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El estudio COVID-DCP

Los grupos de apoyo a la disci-
nesia ciliar primaria (DCP) de
todo el mundo querian saber
como afectaba la COVID-19 a
las personas con DCP. Un
equipo de investigaciéon del Ins-
tituto de Medicina Social y Pre-
ventiva de la Universidad de
Berna (Suiza) puso en marcha el
estudio COVID-DCP.

El estudio COVID-DCP utiliza
cuestionarios anénimos para co-
nocer la COVID-19 en personas
con DCP, asi como otras cuestio-
nes relevantes para las personas
con DCP. Los participantes reci-
ben un cuestionario detallado
cuando comienzan el estudio y,
posteriormente, cuestionarios
adicionales sobre temas espe-
ciales de vez en cuando.

Seguimos invitando a nuevos
participantes. Participan a tra-
vés de
www.covid19pcd.ispm.ch

Socios

Universidad de Berna, Suiza;
University of  Southampton,
Reino Unido. Selbsthilfegruppe
Kartagener ~ Syndrom  und
Primére Cilidare  Dyskinesie,
Suiza; PCD Support UK; Verein
Kartagener Syndrom und PCD,
Alemania; PCD Australia; PCD
Foundation, USA; Asociacidon
Espafiola de Pacientes con Dis-
cinesia Ciliar Primaria, Espagfia;
Associazione A.l.D. Kartagener
Onlus, ltalia; and Association
ADCP, Francia.

Financiacién del estudio

- Fundacién Nacional Suiza
para la Ciencia
(320030B_192804/1)

- Asociacién Suiza del Pulmén

- PCD Foundation, Estados
Unidos

- Verein Kartagener Syndrom
und Primére Cilidre Dyskine-
sie, Alemania

- PCD support UK

- PCD Australia
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COVID-DCP: Dos aiios desde el inicio de la pandemia de
COVID-19

Gracias por participar en el estudio COVID-DCP. Apreciamos sin-
ceramente el tiempo que han dedicado y siguen dedicando a re-
llenar los cuestionarios y esperamos que sigan participando.

En este boletin, puede leer sobre las preguntas de investigacién
que investigamos el afo pasado, puede leer sobre los resultados
del estudio y las publicaciones, y sobre los planes futuros de
COVID-DCP.

En la primavera de 2022, vimos que cada vez menos personas
completaban los cuestionarios semanales de COVID-DCP. Por lo
tanto, decidimos dejar de enviar los cuestionarios semanales. En
total, los participantes en el estudio COVID-DCP han completado
18.009 cuestionarios semanales durante un periodo de dos afios.
Se trata de un ndmero fantastico de cuestionarios, y los datos son
increiblemente valiosos para entender cémo las personas con
DCP se ven afectadas por la pandemia de COVID-19. Actualmente
estamos analizando estos datos.

Hay muchas preguntas no relacionadas con COVID-19 que nos
gustariamos responder con los datos del estudio COVID-DCP. En
julio de 2022, enviamos un cuestionario adicional sobre el aseso-
ramiento en materia de fertilidad y los problemas de fertilidad en
personas con DCP. En otofio de 2022, enviaremos un cuestionario
con preguntas detalladas sobre el pulmén, los oidos y la nariz. Esto
nos ayudard a averiguar como cambian los sintomas con el tiempo.

Le invitamos a ponerse en contacto con nosotros si tiene pregun-
tas o sugerencias sobre el estudio o si tiene una idea para un cues-
tionario. Por favor, envienos un correo electrénico:
covid19pcd@ispm.unibe.ch. Esperamos sus sugerencias y aporta-
ciones.

