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Distinguer le vrai du faux: thérapies alternatives et complémentaires et autisme



21 novembre 2018 Congrès PÉDIATRIE + Magdalena Jaworski MD, FRCPC,



candidate MSc éthique clinique Pédiatre du développement [email protected]



Divulgation de conflits d’intérêt Aucun conflit d’intérêt à déclarer. Pas de relations commerciales.



Objectifs



• Identifier certaines thérapies alternatives et complémentaires utilisées fréquemment par les familles d'enfants atteints du trouble du spectre de l’autisme.



• Décrire les données probantes relatives à ces traitements. • Conseiller la famille concernant ces traitements en utilisant une démarche éthique qui tient compte des choix familiaux et du bien-être de l’enfant.



Jonathan



• 11 ans • Trouble du spectre de l’autisme diagnostiqué à 4 ans. Verbal, scolarisé au régulier. • Prend du Risperdal depuis 2 ans pour comportements agressifs à l’école. • Famille vous demande de collaborer avec leur nouveau naturopathe qui recommande de remplacer le Risperdal par du glutathion et antioxydants. • Vous trouvez que le jeune vient de se stabiliser avec la médication et qu’il vit davantage de socialisation depuis le Risperdal. • Comment répondre à la demande des parents?



Rosenbaum P, Ronen G, Racine E, Johannesen J, Dan B. Ethics in Child Health Principles and Cases in Neurodisability. London: Mac Keith Press; 2016, Chapter 12.



Aborder une demande pour thérapie alternative ou complémentaire Famille



Émotions



Thérapeutes



Expérience



Croyances



Patient



Médecin



Connaissances École



Connaissances



Du nouveau sur le TSA (trouble du spectre de l’autisme)? Qu’est-ce qui est connu sur les thérapies alternatives en TSA?



Trouble du spectre de l’autisme – DSM 5 A. Déficits persistants dans la communication et l’interaction sociales dans plusieurs contextes B. Comportements, intérêts ou activités restreints, ou répétitifs C. L’apparition de symptômes a lieu durant la période de développement D. Causent des déficits cliniquement observables dans les domaines sociaux et professionnels, ou dans les autres sphères importantes d’activités E. Ne sont pas mieux expliqués par une déficience intellectuelle développementale ou un retard global du développement



Épidemiologie et étiologies du TSA 1/59 enfants atteints CDC 2018 (cohorte 2014)



• Plusieurs théories causales étudiées • Probablement une étiologie multifactorielle, combinant un terrain génétique et facteurs environnementaux • Centaines de gènes candidats Levy SE, Hyman SL. Child Adolesc Psychiatr Clin N Am. 2015;24:117-43. https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html



Traitements et thérapies • Pharmacologiques • Théories éducatives • Thérapies comportementales • La sélection d’une thérapie adéquate est limitée par l’hétérogénéité des symptômes et des niveaux d’atteinte. • Terrain «vague» mène à se tourner vers des thérapies prônées avec davantage de conviction.



Levy SE, Hyman SL. Child Adolesc Psychiatr Clin N Am. 2015;24:117-43.



Que sont les CAMs (complementary and alternative medecine)? • «Un groupe de systèmes de santé diversifiés qui ne sont pas actuellement considérés comme faisant partie de la médecine conventionnelle » – NCCAM • Conseil des examinateurs en médecines douces du Canada : • «Complementary and Alternative Medicine physicians are primary care providers who treat patients for a variety of conditions, using therapies that are non-invasive, safe, and effective.»



Levy SE, Hyman SL. Child Adolesc Psychiatr Clin N Am. 2015;24:117-43. http://www.cpmdq.com/htm/govcandiencouncil.htm https://nccih.nih.gov/



Médecines complémentaires et alternatives • Terme « alternatives » initialement utilisé années 1970-1980 • Introduction du terme « complémentaire » 1980-1990 • Utilisation aussi de médecine intégrative : comprenant l’utilisation de thérapies conventionnelles concomitamment avec thérapies alternatives approuvées et sécuritaires



Şenel HG. J Autism Dev Disord. 2010;40:494-503.



