils se livrent à des activités qui les intéressent. Les études sur les habiletés des enfants soupçonnés de TDAH examinent les domaines d’activité où ils n’excellent pas, sans considération pour ceux où, à l’inverse, ils sont susceptibles de mieux réussir que les enfants «normaux», par exemple les jeux vidéo.


    Omettre de prendre en compte la sévérité des symptômes


    Un facteur contribuant à la surmédicalisation des enfants plus actifs ou rêveurs que la moyenne est le fait d’omettre de prendre en compte la sévérité des symptômes au moment du diagnostic, qui est souvent posé sur le coin d’une table, dans des conditions sous-optimales, lors d’une brève consultation, sur la foi de témoignages élémentaires ou en se fondant sur l’intuition. Il est à peine exagéré d’affirmer que cette méthode est celle que privilégie l’Académie américaine de pédiatrie. Elle préconise de limiter le diagnostic au témoignage des parents, des enfants et des enseignants, et refuse de recommander une évaluation exhaustive sous prétexte d’une prise en charge rapide du problème. Il arrive que la vitesse tue. Une évaluation exhaustive comprendrait notamment un examen physique complet, un historique de l’enfant et de sa famille, une évaluation de son parcours académique, des entrevues avec tous les acteurs concernés et une variété d’autres tests, comme le recommandent certains professionnels14.


    Le DSM-IV prévoyait qu’un ensemble de symptômes doit s’accompagner d’une détresse significative qui cause des préjudices sérieux et porte atteinte au fonctionnement normal. Quand les chercheurs tiennent compte de ce facteur, plutôt que de s’en tenir uniquement aux symptômes, la prévalence du TDAH passe de 16,1% à 6,8%15, ce qui suggère un surdiagnostic élevé.


    Plus fondamentalement, il est impossible de se fier uniquement aux symptômes pour établir un diagnostic. Le symptôme, aussi précieux soit-il, peut renvoyer à des conditions sous-jacentes très différentes. Certes, le symptôme nous communique quelque chose, mais il révèle et occulte tout à la fois, particulièrement en psychiatrie qui ne dispose pas de marqueurs biologiques pour valider ses diagnostics. Si on sait voir les symptômes, on ne sait pas à quoi les rapporter et on reste dans l’ignorance de ce qui les engendre. En focalisant sur les symptômes, le DSM délaisse le contexte dans lequel la détresse psychologique se manifeste. La priorité devient alors l’élimination du symptôme, sans qu’on s’interroge sur sa signification, sur le message que l’enfant transmet à travers son comportement, sur ses besoins et ses intentions, comme le rappelle Joël Monzée, docteur en neurosciences et psychothérapeute16.


    Une collection de symptômes ne constitue pas un diagnostic. Le symptôme n’est pas en soi une maladie, et sa signification apparente est souvent différente, voire à l’opposé de sa signification réelle. Un comportement tel que l’inattention résulte souvent du fait que l’attention du sujet est totalement absorbée sur autre chose que ce que les adultes voudraient.


    En focalisant quasi exclusivement sur les symptômes, l’individu est séparé de ce qui fait de chacun de nous un être humain: l’environnement social, écologique et psychologique indispensable à son développement. Il vaut la peine de rappeler l’expérience cruelle menée par un roi de Prusse, Frédéric II (1712-1786). Durant son règne, il a tenu des enfants à l’écart de toute parole pour savoir quelle était la langue naturelle: le grec, l’hébreu, le latin, l’arabe ou la langue maternelle des parents. Ces enfants n’ont jamais parlé17. Ils avaient pourtant tout le potentiel biologique pour développer la parole, mais ce potentiel ne s’est jamais réalisé, car ils étaient coupés des conditions sociales nécessaires à ce développement.


    Il est inquiétant de constater que le degré de perturbation d’un enfant, l’intensité de sa détresse, son stade de désorganisation ne semblent pas avoir d’impact sur le traitement. En 2010, aux États-Unis, 87% des enfants ayant essuyé un diagnostic de TDAH étaient médicamentés18. Bref, une solution rapide et toute faite, qui ne tient pas compte des réalités qu’ils vivent.


    Intimidation ou TDAH? Quand l’école fait de l’intimidation


    Une mère de famille, dont la jeune fille de 10 ans subissait de l’intimidation à l’école, a commencé avec son conjoint à sillonner le Québec pour exposer ce phénomène. Leurs efforts ont débouché sur un documentaire intitulé Le moule: intimidation ou TDAH? En cours de route, ils ont constaté l’existence d’une corrélation entre l’intimidation et l’augmentation des cas de TDAH.


    Leur démarche les a conduits à rencontrer les parents d’un enfant exclu de l’école parce qu’ils refusaient de médicamenter leur fils. L’école soutenait qu’il devait être traité pour le TDAH, même si deux évaluations d’un neuropsychologue excluaient le diagnostic. Leur fils était victime d’intimidation et l’école préférait le nier19.


    Est-ce un problème développemental ou somatique?


    L’inattention peut être confondue avec un problème développemental tel que la dyslexie ou tout autre trouble de l’apprentissage, comme les difficultés de lecture. Précisons que toute difficulté de lecture n’est pas maladie. Le neuropsychologue Stanislas Dehaene nous rappelle que la lecture est une invention récente dans l’évolution humaine et n’est pas une activité naturelle pour l’enfant. Elle implique un apprentissage adéquat que l’école ne donne pas toujours et la nécessité pour l’enfant de réaffecter les neurones occupés à certaines tâches vers la lecture, ce qui ne vient pas tout seul20. Très souvent, ce n’est pas l’enfant qui a le problème, mais l’école.


    Plusieurs études ont montré l’existence d’un lien entre les symptômes de TDAH et les difficultés du sommeil causées par l’apnée ou les amygdales21. Dans certains cas, l’inattention et le faible rendement scolaire sont causés par des problèmes de la vue ou de l’ouïe. En outre, près d’une personne sur cinq qui souffre d’épilepsie présente des symptômes liés au TDAH22. Sont-ce là deux maladies distinctes ou les symptômes de TDAH ne sont-ils qu’un épiphénomène, la résultante normale des crises épileptiques et des traitements?


    Durant ses 50 ans de pratique, le neurologue Richard Saul a rencontré une vingtaine de problèmes, dont ceux qu’on vient d’énumérer, qui sont confondus avec le TDAH: «Au cours de ma carrière, j’ai découvert plus de 20 affections qui peuvent engendrer des symptômes de TDAH; chacune exigeait un traitement approprié23.» En 2014, il publiait Le TDAH n’existe pas (ADHD Does Not Exist: The Truth About Attention Deficit and Hyperactivity Disorder).


    Un problème d’adaptation à l’école ou l’inverse?


    Plusieurs spécialistes pensent que les enfants qui ont des difficultés ne sont pas adaptés à l’école. Et si c’était l’inverse? L’évolution n’a pas préparé l’être humain à rester assis toute la journée devant quelqu’un qui parle. En outre, les changements hormonaux à l’adolescence influencent le rythme circadien. Les adolescents sont temporairement programmés pour s’endormir et se réveiller plus tard24. Or, les horaires des écoles ne sont pas adaptés à leur réalité.


    L’enfant et l’adolescent ne réagissent pas comme l’adulte au manque de sommeil: ils peuvent devenir survoltés, excités, oppositionnels, irritables, impulsifs. Par ailleurs, les impératifs de la vie post-moderne, dont l’usage excessif des nouveaux médias, n’arrange pas les choses. Veiller jusqu’à minuit en étant enchaîné à son écran et recevoir un texto à deux heures du matin ne sont pas de nature à favoriser le sommeil. Comparativement à un environnement sans écran, coucher près d’un téléphone intelligent vole 20,6 minutes de sommeil et la présence d’un téléviseur dans la chambre à coucher se traduit en moyenne par 18 minutes de sommeil de moins25.


    Selon le docteur Roger Godbout, psychologue rattaché au Département de psychiatrie de l’Université de Montréal et membre du Laboratoire de recherche sur le sommeil, on a longtemps faussement pensé que les adolescents en manque de sommeil étaient atteints de TDAH. Les adolescents ont besoin de 9 heures de sommeil; ceux qui ont des notes C, D, E dorment 50 minutes de moins que ceux qui ont des A et des B. En prolongeant le sommeil de 50 minutes, les notes montent de D à C, de C à B et de B à A26.


    L’intégration des enfants à l’école est en outre handicapée par les coupes budgétaires, les classes surchargées, les professeurs au bord de l’épuisement, les enseignants sous l’œil d’administrateurs qui ne tolèrent pas que les classes soient perturbées et qui sont prompts à les blâmer quand ils n’arrivent pas à contrôler leur groupe, le manque de périodes de récréation et d’activités où les enfants peuvent bouger et déverser leur trop plein d’énergie et récupérer leur capacité à se concentrer.


    Pratiquement tous les parents savent que leurs enfants sont différents les uns des autres. Or, l’école applique la même recette, les mêmes règles à tout le monde. Quelle que soit leur personnalité, ils doivent rentrer dans le moule. Il est plus facile de distribuer des étiquettes de TDAH que de changer le système scolaire.


    Est-ce un TDAH ou autre chose? Le problème de la comorbidité


    La «comorbidité», dans le jargon médical, désigne la présence de troubles ou de maladies associées à la maladie principale. Les études qui évaluent la prévalence de la comorbidité chez les enfants ayant reçu un diagnostic de TDAH varient. La CADDRA soutient que 50 à 90% de ces enfants reçoivent au moins deux diagnostics et environ la moitié, au moins trois. Une référence souvent citée dans le domaine de la santé mentale des adolescents est le psychiatre Stan Kutcher, de l’Université Dalhousie, en Nouvelle-Écosse. Il préside la chaire de la Financière Sun Life en santé mentale des adolescents. Selon cette source, de 30 à 50% des enfants TDAH reçoivent plus d’un diagnostic psychiatrique.


    Parmi les autres diagnostics que les enfants et les adolescents reçoivent, soulignons les suivants: épilepsie, syndrome de Gilles de la Tourette, énurésie, abus de substance. Parmi les diagnostics psychiatriques les plus courants, on compte: anxiété généralisée, dépression majeure, trouble des conduites, trouble oppositionnel avec provocation, «bipolarité». Sous l’influence du docteur Joseph Biederman (voir le chapitre 3), les diagnostics de «bipolarité juvénile» aux États-Unis ont été multipliés par 40 au cours des dernières années. Le diagnostic est controversé au point qu’il n’a pas été retenu par la dernière version du DSM, en 2013.


    Il découle de cette multiplication des diagnostics que de nombreux enfants et adolescents sont polymédicamentés, ce qui peut entraîner des conséquences sérieuses puisque chaque nouveau médicament accroît le risque d’effets indésirables. Ces effets seront souvent combattus à l’aide de molécules qui sont elles-mêmes susceptibles d’entraîner leurs propres effets secondaires, ce qui risque de plonger l’enfant dans une spirale d’effets indésirables qui renforceront faussement le diagnostic de TDAH.


    Trois troubles différents ou trois expressions de la même souffrance?


    Ce problème de comorbidité soulève de nombreuses questions. C’est un obstacle de taille, c’est le gorille de 200 kilos qu’on ne voit pas dans le fond de la pièce.


    Les troubles inscrits au DSM sont considérés comme des entités distinctes. Les auteurs du manuel ont beau préciser que les frontières entre ces entités ou entre ces entités et la normalité sont plus ou moins bien définies, il n’en demeure pas moins que ces troubles sont considérés comme des entités distinctes les unes des autres.


    Vous pourriez souffrir d’une maladie cardiovasculaire, d’une pneumonie et d’arthrose. Ce sont trois maladies différentes que des tests permettent de diagnostiquer. Mais quand un enfant reçoit un diagnostic de TDAH, d’anxiété généralisée et de dépression majeure, est-il atteint de trois «maladies» ou avons-nous affaire à trois expressions différentes de la même souffrance?


    Soulignons un dernier facteur, gênant, à tout le moins au Québec. Un psychiatre peut facturer un supplément s’il émet trois diagnostics psychiatriques et/ou s’il administre des questionnaires/tests pour aboutir à un diagnostic. N’est-ce pas un incitatif à multiplier les diagnostics et les procédures?


    Qu’est-ce qui vient en premier: le cerveau ou un environnement difficile ou nuisible?


    L’inattention et l’hyperactivité viennent-elles en premier ou sont-elles le résultat de quelque chose d’autre? L’hypothèse voulant que le TDAH soit une maladie génétique se traduisant par un déséquilibre chimique n’a jamais été démontrée, comme nous le verrons au chapitre 5. Comme le soulignent le Journal de l’Association médicale canadienne (voir le chapitre 5) et les Centres de contrôle et de prévention des maladies (voir la conclusion), sauf exception, en matière de santé, les influences environnementales sont beaucoup plus importantes que les gènes. Par contre, il est bien établi que le stress et les traumatismes ont un effet sur la santé mentale et le comportement et se traduisent notamment par des symptômes qui ressemblent à ceux du TDAH. Ces explications sont plus cohérentes et validées que l’hypothèse d’un déséquilibre chimique du cerveau.


    Les parents des enfants ayant reçu un diagnostic de TDAH signalent un plus grand nombre d’événements stressants dans leur vie27. La dépression ou l’alcoolisme d’un parent, les conflits ouverts ou larvés au sein de la famille, les attentes déçues à l’égard d’un conjoint, un divorce difficile, la négligence ou les abus dont les enfants sont victimes affectent leur comportement. Selon une étude, 28% des filles ayant été victimes d’abus sexuels satisfaisaient aux critères du TDAH, contre 4% des filles d’un groupe témoin28. Un examen de la littérature révélait 77 publications ayant constaté l’existence d’un lien entre traumatismes et comportements de type TDAH; à l’opposé, une seule étude établissait une corrélation négative29.


    En 2004, une vaste enquête britannique commanditée par le ministère de la Santé montrait que la séparation des parents augmentait de 50% le risque de recevoir un diagnostic de trouble hyperkinétique pour un enfant. Les enfants dont les parents avaient signalé l’existence d’un trouble mental étaient deux fois plus susceptibles de recevoir le diagnostic, et lorsqu’un parent avait des démêlés avec la loi, ce risque était rehaussé de 200%30.


    En 2012, aux États-Unis, 12% des enfants de familles monoparentales dont la mère était le chef avaient essuyé un diagnostic de TDAH, comparativement à 8% des enfants des familles biparentales. Les enfants ayant une santé acceptable ou médiocre sont presque trois fois plus nombreux à recevoir le diagnostic (22% contre 8%)31.


    Un des pionniers de la recherche sur le TDAH aux États-Unis, Alan Sroufe, a suivi des enfants de quartiers défavorisés pendant plusieurs années. Il observait qu’ils sont 75% plus à risque de présenter les symptômes du TDAH. Des médecins ont prescrit des stimulants à 10 000 bambins de 2 et 3 ans prestataires de Medicaid, le programme américain d’assurance médicaments pour les pauvres, alors que les bambins de familles plus à l’aise et profitant d’une assurance privée n’étaient que 4 000 à connaître le même sort32.


    L’enquête britannique de 2004 révélait que les difficultés financières de la famille accroissaient le risque d’essuyer un diagnostic de trouble hyperkinétique et établissait un lien ferme entre ce dernier et la classe sociale. La prévalence de ce trouble était de 0,5% chez les enfants de professionnels (médecins, avocats, professeurs…) et atteignait 2,5% chez ceux et celles qui étaient en chômage chronique ou qui n’avaient jamais eu de lien d’emploi; ce pourcentage était légèrement plus élevé chez les détenteurs d’un «emploi intermédiaire»33.


    On doit s’attendre à ce que les enfants des familles défavorisées et/ou dysfonctionnelles réagissent à l’impuissance et au désespoir en présentant des symptômes d’anxiété, de colère, de tristesse, de rébellion. C’est leur façon de dire que quelque chose va mal dans leur vie. Au-delà des symptômes, il faut comprendre ce qui les engendre. Compte tenu du contexte, ce sont des réactions normales, c’est-à-dire des réactions auxquelles on doit s’attendre et non la preuve d’un dysfonctionnement du cerveau. Il est normal pour un enfant d’être inattentif quand il rentre en classe le ventre vide, d’être anxieux ou révolté quand ses parents sont en conflit perpétuel, que la vie à la maison est infernale, que le père se volatilise pendant des mois… L’auteur en aurait tout un chapitre à raconter là-dessus.


    Par ailleurs, il n’y a rien d’étonnant à ce que l’expérience vécue par ces enfants laisse des marques sur leur cerveau, mais ces traces n’étaient pas présentes dès la naissance et rien n’indique qu’elles le resteront pour la vie (voir le chapitre 5). Chez les enfants, un cerveau qui baigne dans le cortisol – l’hormone du stress – n’augure rien de bon pour leur développement. L’autre question qui est passée sous silence par les tenants du discours biologique: ces marques sont-elles la cause ou l’effet des comportements dérangeants? Et si les médicaments en étaient à l’origine?


    Être parent aujourd’hui est plus difficile que jamais. Le rythme de vie frénétique auquel ils sont soumis dans une société qui place la performance au sommet des valeurs peut suffire à les désorganiser. À juste titre, ils se sentent dépassés et à bout de souffle. Les parents, en particulier les mères, sont écartelés entre le travail et la famille. Ce sont surtout les femmes qui prennent soin des vieux parents, qui courent entre l’école, la garderie et les cours de judo, sans compter qu’elles doivent jongler avec les repas et les devoirs. Le fardeau retombe surtout sur leurs épaules et lorsque leurs enfants ont des problèmes de comportement, elles auront tendance à se sentir responsables et à se percevoir comme de mauvaises mères, d’autant plus qu’elles feront l’objet de jugements négatifs de la part de l’école ou des autres parents. L’industrie pharmaceutique et le discours médical ambiant jouent sur ce sentiment de culpabilité pour leur proposer une solution simple qui apaisera leur frustration et leur colère légitimes.


    Les parents sont vampirisés par le travail et les exigences de la vie contemporaine, ce qui peut avoir des répercussions sur le développement des enfants qui ont besoin de ressentir fortement le sentiment d’attachement qui les lie à leurs parents. Cette situation peut engendrer une impression d’abandon, souvent au cœur des symptômes des enfants qui reçoivent un diagnostic de TDAH.


    Les changements sociaux des dernières décennies ont aggravé les difficultés des familles. En mettant l’accent sur des valeurs telles que la performance et l’hypercompétition, le néolibéralisme a fragilisé les acquis sociaux, précarisé l’emploi, exacerbé l’insécurité face à l’avenir et entraîné son lot de détresse psychologique. L’érosion de la vie communautaire et l’effondrement des liens avec la famille élargie, aiguillonnés par l’étalement urbain et la mobilité sociale, ont amputé les soutiens naturels dont les familles jouissaient.


    Un développement décalé, mais normal: l’hypothèse développementale


    Tous les enfants ne se développent pas au même rythme et ces variations ne sont pas nécessairement l’indice qu’ils souffrent d’un trouble requérant un traitement médicamenteux. Une équipe du NIMH soumettait l’hypothèse que les enfants ayant reçu un diagnostic de TDAH se développent différemment des autres, mais que ce retard de maturation n’avait rien de pathologique34.


    En utilisant l’imagerie médicale, ces chercheurs ont comparé le cortex de 223 enfants TDAH à celui d’un groupe témoin. À différents moments et sur plus de 40 000 points, ils ont mesuré l’épaisseur de la matière grise corticale, la couche extérieure du cerveau, liée aux fonctions complexes comme la mémoire, l’attention, le langage et la conscience. En cours de développement et à mesure que les connexions entre neurones se multiplient, cette épaisseur augmente. Durant l’adolescence, les connexions inutilisées sont supprimées et le cortex s’amincit. Ce processus serait plus précoce de un à deux ans chez les filles. Les chercheurs ont noté que le développement du cortex était décalé d’environ trois ans chez les enfants ayant encaissé un diagnostic de TDAH. Chez eux, l’épaisseur maximale du cortex était atteinte à 10,5 ans, contre 7,5 ans chez les enfants du groupe témoin35. Comme l’observent le neurobiologiste François Gonon et ses coauteurs, contrairement à ce qu’on note dans l’autisme, ce développement «suit, certes avec retard», mais les étapes du développement sont normales. C’est une question de rythme et non de pathologie36.


    La seule partie du cerveau qui se développait plus rapidement chez les enfants ayant reçu un diagnostic de TDAH est la partie qui contrôle les mouvements. Cela pourrait expliquer certains traits comme l’hyperactivité. Dans une étude de suivi, cette équipe a découvert que le processus d’amincissement du cerveau était cinq fois plus lent chez les adolescents qui prenaient des psychostimulants, ce qui ne semblait pas influencer les résultats sur le plan clinique37.


    Dans la mythologie grecque, un brigand du nom de Procuste attirait les voyageurs chez lui pour les torturer. Il les attachait sur un lit où ils devaient tenir exactement: quand ils étaient trop grands, il leur coupait les membres; quand ils étaient trop petits, il les étirait jusqu’à ce qu’ils aient la même taille que le lit. Quand ça ne rentre pas dans les normes, celle ou celui qui est différent doit se conformer.


    Une course aux diagnostics?


    Le système de subventions gouvernementales pour les élèves en difficulté, les coupes dans les budgets de l’éducation et l’influence des pharmaceutiques dans les écoles (voir le chapitre 6) ne sont pas étrangers à la multiplication des diagnostics de TDAH.


    L’école reçoit des fonds pour les élèves en difficulté et les parents font souvent pression pour que leur enfant obtienne un diagnostic afin qu’il bénéficie de mesures spéciales. En Estrie, on estime que 45% des élèves présenteraient «un retard de développement38», de sorte que l’anormal est pratiquement devenu la norme.


    Dans les commissions scolaires du Québec, les «élèves handicapés et en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage», notamment les TDAH, ont connu une hausse de 53% en 10 ans et ils représentent 20% du total des élèves, contre 12% il y a 10 ans. Le financement disponible pour ces élèves s’élevait à 2,1 milliards de dollars en 2012-2013, soit deux fois plus qu’au début des années 2000. La commission scolaire reçoit 5 000$ pour un élève régulier et de 10 000$ à un peu plus de 18 000$ pour un élève en difficulté39.


    Les collèges d’enseignement général et professionnel (cégeps) reçoivent également des fonds spéciaux pour ces élèves – en dépit de demandes répétées, personne n’a pu me renseigner sur l’importance de ces fonds – et un étudiant ayant reçu un diagnostic de TDAH bénéficiera d’aides et de mesures spéciales: périodes de temps allongées pour les examens, droit à l’ordinateur et au correcteur automatique, droit à un preneur de notes, etc.


    Depuis quelques années, le nombre d’étudiants qui remettent à leurs professeurs un certificat médical ou une feuille portant la mention «diagnostic temporaire» augmente de façon exponentielle, au rythme de 2 ou 3 par groupe de 30 étudiants, quand ce n’est pas plus. Très souvent le diagnostic «temporaire» – vraisemblablement donné par un membre du personnel n’étant pas qualifié pour poser un tel geste – est celui de TDAH. L’étudiant nous aborde en nous disant: «J’ai un problème.» Il s’est identifié à son diagnostic. Un cas parmi d’autres dont j’ai eu connaissance est celui d’une étudiante, mère de famille, avec un enfant en bas âge, travaillant 20 heures par semaine, enrôlée dans une technique lourde impliquant plus de 21 heures de cours par semaine, sans compter les déplacements et les travaux à domicile et ne recevant aucune aide de son conjoint ni de sa famille. Son diagnostic était celui de TDAH et elle a été placée sous stimulants. Il faut beaucoup d’imagination – ou peu – pour croire qu’une pilule peut régler les problèmes de cette mère débordée et épuisée. Ce n’est pas de pilules dont elle a besoin, mais d’aide pour s’occuper de son enfant et d’une bourse d’études.


    Les sommes versées pour élèves en difficulté sont objectivement des incitations monétaires favorisant la multiplication du nombre de diagnostics, d’autant plus, austérité oblige, que les budgets des écoles passent au fil tranchant des compressions depuis un bon moment. Pour pallier les difficultés de financement, il est tentant pour une institution de jouer le système et de se rabattre sur ces sources de financement.


    On ne le soulignera jamais assez. Les élèves en difficulté méritent certes de recevoir une aide spéciale et plus que jamais au moment où le gouvernement coupe son aide pour les enfants en difficulté et ferme des classes spécialisées. Cependant, de telles mesures doivent être adaptées à leur situation et correspondre à leurs besoins réels, sinon au mieux elles tombent dans le vide, au pire elles sont nuisibles. C’est l’un des effets pervers du DSM et des compagnies d’assurances qui exigent un diagnostic du manuel pour recevoir de l’aide.


    En outre, d’après un document du ministère de l’Éducation du Québec, environ 40% du temps de travail des spécialistes en adaptation scolaire servirait à des tâches administratives40. Depuis quelques années, du primaire à l’université, on assiste à une véritable bureaucratisation de l’enseignement: multiplication des contrôles et des règles plus ou moins absurdes, où il faut tout justifier, réunions inutiles et dévoreuses de temps, qui n’améliorent pas l’enseignement ni les résultats scolaires. C’en est au point où la Fédération des cégeps (regroupant les administrations locales) en est venue à se plaindre de la bureaucratisation. À la demande du ministère de l’Éducation, elles doivent «affecter des ressources de plus en plus importantes à la production de rapports divers41».


    Les réformes stériles, mandatées par des bureaucrates à mille lieues du terrain, en ont ajouté une couche en mobilisant les enseignants et les enseignantes pendant des années. Toute l’énergie consacrée à l’appropriation des outils de la réforme, le Renouveau pédagogique, les a détournés de leur tâche et engendré des débats stériles qui ont souvent miné le climat d’enseignement. Le Renouveau pédagogique était au mieux inutile, au pire nuisible, puisque les enfants de la réforme ont obtenu des résultats légèrement inférieurs en orthographe et en mathématiques que les enfants de l’époque avant la réforme, particulièrement les enfants des milieux défavorisés. Et l’enseignement, qui est un art, a été transformé en «science», alors que rien ne remplace la passion du maître pour son sujet, doublé de ce même souffle passionnel pour la transmission des connaissances.


    Ce n’est pas la seule façon dont les gouvernements encouragent la surenchère de diagnostics. Un psychiatre, expert en TDAH, nous informe que toute personne ayant essuyé un tel diagnostic est admissible à un crédit d’impôt de l’Agence du revenu du Canada, sur présentation d’un document signé par un médecin. Le fisc peut reculer 10 ans en arrière, de sorte que le montant qu’une personne est susceptible de recevoir peut atteindre des milliers de dollars42.


    Quand un enfant fait l’objet de surmédicalisation, il est doublement perdant. La plupart du temps, on lui prescrira un médicament qui ne l’aidera en rien et tout ce qui lui restera sont les effets indésirables. En outre, si l’enfant a un véritable problème, celui-ci ne sera pas pris en charge. Dans ces circonstances, le médicament devient une camisole de force chimique et ne sert qu’à calmer les enfants pour le plus grand bénéfice des institutions parce qu’on aime que les choses tournent rondement. Les directions d’école ne redoutent rien de plus que les plaintes des parents.


    Quelle validité pour les critères du DSM?


    Tous les cliniciens n’utilisent pas le DSM de la même façon et un pourcentage important des diagnostics pédiatriques est posé sans référence au manuel43. Dans le cas du TDAH, près du tiers des pédiatres américains ne tiendraient pas compte du DSM avant de poser un diagnostic44.


    Les différences importantes dans les taux de prévalence du TDAH jetaient déjà un doute sur la scientificité du diagnostic. Certains attribuent ces différences aux variations dans l’utilisation du DSM dont les critères seraient irréprochables. Or, c’est la validité intrinsèque même des critères du DSM qui doit être questionnée et qui contribue à la surmédicalisation. Le TDAH de type inattentif requiert la présence de six critères sur neuf, qui sont repris dans les questionnaires administrés aux enfants, aux parents et aux enseignants. Les voici résumés au tableau 2.1.


    La multiplication du nombre de critères a pour but de hausser la barre avant de poser un diagnostic afin d’étayer sa validité et de lui donner une crédibilité. Une lecture attentive révèle que les critères sont redondants45. Les critères 1, 2, 3, 8 et 9 ne font que répéter la même chose. Affirmer que vous ne prêtez pas attention aux détails, que vous avez du mal à soutenir votre attention, que vous n’écoutez pas, que vous êtes facilement distrait et que vous avez des oublis fréquents, c’est essentiellement répéter la même chose avec des mots différents. C’est dire que vous êtes inattentif parce que vous manquez d’attention. La répétition des critères sous des noms différents donne une plus grande apparence de validité aux normes du DSM.


    
      Tableau 2.1: Critères du DSM pour le TDAH de type inattentif


      
        
          	
            1. 

          

          	
            souvent, ne parvient pas à prêter attention aux détails…

          
        


        
          	
            2. 

          

          	
            a souvent du mal à soutenir son attention au travail ou dans les jeux

          
        


        
          	
            3. 

          

          	
            semble souvent ne pas écouter quand on lui parle personnellement

          
        


        
          	
            4. 

          

          	
            souvent, ne se conforme pas aux consignes et ne parvient pas à mener à terme ses devoirs scolaires…

          
        


        
          	
            5. 

          

          	
            a souvent du mal à organiser ses travaux ou ses activités

          
        


        
          	
            6. 

          

          	
            souvent, évite, ou a en aversion, ou fait à contrecœur les tâches qui nécessitent un effort mental soutenu…

          
        


        
          	
            7. 

          

          	
            perd souvent les objets nécessaires à son travail ou à ses activités…

          
        


        
          	
            8. 

          

          	
            souvent, se laisse facilement distraire par des stimulus (sic) externes

          
        


        
          	
            9. 

          

          	
            a des oublis fréquents dans la vie quotidienne.

          
        

      


      Source: American Psychiatric Association, MINI DSM-IV-TR, Critères diagnostiques, Paris, Masson, 2004, p. 65-66. Dans le DSM-5, ces critères sont restés essentiellement les mêmes, leur nombre n’a pas changé, sauf ajouts d’exemples.

    


    Ces critères ressemblent à une pétition de principe qui consiste à répéter la même thèse avec des mots différents. Plus on ajoute de mots, plus on donne l’impression d’apporter de nouveaux arguments.


    En outre, pourquoi six critères et non pas cinq ou sept? Et que signifie «souvent»? On note le même problème de redondance en ce qui a trait aux critères pour les types impulsif/hyperactif et mixte.


    Pour les raisons invoquées ci-haut, les parents et les enseignants ne sont pas à blâmer pour le manque de fiabilité des réponses qu’ils donnent aux questionnaires. Cet exemple montre plutôt que les outils pour diagnostiquer le TDAH sont inadéquats.