Gracias,

El equipo del estudio DCP del Instituto de Medicina Social y Pre-
ventiva de la Universidad de Berna (Suiza): (de izquierda a dere-
cha) Leonie Schreck (estudiante de doctorado), Helena Koppe
(asistente de investigacion), Eva Pedersen (investigadora post-
doctoral), Claudia Kuehni (jefa de grupo, profesora), Yin Ting
Lam (estudiante de doctorado), Myrofora Goutaki (investiga-
dora). No esté en la foto: Lara Pissini (asistente de investigacion)


http://www.covid19pcd.ispm.ch/
mailto:covid19pcd@ispm.unibe.ch

Resultados:

¢Cuantas personas han participado
hasta ahora en el estudio COVID-
DCP?

Hasta agosto de 2022, 751 personas con DCP
de 49 paises han participado en el estudio
COVID-DCP. La mayoria de los participantes
proceden de Europa y Norteamérica.

Figura 1: Paises representados en el estudio COVID-DCP
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¢Qué preguntas de investigacién que-
riamos responder durante el afo pa-
sado?

Nuestras dos principales preguntas de investi-
gacién para responder durante el afio pasado
se centraron en el SARS-CoV-2, y el diagnéstico
de la DCP. Hemos formulado las siguientes pre-
guntas:

- ¢Cuéntas personas declararon estar infecta-
das por el SARS-CoV-2 y cuél era la grave-
dad?

- ¢Qué pruebas diagndsticas se utilizaron
para diagnosticar la DCP entodo el mundo?
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¢Cuantas personas declararon estar infecta-
das por el SARS-CoV-2 y cual era la gravedad?

En mayo de 2022, 87 de 728 personas (12 %)
habian notificado una infeccién por el SARS-
CoV-2. La mayoria de las infecciones se notifica-
ron en el otofo de 2021 y el invierno de 2022,
cuando las variantes del virus Delta y Omicron
eran dominantes (figura 2). En promedio du-
rante los dos afios, las infecciones por SARS-
CoV-2 se notificaron con el doble de frecuencia
en niflos que en adultos.

La mayoria de las personas con DCP no infor-
maron de ningun sintoma o de sintomas leves.
29 % informé de sintomas moderados que po-
dian incluir fiebre alta, dolor de cabeza y tos.
Sélo cuatro personas fueron tratadas en el hos-
pital, pero ninguna tuvo que ser tratada en la
unidad de cuidados intensivos y nadie murié.

Figura 3: Sintomas entre las personas que
declaran estar infectadas por el SARS-CoV-2
(en porcentaje %)
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Figura 2: Cronologia de los casos de SARS-CoV-2 y variantes del virus
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El sintoma mas comun fue la tos, que fue sefa-
lada por 53 % de los infectados por el SARS-
CoV-2. Otros sintomas comunes fueron la se-
crecidon u obstruccidn nasal, el cansancio, el do-
lor de cabezay la fiebre (figura 3).

¢ Qué pruebas diagnésticas se utilizaron para
diagnosticar la DCP en todo el mundo?

La DCP puede ser dificil de diagnosticar y, por
lo general, se necesitan varias pruebas diagnds-
ticas para llegar a un diagndstico definitivo.
Queriamos averiguar qué pruebas se han utili-
zado para diagnosticar a las personas con DCP,
cémo difiere entre los paises y cémo ha cam-
biado a lo largo de los afos. Utilizamos los da-
tos del cuestionario inicial de COVID-DCP, en el
que pedimos a cada participante que descri-
biera las pruebas de diagnéstico realizadas.

673 de los 728 participantes (92 %) se habian
sometido a pruebas diagndsticas de la DCP. La
prueba diagndstica mas comidn era la biopsia
que se analizaba mediante microscopia de vi-
deo o microscopia electrénica. La biopsia se ha-
bia realizado en 81 % de los participantes. Se
habian realizado pruebas genéticas en 67 %y

Figura 4: Pruebas diagnésticas in varios paises
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se habia medido el éxido nitrico nasal (nNO) en
58 %.

Las pruebas de éxido nitrico nasal (mostradas
en la imagen) requieren un equipo especiali-
zado y un técnico experimentado. Lo mismo
ocurre con otras pruebas diagndsticas como la
microscopia de video, la microscopia electré-
nicay el anélisis genético.

