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Descriptif du problème de santé « Qu’est-ce qu’une maladie rhumatismale inflammatoire ? »
Les maladies rhumatismales inflammatoires de l'enfant et de l'adolescent regroupent un ensemble de maladies rares, chroniques, d'origine inflammatoire, auto-immune ou auto-inflammatoire. Elles peuvent toucher les articulations, les muscles, les os, mais également la peau, les yeux ou d'autres organes. Les arthrites juvéniles idiopathiques en sont la forme la plus fréquente, aux côtés d'autres maladies plus rares telles que le lupus, les dermatomyosites, les sclérodermies, les vascularites ou certaines maladies auto-inflammatoires.
Le service de rhumatologie pédiatrique du H.U.B. assure le diagnostic, le traitement et le suivi des enfants et des adolescents, de la naissance jusqu'à 18 ans, présentant une suspicion ou un diagnostic de maladie rhumatismale inflammatoire. Une consultation spécialisée peut être organisée à la demande du médecin traitant, du pédiatre ou d'un autre médecin spécialiste lorsqu'une telle maladie est suspectée.
Prise en charge
La prise en charge débute par une évaluation clinique approfondie, fondée sur un entretien médical détaillé (anamnèse) et un examen clinique complet. Les maladies rhumatismales inflammatoires de l'enfant présentent des manifestations très variées et peuvent parfois ressembler à d'autres affections plus fréquentes, notamment des pathologies mécaniques, orthopédiques, infectieuses, tumorales ou génétiques. L'expertise du rhumatologue pédiatre est essentielle pour orienter rapidement le diagnostic et proposer les examens complémentaires les plus appropriés.
Selon les besoins de chaque enfant, le bilan peut comprendre des examens biologiques, des examens d'imagerie (échographie, radiographie ou IRM), ainsi que des examens plus spécialisés. L'ensemble de ces informations permet de confirmer le diagnostic, d'évaluer l'activité de la maladie, de rechercher une éventuelle atteinte d'autres organes et de définir une stratégie thérapeutique personnalisée.
Le traitement est individualisé en fonction de la maladie, de son activité, de l'âge de l'enfant, de son mode de vie et de son retentissement sur sa qualité de vie. Il peut associer des traitements anti-inflammatoires, des infiltrations articulaires, des traitements de fond conventionnels, des biothérapies ou des thérapies ciblées plus récentes. Les traitements actuellement disponibles ont profondément transformé le pronostic de ces maladies. Prescrits selon les recommandations internationales et surveillés par des équipes spécialisées, ils offrent un excellent rapport bénéfice-risque et permettent aujourd'hui d'obtenir une rémission ou un excellent contrôle de la maladie chez la grande majorité des enfants.
Notre prise en charge repose sur une stratégie thérapeutique moderne, fondée sur les recommandations internationales et le principe du Treat-to-Target, qui consiste à définir un objectif thérapeutique précis avec l'enfant et sa famille, puis à adapter le traitement de manière régulière afin d'obtenir le meilleur contrôle possible de la maladie tout en limitant les effets indésirables.
Une équipe multidisciplinaire
Les maladies rhumatismales inflammatoires de l'enfant peuvent toucher plusieurs organes et nécessitent souvent l'intervention de différents professionnels de santé. Leur prise en charge repose sur une collaboration étroite entre les différents spécialistes du H.U.B., afin d'assurer un diagnostic précis, un traitement adapté et un suivi coordonné.
Selon la maladie et les besoins de chaque enfant, le rhumatologue pédiatre travaille en étroite collaboration avec le laboratoire de biologie clinique, le service d'imagerie médicale, les ophtalmologues, dermatologues, néphrologues, orthopédistes pédiatriques, médecins de médecine physique et de réadaptation, kinésithérapeutes, psychologues ainsi qu'avec d'autres spécialistes pédiatriques lorsque la situation le nécessite.
Cette approche multidisciplinaire permet de confirmer le diagnostic, de dépister précocement d'éventuelles atteintes d'autres organes et d'assurer une prise en charge globale, coordonnée et personnalisée, adaptée à la maladie, à l'âge et aux besoins de chaque enfant.
Une collaboration spécifique est également développée avec les infectiologues pédiatres, notamment dans le cadre de la consultation ImmunoStart, afin d'optimiser la prévention du risque infectieux et le statut vaccinal des enfants nécessitant un traitement immunomodulateur ou immunosuppresseur.
Les spécialistes impliqués dans la prise en charge
· Rhumatologie pédiatrique
· Biologie clinique
· Imagerie médicale
· Ophtalmologie
· Dermatologie
· Néphrologie pédiatrique
· Orthopédie pédiatrique
· Médecine physique et de réadaptation
· Kinésithérapie
· Psychologie
· Infectiologie pédiatrique
· Autres spécialistes selon la maladie concernée
Votre parcours de soins
Chaque enfant bénéficie d'un parcours de soins personnalisé, adapté à sa maladie, à son âge et à ses besoins.
1. Première consultation spécialisée
Une évaluation clinique approfondie permet d'analyser les symptômes, d'examiner l'enfant et de déterminer les examens complémentaires éventuellement nécessaires.
2. Confirmation du diagnostic
Les résultats de l'examen clinique, des analyses biologiques et des examens d'imagerie sont intégrés afin de confirmer le diagnostic, d'évaluer l'activité de la maladie et de rechercher une éventuelle atteinte d'autres organes.
