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Fruchtbarkeitsberatung bei Menschen

mit primarer ziliarer Dyskinesie

Verfasst von Leonie D Schreck, Eva SL Pedersen und Hansruedi Silberschmidt

Warum haben wir diese Studie durchgefiihrt
und warum ist sie wichtig?

Menschen mit primarer zilidrer Dyskinesie
(PCD) kénnen Probleme beim Kinderkriegen
haben. Es ist wichtig, dass sie Uber diese Prob-
leme informiert werden, bevor sie versuchen,
Kinder zu bekommen. Auf Wunsch sollen sie
Informationen Gber Moglichkeiten der Famili-
enplanung erhalten — also eine Fruchtbar-
keitsberatung. Es ist unklar, wie viele Men-
schen mit PCD bisher eine Fruchtbarkeitsbera-
tung erhielten. Wir haben daher gefragt, wie
viele Menschen mit PCD jemals eine/n spezia-
lisierte/n Arzt oder Arztin aufgesucht haben
fir eine Fruchtbarkeitsberatung. Und wann in
ihrem Leben dies geschah. AuBerdem wollten
wir wissen, wie viele von ihnen Informationen
Uber Fruchtbarkeit erhalten haben und ob sie
mit diesen Informationen zufrieden waren.

Wie haben wir diese Studie durchgefiihrt?

Um diese Fragen zu beantworten, haben wir
im Juli 2022 einen Fragebogen an alle Teil-
nehmenden der COVID-PCD-Studie verschickt.
In diesem Fragebogen wurde nach der
Fruchtbarkeitsberatung gefragt.

Was haben wir herausgefunden?

384 Studienteilnehmenden fillten den Frage-
bogen aus. 266 waren Erwachsene, 16 Ju-
gendliche und 102 Eltern von Kindern mit
PCD. Die Halfte der erwachsenen Personen
(128; 48 %) gab an, eine/n spezialisierte/n
Arzt oder Arztin aufgesucht zu haben. Zum
Zeitpunkt des Besuchs waren sie im Durch-
schnitt 30 Jahre alt. Der Besuch fand in der
Regel 10 Jahre nach der PCD-Diagnose statt
(oder 10 Jahre nach dem 18. Lebensjahr bei
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Personen, bei denen die Diagnose in der
Kindheit gestellt wurde). Personen, die bereits
versucht hatten, Kinder zu kriegen, suchten
haufiger Fruchtbarkeitsdrzte oder -arztinnen
auf. Frauen waren seltener in einer Frucht-
barkeitsberatung als Manner. Nur 56 % der
Teilnehmenden waren mit den Informationen
Uber Fruchtbarkeit zufrieden, die sie von ih-
rem PCD-Betreuungsteam erhielten. Sie
winschten sich mehr und besser verstandli-
che Informationen zum Thema Fruchtbarkeit.

Was bedeutet das?

Menschen mit PCD werden nicht immer zu
Fruchtbarkeitsarzten oder -drztinnen ge-
schickt. Wir empfehlen allen Menschen mit
PCD eine medizinische Fruchtbarkeitsbera-
tung. PCD-Arzte und PCD-Arztinnen sollten
bereits bei der PCD-Diagnose oder spatestens
beim Ubergang ins Erwachsenenalter (iber
Fruchtbarkeit informieren.

Weitere Informationen: covid19pcd.ispm.ch
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Den vollstandigen Artikel auf Englisch finden Sie
hier.
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