    Le caractère redondant des critères du TDAH invalide les deux méthodes pour évaluer si une personne est atteinte de plus d’un trouble, soit la méthode de soustraction et la méthode proportionnelle. La première exige, après soustraction des symptômes communs, la présence du même nombre absolu de symptômes requis par le DSM pour maintenir chaque diagnostic. Dans le cas du TDAH, cela signifie six sur neuf et, pour la dépression majeure, cinq sur neuf. La deuxième méthode requiert le même ratio de symptômes46. Les deux méthodes sont inappropriées dans la mesure où leur bien-fondé dépend de la validité des critères du DSM et de la validité d’un diagnostic posé uniquement à partir des symptômes.


    Les adultes jugés TDAH ne l’étaient pas durant l’enfance: le DSM rembarré


    Une étude néozélandaise, publiée en juin 2015, jette un énorme pavé dans la mare du DSM. Les chercheurs ont suivi 1 037 participants. Ils étaient évalués, mesurés, testés avec toute une panoplie de techniques, depuis la naissance et tous les deux ou trois ans jusqu’à l’âge de 21 ans et, par la suite, à 26, 32 et 38 ans. C’est la première étude cherchant à évaluer si les adultes jugés TDAH avaient été identifiés comme tels durant l’enfance. Elle évite les biais des études précédentes dont les sujets étaient référés à des spécialistes, car ils présentent souvent des caractéristiques différentes.


    Tout d’abord, seulement 5% des participants ayant reçu le diagnostic durant l’enfance présentaient encore les symptômes à l’âge de 38 ans. C’est par une marge importante que 95% ne satisfaisaient pas aux critères diagnostiques. Ce résultat confirmait d’autres études qui présentaient des taux légèrement plus élevés, soit 16% dans la vingtaine, pourcentage qui va en diminuant avec le temps. En revanche, ils furent surpris de constater que seulement 10% de ceux et celles ayant reçu le diagnostic à 38 ans avaient été identifiés TDAH durant l’enfance47. Bref, presque tous les enfants TDAH ne l’étaient plus à l’âge adulte et les TDAH adultes ne l’avaient pas été durant l’enfance. En outre, les enfants ayant reçu le diagnostic avaient un QI de 10 points inférieur à la moyenne et exhibaient des déficits cognitifs, notamment en lecture et en remémoration verbale48. Or, les adultes ayant été jugés TDAH ne présentaient pas ces caractéristiques neurocognitives durant l’enfance qui seraient la signature du TDAH.


    Selon le DSM, le «TDAH commence à l’enfance49». La légitimité du TDAH adulte découle donc de son existence chez l’enfant. Or, cette étude retire à peu près toute validité au diagnostic de TDAH adulte. Si le TDAH adulte n’est pas la continuation du TDAH infantile, d’où vient-il? Il ne tombe pas dans les catégories du DSM et se retrouve dans les limbes.


    La comorbidité chez les adultes était très élevée: ils étaient désorganisés sur les plans social et financier, épuisants pour les autres, contre-performants, dépendants à l’alcool et aux drogues. Les auteurs avancent l’hypothèse que les symptômes de TDAH chez les adultes seraient l’équivalent psychiatrique de la fièvre: ils accompagnent plusieurs différentes conditions. Bref, leurs symptômes résultent de quelque chose d’autre. Le docteur John C. Raiss, psychiatre et spécialiste en psychopharmacologie, estime que cette étude comporte des «conséquences immenses50». Ces résultats, combinés au manque de validité des critères du TDAH, suffisent à la remise en question radicale du diagnostic.


    Mettre le DSM à la retraite


    La validité du DSM est remise en question depuis longtemps. Mais aujourd’hui, c’est une bonne partie de l’establishment psychiatrique qui malmène – le mot est faible – le manuel. Thomas Insel, directeur du NIMH, le fonctionnaire gouvernemental le plus haut placé en matière de santé mentale, a carrément disqualifié le DSM comme outil diagnostique parce qu’il est fondé sur les symptômes. Selon lui, la recherche ne devrait plus tenir compte des catégories du DSM51. En s’attaquant à la «bible», cette prise de position a provoqué un véritable tsunami dans le milieu de la psychiatrie.


    Allen Frances, qui a présidé aux destinées du DSM-IV, publié en 1994, a tiré à boulets rouges sur la dernière version du manuel. Il lui reproche d’avoir transformé la détresse quotidienne en maladie mentale afin de vendre toujours plus de médicaments, ce qui expose des millions de gens aux effets indésirables de ces molécules, sans qu’ils puissent en retirer quelque bénéfice que ce soit52. Frances n’a pas ménagé son bébé, le DSM-IV, en affirmant qu’il ne valait pas mieux que la dernière version du manuel. Lors d’une conférence à Montréal, il exhortait son auditoire à boycotter le DSM-553.


    Robert Spitzer, grand patron du DSM-III, publié en 1980, fut à la tête du mouvement qui devait remplacer le modèle freudien des deux premières versions du manuel par un modèle fondé sur les symptômes. Il dénonçait le secret des délibérations entourant la confection du DSM-5 et, en 2007, il déclarait à la BBC: «Nous avons évalué la prévalence des troubles mentaux les plus répandus en nous appuyant sur leur description, sans considérer qu’ils pouvaient être des réactions normales et non de véritables troubles. Voilà le problème54.»

  


  
    CHAPITRE 3


    Des médicaments efficaces?


    La vaste majorité des médicaments – plus de 90% – fonctionnent seulement pour 30 à 50% des gens.


    – Allen Roses, vice-président de la génétique

    chez GlaxoSmithKline


    LES RECOMMANDATIONS pour le traitement des enfants ayant reçu un diagnostic de TDAH varient selon les pays. En Grande-Bretagne, le traitement pharmacologique est en principe réservé aux cas les plus graves. Aux États-Unis, la pratique consiste à commencer par les médicaments, quitte à ajouter des interventions psychosociales, et cela, en dépit du fait que l’Académie américaine de pédiatrie recommande ces dernières comme traitement de première ligne. Cette recommandation est tombée dans l’oreille de plusieurs sourds. Au Canada, la CADDRA estime que le traitement doit être multimodal, mais qu’il implique nécessairement l’utilisation des médicaments1.


    Deux grandes familles de médicaments


    Au Canada, deux grandes familles de médicaments sont utilisées. En 2013, un troisième type de molécule, l’Intuniv (guanfacine), a été approuvé par Santé Canada.


    Le premier groupe est constitué des psychostimulants, qui se divisent en deux sous-groupes. Ce sont des amphétamines (Adderall et Vyvanse), mieux connues sous le nom de speed, ou des dérivés d’une molécule très proche de l’amphétamine, la pipéridine (Ritalin et Concerta). La littérature classe le plus célèbre de ces médicaments, le Ritalin, comme une amphétamine. Au début, ce médicament était prescrit pour la dépression légère. Le chercheur a développé cette molécule pour son épouse qui répondait au nom de Rita. Le principe actif du Ritalin et de plusieurs autres psychostimulants est le méthylphénidate. Bien que leurs mécanismes d’action diffèrent, ils auraient comme résultat principal d’augmenter les taux d’une substance chimique que l’on trouve dans le cerveau, la dopamine, un neurotransmetteur. Tout comme la cocaïne, la plupart d’entre eux agissent également sur la noradrénaline et la sérotonine.


    Le deuxième grand type de médicament est représenté par le Strattera (atomoxétine – voir l’encadré).


    Des relations incestueuses entre leaders d’opinion et industrie


    Au risque de paraître sortir du sujet, alors que nous sommes au contraire en son cœur, voici quelques mots sur le pédopsychiatre de réputation internationale Joseph Biederman et ses relations avec l’industrie.


    Le docteur Joseph Biederman, psychiatre et professeur à Harvard, a dirigé plusieurs études sur le TDAH. Il fait partie de ceux qui pensent qu’il est sous-diagnostiqué et croit que les enfants qui ne sont pas médicamentés s’exposent à toutes sortes de problèmes. Il a propulsé des médicaments tels que le Strattera et le Risperdal (rispéridone) sur le devant de la scène. Tout ce que Biederman avait à faire était «de murmurer le nom d’un médicament dans une conférence médicale pour que les médecins émettent des dizaines de milliers d’ordonnances pour ce produit2». C’est ce qu’on appelle un «leader d’opinion». Ces gens rendent de précieux services à l’industrie en échange de rémunérations alléchantes. J’y reviendrai au chapitre 6.


    Il a popularisé l’utilisation du Strattera pour le TDAH à la suite d’un article publié en 2002 dans le Journal of the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry. Pressenti comme antidépresseur, le Strattera était resté pendant 10 ans sur les tablettes du fabricant Eli Lilly avant d’être recyclé dans le traitement du TDAH3. Le jour même de la publication de son article, le Dr Biederman animait une conférence de presse à Wall Street, sous les auspices d’Eli Lilly.


    Biederman avait déjà fait la promotion d’anciens antidépresseurs, appelés tricycliques, comme solutions de rechange pour traiter le TDAH en cas d’inefficacité des stimulants, d’effets indésirables sérieux ou de risque d’abus. Cependant, dans les années 1980, à la suite de la publication de plusieurs rapports d’enfants décédés après avoir pris de la désimipramine, un tricyclique, l’utilisation de ces molécules avait pratiquement cessé4.


    Le discours médical officiel considère le Strattera comme un «non-stimulant», mais les essais cliniques ont montré qu’il n’est pas exempt d’effets stimulants: suppression de l’appétit, accroissement des battements cardiaques et de la pression artérielle. Le marché des stimulants classiques atteignait les 9 milliards de dollars en 2012 aux États-Unis, contre 1,1 milliard pour les non-stimulants.


    En 2008, Biederman fit l’objet d’une enquête du Sénat parce qu’il avait omis de déclarer la majorité des sommes d’argent que l’industrie lui avait versées5. En plus des subventions de recherche, il a touché au moins 1,6 million de dollars comme conférencier et consultant entre 2000 et 20076.


    Il a obtenu des centaines de milliers de dollars de Johnson & Johnson (700 000$ en 2002) pour la création d’un centre d’études sur la «bipolarité juvénile». Des documents du centre d’études, déposés devant une cour de justice, révèlent que le but du centre était de «promouvoir les intérêts commerciaux de Johnson & Johnson». Avant même que l’étude ne soit réalisée, le document alléguait que le travail du centre «étayera la sécurité et l’efficacité de la rispéridone (nom commercial du Risperdal) pour ce groupe d’âge7».


    J&J est la société mère de Janssen, qui distribue le Risperdal, un antipsychotique de deuxième génération. Elle a été condamnée par la justice américaine à verser 2,2 milliards de dollars d’amendes pour des accusations au pénal et au civil. Les représentants aux ventes de Janssen ont fait la promotion illégale du Risperdal, de son petit frère jumeau l’Invega (palipéridone) et du Natrécor (nésitiride), un médicament pour le cœur (pour une liste partielle des infractions commises par les mondiales du médicament, voir l’annexe 2).


    Le Risperdal et l’Invega sont des médicaments puissants, autorisés essentiellement pour la schizophrénie et la bipolarité. Il est illégal pour une société pharmaceutique de faire la promotion d’un médicament pour des usages qui ne sont pas approuvés par la FDA, car il n’y a pas de preuves qu’ils sont efficaces et sécuritaires pour ces usages. J&J était accusée d’avoir versé des pots-de-vin à des médecins pour encourager la prescription de ses antipsychotiques auprès des couches les plus vulnérables de la population, notamment les personnes âgées souffrant de démence et les enfants.


    Les représentants de Janssen ont fait la promotion illégale du Risperdal pour les enfants ayant essuyé un diagnostic de TDAH, de trouble de l’opposition ou de trouble obsessif compulsif. La société était au courant que le Risperdal augmentait les taux de prolactine, une hormone qui stimule le développement des seins (gynécomastie) chez les jeunes garçons et elle a caché cette information à la FDA (voir figure 3.1). En 2015, J&J faisait face à plus de 1 000 poursuites en lien avec cet effet indésirable qui peut gâcher la vie d’un enfant. En février, la société a perdu son premier procès8, mais elle pourrait en appeler.


    Un communiqué du département de la Justice signale que ces pratiques ont «mis en danger la santé et la sécurité des patients» et «mis les profits au-dessus des patients9». L’acte d’accusation spécifie que J&J et sa filiale savaient que le Risperdal présentait aussi un risque sérieux pour les personnes âgées, notamment un risque accru d’AVC et de diabète, ce qui était confirmé par leurs propres études. J&J s’est comportée comme tant d’autres sociétés pharmaceutiques quand les résultats ne sont pas conformes à leurs attentes: elle a camouflé les résultats de ces études.


    Les antipsychotiques de deuxième génération sont liés à une interminable série d’effets secondaires, particulièrement chez les personnes âgées et les enfants. En voici un échantillon: nausées, anxiété, vision embrouillée, étourdissements, confusion, érections douloureuses, pouls irrégulier. Certains de ces effets sont plus redoutables les uns que les autres: mortalité précoce, suicide, crise cardiaque, AVC, pneumonie, augmentation du poids, diabète, insuffisance rénale, agitation sévère, symptômes semblables au Parkinson, mouvements involontaires de la partie supérieure du corps, augmentation des taux de triglycéride et de cholestérol10, souvent suivie de l’administration d’une statine, un réducteur de cholestérol qui accroît le risque de diabète11.
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      Figure 3.1: Un exemple de gynécomastie

    


    En 2013, Santé Canada approuvait l’Intuniv (guanfacine) de Shire. La forme à libération immédiate est un antihypertenseur qui agit de manière semblable à la clonidine vendue sous le nom de marque Catapres. La clonidine et la forme à libération prolongée de l’Intuniv ont été approuvées en 2009 aux États-Unis pour les enfants de 6 à 17 ans. Contrairement aux stimulants, ces médicaments agiraient principalement sur la noradrénaline et le glutamate. L’Intuniv, en association avec un psychostimulant, est recommandé chez ceux qui répondent de manière «sous-optimale» aux psychostimulants et au Strattera. En 2014, il fut ajouté à la Liste des médicaments du Québec comme médicament d’exception12.


    Entre le 5 juillet 2013 et le 15 janvier 2015, le Centre antipoison du Québec a répondu à 38 appels au sujet de l’Intuniv: 36 d’entre eux étaient liés à des erreurs thérapeutiques et 2 à des gestes volontaires. Près du tiers des personnes intoxiquées ont été hospitalisées. Parmi les effets indésirables, on a relevé de la somnolence, un ralentissement du rythme cardiaque et une baisse de tension artérielle13.


    Selon la clinique Mayo, les études appropriées pour tester l’efficacité et la sécurité de ce produit n’ont pas été réalisées chez les enfants de moins de 12 ans14. Arrêter le médicament trop rapidement ou manquer des doses peut provoquer une accélération du cœur et d’autres symptômes pouvant causer des complications importantes. Il est recommandé de ne pas le prescrire aux enfants qui éprouvent des problèmes cardiaques, rénaux ou de circulation.


    En 2009, au Massachusetts, la jeune Rebecca Riley avait reçu un diagnostic de TDAH à l’âge de 28 mois et de bipolarité à trois ans. Un psychiatre lui avait prescrit de la clonidine, aux propriétés sédatives puissantes, l’antipsychotique Seroquel (quétiapine) et un anticonvulsivant, l’Épival (divalproex). À quatre ans, on l’a retrouvée morte. L’autopsie a révélé qu’elle était intoxiquée à la clonidine, à l’Épival et à deux produits contre la toux. Le centre médical de l’Université Tufts a tout de même défendu sa psychiatre:


    Les soins qu’on lui a prodigués étaient appropriés et conformes aux normes professionnelles15.


    Ce cocktail de médicaments lui avait été prescrit à la demande de ses parents. Ceux-ci se plaignaient que Rebecca était surexcitée et qu’elle avait de la difficulté à dormir. Ils souhaitaient un diagnostic psychiatrique pour leurs trois enfants afin qu’ils soient plus faciles à gérer et pour toucher des indemnités d’invalidité. Un jury les a reconnus coupables. La vaste majorité des parents veulent ce qu’il y a de mieux pour leurs enfants, mais pas tous les parents.


    Une publicité fausse ou trompeuse


    L’expérience et les essais cliniques à court terme financés par les fabricants montrent que les stimulants accroissent l’attention et la mémoire, ce qui entraîne par exemple les enfants à prendre davantage de notes en classe et à faire leurs devoirs. En s’appuyant sur ces observations, les campagnes de promotion de l’industrie soutiennent que les stimulants améliorent les résultats académiques, les comportements, la capacité à se faire des amis, la participation aux activités sportives, le maintien d’un emploi à temps partiel, etc. Une réclame pour l’Adderall XR (voir figure 3.2) annonce: «Aujourd’hui, j’ai eu une bonne note. Et je me suis fait un nouvel ami. Quelle belle journée!»


    
      Figure 3.2: Publicité pour l’Adderall
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      Source: Adderall promotion, Google, images, <https://www.google.ca/searc?q=adderall+promotion&espv=2&biw=1366&bih=677&source=lnms&tbm=isch&sa=X&ei=uj-VLqhBIyvyASLiYCYAw&ved=0CAYQ_AUoAQ>.

    


    En septembre 2008, la FDA expédiait des lettres d’avertissement à cinq fabricants et distributeurs de psychostimulants, notamment Novartis et Johnson & Johnson. L’agence qualifiait certaines de leurs publicités de «fausses ou trompeuses» et leur demandait de cesser leurs activités promotionnelles, car elles exagéraient l’efficacité de leurs produits16.


    Une des publicités proclamait que le Focalin XR, frère jumeau du Ritalin, avait «démontré sa capacité à contrôler les symptômes à long terme». La lettre de la FDA expédiée à Novartis spécifiait qu’il n’y avait pas de preuves que le Focalin XR «est efficace à long terme; cela n’a pas été démontré par des preuves substantielles ou à partir de l’expérience clinique17». La lettre de l’agence précisait qu’aucun essai contrôlé n’en avait démontré l’efficacité à long terme.


    Dans sa lettre au fabricant du Concerta, la FDA reprochait à Johnson & Johnson d’exagérer l’efficacité de son produit. L’agence soulignait que cette «présentation est trompeuse, car elle implique que le Concerta améliorera la performance académique tout au long de la journée, alors que cela n’a pas été démontré au moyen de preuves substantielles ou à partir de l’expérience clinique18».


    Shire condamnée à 56,5 millions de dollars pour promotion trompeuse


    En septembre 2014, le département de la Justice des États-Unis a condamné Shire à verser 56,5 millions de dollars pour promotion trompeuse de plusieurs médicaments, dont le Vyvanse et l’Adderall XR (à libération prolongée).


    La publicité prétendait que l’Adderall était supérieur aux autres produits, car il «normalisait» ses utilisateurs. Elle affirmait, sans preuve, qu’il enrayait les mauvaises performances académiques, empêchait la perte d’un emploi, les comportements criminels, les accidents de la route et les infections transmises sexuellement. Il a été promu, sans l’aval de la FDA, pour le traitement du «trouble des conduites», défini par le DSM comme un comportement agressif et destructeur envers les autres.


    Les représentants aux ventes de Shire ont fait des déclarations fausses ou trompeuses au sujet de l’efficacité et du potentiel d’abus du Vyvanse. Ces déclarations ne se fondaient sur aucune étude. Le Vyvanse est une amphétamine et la FDA l’a assorti de son avertissement le plus sévère, la black box, pour son potentiel d’abus – la black box est un texte entouré d’une épaisse bordure noire, indiquant que le médicament comporte un risque d’effet indésirable sérieux, dont celui de mettre la vie en danger. Shire a également eu recours à des déclarations non fondées alléguant que le Vyvanse préviendrait les accidents de voiture, les arrestations et le chômage.


    Source: The United States Department of Justice, «Shire Pharmaceuticals LLC to Pay $56.5 Million to Resolve False Claims Act Allegations Relating to Drug Marketing and Promotion Practices», 24 septembre 2014, <www.justice.gov/opa/pr/shire-pharmaceuticals-llc-pay-565-million-resolve-false-claims-act-allegations-relating-drug>.


    L’efficacité au long cours


    Le docteur Stan Kutcher est coauteur d’un texte intitulé Identification, diagnostic et traitement du TDAH chez les enfants. Ensemble pour les dispensateurs de soins de première ligne19 (ma traduction). À l’instar des Lignes directrices de la CADDRA, ce texte se présente comme document d’orientation pour les omnipraticiens qui sont appelés à poser un diagnostic et à offrir un traitement pour le TDAH.


    On y lit que: «Le traitement au long cours (je souligne) par stimulants aux doses appropriées améliore les résultats dans de multiples domaines du fonctionnement20.» Les médicaments contre le TDAH comptent:


    
      	
        «parmi les médicaments les plus efficaces de toute la médecine;

      


      	
        [et] sont habituellement utiles pour tous les enfants TDAH21.»

      

    


    Des études indépendantes réfutent l’efficacité au long cours


    En 2012, sept auteurs, présentant des conflits d’intérêts majeurs, publiaient une analyse systématique de 351 études. Deux d’entre eux étaient employés de Shire, dont un actionnaire de la société. Tous les autres avaient reçu des honoraires de consultation et/ou des subventions de recherche des fabricants de médicaments contre le TDAH. L’étude excluait les symptômes du TDAH et mesurait des critères tels que le fonctionnement social, le comportement antisocial, la dépendance aux drogues, l’utilisation des services, l’estime de soi, etc.


    Une partie de la conclusion ne surprendra personne: «Sans traitement, les résultats à long terme obtenus par les personnes atteintes de TDAH sont moins bons…» C’est la suite qui détonne: «le traitement pourrait améliorer les résultats à long terme du TDAH pour certains individus…22» Il se pourrait donc qu’au long cours, certains individus profitent d’un traitement médicamenteux. De quelque façon qu’on la retourne, cette conclusion est loin d’être probante et les auteurs viennent de scier la branche sur laquelle ils se tenaient.


    Au cours de la décennie précédente, cinq méta-analyses (analyse de plusieurs études) déploraient le manque de preuves au sujet de l’efficacité à long terme des médicaments contre le TDAH23. Dans les pages qui suivent, j’aborde quatre études indépendantes, n’ayant pas été financées par l’industrie, qui remettent en question les effets bénéfiques à long terme des produits contre le TDAH.


    L’étude MTA: l’efficacité commence à s’estomper après 14 mois; elle est nulle après 3 ans


    La première étude ayant suivi des enfants sur une assez longue période, la Multimodal Treatment of ADHD (MTA), est parue en 1999. C’est la première à compter un si grand nombre de participants (579 enfants de 7 à 9,9 ans). Elle a été subventionnée par le NIMH24.


    L’étude a duré 14 mois, mais les participants ont fait l’objet d’un suivi sur 8 ans. Ils ont été divisés en quatre groupes. Les enfants du premier groupe ont été traités avec un psychostimulant seulement et faisaient l’objet d’un suivi rapproché avec un médecin; le deuxième a reçu une thérapie comportementale; le troisième un médicament plus une thérapie; le quatrième a fait l’objet de soins communautaires habituels (67% des enfants de ce groupe étaient sous psychostimulant).


    La conclusion initiale des auteurs avançait que les sujets médicamentés avaient obtenu les meilleurs résultats du point de vue de la réduction des symptômes. La thérapie comportementale était inférieure au traitement pharmacologique et la combinaison médicament/thérapie présentait peu d’avantages sur le médicament seul.


    Ces conclusions préliminaires devaient servir de tremplin aux sociétés pharmaceutiques pour lancer une campagne tous azimuts en faveur du traitement pharmacologique. Les compagnies d’assurances et les directions d’écoles les ont utilisées pour discréditer toute forme de thérapie non médicamenteuse. Les médias ont largement diffusé ces conclusions. Le réseau ABC annonçait que la thérapie comportementale n’était pas aussi efficace que le médicament, et un journal médical avisait ses lecteurs que les interventions psychosociales n’étaient d’aucune utilité, même en association avec le médicament25.


    Au grand étonnement des auteurs, dont la plupart avaient un préjugé favorable à l’endroit des médicaments, la période de suivi remettait en question les conclusions initiales. Après 14 mois, l’avantage du traitement médicamenteux commençait à s’estomper. Après 24 mois, «approximativement la moitié de l’avantage initial s’était dissipé»; et au bout de 3 ans, «sur quelque mesure que ce soit, les groupes de traitement ne présentaient aucune différence26». En outre, après 6 ans, les enfants sous médicament présentaient «plus des symptômes d’hyperactivité-impulsivité27».


    Les «résultats obtenus par les enfants des quatre groupes sur le plan psychiatrique, académique ou du fonctionnement social» n’étaient pas différents. Les enfants sous psychostimulants ne se portaient pas mieux, même si la dose fut augmentée de 41%. Les enfants sous médicament se pliaient davantage aux demandes des professeurs et se tenaient plus tranquilles, mais il n’y avait aucune preuve que le psychostimulant améliorait les résultats académiques et le comportement (agressivité, habiletés sociales, relations parents/enfants)28.


    Ces résultats se sont maintenus après huit ans de suivi. Les chercheurs ont noté qu’il n’y avait aucune différence sur le plan des symptômes et du fonctionnement chez les participants des différents groupes et plus de 60% des enfants avaient abandonné leur médicament. Les enfants qui avaient interrompu leur médication fonctionnaient aussi bien que ceux qui étaient toujours médicamentés29.


    Les résultats préliminaires s’expliquent par certaines faiblesses de l’étude. Elle ne comptait pas de groupe placebo, le traitement médicamenteux s’est poursuivi jusqu’à la fin, alors que la thérapie comportementale a été réduite à des rencontres mensuelles dans les derniers mois; du quart au tiers des enfants étaient déjà sous médicament avant le début de l’étude et certains membres du groupe sous thérapie ont possiblement souffert des effets du sevrage30. Finalement, signalons que les conclusions des chercheurs à l’égard de la thérapie comportementale étaient biaisées. C’est à partir du calcul d’une moyenne qu’ils concluaient à son inefficacité. Cependant cette thérapie s’était avérée très efficace dans trois des six sites de l’étude, notamment à Montréal31.


    Soulignons aussi qu’un observateur en aveugle, ne sachant pas qui appartenait à quel groupe, en était arrivé à des résultats contredisant les conclusions initiales: ses observations réalisées dans les classes des enfants évaluaient qu’il n’y avait aucune différence significative entre les groupes32.


    Un des chercheurs soulignait que l’étude avait mis trop d’accent sur la réduction de l’inattention et de l’impulsivité alors que les résultats académiques et les interactions avec les parents et les pairs étaient négligés: «Je crois que nous avons exagéré les bénéfices de la médication dans la première étude. Nous avions pensé que les enfants qui sont médicamentés sur une plus longue période obtiendraient de meilleurs résultats. Ce n’est pas ce qui s’est produit. Au long cours, il n’y a aucune indication que les médicaments sont meilleurs que rien33.»


    L’étude Raine: plus d’échecs scolaires


    L’étude Raine, commanditée par le gouvernement d’Australie occidentale, est sortie en 2010. Raine a utilisé une étude longitudinale de 2 878 enfants de 6 à 14 ans, suivis sur 8 ans. Parmi eux, 131 avaient essuyé un diagnostic de TDAH: ceux qui consommaient des psychostimulants étaient 10,5 fois plus susceptibles de subir des échecs scolaires que ceux qui ne consommaient pas de médicaments.


    Les enfants médicamentés s’en tiraient légèrement moins bien en ce qui a trait à la dépression, au fonctionnement social et à l’estime de soi. Cependant, ces différences n’étaient pas considérées comme étant statistiquement significatives.


    Les enfants médicamentés sur une base régulière présentaient une pression diastolique supérieure de 10,79 mm Hg par rapport à ceux qui n’avaient pas pris de médicaments. Ce chiffre est beaucoup plus élevé que celui de la vaste majorité des études commanditées par l’industrie, qui se cantonnent généralement au court et parfois au moyen terme et qui se veulent rassurantes en ce qui a trait à la sécurité cardiovasculaire des stimulants34.


    Bien que le risque cardiovasculaire des enfants soit plus faible que celui des adultes, The Lancet signalait que des «augmentations de pression diastolique de plus de 1 mm Hg augmentent le risque de crise cardiaque de 10% et d’AVC de 7% chez les adultes d’âge moyen35».


    L’étude Currie: enfants canadiens et québécois


    L’équipe de Janet Currie de l’Université Princeton a réalisé une étude longitudinale canadienne de 8 643 enfants, dont 1 654 du Québec, suivis sur une période de 14 ans36. L’étude a reçu des fonds des Instituts de recherche en santé du Canada.


    Les résultats furent publiés en 2013. À long terme, les enfants médicamentés sont légèrement plus susceptibles de redoubler, d’obtenir de moins bons résultats en mathématiques, d’éprouver une détérioration des relations avec leurs parents, d’exhiber un peu plus d’anxiété, d’humeur dépressive et de tristesse, particulièrement les filles.


    L’étude comparait les taux d’utilisation des stimulants avant et après la mise en œuvre du programme gouvernemental d’assurance médicaments, couvrant 40 à 45% de la population québécoise qui n’est pas desservie par un régime privé. Les auteurs concluaient: «Après 10 ans sous le nouveau régime, 9% des enfants du Québec utilisaient des stimulants, par comparaison à 5% pour le reste du Canada37. […] On se serait attendu à ce qu’un meilleur accès aux médicaments se traduise par une amélioration de l’état de santé et, idéalement une meilleure performance académique.» Or, les enfants du Québec étaient légèrement plus déprimés et anxieux qu’avant la mise en place du régime, «problèmes qui pourraient être des effets secondaires des stimulants». En outre, le risque de redoublement était légèrement supérieur et la probabilité d’obtenir leur diplôme du secondaire, légèrement inférieure après la mise en place du programme38.


    Les auteurs expliquent ces résultats en évoquant deux possibilités. La première soutient qu’un enfant qui reçoit un diagnostic de TDAH est susceptible d’être stigmatisé et placé dans une classe spéciale; l’autre possibilité suggère que le médica-ment devient un substitut à des interventions cognitives et comportementales.


    L’étude PATS: après 6 ans, les symptômes persistent chez 9 enfants sur 10, malgré le traitement pharmacologique


    Commanditée par le NIMH, la Preschool ADHD Treatment Study (PATS) a recruté 333 enfants de 3 à 5 ans39. En dépit des recommandations stipulant que les psychostimulants ne doivent pas être prescrits à des enfants de moins de 6 ans, la première phase de l’étude, dont les résultats furent publiés fin 2006, testait le principe actif du Ritalin, le méthylphénidate. La première phase de l’étude s’est déroulée sur 70 semaines; elle a mesuré l’efficacité du produit sur 5 semaines et son innocuité sur 40 semaines. Elle a fait l’objet d’un suivi de 6 ans dont les résultats furent connus en 201340.


