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Qu'est ce qu'un rhumato-pédiatre ¢

« DES pédiatrie 4 ans, maintenant 5 ans (DJ)
* DIU rhumato-pédiatrie

« Stage adulte

 Infer CHU ... si possible



Qu'est ce qu'un rhumato-pédiatre ¢

« DES pédiatrie 4 ans, maintenant 5 ans (DJ)
* DIU rhumato-pédiatrie

« Stage adulte

 Infer CHU ... si possible

 Et c’est parti!



A Rennes

 Petite équipe de 2 pediatres (+1 praticien attachéee)

« Pédiatre service Grands enfants-Adolescents CHU Rennes
« Temps pour la Rhumato-pédiatrie 0,7 ETP

« 2 CCMR RAISE et CEREMAIA

« >1000 cs /an

« RCP mensuelle

» Collaboration ortho/MPR/ CETD/ophtalmos

* Et autour : Lorient, St Brieuc



QuIi on voite QuIi on ne voit pase

Maladies rhumatismales de I'enfant: | | Algodystrophies,
All, OCMR... ostéochondrites,
epiphysiolyses,
Maladies auto-inflammatoires et apophysites de

auvto-immunes: croissance, syndromes
lupus systémiques, dermatomyosites FP, scolioses...

juvéniles, scléerodermies, Kawasaki, MAI
mMmonogeéniques ou non, uveites chroniques

non infectieuses... > Orthopédistes ou MPR




Enfre les 2...

AVis pour douleurs: poly-articulaires, osseuses,
et parfois, « mal partout » |




La relation médecin malade en pédiatrie




Triade pédiatrique




Triade pédiatrigue




Triade pédiatrigue




Triade pédiatrigue

Le patient, en évolution, NRS non verbal , enfant, ado en quéte d’autonomie

Les parents « fraducteurs des symptdmes », garants du suivi et de I'observance, portent la culpabilité,
I'anxiété

Le médecin: « chef d’orchestre »;, « Ne jamais court-circuiter I'enfant, ne jamais exclure les parents »




Une communication différente

->requiert des compétences et des outils radicalement
difféerents de la pratigue adulte :

L'évaluation de la douleur :
L'enfant exprime rarement sa douleur comme un adulte.

Utilisation d'échelles visuelles (visages), observation du
comportement (repli, refus de marcher) plutdt que la
plainte verbale.



Pour évaluer la douleur, outils adaptées a l'age

_ Tranche d’age m Seuil de traitement

Hétéro-évaluation 0-7 ans Evendol 4/15
Hétéro-évaluation 4-10 ans Flacc 4/10
Auto-évaluation a partir 6 ans EVA présentation 3/10
verticale
Auto-évaluation apartir8 ad 10 ans  Echelle numérique 3/10
(EN)
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Evaluation

Enfal::’ atl de 0 a7 ans
{ / o

e 2 i _Jff.“[. ‘.nf’.'?:::l"lm’
Notez tout ce que vous observez. ) Signe 'MV"'E 9-5 Sﬂ
Evaluez toujours : au repos et a la mobilisation, cmg faible ouenwviron |, quasi

avant et aprés |"antalgique. ou passager i"‘“’" permanent
Expression vocale ou verbale
pleure et/ou crie et/ou gémit et/ou dit qu‘il @ mal 1 2 3

1 2 3

s’agite et/ou se raidit et/ou se crispe 1 2 3
Positions
a une attitude inhabituelle et/ou antalgique et/ou se protége et/ou reste immobile 1 2 3
Relation avec I'environnement
peut étre consolé et/ou s‘intéresse aux jeux et/ou communique avec I'entourage dimi:iuée o dig‘imi obs;nfe

Sevuil de traitement 4/15

Score total /15

Score 1-3 : douleur faible Score 4-7 : douleur modérée Score 8-15 : douleur intense a tres intense
Pour le choix de I'antalgique, tenir compte de I'intensité la plus élevée, en général & la mobilisation, et de la cause de la douleur.




