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PRÉFACE À LA DEUXIÈME ÉDITION

 

La première édition de 

 

Rhumatologie pédiatrique

 

 a été publiée en 1999. Depuis lors, soit depuis dix ans, des pro-
grès considérables ont totalement révolutionné la compréhension et le traitement de ces affections. De nombreux fac-
teurs ont contribué à cette évolution.

L’organisation des échanges entre différents centres et différents pays, la mise en place de travaux coopératifs
multicentriques permettent d’obtenir des résultats plus rapides et plus fiables. Une coopération efficace fonctionne
entre la Pediatric Rheumatology INternational Trial Organisation européenne (plus de 50 pays dans le monde et plus
de 200 centres) (www.printo.it) et le Pediatric Rheumatology Collaborative Study Group américain, permettant, entre
autres, de valider des outils mesurant l’activité et les séquelles de différentes maladies, de réaliser des essais théra-
peutiques… Cette collaboration a permis aussi de montrer que la majorité des maladies pédiatriques étaient particu-
lières à l’enfant et ne représentaient pas pour la plupart des maladies de l’adulte à début précoce. Vice versa, les
maladies génétiques authentifiées à l’âge adulte pourraient être considérées comme des maladies pédiatriques puis-
que constitutionnelles.

De gros efforts ont été faits pour que la classification des maladies de l’enfant soit plus uniforme. L’exemple en
est les arthrites juvéniles pour lesquelles une subdivision en sept groupes a été proposée, et la terminologie adoptée
par tous, y compris récemment par la toute puissante FDA. La mise en évidence d’anomalies génétiques a permis de
rapprocher des maladies cliniquement différentes comme le syndrome CINCA, le syndrome de Muckle-Wells et
l’urticaire familiale au froid… De même, les mutations induisant un déficit en mévalonate kinase rapprochent le syn-
drome d’hyperIgD ou HIDS, très mal nommé, de l’acidurie mévalonique, maladie constitutionnelle rare connue des
pédiatres.

Une meilleure connaissance de la physiopathogénie permet de proposer des biothérapies efficaces. Ces dix derniè-
res années ont vu l’explosion de l’utilisation de ces moyens qui ciblent directement la modification moléculaire : les
anti-TNF ont été les premiers, puis les anti-IL-1, etc. Surtout, leur efficacité différentielle en fonction du sous-groupe
de la maladie, notamment dans l’arthrite juvénile, confirme qu’il n’y a pas qu’une seule maladie, mais des affections
de physiopathologie différente. Un bon exemple est la faible efficacité des anti-TNF dans les formes systémiques
(maladie de Still) et l’efficacité beaucoup plus marquée des anti-IL-1. 

Dans la plupart des pays, un effort est fait pour la mise en place de sociétés de rhumatologie pédiatrique. En
France, la Société francophone de rhumatologie et des maladies inflammatoires pédiatriques (SOFREMIP)
(www.sfpediatrie.com/fr/groupes-de-specialites/sofremip.html) organise un séminaire tous les ans. Le ministère de la
Santé en France a lancé des appels d’offre pour la proposition de centres de références pour les maladies rares dont
font partie les pathologies observées en rhumatologie pédiatrique

Il est possible maintenant de dire que les apports de ces dix dernières années ont dépassé de façon exponentielle
les acquis des décennies précédentes. Il n’en reste pas moins que sans les observations et le travail de nos anciens,
une application rationnelle des découvertes récentes eut été beaucoup plus difficile.

Anne-Marie P

 

RIEUR
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PRÉFACE À LA PREMIÈRE ÉDITION

Au moment de rédiger une préface pour le livre de Rhumatologie pédiatrique dont la conception et l’élaboration
sont dues à Anne-Marie Prieur et à Philippe Touzet, ma première pensée va vers Philippe qui nous a quittés prématu-
rément, en pleine force de l’âge, au plus haut de son art, qu’il exerçait avec rigueur, enthousiasme et bonté. Ce livre
sera sa dernière contribution et témoigne de l’œuvre qu’il a accomplie avec Anne-Marie Prieur.

Il fallait ce premier livre français de Rhumatologie pédiatrique couvrant l’ensemble de ce large domaine, varié,
complexe, attirant par les nombreuses incertitudes qui persistent dans la compréhension des mécanismes qui sous-
tendent la majorité des maladies qu’il contient.

À la lecture de cet ouvrage, on peut mesurer cependant les immenses progrès qui ont été réalisés. Plusieurs témoi-
gnages s’échelonnement dans le temps. Pour ne prendre que l’exemple des rhumatismes inflammatoires, la première
publication française date du XIXe siècle par V. Cornil en 1861. Puis M.S. Diamant-Berger, en 1890, rapporta dans sa
thèse 38 cas de « Rhumatisme noueux (polyarthrite déformante) chez les enfants », quelques années avant la publica-
tion de G.F. Still. Il insistait déjà sur la spécificité pédiatrique : « le jeune âge imprime… un aspect particulier, qui
emprunte ses caractères propres aux circonstances spéciales d’un organisme en pleine de voie de développement… ».
Les grands pédiatres français, comme Robert Debré et Pierre Mozziconacci, ont étudié particulièrement ces maladies,
introduisant la notion de « rhumatisme déformant, progressif ». Puis Pierre Mozziconacci et son équipe décrivent
clairement, à la fin des années 1960, l’hétérogénéité des rhumatismes inflammatoires de l’enfant dont l’expression se
distingue en trois formes principales, une précision qui se démarque de l’approche uniciste des Anglo-Saxons.

