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Leben mit PCD

Gemeinsam mit Selbsthilfegrup-
pen fur primare ziliare Dyskinesie
(PCD) aus der ganzen Welt haben
wir im Jahr 2020 die Studie "Leben
mit PCD" (frther COVID-PCD) ins
Leben gerufen.

Im Rahmen der ,Leben mit PCD"-
Studie werden Daten durch ano-
nyme Online-Fragebdgen erho-
ben. Bisher haben wir COVID-19
bei Menschen mit PCD, Impfun-
gen gegen COVID-19, PCD-
Diagnosetests, Fruchtbarkeit,
Fruchtbarkeitsberatung und kor-
perliche Aktivitdt bei Menschen
mit PCD untersucht. Die Teilneh-
menden erhalten zu Beginn der
Studie einen ausflhrlichen Frage-
bogen und von Zeit zu Zeit zuséatz-
liche Fragebdgen zu speziellen
Themen.

Leben mit PCD: Alle Menschen
mit PCD aus der ganzen Welt,
die noch nicht an der Studie
teilgenommen haben, kénnen
sich anmelden tber
covid19pcd.ispm.ch/de

Partner:innen

Universitat Bern, Schweiz;
University of Southampton,
Vereinigtes Koénigreich. Selbsthil-
fegruppe Kartagener Syndrom
und Primére Cilidre Dyskinesie,
Schweiz; PCD Support UK; Verein
Kartagener Syndrom und PCD,
Deutschland; PCD Australia; PCD
Foundation, USA;  Asociacién
Espafiola de Pacientes con Disci-
nesia Ciliar Primaria, Spanien;
Associazione A.lLD. Kartagener
Onlus, ltalien; und Association
ADCP, Frankreich.

Finanzierung der Studie

»=  Schweizerischer National-
fonds (320030B_192804/1)

=  Lungenliga Schweiz

. PCD Foundation, USA

= Verein Kartagener Syndrom
und Primére Cilidre Dyskine-
sie, Deutschland

. PCD Support UK

=  PCD Australia
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COVID-PCD wird zu ,Leben mit PCD": Aufbruch in eine neue Ara

Vielen Dank, dass Sie an dieser Studie teilnehmen. Wir wissen es sehr zu
schatzen, dass Sie sich die Zeit genommen haben, die Fragebdgen aus-
zufullen. Wir hoffen, dass Sie auch weiterhin daran teilnehmen werden.

Mit lhrer Hilfe haben wir den Namen der Studie von COVID-PCD in Le-
ben mit PCD geidndert. Damit wollen wir zum Ausdruck bringen, dass
sich die Studie nicht mehr auf COVID-19 bei Menschen mit PCD kon-
zentriert, sondern auf alle fir Menschen mit PCD relevanten Forschungs-
fragen. Der Name "Living with PCD" (Leben mit PCD) wurde auf der
Grundlage einer Umfrage gewéhlt, die im Oktober 2023 an die Studien-
teilnehmenden verschickt wurde - mehr Gber diese Umfrage erfahren Sie
auf Seite 4. Wir sind gerade dabei, die Webseite der Studie zu aktualisie-
ren und die E-Mail zu dndern, um den neuen Namen der Studie einzu-
fuhren.

In diesem Newsletter erfahren Sie mehr Gber die Forschungsfragen, die
wir im letzten Jahr untersucht haben; zuerst Gber neueste Studienergeb-
nisse (Seiten 2-3), dann Uber die Zukunftsplane fir Leben mit PCD (Sei-
ten 4-5) und Uber Veréffentlichungen und Kommunikation (Seite 5).

Sie sind herzlich eingeladen, uns zu kontaktieren, wenn Sie Fragen oder
Anregungen zur Studie haben oder eine Idee flr einen Fragebogen
haben. Bitte senden Sie uns eine E-Mail: covid19pcd.ispm@unibe.ch. Wir
freuen uns auf lhre Vorschlage und Anregungen!

Danke,

AT

Das PCD-Studienteam des Instituts flr Sozial- und Praventivmedizin an
der Universitét Bern in der Schweiz: (von links) Eva Pedersen (Postdokto-
randin), Claudia Kuehni (Gruppenleiterin, Professorin), Leonie Schreck
(Doktorandin), Myrofora Goutaki (Forscherin).


https://covid19pcd.ispm.ch/de/
mailto:covid19pcd.ispm@unibe.ch

Mit welchen Forschungsfragen ha-
ben wir uns im vergangenen Jahr
beschiftigt?