    Essentiellement, et sans surprise, l’étude PATS a enregistré des résultats semblables à ceux de l’étude MTA. Les résultats favorables au départ ont fait place à la désillusion, contredisant le dogme selon lequel toute intervention médicamenteuse précoce est favorable. La première phase de l’étude concluait à l’efficacité du méthylphénidate, bien que l’ampleur des effets, chez cette population d’enfants en bas âge, ait été substantiellement moindre que chez les enfants plus âgés. En revanche, 30% des parents ont spontanément signalé des effets indésirables de modérés à sévères: explosions émotionnelles, difficulté à s’endormir, comportements répétitifs, pensées obsessives, diminution de l’appétit, irritabilité. Onze pour cent des enfants ont quitté la première phase de l’étude à cause d’effets secondaires intolérables41.


    En 2013, une équipe financée par le NIMH et 6 centres universitaires prestigieux a publié les résultats des 186 sujets ayant participé au suivi de l’étude PATS jusqu’à la fin. Environ 45% des participants avaient été perdus de vue, ce qui est significatif, car on ne quitte pas une étude pour rien. Les auteurs, dont environ le tiers a déclaré une situation les plaçant en conflit d’intérêts, ont noté que le diagnostic de TDAH s’est maintenu chez 89% des enfants 6 ans après le début de l’étude42. Au fil du temps, environ 40% des participants avaient reçu d’autres produits que les psychostimulants (Strattera, Intuniv, antidépresseurs de type Prozac, etc.); la sixième année du suivi, 13% des enfants étaient sous antipsychotiques, dont les effets indésirables sont considérablement plus élevés que chez les adultes43. Cette évolution en dit long sur l’efficacité des psychostimulants.


    En clair, cela signifie que les médicaments contre le TDAH ne fonctionnent pas chez 89% des enfants d’âge préscolaire. Près des deux tiers des enfants médicamentés exhibaient davantage de symptômes d’hyperactivité, d’impulsivité et d’inattention que ceux qui ne l’étaient pas: quatre points de pourcentage de plus en ce qui a trait à l’hyperactivité et l’impulsivité, et trois points de pourcentage pour l’inattention.


    Si l’on se fie à cette étude, 1 enfant sur 10 parmi cette population pourrait retirer des bénéfices de la médication, mais elle ne se prononce pas sur la balance bénéfices/risques pour cette petite minorité.


    Le sceau d’approbation d’une agence de contrôle ne garantit pas l’efficacité et la sécurité d’une molécule à long terme, notamment en raison de la durée des essais et du nombre limité de participants. Pour les mêmes raisons, rien n’indique que les résultats des essais observés sur une population bien délimitée et soigneusement sélectionnée (en général, les cas les plus graves) se traduiront sur le plan clinique, à savoir sur des populations plus larges et moins sévèrement atteintes. En outre, plusieurs études pour tester les médicaments soumettent les participants qui étaient déjà médicamentés à une période de sevrage pour vérifier l’effet de la nouvelle molécule. Les sujets du groupe placebo importent en quelque sorte, au cœur de l’étude, les effets indésirables occasionnés par le sevrage, ce qui biaise les résultats en faisant mieux paraître le médicament et en lui conférant un avantage qu’il n’a pas.


    Les sociétés pharmaceutiques ont soumis 32 essais cliniques à la FDA pour l’approbation de 20 médicaments contre le TDAH, dont une dizaine de formulations nouvelles. Les chercheurs soulignent que 7 médicaments ont été approuvés sans aucune donnée sur les enfants. Toutes ces molécules avaient déjà été approuvées par l’agence pour d’autres conditions, comme l’obésité44. On sait que ces médicaments coupent l’appétit. C’est ainsi que les effets nuisibles de certains médicaments sont transformés en vertus.

  


  
    CHAPITRE 4


    Des effets indésirables sous-estimés


    LA MAJORITÉ DES GENS pense que les médicaments font l’objet de tests approfondis avant d’être soumis aux autorités sanitaires qui les approuvent après un processus de vérification rigoureux. On croit qu’une fois sur le marché, ces médicaments font l’objet d’une surveillance attentive et que, suivant cette logique, les nouvelles molécules sont meilleures et plus sécuritaires que les anciennes.


    La réalité est tout autre. La plupart des médicaments ont été testés dans des essais cliniques de courte durée. Sauf exception, ils sont conçus pour démontrer l’efficacité d’une molécule et non ses effets nocifs. Les critères garantissant l’efficacité ne sont pas exigeants. Pour qu’un médicament soit autorisé, il suffit de deux essais (exceptionnellement un seul) démontrant que celui-ci est plus efficace qu’un placebo, une pilule sans principe actif. Quand un fabricant découvre que l’efficacité de son produit est marginale ou proche du zéro, il peut organiser plusieurs essais cliniques jusqu’à ce qu’il obtienne deux résultats positifs. En vue de l’approbation de l’antidépresseur Zoloft (sertraline), le fabricant a présenté six essais cliniques à la FDA, dont deux seulement étaient positifs (voir le chapitre 7).


    Pour leur homologation, les antidépresseurs, tout comme les produits contre le TDAH, sont généralement approuvés après des essais cliniques de six à huit semaines, parfois moins. Les participants aux essais cliniques sont triés sur le volet et sont loin de représenter l’ensemble de la population. Une étude révélait que 66 à 85% des sujets pressentis pour participer aux essais cliniques sur les antidépresseurs sont exclus, de sorte que les conclusions tirées à partir de ces tests ne sont pas applicables à l’ensemble de la population1. Au mieux, les recommandations issues de ces études s’appliquent aux populations testées et ne tiennent pas compte des particularités des personnes.


    La durée des essais cliniques explique en partie pourquoi les effets secondaires, souvent les plus graves, se manifestent après avoir été utilisés par des centaines de milliers de personnes, et parfois longtemps après leur homologation. C’est pourquoi le Health Research Group de Public Citizen, une organisation indépendante de défense des patients des États-Unis, suggère d’attendre sept ans avant d’utiliser une nouvelle molécule quand il existe des solutions de rechange ayant fait leurs preuves, à moins que cette molécule ne représente une avancée thérapeutique substantielle. Plusieurs médicaments ont été retirés de la circulation après sept ans et des avertissements sérieux ont été apposés sur l’étiquette de plusieurs produits. Sur une période de 25 ans, 8,2% des médicaments ont reçu l’avertissement le plus sévère de la FDA, la black box, et la monographie de 51% d’entre eux a été modifiée pour cause de toxicité2.


    La plupart des nouveautés ne sont ni plus efficaces ni plus sécuritaires. Le Conseil d’examen du prix des médicaments brevetés (CEPMB), qui détermine le prix des nouvelles molécules au Canada, estime que 5,9% des médicaments mis au point entre 1990 et 2003 représentaient une percée, à savoir qu’ils étaient le premier à traiter une condition ou qu’ils constituaient une amélioration par rapport aux anciens traitements3. En 1995, seulement 2 des 81 médicaments brevetés étaient considérés comme des découvertes importantes ou des améliorations considérables par rapport aux thérapies existantes4. Entre 2001 et 2009, 19 des 192 produits évalués par le CEPMB représentaient une percée.


    Plus de 60 ans de prescriptions sans preuves d’innocuité


    Le cas des psychostimulants est emblématique. Ils sont prescrits depuis 1937. Or, en 1999, le fabricant du Ritalin, Ciba-Geigy, qui fait maintenant partie de l’empire du géant suisse Novartis, écrivait dans la monographie du produit:


    Bien que l’inhibition de la croissance (le poids et/ou la taille) ait été signalée avec l’utilisation à long terme de stimulants chez les enfants, les données concernant l’efficacité et la sécurité à long terme du Ritalin chez les enfants ne sont toujours pas disponibles5.


    Pendant 60 ans, on a prescrit aux enfants un médicament sans connaître son efficacité ni les dangers qu’il pouvait représenter sur le long terme!


    Néanmoins, des experts et des psychiatres assurent que les stimulants sont sécuritaires. Une longue expérience le prouverait. Les lignes directrices de la CADDRA affirment qu’il «existe des études long terme s’étalant sur plus de 20 ans qui indique [sic] que le MPH (méthylphénidate) est sécuritaire6». Cette affirmation est répétée plusieurs fois, sans mentionner aucune référence et contredit les propos de Ciba-Geigy cités plus haut. De plus, les seules études au long cours, commanditées par l’industrie, ont été jugées inadéquates et de qualité médiocre, comme nous le verrons ci-dessous.


    Identification, diagnostic et traitement du TDAH chez les enfants allègue que les médicaments contre le TDAH sont «habituellement sans effets secondaires significatifs7». Quant aux stimulants, ils sont «sécuritaires lorsqu’ils sont prescrits à des patients en santé et sous supervision médicale8»; les auteurs recommandent pourtant de consulter en cas d’antécédents cardiovasculaires.


    Le psychiatre Edward Hallowell, auteur de best-sellers sur le TDAH, enseignant pendant 20 ans à la prestigieuse Université Harvard, écrivait sur son blogue en janvier 2012:


    L’utilisation appropriée du Ritalin est sécuritaire, encore plus sécuritaire que l’aspirine9.


    Quelques jours après cette affirmation à l’emporte-pièce, le docteur Hallowell se rétractait: «Je regrette l’analogie… je ne dirai plus jamais ça.» Il ajoutait: «Il faut faire preuve de bon sens lorsqu’il s’agit de l’utiliser au long cours. Utilisez-le aussi longtemps qu’il aide et qu’il ne cause pas d’effets secondaires.»


    L’industrie ne veut pas d’essais à long terme


    Les sociétés pharmaceutiques n’ont pas intérêt à mener des études à long terme sur les effets secondaires de leurs produits. Des documents déposés devant un tribunal suédois révélaient qu’un consortium de fabricants de psychostimulants s’est opposé à la suggestion de l’Agence européenne du médicament de tester leur innocuité dans des études au long cours10. Si les psychostimulants sont aussi sécuritaires que l’aspirine et si leur profil bénéfices/risques est favorable, pourquoi s’y objecter?


    Deux chercheurs de l’Institut Mario Negri de Milan, le plus grand centre pharmacologique indépendant d’Europe, ont retenu six études11 de qualité médiocre sur les effets indésirables à «long terme» des médicaments contre le TDAH. Elles répertoriaient les effets secondaires les plus communs: perte d’appétit, insomnie, maux de tête, maux d’estomac12. Ces taux variaient de 58 à 78%. Le seul effet secondaire mesuré dans les six études était le taux d’interruption du médicament lié à ses effets indésirables: il variait de 8 à 25%. Les critères utilisés pour un signalement d’effet secondaire variaient entre 1 et 10%. Dans une des études sur le Strattera, financée par le fabricant, jusqu’à 10% des participants devaient éprouver un effet indésirable pour que celui-ci soit pris en compte, ce qui avait pour conséquence de sous-estimer grandement la dangerosité du médicament. Aucun effet indésirable sérieux n’a fait l’objet d’un rapport.


    Un pédiatre de l’Université de Californie à San Francisco soulignait qu’un des effets les plus fréquents qu’il observe n’est pas mentionné dans ces études, à savoir que les psychostimulants induisent des changements de personnalité chez les enfants13. Les enfants perdent l’étincelle qui les animait; ils «s’éteignent» (voir ci-dessous). Cet effet indésirable, très fréquent, est absent des six études analysées par les chercheurs de l’Institut Mario Negri.


    Le département de la Justice des États-Unis déplore que la littérature destinée au grand public banalise les effets indésira-bles et le potentiel d’abus du méthylphénidate (voir l’encadré ci-dessous).


    MISE EN GARDE DU DÉPARTEMENT DE LA JUSTICE DES ÉTATS-UNIS AU SUJET DU MÉTHYLPHÉNIDATE


    «Département de la Justice des États-Unis – Il est préoccupant de constater que la littérature sur le TDAH destinée au public est muette au sujet de l’abus potentiel et réel du méthylphénidate. Le méthylphénidate est plutôt décrit comme une substance bénigne et légère ne donnant pas lieu à des abus ni à des effets indésirables graves. En réalité, la littérature scientifique indique que le méthylphénidate [Ritalin] partage avec d’autres substances figurant sur la liste II [héroïne, cocaïne] le même potentiel d’abus. En outre, des rapports montrent que l’abus de méthylphénidate entraîne tolérance et dépendance psychologique sévère.»


    Source: Drug Enforcement Administration, Methylphenidate. A Background Paper, US Department of Justice, 1995, <https://www.ncjrs.gov/App/publications/abstract.aspx?ID=163349>. Les italiques sont dans le texte original.


    La tolérance à un médicament se produit lorsque la réponse diminue avec l’utilisation répétée et que des doses supérieures sont nécessaires pour atteindre les mêmes effets. Bien qu’elle soit controversée, la tolérance aux stimulants est reconnue dans la littérature, notamment par l’Académie américaine de psychiatrie des enfants et des adolescents (AACAP). Une étude, parmi celles ayant démontré l’existence du phénomène, révèle que l’administration de la même dose de stimulant après l’épuisement des effets thérapeutiques produisait la moitié de l’efficacité de la dose initiale14.


    Effets secondaires des psychostimulants


    Roger Griggs présidait la société qui a vendu l’Adderall à Shire en 1994, un médicament originellement appelé Obetrol, approuvé pour la perte de poids (voir la figure 4.1). Andy Warhol, le pape du pop art, l’employait pour rester éveillé toute la nuit. Griggs estime que les stimulants sont des «bombes nucléaires15» qui devraient être utilisés seulement dans des circonstances extrêmes et ne pas faire l’objet d’une promotion directe au consommateur, comme cela se fait aux États-Unis et en Nouvelle-Zélande16.


    
      Figure 4.1: Obetrol pour le contrôle du poids


      [image: ]


      Source: Wikipédia, Obetrol, <http://en.wikipedia.org/wiki/Obetrol>.

    


    Les sociétés pharmaceutiques produisent des monographies résumant les caractéristiques de leurs produits. Pour l’essentiel, les stimulants présentent des effets secondaires comparables. Voici, à titre d’exemple, une liste incomplète des mises en garde et des effets indésirables de l’Adderall XR, figurant dans la monographie du produit. La fréquence des effets secondaires est indiquée lorsque disponible. Les pourcentages entre guillemets sont tirés de la monographie de l’Adderall XR pour les enfants de 6 à 12 ans, durant des essais cliniques d’une durée de 4 semaines, un laps de temps beaucoup trop court pour que tous ces effets se manifestent:


    
      	
        mort subite chez des enfants ou des adolescents souffrant de troubles cardiaques graves quand le médicament est utilisé à des doses thérapeutiques (très rare);

      


      	
        élévation de la tension artérielle;

      


      	
        effets sur le poids et arrêt de la croissance à long terme;

      


      	
        potentiel de dépendance et d’abus;

      


      	
        exacerbation des troubles du comportement et de la pensée chez les patients psychotiques;

      


      	
        déclenchement d’un épisode maniaque ou mixte chez les bipolaires;

      


      	
        apparition de symptômes psychotiques ou maniaques: hallucinations, idées délirantes, manie chez les enfants et les adolescents n’ayant pas d’antécédents de trouble psychotique;

      


      	
        agressivité, hostilité (fréquent);

      


      	
        éruptions cutanées;

      


      	
        dyskinésie (mouvements involontaires de la partie supérieure du corps);

      


      	
        impatience motrice;

      


      	
        anxiété, agitation, dépression;

      


      	
        apparition de nouveaux tics et exacerbation des tics chez les sujets affectés par le syndrome de Gilles de La Tourette;

      


      	
        vision brouillée;

      


      	
        céphalées (26%);

      


      	
        perte d’appétit (22%);

      


      	
        insomnie (17%);

      


      	
        maux d’estomac (14%);

      


      	
        labilité émotive (9%) – cela signifie des changements brusques d’humeur; le terme a été utilisé par GSK comme euphémisme pour tentative de suicide;

      


      	
        vomissements (7%);

      


      	
        perte de poids (4%).

      

    


    Source: Shire Canada Inc., Monographie de produit. Adderall XR, 11 juin 2013, <www.shirecanada.com/fr/PDF/ADDERALL_XR_PM_FR.pdf>.


     


    L’étude MTA remarquait que 49,8% des participants avaient signalé des effets indésirables légers, 11,4% des effets indésirables modérés et 2,9% des effets graves17, pour un total de 64%. La majorité des réactions sévères concernaient la dépression, l’irritabilité et l’anxiété.


    En 2010, une société qui agit à titre de consultant pour les fabricants de médicaments a mené une enquête auprès de 325 utilisateurs de psychostimulants et du Strattera. Près de la moitié (48%) ont éprouvé un effet secondaire, soit la plupart du temps perte d’appétit, insomnie et changements d’humeur18. Les taux d’effets indésirables étaient similaires pour ces deux familles de médicaments. Les changements d’humeur étaient plus fréquents avec les psychostimulants et les problèmes gastro-intestinaux, avec l’autre famille de médicaments. Plus du cinquième (21%) des effets indésirables étaient «très gênants» ou «extrêmement gênants».


    Récemment, la FDA mettait en garde contre une affection rare, mais sérieuse: le priapisme chez les enfants, les adolescents et les adultes qui consomment du méthylphénidate. Ce risque, qui n’était pas signalé dans l’information professionnelle, est encore plus grave avec le Strattera. Le priapisme consiste en une érection prolongée de plus de quatre heures en l’absence de toute stimulation sexuelle. Les corps caverneux qui se remplissent de sang au moment d’une érection n’arrivent pas à se drainer. Cela peut entraîner une thrombose, une diminution de l’apport sanguin, une destruction des tissus des corps caverneux avec risque secondaire d’impuissance19.


    Près de 600 effets indésirables graves


    Les fabricants sont tenus par la loi d’acheminer les rapports d’effets indésirables qu’ils reçoivent au programme Canada Vigilance de Santé Canada. Les consommateurs et les professionnels de la santé le font sur une base volontaire, ce qui représente une des failles sérieuses du système. Le quotidien Toronto Star a dû faire preuve de persévérance pour obtenir de Santé Canada une base de données sur les notifications d’effets indésirables des médicaments contre le TDAH20.


    Sur une période de 10 ans, Santé Canada a reçu 575 notifications d’effets indésirables sérieux où les médicaments anti-TDAH sont le suspect numéro un.


    En voici une liste partielle:


    
      	
        7 suicides;

      


      	
        76 tentatives de suicide;

      


      	
        48 hallucinations;

      


      	
        28 problèmes cardiaques;

      


      	
        24 convulsions;

      


      	
        23 atteintes au foie.

      

    


    On dira que 575 cas sur 10 ans est bien peu. En 1993, David Kessler, ancien numéro un de la FDA, estimait, en s’appuyant sur une seule étude, que 1% des effets indésirables sérieux sont signalés aux organismes de réglementation21. Une urgentiste de l’Hôpital général de Vancouver rappelle que Santé Canada a reçu 9 004 notifications d’effets indésirables en 2014, alors que son hôpital a probablement répertorié au moins 3 000 cas22. Une conclusion s’impose: ces notifications ne représentent que la pointe de l’iceberg.


    Santé Canada prévient que les notifications contenues dans ces bases de données ne démontrent pas que l’effet indésirable est causé par le médicament, car elles ne tiennent pas compte des antécédents médicaux du patient, de la contribution possible des autres médicaments consommés simultanément avec le médicament suspect ni de la maladie sous-jacente23. Ces arguments sont repris tels quels dans une lettre que Lilly expédiait aux auteurs de l’article du Toronto Star24. Autrement dit, ces rapports doivent être pris avec un grain de sel. C’est pourtant un tel rapport transmis par un médecin qui a déclenché la sonnette d’alarme au sujet de la thalidomide.


    Si on doit faire preuve de prudence dans l’interprétation de ces signalements et si les notifications ne permettent pas de conclure que le médicament est la cause de l’effet indésirable, il convient tout de même de faire deux séries de remarques à ce sujet.


    Tout d’abord, une des premières responsabilités de Santé Canada est d’assurer la sécurité des citoyens et de les protéger contre les effets toxiques des médicaments. À ce titre, Santé Canada a la responsabilité de mener des enquêtes approfondies sur ces notifications, de lever un drapeau rouge quand ces signalements se multiplient et d’améliorer son système de pharmacovigilance. Or, il ne semble pas que cela fasse partie des priorités de l’agence. Interrogé à ce sujet par un journaliste du Toronto Star, un porte-parole de Santé Canada répondait:


    C’est principalement la responsabilité [de la compagnie pharmaceutique] de surveiller l’utilisation sécuritaire de ses produits25.


    Plus de la moitié des cas furent signalés durant les deux années avant 2012, ce qui n’est guère étonnant, puisque de 2005 à 2009, la consommation de médicaments anti-TDAH a connu une augmentation de 55%26. Devant cette accumulation de cas, Santé Canada annonçait qu’elle n’a pas les moyens ni l’expertise pour analyser ces rapports et qu’elle doit compter sur la FDA27. Bref, Santé Canada jette l’éponge.


    Deuxièmement, la vaste majorité des signalements d’effets indésirables contenus dans la banque de données de Santé Canada sur le TDAH a été validée indépendamment dans des essais cliniques et des études d’observation, en plus de figurer dans les monographies des produits rédigées par les fabricants.


    C’est ainsi que 52 des 76 tentatives de suicide figurant dans cette banque de données ont eu lieu chez les enfants qui consommaient du Strattera. Ce médicament est un antidépresseur de nouvelle génération et les essais cliniques analysés par la FDA montraient qu’ils sont deux fois plus susceptibles d’induire des idées et des comportements suicidaires chez les 25 ans et moins que chez ceux du groupe placebo28. Depuis 2004, la FDA et Santé Canada ont ajouté un avertissement à cet effet. Une analyse de la base de données du fabricant du Strattera indique que ce produit provoquerait des idées et des comportements suicidaires chez 1 personne sur 270. Aux États-Unis, quelque 3,4 millions d’enfants et d’adultes avaient consommé du Strattera en 200529.


    En 2011, un avis de Santé Canada à l’intention des professionnels de la santé faisait part «de renseignements importants provenant des études cliniques concernant un risque d’augmentation de la pression artérielle et de la fréquence cardiaque lors de l’utilisation de Strattera». Parmi les 8 417 enfants ayant participé à des essais cliniques financés par Lilly, environ le tiers présentait une élévation importante de la tension artérielle, dont 25% une augmentation de 10 mm Hg et de 5 à 8% une hausse de 20 mm Hg. En outre, près de la moitié des enfants ont subi une hausse substantielle de battements cardiaques: 33% avaient connu un accroissement de 10 battements cardiaques à la minute et 12% de 20 battements30.


    Un lien de cause à effet a été établi entre le Strattera et la défaillance du foie31. Par ailleurs, le Journal canadien de psychiatrie dévoilait que, sur une période de 5 ans, près de 11% des 98 enfants traités aux stimulants avaient développé des symptômes psychotiques, tels que des hallucinations32.


    Les psychiatres qui sont bien renseignés savent depuis 40 ans que les psychostimulants engendrent des symptômes psychotiques, notamment des hallucinations. En 1974, sous prétexte d’«étudier» la schizophrénie, un psychiatre américain administrait du méthylphénidate à un groupe de patients pour intensifier leurs symptômes psychotiques. En 1990, le président (sortant en 2014) de l’American Psychiatric Association, Jeffrey Lieberman, cosignait un article sur une expérience chez des patients ayant vécu un premier épisode psychotique. L’expérience était d’autant plus implacable que des sujets avaient à peine 14 ans et que la plupart des gens qui vivent un premier épisode psychotique s’en sortent naturellement. Il fut interrogé par Robert Whitaker, auteur de Mad in America, qui lui demandait si cela n’était pas de nature à causer des souffrances inutiles. Lieberman invoqua pour sa défense qu’il serait exagéré de parler de souffrance quand l’accroissement d’un symptôme psychotique dure deux heures chez quelqu’un qui entend des voix depuis 10 ans. Or, les sujets en étaient à leur premier épisode psychotique33.


    Dans un revirement inattendu, le 30 mars 2015, deux ans et demi après avoir été mise sur la sellette, Santé Canada émettait des mises en garde plus strictes sur les risques de pensées et de comportements suicidaires liés aux amphétamines et au méthylphénidate, et l’agence révélait l’existence d’un nombre restreint de cas de suicide accompli. Ces événements étaient surtout survenus au début du traitement, au moment de changer la dose, ou à l’arrêt du traitement. Comme d’habitude, Santé Canada a fait dans la nuance en ajoutant qu’il y avait peu d’éléments de preuves que ces produits induisent des idées et des comportements suicidaires, mais qu’il était possible qu’ils contribuent au risque34. Dans le cas du Strattera, cette nuance ressemble davantage à une nuisance.


    L’analyse du Toronto Star révélait que le Strattera et le Concerta arrivaient au deuxième et troisième rangs parmi les médicaments suspectés d’avoir causé des effets indésirables sérieux. C’est davantage que près de 1 800 médicaments et plus que n’importe quel anticancéreux ou antipsychotique suspectés d’effets indésirables sérieux. Le journal signalait que 61 enfants prenaient plus d’un médicament contre le TDAH quand ils ont été victimes de ces effets et que 19 cas impliquaient des enfants de 4 et 5 ans.


    Selon la réponse de l’agence au journaliste du Toronto Star, les sommaires d’effets indésirables ne sont pas directement disponibles au public, car ils pourraient contenir des informations personnelles ou des renseignements commerciaux protégés et confidentiels35. Toute information concernant la persistance ou non de l’effet indésirable après le retrait du médicament, information vitale s’il en est, est dissimulée ainsi que les noms du prescripteur, de la ville et de la province. Ces sommaires ne sont disponibles qu’en vertu d’une demande d’accès à l’information et les documents sont caviardés. La protection des intérêts des sociétés pharmaceutiques prévaut sur celle des citoyens.


    La transparence n’est pas le point fort de l’agence. En 2004, l’Association canadienne des journalistes accordait son prix «La loi du silence» à Santé Canada. Pendant plus de cinq ans, l’organisme a refusé «tout accès significatif à une base de données sur les médicaments d’ordonnance susceptibles d’être dangereux, voire mortels, pour les Canadiens36». Elle est maintenant accessible, sauf que télécharger un rapport relève du parcours du combattant, comme j’ai pu le remarquer et comme l’ont noté les patients et les professionnels qui tentaient d’utiliser cet outil37. Pour télécharger la banque de données, vous aurez besoin d’un doctorat en informatique.


    Les visites aux urgences augmentent de 133% en 6 ans


    Selon un organisme relevant du département de la Santé des États-Unis, entre 2005 et 2010, le nombre de visites aux urgences impliquant les stimulants ont plus que doublé, passant de 13 379 à 31 244. Ces données excluent le Strattera et, dans 63% des visites, plus d’un autre médicament était impliqué.


    
      Tableau 4.2: Visites aux urgences liées aux stimulants (États-Unis, 2005-2010)


      [image: tableau4-2]


      * Le changement entre 2005 et 2010 est statistiquement significatif à un niveau de 0,05.


      Source: The Dawn Report, Emergency Department Visits Involving Attention Deficit/Hyperactivity Disorder Stimulant Medications, Substance Abuse and Mental Health Services Administration (SAMHSA), 24 janvier 2013, <www.samhsa.gov/data/2k13/dawn073/sr073-add-adhd-medications.htm>.

    


    Les 18 ans et plus sont les premières victimes de cette augmentation. Dans la tranche d’âge des 18-25 ans, le nombre de visites a quasiment quadruplé.


    En 2010, les visites impliquant un usage non médical représentaient la moitié des cas. Elles ont triplé durant cette période, pour atteindre les 15 585. Ces données révèlent un accroissement significatif d’abus des psychostimulants. À mesure que les ventes de ces molécules augmentent, le potentiel d’abus suit la même courbe.


    Des médicaments qui changent la personnalité: la perception des enfants


    Les études sur les médicaments contre le TDAH excluent presque toujours l’opinion des principaux intéressés, les enfants et les adolescents, et ne s’attardent qu’aux effets indésirables sur le plan physique. Récemment, une étude israélienne a cherché à connaître les réactions des participants quant aux effets des médicaments sur les plans émotionnel et psychologique38. Les auteurs ont interviewé 14 adolescents, 8 garçons et 6 filles âgés de 12,5 à 16,5 ans, traités avec des produits de type méthylphénidate, surtout le Ritalin, pour un minimum de 6 mois.


    On objectera que 14 participants ne font pas le printemps. Sauf que des études s’étant penchées sur la question tirent des conclusions semblables pour plusieurs participants39. Un psychiatre allemand ayant suivi 1 000 enfants hyperactifs signalait que ceux-ci se sentaient malheureux et qu’ils voulaient redevenir comme ils étaient avant de prendre leur médicament40. D’autres enfants ont décrit leur expérience avec les stimulants: le «médicament m’engourdit», «il me rend triste», «je ne me sens pas moi-même 41».


    Tous les participants à l’étude israélienne ont éprouvé des effets indésirables similaires sur le plan physique: maux d’estomac, perte d’appétit, étourdissements. Deux d’entre eux ne les éprouvaient plus: ils se sont habitués.


    Contrairement à ce que prétend la stratégie promotionnelle de l’industrie, à savoir que les médicaments amélioreraient le fonctionnement émotionnel et social, la plupart des participants ont éprouvé des difficultés dans le domaine des relations interpersonnelles et ont signalé des effets tels que la perte d’identité.


    Sur le plan émotionnel, les adolescents ont insisté sur cet aspect, mettant en relief l’engourdissement des émotions, le manque de volonté et de motivation et, pour certains, une humeur dépressive. Les sujets de l’étude décrivaient la perte d’intérêt pour leurs activités préférées, par exemple être avec des amis, jouer au soccer, ce qui influençait leur humeur.


    Sur le plan de l’identité et des relations interpersonnelles, les médicaments ont changé leur personnalité: d’actifs qu’ils étaient, ils se sont repliés sur eux-mêmes. Ils perdaient le désir de parler et de communiquer et les médicaments les détachaient de leurs amis et du monde extérieur. Ils recherchaient la solitude. Voici ce que disait une des participantes:


    Tu es dans ton propre monde quand tu prends du Ritalin, comme si tu étais dans ta bulle… Ce n’était pas moi42.


    Un ami généraliste me confiait qu’un de ses patients sous Ritalin utilisait exactement la même expression, «être dans sa bulle», pour décrire ce qu’il ressentait. Il m’a aussi raconté l’histoire d’une jeune fille de 8 ans: vivante, elle chante, crie et joue, et elle adore ses grands-parents. Mais ces derniers, dont il est le médecin, se sont inquiétés, car depuis le divorce de son père et son remariage, elle s’est fait prescrire du Ritalin par son pédopsychiatre qui la trouvait trop «speedée». Depuis, elle est devenue toute molle et sa prof l’appelle la moule. Mon ami médecin a demandé au pédopsychiatre pourquoi il lui avait prescrit ce médicament, mais il s’est fait remettre à sa place: «je sais ce que je fais», «ce n’est pas un petit généraliste comme vous qui va m’apprendre mon métier.» La belle-mère s’est émue de l’intervention de mon ami. Depuis, la jeune fille va plus souvent chez ses grands-parents qui «oublient» de lui donner son Ritalin et elle redevient elle-même: joyeuse, battante, trépidante comme une jeune fille de 8 ans. Chez sa belle-mère, elle doit prendre son médicament et elle «reste comme un poireau toute la journée devant la télé», dixit son grand-père.


