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Como dizer...

Sobre o que é este artigo? .

A fibrodisplasia ossificante progressiva (também  fj jy1oh_dis-PLA-zi-ah OH-sih-fih-kante Proh-GRES-iv-ah
conhecida como FOP) é uma condicao genética muito

rara. Na FOP, é formado osso em locais onde normalmente isso ndo ocorreria, como musculos, tendées e ligamentos. Isso
leva a perda de movimentos ao longo do tempo em pessoas com FOP. Atualmente, ha muito poucas informacdes sobre a
relacdo entre o impacto fisico, na qualidade de vida e na condicdo econémica de pessoas com FOP e seus familiares.

O que foi feito?

Para preencher essa lacuna, foi realizada a primeira pesquisa internacional sobre o fardo da doenca na FOP, entre 18 de
janeiro e 30 de abril de 2021. Pessoas com FOP, referidas como populacdo de “pacientes’, e seus familiares participaram da
pesquisa on-line. A pesquisa esteve disponivel em 15 paises e em 11 idiomas. Os pesquisadores usaram vdrias avaliacoes
para medir o movimento dos pacientes e sua capacidade de realizar atividades diarias, a qualidade de vida para pacientes
e familiares, o uso de ferramentas adaptativas (também comumente referidas como adaptacoes para a vida cotidiana)
pelos pacientes e o impacto da FOP no trabalho dos pacientes e familiares.

Quais foram os resultados?

A pesquisa obteve um total de 463 respostas (219 pacientes e 244 familiares). Os resultados mostram que pacientes mais
velhos tém maior perda de movimentos que pacientes mais jovens e isso pode ter um impacto negativo na sua qualidade
de vida. Além disso, a medida que o movimento e a capacidade de realizar atividades diarias se tornam mais dificeis, os
pacientes tendem a depender de mais adaptacoes para a vida cotidiana. H4 também um impacto negativo da FOP nas
decisoes de emprego. Como resultado, a FOP pode ter um grande impacto financeiro, que é maior para pacientes idosos e
seus familiares. Pode haver também um grande impacto financeiro para os sistemas de satde.

O que os resultados significam?

Os resultados desta pesquisa fornecem informagdes valiosas que
podem ser usadas para melhorar o atendimento, os recursos e o apoio
as pessoas com FOP e seus familiares.

O glossario de termos usados neste resumo esta
na ultima pagina deste artigo

A quem este artigo é direcionado?

Este artigo tem o objetivo de ajudar pessoas com FOP, seus familiares e cuidadores, e qualquer individuo ou grupos de
individuos que apoie pessoas com FOP, a compreenderem os achados da pesquisa sobre o fardo da doenca na FOP. Os
profissionais de saude também podem achar este resumo util, especialmente aqueles que dao atendimento a pessoas com
FOP na pratica clinica. Organizacdes de pacientes e formuladores de politicas podem usar

essas informacdes para divulgar o impacto da FOP e garantir apoio suficiente para pessoas Futu re..
com FOP e seus familiares. Y
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Onde posso encontrar o artigo original no qual este resumo se baseia?

Vocé pode ler o artigo original publicado na revista Expert Review of Pharmacoeconomics & Outcomes Research disponivel
gratuitamente em: https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/14737167.2022.2115360.

O que é FOP?

A FOP é uma condicdo genética muito rara, que
se estima afetar cerca de 1 em cada 1.000.000 de
pessoas. Na FOP, é formado tecido ésseo dentro
dos tecidos moles, chamados de conjuntivos, por
todo o corpo, onde normalmente nao haveria osso,
como em musculos, tenddes e ligamentos.

Caixa tordcica

Esqueleto

Os
tecidos
conjuntivos
fornecem suporte
para o corpo e seus
orgaos, ajudando a
manter o formato
do corpo.

A formacdo de osso adicional em éreas do corpo
onde eles normalmente nao existem pode levar a
uma grave perda de movimentos. Pessoas com
FOP podem experimentar problemas ao moverem
as articulagdes, incluindo as dos
joelhos, quadris, tornozelos,
pescoco, ombros, cotovelos e

mandibulas. Isso pode tornar as O
atividades diarias um grande “
desafio. 6

Pessoas com FOP tém também
um risco aumentado de fraturas
Osseas, ferimentos na cabeca,
problemas digestivos, perda
de audicédo, dor e uma grande
perda de peso.

0

A FOP é uma condicao genética hereditéria, o
que significa que uma pessoa com FOP carrega a
doenca desde o nascimento. Em 97% dos casos,
a FOP é causada pela mesma alteragdo em um
gene chamado ACVRT. Um gene é uma sequéncia
de DNA que contém

instru¢oes sobre como

produzir uma substancia

biolégica, como uma

proteina. O gene ACVR1

controla o crescimento e

o desenvolvimento dos

0S50s.