Letztes Jahr haben wir uns auf Fruchtbarkeit und
koérperliche Aktivitdt konzentriert. Wir haben die
folgenden Fragen gestellt:

e Wie viele Menschen mit PCD haben von ihren
Arztiinnen Informationen zur Fruchtbarkeit er-
halten und wie zufrieden sind sie damit?

e Wie viele Menschen mit PCD haben Fruchtbar-
keitsprobleme, wie viele nehmen Fruchtbar-
keitsbehandlungen in Anspruch und wie viele
haben ein Kind bekommen?

e  Wie aktiv sind Menschen mit PCD und wie oft
bewegen sie sich so lange und haufig wie emp-
fohlen?

Wie viele Menschen mit PCD haben von ihren
Arzt:innen Informationen zur Fruchtbarkeit erhal-
ten und wie zufrieden sind sie damit?

Menschen mit PCD kénnen spezielle Probleme bei
der Zeugung und in der Schwangerschaft haben. Es
ist wichtig, dass sie Uber diese Probleme informiert
werden. Auf Wunsch sollen sie Informationen Gber
Méglichkeiten der Familienplanung erhalten - also
eine Fruchtbarkeitsberatung. Wir wollten daher
wissen, wie viele Menschen mit PCD jemals eine/n
spezialisierte/n Arzt oder Arztin aufgesucht haben
fur eine Fruchtbarkeitsberatung. Und wann in ihrem
Leben dies geschah. AuBerdem wollten wir wissen,
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wie viele von ihnen Informationen (ber Fruchtbar-
keit erhalten haben und ob sie mit diesen Informati-
onen zufrieden waren.

Wir haben 723 Studienteilnehmenden einen
Fruchtbarkeitsfragebogen zugeschickt, den 384
ausgefillt haben. Von denen, die geantwortet ha-
ben, waren 266 Erwachsene, 16 Jugendliche und
102 Eltern von Kindern mit PCD. Nur die Hélfte der
erwachsenen Teilnehmenden hatte jemals eine/n
Arzt oder Arztin aufgesucht, der/die auf Fruchtbar-
keit spezialisiert ist. Der Besuch fand in der Regel 10
Jahre nach der PCD-Diagnose statt - oder 10 Jahre
nach dem 18. Lebensjahr bei Personen, bei denen
die Diagnose in der Kindheit gestellt wurde. Frauen
waren seltener in einer Fruchtbarkeitsberatung als
Manner. Nur 56 % der Teilnehmenden waren mit
den Informationen Uber Fruchtbarkeit zufrieden, die
sie von den behandelnden Arzt:innen erhielten.

Wie viele Menschen mit PCD haben Fruchtbar-
keitsprobleme, wie viele nehmen Fruchtbarkeits-
behandlungen in Anspruch und wie viele haben
ein Kind bekommen?

Von 168 Erwachsenen, die versucht haben, Kinder
zu bekommen, waren 39 % der Frauen und 22 % der
Manner ohne Fruchtbarkeitsbehandlung erfolgreich.
50 % der Frauen und 56 % der Manner nahmen
Fruchtbarkeitsbehandlungen in Anspruch, und von
diesen konnten zwei Drittel ein Kind bekommen
(Abbildung 1). Insgesamt konnten 63 % (74 % der
Frauen, 56 % der Manner), die einen Kinderwunsch
hatten, ein Kind bekommen.

Abbildung 1: Fruchtbarkeitsstatus von Erwachsenen in Leben mit PCD
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Minuten

Wie aktiv sind Menschen mit PCD und wie oft
bewegen sie sich so lange und hiufig wie emp-
fohlen?

Korperliche Aktivitat ist wichtig fur
die Gesundheit. Viele Forschungs-
projekte haben die koérperliche
Aktivitat in der Allgemeinbevélke-
rung untersucht, aber nur wenige
haben sich auf Menschen mit PCD
konzentriert. Wir wollten daher wissen, wie aktiv
Menschen mit PCD sind und wie oft sie die Empfeh-
lungen der Weltgesundheitsorganisation (WHO) fur
kérperliche Aktivitat erreichen.

Um dies zu untersuchen, haben wir Daten aus den
kurzen wochentlichen Fragebdgen verwendet, die
den Teilnehmenden zwischen Mai 2020 und Januar
2022 zugesandt wurden. Wir fragten, ob sie am Tag
vor dem Ausfillen des Fragebogens kérperlich aktiv
waren und wie viel Zeit sie damit verbrachten:

e Leichte Aktivitat, z. B, leichte Hausarbeit.

e Aktivititen mit mittlerer Intensitit, z. B,
Staubsaugen, Tennis, zigiges Gehen, langsa-
mes Radfahren.

e  Aktivitit mit hoher Intensitit, z. B.,, Zumba,
Laufen, Fussball, schnelles Radfahren.