Echelle FLACC :

Face Legs Activity Cry Consolability

Elaborée pour évaluer la douleur postopératoire chez des enfants de 2 mois a 7 ans - Utilisable de la naissance a 18 ans

ECHELLE FLACC : Face Legs Activity Cry Consolability

Chaque item est coté de0a2

Score de 0a 10
Date
Heure

VISAGE 0 Pas d'expression particuliére ou sourire

1 Grimace ou froncement occasionnel des sourcils, retrait, désintéressé

2 Froncements fréquents & permanents des sourcils, michoires serrées,

tremblement du menton
JAMBES 0  Position habituelle ou détendue

1 Géné, agité, tendu

2 Coups de pieds ou jambes recroquevillées
ACTIVITE 0  Allongé calmement, en position habituelle, bouge facilement

1 Se tortille, se balance d’avant en arriére, est tendu

2 Arc-bouté, figé, ou sursaute
CRIS 0 Pas de cris (éveillé ou endormi)

1 Gémissements ou pleurs, plainte occasionnelle

2 Pleurs ou cris constants, hurlements ou sanglots, plaintes fréquentes
CONSOLABILITE | 0 Content, détendu

1 Rassuré occasionnellement par le toucher, l'étreinte ou la parole. Peut

étre distrait

2 Difficile & consoler ou & réconforter

SCORE TOTAL

OBSERVATIONS |

Merkel SI, Voepel-Lewis T, Shayevitz JR, Malviya S. The FLACC : a behavioral scale for scoring postoperative pain in young children.

Pediatr Nursing 1997 ; 23 : 293-7.
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Une communication différente

L'examen clinique, parfois négociation...
Examen scénarise (examiner le doudou, utiliser le jeu).
Examiner sur les genoux du parent si nécessaire, ne jamais

forcer,
A l'adolescence, la relation s'individualise.
Proposer aux parents de sortir, des dge pré ado parfois

Proposer des moments de consultation seul avec
I'adolescent (gestion de l'infimité, adhésion thérapeutique

personnelle).



Une communication différente

L'adaptation du langage :

Expliguer des concepts complexes (comme ['auto-
immunité dans I'AJl) avec des metaphores simples (les
"soldats du corps” qui se frompent de cible).

S’aider de dessins



La 1ere consultation

Je m’adresse d'abord toujours a I'enfant (F° dge)

(la mere va quand méme répondre a sa place... mais je I'écouterais apres...)
« Je viens parce que j'ai mal »

Ou ¢ Montre moi avec ta main

Comment est ta douleur 2 Ca lance, ¢ca pique, ¢ca fait comme un bleu a l'intérieur

Toute la journée, le matin ¢ Fin de journée 2
Tous les jours, certains jours ¢

Tu boites parfois ¢

Plutdét quand tu as fait un sport @
Dérouillage matinal ¢

Ca te réveille la nuit ¢



La consultation d'annonce

« Tres importante
« On donne un nom de maladie « arthrite juvénile idiopathique »

« On expligue ce que c’'est: concept d’'auto immunité, les petits
soldats

* Pourquoi on veut fraitere Comment? per os, SC, infiltrations

» Rater 'annonce, c'est prendre un risquel
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« Maladie rare, BNDMR: Bamara

* Tu n'es pas seul(e)!
* Vous n'étes pas seul(s) |
-> association Kourir

« En fonction gravité: AS, AJPP, ALD...

KOU!
%
a
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La prise en charge non médicamenteuse

Médecine physique et de réadaptation
kiné, ergothérapeute, balnéothérapie,

psychomotricien, orthésiste, podologue,

posturologue, orthoptiste etc...

Sans oublier :

psychologue, diététicienne, infirmier,
assistante sociaux, sophrologue, médecin
de la douleur, medecine scolaire...