3. Élaboration d'un plan de traitement personnalisé
Le diagnostic et les différentes options thérapeutiques sont discutés avec l'enfant et sa famille. Le traitement est choisi de manière individualisée en fonction de la maladie, de son activité et des objectifs thérapeutiques.
4. Suivi régulier
Des consultations régulières permettent d'évaluer l'évolution de la maladie, l'efficacité et la tolérance des traitements, ainsi que leur observance. La stratégie thérapeutique est adaptée si nécessaire, selon les recommandations internationales et le principe du Treat-to-Target, afin d'obtenir le meilleur contrôle possible de la maladie.
5. Accompagnement dans la durée
Tout au long du suivi, une attention particulière est portée à la croissance, au développement, à la qualité de vie, à la scolarité, aux activités physiques, au bien-être psychologique ainsi qu'à l'autonomie progressive de l'enfant.
6. Préparation de la transition vers les soins adultes
Lorsque l'adolescent approche de l'âge adulte, une transition progressive est organisée en collaboration avec la rhumatologie adulte afin d'assurer la continuité des soins dans les meilleures conditions.


La transition vers les soins adultes
Grâce aux progrès thérapeutiques, la grande majorité des enfants atteints de maladies rhumatismales inflammatoires chroniques atteignent aujourd'hui l'âge adulte avec une maladie bien contrôlée, voire en rémission. Cette évolution rend essentielle une transition structurée vers les soins adultes.
La transition est un processus progressif, préparé plusieurs années avant le transfert vers la rhumatologie adulte. Au fil des consultations, le jeune est encouragé à mieux comprendre sa maladie, à connaître ses traitements, à reconnaître les signes d'alerte, à participer aux décisions thérapeutiques et à acquérir progressivement l'autonomie nécessaire à la gestion de sa santé. Les parents restent pleinement associés à cette évolution, tout en accompagnant progressivement leur enfant vers une plus grande autonomie.
Cette période permet également d'aborder des sujets importants tels que les études, les projets professionnels, la pratique sportive, les voyages, les vaccinations, la contraception, la vie affective, le désir de grossesse ou encore les conséquences éventuelles des traitements à long terme.
Depuis plus de vingt ans, le service de rhumatologie pédiatrique du H.U.B. collabore étroitement avec une rhumatologue spécialisée dans la prise en charge des maladies rhumatismales débutant dans l'enfance. Cette collaboration historique permet d'assurer une continuité des soins particulièrement fluide et personnalisée, offrant aux jeunes adultes un suivi par une spécialiste familière des spécificités de ces maladies et des enjeux propres à cette période de la vie.
L'objectif est d'assurer une continuité des soins sans rupture de suivi, afin que chaque jeune adulte puisse poursuivre son parcours avec confiance et autonomie.
Eventuel lien vers 
Guide pratique de la transition vers les soins adultes (FAI²R)
ou
Nos outils pour préparer la transition

Recherche, innovation et expertise
La rhumatologie pédiatrique a connu une évolution remarquable au cours des vingt dernières années. Les progrès de la recherche ont permis une meilleure compréhension des mécanismes responsables des maladies rhumatismales inflammatoires, l'élaboration de critères diagnostiques plus performants ainsi que le développement de traitements toujours plus ciblés et plus efficaces.
En tant que service universitaire, le service de rhumatologie pédiatrique du H.U.B. participe activement à la recherche clinique nationale et internationale. L'équipe a contribué à de nombreux essais cliniques multicentriques ayant permis d'évaluer l'efficacité et la sécurité des biothérapies et des traitements innovants aujourd'hui utilisés dans la prise en charge des enfants atteints de maladies rhumatismales inflammatoires.
Le service est membre fondateur du Belgian working group of Paediatric Rheumatology (BPR), qui rassemble les spécialistes de rhumatologie pédiatrique des centres universitaires belges afin de promouvoir les échanges d'expertise, l'harmonisation des pratiques et le développement de projets de recherche collaboratifs. Il participe également aux activités de la Paediatric Rheumatology European Society (PReS) et de PRINTO (Pediatric Rheumatology International Trials Organisation) ainsi que de la Société francophone pour la rhumatologie et les maladies inflammatoires en pédiatrie (SOFREMIP), contribuant ainsi à l'élaboration des recommandations, au développement de la recherche clinique et à l'amélioration continue de la prise en charge des enfants atteints de maladies rhumatismales inflammatoires.
Cette implication dans la recherche permet à nos patients de bénéficier d'une prise en charge fondée sur les données scientifiques les plus récentes et sur les standards internationaux les plus exigeants.
Nos engagements
Au sein du service de rhumatologie pédiatrique du H.U.B., nous nous engageons à offrir à chaque enfant et à sa famille :
· une prise en charge spécialisée, fondée sur les données scientifiques les plus récentes et les recommandations internationales ;
· une stratégie thérapeutique personnalisée, visant le meilleur contrôle possible de la maladie grâce au principe du Treat-to-Target ;
· une approche multidisciplinaire coordonnée, réunissant les différentes expertises nécessaires à une prise en charge globale ;
· un partenariat avec l'enfant et sa famille, favorisant l'information, l'éducation thérapeutique et l'autonomie progressive du jeune patient ;
· une continuité des soins, de l'enfance jusqu'à l'âge adulte, grâce à une transition structurée et personnalisée ;
· une implication active dans la recherche clinique et l'innovation thérapeutique, afin d'offrir à nos patients l'accès à une médecine toujours plus performante.