Las pruebas diagnésticas difieren entre paises.
La prueba de 6xido nitrico nasal se realizé con
mayor frecuencia en Alemania, la biopsia con
mayor frecuencia en el Reino Unido y las prue-
bas genéticas con mayor frecuencia en Norte-
américa (figura 4).
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Cuestionarios especiales sobre la fer-
tilidad en personas con DCP

En julio de 2022, envia-
mos un cuestionario es-
pecial sobre el asesora-
miento en materia de fer-
tilidad y los problemas
de fertilidad en personas
con DCP.

Ya han respondido al cuestionario 378 perso-
nas. Hemos comenzado con el anélisis, pero to-
davia son bienvenidas més respuestas al cues-
tionario. El proyecto estd dirigido por Leonie
Schreck.

Planes:

¢Qué proyectos de investigacion es-
tan previstos para el préximo afo?

El afio que viene tenemos previsto trabajar en
varios proyectos.

Proyecto 1: Fenotipos: ; Co6mo varian los sin-
tomas de la DCP entre las personas?

El primer proyecto estudiara los subtipos de la
DCP, los llamados fenotipos. Utilizaremos la in-
formacion del cuestionario inicial y trataremos
de entender si hay grupos de personas con DCP
que tengan sintomas similares. Por ejemplo, al-
gunos pueden tener més problemas con los se-
nos paranasales o los oidos, mientras que otros
pueden tener mas problemas con los pulmo-
nes. Esto nos ayudara a entender cémo varia la
DCP entre las personas y, en ultima instancia,
ayudard a los médicos a mejorar el seguimiento
y los tratamientos. Ya hemos empezado a traba-
jar en este proyecto. Este proyecto esta dirigido
por Eva Pedersen.

Proyecto 2: Actividad fi-
sica en personas con
DCP

Para el segundo proyecto,
queremos  estudiar el
grado de actividad fisica
de las personas con DCP
y como los patrones de
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actividad fisica difieren entre personas de dife-
rentes edades y en diferentes paises. En las per-
sonas con DCP, la actividad fisica es importante
para llevar una vida saludable, ya que ayuda a
mejorar la liberacién de las vias respiratorias.
Este proyecto esté dirigido por Eva Pedersen.

¢Continuara el estudio COVID-DCP?

Si, todavia hay muchas preguntas sobre la DCP
que sélo pueden responderse con datos proce-
dentes directamente de las personas que la pa-
decen. Por lo tanto, continuamos con el estudio
COVID-DCP.

Préximos cuestionarios

Por el momento, no hay cuestionarios semana-
les. En su lugar, le enviaremos cuestionarios es-
peciales que cubren un tema especifico (como
la fertilidad o el ejercicio). Le invitamos a sugerir
temas para los cuestionarios.

Participacion:

¢ Como puede participar en el estudio
COVID-DCP?

Apreciamos mucho su participaciéon en el estu-
dio COVID-DCP, y esperamos que quiera conti-
nuar. Si desea influir y dar forma al estudio
COVID-DCP, esto es posible de varias maneras:

- Envianos sus comentarios sobre coémo es la
participacién en el estudio.

- Envienos sus sugerencias para nuevos cues-
tionarios o para preguntas de investigacién
que cree que podrian responderse con los
datos ya recogidos.

- Envianos ideas para el proximo boletin.

- Diganos si quieren participar en un grupo
que se reline cada pocos meses para discu-
tir nuevas ideas.

También puede hacer cualquier pregunta que
tenga sobre el estudio. Nuestra direccion de co-
rreo electrénico es:

covid19pcd@ispm.unibe.ch.