Favoriser I'activité physiquel

favoriser les sports moins agressifs pour
les articulations comme la natation,
la course a pied, la marche ou le vélo

Améliore la qualité de vie des enfants, maintient la
force musculaire, diminue la douleur, permet une
diminution de la consommation des anti-douleurs.
La pratique sportive n'aggrave pas la maladie.

Maintenir la vie sociale
de I'enfant




On vise:
la méme qualité de vie que ses copains

* PAI- PAP
 Tiers femps ou temps compensateur
« Rarement: rencontre équipe éducative + classe



L'Arthrite Juvénile Idiopathique
100 questions

pour mieux gérer la maladie

Les réponses claires des spécialistes
des Centres de Référence et de Compétences
Maladies Auto-Immunes et Systémiques Rares
Sous ['égide du CRI et de |a Filiére de santé FAIFR

DO Beigitte BADER-MUUNIR Hopital Necker - Poris
D Algandre BELOT Hospioes Civils i Lyan * Pr Plarme QUARTIER-DIT-MAIRE Higital Necker - Fars
Br Linda ROSS CHU Bicktne - Le Kremlin Bicétre * Pr Zahic AMOURA Hipital Pitié-Salpdtribre - Paris
Pr Juan SABRIA HOPITal Hautepsere - Sraboug
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KATAKRA

K:URIR

Assaciation pour les enfants et
les adolescents atteints
d'Arthrite Juvénile Idiopathique

Votre éléve a de I’Arthrite.

Un guide pour le corps enseignant.

ECOLE ELEMENTAIRE

www.kourir.org

contact@kourir.org

K*URIR

Association pour les enfants et
les adolescents atteints
d'Arthrite Juvénile Idiopathique

Votre éléve a de I'Arthrite.
Un guide pour le corps enseignant.

COLLEGE/LYCEE

www.kourir.org

contact@kourir.org




Le parent : il doit étre partenaire et non obstacle

« Le syndrome du "parent-expert" : Tres fréquent dans les maladies
chroniques rares.

En sait parfois plus sur la logistigue de la maladie que le médecin.
Valoriser cette expertise sans perdre le leadership médical.

- Le transfert d'anxiété : culpabilité

Angoisse parentale majeure (peur du handicap, des effets secondaires des
biothérapies) : éponge pour I'enfant.

->Soigner I'enfant en pediatrie, c'est aussi rassurer et "traiter” I'anxiété des
parents.

« Ce parent a du faire le deuil de I'enfant sain



L'évolution de I'autonomie et le consentement

 L'age de la parole : Tres t6t, I'enfant doit étre intéegre aux
décisions, méme si le consentement Iégal reste aux
parents.

- Le glissement de l'autorité : A I'adolescence, la relation
doit s'individualiser. Il est essentiel de proposer des
moments de consultation seul avec lI'adolescent (gestion
de l'infimité, adhésion thérapeutique personnelle).



Tout au long du suilvi

Intferro |

Pourguol fu viens me voire
Comment s'appelle ta maladie?
Tu as des médicaments a prendre pour fa maladie®?
Comment ils s’appellente

Quel dose?

Encore et encore |



) La Revue de Médecine Interne =

. Segiermber 2021, Pages 633400

La transition de la pédiatrie a 1'age
adulte : recommandations de prise en
charge de la filiére des maladies auto-
immunes et auto-inflammatoires rares
FAI“R

[ransition from pediatric to adult care:

Recommendations of the French

o ]
1etwork for autoimmune and
autoinflammatory diseases (FAI*R)

Le passage de la triade a I'autonomie



« Le constat clinique :

Grace aux biothérapies et aux stratégies treat-to-target, la majorite des enfants atteints
d'Arthrite Juvénile Idiopathique (AJl) ou de Lupus pediatrique atteignent I'Gge adulte avec
un excellent pronostic fonctionnel.

. Lerevers de la médaiille :

lls arrivent en medecine adulte avec une maladie active ou nécessitant un traitement au
long cours, mais la periode du transfert est la plus critique (risque majeur de rupture de soins
et de non-observance).