Wir analysierten die Daten von 145 Kindern (5-17
Jahre) und 334 Erwachsenen. Die Teilnehmenden
fullten zwischen 5 und 79 Fragebdgen aus und ga-
ben an, in 65 % am Vortag korperlich aktiv gewesen
zu sein. Im Durchschnitt verbrachten die Studienteil-
nehmenden am Tag vor dem Ausfillen des Frage-
bogens 1,5 Stunden mit kérperlicher Betdtigung.
Kinder waren aktiver als Erwachsene, und Manner
aktiver als Frauen (siehe Abbildung 2). Die Teilneh-
menden waren an Wochenenden aktiver als an Wo-
chentagen und im Sommer aktiver als im Winter.

Abbildung 2: Durchschnittliche Minuten, die man am
Tag vor dem Ausfiillen des Fragebogens aktiv war
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WHO-Empfehlung

Die WHO empfiehlt, dass sich Kinder mindestens 60
Minuten pro Tag maBig oder intensiv bewegen. Fir
Erwachsene empfiehlt die WHO 150 Minuten mode-
rate oder 75 Minuten intensive Bewegung pro Wo-
che. Wir verfiigen nur Uber Daten von einem Tag
pro Woche und haben daher nur untersucht, wie oft

die Kinder wadhrend des Nachbeobachtungszeit-
raums die WHO-Empfehlungen erreichten. Die Kin-
Studie
Empfehlungen in 25 % der Wochen.

der in der erreichten die WHO-

Einem Bericht der WHO aus dem Jahr 2022* zufolge
sind nur 19 % der Kinder weltweit 60 Minuten oder
mehr pro Tag aktiv. Im Vergleich zu anderen Studien

sind Kinder mit PCD genauso aktiv wie Kinder in der
Allgemeinbevdlkerung.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass viele Er-
wachsene mit PCD angeben, am Vortag kérperlich
aktiv gewesen zu sein. Aus dieser Studie geht je-
doch nicht hervor, ob sie regelmaBig die von der
WHO festgelegten wdchentlichen Aktivitatsziele
erreichen. Kindern mit PCD (wie auch Kindern ohne
PCD!) wird empfohlen, ihr Aktivitatsniveau zu erho-
hen, um die WHO-Empfehlungen zu erreichen.

*WHO, Globaler Statusbericht Gber korperliche Aktivitat 2022: link


https://www.who.int/teams/health-promotion/physical-activity/global-status-report-on-physical-activity-2022

Warum haben wir die Studie umbe-
nannt und wie haben wir den neuen
Namen gewidhlt?

Mehr als drei Jahre sind vergangen seit Beginn der
Studie, und glicklicherweise wissen wir viel mehr
Uber COVID-19 bei Menschen mit PCD. Seit einiger
Zeit beschaftigen wir uns mit Fragen, die nichts mit
COVID-19 zu tun haben wie z. B. diagnostische Tests
auf der ganzen Welt, Fruchtbarkeitsbehandlung und
korperliche Aktivitdat bei Menschen mit PCD. Um
dies auszudricken und um zu betonen, dass es bei
der Studie nicht mehr nur um COVID-19 geht, ha-
ben wir die Studie mit lhrer Hilfe umbenannt. Im
Oktober 2023 schickten wir eine Umfrage an alle
Studienteilnehmenden, um ihren Lieblingsnamen zu
wahlen. 167 Personen nahmen an der Umfrage fur
einen neuen Studiennamen teil, und 59 % stimmten
fur ,Leben mit PCD” (Abbildung 3).

Abbildung 3: Ergebnisse der Umfrage zum neuen
Studiennamen
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Plane:

Welche Forschungsprojekte sind fiir
das nichste Jahr geplant?

Im néchsten Jahr werden wir die verschiedenen
Symptome von Menschen mit PCD untersuchen und
wie sich diese im Laufe der Zeit verandern.

Projekt: Wie verdndern sich die PCD-Symptome
im Laufe der Zeit?

Wir méchten herausfinden, wie sich die Symptome
bei Menschen mit einer PCD-Diagnose im Laufe der
Zeit verandern. Wir haben bereits im Januar 2023
einen speziellen Fragebogen verschickt, in dem
Fragen zu den Symptomen wiederholt wurden, die
im Basisfragebogen gestellt worden waren. Wir
werden diese Daten im kommenden Jahr auswer-
ten.
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Die wochentlichen Follow-up-Fragebégen, die zwi-
schen Mai 2020 und Januar 2022 an die Studienteil-
nehmenden verschickt wurden, enthielten ebenfalls
Fragen zu den Symptomen. Wir fragten nach Hus-
ten, Auswurf, Kurzatmigkeit und Fieber in der letzten
Woche. Mit diesen Daten wollen wir verstehen, wie
sich die Symptome Uber einen kurzen Zeitraum
hinweg verédndern.

Was wird die Studie «Leben mit
PCD» in Zukunft tun?

Viele Fragen zu PCD lassen sich am besten mit Da-
ten beantworten, die direkt von Menschen mit PCD
(und nicht von ihren Arzt:innen) stammen. Deshalb
setzen wir die Studie "Leben mit PCD" fort.