Novo crescimento 6sseo

As vezes,

pessoas com

FOP passam

por surtos, que

podem causar k—\
inchaco, dor,

diminuicao dos Surto
movimentos,

rigidez ou calor

nos tecidos
moles.

Os surtos A

podem ocorrer inesperadamente ou podem ser
causados por musculos cansados, pequenas lesoes,
quedas, inje¢des ou por virus como o da gripe. Alguns
surtos podem levar a um novo crescimento ésseo, que
se torna permanente. Entretanto, esse crescimento
também pode ocorrer sem sintomas de surto.

As informagdes nesta pagina vém de recursos que podem ser encontrados no site da Associacao Internacional de FOP (IFOPA): www.ifopa.org.
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Como a FOP impacta as pessoas em diferentes idades?

Geralmente, pessoas Pessoas com FOP
mais velhas com frequentemente precisam Pessoas com FOP tipicamente
FOP usam mais usar cadeira de rodas por vivem em torno de 56 anos
adaptacoes para a volta dos 30 anos de idade de idade. Entretanto, hd uma
vida cotidiana do | grande variagao em relagao

que pessoas mais
jovens com FOP

2 13

adaptacoes paraa adaptagoes paraa
vida cotidiana vida cotidiana
| |

: a vida util estimada
|
|
|
|
|
|

N .
Mais jovem do Mais velho do m
que 9 anos que 15 anos

: A maioria das pessoas que vivem com FOP necessitam de assisténcia vitalicia ao
. realizarem atividades didrias

O que é uma pesquisa sobre o fardo de uma doenca?

As pesquisas sobre o fardo de doencas sao ferramentas valiosas para entender o impacto complexo de uma condicao de
saude. Avaliar o “fardo” de uma doenca pode fornecer um quadro dos desafios de se viver com essa condicao. As pesquisas
sobre o fardo de doencas ajudam pesquisadores, profissionais de satide e formuladores de politicas a entender o impacto de
uma condicao a partir de varios pontos de vista.

Por que essa pesquisa foi necessaria?

Para a maioria das pessoas com FOP em todo o mundo, ndo hd medicamentos aprovados para prevenir ou reduzir o
crescimento 6sseo adicional do qual elas sofrem ao longo do tempo. O atendimento as pessoas com FOP se concentra
em prevenir que a condicdo piore, protegendo a pessoa com FOP e evitando que ela sofra trauma em seu corpo.
Isso pode incluir evitar certas atividades, controlar os sintomas e ajudar nas atividades diarias. Portanto, entender os
cuidados de apoio de que as pessoas com FOP precisam é fundamental para melhorar sua saide e bem-estar, dando
solucdes que abordem necessidades especificas ndo atendidas.

Familiares e cuidadores também sado afetados pela FOP, mas esse impacto nao é bem compreendido. A FOP é uma condicao
permanente, com sintomas que geralmente comecam na infancia e mudam com a idade e e o avanc¢o da incapacidade fisica.
Compreender como FOP impacta familiares e cuidadores é extremamente importante para assegurar que eles recebam
apoio adequado.

Esta pesquisa sobre o fardo da doenca na FOP é o primeiro estudo internacional a explorar os impactos fisicos, de qualidade
de vida e econéomicos da FOP nas pessoas com a doenca e em seus familiares.

As informacgdes nesta pagina vém de recursos que podem ser encontrados no site da Associacdo Internacional de FOP (IFOPA): www.ifopa.org.
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A pesquisa sobre o fardo da doenca na FOP foi criada em conjunto
por orientadores da comunidade de FOP e por uma equipe de Associacio Internacional de FOP (IFOPA):
pesquisadores. A comunidade internacional de FOP foi fundamental A IFOPA é uma organizacio internacional que
para divulgar a pesquisa, por meio do empenho pessoal dos financia pesquisas, fornece educacdo e programas
orientadores da comunidade de FOP e das organizacbes de FOP. de apoio, e aumenta a conscientizaco sobre a FOP.
Especificamente, a Associacao Internacional de FOP (IFOPA) e

as seguintes organizacdes nacionais de FOP ajudaram a encontrar

participantes para a pesquisa: Fundacion FOP (Argentina), FOP Brasil, Canadian FOP Network (Canadd), FOP France (Franca),
FOP eV (Alemanha), FOP Italia Onlus (Italia), J-FOP (Japao), FOP Mexico (México), FOP Polska (Pol6nia), FOP Russia (Russia),
Korean FOP Overcome Family (KFOPOF; Coreia do Sul [Republica da Coreia]), Asociacion Espanola de Fibrodisplasia Osificante
Progresiva (AEFOP; Espanha), Svenska FOP-foreningen (Suécia, com membros também da Noruega, Dinamarca e Finlandia)
and FOP Friends (Reino Unido).