. Différencier

la Transition (processus longitudinal, coordonné, débutant des 12-13 ans si possible).

le Transfert (acte administratif ponctuel de changement de médecin)



Le passage de la médecine pédiatrique
vers la medecine adulte

La Triade Pédiatrique

Le modele Adulte

Une relation construite &
trois (Médecin - Enfant -
Parents).

Le pédiatre a souvent
connu le patfient tres jeune

les parents gerent les
rendez-vous, I'observance
et la parole

« Une relation duale et individualisée.

Passage d'un environnement « cocooning »,
cenftre sur la famille, tolérant aux oublis, d un
environnement adulte centré sur
'autonomie du patient. Responsabilisation
face aux rdv, aux traitements...

e Le vécu de l'adolescent

-> Expérience de perte = Quitter la pediatrie
vécue comme un deuil (perte d'une
alliance thérapeutique protectrice).

-> Peur du vouvoiement, peur de ne pas
étre cru par un meédecin qui ne le connait
pas .




Vigilances coté pédiatrique

Les « devoirs » du pédiatre

« Eviter conséquences sur la croissance (CTC)

« Conséqguences inflammatoire sur le carfilage de
croissance

* Risque uvéites



Vigilances cotée pédiatrique

. Iy\essog[e a passer tres tot a I'ado (et méme finalement a
'enfant) et parents : nofre role = faire passer son bien éfre en
1€, avecC peu ou pas d'impact sur sa vie

 |a maladie ne définit pas I'ado

« Savoir, penser ¢ A aborder la contraception (indispensable
sous Méthoftrexate), la sexualité, la consommation
d'alcool/tabac en lien avec la maladie, et 'orientation
professionnelle.

- Engagement a les « transmettre » a une équipe qui ne va pas
tout decouvrir d’eux, mais va poursuivre avec son histoire

« Garantir (promettre2) que le médecin adulte reste 1a pour les
familles/ parents



Vigilances cdté adulte

 Le jeune arrive avec son histoire médicale et ses
conseguences: Impact de la maladie et des corticoides
sur la croissance, la puberté, la minéralisation osseuse.

 Différences de phénotypes :

>Le Lupus a debut pediatrique souvent plus sévere
(atteinte rénale et neurologique plus frequente) que le
lupus de ['adulte.

»AJl # PR de I'adulte (génétique, profils d'anticorps, risques
d'uvéite, classification ILAR spécifique).



Vigilances cdté adulte

« Accuell du coté adulte : accueil du patient, famille
bienvenue, puis fransition personnalisee en F° de I'ado et
sa famille

« Vouvoiement peut étre guestionné par le meédecin
adulte.

* Vigilances spéecifiques par le med adulte : observance,
adhésion aux soins, inguietude des perdus de vue,
tolérance des ttt, santé mental du jeune



Pourguol organiser la fransition e

*Perte de vue (jusqu'a 30-40% dans certaines séries sans programme),
rechutes séveres par arrét thérapeutique caché, errance medicale.

Ve N N c R ®a  srresn socRTY rOR
*Presence a la premiere consultation NI QLRRY 4 midwiRTSw0ey
Gd U H-e (\] ] O n : 86/ 6% OVeC deS » Rheumatol Adv Pract. 2024 Oct 11;8(4):rkae130. doi: 10.1093/rap/rkael30
ST Cle TEIETSN V8 67,77 SIS QUIIS. Jletrumisrtoieigiaiismiobermibinesicghorsien
*Les modeles de consultations > ) Rheumatol, 2025 Nov 152(11):1151-1158. doi: 10.3899/jheum 2025-0046
con join’res o édiatre-adulte Evalu.at.ion. of a Pediatric-Adl.llt Dyad Care Model f01:

. . Transitioning Youth With Childhood-Onset Systemic
affichent plus de 0% de succes Lupus Erythematosus
de 'I'rO nSiTion hEl “"n. "m,’ Ht:[:l‘ ]'(w '/t,friw‘-a Knight 3, Linda T Hiraki 3, Deborah M Levy 3