    Contrairement aux affirmations contenues dans Identification, diagnostic et traitement du TDAH chez les enfants, à savoir que les médicaments ne «détruisent pas la personnalité de l’enfant», presque tous les participants à l’étude ont signalé ces effets. Un seul a signalé une amélioration sur le plan des relations interpersonnelles: la médication réduisait son agressivité.


    La moitié des sujets ont souligné que les médicaments les aident à se concentrer, l’autre moitié qu’ils nuisaient à leurs efforts de concentration à cause de la fatigue et de la somnolence qu’ils engendrent. Les médicaments n’ont pas amélioré leurs notes. Un des participants expliquait que son mal de tête intense l’empêchait d’écouter. Une autre, que la pilule l’aidait à lire les questions, mais elle mettait beaucoup trop de temps à répondre en raison de la somnolence.


    Après l’école primaire, 6 des 14 participants ont complètement arrêté leur médication, 3 en font un usage sélectif et prennent leur médicament au moment des examens et 5 l’utilisent de façon régulière, particulièrement les plus jeunes. Plusieurs d’entre eux ont signalé que lorsqu’ils étaient plus jeunes, ils se sentaient obligés d’avaler la pilule à cause de la pression des adultes43. Plusieurs ont fait ressortir que les médicaments ne les aidaient pas, mais qu’ils aidaient l’enseignant.


    Le petit nombre d’études recrutant des parents et des enfants a révélé l’existence de contradictions dans les perceptions de ces deux groupes. Les parents faisaient preuve d’une plus grande tolérance à l’égard des médicaments dont ils surestimaient les bienfaits sur le plan du fonctionnement académique et sous-estimaient les effets indésirables, notamment les changements de personnalité. Des études fondées sur les perceptions des parents suggéraient une augmentation du bien-être à la suite de la médication. Mais les études comparant les récits des parents à ceux des enfants montraient que ces derniers signalaient des bienfaits moins significatifs sur le plan du bien-être et parfois un déclin, particulièrement sur le plan des relations sociales44.


    Un potentiel d’abus important


    Dans la plupart des pays où ils sont distribués, les psychostimulants, dont l’une des appellations populaires est «kiddy coke», sont des substances réglementées.


    On appréciera le sens de l’humour involontaire de nos voisins du Sud quand on lit sur la boîte de Ritalin: «Garder hors de portée des enfants.»


    Bien que son potentiel d’abus soit plus faible que la cocaïne ou l’amphétamine pure, il est néanmoins important, comme nous l’avons déjà constaté avec le doublement des visites aux urgences pour un usage non médical. Le groupe américain Partnership for Drug-Free Kids (Partenariat pour des enfants sans drogue) a réalisé une enquête en 2014 auprès de 1 600 jeunes adultes de 18 à 25 ans, dont 1 000 étudiants d’université. L’enquête révélait que près de 1 étudiant sur 5 et 1 sur 7 parmi un groupe de jeunes adultes qui n’étaient pas aux études avaient abusé des stimulants45. Vingt-huit pourcent des gens qui reçoivent une ordonnance en bonne et due forme exagèrent leurs symptômes afin d’obtenir une dose plus importante.


    Les participants à l’enquête utilisaient les stimulants pour rester éveillés, étudier ou améliorer leur performance scolaire. Les produits les plus utilisés étaient l’Adderall, le Ritalin et le Vyvanse.


    Des drogues de performance


    La moitié des étudiants qui participaient à cette enquête prenaient des stimulants comme stéroïdes mentaux pour améliorer leurs performances académiques. Ils croyaient que ces médicaments leur permettaient d’obtenir de meilleurs résultats scolaires ou d’être plus compétitifs à l’école et au travail.


    Une ancienne utilisatrice admettait qu’elle voulait fréquenter l’université, travailler et faire la fête. Au début, l’Adderall lui permettait de se concentrer. Cependant, le médicament «n’a pas beaucoup changé mes résultats scolaires. Par la suite, j’étais accro46». Elle a commencé à déprimer, à devenir paranoïaque et à développer de l’anxiété. Elle était incapable de communiquer avec ses proches, de conserver un emploi, de compléter ses travaux scolaires et d’entretenir des relations.


    Un psychiatre de l’Université de Miami admettait que cette enquête confirmait beaucoup de choses qu’il avait vues dans sa clinique. Ces jeunes sont tellement dépassés par les exigences de performance qu’ils prennent des stimulants tout en sachant qu’ils peuvent causer de l’anxiété et des attaques de panique. Les utilisateurs occasionnels sont vulnérables. Ils les consomment quand ils doivent faire face à des échéances, quand leur adrénaline est au plafond, ce qui aggrave les risques: les stimulants peuvent causer une insomnie sévère et une psychose.


    Il semble que le potentiel d’abus soit en augmentation. En 2006, sur les 1 025 participants à une enquête réalisée chez les étudiants d’université, 16% répondaient avoir abusé des psychostimulants. Leur premier choix était le Ritalin. La majorité s’administrait le produit oralement et 40% admettait une administration intranasale47.


    Le dopage des enfants et des adolescents pour augmenter leurs performances académiques semble acceptable quand le médicament est prescrit par un médecin. L’exemple vient de haut. Selon le docteur Biederman: «Si un enfant est brillant, mais que ses notes sont moyennes, cet enfant pourrait nécessiter un traitement pour augmenter sa performance scolaire48.» D’après la même source, une enquête auprès des médecins révélait que plusieurs parents demandent des psychostimulants, non pas pour traiter une «maladie», mais en vue d’améliorer les résultats académiques.


    Des professionnels (médecins, avocats…) qui ne présentent aucun déficit demandent à des psychiatres des stimulants afin d’augmenter leur productivité49. C’est la condition qu’imposait un directeur de programme d’une faculté de médecine à son résident: prendre du Ritalin pour faire bonne figure aux examens du Collège Royal.


    Du Ritalin imposé par la faculté de médecine


    Le journal Santé inc., propriété de l’Association médicale canadienne, expose comment un résident en médecine s’est fait imposer du Ritalin par sa faculté. Le directeur de son programme avait peur qu’il ne fasse pas bonne figure à l’examen du Collège Royal. Il craignait qu’il obtienne 70%, soit la note de passage, et il lui suggérait d’attendre un an avant de se présenter à l’examen. Il en allait de la réputation du département qui forme les meilleurs spécialistes au Canada. Son directeur l’avertit: «Beaucoup de subventions de recherche dépendent de notre réputation. Les équipements viennent avec ces subventions.» Le résident lui demande s’il a quelque chose à lui reprocher. La réponse: il n’y a rien en particulier, mais en retardant d’un an son examen, il pourrait améliorer ses connaissances et obtenir une meilleure note. Le résident refuse.


    Une semaine plus tard, il est convoqué de nouveau. Dans une réunion de directeurs de département, son supérieur avait entendu dire qu’un résident en difficulté avait pris du Ritalin, ce qui l’avait aidé. «Si tu en prends, nous sommes prêts à te laisser t’inscrire à l’examen du Collège Royal cette année50.» C’était une condition sine qua non: sans Ritalin, pas de stage à l’hôpital et pas question de se présenter à l’examen.


    Le résident cherche un médecin de famille à qui il expose son histoire. Celui-ci refuse de lui prescrire du Ritalin. Il le trouve anxieux et lui prescrit de la benzodiazépine, un anti-anxiolytique. Même refus du second médecin. Il lui signe un arrêt de travail pour trouble d’adaptation et le réfère à un psychiatre qui lui conseille d’aller discuter avec son directeur de programme. Ce dernier campe sur ses positions. Le résident prend rendez-vous dans une clinique privée spécialisée dans l’évaluation du TDAH. Après rencontre avec infirmière, psychologue et psychiatre: pas de diagnostic franc de TDAH, mais il est justifié de faire un essai avec le Ritalin… Trois médecins, trois diagnostics.


    Après la première capsule: céphalée, anxiété, panique. Le psychiatre change la médication pour la forme à longue action. Aucune différence. Après quelques jours, il opte pour un inhibiteur de recapture de la noradrénaline, sûrement du Strattera. C’est encore pire. Il n’a plus de céphalée, mais l’anxiété est au plafond et il présente tous les symptômes de la dépression, pensées suicidaires à la clef. Rappelons-nous que le Strattera est un antidépresseur. Il se remémore un collègue qui lui racontait la meilleure façon de se suicider: une perfusion de potassium. Il sait où en trouver. Il échafaude un scénario de suicide: dans le bureau de son directeur. Finalement, il jette tous ses médicaments à la toilette. Il finit par faire un stage dans un autre département d’une autre ville et passe l’examen sans problème et sans médicaments.


    
      Figure 4.3: Dites non aux drogues!
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      – «Avez-vous pris votre Ritalin aujourd’hui les enfants?»


      – «Oui, oui, oui!»


      Source: Anonyme, «Kids, Say No to Drugs… Unless It’s Ritalin», GreenMedInfo Memes, <http://memes.greenmedinfo.com/meme/kids-say-no-drugs-unless-its-ritalin>.

    


    Effets sur la structure du cerveau


    Il n’y a aucune étude sur les effets à long terme des psychostimulants sur le cerveau humain, mais nous savons que la structure chimique du méthylphénidate ressemble à celle de la cocaïne et qu’il agit de manière semblable sur le cerveau. L’utilisation des stimulants peut avoir un effet négatif sur l’humeur et augmenter l’anxiété, des effets qui ont été remarqués chez les anciens cocaïnomanes et des chercheurs ont noté que cette drogue dure avait remodelé leur cerveau51.


    Il y a plusieurs décennies, l’OMS avait dressé un parallèle entre ces deux substances, observation qui fut confirmée en 2001 par le laboratoire national de Brookhaven aux États-Unis. Ce fut, pour la chercheure principale et son équipe, un choc terrible (shocked as hell) de constater ces similarités, mais surtout d’apprendre que le méthylphénidate agissait plus puissamment que la cocaïne sur la dopamine52.


    Bien que les études sur les animaux doivent être interprétées avec prudence, on ne peut se contenter de les ignorer. Les stimulants ont des effets sur la structure et les fonctions du cerveau des souris et des singes. Des neuroscientifiques de l’Université Rockefeller ont constaté que le méthylphénidate causait des altérations structurelles et chimiques semblables à celles de la cocaïne. Il augmentait, plus que la cocaïne, la présence d’une protéine qui, lorsqu’elle est en excédent, augmente la sensibilité aux effets gratifiants de la cocaïne et, par conséquent, les risques de dépendance.


    Une équipe de Yale a injecté des singes avec des doses d’amphétamines; ils ont développé des hallucinations et des problèmes cognitifs. Des chercheurs de l’Université Johns Hopkins ont constaté que des singes qu’ils avaient formés pour qu’ils s’auto-administrent des doses d’un produit semblable à l’Adderall exhibaient des dommages au cerveau53.


    Risque cardiovasculaire et suspension de la vente d’Adderall en 2005


    Entre 1999 et 2003, des données collectées par Shire reliaient l’Adderall à 20 cas de mortalité par crise cardiaque et à 12 AVC, dont 14 décès et 2 AVC chez les enfants. En 2005, à la lumière de ces rapports, Santé Canada suspendait la vente du médicament pendant 6 mois, alors que la FDA recommandait seulement de ne pas le prescrire aux personnes aux prises avec des problèmes cardiaques.


    Le sénateur Chuck Grassley du comité des finances du Congrès américain, qui a mené de nombreuses enquêtes sur les méfaits de l’industrie, alléguait que le Canada avait remis l’Adderall sur le marché à la suite des pressions de la FDA, allégations démenties par Santé Canada54. Le Journal de l’Association médicale canadienne révélait que l’Adderall fut remis en circulation sur l’avis d’un panel «indépendant». Ce panel rendait un jugement à la Salomon: il n’y avait pas de preuve que l’Adderall était sans danger pour le cœur ni qu’il accroissait le risque cardiovasculaire, bien que ce risque soit «biologiquement plausible55».


    Depuis 2007, plusieurs études se sont penchées sur la question, dont une étude financée par Shire. J’en ai épluché huit. Elles sont hétérogènes: différences dans la conception, les populations étudiées, la nature des événements cardiovasculaires recensés et la durée du traitement médicamenteux. Deux d’entre elles soutiennent l’existence d’un lien entre la consommation de stimulants et le risque cardiovasculaire.


    Une des études, commandée par la FDA et une agence du ministère de la Santé des États-Unis, fut publiée dans le NEJM en 2011. Après avoir dépouillé les registres de 1,2 million de personnes de 2 à 24 ans, les chercheurs ont conclu que leur recherche n’avait pas réussi à démontrer l’existence d’un lien entre certains médicaments pour le TDAH et les événements cardiovasculaires graves56 (mort cardiaque subite, crise cardiaque, AVC).


    La presse médicale faisait état de ces résultats avec des titres sans appel: «Les médicaments contre le TDAH n’augmentent pas le risque cardiovasculaire.» Cependant, les auteurs du NEJM apportaient une nuance, à savoir qu’un «doublement du risque n’était pas à exclure57», bien que le nombre absolu de cas fut faible. À la suite de cette étude, la FDA recommandait que les stimulants et le Strattera ne soient généralement pas utilisés chez les patients qui présentent de sérieux problèmes cardiaques ou chez qui une augmentation de la pression sanguine ou du rythme cardiaque peut entraîner des complications58.


    L’autre étude de grande ampleur a été publiée dans le BJM. Elle révélait l’existence de 66 événements cardiovasculaires (95 en incluant les cas d’arythmie) et concluait que l’utilisation des stimulants n’était pas significativement liée «au risque à court terme d’événements cardiovasculaires graves59». L’auteur principal précisait que les conclusions de ces deux études étaient valables pour le court terme seulement. C’est leur principal défaut.


    En 2012, une étude de conception différente, publiée dans l’American Journal of Psychiatry60, concluait à une augmentation du risque cardiovasculaire chez les 7 à 19 ans.


    En juillet 2014, une étude danoise de plus de 700 000 sujets suivis sur 9,5 ans – la plus longue à ce jour – relevait que l’utilisation de psychostimulants chez les enfants et les adolescents ayant encaissé un diagnostic de TDAH (8 300) avait été à l’origine de 111 événements cardiovasculaires. C’est plus du double (2,34 fois) que le nombre d’événements cardiovasculaires recensés chez les enfants et les adolescents non médicamentés ayant reçu un diagnostic de TDAH61. Les événements cardiovasculaires les plus communs étaient: arythmies (23%), hypertension (8%), diminution de l’apport sanguin, défaillance cardiaque et maladie cardiaque causée par le rhumatisme articulaire aigu (2% chacun), maladie cardiaque pulmonaire, arrêt cardiaque (moins de 1% chacun), maladie cardiaque sans autre spécification (14%), maladie cérébrovasculaire (9%), maladie cardiovasculaire sans autre spécification (40%). Cette étude établissait un lien entre la dose de psychostimulants et le risque de problèmes cardiovasculaires, ce qui constitue normalement un indice de causalité.


    Les études qui soutiennent qu’il n’y a pas de lien «significatif» entre les psychostimulants et les événements cardiovasculaires sont des études à court terme. Par ailleurs, le faible risque cardiovasculaire décelé dans ces études peut refléter un biais, dans la mesure où on ne prescrit généralement pas de psychostimulants aux enfants qui présentent un risque accru de tels accidents. L’étude du NEJM n’exclut pas entièrement un petit accroissement du risque cardiovasculaire et les essais cliniques montrent que les psychostimulants élèvent la tension artérielle et les battements cardiaques de façon substantielle chez un pourcentage important de personnes. La seule étude à long terme a découvert un lien entre ces deux phénomènes. Il est raisonnable de penser que les médicaments contre le TDAH confèrent un risque rare, mais néanmoins présent, d’effets cardiovasculaires plus ou moins graves et le principe de précaution dicte la plus grande prudence sur ce plan.


    Finalement, des études soulèvent la possibilité d’un effet rebond à l’arrêt du psychostimulant: les symptômes reviendraient avec plus d’intensité62.


    Les maladies médicamenteuses: ces oubliées du cursus des études médicales


    Beaucoup de patients se plaignent du manque d’écoute et du scepticisme de plusieurs praticiens quand ils signalent les effets secondaires des médicaments. Une enquête réalisée en 2003 auprès de 365 médecins révèle que seulement 20% des patients leur communiquent les effets indésirables des psychostimulants. Ces médecins ont été interrogés à propos de trois des effets secondaires les plus courants des stimulants: 1) la diminution de l’appétit ou la perte de poids; 2) l’insomnie; 3) l’exacerbation de l’anxiété. Au sujet de l’insomnie, la moitié des praticiens ont répondu qu’ils étaient «fortement d’accord» ou «d’accord» avec la proposition. Cependant, seulement 32% et 20%, respectivement, se disaient préoccupés par l’effet des médicaments sur l’appétit et l’anxiété63.


    Les étudiants en médecine reçoivent à peine quelques heures de formation sur les maladies médicamenteuses. En 2013, l’OMS en appelait à la nécessité d’une solide formation sur ces maladies. Le docteur Pierre Biron, pionnier de la pharmacovigilance au Canada et professeur honoraire de pharmacologie à la faculté de médecine de l’Université de Montréal, écrivait dans Les maladies médicamenteuses, ces oubliées du cursus des études médicales:


    Les maladies médicamenteuses, pourtant parmi les quatre premières causes de mortalité en pays développés, ne sont ni enseignées ni renseignées systématiquement: sans manuels, sans cours, sans congrès, sans séminaires, sans revues savantes ou professionnelles dédiées, sans applications sur téléphone intelligent64.


    Les médicaments rendent des services inestimables. Sauf qu’ils ne sont pas des panacées ni des objets de consommation comme les autres. Ils peuvent soulager, voire guérir pour les antibiotiques, mais ils peuvent aussi causer des torts considérables et vous expédier au paradis avant terme.


    Un journal médical a évalué 32 études montrant que les attentes de la plupart des patients étaient irréalistes: ils surestimaient les bénéfices et sous-estimaient les risques liés aux interventions médicales65.


    L’ancien PDG de Pfizer, le numéro un du médicament, Hank McKinnel, affirmait: «Nous avons créé l’impression que tous les médicaments sont sécuritaires. Notre publicité doit faire comprendre qu’aucun médicament n’est absolument sécuritaire66.»


    S’il est sage de prendre un médicament en cas de besoin, il faut toujours mettre dans la balance son profil bénéfices/risques. Nous préférons ne pas penser aux risques et croire que tous les médicaments sont efficaces. Mais considérons que «[l]a vaste majorité des médicaments – plus de 90% – fonctionnent seulement pour 30 à 50% des gens67». Ces paroles, prononcées en 2003, sont celles d’Allen Roses, alors vice-président de la génétique chez GSK, poste qu’il a occupé pendant 10 ans.


    Lors d’une conférence scientifique, il citait en exemple les médicaments contre le cancer, les migraines, l’ostéoporose, le diabète, la dépression, la schizophrénie, l’asthme, l’arthrose, la maladie d’Alzheimer, etc. Un scientifique à l’emploi de l’industrie soulignait: «[C]es propos surprendront le public, mais pas ses collègues.» Dans le cas de la maladie d’Alzheimer, l’évaluation de Roses est optimiste. Les essais cliniques n’ont pas réussi à établir l’efficacité de certains d’entre eux et leur «pertinence clinique est discutable»; pour d’autres, l’efficacité est de «faible à modeste», sans compter leurs effets indésirables68.

  


  
    CHAPITRE 5


    Un trouble génétique et héréditaire avec déficit en dopamine?


    Voir des particularités anatomiques dans un cerveau ne signifie pas qu’elles sont inscrites dans le cerveau depuis la naissance, ni qu’elles y resteront gravées.


    – Sylvianne Giampino et Catherine Vidal


    LE TDAH est considéré comme un trouble mental avec tout ce que cela implique de stigmatisation. Quand on veut insulter quelqu’un, on le traite de «malade mental» ou, pour rester poli, de «maudit fou».


    On ne diagnostique pas un TDAH avec un scan ou une prise de sang


    Nous savons que le diabète de type 1 est causé par un organe défectueux, le pancréas qui ne sécrète pas d’insuline. On n’a rien trouvé de tel pour les quelque 400 diagnostics qui figurent au DSM. En effet, on n’a pas découvert de marqueur biologique (un gène, un organe ou une substance présente dans le cerveau) à l’origine des troubles répertoriés dans le DSM. Et il ne semble pas que ce soit pour demain la veille.


    En effet, en 2013, le grand patron du DSM-5, David Kupfer, qui défend le point de vue biologique, reconnaissait qu’en matière de santé mentale:


    les marqueurs biologiques et génétiques qui fournissent des diagnostics complètement fiables et valides […] ne sont pas pour demain1.


    Eric Nestler, pionnier de la psychiatrie biologique, faisait le même constat en 2013:


    […] les deux dernières décennies ont été très frustrantes. Nous avons appris beaucoup de choses sur l’action moléculaire des psychotropes et sur le stress chez les animaux, mais nous n’avons pas été capables d’utiliser cette information pour mettre au point de nouveaux tests diagnostiques (biomarqueurs) ou de meilleurs traitements pour la maladie mentale2.


    Il n’existe aucune mesure ou test objectif pour identifier un TDAH. Les propriétaires d’appareils sophistiqués qui prétendent le contraire sont plus intéressés à soulager votre portefeuille que vos enfants.


    Une pathologie génétique et héréditaire?


    Selon la CADDRA, le TDAH serait une «psychopathologie», donc une trouble mental, un «trouble neurologique», «souvent héréditaire3» ou «hautement héréditaire4». Cette définition implique que le TDAH serait généralement d’origine génétique et, par conséquent, inné. Jusqu’à récemment, les experts croyaient qu’il se traduisait par le déficit d’une substance chimique présente dans le cerveau, la dopamine, déficit que les médicaments seraient censés combler. C’est le postulat sur lequel repose le traitement du TDAH au moyen de stimulants, sa justification, son fondement. Par la suite, un autre neurotransmetteur, la noradrénaline, a été mis en cause et, tout récemment, depuis l’approbation de l’Intuniv, le glutamate fait l’objet des discussions.


    Le TDAH serait donc: 1) un trouble génétique, c’est-à-dire inné; 2) héréditaire dans la plupart des cas; 3) mettant en jeu un ou des neurotransmetteurs dysfonctionnels, particulièrement la dopamine et la noradrénaline. C’est ce qu’on peut appeler la thèse classique. Ces conclusions sont énoncées comme des évidences et des vérités. Ce credo s’appuie sur des études d’imagerie médicale, de lignées familiales et de pharmacologie, points que nous aborderons dans ce chapitre.


    L’IMAGERIE MÉDICALE EN PSYCHIATRIE


    C’est depuis les années 1970 que les techniques d’imagerie permettent d’accéder au cerveau sans ouvrir le crâne. La tomographie assistée par ordinateur (CT) et l’imagerie par résonnance magnétique (IRM) étudient l’architecture du cerveau, alors que l’imagerie fonctionnelle par résonnance magnétique (IRMf) montre le cerveau en action lorsqu’il accomplit une tâche, par exemple un calcul mental.


    Malgré des apports intéressants, ces technologies présentent des limites, comme le soulignent la neurobiologiste Catherine Vidal et la psychanalyste et psychologue Sylviane Giampino. L’IRM donne une vision floue du cerveau, car dans chaque mm5, des centaines de milliers de neurones interconnectés et de synapses sont invisibles.


    Quant à l’imagerie par résonnance magnétique fonctionnelle (IRMf), elle ne mesure pas directement l’activité des neurones, mais l’afflux de sang qui survient quand les neurones sont activés en accomplissant une tâche. Ce n’est pas le cerveau en tant que tel que nous observons, mais un marqueur qui en est le témoin. En outre, l’enregistrement des signaux et des données nécessite plusieurs minutes, alors que les signaux émis par les neurones sont de l’ordre du millième de seconde. Les images impressionnantes et coloriées qui nous montrent le cerveau en action ne sont pas celles que l’expérimentateur voit sur son appareil. Elles sont obtenues après plusieurs heures de traitement informatique de données chiffrées auxquelles on attribue des codes de couleur.


    L’imagerie médicale «ne joue aucun rôle reconnu en matière de diagnostic psychiatrique au-delà de sa capacité à exclure des facteurs médicaux tels que les tumeurs ou les traumatismes au cerveau6».


    Une contribution majeure de l’IRM fut de démontrer la plasticité du cerveau, c’est-à-dire sa capacité à se réorganiser en fonction de l’expérience vécue, et ce, à tous les moments de la vie d’un individu. Cette plasticité est à l’œuvre dans l’apprentissage et pour compenser certaines défaillances en cas de lésions cérébrales.


    Par exemple, des enfants adoptés vers l’âge de 4 à 6 ans et dont le QI est faible rattraperont ce retard, particulièrement quand ils sont adoptés par des familles de niveau socioéconomique plus élevé. Des études d’IRM chez les chauffeurs de taxi londoniens montrent que les zones du cortex qui contrôlent la représentation de l’espace sont plus développées, et ce, proportionnellement au nombre d’années d’expérience.


    Normalement, l’hémisphère gauche du cerveau contrôle la motricité du côté droit. Un homme dont la main droite fut paralysée à la suite d’un AVC dans l’hémisphère gauche commença à récupérer l’usage de sa main après un mois de rééducation. L’IRM montre que c’est le cortex droit, et non le gauche, qui s’active. Quand la récupération est totale, c’est de nouveau le gauche qui est activé. L’hémisphère droit a temporairement pris le relais.


    Bref, le cerveau se transforme en fonction de l’expérience vécue, de sorte que ses particularités anatomiques ne veulent pas dire qu’elles sont présentes dès la naissance et qu’elles y resteront gravées à jamais. Chez les personnes qui apprennent à jongler, l’IRM montre un épaississement des régions spécialisées dans la vision et la coordination des mouvements des mains et des bras. Si l’entraînement cesse, l’épaississement de ces zones régresse.


    Source: Sylvianne Giampino et Catherine Vidal, Nos enfants sous haute surveillance. Évaluations, dépistages, médicaments…, Paris, Albin Michel, 2009, p. 69-80.


    Pour plusieurs professionnels de la santé, les nouvelles technologies d’imagerie médicale jouent un rôle essentiel en psychiatrie et les résultats de ces études sont présentés comme des évidences. La docteure Hechtman soutient que les scans montrent «une différence considérable entre les cerveaux d’enfants, d’adolescents et d’adultes atteints de TDAH par comparaison aux cerveaux d’individus sans TDAH7». En plus d’être limitées par les résultats que nous venons d’évoquer, les études manquent de cohérence.


    Le psychologue québécois Jean-Philippe Vaillancourt a revisité des analyses regroupant plusieurs études d’imagerie sur des sujets ayant reçu un diagnostic de TDAH. Il souligne qu’au moment où les experts citent ces recherches qui confirmeraient leur point de vue, plusieurs autres reconnaissent l’existence de données contradictoires et leur incapacité à mettre le doigt sur les mécanismes biologiques pressentis comme étant la cause des symptômes8.


    Les études en imagerie structurelle portent sur la grosseur du cerveau et sur certaines de ses composantes qu’on croit impliquées dans le TDAH, par exemple les lobes frontaux, le cervelet et le corps calleux, cette dernière région unissant les deux hémisphères du cerveau.


    Une étude du NIMH, d’une durée de 10 ans, signalait que le cerveau des enfants TDAH était de 3 à 4% plus petit que le cerveau des enfants «normaux». L’étude a comparé trois groupes: deux groupes TDAH, médicamentés et non médicamentés, à un groupe témoin. Pour conclure que le cerveau des enfants TDAH était plus petit, l’étude comparait deux groupes disparates. Les TDAH non médicamentés avaient deux ans de moins, étaient plus petits, avaient un poids moins élevé que les enfants du groupe témoin, ce qui est normal puisque les études ont établi une corrélation entre la taille et le poids, d’une part, et la grosseur du cerveau, d’autre part. La conclusion de l’étude se trouvait invalidée puisqu’elle comparait deux groupes dissemblables9.


    Les recherches ne permettent pas de dégager des différences significatives entre les individus ayant reçu un diagnostic de TDAH et les non-TDAH en fonction de la structure ou de la région du cerveau étudiée. Par exemple, les études sur le corps calleux sont contradictoires. Deux études révèlent des anomalies de la structure postérieure; deux autres de la structure antérieure; une des régions antérieure et postérieure et une autre ne constate aucune différence. Ces mêmes contradictions sont notées en ce qui a trait aux autres structures cérébrales, par exemple les lobes frontaux10.


    Les études d’imagerie fonctionnelle sont aux prises avec le même manque de cohérence. Six études font état d’une diminution de l’activité des zones préfrontales, trois études ne constatent aucune différence et une étude note une augmentation de l’activité dans cette zone. En outre, ces études présentent des failles importantes. Les trois quarts des participants avaient été exposés aux médicaments, ce qui est un facteur pouvant introduire de la confusion et plusieurs d’entre eux présentaient des comorbidités importantes11.


    L’analyse de plusieurs types d’études d’imagerie récentes souligne que ces technologies n’ont pas permis de trouver la cause biologique du TDAH. Dans l’état actuel, l’imagerie médicale «ne devrait pas être utilisée en pratique clinique12». Thomas Insel, directeur du NIMH, reconnaît qu’en psychiatrie, cette technologie n’est pas arrivée à maturité13.


    Par ailleurs, qui dit différence ne dit pas anomalie ou pathologie. Les différences de structures cérébrales que l’imagerie révèle, et qui seraient associées au TDAH, n’indiquent pas qu’elles sont la cause du problème. Ces différences, voire ces anomalies, peuvent tout simplement représenter des effets non spécifiques du stress.


    Une autre limitation des études d’imagerie médicale provient du fait qu’elles comparent les résultats de moyennes entre groupes ayant essuyé un diagnostic donné avec un groupe témoin d’individus «normaux». Robert Rubin, professeur de psychiatrie à l’Université de Californie à Los Angeles, spécialiste en matière de dépression et d’imagerie, souligne les failles qui caractérisent ces études. Une étude typique recruterait 10 personnes ayant reçu un diagnostic de dépression et 10 personnes normales. L’imagerie montre que certains déprimés ont des scans normaux et certains sujets normaux ont des scans anormaux14. Ces résultats tiennent notamment au fait que les études utilisent des méthodologies et des techniques statistiques différentes.