Quem participou da pesquisa?

A pesquisa esteve disponivel em uma plataforma on-line em
15 paises e em 11 idiomas (inglés, francés, italiano, alemao,
japonés, coreano, polonés, portugués, russo, espanhol e sueco).

A pesquisa esteve disponivel de 18 de
janeiro a 30 de abril de 2021. Portanto,
a conclusdao da pesquisa coincidiu com a
pandemia de coronavirus (COVID-19), o que
pode ter influenciado os resultados.
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Pessoas que participaram da pesquisa:

Pessoas com FOP de qualquer idade
(referidas como a populacao de“pacientes”)

- No caso de pacientes menores de 13
anos, a pesquisa foi preenchida por um
membro da familia em seu nome

Familiares de pessoas com FOP (pais/responsaveis legais, irmaos
e cuidadores primarios) com 18 anos ou mais

- Esses familiares foram solicitados a responder a perguntas
adicionais e especificas da pesquisa. E importante ressaltar que o
feedback da comunidade de FOP apds a conclusdo da pesquisa
revelou que, em alguns lares, os familiares podem compartilhar
as responsabilidades do cuidado ao paciente. Portanto, pedir a
apenas um membro da familia para responder a essas perguntas
adicionais referentes ao "cuidador principal” pode ter sido dificil
para algumas familias.

Define-se um cuidador primario como
o membro da familia que relatou ser o
principal cuidador da pessoa com FOP.

463 respostas da pesquisa

l

219 pacientes

31°—| I—°108

mais jovem 25 anos e
do que 8 anos mais velhos

40 40
8-14anos 15-24 anos

A idade média dos pacientes era

|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
24 anos de idade :
|

future science group

!

244 familiares

36'_|l|_.163

pais/legal primarios
guardides 45 cuidadores
irmaos

A idade média dos membros da familia era
47 anos de idade

Para os cuidadores primarios
especificamente, a média de idade era 49
anos, sendo 85% composto de mulheres
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Quais foram os resultados gerais da pesquisa?

Avaliacao de Mobilidade Relatada pelo Paciente (PRMA): mede a capacidade das pessoas com FOP de mover suas articulages

- Concluida por todos os pacientes (219 pacientes)

- As pontuacgdes totais variaram de 0 a 30, com -
pontuagdes mais altas representando mais perda
de movimentos PRMA Nivel 4

- As pontuacdes totais foram agrupadas em quatro Menor.' perda PRMA Nivel 3 Pontuacao total:
niveis, com o Nivel 1 representando a menor perdade ~ de movimentos z 19 i
" - g PRMA Nivel 2 Pontuacéo ou mais
movimento e o Nivel 4 representando a maior perda A5 -
de movimento . Pontuacao  total 12—
PRMA Nivel 1 total: 7-12
o el mandibula Pontuacdo e

de movimentos pescoco total: 0-6

foi avaliada nas ombros

seguintes

artgiculagées/ - Cerca de um terco (34%) dos pacientes teve perda de

regioes do sl cotovelos movimentos no nivel mais grave de todos (PRMA Nivel 4)

corpo: vertebral quadris

punhos
N

Amplitude de 24% .
movimentos: joelhos PRMA Nivel 1
A extensao em que PRMA Nivel 2
uma pessoa pode ;
mover uma parte do 22% * PRMANivel 3
seu corpo. tornozelos B PRMA Nivel 4

A perda de movimentos ficou mais grave a medida que avangava a idade dos grupos de pacientes

- Em média, os pacientes com menos de 8 anos de idade tinham perda de movimentos no nivel menos grave de todos
(PRMA Nivel 1)

- Em média, pacientes com 25 anos de idade ou mais tinham perda de movimento no nivel mais grave de todos (PRMA Nivel 4)

Pontuacao total
média do PRMA: 12
Pontuacao total (PRMA Nivel 2)
média do PRMA: 9
Pontuacao total (PRMA Nivel 2)
n;::/ll,: ’c\llo P|R1MA: 5 Pontuacao total
( ivel 1) média do PRMA: 19
(PRMA Nivel 4)
I 1 1 1
Com menos de 8 anos De 8-14 anos De 15-24 anos De 25 anos ou mais
de idade (24 pacientes) (32 pacientes) (36 pacientes) (103 pacientes)
Menos perda de movimento P Mais perda de movimento