(poursuite des soins a long terme)



Anfticiper- coordonner

Faiar

Je prends en main ma santé

) apprend: 3 connaitre ma maladie
et mon avenir

et a devenir autonome
“ k - ‘ & S
22 ANS 24 ANS ®

16 ANS 17 ANS 18 ANS

12 ANS 14 ANS

. %Odmmencer A VOIr
consultations Test Comol!:ﬁo_r\rr\ix'c 1"'Cor}su1|3tion o Co.nr,uh;:ion w Olesc.enT SeUI en
Good2Go de Transition en service adultes en service adultes aadadies TS COhSUITOTIOh dés ]3‘] 4 Ons
pour déevelopper son
autonomie

de suivi



Questionnaire Good2Go (version JEUNE, v1)
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Scoring (i ions 1 & 20 seul )
POUR LES QUESTIONS BLEUES (questions 1, 3, 5, 8,9, 10, 11, 16) : domaine « AUTONOMIE EN SANTE »
Somme des réponses aux questions bleues = x2S5m= %

FRANCHIR | @ cwsn

LE PODCAST SUR LA TRANSITION

ADO-ADULTE 9
& i 1) et i 4 POUR LES QUESTIONS VIOLETTES ti 12, 13,14, 15, 17, 18, 19) : domaine « CONNAISSANCES
i Téléchargez et decolvrez ssearebori JOLITTES fauestions '

I'application = La Suite Necker » Somme des réponses aux questions violettes s ___ x28% ____%

itizabla

POUR LES QUESTIONS ROSES (questions 2, 4, 6, 7, 20) : domaine « COMPETENCES PRATIQUES »
Somme des réponses aux questions roses = xd= %

= LY
poaciag, I, SR ko Sl



A quel moment envisager le transfert?

« A la fin du processus de transition
* Pas d'age automatique

« Maturité de I'ado; bon équilibre de la maladie, accord de
I'ado et des parents, Résultats parcours sup?

 Travail de transition et transfert : au mieux, tfravail d’équipe,
avec en F° patients, psychologue, AS, infirmier(e) de
coordination, programme ETP fransition



A quel moment envisager le transfert?

« A la fin du processus de transition
* Pas d'age automatique

« Maturité de I'ado; bon équilibre de la maladie, accord de
I'ado et des parents, Résultats parcours sup?

 Travail de transition et transfert : au mieux, tfravail d’équipe,
avec en F° patients, psychologue, AS, infirmier(e) de
coordination, programme ETP fransition

-> reco/filiere de santé (FAIZR, asso patients), mais on peut
étre limités par les moyens humains



Transfert peut étre valorisant
Pour ne pas étre déstabilisant, parfois, différer le transferte
Protocoles de transition: oui, mais pas que, pas pour tous

« formules a adapter »: | peu’rTy avoir un retour une fois a une
consultation en pediatrie: on fait le point

Risques si mauvaise fransition : perte de suivi, rupture des
soins, complications physiques et psycho

Le pédiatre assure un suivi jusqu’'a étre certain que un rdv en
medecine adulte est pris

Garantir au jeune gqu'il peut continuer a nous contacter, +
remetire les nouvelle coordonnees du medecin adulte (mail,
tel secretariat...)



Pour finir, take home message

Anticiper : Commencer a voir l'adolescent seul en consultation des
13-14 ans pour developper son autonomie.

Coordonner : s'aider des recommandations des filieres (FAI?R, fiches
de liaison, plateformes ...).

La transition réussie est un investissement. Le rhumatologue adulte ne
recoit pas seulement un dossier medical, il accuellle un jeune adulte
en pleine construction de son autonomie face a la maladie.

N’y a pas une unigue bonne recette

mais de multiples bonnes idées



Pour Rennes

« AU fravail Francois |



