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El estudio COVID-PCD
Dado que los grupos de apoyo
a la discinesia ciliar primaria
(DCP) de todo el mundo
querian saber cémo afectaba la
COVID-19 a las personas con
DCP, un equipo de
investigacion del Instituto de
Medicina Social y Preventiva
(ISPM) de la Universidad de
Berna (Suiza) ayudd a poner en
marcha este estudio.

El estudio COVID-PCD utiliza
cuestionarios anénimos para
conocer la COVID-19 en
personas con PCD. Los
participantes reciben un
cuestionario detallado al
comenzar el estudio y, a partir
de entonces, breves
cuestionarios semanales. De
vez en cuando se envian
cuestionarios adicionales sobre
temas especiales.

Seguimos invitando a nuevos
participantes. Participe a
través de
www.covid19pcd.ispm.ch

Colaboradores

Universidad de Berna, Suiza;
Universidad de Southampton,
Reino Unido. Selbsthilfegruppe
Kartagener Syndrom und
Primare Cilidre Dyskinesie,
Suiza; PCD Support UK, Reino
Unido; Verein Kartagener
Syndrom und PCD, Alemania;
PCD Australia; PCD Foundation,
EE.UU.; Asociacion Espariola de
Pacientes con Discinesia Ciliar
Primaria, Espana; Associazione
A.l.D. Kartagener Onlus, ltalia;
and Association ADCP, Francia.

Financiacién del estudio:

=  Fundacion Nacional Suiza
para la Ciencia
(320030B_192804/1)

=  Asociacion Suiza del
Pulmén

= PCD Foundation

= Verein Kartagener
Syndrom und PCD

= PCD support UK

= PCD Australia
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jGracias!

En nombre del equipo del estudio y de los colaboradores, gracias
por participar en el estudio COVID-PCD. Sabemos que las
personas con DCP son las expertas cuando se trata de la DCP.

Apreciamos sinceramente el tiempo que han dedicado y siguen
dedicando a rellenar los cuestionarios y esperamos que sigan
participando.

En este boletin, puede encontrar los resultados del estudio.
También puede leer sobre los planes futuros del estudio, cémo
puede participar y donde hemos publicado los resultados.

La pandemia no ha terminado, pero con el nimero de personas
que se vacunan cada dia, el nimero de nuevas infecciones
disminuye. Sin embargo, creemos que el estudio COVID-PCD
debe continuar porque es una oportunidad Unica para responder
a las nuevas preguntas sobre la DCP.

Por el momento, seguimos enviando los cuestionarios semanales
por si se produce otra ola de COVID-19. Sin embargo, tenemos la
intencién de detener los cuestionarios semanales un poco mas
adelante y enviar sélo cuestionarios especiales cortos.

Le invitamos a ponerse en contacto con nosotros si tiene
sugerencias o preguntas sobre el estudio. Si tiene una idea para
un cuestionario especial sobre un tema relacionado con la DCP o
una idea sobre lo que deberiamos estudiar utilizando los
cuestionarios que ya ha completado, envienos un correo
electrénico a: covid19pcd@ispm.unibe.ch. Los cuestionarios
especiales pueden ser sobre cualquier tema. Esperamos sus
sugerencias y aportaciones.

Con agradecimiento,

N

——

il

El equipo del estudio, perteneciente al Instituto de Medicina
Social y Preventiva de la Universidad de Berna, Suiza: (desde la
izquierda) Myrofora Goutaki, Eva Pedersen y Claudia Kuehni


http://www.covid19pcd.ispm.ch/
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¢Cuantas personas participan en el
estudio COVID-PCD?

Hasta julio de 2021, han participado 701
personas con DCP de 47 paises. Los
participantes proceden de 6 continentes, la
mayoria de ellos de Europa y Norteamérica.

Continente Ndmero de

participantes
Europa 509
América del Norte 147
Australia 27
Asia 8
Africa 7
América del Sur 3

¢Cuales eran los objetivos del
estudio COVID-PCD?

Queriamos conocer la salud de las personas
que viven con DCP durante la pandemia de
coronavirus. Hicimos estas preguntas:

e ;Cuéntas personas con DCP se enferman
con COVID-19?

e ;Con qué gravedad se enferman?

e ;Cdémo afecta la COVID-19 a la vida diaria
de las personas con DCP?

e ;Cuantas personas con DCP se estan
vacunando contra la COVID-19?

¢Cuantas personas con DCPhan
tenido COVID-19 y con qué
gravedad?

Figura 1: Numero de personas que tuvieron
COVID-19 entre marzo de 2020 y julio de 2021
y la gravedad de la enfermedad
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34 personas (el 5% de todos los participantes)
informaron de que habian dado positivo en la
prueba del SARS-CoV-2, el virus que causa el
COVID-19. En la figura 1 se puede ver que la
mayoria se infecté en el otofio de 2020 o en el
invierno de 2021. Los participantes que se
infectaronreportaron sélo sintomas leves o
moderados que se trataron en casa. Sélo 4
necesitaron ser tratados en el hospital. De
ellos, ninguno necesité cuidados intensivos y
ninguno murié a causa de la COVID-19.

