Granulomatose Septique Chronique

Des études récentes ont démontré que l’administration de doses quotidiennes
de l’agent antifongique oral itraconazole pouvaient réduire la fréquence des
infections fongiques dans les cas de CGD. Une prophylaxie maximum contre
les infections dans les cas de CGD implique un traitement par doses orales
quotidiennes de cotrimazole et d’itraconazole ensemble, ainsi que trois
injections par semaine d’interféron gamma. A ce régime, le taux d’infections
chez les patients atteints de CGD est réduit a une moyenne d’une infection
grave environ tous les quatre ans. Bien entendu, des facteurs génétiques
individuels et une part de hasard font que certains patients atteints de CGD
développent des infections plus ou moins fréquemment que tous les quatre
ans.

La CGD peut étre guérie par greffe de moelle osseuse, mais une minorité de
patients choisissent cette option. Les raisons peuvent en étre l’absence de
freres ou de sceurs compatibles ou un état de santé suffisamment préservé
par la thérapie conventionnelle, rendant inappropriés les risques associés a
une greffe. Il est toutefois important que les patients atteints de CGD et
qui souffrent d’infections extrémement graves récidivantes soient conscients
des possibilités offertes par une greffe de moelle osseuse. La thérapie
génique n’est pas encore une option pour guérir la CGD. Néanmoins, certains
laboratoires étudient actuellement les possibilités de cette nouvelle thérapie
qui pourrait étre une option a [’avenir.

De nombreux médecins suggerent que la natation se pratique uniquement en
piscines bien chlorées. Nager dans des lacs d’eau douce ou méme dans [’eau
de mer, risque d’exposer les patients a des organismes qui ne sont pas virulents
(ouinfectieux) pour les nageurs ordinaires mais peuvent I’étre pour les patients
atteints de CGD. Aspergillus est présent dans de nombreux échantillons de
marijuana. Les patients atteints de CGD devraient donc étre découragés de
fumer cette substance. La manipulation de mulch (écorce d’arbre moisie
et broyée) présente un risque majeur pour les patients atteints de CGD; ce
type d’exposition est la cause d’une forme extrémement grave de pneumonie
aigué a Aspergillus par inhalation. Les familles de patients atteints de CGD ne
doivent jamais utiliser de mulch de jardin, dans la mesure du possible, et les
patients atteints de CGD doivent rester a l’intérieur pendant !’application de
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mulch dans les jardins voisins. Lorsque le mulch est bien étalé sur le sol et
qu’il n’est plus ni épandu ni ratissé, il présente un danger moindre pour les
patients atteints de CGD. Les patients doivent aussi éviter de retourner les
tas d’engrais ou de compost, de rempoter les plantes d’intérieur, de nettoyer
les caves ou garages, d’exécuter des taches de démolition avant construction,
d’étre exposés a des conditions poussiéreuses, ainsi qu’a ’herbe ou au foin
en fermentation ou moisi. (y compris éviter de se rouler dans le foin). Etant
donné qu’un traitement rapide des infections est trés important, les patients
doivent consulter leur médecin pour la moindre infection.

ATTENTES

La qualité de vie de nombreux patients atteints de Granulomatose Septique
Chronique (CGD) s’est remarquablement améliorée depuis |’identification
de l’anormalité des cellules phagocytaires et de la nécessité d’une thérapie
antibiotique rapide et intensive en cas d’infection. Des progres remarquables
au niveau de la morbidité et de la mortalité ont été constatés au cours des
20 derniéres années. La grande majorité des enfants atteints de CGD peuvent
espérer atteindre ’age adulte, et de nombreux adultes occupent des postes
a responsabilités, se marient et ont des enfants. Cependant, la plupart des
patients atteints de CGD courent un risque significatif d’infection. Ils doivent
suivre leur traitement prophylactique et veiller a obtenir un diagnostic et un
traitement rapides en cas d’infection. Des hospitalisations répétées peuvent
étre requises pour les patients atteints de CGD car plusieurs tests sont
souvent nécessaires afin de localiser le foyer et la cause exacts des infections.
D’autre part, des antibiotiques par voie intraveineuse sont généralement
indispensables pour le traitement d’infections graves. Les intervalles sans
maladie sont accrus par les antibiotiques prophylactiques et le traitement
par interféron gamma. Les infections graves ont tendance a se produire moins
souvent lorsque les patients atteignent l’adolescence. Une fois de plus, il
doit étre souligné qu’un grand nombre de patients atteints de CGD suivent
un parcours scolaire normal, font des études et vivent une vie relativement
normale également.
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