    Finalement, une des dernières études d’imagerie qui est sortie en septembre 2014 situait le phénomène dans une perspective développementale (voir le chapitre 2). Une équipe de l’Université du Michigan donnait une nouvelle tournure à l’imagerie par résonnance magnétique fonctionnelle en examinant le cerveau au repos plutôt que lorsqu’il effectue une tâche. Les participants TDAH étaient comparés à un groupe témoin. Selon l’hypothèse des chercheurs, les premiers connaîtraient un retard de maturation dans trois régions du cerveau, dont la principale qui est mise en cause est très mal connue. Contrairement aux grands titres des médias qui saluaient une nouvelle avancée dans le domaine, les auteurs précisaient que leurs conclusions étaient préliminaires et qu’on ne pouvait se servir de ces résultats et de cette technologie pour diagnostiquer un TDAH15.


    Que disent les gènes?


    En 2010, les médias se sont emballés: les grands titres de plusieurs quotidiens et de nombreux sites Internet comme Medical News Today annonçaient une percée capitale. Une étude publiée dans The Lancet était la première à prouver que le TDAH est génétique16. Le credo d’une origine génétique du TDAH était enfin validé.


    L’étude comparait le génome de 366 enfants ayant reçu un diagnostic de TDAH à 1 047 témoins. La chercheure principale déclarait: «Maintenant nous pouvons dire en toute confiance que le TDAH est une maladie génétique et que le cerveau des enfants qui ont cette condition se développe différemment de celui des autres enfants17.» Nous pouvons dire en «toute confiance» que les détails de l’étude ne confortent pas ces déclarations ni les titres ronflants des médias. Disons également «en toute confiance» que pratiquement toutes les études en faveur d’une détermination génétique des troubles psychiatriques n’ont pas été répliquées.


    Qu’est-ce que cette étude a découvert? Certaines régions du génome peuvent être effacées ou répétées. Dans le jargon, ces délétions et duplications de matériel génétique sont connues sous l’appellation «variations du nombre de copies» ou CNV en anglais. L’étude notait que les CNV rares et de grande taille étaient plus fréquents chez les enfants TDAH sans déficit intellectuel que chez les témoins (12% contre 7,5%).


    Premièrement, cette différence est mince, bien qu’elle soit considérée comme étant statistiquement significative.


    Deuxièmement, la vaste majorité des sujets ayant essuyé un diagnostic de TDAH n’exhibent pas cette signature génétique et un pourcentage important de sujets normaux présentent cette caractéristique. En fait, 88% des enfants ayant reçu un diagnostic de TDAH n’étaient pas porteurs de ce marqueur génétique, présenté abusivement comme une «cause». En revanche 7,5% des sujets du groupe témoin présentaient des CNV de grande taille qui auraient dû faire d’eux des enfants TDAH. Ces résultats ne répondent pas au modèle de causalité au sens strict du terme, à savoir celui d’un rapport nécessaire et suffisant entre une donnée génétique et un trait quelconque.


    Troisièmement, la même année, une étude publiée dans Molecular Psychiatry portant sur 335 enfants TDAH comparés à 2 026 enfants non TDAH montrait qu’il n’y avait pas de différences significatives dans le nombre moyen de CNV entre les enfants des deux groupes (27,4 pour les TDAH, 26,9 pour les témoins)18. Précisons que cette étude utilisait un seuil de CNV inférieur à celle du Lancet19∗. En se référant au même seuil que l’étude de Molecular Psychiatry, on n’a pas trouvé de différence entre les TDAH et les témoins dans l’étude du Lancet.


    Quatrièmement, parmi les enfants ayant reçu un diagnostic de TDAH, près de la moitié des CNV correspondaient à des régions que d’autres études impliquaient dans l’autisme ou la schizophrénie et même, dans ces cas, le lien causal n’était pas établi20.


    D’autres études encore, plus classiques, soit du génome entier, soit de gènes d’intérêt, ont tenté de prouver l’existence d’un lien causal avec le TDAH. Le gène le plus fortement associé au TDAH code pour le récepteur de la dopamine D4. Ce gène se présente sous différentes formes. L’une de ses formes (baptisée 7-R) se retrouverait plus fréquemment chez les enfants ayant reçu le diagnostic par rapport à ceux qui ne sont pas atteints (23% contre 17%). Certaines des remarques énoncées au sujet de l’étude du Lancet sont pertinentes ici et nous ne les reprendrons pas. Soulignons que cet écart est assez modeste et il pourrait s’expliquer en partie par l’échantillon. Il est intéressant de constater que les premières études sur le 7-R présentaient des écarts beaucoup plus importants, soit 49% pour le groupe TDAH contre 21% pour le groupe témoin21. Les études ultérieures ont considérablement réduit l’écart (voir l’encadré ci-après).


    Gonon et collègues soulignent que les études génomiques les plus récentes permettent de «conclure de manière certaine» qu’il n’y a pas de gène impliqué de façon majeure dans l’étiologie du TDAH. Quel que soit le trouble psychiatrique, les gènes d’intérêt ne conféreraient qu’un risque mineur, comme c’est le cas pour l’asthme22 (voir ci-dessous).


    Un phénomène répandu: des études ou des pratiques contredites par les recherches ultérieures


    Le docteur John Ioannidis, enseignant à l’Université Stanford, est spécialisé en méta-science, qui est l’application de la méthode scientifique à l’étude de la science elle-même. Avec plus de 1 300 coauteurs, ses analyses ont été publiées dans les journaux médicaux de 43 pays. En 2009, il a reçu environ 1 000 invitations pour prononcer des conférences un peu partout dans le monde23.


    Il estime qu’une grande partie, sinon la majorité, des résultats des recherches en science biomédicale sont faux ou exagérés. Il n’en demeure pas moins convaincu que la science fait des progrès, mais ils sont beaucoup plus lents qu’ils pourraient l’être, car le système est cassé et il a besoin d’être réparé.


    Il arrive fréquemment que les résultats des premières études qui sont publiées ne soient pas répliqués dans les études ultérieures. Seulement 10 à 25% des tests de médicaments sur des cultures de cellules sont répliqués et une partie infime des résultats positifs obtenus en recherche animale tiennent la route chez les humains. Un scientifique d’Amgen révélait qu’en dépit d’efforts systématiques, les chercheurs de sa compagnie en biotechnologies médicales avaient réussi à répliquer seulement 6 «découvertes majeures» sur ٥٣ dans le domaine du cancer, soit à peine ١١%24.


    On considère que les essais randomisés contrôlés (ERC) sont la règle d’or en matière de recherche. Or, la moitié des ERC enregistrés auprès des sites gouvernementaux sont publiés; parmi ceux qui sont publiés, seulement la moitié des résultats des hypothèses que les chercheurs tentaient de valider sont rapportés et commentés dans les articles publiés. Finalement, la moitié ou plus de ces derniers résultats sont interprétés de manière inappropriée en fonction des intérêts du commanditaire25. Un article du Lancet publié en 2014 estimait que 85% des fonds consacrés à la recherche sont gaspillés26.


    Même les résultats des études considérées comme étant les plus robustes sont remis en question par des recherches ultérieures. Le Dr Ioannidis s’est penché sur 49 études publiées entre 1990 et 2003. Elles avaient été publiées dans 3 journaux médicaux prestigieux et elles avaient été citées plus de 1 000 fois. Des 49 études, 45 révélaient que l’intervention testée était efficace; parmi ces dernières, 34 ont fait l’objet de nouveaux tests. Or, dans 14 cas ou 41%, les résultats étaient faux ou exagérés, dont 7 résultats faux et 7 exagérés27.


    Parmi ces études, citons celles qui encourageaient l’utilisation de l’hormonothérapie de substitution chez les femmes ménopausées, affirmant qu’elle protège le cœur, et la prise de vitamine E pour la réduction du risque de maladie cardiaque. C’est ainsi que la Nurses Health Study (Étude de santé des infirmières) faisait état d’une réduction du risque relatif de 44% de maladie coronarienne à la suite de l’hormonothérapie. Or, quelques années plus tard, la Women’s Health Initiative (Initiative en santé des femmes) révélait une augmentation du risque relatif de maladie coronarienne de 29% à la suite de cette intervention.


    Une équipe de la célèbre clinique Mayo a analysé les études originales publiées sur une période de 10 ans dans le journal médical le plus prestigieux, le New England Journal of Medicine. Des 363 articles qui évaluaient des pratiques médicales établies, 40,2% trouvaient ces pratiques inefficaces et 38% les validaient. Quant au reste, les données ne permettaient pas de se prononcer28.


    Les médias, y compris les journaux médicaux, raffolent de nouvelles découvertes. Un article montrant qu’une intervention donnée, par exemple un médicament, augmente vos chances de survie se vend mieux qu’un article qui révèle le contraire. On préfère parler des résultats positifs que des résultats négatifs. Pourtant, ces derniers sont aussi importants pour assurer la sécurité des patients et des biens portants. Ils ont une aussi grande valeur scientifique.


    Par ailleurs, ces fausses «découvertes» font souvent l’objet d’un énorme battage publicitaire. En 1990, le populaire magazine Time publiait un article au titre sans appel: «Les chercheurs découvrent le gène de l’alcoolisme». Six équipes ont tenté de répliquer ces résultats sans y parvenir. Curieusement, personne n’a souligné les résultats de ces six équipes29. Lorsqu’une pseudo-découverte est faite et largement adoptée, il faut parfois des décennies pour corriger le tir.


    Les évangélistes du génome


    La génétique nous a apporté quantité de découvertes importantes. Cependant, les espoirs qu’elle a suscités pour la compréhension, la prévention et le traitement des problèmes de santé de tous ordres ont été déçus à maintes reprises. Il s’est créé une bulle génétique comme il se crée des bulles spéculatives à la Bourse ou dans l’immobilier. Récemment, un article du Journal de l’Association médicale canadienne (JAMC) en appelait à crever cette bulle. «Plusieurs des promesses faites par les évangélistes du génome n’ont pas porté fruit30.» Selon l’American Journal of Human Genetics, au-delà des facteurs de risques traditionnels (antécédents familiaux, habitudes de vie, comportements), et sauf exception, la connaissance du génome n’améliore pas la capacité de prédire les maladies communes et ne change pas significativement la façon dont la médecine peut les prévenir et les traiter31. Parmi ces exceptions, comptons les maladies cardiovasculaires et certains cancers, notamment ceux qui sont liés aux gènes BRCAI et BRCAII, qui représenteraient environ 5% des cancers du sein.


    Deux médecins professeurs de génétique soulignent que le génome de 98% des humains est terriblement ennuyant, qu’il ne recèle à peu près rien qui ajoute à ce que notre médecin ou notre mère pourraient nous dire pour rester en santé: bien manger, faire de l’exercice, ne pas fumer, boire raisonnablement. Environ 1% de la population a des mutations dans une poignée de gènes qui provoquent un risque élevé de maladies traitables et pouvant être prévenues. Un autre 1% arbore des mutations prédisposant à des maladies troublantes pour lesquelles nous n’avons pas de traitements ni d’outils de prévention. Un séquençage partiel est utile pour ces personnes32.


    Le JAMC souligne que nous commençons à peine à comprendre que les «influences environnementales sont beaucoup plus importantes que les altérations spécifiques dans les codes génétiques des maladies communes33», comme l’asthme et le diabète. Jusqu’à récemment, on croyait que l’asthme était causé par UN gène. On a découvert que plus de 100 gènes sont impliqués dans la maladie. En outre, ce ne sont pas toujours les mêmes gènes qui déclenchent la maladie et la contribution de chacun est modeste, de l’ordre de 2 à 3%34.


    D’après Jay Joseph, psychologue et spécialiste en recherche génétique des troubles mentaux, plus de 1 700 études ont été publiées depuis une cinquantaine d’années sur la découverte du gène de la schizophrénie. Or, aucune de ces «découvertes» n’a pu être répliquée35.


    Craig Venter, qui dirigeait les travaux de décryptage du génome, affirmait à la fin du projet: «Nous n’avons simplement pas suffisamment de gènes pour justifier l’idée de déterminisme biologique36.»


    Un trouble héréditaire?


    En 2008, la filiale de J&J, Janssen, fabricant du Concerta, publiait une brochure intitulée «Tel parent, tel enfant?». Le message était clair: le TDAH est héréditaire. Un manuel de Shire, qui est toujours distribué aux thérapeutes, met en scène un arbre généalogique avec trois grands-parents, leurs six enfants et sept de leurs huit petits-enfants atteints de TDAH37. Bref, tous hyperactifs, à une exception près. C’est un bel exemple de la façon dont les sociétés pharmaceutiques noircissent le tableau et jouent sur la peur de la maladie pour élargir leur clientèle.


    Plusieurs auteurs reconnaissent que les études sur les origines génétiques du TDAH sont loin d’être concluantes. Ils se rabattent alors sur sa «forte héritabilité» afin de prouver son origine génétique. Ce concept d’«héritabilité» est confondu avec celui d’«hérédité».


    Les études familiales et d’adoption


    Les conclusions des études sur l’héritabilité utilisent, la plupart du temps, le conditionnel ou sont formulées dans le langage des probabilités, comme si les auteurs gardaient une petite gêne par rapport à ce qu’ils avancent: «le TDAH tend à courir dans les familles», «il se pourrait que le TDAH soit héréditaire», «il semble que…», «selon toutes les apparences…». Ce type de langage suggère que les preuves sont en contradiction avec les conclusions. Cependant, l’impression générale qui se dégage des titres de dizaines d’études et des milliers d’articles sur la question est que le TDAH est héréditaire. C’est un fait avéré par la science. Or, nous avons vu que les études les plus rigoureuses démontrent le contraire.


    Pour déterminer l’héritabilité d’un trait, on s’en remet aux études de lignées familiales, aux études d’adoption et, surtout, aux études de jumeaux vrais et faux, souvent citées en preuve de l’héritabilité du TDAH.


    Qu’un comportement ou une caractéristique ait tendance à courir dans les familles n’est pas la preuve de son origine génétique. S’il y a quatre générations de camionneurs ou de médecins dans la même famille, ce n’est pas à cause du gène du camionnage ou de la médecine. Les ressemblances entre parents et enfants peuvent tout aussi bien se transmettre à travers la culture et l’apprentissage. Même les généticiens admettent aujourd’hui qu’il existe des mécanismes non génétiques (n’impliquant pas les séquences d’ADN) de transmission des caractères aux générations suivantes38. Contrairement aux mécanismes génétiques, ils affecteraient généralement un nombre limité de générations.


    Les études d’adoption prétendent démêler l’apport de ces deux types d’influences, car les enfants adoptés reçoivent leurs gènes d’une famille et leur environnement d’une famille différente. Les études d’adoption sur le TDAH présentent plusieurs failles: les chercheurs n’ont pas réussi à étudier la parenté biologique des enfants adoptés, les diagnostics se fondaient souvent sur des souvenirs vagues et lointains de la parenté, la définition du TDAH était imprécise dans la plupart des études. La première critique suffit à elle seule à invalider les conclusions39.


    La plupart des experts en génétique du comportement admettent maintenant que les études de lignées familiales et les études d’adoption sont dans l’incapacité de distinguer ce qui provient des gènes et de l’environnement40. Pour démêler le tout, ils se rabattent sur les études comparatives de jumeaux vrais et faux, qui constitueraient la méthode privilégiée pour déterminer l’héritabilité d’un trait.


    Les études de jumeaux et le concept d’héritabilité


    Chez les vrais jumeaux, lorsque l’un des deux a reçu un diagnostic de TDAH, la probabilité que l’autre reçoive le même diagnostic est plus élevée que chez les faux jumeaux. Cette corrélation s’appelle le taux de concordance.


    Gonon signale qu’une vingtaine d’études ont découvert des taux de concordance de l’ordre de 70 à 80% entre vrais jumeaux, alors que ce taux varie entre 30 et 50% pour les faux jumeaux. Une formule mathématique plus ou moins complexe et plus ou moins mystificatrice transforme cette différence en pourcentage. Dans le cas qui vient d’être présenté, cette formule établit le taux de concordance à 80%. Ce serait la preuve que le TDAH a une héritabilité considérable41.


    Le concept d’héritabilité pose plusieurs problèmes. Tout d’abord, l’héritabilité et l’hérédité sont deux choses différentes. Une héritabilité de 80% ne signifie pas que 80% des TDAH ont une cause génétique. En effet, plusieurs maladies infectieuses, dont la tuberculose, ont une héritabilité de 70 à 80% et la tuberculose n’est pas une maladie génétique42.


    Deuxièmement, pour attribuer la plus grande similitude de comportements des vrais jumeaux aux gènes, il faut supposer que les environnements des vrais jumeaux et des faux jumeaux de même sexe sont identiques, c’est-à-dire qu’ils ont le même degré de ressemblance. C’est ce qu’on a appelé l’hypothèse des «environnements égaux43». Selon cette hypothèse, si les environnements des vrais et des faux jumeaux se ressemblent autant les uns que les autres, il faut attribuer les similitudes de comportement entre vrais et faux jumeaux aux gènes. En effet, les vrais jumeaux ont les mêmes gènes, à tout le moins à la naissance, alors que les faux jumeaux ne partagent que 50% de leurs gènes.


    Or, il a été démontré que l’hypothèse des environnements égaux est fausse. Les vrais jumeaux passent plus de temps ensemble que les faux jumeaux, ils se ressemblent davantage et ont plus tendance à être traités pareillement. C’est ainsi que 91% des vrais jumeaux ont éprouvé une forme de confusion identitaire, contre 10% pour les faux jumeaux. Les vrais jumeaux sont plus susceptibles (73%) d’être inséparables durant l’enfance que les faux jumeaux (19%)44. Par ailleurs, les études ont montré que les faux jumeaux se ressemblent davantage que les frères ordinaires, bien que les frères ou sœurs ordinaires et les faux jumeaux partagent 50% de leurs gènes.


    Troisièmement, si les environnements des vrais jumeaux présentent davantage de similitudes que ceux des faux jumeaux, il existe également une tendance consistant à exagérer les ressemblances entre vrais jumeaux. Deux études récentes, employant des méthodes plus raffinées (tests psychométriques pour mesurer la ressemblance entre jumeaux, meilleure échelle d’évaluation pour les parents) ont abouti à une héritabilité de 30%, ce qui est statistiquement non significatif45.


    En fin de compte, la question qui est posée est celle des parts respectives de l’environnement et des gènes dans une caractéristique donnée. Si on disait que la taille est génétique à 60% et environnementale à 40%, faudrait-il croire que les gènes d’une personne mesurant 2 mètres sont responsables de 1,20 mètre et l’environnement de 0,80 mètre? Cette question ne trouvera pas de réponse de sitôt, car elle n’a pas grand sens. En effet, pour mesurer ces parts respectives, il faudrait supposer que gènes et environnements sont additifs et trouver une unité de mesure commune aux deux.


    Deux spécialistes de la génétique du comportement, Pierre Robertoux et Michèle Carlier, affirment que l’héritabilité ne «dit rien sur l’origine génétique du caractère étudié car, dès que l’on s’écarte des populations d’animaux de laboratoire, la proximité génétique est indissociable d’une autre proximité, celle de l’environnement46». Ils ajoutent: «Il est probable que les effets pernicieux de la notion d’héritabilité soient plus nombreux que les avantages qu’on peut en tirer.»


    Une des premières leçons de la génétique est que nous héritons nos gènes de nos parents et non de leurs caractéristiques qui, elles, sont gouvernées par nos gènes. Par exemple, deux parents aux yeux bruns peuvent donner naissance à un enfant aux yeux bleus; une personne atteinte de spina-bifida donnera naissance à un enfant qui est en exempt. Les gènes ne sont pas des chefs qui donnent des ordres, selon l’expression du généticien Albert Jacquard. Ce n’est pas parce qu’un trait a une composante génétique que la fatalité s’installe et que le problème en question doive absolument faire l’objet d’un traitement médicamenteux. La phénylcétonurie est une maladie génétique qui détruit le cerveau par accumulation de matières toxiques, mais elle se corrige avec une diète appropriée.


    L’hypothèse dopaminergique


    L’hypothèse dopaminergique, comme tant d’autres en matière de santé mentale, est présentée comme un fait établi. On a constaté que les psychostimulants élevaient les taux de dopamine et que cela s’accompagnait d’une augmentation de la concentration et d’une diminution de l’activité, à tout le moins à court terme. Dans une espèce de raisonnement à rebours, de l’effet vers la cause, on concluait que le déficit en dopamine était la cause du TDAH. On sait que l’alcool aide les gens à sortir de leur coquille et à socialiser, mais cela ne nous dit rien sur les causes de la timidité. Et personne ne soutiendrait que le manque d’alcool au cerveau est la cause de la timidité. Ce n’est pas parce qu’un médicament améliore le comportement que cela nous procure la connaissance de la ou des causes.


    En 2013, des chercheurs de l’Université Cambridge ont utilisé la tomographie par émission de positrons (PET scan) pour découvrir qu’il n’y avait aucune différence dans les effets du Ritalin sur les récepteurs de dopamine chez les sujets TDAH ou non. Ils concluent qu’il est «très improbable qu’un dérèglement de la dopamine soit la principale cause sous-tendant le trouble du déficit de l’attention/hyperactivité chez les adultes47».


    Gonon et collègues opposent plusieurs faits à l’encontre de l’hypothèse dopaminergique. En augmentant les taux de dopamine, les médicaments compenseraient pour le déficit de ce neurotransmetteur. Or, les psychostimulants ne font pas la différence entre les TDAH et les enfants «normaux». Ils améliorent la concentration chez les sujets ayant reçu un diagnostic de TDAH et ils ont le même effet chez les témoins qui en sont exempts. En outre, le Strattera qui agit surtout sur la noradrénaline a une efficacité semblable aux psychostimulants. Quant à l’imagerie médicale fonctionnelle, elle aurait mis en lumière un dysfonctionnement d’une structure du cerveau confortant l’hypothèse dopaminergique. Cependant, ces études n’étayent pas l’idée que le TDAH serait dû à un déficit d’activité dans un petit nombre de régions cérébrales isolées. Quant aux études animales qui appuieraient cette hypothèse, elles vont dans tous les sens: certaines montrent un taux de dopamine diminué et d’autres montrent le contraire.


    L’hypothèse dopaminergique revient à faire le parallèle entre le TDAH et la maladie de Parkinson, qui implique également un déficit en dopamine48. Les différences entre le TDAH et le Parkinson sont patentes. L’imagerie médicale a mis en évidence une diminution importante du nombre de transporteurs de dopamine dans une région du cerveau (le noyau caudé) chez les parkinsoniens. Dans le cas du TDAH, les résultats de l’imagerie médicale sont contradictoires. Le comportement moteur des sujets ayant reçu un diagnostic de TDAH et celui des victimes de la maladie de Parkinson sont différents. Finalement, la lévo-dopa, médicament de référence pour traiter le Parkinson, est complètement inefficace pour le TDAH. À l’inverse, les psychostimulants ne sont d’aucune utilité pour le Parkinson49.


    Certains se sont rebattus sur l’hypothèse noradrénergique, à laquelle on peut opposer des arguments semblables à ceux que nous venons de soulever contre l’hypothèse dopaminergique, notamment le fait qu’un déficit de noradrénaline dans un petit nombre de régions cérébrales n’a jamais été validée50.


    Plusieurs textes récents reconnaissent que les «causes» biologiques du TDAH sont mal connues, mais ils continuent de mettre de l’avant sa forte héritabilité. La publicité de l’industrie présente cet argument aux médecins et aux parents d’enfants TDAH pour les déculpabiliser. Pour Gonon, s’il est généralement justifié de déculpabiliser les mères, ce n’est pas le cas de tous les parents, en particulier des pères. Des études montrent que la présence du père diminue le risque d’impulsivité et d’hyperactivité et que son attitude a une incidence sur le fonctionnement social de l’enfant. L’engagement du père dans un programme d’aide à son enfant contribue à améliorer son fonctionnement51.


    Les substances neurotoxiques associées à des symptômes qui miment le TDAH


    La littérature médicale récente associe de plus en plus l’inattention, l’impulsivité et l’hyperactivité à l’exposition aux substances neurotoxiques. Ces substances sont essentiellement les métaux lourds (mercure, plomb), les pesticides et le smog. Par ailleurs, nous savons très peu de choses sur les quelque 143 000 produits chimiques recensés par le toxicologue français André Cicolella, auteur de Toxique Planète52.


    Le smog (les hydrocarbures aromatiques polycycliques) est produit par la combustion incomplète du charbon, du pétrole, du gaz, du bois et d’autres substances organiques. Les enfants exposés au smog durant la grossesse, notamment à la circulation automobile, seraient cinq fois plus à risque de développer des symptômes d’inattention que ceux dont les mères furent exposées à de faibles doses ou ne le furent pas du tout53.


    Dans le Grand Nord québécois, les enfants inuits du Nunavut exposés au mercure durant la grossesse, présent en quantités importantes dans l’alimentation des Inuits, seraient de trois à cinq fois plus à risque de développer des symptômes associés au TDAH comparativement à ceux qui connaissent de faibles taux d’exposition5451.


    Un article publié dans la revue Pediatrics a examiné 1 100 enfants de 8 à 15 ans faisant partie d’une enquête nationale réalisée entre 2000 et 2004. Parmi eux, 119 avaient reçu un diagnostic de TDAH. Des échantillons d’urine ont été prélevés pour identifier des produits chimiques dérivés des pesticides de la famille des organophosphates, utilisés dans la culture des fruits et des légumes. Après ajustement, l’augmentation par 10 d’un des composants des organophosphates augmentait de 55% les risques de «TDAH»55.


    Ces cas, si la relation de causalité s’avère, montrent que nous n’avons pas affaire à un trouble génétique, mais à un ensemble de comportements dont la cause ultime est environnementale.


    Une affection unique et homogène?


    Les conditions multiples susceptibles d’engendrer des symptômes d’inattention, d’impulsivité et d’hyperactivité et les résultats divergents des études d’imagerie médicale ouvrent la porte à l’hypothèse que l’inattention, l’impulsivité et l’hyperactivité ne peuvent être regroupées sous une seule étiquette qui renverrait à une affection unique et homogène appelée TDAH. Les symptômes peuvent avoir des origines et des causes différentes. Lorsque les symptômes sont gênants, ils appellent des réponses et des traitements différents. Jusqu’à preuve du contraire, le TDAH est une construction sociale.


    Dans l’état actuel des connaissances, il n’existe aucune preuve que le TDAH soit à la fois un trouble neurologique, d’origine génétique, présent dès la conception, fortement héréditaire et impliquant un déficit en dopamine et/ou en noradrénaline. Il n’y a pas de gène impliqué de façon majeure parmi les facteurs donnant naissance à ce qu’on appelle le TDAH. Le fait que le TDAH soit légèrement plus fréquent dans certaines familles semble indiquer que les gènes pourraient tout au plus conférer un risque mineur de développer des symptômes.


    Jusqu’à présent, on peut dire que lorsqu’un enfant présente des symptômes d’inattention ou d’hyperactivité et que ces symptômes sont causés par l’exposition à des substances neurotoxiques, on peut parler de problème neurologique. Cependant, il ne s’agit pas d’un TDAH dans sa définition classique, soit une «maladie» génétique, héréditaire, impliquant un ou des neurotransmetteurs particuliers, mais d’un vrai problème environnemental, évitable au demeurant. Pour enrayer ces difficultés, ce n’est pas le cerveau qu’il faut changer avec des médicaments, mais l’environnement.


    On ne peut exclure que, dans l’avenir, la science découvrira un certain nombre de cas où l’inattention et l’hyperactivité seraient substantiellement influencées par les gènes. Mais cela exigera des études rigoureuses pouvant être répliquées. Dans l’éventualité d’une telle découverte, il ne s’ensuit pas automatiquement que les médicaments soient le traitement de choix, plasticité du cerveau oblige.

  


  
    CHAPITRE 6


    Le complexe médico-industriel: des vecteurs de fausses pathologies


    La puissance du marketing des sociétés pharmaceutiques, de l’Internet et des organisations de patients a engendré un nombre de fausses épidémies, de modes en matière de diagnostics psychiatriques, d’où découlent une inflation de diagnostics et des taux de maladie mentale beaucoup plus élevés qu’auparavant1.


    – Allen Frances, père du DSM-IV


    SELON IMS, le nombre d’ordonnances pour les produits contre le TDAH aux États-Unis a pratiquement triplé entre 1993 et 2003, alors que les dépenses globales qui y sont liées ont été multipliées par neuf. Cette augmentation plus importante des dépenses que du nombre d’ordonnances reflète en bonne partie le prix plus élevé des nouvelles molécules mises sur le marché, mais dont la supériorité sur les anciens médicaments n’a pratiquement pas été démontrée2. Entre 1993 et 2003, le marché pour ces produits était, toutes proportions gardées, largement concentré aux États-Unis, au Canada et en Australie, trois anciennes colonies britanniques. Mais au cours de cette période, le marché limité à 31 pays a pris de l’expansion et ces molécules sont désormais prescrites dans 55 pays3.


    Le principal moteur derrière la vague de diagnostics et d’ordonnances est la puissance de marketing de l’industrie, en lien avec l’APA, éditrice du DSM. Ce chapitre pourrait s’intituler: qui sont les vrais pushers?


    Cette explosion de diagnostics et d’ordonnances a en effet coïncidé avec des campagnes massives de promotion de l’industrie à l’intention des professionnels de la santé, des parents et des enseignants et leur influence s’étale dans les journaux à grands tirages, les revues spécialisées, les médias électroniques et les réseaux sociaux. Des associations de patients et de nombreux sites Internet soutenus par les fabricants de médicaments contribuent à publiciser le diagnostic et présentent les médicaments comme une solution incontournable, voire unique. En octobre, les projecteurs sont braqués sur la semaine de sensibilisation au TDAH, subventionnée par Shire et organisée par le Centre for ADHD Awareness Canada (Centre canadien de sensibilisation au TDAH, ma traduction). Des soirées bénéfices chapeautées par des employés des grandes firmes sont organisées pour financer des programmes autour du TDAH. Aux États-Unis, Shire commandite le ROADH TRIP, un gros camion qui sillonne le pays pour dépister le TDAH chez les adultes4, et on ne compte plus le nombre de cliniques privées spécialisées dans le dépistage et le traitement du TDAH.


    
      Figure 6.1: Le ROADH TRIP, le camion commandité par Shire
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      Source: Shire U.S. Inc. et Integrated Communications Corp. (ICC), Shire ROADHD TRIP, 2008, <www.bonkersinstitute.org/medshow/roadhd.html>.

    


    Pour en avoir le cœur net, des parents auront recours à ces cliniques pour obtenir un diagnostic ou avoir droit à des mesures d’accompagnement. Sans compter le traitement, une évaluation pour un enfant ira chercher dans les 1 575$. Une mère de famille s’est fait dire par l’orthopédagogue de l’école que la facture serait remboursée par son établissement. Elle n’a jamais rien reçu5.