Esperamos tener noticias suyas.


mailto:covid19pcd@ispm.unibe.ch

Publicaciones y comunicacion:

Publicaciones

Ya hemos publicado cuatro articulos del estu-
dio COVID-DCP. Puede leer los articulos pul-
sando los enlaces (los articulos actualmente
sélo estan disponibles en inglés):

"COVID-PCD - A Participatory Research Study
on the Impact of COVID-19 in People with Pri-
mary Ciliary Dyskinesia”

"SARS-CoV-2 Infections in People with PCD:
Neither Frequent nor Particularly Severe”

"Facemask Usage during the COVID-19 Pan-
demic among People with Primary Ciliary Dyski-
nesia: A Participatory Project”

"COVID-19 Vaccinations: Perceptions and Be-
haviours in People with Primary Ciliary Dyskine-

"

sia

Actualmente estamos redactando breves resu-
menes de estos articulos en los diferentes idio-
mas y los publicaremos en nuestra pagina web
préximamente.

Comunicaciéon

Durante el afio pasado, presentamos los resul-
tados del estudio COVID-DCP en varios congre-
sos, como el de la Sociedad Respiratoria Euro-
pea, la reunién anual de BEAT-PCD y el con-
greso de pacientes alemanes en Berlin.

También presentamos los resultados del estu-
dio COVID-DCP en
eventos organizados
por organizaciones
de apoyo a la DCP.
Puede ver las presen-
taciones y seguir los
debates a través de
estos enlaces:

& i PCD
£ 30 mmnn SUPPORT
Porsa v UK

A

The COVID-19
and PCD Study

Inglés, PCD support UK, PCD live: Link

Aleméan, Kartagener Syndrom und Primare
Ciligre Dyskinesie e. V., Zoom Lounge: Link

Espafiol, Asociacion Espafiola de Pacientes con
Discinesia Ciliar Primaria: Link
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Socios:

¢Quiénes son las instituciones y grupos
asociados al estudio COVID-DCP?

Francia: Association
ADCP

association

\ dcp

dyskinésie cilicire primitive

Espafa: Asociacion Es-
panola de Pacientes con
Discinesia Ciliar Primaria

DCP:?

Asociacion Nacional de Pacientes
con Discinesia Ciliar Primaria

Reino Unido: PCD sup-
port UK

Wiy PCD
e SUPPORT

sy UK

Suiza: University of Bern

b
u

b
UNIVERSITAT
BERN

Alemania: Verein Karta-
gener Syndrom und

PCD

Italia: Associazione A.l.D
Kartagener Onlus

: AlD

KARTAGENER
A.P.S.

Australia: PCD Australia

(eep

AUSTR ALIA

PRIMARY CILIARY DYSKINESIA

Estados Unidos: PCD
Foundation

PCD

FOUNDATI|Q N

PRIMARY CILIARY DYSKINESIA

Reino Unido: University
of Southampton

UNIVERSITY OF

Southampton

Suiza: Selbsthilfegruppe
Kartagener Syndrom
und PCD



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://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.ssph-journal.org/articles/10.3389/ijph.2021.1604277/full
https://www.ssph-journal.org/articles/10.3389/ijph.2021.1604277/full
https://www.ssph-journal.org/articles/10.3389/ijph.2021.1604277/full
https://www.ssph-journal.org/articles/10.3389/ijph.2021.1604277/full
https://www.mdpi.com/2076-393X/9/12/1496
https://www.mdpi.com/2076-393X/9/12/1496
https://www.mdpi.com/2076-393X/9/12/1496
https://www.youtube.com/watch?v=cUswm5y6EpQ
https://campuscloud.unibe.ch/filr/public-link/file-download/02dc80537de0ce3c017e53d9b1234c74/50119/7937713218886621711/video1958322531.mp4
https://campuscloud.unibe.ch/filr/public-link/file-download/02dc80527d9a0e57017db54191e243b9/50117/5368666324080151136/video1014765788.mp4
https://www.adcp.asso.fr/
https://www.adcp.asso.fr/
https://www.pcdkartagener.it/
https://www.pcdkartagener.it/
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://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