Néchste Fragebégen

Wir planen, lhnen weitere spezielle Fragebdgen zu
schicken, die ein bestimmtes Thema behandeln. Wir
haben bereits viele Ideen von Ihnen fir kinftige
Fragebodgen erhalten, z. B. zu folgenden Themen:
Lebensqualitat, Schule/Arbeit und PCD, Schwanger-
schaft und PCD sowie psychische Gesundheit. Sie
sind herzlich eingeladen, weitere Themen fur Fra-
gebdgen vorzuschlagen.

Website und E-Mail-Adresse der Studie

Wir werden unsere Website und unsere E-Mail-
Adresse an den neuen Studiennamen anpassen. Wir
werden diese Anderungen per E-Mail mitteilen,
sobald sie gemacht sind.

Teilnahme:

Wie konnen Sie sich an der Studie
~Leben mit PCD” beteiligen?

Wir freuen uns Uber lhre Teil-
nahme an der Studie "Leben
mit PCD" und hoffen, dass Sie
sie fortsetzen moéchten. Wenn
Sie die Studie "Leben mit PCD"
mitgestalten mochten, ist dies
auf verschiedene Weise moglich:

e Senden Sie uns lhr Feedback zur Teilnahme an
der Studie.

e Schicken Sie uns lhre Vorschlage fir neue Fra-
gebodgen.
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e Schlagen Sie Themen vor, die mit den bereits
gesammelten Daten untersucht werden kdnn-
ten.

e Teilen Sie uns mit, falls Sie an einer Gruppe
teilnehmen maochten, die sich alle paar Monate
trifft, um neue Ideen zu diskutieren.

Sie kénnen uns auch gerne lhre Fragen zur Studie
stellen. Unsere E-Mail-Adresse lautet:
covid19pcd.ispm@unibe.ch.

Wir freuen uns darauf, von lhnen zu horen!

Veroéffentlichungen und Kommuni-
kation

Veroffentlichungen

Wir haben bereits 7 Artikel aus der ,Leben mit
PCD"-Studie veroéffentlicht. Sie kéonnen kurze Zu-
sammenfassungen der Artikel lesen, indem Sie auf
die Links klicken:

Fruchtbarkeitsberatung bei Menschen mit priméarer
zilidrer Dyskinesie

Diagnostische Tests bei Menschen mit primaérer
zilidrer Dyskinesie: eine internationale Studie

Haufigkeit und Schweregrad von SARS-CoV-2-
Infektionen bei Menschen mit priméarer zilidrer Dys-

kinesie

COVID-19 Impfungen bei Menschen mit primarer
zilidrer Dyskinesie

Verwendung einer Gesichtsmaske wahrend der
COVID-19-Pandemie bei Menschen mit priméarer
zilidrer Dyskinesie

SARS-CoV-2 bei Menschen mit priméarer ziliarer
Dyskinesie

CQOVID-PCD: eine partizipative Forschungsstudie zur
Begleitung von Menschen mit primérer zilidrer Dys-
kinesie wédhrend der COVID-19-Pandemie

Kommunikation

Im vergangenen Jahr haben wir die Ergebnisse der
Studie auf mehreren Kongressen vorgestellt, unter
anderem auf dem Kongress der European Respira-
tory Society, der Schweizerischen Pulmono-
log:innentagung, der BEAT-PCD-Jahrestagung und
dem deutschen PCD-Patientenkongress in Frankfurt.

Partner:innen

Hier finden Sie die

Partnerorgani-

sationen fir die Stu-

die ,,Leben mit PCD":

Frankreich: Association ADCP

association

dcp

dyskinésie ciliaire primitive

Spanien: Asociacién Espafiola de
Pacientes con Discinesia Ciliar
Primaria

DCPES

ciacion Nacional de Paciente
con Discinesia Ciliar Primaria

Vereinigtes Kénigreich: PCD
Support UK

iy PCD
v SUPPORT

sy UK

Schweiz: Universitat Bern

b

u

b
UNIVERSITAT
BERN

Deutschland: Verein Kartagener
Syndrom und PCD

W [chen mit

= PCD

Kartagener Syndrom und
Primére CiliGre Dyskinesie e V.

Italien: Associazione A.L.D Karta-
gener Onlus

; AlD

KARTAGENER
A.P.S.

Australien: PCD Australia

(o
AUSTRALIA

PRIMARY CILIARY DYSKINESIA

USA: PCD Foundation

PLD

FOUNDATIOCN"

PRIMARY CILIARY DYSKINESIA

Vereinigtes Koénigreich:
University of Southampton

UNIVERSITY OF

Southampton

Schweiz: Selbsthilfegruppe
Kartagener Syndrom und PCD
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