Une dimension internationale de la Rhumatologie pédiatrique est atteinte dans le courant des vingt dernières
années. Des relations entre les groupes européens, dans le cadre de l’European League Against Rheumatism
(EULAR), puis des groupes du monde entier dans le cadre de l’International League of Association of Rheumato-
logists (ILAR) permettent que s’établissent de nombreuses collaborations fructueuses. Anne-Marie Prieur, en 1993,
organise un premier congrès annuel européen qui permet rapidement le développement d’un réseau européen. La
qualité de ces réunions européennes est soulignée par une participation internationale croissante, en particulier par les
spécialistes d’Amérique du Nord. Une des conséquences de cette collaboration internationale est la mise en place
récente d’une coordination multicentrique pour les essais thérapeutiques, dans le cadre du Pediatric Rheumatology
International Trial Organisation (PRINTO), qui a reçu un financement des communautés européennes.

Cet ensemble d’organisations scientifiques a conduit à un abord multidisciplinaire de la rhumatologie pédiatrique
sous une forme qui s’apparente à la médecine interne avec un regard particulier sur un point commun entre toute une
série d’affections, de nature et de pathogénie différentes, centrées sur l’expression de la maladie au niveau de l’appa-
reil locomoteur. C’est ainsi qu’entrent dans le concept de la Rhumatologie pédiatrique de nombreuses maladies auto-
immunes ou inflammatoires, hématologiques ou immunologiques, orthopédiques, réunies dans cet ouvrage. C’est
aussi cet apport multidisciplinaire qui permet la description et l’étude physiopathologique de nombreux syndromes
nouveaux. C’est ainsi encore que des protocoles thérapeutiques, collaboratifs et partagés sont menés entre différentes
équipes, notamment en Europe.

Mais il faut dans un domaine aussi mouvant et aussi jeune espérer de nouveaux progrès. Ils concernent tout
d’abord une meilleure compréhension des mécanismes où sont intriqués des aspects génétiques complexes, puisqu’il
s’agit dans la majorité des cas de maladies multifactorielles. Parmi les acquisitions nouvelles figurent le polymor-
phisme des gènes des cytokines comme l’IL-6, les mutations du gène de la mévalonate kinase porté par le chromo-
some 12 dans le syndrome dit d’hyperIgD ou du gène du récepteur du TNF dans la fièvre hibernienne familiale, ou
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encore la localisation du gène sur le chromosome 1 du syndrome camptodactylie, arthropathie, péricardite, initiale-
ment décrit en 1953 par un pédiatre français.

Les progrès dans le domaine thérapeutique sont également notables comme tendent à le prouver les résultats pro-
metteurs des inhibiteurs du TNF dans les formes polyarticulaires d’arthrites juvéniles. Ils ouvrent des espoirs
nouveaux fondés sur de nouvelles méthodes de contrôle par les cytokines des phénomènes immunologiques et
inflammatoires qui sous-tendent nombre de situations. S’y ajoutent les tentatives d’intensification thérapeutique sui-
vie d’une greffe de moelle osseuse que certains groupes mettent en place avec prudence.

Mais il n’y a pas de bonne définition qui ne soit réellement étiologique ou physiopathologique. Bien des mystères
encore subsistent. Les aspects génétiques ne représentent qu’une partie de la problématique et notre ignorance sur
l’intervention de divers facteurs environnementaux, notamment dans les maladies auto-immunes ou inflammatoires,
reste bien grande. On ne peut qu’espérer que ces collaborations européennes demeurent fortes et fructueuses et que
les progrès issus des recherches d’amont, qu’il s’agisse de biologie moléculaire, des recherches post-génomiques, de
réceptorologie et d’activations cellulaires, de communication intercellulaire et de microbiologie aboutissent aux pro-
grès attendus au profit de tant de patients atteints de maladies si invalidantes et pesantes par leur chronicité.

Claude GRISCELLI
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À Philippe TOUZET

Philippe nous a quittés brutalement quelques heures après une consultation commune de Rhumatologie pédiatri-
que, mettant fin à une complicité professionnelle de près de 20 ans. Résolument innovateur, Philippe avait développé
l’approche chirurgicale de ces pathologies avec un talent que nous enviaient les spécialistes du monde entier. Clini-
cien hors pair, il parvenait sans hésitation à des propositions diagnostiques et à des solutions thérapeutiques souvent
exemplaires. Enseignant de très grande qualité, il a animé le Diplôme d’Université que nous avions créé et dans
lequel il s’était profondément investi. Sa gentillesse et sa disponibilité en avaient fait un médecin unanimement
apprécié par les enfants et leurs parents, ainsi que par tous ses collègues.

Cet ouvrage est le reflet de cette collaboration prématurément interrompue. Tous les amis de Philippe ont pris la
relève et ont contribué à la parution de ce livre dans l’esprit dans lequel il l’avait souhaité. Philippe aura ainsi
donné à la Rhumatologie pédiatrique une dimension nouvelle que ce livre permettra de perpétuer.

Anne-Marie PRIEUR

(1999)
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