    Les grandes pharmas ont réussi à tisser une vaste toile impliquant de nombreux joueurs, et une industrie foisonnante et lucrative a vu le jour autour du TDAH. C’est le complexe médico-industriel, au sommet duquel trônent les mondiales du médicament. Parmi ces joueurs, il s’est créé un véritable consensus autour de la question, consensus qui reflète le point de vue des mondiales du médicament et de la biopsychiatrie. En gros, tous ces joueurs s’en tiennent à la version officielle et leur intérêt bien compris est d’assurer la pérennité et l’expansion du diagnostic de TDAH.


    Une industrie puissante


    L’industrie pharmaceutique s’est infiltrée dans tous les domaines de la santé grâce à des moyens financiers colossaux. En 2013, elle figurait au premier rang des secteurs les plus rentables, sur un pied d’égalité avec les banques, avec des taux de profit par firme variant entre 10 et 42%.


    Depuis plus d’une trentaine d’années, l’industrie pharmaceutique occupe le premier ou le deuxième rang des industries les plus rentables. Le taux de profit des mondiales du médicament figurant sur la liste des 500 plus grandes entreprises du magazine Fortune est trois fois et demie plus élevé que la moyenne des entreprises figurant sur cette liste.


    Un impératif incontournable: l’élargissement du marché


    Il n’est pas nécessaire d’avoir un doctorat en économie – les malins diront que ça peut même aider – pour comprendre que si vous avez un produit à vendre, l’idée est d’en vendre au plus grand nombre. Il faut sans cesse élargir le marché sous peine de disparaître. Telles sont les lois inflexibles de la concurrence et de l’accumulation du capital.


    Tableau 6.1: Profitabilité comparée des manufacturiers pharmaceutiques figurant sur la liste des 500 plus grandes entreprises de Fortune (1995-2008)
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    Note: Il s’agit du pourcentage médian de profit net après taxes. NA: Les données ne sont plus disponibles.


    Source: Kaiser Family Foundation et Sonderegger Research Center, <www.powershow.com/view1/20a684-ZDc1Z/Profitability_of_Pharmaceutical_Manufacturers_19952008_powerpoint_ppt_presentation>. Ces données ont été compilées à partir de différents numéros du magazine Fortune.


    L’élargissement du marché est non seulement un impératif incontournable des multinationales, c’est une obligation inscrite dans la loi. Une compagnie doit maximiser le profit pour ses actionnaires sous peine de poursuites. À ce chapitre, les sociétés pharmaceutiques ne diffèrent pas des autres entreprises.


    The Impending Globalization of ADHD (La globalisation imminente du TDAH), de Conrad et Bergey, montre comment les firmes spécialisées dans la prospection de nouveaux marchés ont mis en relief le potentiel de croissance pour les médicaments contre le TDAH. L’une de ces firmes, Global Data, prévoyait une croissance annuelle de 8% du marché entre 2010 et 2018. Global Industry Analysts soutient que la croissance du marché est entravée par le faible niveau de reconnaissance du TDAH et appelle à faire davantage d’efforts de marketing auprès des médecins et des consommateurs6!


    La rhétorique d’un déficit des neurotransmetteurs


    Une pièce maîtresse dans la rhétorique de l’industrie, faisant partie intégrante de ses campagnes de publicité, est la notion suivant laquelle le TDAH serait dû à un déséquilibre chimique au cerveau.


    Une publicité pour l’Adderall proclame: «La recherche suggère l’existence d’un déséquilibre dans les niveaux de dopamine et de noradrénaline […] qui pourraient expliquer plusieurs signes et symptômes du TDAH.» La promotion pour le Concerta avertit: «On pense que les médicaments contre le TDAH influencent les niveaux d’équilibre de la noradrénaline et de la dopamine.» Et le Ritalin? «Ces enfants pourraient exhiber un déséquilibre de substances chimiques au cerveau7» (je souligne).


    Ce langage, que nous avons déjà rencontré, est remarquable. L’utilisation du conditionnel et de termes tels que «suggère» ou «on pense» envoie le message qu’on peut minimalement mettre cette thèse en doute, voire qu’il n’y a pas de preuves que le TDAH est causé par un déséquilibre des neurotransmetteurs. Je soupçonne, c’est de la spéculation, que l’industrie emploie ce type de langage en sachant bien que ces nuances et ces subtilités seront perdues. Et, en effet, les experts sur la liste de paie des fabricants, les sites Internet et les associations de patients commanditées par l’industrie n’hésitent pas à faire le saut périlleux qui sépare le doute, voire l’ignorance, de la certitude. Ils soutiennent que le TDAH est bel et bien causé par un déficit en dopamine ou en noradrénaline et que les médicaments sont là pour pallier ce manque. Ce type de discours a pour but de convaincre les professionnels de la santé et les futurs patients que le TDAH est bien une condition médicale qui doit être traitée avec des médicaments.


    Les parents qui lisent ces publicités auraient raison de demander que leur enfant soit testé pour vérifier l’état de ses neurotransmetteurs, bien que ces théories n’aient jamais été confirmées. En outre, comme le soulignent Cohen et Lacasse, il n’y a aucun test validé pour mesurer le niveau des neurotransmetteurs; c’est indirectement qu’on arrive à se faire une tête sur le niveau de ces substances chimiques; et nous ne disposons d’aucune étude scientifique ayant démontré une altération des neurotransmetteurs dans le TDAH8.


    Les campagnes de publicité auprès des parents


    Les publicités visent particulièrement les mères. Une annonce pour le Concerta, publiée dans un magazine américain, met en scène une mère qui se réjouit des résultats de son enfant à l’école et de sa plus grande implication dans les travaux domestiques.


    Sous le titre «Je ne suis pas une mauvaise mère», une mère rayonnante explique que l’école était sur le point de mettre son enfant à la porte si son comportement ne changeait pas. Après avoir pris sa médication, il s’était amélioré «mille fois9».


    Une publicité pour l’Intuniv présente un enfant revêtu d’un costume de monstre; il enlève son masque et révèle un visage souriant et adorable. La photo est accompagnée du texte suivant: «Il y a un enfant formidable là-dessous10.»


    Une promotion pour le Vyvanse met en scène un parent qui regarde son fils: «Je veux faire tout en mon pouvoir pour qu’il réussisse11.» Cette réclame n’est-elle pas un encouragement plus ou moins subtil pour la prescription de stimulants comme des stéroïdes mentaux afin d’augmenter les performances?


    En 2005, aux États-Unis, Shire lançait une vaste campagne de promotion pour l’Adderall dans les périodiques à grand tirage mettant en scène des enfants souriants et leurs parents. Le tout était accompagné du slogan «Adderall, une solution fiable pour le TDAH». Les publicités promettaient «Des résultats scolaires à la mesure de son intelligence». En guise de preuve, les réclames mettaient de l’avant l’amélioration des résultats des enfants au cours d’un test de mathématiques d’une durée de 10 minutes. Or, l’obtention de meilleurs résultats dans un tel contexte ne garantit pas l’amélioration globale du rendement scolaire, comme le soulignait la FDA et comme le démontrent les études indépendantes12.


    Un bonze du marketing conseillait aux cadres des sociétés pharmaceutiques de mettre leurs mots dans la bouche de quelqu’un d’autre. Elles sollicitent des parents et les invitent, toutes dépenses payées, dans de grands centres pour faire des publicités et des vidéos. Elles embauchent des personnalités qui feront la promotion de leurs produits en énonçant tout le bien qu’elles en pensent. Shire a mis sous contrat l’acteur et présentateur de télévision Ty Pennington. Sur un site Internet, il affirmait que l’Adderall n’affectait pas son appétit ni son sommeil13.


    Un site Internet, Psych Central, publie une longue liste de «Célébrités TDAH»: Thomas Edison, Abraham Lincoln, Albert Einstein, John Lennon, Magic Johnson, Galilée, Socrate, etc.14! Bref, notre enfant est en bonne compagnie. Cette énumération serait une façon de contrer la résistance des parents à faire évaluer leur enfant en raison de la stigmatisation attachée à un diagnostic de maladie mentale et de la crainte qu’ils manifestent à l’égard des effets toxiques des médicaments. Qui sait? Si Socrate avait pris du Ritalin, il n’aurait pas embêté les Athéniens avec ses remises en question sans fin et il serait probablement mort dans son lit…


    Le marketing auprès des médecins


    Des leaders d’opinion sont recrutés par les sociétés pharmaceutiques pour faire des conférences à leurs collègues, aux parents et aux enseignants afin de les «sensibiliser» au diagnostic. Les médicaments ne sont pas les seuls à faire l’objet d’un marketing envahissant. Pour vendre des pilules, il faut convaincre les gens qu’ils sont malades, il faut vendre des «maladies».


    Après avoir racheté l’Adderall, Shire a investi plusieurs millions pour faire la promotion du stimulant auprès des médecins. L’analyse des diapositives d’un psychiatre embauché par la société montre qu’il encourageait son auditoire à faire l’éducation des patients sur la nature du TDAH comme diagnostic à vie, ce qui est de la pure propagande, et sur les bénéfices d’un traitement médicamenteux. Au cours de sa présentation, il alléguait que les stimulants ne donnent pas lieu à l’abus, que les effets indésirables sont généralement doux et qu’un TDAH qui n’est pas traité peut sérieusement compromettre votre avenir15.


    Au tournant des années 2000, l’industrie a multiplié le nombre de publicités dans les journaux médicaux. Au début de 1990, un journal pédiatrique américain ne contenait aucune annonce pour les médicaments contre le TDAH, mais 10 ans plus tard, 100 pages de publicité, au cours d’une seule année, faisaient la promotion du traitement pharmacologique du TDAH16.


    En Allemagne, l’augmentation du nombre de diagnostics et d’ordonnances serait en grande partie attribuable aux sociétés pharmaceutiques qui ont commencé à commanditer des rencontres, des organisations de parents et à recruter des médecins pour faire partie de leurs bureaux de conférenciers dans le but de promouvoir le diagnostic et les médicaments pour le TDAH17.


    Aux États-Unis, Novartis a collaboré avec l’Association des infirmières au cours d’une campagne nationale durant laquelle 11 000 infirmières ont reçu une trousse d’information sur le traitement du TDAH18.


    Influencer les enseignants


    L’influence des sociétés pharmaceutiques a pénétré les murs de l’école par le biais de ce que l’industrie appelle l’«éducation professionnelle».


    Ce type d’éducation, qui est en réalité de la promotion à peine déguisée, passe par la distribution de brochures simplifiées à l’intention des enseignants, rédigées par des leaders d’opinion. Fortement inspirées par le DSM et la psychiatrie biologique, elles prétendent fournir des outils pour repérer les difficultés psychologiques des enfants.


    Au cours des dernières années, ces publications ont proliféré. L’Association canadienne pour la santé mentale publiait, en 2001, Parlons de la santé mentale et plusieurs organisations et gouvernements ont emboîté le pas avec leurs propres publications. Une de ces brochures est intitulée Formation en santé mentale. À l’intention des enseignants (voir la figure 6.2). Elle est commanditée par la compagnie d’assurances Sun Life.


    En page 2, sous la rubrique «VOICI CE QUE NOUS SAVONS DES TROUBLES MENTAUX», on lit que c’est:


    
      	
        le résultat de dysfonctionnements du cerveau, d’un trouble du cerveau;

      


      	
        les messagers neurochimiques… ne fonctionnent pas correctement.

      

    


    Sous la rubrique «LES TROUBLES MENTAUX NE SONT PAS»:


    
      	
        la conséquence de mauvais comportements ou de mauvaises pratiques parentales;

      


      	
        la conséquence du stress normal de la vie quotidienne;

      


      	
        la conséquence de la pauvreté.

      

    


    
      Figure 6.2: Formation commanditée par Sun Life
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      Source: Kutcher, LeBlanc et Chehil, Formation en santé mentale à l’intention des enseignants, Chaire financière Sun Life sur la santé mentale des adolescents, octobre 2008, <http://teenmentalhealth.org/wp-content/uploads/2014/08/french_teacher_training.pdf>.

    


    Ces affirmations sont présentées comme des vérités sans aucune explication ni référence; elles allèguent que les troubles mentaux ont une origine biologique et résultent d’un déséquilibre chimique au cerveau.


    Pour s’en tenir à l’exemple de la dépression, celle-ci résulterait d’un manque de sérotonine qui serait corrigé par les nouveaux antidépresseurs tels que le Prozac (fluoxétine) et le Celexa (citalopram). Plusieurs figures dominantes de la biopsychiatrie ont répété qu’ils corrigeaient ce «déséquilibre chimique», en sachant que cette thèse n’avait aucun fondement.


    Cette notion de déséquilibre chimique est un mythe que même les secteurs les plus conventionnels de la psychiatrie américaine dénoncent. Le rédacteur en chef émérite de l’influente revue Psychiatric Times, Ronald Pies, écrivait en 2011: «En vérité, la notion de “déséquilibre chimique” a toujours été une sorte de légende urbaine – une théorie qui n’a jamais été prônée par les psychiatres bien informés19.»


    Nombre de faits démentent la théorie. Un breuvage qui fait baisser les taux de sérotonine ne précipite pas de dépression chez les sujets qui en sont exempts. Les niveaux de sérotonine augmentent rapidement quelques minutes ou quelques heures après la prise de l’antidépresseur sans que les symptômes diminuent. La cocaïne et les amphétamines augmentent les taux de sérotonine, mais elles sont inefficaces dans le traitement de la dépression. Ce taux est normal et même plus élevé chez plusieurs déprimés et inversement20. Cette théorie a été abandonnée depuis longtemps, après plusieurs années de recherches infructueuses, y compris par celui qui fut le premier à la formuler, le psychiatre écossais George Ashcroft21. Loin de rééquilibrer le cerveau, comme le veut la propagande de l’industrie, les antidépresseurs le déséquilibrent.


    Le docteur Bruce Charlton, rédacteur en chef de la revue Medical Hypotheses, soumet l’idée qu’une théorie fausse ou inexacte peut se maintenir longtemps après avoir été falsifiée parce qu’elle sert des objectifs politiques ou des intérêts puissants. C’est une science morte qui refuse de se coucher, de la propagande utile. Il appelle ce processus la zombification de la science22.


    Bien que la brochure commanditée par la Sun Life reconnaisse que des traitements non médicamenteux sont disponibles pour le TDAH, le traitement le plus efficace «consiste à prendre des médicaments23».


    Des sociétés telles que Shire et Novartis ont des sites Internet à l’intention des enseignants. Ces sites consolident la présence des sociétés pharmaceutiques à l’école et leur donnent l’image d’organisations bienveillantes préoccupées par la santé des enfants.


    Novartis suggère les réponses que les enseignants doivent donner aux parents qui s’inquiètent pour leur enfant: «Il faut leur dire clairement qu’il est important pour eux – et leur enfant – de comprendre et de suivre l’avis du médecin au sujet de la médication et des autres thérapies pour le TDAH. C’est une condition grave qui pourrait exiger que l’enfant soit médicamenté et qu’il bénéficie d’une aide professionnelle à long terme24.» En suggérant que l’enfant puisse être médicamenté à long terme, la compagnie dit une chose et son contraire. Comme je le soulignais dans l’introduction de ce livre, l’information professionnelle de Novartis affirme que le traitement «ne devrait pas durer indéfiniment» et s’interrompre à la puberté.


    En 1999, une ligne téléphonique sans frais, financée par Shire, est mise à la disposition du public: «ADHD hot line. Ask the experts». Les experts en question sont des enseignants, des infirmières scolaires, des médecins et des membres d’organisations de patients.


    Tous ces outils de communication, sous couvert de dépister des problèmes au stade précoce et d’aider les enfants, sont l’un des fers de lance d’une vaste campagne de mise en marché des «troubles mentaux».


    L’industrie compte sur l’école pour contacter les parents des enfants turbulents afin qu’ils les amènent chez le médecin ou dans une clinique privée pour qu’ils soient diagnostiqués, à grands frais, et éventuellement médicamentés. Les parents considèrent que l’école leur raconte la vérité et présument que leur enfant sera voué à l’échec s’il n’est pas médicamenté.


    Rien n’est négligé. Ici Rosemont. Bulletin d’information du Collège de Rosemont25 informe la communauté collégiale que Shire Canada, une société dont les quartiers généraux se trouvent en Irlande, offre des bourses aux étudiantes et aux étudiants qui seraient atteints de TDAH. Les récipiendaires obtiennent une bourse de 1 500$ et un an de service avec des accompagnateurs TDAH de l’«Edge Foundation».


    «Vous êtes probablement TDAH»: des outils biaisés sur Internet


    Les sites Internet consacrés à la santé comptent parmi les plus fréquentés de la toile, ce qui n’a pas échappé aux départements de marketing des sociétés pharmaceutiques qui financent un très grand nombre de ces sites. Ces sites encouragent les gens à s’autodiagnostiquer au moyen de questionnaires approximatifs.


    Un de ces questionnaires, sur un site patronné par Shire, intitulé Your ADHD. Own it (Votre TDAH. Soyez-en fier), comporte six questions tellement générales que beaucoup de gens peuvent s’identifier aux comportements décrits. En voici un exemple pour le TDAH adulte: «À quelle fréquence vous arrive-t-il d’avoir des difficultés à vous rappeler de vos rendez-vous ou de vos obligations?» Vous avez quatre choix de réponses: rarement, parfois, souvent, très souvent.


    Dans un sondage commandité par le New York Times, les six questions ont été soumises à 1 100 adultes américains. Près de la moitié d’entre eux s’avéraient «possiblement» ou «probablement» TDAH, à savoir 33% de «TDAH possible» et 16% de «TDAH probable 26». Mais qu’est-ce qu’un «TDAH possible»? Quelle est la valeur scientifique d’une telle notion et quelle est la différence entre un TDAH possible et un TDAH probable?


    Comme la distraction est une chose que je connais, j’ai rempli le questionnaire sur le site commandité par Shire. Les questions ont été conçues par Psych Central en collaboration avec l’OMS. J’ai obtenu le verdict suivant: «Selon vos réponses […] vous pourriez être atteint de TDA.» Il y a doute. Mais ce n’était que l’entrée. Voici maintenant le plat de résistance; il n’y a plus de doute, c’est une certitude: «Les gens qui ont donné des réponses semblables aux vôtres ont reçu un diagnostic de TDAH et ont demandé un traitement pour ce trouble» (voir la figure 6.3). Je suis TDAH! De quel type, on l’ignore. À moins, étant donné mon âge, que je souffre du tout nouveau diagnostic du DSM-5, le «trouble neurocognitif léger». Et, comorbidité oblige, pourquoi pas les deux? Ce dernier «trouble mental» que le DSM désigne comme trouble neurocognitif léger est la tendance normale à oublier des choses en vieillissant. Le manuel prend la peine de préciser que c’est un déclin léger qui n’a aucun impact sur le fonctionnement. Si tel est le cas, en quoi est-ce une maladie et pourquoi ce pseudo trouble est-il inscrit au DSM?


    
      Figure 6.3: «Vous êtes probablement TDAH»
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      Source: Everyday Health, «Adult ADHD Screening Test», <www.everydayhealth.com/ownyouradhd>.

    


    En croyant que le diagnostic est fondé sur des critères rigoureux, la personne qui lit ces résultats est susceptible de se convaincre qu’elle souffre du problème et elle consultera un professionnel, comme le recommande le questionnaire test.


    Des groupes de soutien financés par les pharmaceutiques


    Il suffit d’inscrire «ADHD» (TDAH en anglais) dans votre moteur de recherche pour obtenir 50 800 000 résultats. Parmi les organisations et les groupes qui sont les plus actifs sur la toile, il s’est créé un véritable consensus qui conforte le point de vue des vendeurs de médicaments et contribue à le répandre.


    Le site Internet <www.attentiondeficit-info.com/tdha-internet.php> énumère 14 ressources pour le Québec et plus d’une cinquantaine d’autres un peu partout sur le globe. Certains promoteurs de ces sites sont sans doute bien intentionnés, mais il n’en demeure pas moins qu’ils propagent le point de vue des pharmaceutiques.


    Le Club TDAH du Québec figure parmi ces ressources. Mis sur pied par des médecins, ce groupe considère que le TDAH est un trouble chronique d’origine biologique, «bien qu’en avançant en âge les symptômes peuvent s’estomper». Le Club conseille les intervenants et les gestionnaires en milieu scolaire et il réfère les internautes à des sites «pertinents»: CADDRA, Shire et Janssen. Il reçoit l’appui financier de Janssen, Shire et Purdue27.


    Purdue Canada vend le Biphentin, version à libération contrôlée du méthylphénidate, développé au Canada. La monographie précise: «L’efficacité de Biphentin à long terme c’est-à-dire pendant plus de 4 semaines (je souligne) n’a pas été évaluée de façon systématique lors d’essais contrôlés par placebo28.» La liste des effets indésirables ressemble à celle de tous les produits dont le principe actif est le méthylphénidate29.


    Purdue Canada est une société «indépendante» de Purdue Pharma dont le siège social est au Connecticut. Elle distribue les produits de cette dernière au Canada, notamment les médicaments opioïdes qui ont fait des dizaines de milliers de victimes en Amérique au cours des dernières années.


    «Get in the Swing with OxyContin»: Purdue paie une amende de 634 millions de dollars en guise de règlement pour des accusations de fraude


    En 2007, Purdue Pharma payait une amende de près de 600 millions de dollars à la justice américaine pour publicité frauduleuse de l’OxyContin (oxycodone), et trois cadres de la société étaient condamnés à 34,5 millions de dollars. L’OxyContin est un opioïde ou narcotique au même titre que la morphine et l’héroïne. Il est efficace dans le traitement de la douleur chronique et sévère, surtout dans les cas de cancer.


    Purdue était accusée d’avoir falsifié l’information au sujet de l’OxyContin et d’en avoir banalisé les dangers. Un document du département de la Justice des États-Unis30 souligne que la société avait agi avec «l’intention de frauder et de tromper». La compagnie prétendait qu’il cause moins de dépendance, de symptômes de sevrage et d’abus que les narcotiques traditionnels31. Lorsque le comprimé est mâché, réduit en poudre pour être injecté ou inhalé, il produit un effet euphorisant aussi puissant que l’héroïne. En 2012, l’OxyContin était remplacé par une formule qui est plus difficile à écraser et qui se transforme en gel lorsque diluée avec de l’eau. Contrairement aux États-Unis, le Canada a approuvé une version générique de l’OxyContin et la nouvelle version brevetée du médicament se vend sous le nom d’OxyNeo.


    Les représentants aux ventes affirmaient aux médecins que les trois études en leur possession démontraient qu’il causait moins de 1% de dépendance. Ces études réalisées auprès de 25 000 patients sans antécédents de dépendance relevaient 7 cas, ce qui représente un risque de 0,028%, un résultat plus qu’excellent. Cette information était de la pure mystification: une des trois études était une lettre au New England Journal of Medicine, et la très vaste majorité des patients avaient été traités dans le cadre d’un hôpital qui est un milieu contrôlé. Des études qui n’étaient pas citées par les représentants aux ventes révélaient des taux beaucoup plus élevés de dépendance, pouvant aller jusqu’à 45%32.


    Entre 1996 et 2001, Purdue a organisé et financé plus de 40 conférences de gestion de la douleur et de «formation» des médecins dans des sites de villégiature situés en Floride, en Californie et en Arizona. Plus de 5 000 médecins, pharmaciens et infirmières ont assisté à ces conférences toutes dépenses payées. Plusieurs d’entre eux furent recrutés pour faire partie du bureau de conférenciers de la société.


    Toutes proportions gardées, Purdue Canada lançait une campagne semblable au Canada: embauche de leaders d’opinion pour surmonter les réticences des médecins à prescrire des narcotiques, banalisation des effets du produit, coupons d’essai gratuits, multiplication de publicités dans les journaux médicaux. Une publicité assez grossière dans le Journal de l’Association médicale canadienne soutenait que l’OxyContin «n’a pas le risque de toxicité présenté par l’aspirine et l’acétaminophène33». D’autres recommandaient d’inaugurer le traitement de l’arthrose avec l’OxyContin.


    Purdue Pharma a ciblé les plus gros prescripteurs d’opioïdes pour les encourager à prescrire son produit, doublé le nombre de ses représentants aux ventes, leur a distribué de généreux bonus (40 millions de dollars en 2001) et plus que doublé le nombre de médecins sur sa liste de contacts. Elle a distribué du matériel de promotion: chapeaux de pêche à l’effigie d’OxyContin, un CD de musique au titre grinçant: «Get in the Swing with OxyContin».


    La publicité trompeuse et l’enrôlement de professionnels de la santé pour porter le message des sociétés pharmaceutiques sont payants. Les ventes sont passées d’un modeste 44 millions de dollars en 1996 à un prodigieux 2,8 milliards en 2011. Au Canada, les ventes ont bondi de 3 millions en 1996 à 249 millions en 2010, soit 83 fois plus. Entre 2000 et 2010, les sommes remboursées par le Régime de l’assurance médicaments du Québec pour l’OxyContin ont été multipliées par 25 alors que celles pour le Dilaudid (hydromorphone), par un peu moins de 534. En 2010, l’Ontario comptait 30 000 consommateurs d’OxyContin35. Sur une période de 20 ans, jusqu’en 2011, le nombre de bébés ontariens nés avec des symptômes de sevrage aux opioïdes (oxycodone, codéine, morphine) passait de 0,3 pour 1 000 à 4,3 pour 1 000. Près des deux tiers de l’augmentation s’est produite dans les cinq années avant 2011, quand les prescriptions d’opioïdes tels que l’oxycodone étaient en expansion36.


    
      Figure 6.4: Pot-pourri de musique des années 1950 confectionné par Purdue
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      Source: Olga Khazan, «The New Heroin Epidemic», The Atlantic, 30 octobre 2014, <www.theatlantic.com/features/archive/2014/10/the-new-heroin-epidemic/382020/>.

    


    À partir de l’année 2000, dans certaines parties des États-Unis et du Canada, les taux de dépendance et de criminalité liés à l’OxyContin ont grimpé en flèche. Selon John Brownlee, le procureur chargé du dossier: «Le résultat des crimes de Purdue était stupéfiant» […] «Des tas de gens sont morts […] et un plus grand nombre sont devenus dépendants à l’OxyContin37.» En quelques années, le nombre de personnes traitées pour dépendance aux narcotiques a augmenté de 460% dans le Maine et de 500% dans le Tennessee. Plusieurs utilisateurs sont passés à l’héroïne, qui se vendait moins cher sur le marché noir.


    Selon les CDC, on comptait 14 800 décès par surdose d’opioïdes en 2012. Entre 2006 et 2010, les vols à main armée liés à l’OxyContin ont augmenté de 81%. Après avoir été victimes de plusieurs infractions, des pharmacies ont arrêté de vendre le produit. Elles affichaient à la porte: «Pas d’OxyContin ici38». Entre 2000 et 2012, le Québec enregistrait 1 775 décès causés par les médicaments opioïdes chez les 20 ans et plus39.


    Le bureau du sous-procureur général des États-Unis a fait pression sur Brownlee pour qu’il ralentisse les procédures, à la demande de l’avocate d’un des cadres de Purdue impliqué dans la poursuite40. Brownlee a conservé son emploi, même si, huit jours après le règlement de l’affaire, son nom apparaissait sur une liste de procureurs à congédier.


    Depuis longtemps, le comportement de Purdue inquiétait certains médecins. Jusque-là, la firme d’avocats de l’ancien maire de New York, Rudolph Giuliani, avait réussi à défendre la compagnie contre les accusations de publicité envahissante responsable de plusieurs cas d’abus.


    Des associations de patients soutenues par les mondiales du médicament


    Le Centre for ADHD Awareness Canada (CADDAC)


    Le CADDAC (Centre canadien de sensibilisation au TDAH – ma traduction) est un organisme sans but lucratif dont la mission est d’informer et de sensibiliser le public au TDAH. Il compte sur l’appui de volontaires et il bénéficie du soutien financier des sociétés pharmaceutiques. Son site Internet est muet sur la part de son budget provenant de l’industrie. Il a déjà bénéficié du soutien financier du ministère de l’Éducation de l’Ontario.


    Le CADDAC présente le TDAH comme un trouble héréditaire affectant près d’un million de Canadiens, à savoir 1 personne sur 35, en-deçà de plusieurs autres évaluations. D’où sont tirés ces chiffres? Il affirme que le TDAH touche autant les femmes que les hommes, les adultes que les enfants41!


    Le CADDAC organise la semaine de sensibilisation canadienne au TDAH, qui reçoit l’appui financier de Shire, en collaboration avec la CADDRA, l’Association PANDA du Québec et le Children and Adults with Attention Deficit Disorder (CHADD), une organisation de patients américaine ayant des chapitres au Canada42.


    Le CHADD


    Comme la plupart des associations de patients, le CHADD possède le statut d’une organisation charitable. Il a été fondé en 1987, avec l’aide financière du fabricant du Ritalin, Ciba-Geigy (maintenant Novartis). Le site Internet du groupe déclare avoir reçu 562 750$ de l’industrie en 2013, soit 17% de ses revenus totaux43. Des documents de l’organisme montreraient qu’environ le tiers de son revenu annuel proviendrait de l’industrie, en comptant les subventions et les publicités. En outre, il a obtenu 800 000$ des CDC44. L’industrie finance certains événements du groupe.


    La figure 6.5 révèle qui étaient les commanditaires de la douzième conférence du CHADD en 2000. Dans le passé, le CHADD a milité en faveur du relâchement des restrictions sur les stimulants45.


    
      Figure 6.5: Commanditaires de la conférence annuelle du CHADD en 2000
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      Source: Lawrence Diller, «A Witness to Corruption: The Merchants of Speed Or The Modern-Day ADHD Medicine Show», Huffington Post, 19 août 2014, <www.huffingtonpost.com/larry-diller/witness-to-corruption-the_1_b_5685010.html>.

    


    Le groupe offre une panoplie de services: discussions avec des experts, programmes de formation et fiches d’information sur le TDAH qui reprennent le discours officiel46. Une fiche d’information soutient que les psychostimulants ne causent pas de dépendance.


    L’organisation endosse un dessin animé créé par deux pédiatres qui déploraient le manque d’outils accessibles aux enfants (voir la figure 6.6). Vendue pour la modique somme de 10,58$, la bande dessinée a été financée par Shire. Elle met en scène une jeune fille hyperactive qui ne réussit pas à l’école ni à se faire des amis. Un groupe d’«experts», les Medikidz, vient à la rescousse. Vêtus de l’accoutrement des superhéros typiques des bandes dessinées, ces «experts» lui dévoilent qu’elle est TDAH. Ils lui expliquent que c’est un dysfonctionnement du cerveau qui se soigne au moyen de médicaments47.


    Le CHADD a produit en collaboration avec le département d’Éducation des États-Unis une vidéo sur le TDAH. Son magazine Attention, financé à hauteur de trois millions de dollars par Shire, fut distribué dans les bureaux de médecins à travers les États-Unis48.


