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éPor qué realizamos esta investigacion y por
qué es importante?

Las personas con discinesia ciliar primaria
(DCP) pueden tener problemas para tener hi-
jos. Es importante que estén informados sobre
estos problemas antes de intentar tener hijos y
que reciban informacidn sobre las opciones de
planificacion familiar en caso necesario. Esto
también se conoce como atencién a la fertili-
dad. No estd claro cuantas personas con DCP
han recibido atencion en fertilidad. Por lo
tanto, queriamos saber cuantas personas con
DCP habian visitado alguna vez a un médico
especializado en fertilidad, y en qué momento
de su vida. También queriamos saber cudntas
habian recibido informacién sobre fertilidad y
si estaban satisfechas con ella.

¢Como realizamos esta investigacion?

Para responder a estas preguntas, enviamos un
cuestionario a todos los participantes en el es-
tudio COVID-DCP en julio de 2022. En este
cuestionario se preguntaba sobre los cuidados
de fertilidad.

¢Qué descubrimos?

384 participantes en el estudio cumplimenta-
ron el cuestionario. 266 eran adultos, 16 ado-
lescentesy 102 padres de nifios con DCP. La mi-
tad de los participantes adultos (128; 48%) afir-
maron haber visitado a un médico especiali-
zado en fertilidad. En el momento de la visita,
tenian una edad media de 30 afos. Por lo ge-
neral, la visita tuvo lugar 10 afios después del
diagnostico de la DCP (o a los 18 afios en el caso
de las personas diagnosticadas durante la in-
fancia). Los adultos que ya habian intentado
guedarse embarazadosy que afirmaban que su

fertilidad era importante para ellos habian visi-
tado a médicos especialistas en fertilidad con
mas frecuencia. Las mujeres habian visitado a
médicos especialistas en fertilidad con menos
frecuencia que los hombres. Sélo el 56% de los
participantes estaban satisfechos con la infor-
macion sobre fertilidad que recibian de su
equipo de atencién a la DCP. Dijeron que les
gustaria recibir mds informacién sobre fertili-
dad y que ésta fuera mas comprensible.

¢Qué significa esto?

Las personas con DCP no siempre son enviadas
a médicos especialistas en fertilidad. Reco-
mendamos que las personas con DCP visiten a
un médico especialista en fertilidad como
parte de su atencidn estandar. Los médicos es-
pecialistas en DCP ya deberian informar sobre
fertilidad en el momento del diagndstico de
DCP o, a mas tardar, cuando los pacientes pa-
san al servicio de adultos.
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