¢Como afecté6 COVID-19 a la vida
cotidiana de las personas con DCP?

La figura 2 muestra cémo la pandemia afectd la
vida cotidiana y el comportamiento de la gente

Figura 2: Porcentaje de participantes que declaran determinados comportamientos de
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durante el pasado afo. Se puede ver la
frecuencia con la que las personas con DCP no
salian de casa, veian a la familia y a los amigos,
salian a hacer ejercicio, e iban a la escuela o al
trabajo.

Durante diciembre de 2020 y enero de 2021, 1
de cada 6 participantes declaré no haber
salido de casa la semana anterior (linea
continua). Alrededor del 60% de los
participantes veian a la familia y a los amigos
durante los periodos de verano, pero en el
invierno de 2020/2021 esta cifra bajé al 30%
(linea doble). Durante los meses de invierno,
sélo alrededor del 15% declard ir
regularmente a su escuela o lugar de trabajo
(Iinea discontinua). Afortunadamente, el
deporte y el ejercicio al aire libre, tan
importante para nuestra salud, no se redujo
mucho. Por término medio, la mitad de los
participantes declararon que hacian ejercicio al
aire libre al menos cada semana (linea de
puntos).

Dos cuestionarios especiales:

Mascarillas:

En octubre de 2020, enviamos un cuestionario
sobre el uso de las mascarillas.

—

Las personas con DCP se han protegido
cuidadosamente llevando mascarilla en casi
todos los lugares publicos.

La mitad de los encuestados nos dijeron que
las mascarillas les resultaban incémodas
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debido a su secrecién nasal, tos, dolor de
cabeza o dificultad para respirar. Ademas, el
41% declard que su tos empeoraba cuando
llevaba mascarilla.

Vacunas:

En junio de 2021, enviamos un cuestionario
especial sobre las vacunas. Supimos que 262
de los 286 adultos que completaron el
cuestionario (92%), ya se habian vacunado.

También supimos que 17 de los 41

adolescentes participantes con DCP (de 12y
17 anos) se habian vacunado. Incluso 2 nifios
menores de 12 afios habian sido vacunados.

Figura 3: Porcentaje de participantes que
informaron de los efectos secundarios de la
vacuna en la primera y en la segunda inyeccion
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Los efectos secundarios de la vacunacién
fueron comunes pero leves y reflejaron lo que
se ha visto en la poblacién general. Los mas
comunes fueron el dolor o la hinchazdn
alrededor del lugar de la inyeccién, que fueron
sefialados por el 60%.

También se reportaron con frecuencia de
cansancio, seguido de dolores de cabezay de
musculos o articulaciones. Otros efectos
secundarios notificados fueron mareos,
nauseas, vémitos y tos. Estos otros efectos
secundarios fueron poco frecuentes.



En general, los participantes reportaron mas
efectos secundarios tras la segunda inyeccién
que tras la primera.

Planes de futuro:

¢Qué proyectos de investigacion
sobre la DCP estan previstos para el
préximo ano?

Gracias a los participantes, reunimos una gran
cantidad de datos durante el aflo pasado que
todavia estamos analizando. Actualmente
estamos trabajando en dos proyectos de los
que les informaremos en los préximos
boletines.

Proyecto 1: Fenotipos: como varia la DCP
entre las personas

El primer proyecto estudiaréa los subtipos de la
DCP. Utilizaremos los datos del cuestionario
inicial y trataremos de entender si hay grupos
de personas con DCP que tengan sintomas
similares. Por ejemplo, algunos pueden tener
mas problemas con los senos nasales o los
oidos, mientras que otros pueden tener mas
problemas con los pulmones. Esto nos ayudara
a comprender cémo varia la DCP entre las
personas y, en mas adelante, ayudara a los
médicos a mejorar la atencién y los
tratamientos de seguimiento.

Proyecto 2: Diagndstico de DCP en
diferentes continentes

Aqui queremos entender las diferencias en la
forma de diagnosticar la DCP en todo el
mundo. Esto podria ayudar a acelerary
mejorar el diagndstico en el futuro.

¢Continuara el estudio COVID-PCD?

Si, dado que se trata de una oportunidad Unica
para comprender mejor la DCP, tenemos
previsto continuar el estudio COVID-PCD para
responder a las nuevas preguntas sobre la
PCD.
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Cuestionario semanal

El cuestionario semanal proporciona
informacién importante sobre cémo cambian
los problemas relacionados con la DCPy los
sintomas de una semana a otra. Agradecemos
las respuestas a los cuestionarios semanales.
Sin embargo, entendemos si de vez en cuando
necesita saltarse un cuestionario semanal.

Cuestionarios especiales

Durante el préoximo afio, tenemos previsto
enviar 2 o 3 cuestionarios méas cortos
centrados en temas especiales.

El préoximo cuestionario especial previsto
preguntara sobre sus experiencias con la
asistencia sanitaria durante la pandemia. Por
ejemplo, queremos saber si tuvo consultas
médicas en linea y si éstas le resultaron utiles.