    
      Figure 6.6: What’s Up With Astra? Dessin animé à l’intention des enfants
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      Source: Kim Chilman-Blair et John Taddeo, Superheroes on a Medical Mission: MediKidz explain ADHD, New York, Rosen Central, 15 août 2010.

    


    Ces groupes jouissent de la confiance du public. Ils font des représentations auprès des gouvernements pour obtenir des fonds de recherche; ils exigent un accès aux nouveaux médicaments, qui ne sont pas, la plupart du temps, plus efficaces que les anciennes molécules, mais qui sont plus dispendieux et dont le profil d’effets indésirables est inconnu; ils favorisent l’utilisation des produits de marque, plus chers que les génériques; ils témoignent devant des commissions parlementaires et siègent aux comités gouvernementaux qui recommandent des traitements médicamenteux49.


    Bien qu’on ne puisse mettre en doute la sincérité de plusieurs militants de la base, les groupes qui sont financés par l’industrie épousent les opinions et les objectifs des mondiales du médicament et finissent par devenir des excroissances de leurs départements de marketing. En tant qu’organisations charitables, les contributions versées par l’industrie sont déductibles d’impôt, de sorte que tous les contribuables mettent l’épaule à la roue. En tant que façades de l’industrie, elles brouillent les pistes en faisant disparaître les traces de l’argent. Leurs recommandations ont une apparence d’objectivité que celles des sociétés pharmaceutiques n’ont pas.


    Le rôle du DSM et de la psychiatrie américaine


    Une des raisons à l’origine de cette fausse épidémie de TDAH est la décision du DSM d’abaisser les seuils diagnostiques, comme nous l’avons signalé.


    L’ex-PDG d’Upjohn, fabricant de l’anxiolytique Xanax (alprazolam), racheté par Pfizer, résume assez bien le caractère de l’alliance entre l’APA et l’industrie pharmaceutique:


    Regardez, il y a trois raisons pour lesquelles Upjohn s’intéresse à ces diagnostics [ceux du DSM]: la première est l’argent. La deuxième est l’argent. La troisième est l’argent50.


    Des conflits d’intérêts


    Les psychiatres dominent la liste des médecins ayant reçu des fonds de l’industrie. Juste avant qu’une nouvelle loi, entrée en vigueur en 2014 aux États-Unis, ne force les sociétés pharmaceutiques à dévoiler les sommes d’argent versées aux professionnels pratiquant la médecine (médecins, dentistes, chiropraticiens, etc.), 7 sociétés parmi les plus importantes ont dévoilé volontairement ces données. Ces 7 compagnies ont versé 258 millions de dollars à 17 700 médecins sur une période de 18 mois (2009-2010). Parmi ceux-ci, plus de 250 ont été sanctionnés par leur organisation professionnelle et 384 praticiens ont empoché plus de 100 000$, dont 116 psychiatres, soit près du tiers51.


    Les conflits d’intérêts sont répandus en médecine, particulièrement en psychiatrie, et la plupart ne sont pas déclarés (près des trois quarts, selon une étude52). En 2012, 69% des membres du groupe de travail restreint (Task force) du DSM-5 dévoilaient qu’ils avaient perçu de l’argent des fabricants des médicaments qu’ils recommandent53. C’est une hausse de 21% comparativement aux membres du Task force du DSM-IV, dont 57% étaient en conflit d’intérêts54.


    Les mêmes chercheurs ont révélé que de 90 à 100% des spécialistes du DSM-IV sur la dépression, la schizophrénie et la bipolarité entretenaient des liens financiers avec les fabricants de médicaments qu’ils recommandent pour traiter ces affections.


    Avant que la loi fédérale américaine n’oblige toutes les sociétés pharmaceutiques à dévoiler les sommes d’argent versées aux médecins, le Minnesota était un des rares États à imposer cette obligation. Entre 2000 et 2005, plus du tiers des psychiatres avaient touché de tels paiements. Les sommes versées ont sextuplé en 5 ans, pour atteindre 1,6 million de dollars. Ces versements allaient de 51$ à plus de 689 000$ par tête. Ceux et celles qui avaient encaissé 5 000$ et plus avaient prescrit 3 fois plus de nouveaux antipsychotiques à des enfants que ceux qui avaient touché moins de 5 000 $55.


    Un professeur de psychiatrie de l’Université du Minnesota, après avoir participé à une étude sur le Concerta, fut embauché par Johnson & Johnson (J&J) comme conférencier pour ce psychostimulant. Au cours d’une entrevue avec le New York Times, il avouait: «Je veux être perçu comme un leader dans ma spécialité.» Il justifiait ainsi les sommes d’argent qu’il avait touchées: «Les professeurs ne sont pas très bien payés» (son salaire s’élevait à 196 310$). Ce revenu d’appoint était prisé: «L’argent est bien aussi», disait-il.


    Il a prescrit à une patiente de 15 ans qui manquait d’appétit l’antipsychotique Risperdal de J&J. Les médicaments appartenant à cette famille sont approuvés essentiellement pour la schizophrénie et la bipolarité chez les adultes et sont reconnus pour accroître l’appétit et augmenter le poids. Le psychiatre reconnaissait que ses liens financiers avec J&J faisaient en sorte qu’on pourrait le soupçonner de prescrire du Concerta, mais qu’ils ne lui feraient jamais prescrire un produit différent de la même compagnie. Il venait de le dire. Vers la fin de l’entrevue, il confiait au journaliste qu’il mettrait un terme à sa carrière de conférencier56.


    Aux États-Unis, les diplômés en médecine viennent de 140 pays différents et constituent le tiers des résidents. Environ 30% des psychiatres en exercice sont issus de l’immigration. Ceux et celles qui retournent dans leur pays d’origine contribuent à répandre les conceptions de la psychiatrie américaine: les troubles psychiatriques sont causés par des déséquilibres chimiques qui se règlent au moyen de pilules et ils présentent le DSM comme nouveau standard en matière de diagnostics57.


    Au cours de la dernière décennie, plusieurs Déclarations de consensus international autoproclamées ont vu le jour. Elles dépeignent ceux qui refusent de considérer que le TDAH est une maladie mentale comme des obscurantistes, du même calibre que ceux qui considèrent que la Terre est plate. La première de ces Déclarations, datant de 2002, précisait qu’en dépit de quelques controverses, le consensus autour du TDAH est fermement établi. Ce document déplorait le portrait déformé du TDAH qui circule dans certains médias et se plaignait d’une «poignée de médecins qui ne sont pas des experts», qui affirment que le «TDAH n’existe pas».


    Cette Déclaration de consensus a été traduite en plusieurs langues et distribuée internationalement. Notons qu’environ 88% des 86 cosignataires étaient Nord-Américains. Au cours des années suivantes, plusieurs autres «consensus internationaux» portant le même message ont été publiés58.

  


  
    CHAPITRE 7


    Influencer les médecins et le public avec des informations incomplètes, biaisées, manipulées et mensongères


    Les dérives, ça ne se passe pas juste dans le secteur de la construction, avec la Commission Charbonneau, ça se passe en médecine aussi, chez certains de nos collègues1.


    – Dr Yv Bonnier-Viger


    Ça fait longtemps que je ne fais plus confiance à ce que je lis dans les journaux médicaux et psychiatriques. La recherche est biaisée pour produire des résultats positifs; il est impossible de répliquer les découvertes; les bénéfices sont exagérés et les torts sont supprimés.


    – Allen Frances


    CE CHAPITRE N’EST PAS DIRECTEMENT LIÉ AU TDAH et le lecteur pourrait s’interroger sur sa pertinence. Il y sera question de la façon dont l’industrie pharmaceutique biaise la science et manipule l’opinion. Les manœuvres de l’industrie expliquent pourquoi nous devons accueillir toute information en provenance de cette source, y compris ce que disent les experts qui acceptent d’importants montants d’argent de ces mondiales du médicament, avec un sain scepticisme. Sous les dehors de la science, cette information est essentiellement du marketing déguisé et s’apparente souvent à de la désinformation.


    La citation d’Allen Frances en exergue, ancien maître d’œuvre du DSM-IV, résume assez bien la teneur de ce chapitre et témoigne de la profondeur de la crise de confiance envers la recherche médicale actuelle2.


    Il y a une quarantaine d’années, la recherche clinique était principalement confiée à des chercheurs indépendants. Aujourd’hui, environ 80% des essais cliniques sont commandés à des sociétés spécialisées, financées par l’industrie, et elles génèrent une masse d’information proprement gigantesque. Cette masse d’information est sous le contrôle des pharmaceutiques et elle est relayée par des leaders d’opinion. C’est le socle sur lequel s’appuient des dizaines de milliers d’articles dans des revues spécialisées, les rédacteurs de guides de pratique et les conférenciers de l’industrie. C’est à partir de cette information que sont dégagées les recommandations concernant le traitement des différentes maladies et maux de toutes sortes qui sont l’apanage de la condition humaine.


    L’information transmise aux médecins et au public est souvent incomplète, biaisée, manipulée ou carrément mensongère; parfois, les quatre à la fois. Cette situation n’est pas sans poser des problèmes pour certains employés. Dans un courriel de décembre 1999, un cadre de la société AstraZeneca se demandait: «[C]omment devons-nous faire face au monde extérieur quand ils nous critiquent pour suppression des données[?]3» L’influence de l’industrie, nous en avons déjà cité plusieurs exemples, a corrompu le savoir médical.


    Une information incomplète


    La majeure partie de l’information découlant des essais cliniques, sur laquelle s’appuient les recommandations de traitement, est inaccessible, y compris aux volontaires qui y ont participé, mettant parfois leur santé en danger, si ce n’est leur vie. Les chercheurs n’ont pas accès aux données brutes de la recherche médicale, celles-ci étant considérées comme la propriété privée des sociétés pharmaceutiques, de sorte qu’il est impossible de vérifier leurs allégations au sujet de l’efficacité et de l’innocuité des médicaments. Très souvent la vérité sort au cours de procès intentés par les gouvernements à la suite des révélations de lanceurs d’alerte ou au cours d’actions en justice entreprises par des patients qui ont subi des préjudices graves en utilisant certains médicaments. Afin de garantir que les médecins et les patients prennent des décisions éclairées concernant le meilleur traitement disponible, l’accès à toute l’information émanant des essais cliniques constitue un strict minimum.


    Au printemps 2015, nous avons eu un exemple de ce manque de transparence et de cette culture du secret derrière lesquels s’abritent les fabricants. À la suite de la requête d’une patiente, un médecin de Toronto, le docteur Nav Persaud, adressait à Santé Canada une demande d’accès à l’information4 au sujet d’un antinauséeux largement prescrit aux femmes enceintes. Un an plus tard, il recevait un document de 359 pages dont 212 étaient complètement censurées et dont plusieurs autres sections étaient partiellement caviardées, notamment sous la rubrique «effets indésirables». Les sociétés pharmaceutiques doivent être consultées lors d’une telle demande et elles peuvent dicter à Santé Canada les informations qui seront accessibles au public et celles qui seront gardées secrètes, sous le fallacieux prétexte que ces renseignements sont confidentiels puisqu’ils pourraient servir aux concurrents.


    Une vaste campagne pour l’accès à toutes les données qui émanent de la recherche clinique s’est mise en branle: elle s’appelle AllTrials (Tous les essais). Lancée en janvier 2013, la campagne a réuni plus de 82 000 signatures exigeant que les données brutes des essais cliniques soient accessibles aux chercheurs et au grand public. Cette campagne est soutenue par 534 organisations dont des journaux médicaux tels que le British Medical Journal et PLoS Medicine, l’école de médecine de l’Université Darthmouth et la collaboration Cochrane, une organisation de chercheurs indépendants5.


    La campagne AllTrials a eu des échos jusqu’à l’Agence européenne du médicament, qui a décidé de donner temporairement accès aux résultats complets des rapports d’essais cliniques (REC). Des chercheurs allemands ont comparé les informations contenues dans ces rapports à celles qui sont disponibles publiquement. Ces rapports comptent souvent plus de 1 000 pages. Ils comptabilisent les résultats obtenus par le médicament à partir de critères tels que la mortalité, le soulagement des symptômes, les effets indésirables. Il s’est avéré que les données publiées ne déclaraient qu’une fraction de l’information contenue dans ces rapports. L’analyse de 101 essais cliniques révélait que les REC contenaient 86% de l’information quant aux résultats de l’intervention, mais que seulement 39% de cette information était disponible dans les sources publiques (journaux médicaux et registres gouvernementaux)6.


    L’Agence européenne du médicament a été poursuivie par deux fabricants qui s’opposaient à ce que ces données soient rendues publiques. Mais les pressions de la campagne AllTrials ont pris de l’ampleur et, en 2014, l’Agence sortait un guide balisant l’accès aux données non publiées, guide qui impose des conditions strictes. Une histoire à suivre.


    Une information biaisée


    En 2005, l’American Journal of Psychiatry révélait les résultats d’une étude de 162 essais cliniques randomisés contre placebo publiés dans 4 revues psychiatriques. Les articles révélant des conflits d’intérêts étaient 4,9 fois plus susceptibles de déclarer des résultats positifs et d’évaluer que le médicament testé était supérieur au placebo que les études ne signalant aucun conflit d’intérêts7.


    Par ailleurs, il arrive fréquemment que les participants aux essais cliniques passent par une période de rodage. Ils sont tous exposés au médicament testé, mais ceux et celles qui le tolèrent mal sont exclus des essais, comme c’est souvent le cas pour les réducteurs de cholestérol, ce qui a pour effet de sous-estimer systématiquement les effets indésirables.


    La plupart du temps, seuls les essais cliniques positifs sont publiés (le médicament est supérieur au placebo), ce qui biaise les résultats quant à son efficacité. Pire: les études négatives sont publiées en leur tordant le cou. Entre 1987 et 2004, les fabricants ont soumis 74 essais cliniques à la FDA pour obtenir une autorisation de mise sur le marché des antidépresseurs de la même famille que le Prozac, les inhibiteurs sélectifs de recapture de la sérotonine (ISRS): 38 de ces 74 essais étaient positifs et 36 négatifs. Or, tandis que 37 des 38 essais positifs ont été publiés (voir le graphique 7.1), seulement 3 des 36 essais négatifs l’ont été. De ces 36 essais jugés négatifs par la FDA, 22 n’ont jamais été dévoilés et 11 ont finalement été publiés, mais en triturant les données, c’est-à-dire en leur donnant un tour positif8. Si l’on ne considère que les études positives, 94% d’entre elles faisaient état de l’avantage de l’antidépresseur sur le placebo. Mais si l’on inclut les études négatives, cet avantage tombait à 51%.


    
      Graphique 7.1: Antidépresseurs: 74 études soumises à la FDA (38 positives, 36 négatives)


      [image: graphique7-1]


      Source: Eric H. Turner et al., «Selective Publication of Antidepressant Trials and Its Influence on Apparent Efficacy», NEJM, vol. 358, 17 janvier 2008, p. 252-260, <www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJMsa065779>.

    


    Ce biais est largement répandu. Une étude passant en revue 900 essais cliniques de 90 nouveaux médicaments soumis à la FDA pour une autorisation de mise sur le marché révélait que seulement 43% avaient été publiés9.


    Les représentants de l’industrie pharmaceutique (RIP) qui rendent visite aux médecins pour faire la promotion des médicaments sont une de leurs principales sources d’information, en particulier lorsqu’il s’agit de nouveautés10. Un employé de Shire, officiant en Californie, rencontrait au moins 75 psychiatres aux deux semaines. Aux États-Unis, 85% des médecins reçoivent des RIP. Une enquête canadienne révélait que la raison la plus fréquente de recevoir des RIP était pour obtenir de l’information.


    Les représentants aux ventes, appelés visiteurs médicaux en France, fournissent aux médecins une information biaisée sur l’efficacité et les effets indésirables des médicaments. Plusieurs études en témoignent, comme cette enquête canadienne réalisée à Montréal, Vancouver, San Francisco et Toulouse auprès de 255 médecins exposés à 1 692 promotions des représentants (et portant sur près de 300 nouveaux médicaments), qui a été publiée en 2013. Selon cette étude, les événements indésirables sérieux – pouvant entraîner une hospitalisation, une invalidité soutenue ou un décès – n’avaient pas été mentionnés dans 94% des promotions offertes sur les 4 sites. Dans 59% des cas, les représentants n’avaient donné aucune information sur les effets indésirables. Plus de la moitié des produits présentaient pourtant l’avertissement le plus sévère de la FDA, la black box, et près des deux tiers des médecins participant à l’enquête se disaient prêts à les prescrire. Dans 57% des cas, les praticiens jugeaient que l’information était «bonne» ou «excellente»; seulement 10% de ceux-ci estimaient qu’elle était «médiocre» ou «très médiocre». À Vancouver, 75% des médecins avaient reçu des échantillons gratuits, contre 57% à Montréal et à Sacramento, et 4% à Toulouse. Les médecins s’étaient fait payer un repas dans 25% des cas à Vancouver et 0,2% à Toulouse11.


    Des études ont montré que les médecins qui se fient principalement à cette source d’information ont tendance à prescrire plus de médicaments de marque que de génériques, davantage de nouveautés dispendieuses, plus d’antibiotiques et de médicaments de façon inutile, c’est-à-dire quand un traitement non médicamenteux est aussi efficace12.


    Une information manipulée et mensongère


    Des cas bien documentés, notamment au cours de procès, ont révélé que les grands de la pharmacie donnent des consignes à leurs RIP quand il s’agit de fournir des informations sur les effets indésirables des médicaments. Des documents internes ont prouvé que Lilly demandait à ses vendeurs de ne pas discuter avec les médecins des risques de diabète liés au Zyprexa (olanzapine)13. Merck exigeait que ses représentants ne parlent pas des risques cardiovasculaires du Vioxx (rofécoxib). Selon un rapport de recherche publié dans The Lancet, ce médicament est à l’origine de 140 000 événements cardiovasculaires aux États-Unis seulement, dont un bon pourcentage mortels14. La société savait que son médicament était dangereux pour le cœur15. Le Vioxx aurait fait de 9 à 18 fois plus de victimes que les pirates du 11 septembre 2001, aux États-Unis seulement.


    Plusieurs ex-représentants de l’industrie sont passés au confessionnal. Auteure de Confessions of an Rx Drug Pusher, Gwen Olsen, qui a travaillé pour plusieurs grandes pharmaceutiques, soulignait: «Nous sommes formés pour désinformer16.»


    Le Paxil (paroxétine) était approuvé pour traiter la dépression chez les adultes. Afin d’élargir le marché et de tirer le maximum de profits de son produit, le fabricant Smith Kline Beecham, devenu GlaxoSmithKline (GSK), a organisé des essais cliniques en vue d’obtenir une autorisation pour traiter la dépression chez les adolescents.


    Dans une étude, l’antidépresseur ne s’est pas avéré plus efficace que le placebo et, dans l’autre, le placebo battait le Paxil. Globalement, il n’y avait aucune différence significative entre le médicament et le placebo sur les 8 critères pré-spécifiés dans le protocole des études. Les documents internes de la compagnie révélaient qu’au cours d’un de ces essais cliniques, connu sous le nom d’étude 329, 11 des 93 adolescents sous Paxil ont développé des effets indésirables graves, notamment de l’automutilation et des idées suicidaires. Six d’entre eux ont dû être hospitalisés. Par comparaison, seulement 2 des 87 participants sous placebo ont développé des effets indésirables graves17. L’antidépresseur avait échoué sur toute la ligne, ce que les scientifiques de la compagnie reconnaissaient. Le fabricant a ordonné de supprimer ces résultats gênants pour ne pas nuire à son produit.


    La multinationale s’est alors tournée vers une société spécialisée dans la rédaction d’articles pour les revues scientifiques, Scientific Therapeutics Information. L’article acheté par GSK remplaçait les critères d’évaluation prévus dans le protocole de l’étude 329 par des critères moins stricts, pour ne pas dire inadéquats. En dépit de ce tour de passe-passe, seulement 4 des 27 critères se sont avérés positifs. Autrement dit, l’étude était négative en ce qui a trait à l’efficacité, mais positive en ce qui a trait aux torts que le médicament pouvait causer18. Rédigé par une auteure fantôme, l’article prétendait que le Paxil est «généralement bien toléré et efficace pour la dépression majeure chez les adolescents».


    Le texte publié portait le nom du docteur Martin Keller, de l’Université Brown, comme chercheur principal et il était signé par 22 auteurs, la plupart médecins. Il fut soumis au prestigieux Journal of the American Medical Association, qui le refusa. Le fabricant et le docteur Keller décidèrent de le soumettre à un journal moins «exigeant», le Journal of the American Academy of Child and Adolescent Psychiatry. Les examinateurs détectèrent les mêmes problèmes19. L’article fit l’objet d’une nouvelle révision et fut publié dans ce dernier journal sous le titre: «Efficacy of paroxetine in the treatment of adolescent major depression: a randomized, controlled trial» («Efficacité de la paroxétine – nom générique du Paxil – dans le traitement de la dépression majeure: un essai contrôlé randomisé»). L’article publié utilisait un euphémisme pour décrire les participants ayant développé des idées et comportements suicidaires, à savoir «labilité émotive», et trois de ces cas n’étaient pas recensés sous cette rubrique20.


    Au cours d’un procès intenté par le département de la Justice des États-Unis au sujet de son étude 329 et de certains autres de ses médicaments, GSK était accusé de «fraude et d’omission de déclarer les données concernant la sécurité» de ses produits, de «frauder les contribuables» et de «mettre la santé du public en danger». En outre, la compagnie était accusée de «préparer, publier, distribuer un article médical trompeur». Le fabricant a «commandité et payé des soupers, des dîners, des spas et autres douceurs pour promouvoir l’utilisation du Paxil chez les enfants et les adolescents». GSK fut condamné à payer la plus grosse amende versée jusque-là, à savoir trois milliards de dollars21.


    Deux ans après la publication de l’étude 329, les autorités sanitaires de Grande-Bretagne et des États-Unis en contredisaient les données et demandaient aux médecins de ne plus prescrire de Paxil aux adolescents. Malgré de nombreuses demandes de rétractation, l’article est toujours disponible sur Internet et, par le fait même, susceptible d’influencer des professionnels de la santé.


    Le docteur Kutcher faisait partie des signataires de l’article portant sur l’étude 329. Interrogé à ce sujet, il répondit: «Je ne crois pas que cette étude ait causé quelque controverse que ce soit22.» Le docteur Kutcher a même demandé à un journal de Halifax de se rétracter sous peine de poursuites23. Le journal avait cité Allison Bass, auteure de Side Effects, qui soutenait que l’équipe de recherche avait «menti pour l’essentiel». Le journal a obtempéré.


    L’argent que les leaders d’opinion reçoivent influence grandement leurs perceptions et les opinions qu’ils propagent au sujet des médicaments, ce qui peut être préjudiciable pour la santé.


    Le docteur Keller a perçu des montants considérables à titre de consultant: 444 000$ en 1997 et 556 000$ en 1998. Cette dernière année-là, il était coauteur de trois études vantant l’efficacité du Zoloft (sertraline) de Pfizer, qui lui avait versé des honoraires de 218 000$ et des fonds de recherche de plus de 3 millions de dollars.


    Le directeur des produits psychopharmacologiques de la FDA, Paul Leber, déplorait le «manque de robustesse des preuves» quant à l’efficacité du Zoloft24. Sur les six études soumises à l’agence, le Zoloft battait le placebo dans deux études seulement. Le Zoloft fait présentement l’objet d’un recours collectif alléguant que Pfizer aurait trompé les médecins et les patients quant à l’efficacité de son produit25. Selon les documents de la poursuite, les deux essais «réussis» étaient entachés par des défauts de conception et fondés sur un échantillon biaisé26.


    Toujours en 1998, le docteur Keller publiait un article favorable aux nouveaux antidépresseurs, notamment le Serzone (néfazodone) et l’Effexor (venlafaxine). Les fabricants lui avaient versé des montants substantiels27. En 2004, le Serzone a été retiré des tablettes dans plusieurs pays, dont le Canada et les États-Unis. Il a été lié à de nombreuses défaillances du foie et à 21 décès aux États-Unis seulement28.


    En 1999, l’Université Brown rendait à l’État du Massachusetts les 300 170$ collectés par son département de psychiatrie pour des recherches qui n’ont jamais été réalisées. Une enquête du Boston Globe alléguait que le département de psychiatrie aurait soumis des factures «partiellement inventées29».


    Des guides de pratique et des conflits d’intérêts


    Les guides de pratique, ou lignes directrices, établissent les normes de soins que plusieurs médecins se sentent obligés de respecter. Selon le Journal de l’Association médicale canadienne, il s’en produit 4 000 par année dans le monde et ils font l’objet de débats intenses au sein de la communauté médicale30. Ils sont généralement rédigés par des experts en conflits intérêts et l’information qu’ils contiennent se fonde souvent sur les preuves les plus faibles, celles de grade C, c’est-à-dire l’opinion des experts.


    En 2011, la plupart des membres des panels qui rédigent les lignes directrices et la moitié de leurs présidents étaient en conflit d’intérêts. Au Canada, 83% des membres des panels des sociétés médicales spécialisées, contre 58% aux États-Unis, étaient en conflit d’intérêts31.


    Environ 50% des recommandations de l’Association canadienne du diabète sont fondées sur le consensus des experts, ce qui représente le niveau de preuves le plus faible32. En 2008, le guide de l’Association recommandait le Meridia (sibutramine) pour la perte de poids. Ce médicament, qui était à l’origine un antidépresseur, a été reconverti dans la lutte contre l’obésité. Il a été retiré du marché en 2010 pour cause d’excès de mortalité cardiovasculaire. Il était temps. On savait depuis longtemps qu’il augmentait la fréquence cardiaque et la tension artérielle qui peuvent s’avérer néfastes pour les diabétiques. En 2006, mon livre Les dérives de l’industrie de la santé signalait qu’au cours de l’année 2003, Santé Canada avait reçu en un peu plus de 8 mois 53 notifications d’effets indésirables associés au Meridia (augmentation de la tension artérielle, du rythme cardiaque et des troubles de la vue33). En mars 2003, la base de données de la FDA rapportait 49 décès de causes cardiovasculaires chez les utilisateurs de ce médicament depuis son approbation, en février 1998. Le Meridia a également été lié à une série d’événements indésirables chez le fœtus: malformations, enfants mort-nés, avortements spontanés34.


    En 2013, les lignes directrices américaines recommandaient un contrôle glycémique serré chez les diabétiques de type 2. Les meilleures preuves disponibles suggéraient que ce contrôle n’apportait aucun bénéfice majeur et s’accompagnait possiblement d’une détérioration de la qualité de vie35.


    Le docteur Pierre Biron relève qu’aucune des recommandations liées aux épreuves d’effort sur tapis roulant (électrocardiogramme) ne sont fondées sur des preuves solides: un faible 4% le sont sur des preuves passables et seulement 21% sont en fait des recommandations consensuelles, ce qui laisse tout de même 75% de recommandations sans fondement solidement argumenté, laissant le traitement à la discrétion du cardiologue, payé pour cette épreuve36.


    En 2009, l’analyse de 16 guides de pratique que l’American College of Cardiology et l’American Heart Association considéraient comme étant à jour révélait que près de la moitié de leurs 2 711 recommandations étaient fondées sur l’opinion des rédacteurs du document. Seulement 11% de ces recommandations s’appuyaient sur de multiples essais contrôlés randomisés, le plus haut niveau de preuve37.


    L’influence des leaders d’opinion


    Imaginez que le gouvernement canadien forme un panel composé de 10 généraux et experts en armements, dont 5 sont sur la liste de paie de Lockheed Martin et que ce panel recommande d’acheter les chasseurs bombardiers de ce fabricant plutôt que ceux de Northrop. Croiriez-vous que cette décision résulterait d’une évaluation objective?


    Les leaders d’opinion sont un jalon important dans la transmission de l’information sur la recherche médicale et, en les rétribuant, les sociétés pharmaceutiques achètent ainsi de l’influence auprès de leurs collègues médecins. En 2006, un article de Pharmaceutical Executive estimait que 15 à 25% du budget marketing des sociétés pharmaceutiques était consacré à l’embauche de leaders d’opinion38. Les médecins chercheurs sont particulièrement sollicités. Selon Sergio Sismondo, professeur de philosophie et de sociologie à l’Université Queens, ceux-ci sont appelés à prononcer des conférences devant d’autres chercheurs et des groupes de patients, à donner des cours de formation médicale continue, à signer des articles pour les journaux médicaux qui peuvent être rédigés en tout ou en partie par des auteurs fantômes, à contribuer à la recherche clinique et à solliciter des fonds de recherche. Quand ils sont consultés par les fabricants sur des questions médicales ou de marketing et invités à prononcer des conférences dans les congrès médicaux39, ils perçoivent des honoraires de 2 500$ et plus, comparativement à 500$ à 1 000$ pour un leader d’opinion non chercheur.


    Les leaders d’opinion sont recrutés et formés par des sociétés spécialisées telles que KnowledgePoint360, propriétaire de Physicians World Speakers Bureau (Bureau mondial de conférenciers médicaux) qui offre ses services aux États-Unis, au Canada et en Europe. Les représentants aux ventes jouent également un rôle dans le recrutement. KnowledgePoint offre des programmes de formation essentiels «pour le succès à long terme de toute société pharmaceutique, de biotechnologie ou de dispositifs médicaux». Le site Internet de la société précise que les leaders d’opinion doivent avoir la capacité de communiquer clairement le message et d’«influencer leurs collègues».


    Les sociétés pharmaceutiques leur fournissent des présentations PowerPoint et leur demandent de s’en tenir au contenu. Un leader d’opinion interviewé par Sismondo confirme que les conférenciers doivent respecter rigoureusement ces règles et préserver une apparence d’indépendance. D’après Sismondo, ceux-ci n’ont de toute façon aucune latitude, car aux États-Unis, la FDA assimile leurs conférences à de la promotion et, à ce titre, le contenu des conférences pourrait faire l’objet de poursuites pour promotion illégale. Quoi qu’il en soit, tous les leaders d’opinion qu’il a interviewés disent faire confiance aux médicaments dont ils font la promotion, l’un d’eux affirmant que son père et sa mère utilisent les produits qu’il défend dans ses conférences.


    L’information diffusée par les leaders d’opinion doit toujours faire l’objet d’un examen critique. La question n’est pas de savoir s’ils sont «bons» ou «méchants». Au-delà de la morale, il s’agit d’apprécier dans quelle mesure ils sont susceptibles d’être influencés par leurs commanditaires, qu’ils en soient conscients ou non. Dans le domaine de la santé mentale, si les études des chercheurs en conflit d’intérêts sont près de cinq fois plus susceptibles que les études indépendantes de montrer que le médicament est supérieur au placebo, ce n’est pas le fruit de l’opération du Saint-Esprit! Il serait illusoire ou naïf de croire en la vision idéalisée voulant que les médecins ne soient pas influençables, de présumer que leur jugement n’est pas affecté par les liens financiers qu’ils entretiennent avec les fabricants. Dans une cause qui pourrait les avantager financièrement, les juges doivent se récuser quand l’issue d’un procès est susceptible de leur procurer des avantages monétaires.