Types de CAMs



https://nccih.nih.gov/



Utilisation de médecines alternatives en TSA • Produits naturels : 13 à 54% • Diètes spéciales : 17 à 33% • Thérapies « Mind and Body »: 20 à 30% • Environ 1 famille sur 2 ayant un enfant avec diagnostic du neurodéveloppement aura recours à une thérapie alternative. • Les familles n’utilisent pas seulement un traitement alternatif.



Levy SE, Hyman SL. Child Adolesc Psychiatr Clin N Am. 2015;24:117-43. Rosenbaum P, Ronen G, Racine E, Johannesen J, Dan B. Ethics in Child Health Principles and Cases in Neurodisability. London: Mac Keith Press; 2016.



Pourquoi recourir aux CAMs? • Raisons d’utiliser un traitement alternatif – adultes USA • 17.4 % traiter leurs symptômes • 27.4 % promotion de la santé • 13 % mixtes



• Buts envisagés des traitements • • • •



Soulager un symptôme spécifique Alléger les effets secondaires d’un traitement médical Raisonnement philosophique (holistique etc) Exercer un contrôle sur condition médicale Levy SE, Hyman SL. Child Adolesc Psychiatr Clin N Am. 2015;24:117-43.



Recherche d’information • Comment les familles s’informent-elles à propos des thérapies complémentaires? • • • • •



Famille et membres de la communauté : 35% Médecins : 23% Professionnel non-médical : 4 à 27% Internet : 23% Livres : 15%



• Le médecin pourrait jouer un plus grand rôle dans le conseil aux familles, mais il est tout de même souvent sollicité.



Levy SE, Hyman SL. Child Adolesc Psychiatr Clin N Am. 2015;24:117-43.



TSA – thérapies avec évaluation Cochrane



Thérapies



Revues Cochrane



Pharmacologiques



5



Interventions en réadaptation



7



Diètes



1



Vitamines et minéraux



2



Infusion-chélation



2



Autres



2



Protocoles en cours



3



https://www.cochranelibrary.com/ https://cam.cochrane.org/autism



Évaluation de l’efficacité des thérapies • Cochrane se base sur la hiérarchie des publications • Santé mentale : souvent pas assez d’évidences/données avec assez de poids • Difficile de statuer dans les maladies impliquant la santé mentale



Cochrane GRADE handbook



Thérapies pharmacologiques • Methylphénidate : améliore hyperactivité, pas d’effet sur symptômes centraux du TSA, études court-terme • ISRS: possible amélioration, peu d’effets 2e • Tricycliques: évidences limitées et conflictuelles • Risperidone: évidences limitées, effets peuvent être bénéfiques, effets 2e • Aripiprazole : évidence modérée, effets bénéfiques court-terme mais effets 2e Jesner OS, Aref‐Adib M, Coren E. Aripiprazole. Cochrane Database of Systematic Reviews. 2007. Hirsch LE, Pringsheim T. Rsiperidone. Cochrane Database of Systematic Reviews. 2016. Williams K, Brignell A, Randall M, Silove N, Hazell P. SSRI. Cochrane Database of Systematic Reviews. 2013. Sturman N, Deckx L, van Driel ML. Methylphenidate. Cochrane Database of Systematic Reviews. 2017. Hurwitz R, Blackmore R, Hazell P, Williams K, Woolfenden S. Tricyclics. Cochrane Database of Systematic Reviews. 2012.



