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Les soins de fertilité chez les personnes atteintes de

dyskinésie ciliaire primitive

Pourquoi avons-nous effectué cette re-
cherche et pourquoi est-elle importante ?

Les personnes atteintes de dyskinésie ciliaire
primitive (DCP) peuvent avoir des difficultés a
avoir des enfants. Il est important qu'elles
soient informées de ces problemes avant d'es-
sayer d'avoir des enfants et qu'elles recoivent
des informations sur les options de planifica-
tion familiale si nécessaire. C'est ce que I'on ap-
pelle les soins de fertilité. Nous ne savons pas
exactement combien de personnes atteintes
de DCP ont bénéficié de soins de fertilité. Nous
avons donc voulu savoir combien de personnes
atteintes de DCP avaient déja consulté un mé-
decin spécialisé dans la fertilité, et a quel mo-
ment de leur vie. Nous voulions également sa-
voir combien d'entre elles avaient regu des in-
formations sur la fertilité et si elles étaient sa-
tisfaites de ces informations.

Comment avons-nous mené cette recherche ?

Pour répondre a ces questions, nous avons en-
voyé un questionnaire a tous les participants a
|'étude COVID-DCP en juillet 2022. Ce ques-
tionnaire portait sur les soins de fertilité.

Qu'avons-nous découvert ?

384 participants a I'étude ont répondu au
guestionnaire. 266 étaient des adultes, 16 des
adolescents et 102 des parents d'enfants at-
teints de DCP. La moitié des participants
adultes (128 ; 48%) ont déclaré avoir consulté
un médecin spécialisé dans la fertilité. Au mo-
ment de la visite, ils avaient en moyenne 30
ans. La visite a généralement eu lieu 10 ans
apres le diagnostic de DCP (ou apres I'age de
18 ans pour les personnes diagnostiquées pen-
dant I'enfance). Les adultes qui avaient déja
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essayé d’avoir un enfant et qui déclaraient que
leur fertilité était importante pour eux avaient
consulté plus souvent des médecins spécia-
listes de la fertilité. Les femmes avaient con-
sulté des médecins spécialistes de la fertilité
moins souvent que les hommes. Seuls 56 % des
participants étaient satisfaits des informations
sur la fertilité qu'ils avaient regues de |'équipe
soignante de leur DCP. lls ont déclaré qu'ils ai-
meraient recevoir plus d’informations et qui
soient plus compréhensibles sur la fertilité.

Qu'est-ce que cela signifie ?

Les personnes atteintes de DCP ne sont pas
toujours dirigées vers des médecins spécia-
listes de la fertilité. Nous recommandons que
les personnes atteintes de DCP consultent un
médecin spécialiste de la fertilité dans le cadre
d’un parcours d soins standard. Les médecins
spécialisés dans la DCP devraient déja informer
les patients sur la fertilité au moment du dia-
gnostic de la DCP ou au plus tard lors de la tran-
sition vers le service pour adultes.

Pour plus d'informations : covid19pcd.ispm.ch
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