Otros cuestionarios especiales podrian tratar
sobre la fisioterapia, la nutricién, la salud
mental, y la escuela y el trabajo.

Participacion: §Como puede
participar en el estudio COVID-PCD?

Agradecemos su participacion en el estudio
COVID-PCD. Sin usted, no podriamos seguir
aprendiendo més sobre la DCP. Esperamos
que siga participando, respondiendo a los
cuestionarios.

Desarrollar nuevos cuestionarios

Si tiene una idea para un cuestionario especial
sobre un tema relacionado con la DCP,
agradeceremos su aportacion. También puede
pedirnos que investiguemos un tema
utilizando sus respuestas a cuestionarios
anteriores. Haganoslo saber.



Participar en el proximo boletin

Si desea ofrecer una idea para un tema que
abordemos en el boletin, le invitamos a que
nos haga sugerencias. Y si desea compartir sus
experiencias con la DCP y la COVID-19 para un
préoximo boletin, pongase en contacto con el
equipo del estudio
(covid19pcd@ispm.unibe.ch).

iEsperamos tener noticias suyas!

Publicaciones: ;Déonde hemos
publicado los resultados de sus
cuestionarios COVID-PCD?

Es importante comunicar los resultados a los
médicos e investigadores mediante la
publicacion de articulos en revistas médicas.
Ya hemos escrito 3 articulos:

(Articulo disponible actualmente sélo en
inglés)

"COVID-PCD - Un estudio de investigacién
participativa sobre el impacto de COVID-19 en
personas con discinesia ciliar primaria"

"Infecciones por SARS-CoV-2 en personas con
DCP: ni frecuentes ni especialmente graves"

"Uso de mascarillas durante la pandemia de
COVID-19 entre personas con discinesia ciliar
primaria: Un proyecto participativo"
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Colaboradores: ;Quiénes son las
instituciones y grupos asociados al estudio

COVID-PCD?

Francia: Association
ADCP

association

dcp

dyskinésie ciliire primitive

Espafia: Asociacién
Espafiola de Pacientes
con Discinesia Ciliar
Primaria

DCP::

Asociacién Nacional de Paci es
con Discinesia Ciliar anana

Reino Unido: PCD
support UK

ey PCD
it SUPPORT

ey UK

Suiza: University of Bern

b
u

b
UNIVERSITAT
BERN

Alemania: Verein
Kartagener Syndrom

[talia: Associazione
A.l.D Kartagener

Onlus
aAlD
3 KARTAGENER
—A. PS5 —

Australia: PCD Australia

(Gep

AUSTR ALIA

PRIMARY CILIARY DYSKINESIA

EE.UU.: PCD Foundation

PCD

FOUNDATI| QN

PRIMARY CILIARY DYSKINESIA

Reino Unido: University
of Southampton

UNIVERSITY OF

Southampton

Suiza: Selbsthilfegruppe
Kartagener Syndrom

und PCD

Kmaqmr Syndrom

Primire l:llllr-ﬂyskln-ﬁl- e V.

und Priméare Cilidre
Dyskinesie



https://openres.ersjournals.com/content/7/1/00843-2020
https://openres.ersjournals.com/content/7/1/00843-2020
https://openres.ersjournals.com/content/7/1/00843-2020
https://erj.ersjournals.com/content/58/2/2004548
https://erj.ersjournals.com/content/58/2/2004548
https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2021.04.13.21255393v1
https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2021.04.13.21255393v1
https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2021.04.13.21255393v1
https://www.adcp.asso.fr/
https://www.adcp.asso.fr/
https://www.pcdkartagener.it/
https://www.pcdkartagener.it/
https://www.pcdkartagener.it/
https://dcpes.org/
https://dcpes.org/
https://dcpes.org/
https://dcpes.org/
https://pcdaustralia.org.au/
https://pcdsupport.org.uk/
https://pcdsupport.org.uk/
https://pcdfoundation.org/
https://www.ispm.unibe.ch/
https://www.southampton.ac.uk/
https://www.southampton.ac.uk/
https://www.kartagener-syndrom.org/
https://www.kartagener-syndrom.org/
https://www.kartagener-syndrom.org/
https://www.lungenliga.ch/de/beratung-betreuung/selbsthilfe-und-erfahrungsaustauschgruppen/adressen-und-kontakte/primaere-ciliaere-dyskinesie.html
https://www.lungenliga.ch/de/beratung-betreuung/selbsthilfe-und-erfahrungsaustauschgruppen/adressen-und-kontakte/primaere-ciliaere-dyskinesie.html
https://www.lungenliga.ch/de/beratung-betreuung/selbsthilfe-und-erfahrungsaustauschgruppen/adressen-und-kontakte/primaere-ciliaere-dyskinesie.html
https://www.lungenliga.ch/de/beratung-betreuung/selbsthilfe-und-erfahrungsaustauschgruppen/adressen-und-kontakte/primaere-ciliaere-dyskinesie.html