Thérapies en réadaptation • Intervention comportementale intensive précoce (weak evidence) • Thérapie familiale (pas d’études éligibes) • Intervention précoce passant par le parent (some evidence, some inconclusive) • Thérapie musicale (n : 165) • Thérapie visant l’intégration auditive (no evidence, questionnable) • Thérapie passant par la Théorie de l’esprit (low quality) • Thérapie visant l’enseignement des habiletés sociales (some evidence) https://www.cochranelibrary.com/ https://cam.cochrane.org/autism



Thérapie comportementale intensive précoce • Actuellement la thérapie avec le plus de données probantes pour alléger les symptômes du trouble du spectre de l’autisme. • Dernière révision Cochrane mai 2018. • Preuves demeurent « faibles » à « très faibles » de par l’absence d’études randomisées contrôlées • Biais et nécessité de nécessité d’évaluer davantage.



Reichow B, Hume K, Barton EE, Boyd BA. Cochrane Database Syst Rev. 2018.



Vitamines et minéraux • Omega 3 : pas d’évidences de haute qualité • Vitamine B6 et magnésium : pas assez d’études pour conclure



James S, Montgomery P, Williams K. Omega‐3 fatty acids supplementation for autism spectrum disorders (ASD). Cochrane Database of Systematic Reviews. 2011. Nye C, Brice A. Combined vitamin B6‐magnesium treatment in autism spectrum disorder. Cochrane Database of Systematic Reviews. 2005.



Diètes • 1 seule étudiée par Cochrane, mais très populaire : diète sans gluten ni caséine • Hypothèses de causalité entre TSA et produits contenant gluten/caséine • 2 études randomisées-contrôlées (n: 35), méta-analyse impossible • Pas d’effets secondaires démontrés • Davantage de recherche suggérée



Millward C, Ferriter M, Calver SJ, Connell‐Jones GG. Gluten‐ and casein‐free diets for autistic spectrum disorder. Cochrane Database of Systematic Reviews. 2008.



Infusions/ « invasives » • Sécrétine : populaire début 2000, hypothèse de rôle dans neurotransmission, 900 enfants recrutés, pas d’effets, non recommandé • Chélation: 1 seule étude révisée, méthodologie limitée, non recommandé • Effets 2e : hypocalcémie, insuffisance rénale, décès rapportés



Williams K, Wray JA, Wheeler DM. Intravenous secretin for autism spectrum disorders (ASD). Cochrane Database of Systematic Reviews. 2012. James S, Stevenson SW, Silove N, Williams K. Chelation for autism spectrum disorder (ASD). Cochrane Database of Systematic Reviews. 2015.



Autres • Thérapie hyperbare : n=60, exposés au traitement et au « sham » • Effets 2e mineurs : barotrauma tympans • Plausibilité biologique faible • Pas d’effets mesurés sur symptômes centraux de l’autisme



• Acupuncture : pour le TSA études hétérogènes et biais, ne peut pas être recommandé



Xiong T, Chen H, Luo R, Mu D. Hyperbaric oxygen therapy for people with autism spectrum disorder (ASD). Cochrane Database of Systematic Reviews. 2016. Cheuk DK, Wong V, Chen WX. Acupuncture for autism spectrum disorders (ASD). Cochrane Database Syst Rev. 2011:CD007849.



Aspects à évaluer lors de la rencontre



Jonathan



• Quels sont les besoins de la famille? • Quelles sont les connaissances de la famille au sujet des traitements de l’autisme? • Quelles sont les interventions mises en place pour répondre à leurs besoins? • Est-ce qu’une intervention pourrait être optimisée? • Est-ce que l’intervention alternative est dangereuse pour le patient? Quelles sont les autres options? • Est-ce que la famille est prête à maintenir un suivi?



Thérapie intégrative • Avenue intéressante pour maintenir une relation patient-médecin • Difficultés d’attribution des effets: • Changements constants dans la symptomatologie en TSA • Améliorations peuvent être attribuées à l’une ou l’autre des thérapies • Les bénéfices peuvent être en lien avec les changements des habitudes de vie ou soutien général de la famille • Les améliorations peuvent être expliquées par évolution naturelle de la maladie



Şenel HG. J Autism Dev Disord. 2010;40:494-503.