    Ce n’est donc pas nécessairement parce qu’ils sont malhonnêtes, bien que certains le soient, qu’il faut systématiquement douter de la parole des leaders d’opinion. Mais l’argent, au même titre que l’alcool, agit généralement comme solvant sur les consciences… Plus il y a de zéros après le premier chiffre, plus le risque de myopie est grand. La poursuite du prestige, la notoriété attachée au statut de leader d’opinion et les privilèges qui y sont rattachés sont des forces puissantes qui peuvent aveugler bien des chercheurs. D’autres seront obnubilés par un parti pris inconscient ou parce qu’ils sont persuadés, malgré la faiblesse des données, que la molécule qu’ils défendent est efficace et sans danger. D’autres ne veulent pas décevoir leurs commanditaires. Un service en appelle un autre. C’est le vieux principe de réciprocité. La Revue médicale suisse souligne à juste titre que l’anthropologue Marcel Mauss l’avait bien démontré: le don entraîne le contre-don (principe de réciprocité)40.


    Accepter les faveurs de l’industrie, c’est mettre le pied dans un univers qui ne peut manquer d’orienter la pensée, de l’enfermer dans un cadre qui privilégie les solutions orientées vers une réponse pharmacologique. Ces avantages forment un écran qui les empêche de penser en dehors de la boîte et qui fait obstacle à la prise de conscience qu’il existe d’autres voies à explorer en dehors de ce modèle.


    Les sociétés pharmaceutiques ne sont pas des organisations de bienfaisance. Lorsqu’elles embauchent des leaders d’opinion, elles s’attendent à un «retour sur investissement». Penser qu’elles déversent des milliards de dollars sans que cela se traduise par une influence palpable, mesurable en espèces sonnantes et trébuchantes, c’est croire au Père Noël, c’est la quintessence de la crédulité. S’il est une chose que le grand capital sait faire, c’est bien compter.


    Dans un chapitre intitulé «Mercenaires» («Hired Guns»), le psychiatre Daniel Carlat montre, sur la foi de documents révélés au cours d’un procès, qu’un praticien ayant assisté à une conférence donnée par un médecin embauché par Merck prescrivait 623,55$ de plus d’ordonnances de Vioxx en 12 mois qu’un médecin n’ayant pas assisté à une telle activité. Merck en a organisé 7 607 la première année de présence du Vioxx sur le marché. Par comparaison, les médecins ayant été en contact seulement avec un représentant aux ventes avaient augmenté leurs prescriptions de 165,87$.


    Merck ne s’est pas contenté de ces données brutes. Le fabricant a tenu compte des coûts supplémentaires occasionnés par l’embauche d’un conférencier par rapport aux coûts d’un représentant aux ventes. Après avoir comptabilisé ces coûts supplémentaires, le rendement d’un conférencier représentait 3,66 fois l’investissement, soit près de 2 fois plus que celui d’un représentant aux ventes (voir le graphique 7.2)41.


    Finalement, l’influence de l’industrie passe par un lobbyisme imposant à Washington et dans la plupart des grandes capitales du monde.


    
      Graphique 7.2: Rendement sur investissement d’un conférencier par rapport au rendement d’un représentant aux ventes (toutes dépenses considérées)


      [image: graphique7-2]


      Source: Daniel J. Carlat MD, Unhinged: The Trouble with Psychiatry. A Doctor’s Revelations about a Profession in Crisis, Montréal, Free Press, 2010, p. 126. Ces données révélées au cours d’un procès ont été rapportées par le WST du 15 juillet 2005.

    

  


  
    CONCLUSION


    Protéger les enfants. Une approche intégrée et quelques solutions de rechange


    Parmi toutes les souffrances humaines, ce sont celles pour lesquelles on ne peut trouver d’explications dans la physiopathologie qui constituent les prés les plus attirants pour les marchands d’huile de serpent1.


    – Docteur Fernand Turcotte,

    professeur émérite, Université Laval


    Si le seul outil dont vous disposez est un marteau, il est tentant de voir tout ce qui vous entoure comme un clou.


    – Abraham Maslow


    L’INATTENTION, L’IMPULSIVITÉ ET L’HYPERACTIVITÉ sont des réalités. Mais, après ce tour d’horizon, il n’existe pas de preuves que le TDAH existe tel qu’il est traditionnellement défini; c’est au mieux une hypothèse. S’il existe, c’est un phénomène rare dont les causes n’ont pas été établies. Bien qu’on ne puisse exclure la possibilité d’une composante génétique, à l’instar de l’asthme, il n’existe aucune preuve que les gènes soient impliqués de façon importante ou même significative dans des comportements tels que l’inattention, l’impulsivité ou l’hyperactivité.


    Le TDAH est diagnostiqué à partir de symptômes ou de comportements qui peuvent être engendrés par toute une série de circonstances n’ayant rien à voir avec les gènes. Les situations suivantes représentent vraisemblablement plus de 60% des diagnostics retirés par les spécialistes de l’hôpital de Rivière-des-Prairies. Évidemment, seule une étude dispendieuse et bien conçue pourrait le confirmer, mais elle ne sera jamais effectuée, car ceux qui en ont les moyens n’y voient aucun intérêt pécuniaire.


    
      	
        Des études réalisées dans plusieurs pays montrent qu’environ 20% des enfants reçoivent un diagnostic de TDAH parce qu’ils sont les plus jeunes de leur groupe. Qu’ils soient évalués en comparaison avec les plus vieux de leur classe contribue à fausser le diagnostic; ils n’ont pas atteint le même degré de maturité que ces derniers et n’ont pas encore intégré les codes nécessaires pour fonctionner à l’école. Le manque de maturité n’est pas une maladie.

      


      	
        Il existe toute une gamme de comportements pouvant être considérés comme normaux; puisque la vaste majorité des enfants (86%) reçoit un diagnostic allant de léger à modéré et comme il n’y a pas de frontière claire qui délimite le normal du pathologique, ils constituent un bassin potentiel important de surdiagnostic.

      


      	
        Plus de la moitié des diagnostics sont attribués sans que les enfants présentent des symptômes qui nuisent significativement à leur fonctionnement.

      


      	
        Plusieurs enfants présentent des symptômes d’inattention et d’hyperactivité parce qu’ils manquent de sommeil, ont des problèmes développementaux tels que la dyslexie, parce que l’école ne tient pas compte des changements du cycle veille/ sommeil survenant durant l’adolescence.

      


      	
        Un grand nombre d’enfants sont inattentifs, impulsifs ou hyperactifs parce qu’ils vivent des situations familiales difficiles qui se traduisent par de l’anxiété, une humeur dépressive, de l’agressivité, de la révolte, toutes des réactions normales dans les circonstances. Jusqu’à récemment, la révolte n’était pas une maladie. Plusieurs professionnels de la santé considèrent que ces problèmes viennent s’ajouter au diagnostic principal, comme s’ils étaient des manifestations secondaires par rapport à un présumé TDAH. Elles sont plutôt premières et, lorsque nécessaire, elles commandent une intervention adaptée à chaque cas. Quand l’anxiété est la cause sous-jacente des symptômes, les médicaments jettent de l’huile sur le feu.

      


      	
        Un pourcentage inconnu d’enfants reçoit le diagnostic parce qu’au moment de la grossesse ou dans les premières années de leur vie, ils ont été exposés à des substances neurotoxiques. Ces symptômes qui miment le TDAH sont dus à des causes environnementales.

      

    


    Le TDAH est devenu un diagnostic fourre-tout, une sorte de réflexe conditionné dès qu’un enfant présente un problème de comportement ou que ses résultats scolaires ne sont pas à la hauteur. Pour aider et protéger les enfants, la première question à se demander n’est pas s’ils sont TDAH, mais dans quelle situation difficile se trouvent-ils? Il faut recueillir l’histoire de chacune et chacun d’eux, connaître le contexte dans lequel ils évoluent, se méfier des apparences, rechercher les causes sous-jacentes, mettre entre parenthèses les vieux schémas de pensée (comme le préconise le philosophe allemand Edmund Husserl), opter pour une surveillance attentive lorsque nécessaire et, dans les cas urgents et graves, choisir des interventions appropriées et prudentes. Un sain scepticisme à l’égard d’un diagnostic de TDAH, accompagné d’un suivi serré de l’enfant, est préférable à un diagnostic précipité et bâclé.


    Au départ, le diagnostic de TDAH peut être rassurant et la prise de médicament peut soulager: «Je sais enfin ce qui ne tourne pas rond.» L’enfant se sent écouté et aidé. Mais, généralement, ça ne dure pas très longtemps. Comme le souligne le psychiatre français Patrick Landman: «[P]etit à petit, le statut devient enfermant: l’enfant était à part à cause de ses symptômes et, le moment d’apaisement et de compassion passé, il redevient à part à cause de son handicap2.» Parfois, ces enfants se font dire qu’ils ne réussiront pas dans la vie, ce qui risque de les marquer bien plus profondément que leurs «symptômes».


    Une approche intégrée, globale et multidimensionnelle


    Selon l’approche biopsychiatrique, le problème, c’est l’enfant. Le mal réside dans son cerveau; celui-ci est dysfonctionnel, cassé, anormal. Tel circuit neuronal présente des particularités, le cerveau est plus petit que la moyenne, il manque de dopamine et/ou de noradrénaline. Peut-être de glutamate ou de sérotonine? Peut-être d’autre chose? En fin de compte, on ne sait pas trop…


    Le cerveau recèle encore beaucoup de mystères. Nous ne connaissons pas la fonction exacte des cellules gliales, qui seraient aussi nombreuses que les neurones. On ignore également le nombre de neurotransmetteurs. Selon certaines sources, on en aurait identifié environ une centaine, mais nous savons qu’ils sont bien plus nombreux. Or, que ce soit pour la schizophrénie, la dépression, l’anxiété, le TDAH, le stress post-traumatique, les troubles de la personnalité, bref pour la plupart des diagnostics du DSM, la quasi-totalité des psychotropes ne ciblent que quatre ou cinq neurotransmetteurs, toujours les mêmes. À quelques rares exceptions près, tous les psychotropes en usage aujourd’hui ciblent les mêmes neurotransmetteurs que les vieux médicaments développés dans les années 1950 et 19603. Depuis, il n’y a eu aucune avancée substantielle dans ce domaine, bien que plusieurs dizaines de «nouveaux» psychotropes aient vu le jour.


    Le docteur Elliot Valentine, une autorité dans le domaine des neurosciences et spécialiste en psychopharmacologie, rappelle que la vaste majorité des psychotropes ont été découverts par hasard; ils sont le résultat d’un «accident historique». Si les premières molécules avaient ciblé d’autres neurotransmetteurs que ceux qui ont été décelés, les médicaments en usage aujourd’hui seraient différents et d’autres neurotransmetteurs que nous n’avons pas encore explorés seraient vraisemblablement mis en cause4.


    Les psychostimulants à faible dose, les antidépresseurs (principalement le Strattera), les antihypertenseurs (Intuniv, clonidine) et les antipsychotiques de deuxième génération (particulièrement le Risperdal) sont utilisés dans le traitement du TDAH. Aux États-Unis, on estime que plus de 50% des enfants sous stimulants se sont vu prescrire un antipsychotique à un moment donné5. Or, toutes ces molécules aboutissent à des résultats semblables, bien qu’elles visent différents neurotransmetteurs, déboulonnant ainsi la théorie postulant que le TDAH soit le résultat d’un déficit en dopamine. Ce qu’on appelle le «dilemme de la dopamine» met encore plus à mal cette théorie. Selon le docteur Yanofski, de l’Université Yale, plusieurs études ont établi que les psychostimulants et les antipsychotiques ont «des mécanismes d’action opposés6»: les premiers élèvent les taux de dopamine et les deuxièmes les diminuent. Les psychostimulants augmentent un sous-type de dopamine, la D1, et agit significativement sur la D2; les antipsychotiques de deuxième génération diminuent la dopamine, notamment la dopamine D2. Les experts ont rationalisé la prescription simultanée de ces produits en suggérant qu’ils agissent sur des voies dopaminergiques et des récepteurs différents. Selon Yanofski, des études démontrent qu’ils agissent sur «les mêmes sous-types de récepteurs et les mêmes parties du cerveau».


    Yanofski suggère l’existence de différents mécanismes pour expliquer la perte d’efficacité des stimulants et des amphétamines, mécanismes qui expliqueraient pourquoi ils peuvent s’accompagner d’une aggravation des symptômes quand ils sont utilisés sur le long terme. On a constaté le même phénomène dans le cas des antidépresseurs et du syndrome des jambes sans repos. Ce syndrome est traité avec des médicaments qui augmentent les taux de dopamine. Or, après quelques jours, jusqu’à 82% des gens éprouvent une aggravation de leurs symptômes7.


    Si ces différentes familles de médicaments ont un certain effet à court terme, ce n’est pas parce que ceux-ci agissent sur le présumé mécanisme pathologique qui donne naissance aux symptômes, mais parce que leur action chimique, se traduisant notamment par des effets sédatifs, induit un état mental artificiel ayant un impact sur le comportement et les émotions. Comme le résumait un ami médecin, ils transforment les enfants en «plantes vertes».


    Si notre connaissance du cerveau est limitée, on sait en revanche que c’est l’enfant qui doit assumer les conséquences du traitement. Mais ce faisant, c’est le rôle de l’organisation sociale, de l’entreprise qui presse les individus comme des citrons au nom de la productivité, des substances polluantes, du marketing envahissant des pharmaceutiques, des responsables politiques adeptes de l’austérité qui coupent dans le logement social et l’éducation, de l’école, de la famille qui ne fait plus partie de l’équation. Ni vu ni connu. En réalité, les médicaments et le DSM masquent les responsabilités des principaux acteurs sociaux.


    La vaste majorité des gens qui ont reçu un diagnostic classé au DSM ont vécu des expériences traumatisantes: violence conjugale, perte d’un être cher ou d’un emploi, abus de tous ordres, négligence grave, situation de guerre… Selon un article des Archives of General Psychiatry, les adultes atteints de psychose qui avaient été victimes de plus d’un agresseur dans les premières années de leur adolescence étaient 15 fois plus susceptibles de présenter ce trouble que la moyenne. En outre, les personnes ayant subi une pénétration non consentante (pénis, doigt, objet quelconque) étaient beaucoup plus à risque de manifester une psychose ou une schizophrénie8.


    C’est sur cet ensemble de conditions sociales que l’attention doit être recentrée. L’écologie et le contexte social sont les principaux déterminants de la santé. Ils arrivent loin devant la biologie et les gènes et ils jouent un rôle plus décisif que les habitudes de vie et les soins médicaux (voir la figure C.1). Nous savons depuis longtemps que la pauvreté et les inégalités économiques sont nuisibles pour la santé. Une étude récente de chercheurs de l’Université McGill vient le rappeler. Les enfants pauvres de pays où les inégalités économiques sont les plus marquées, au Nord comme au Sud, sont en plus mauvaise santé physique et mentale.


    
      Figure C.1: Les déterminants de la santé
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      Source: A.R. Tarlov, «Public Policy Frameworks for Improving Population Health», dans Annals of the New York Academy of Sciences, vol. 896, 1999, p. 281-293. Cité dans Centers for Disease Control and Prevention, Social Determinants of Health, <www.cdc.gov/socialdeterminants/FAQ.html>.

    


    La recherche d’une solution durable passe par l’adoption de mesures sociales adéquates. L’objection revient comme un mantra: ça coûte cher. Mais sûrement moins que les coûts faramineux engendrés par la situation actuelle. En ce qui a trait au TDAH, pensons aux subventions mal ciblées pour élèves en difficulté, à la surmédicalisation, aux frais astronomiques des dépistages et des traitements dans les cliniques privées, aux consultations régulières chez le médecin, chez le psychiatre, chez le psychologue, aux visites aux urgences, aux transports en ambulance, aux hospitalisations, aux dépenses en médicaments, aux salaires des intervenants scolaires et des centres de santé, aux coûts des études bâclées, aux congés des parents pour s’occuper des enfants en crise et j’en passe.


    Si la clé principale du problème est de nature sociale et écologique, c’est principalement sur ce terrain qu’il convient d’intervenir pour trouver des solutions durables. Quand on veut véritablement régler le problème à la source et non l’enterrer sous des tonnes de médicaments, c’est la voie à suivre. D’aucuns diront que c’est radical. Mais suivant l’étymologie du terme, «radical» veut simplement dire prendre les problèmes «à la racine».


    Notre système de santé est axé sur les soins curatifs et, dès lors qu’il est question de prévention, c’est la prévention chimique qui est privilégiée. Dans l’espoir d’éviter une crise cardiaque, on donne des molécules qui, dans le meilleur des cas, protégeront 1 personne sur 100, sans compter les effets indésirables des médicaments, qui dépassent parfois leurs bénéfices. La vraie prévention consiste à sortir les gens de la pauvreté, de l’ignorance, des conditions de travail nuisibles, des environnements toxiques tant sur le plan écologique que social. L’ancien gouverneur de la Banque du Canada évaluait que 600 milliards de dollars de liquidités dorment dans les coffres des entreprises canadiennes, et Statistique Canada estime qu’au moins 170 milliards de dollars sont à l’abri du fisc dans les paradis fiscaux. C’est sans compter les milliards supplémentaires qui sont consacrés à la production de machines de destruction: les armements. Il est faux de croire que nous n’avons pas les moyens financiers de changer la société. Des intérêts puissants s’y opposent. Et, pour paraphraser La Boétie, s’ils nous apparaissent si grands et si puissants, c’est parce que nous sommes à genoux.


    L’approche biopsychiatrique qui conçoit l’être humain comme un ensemble de processus biochimiques est réductionniste et mutilante. Certes, l’étude de ces processus a permis de faire des découvertes capitales qui ont donné lieu à des avancées importantes en médecine. Cependant, l’être humain ne se résume pas à cette image appauvrie que l’approche biopsychiatrique lui donne de lui-même; il est aussi et même essentiellement un être social, modelé par tout un ensemble de forces économiques, politiques, idéologiques, écologiques.


    Nous vivons dans un univers complexe qui échappe souvent à notre compréhension. La quantité de recherches mal conçues, manipulées et contradictoires de même que l’abondance d’informations aussi faciles d’accès que superficielles ajoutent au chaos ambiant et le rendent encore plus opaque. Nous savons, depuis les procès intentés contre l’industrie du tabac, que des scientifiques sont embauchés par les grandes corporations. À la façon des mercenaires, ceux-ci sèment la confusion et répandent des faussetés dans le seul but de préserver les profits indécents de leurs maîtres, aux dépens des consommateurs dont la santé et la vie sont ainsi mises en danger.


    De tous temps, nous avons cherché des réponses simples. Pour mettre un peu d’ordre dans ce chaos, nous nommons les choses pour nous rassurer. Et en nommant les choses, on imagine créer de l’ordre. Malheureusement, nos constructions mentales, nos concepts sont souvent mal fondés, s’appuient sur des connaissances partielles et agissent comme des filtres qui empêchent de voir la réalité plutôt que de l’éclairer.


    Des solutions de rechange aux médicaments


    Les solutions durables, tributaires de changements sociaux profonds, ne sont pas pour demain. Quand un enfant présente des signes persistants d’inattention, d’impulsivité ou d’hyperactivité, il existe un ensemble d’interventions psychosociales et neuropsychologiques qui peuvent l’aider. En choisissant de traiter les symptômes sans médicament, on augmente les chances de cerner les causes réelles de ses difficultés et d’améliorer durablement son sort.


    La recherche actuelle a sans doute un biais favorable pour les interventions de type comportemental, qui ont d’ailleurs fait l’objet de la plupart des études, particulièrement en Amérique du Nord. La thérapie comportementale vise à modifier les comportements. Elle comprend notamment la formation des parents, la thérapie cognitivo-comportementale, le développement des habiletés sociales, l’exercice, la relaxation. Des types d’interventions focalisant sur le sommeil et une diète appropriée font aussi partie des outils thérapeutiques.


    Dans la plupart des cas, les parents n’ont rien à se reprocher et n’ont pas à se culpabiliser pour les comportements dérangeants de leurs enfants. Néanmoins, ils se sentent fautifs et les fabricants de médicaments ont trouvé l’argument parfait pour les rassurer et les convaincre d’un traitement pharmacologique: «Vous n’êtes pas à blâmer, votre fils a un trouble du cerveau qui peut être traité avec nos médicaments.»


    Cela dit, il existe tout de même des parents abusifs, incompétents ou rigides. Certains sont moins tolérants et ont tendance à être plus contrôlants avec leurs enfants: ils les réprimandent plus souvent, leur apportent moins de soutien et récompensent moins souvent leurs comportements positifs9. La formation qui leur est offerte leur permet d’être mieux outillés pour aider leurs enfants; l’étude d’Alice Charach, de l’Université de Toronto, soutient que la formation des parents est plus efficace que la médication pour les enfants d’âge préscolaire10. C’est d’ailleurs le type d’intervention pour lequel les preuves d’efficacité sont les plus abondantes.


    Les interventions pour développer les habiletés sociales des enfants et des adolescents TDAH ont également démontré une certaine efficacité: elles leur permettent d’apprendre à gérer leur colère, à contrôler leurs émotions, à gérer leur temps.


    Mais la modification des comportements a ses limites, dans la mesure où elle fait reposer le problème sur les épaules de la personne qui suit la thérapie, et non sur son entourage. Un enfant qui éprouve des difficultés scolaires et qui vit une grande détresse parce que son père est violent avec sa mère aura beaucoup de mal à se concentrer sur le programme scolaire. Dans les circonstances, il ne sera vraisemblablement pas possible de modifier son comportement tant que le problème de fond ne sera pas résolu. Avant de chercher à agir sur le comportement, il faut d’abord tenter de le comprendre en le replaçant dans son contexte, comme le souligne le pédopsychiatre australien Jon Jureidini11.


    La psychomotricité pratiquée par Joël Monzée constitue une approche différente12 qui est largement répandue en Europe. Elle a l’avantage de tenir compte des conditions dans lesquelles les enfants vivent et des relations qu’ils développent avec leur entourage. Cette approche insiste sur les sources d’anxiété vécue par les enfants, notamment en raison du comportement des adultes. La «psychomotricité regroupe un ensemble de pratiques qui utilisent les activités de mouvements pour favoriser le développement global et l’autonomie des personnes. Appliquée avec les enfants, la psychomotricité leur permet de s’exprimer à travers différents jeux qui vont accroître leur vitalité, stimuler la maturation de leur cerveau et favoriser le développement des habiletés d’attention et de raisonnement, ainsi qu’améliorer leurs habiletés psychomotrices, leur qualité de présence et leur capacité à contenir leurs émotions dans leur corps13.»


    En ce qui concerne le sommeil, la faculté de médecine de l’Université du Kansas estime qu’environ le quart des enfants ayant reçu un diagnostic de TDAH dorment moins que leurs pairs. Une équipe de l’Université McGill a démontré qu’une demi-heure de sommeil de plus peut faire une différence sur les plans de la concentration et de l’hyperactivité14.


    Des chercheurs ont montré que l’attention des enfants augmentait après une marche de 20 minutes dans un parc, comparativement à celle des enfants qui s’étaient promenés dans un centre-ville ou dans un quartier résidentiel ayant peu d’aires de verdure15. Les enfants qui jouent dehors, particulièrement dans un environnement naturel, éprouvent moins de stress et manifestent moins de symptômes de TDAH et d’asthme16. Bien que cette recommandation soit difficilement applicable en contexte urbain, elle indique à tout le moins la voie à suivre. L’aménagement d’espaces verts dans les villes et les écoles, la création de logements abordables sont des priorités politiques plus intelligentes que les trottoirs chauffants dont rêve un certain maire… Autre piste qui va dans le sens d’une reprise de contact avec le corps et l’environnement: dans certaines écoles, quand un élève est dans la lune ou trop agité, on lui fait faire quelques minutes d’activité physique, ce qui améliore son comportement.


    Des stratégies d’enseignement imaginatives peuvent aussi faire une différence. Par exemple, face à un garçon de 10 ans qui répondait rarement aux exercices qu’elle lui donnait, une professeure décida de lui fournir les réponses à même la feuille d’exercices, mais inscrites à l’encre invisible, de sorte qu’il devait colorier cet espace pour obtenir la bonne réponse; cette stratégie l’encouragea à participer. De telles initiatives requièrent cependant des ressources, si on ne veut pas que la responsabilité retombe sur les seules épaules des enseignantes, déjà surchargées. Or, en ces temps d’austérité, on assiste au contraire au laminage des budgets dans les écoles17.


    En matière d’alimentation, les études disponibles ne seraient pas arrivées à prouver que l’élimination des boissons sucrées et des aliments industriels améliorent les comportements des enfants TDAH, bien que l’expérience suggère le contraire. En revanche, des études ont constaté des améliorations chez un certain pourcentage d’entre eux qui suivaient un régime bannissant les colorants et les additifs alimentaires. D’autres études font également état de légères améliorations avec la consommation d’omégas-3, mais les résultats sont contradictoires18.


    Dans ce livre, nous avons vu comment les diagnostics de TDAH étaient établis et combien les lignes directrices de la profession médicale privilégiaient le traitement médicamenteux. Mais si on ne s’en remettait pas si facilement à cette pharmacopée, les professionnels de la santé seraient forcés de poser des diagnostics plus justes et de trouver de meilleurs moyens pour traiter les comportements problématiques de leurs patients.


    Les médicaments peuvent procurer de grands bienfaits, mais ils peuvent également avoir des effets nocifs graves, particulièrement les psychotropes. Quant à ceux qui visent à combattre le TDAH, il n’existe pas de preuves solides que leur profil bénéfices/risques soit favorable à long terme. Ce sont des «bombes nucléaires», pour reprendre l’expression de Roger Griggs. Dans des circonstances exceptionnelles et gravissimes, pour des périodes aussi brèves que possible et à condition d’être accompagnés de mesures de soutien psychologique et pédagogique, les médicaments contre le TDAH peuvent soulager certains symptômes et contribuer à rendre les enfants plus disposés à bénéficier des interventions psychosociales. Pour reprendre les conseils d’un pédopsychiatre français, le docteur Bernard Golse: «Les médicaments? Ni trop tôt, ni trop souvent, ni trop longtemps, ni tout seul.» Et, sauf exception, ni en premier lieu. Or, c’est le monde à l’envers: l’exception est devenue la règle. Il serait temps d’en finir avec le dopage des enfants.

  


  
    ANNEXE 1


    Les neurotransmetteurs


    LES NEUROTRANSMETTEURS sont des substances chimiques qui permettent la communication entre les neurones et qui assurent le bon fonctionnement du cerveau. Ceux le plus souvent évoqués sont les endorphines, la sérotonine, la dopamine, la noradrénaline (ou norépinéphrine) et le glutamate. La recherche en aurait identifié une centaine jusqu’à présent. Il en existe beaucoup d’autres puisque de nouveaux peptides et de nouvelles protéines sont découverts à chaque année.


    Les neurones génèrent un signal électrique. Une partie des communications à l’intérieur du cerveau se fait directement par transfert d’impulsions électriques. Mais on pense que la majeure partie de l’activité neuronale a lieu par le biais des neurotransmetteurs. Quand le signal électrique arrive à l’extrémité d’un neurone, il libère des neurotransmetteurs qui passent à travers le fluide de la synapse, l’espace entre deux neurones. Ces neurotransmetteurs s’attachent aux récepteurs du neurone suivant et ainsi de suite pour de nombreux autres neurones, ce qui a pour effet de les activer ou de les inhiber.


    Les antipsychotiques bloquent la dopamine; les antidépresseurs activent la sérotonine et/ou la noradrénaline ou la dopamine; les psychostimulants activent la dopamine; les drogues de rue comme l’héroïne, la cocaïne ou la morphine les stimulent.


    Plusieurs autres cellules, les globules blancs, les plaquettes sanguines, les cellules du cœur et du système digestif possèdent les mêmes récepteurs que le cerveau. C’est pourquoi les médicaments psychoactifs peuvent avoir des effets qui dépassent largement le système nerveux.


    La complexité du cerveau est fabuleuse. On estime qu’il contiendrait 100 milliards de neurones, 100 billions de synapses et autant de cellules gliales que de neurones. La fonction de ces dernières est mal connue. Nous en avons beaucoup appris sur le cerveau, mais, globalement, il reste un mystère. Relier des événements précis de la vie mentale à des parties spécifiques de cette infrastructure d’une complexité inouïe est pour le moins téméraire. L’idée que chaque fonction mentale serait reliée à une partie exclusive du cerveau, la théorie modulaire, est de plus en plus contestée. Le neurologue et prix Nobel Torsten Wiesel dénonçait l’arrogance et l’orgueil démesurés qui ont mené à la proclamation, au cours des années 1990, de «La décennie du cerveau»: «Nous avons besoin d’au moins un siècle, peut-être un millénaire avant de comprendre le cerveau.» Et nous? Nous serons morts, mon frère…


     


    Source: Grace E. Jackson, Rethinking Psychiatric Drugs, Bloomington Indiana, Authorhouse, 2005, p. 48-49.

  


  
    ANNEXE 2


    Liste des principales infractions et amendes versées par les sociétés pharmaceutiques (par ordre d’importance du règlement en millions de dollars)


    Sources: Département de la Justice des États-Unis et Public Citizen Health Research Group. Ces amendes ont été versées au gouvernement fédéral et aux États pour des infractions au civil et au pénal. L’accusation de promotion illégale, qui peut paraître banale, indique normalement que le médicament est prescrit pour des affections pour lesquelles il n’existe aucune preuve d’efficacité ou d’innocuité, ce qui est susceptible de mettre des vies en danger. Le terme «étiquetage incorrect» est habituellement utilisé pour décrire une action entreprise dans l’intention de frauder et de tromper. Plusieurs sociétés sont des récidivistes. Pfizer a été condamnée pour «racketérisme», une accusation habituellement portée contre la mafia, jugement maintenu par la Cour suprême. Les ristournes sont généralement versées aux médecins pour les encourager à prescrire les médicaments du fabricant. C’est de la corruption pure et simple. Le total des amendes qui figurent au tableau se chiffre à 19,87 milliards de dollars en 12 ans. Cette liste est loin d’être exhaustive et ne comprend que les principaux règlements. Or, quantité de fabricants ont dû verser des amendes inférieures à 345 millions de dollars. Ces montants excluent les règlements intervenus entre les sociétés pharmaceutiques et les patients qui ont été victimes des effets indésirables des médicaments.
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