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PSYCHOLOGIE

Moderniser l’évaluation et les soins psychosociaux 

dans le contexte des modulateurs de CFTR



+ ARISE ACHIVING ROUTINE SCREEN FOR 

EMOTIONAL HEALTH :

= recueil systématique des émotions (anxiété, dépression…) via 

un questionnaire électronique

 L’IDE envoie le questionnaire avant la prochaine visite si le 

patient oublie, il peut le remplir sur une tablette avant la CS

 81% complétude donc bonne faisabilité

 47% parents sont en détresse

 20% tb sévères du sommeil chez les parents++



+ TROUBLES DU SOMMEIL ET ETI

AUGMENTATION DE LA DÉPRESSION ANXIÉTÉ MAIS QUID DU SOMMEIL

CHEZ LES PETITS ?

 ETI mai 2023

 Etude prospective monocentrique dans le Queensland : 450 patients

 Questionnaires électroniques : T0 M1 M12 parents/enfants

 PSC17 141 enfantsAge 8.6

 75 ont complété les 1 mois

 Pas de différence significative

 Les troubles de l’attention à la baseline sont plus élevés

 Pour le sommeil : 10 patients ont augmenté les scores au dessus de la normale

 Troubles du comportements le 1er mois mais résolutifs

 Pas d’arrêt



+
PARENT AVEC LA MUCO

 1/20 in UK ont un parent qui est décédé

 But : Enfant avec un parent qui a la muco peu d’étude regardent la vision de ces enfants.

 8 participants 6-16 ans

 La compréhension de la maladie

 en fonction de l’âge de compréhension

 Quand ils font parti des soins

 S’inquiète pour le parent, sentiment d’impuissance feeling out of control

 Se sente responsable des soins et de la maladie

 Tristesse quand ils ne sont pas là ; inquiétude du DC

 Sentiment d'être différent et d’avoir une famille différente

 tristesse manque du parent…



+
GEMS-CF: QUESTIONNAIRE POUR LES 

ADULTES
Cohorte très diverse en âge sexe race LGBTQ+

 Anxiété 90%/; Tb sommeil 90%

 Image négative du corps 85% (homme qui se trouve petit/ aux autres…)

 trauma PTSD 80% abus y compris abus sexuel ? pas d’automie du corps depuis longtemps= peu de limite + abus..

Dg des problèmes psychologiques peu fait 

Effets modulateurs 77%

 Idée suivcidaire 38%

 tb comportements alimentaire 37%, substance misuse de médicaments ou alcool

 Colère 32%

TOP des impacts des modulateurs

 Peur du futur 47% Image corps 42%

 Insomnie sommeil+ agitation : 33%
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CALM Coping and learning to manage 

stress with CF : 

questionnaires/visio/entretien ?
 but diminuer 1er Depression ; anxiété ;

 adulte avec SC modérés pas d’idée suicidaire majeure

Comparaison CALM suivi classique

 66/gp non diff

 Femme 66% Caucasien 91% 34.7 % avec un travail

 89% ETI en cours

 Sur la dépression 31% modéré à sévère; 41% idées suicidaires

 Diminution significative dépression et anxiété

 Diminution du stress ; vitality = energie pour vivre++ ; activité physique.

CCL: Les patients CF ont 2X plus de signes de dépression avec une mortalité augmentée.
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EAPA



Les exercices en visio donnent 

les mêmes résultats qu’en 

présentiel

Mais la préférence est variable

RExA-CF



ETI permet d’améliorer en 1 an :

• VEMS

• VO2 max

• Mais restent plusieurs autres 

paramètres à travailler
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Nutrition



Attention aux surdosages en 

vitamine A sous ETI
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ECBC-bacterio



Comparaison écouvillon vs toux-

salive :

Facile pour les enfants 

Meilleure détection des

pathogènes comparés aux 

écouvillons



Les écouvillons passent à côté des 

colonisations par rapport aux 

ECBC induits



+

coût



+
Cout variable dans le monde



+
Accès complexe à l’ETI pour

beaucoup de pays

Experience de l’Afrique du Sud qui associe l‘ETI à la Clarythromycine

• 250mg/j diminution de moitié

• 500mg/j Deux prises par semaine