Conseils et pistes de réflexion:



Jonathan



• Se donner du temps et se renseigner • Trouver de la littérature et leur montrer, si elle existe • Éviter une approche paternaliste et naviguer vers le partenariat • Tenter de préserver la relation patientmédecin • S’assurer de la sécurité du sujet mineur



Enjeux éthiques



Éthique vs légal • Les enjeux éthiques peuvent être légaux, mais pas uniquement • Vivre à tous les jours des questionnements ≠ dilemmes • Introspection et réflexivité • Chaque famille est unique



Fiona



• Âgée de 3 ans, retard global de développement, symptômes autistiques, associé à une mutation génétique • Famille fait partie d’un projet de recherche pour décrire les gènes associés à l’autisme • Parents ont contacté une organisation de maladies rares sur l’Internet, un nouveau traitement serait découvert en Asie • La famille ne veut pas manquer cette chance pour guérir leur fille • Pouvez-vous remplir le formulaire demandé par la clinique?



Aborder l’espoir en l’absence de preuves • Non-malfaisance : impossible d’encourager l’utilisation de thérapies non-prouvées • Mais possible d’encourager les familles à être critiques par rapport aux lectures et les guider vers des sources plus fiables • Référer vers des spécialistes du domaine (ex: généticiens) • Encourager les familles à s’inscrire à des projets de recherche pour permettre l’évaluation des thérapies alternatives



Rosenbaum P, Ronen G, Racine E, Johannesen J, Dan B. Ethics in Child Health Principles and Cases in Neurodisability. London: Mac Keith Press; 2016, Chapitre 13.



Oser l’alternatif? • Le monde médical ne comprend pas toujours les enjeux de l’espoir • Le monde médical n’est pas toujours conscient de l’étendue des enjeux concernant l’incertitude • Enjeux d’éthique de la recherche versus autonomie • La recherche ne va pas assez vite • Difficulté de faire de l’innovation en recherche, surtout auprès des enfants • La médiatisation des nouveaux traitements, avant même leur approbation, victime de son propre succès Murdoch CE, Scott CT. Stem Cell Tourism and the Power of Hope. The American Journal of Bioethics. 2010;10:16-23. Case S. Refocusing on the Parent: What are the social issues of concern for parents of disabled children? Disability & Society. 2000;15:271-92.



Espoir et médias • Enjeu du « viral » : succès anecdotiques voyagent plus vite que les articles scientifiques • Internet et lectures : • sources peu fiables ont avantage à compenser ailleurs • célébrités ne sont pas des sources fiables • familles qui cherchent des thérapies alternatives : héros Rosenbaum P, Ronen G, Racine E, Johannesen J, Dan B. Ethics in Child Health Principles and Cases in Neurodisability. London: Mac Keith Press; 2016.



L’«Advocacy» et ses limites • Remplir le formulaire? • Aucune obligation • Éthique de la vertu et vérité • Effet sur crédibilité, professionnalisme • Informations privées du patient peuvent être consultées via les archives, famille renonce à la confidentialité • Médecin = profession publique



Rosenbaum P, Ronen G, Racine E, Johannesen J, Dan B. Ethics in Child Health Principles and Cases in Neurodisability. London: Mac Keith Press; 2016, Chapitre 11.



Responsabilités du médecin • Patient et famille vulnérables • Allocation des ressources • Informer, protéger • Guérir, et sinon soutenir • Au-delà du déontologisme : prendre soin, écouter, collaborer



Doucet, H. (2014). L'éthique clinique : Une approche relationnelle dans les soins. Montréal: Les Presses de l'Université de Montréal.



Aborder une demande pour thérapie alternative ou complémentaire Famille



Émotions



Thérapeutes



Expérience



Croyances



Patient



Médecin



Connaissances École



Pour aller plus loin… • Ethics in Child Health : Principles and Cases in Neurodisability ; Peter Rosenbaum, Gabriel M. Ronene, Éric Racine, Jennifer Johannesen et Bernard Dan • L’éthique clinique : pour une approche relationnelle dans les soins ; Hubert Doucet



Questions et discussion
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