Os pesquisadores também avaliaram as habilidades dos pacientes para realizar atividades diarias, usando outra
ferramenta, chamada Questionario sobre a Funcéo Fisica na FOP (FOP-PFQ). Por meio desse questiondrio e da PRMA, os
pesquisadores descobriram que a medida que a capacidade de se mover diminuia, a capacidade de realizar atividades
didrias também diminuia

10.2217/frd-2022-0013 Future Rare Dis. (Epub antes da impressao) future science group fsg
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Impacto da FOP na qualidade de vida de pacientes e familiares

Questionario sobre qualidade de vida relacionada a satide EuroQolL (EQ-5D-5L): mede a qualidade de vida relacionada a
saude

- Concluido por:
— Pacientes com 13 anos ou mais 0 1
— Familiares

« As respostas as perguntas foram convertidas em uma
Unica pontuacao de indice, variando de 0 a 1, com 1

representando satide completa Satde pior Satide total

« As perguntas sao relacionadas a:

. - \/
Autocuidados An5|edaf:|e/ Mobilidade Atlv!dadfes qg ey
o depressao corriqueiras  § ! desconforto

- Pacientes que tiveram mais perda de movimentos tenderam a relatar pior qualidade de vida

- Pacientes com menor perda de movimento (PRMA Nivel 1) tiveram uma pontuacdo média do indice EQ-5D-5L de 0,61,
que esta aproximadamente no meio entre as melhores e as piores pontuagdes possiveis de qualidade de vida

- Pacientes com a perda de movimentos mais grave (PRMA Nivel 4) tiveram uma pontuag¢do média do indice EQ-5D-
5L de 0,05, que é uma pontuacao muito baixa de qualidade de vida

Al

Melhor 0,61
qualidade (20 pacientes) 0.46

de vida "

(média (31 pacientes)
pontuagao 0,21

do indice (33 pacientes)
EQ-5D-5L) 0,05
(62 pacientes)
0 |
Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3 Nivel 4

>

Mais perda de movimento
(nivel do PRMA)

- A perda de movimentos dos paciente com FOP ndo pareceu afetar a qualidade de vida dos seus familiares ou
cuidadores primarios
— Os familiares tiveram uma pontuacao média do indice EQ-5D-5L de 0,85
- Os cuidadores primarios tiveram uma pontuacao média do indice EQ-5D-5L de 0,83

« Os pesquisadores também avaliaram a qualidade de vida usando outro questionario, chamado Sistema de
Informacdes de Medicao de Resultados Relatados pelo Paciente (PROMIS). Essa avaliacdo encontrou associacdes
semelhantes entre a perda de movimentos e a qualidade de vida dos pacientes

future science group www.futuremedicine.com 10.2217/frd-2022-0013
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Entrevista de Zarit sobre o Fardo (ZBl): mede a saude, o bem-estar mental ou ambos

Leve a moderado Grave
« Preenchida pelo familiar que atua como cuidador —— ——
principal de uma pessoa com FOP 21 40 61 88
- As pontuacoes totais variaram de 0 a 88 e foram T t T ' 1
agrupadas por nivel de impacto: grave, moderado a 0 20 41 60
grave, leve a moderado e pouco ou nenhum . R e m
Pouco ou nenhum Moderado a grave

+ No geral, perto da metade (45%) dos cuidadores primarios «+ Quando os resultados foram analisados com base na idade
relatou um impacto leve a moderado em sua satide e/ou  do paciente atendido:

bem-estar mental ao cuidar do seu familiar com FOP - Mais da metade dos cuidadores primarios (57%) que
~ Uma quantidade menor de cuidadores primarios cuidam de um paciente com menos de 8 anos de idade
(40%) relatou pouco ou nenhum impacto relatou um impacto leve a moderado em sua satde ou

bem-estar mental

— Mais da metade (58%) dos cuidadores que ajudam
um paciente com 25 anos ou mais relatou pouco ou
nenhum impacto
= Esse achado pode ser explicado pela resiliéncia.

Impacto da FOP na satide e/ou bem-estar mental dos
cuidadores primarios

1% Trata-se da capacidade de se recuperar e se adaptar a
153 cuidadores experiéncias desafiadoras, através do aprendizado e
primarios do apoio da comunidade da FOP ao longo do tempo.

Sao necessarias mais pesquisas sobre este assunto

Pouco ou nenhum Perguntas de exemplo

Leve a moderado . ,
« Vocé se sente estressado entre ter que cuidar

do seu familiar com FOP e tentar cumprir outras
Il Severo responsabilidades com sua familia ou seu trabalho?
- Vocé sente que, por causa do tempo gasto com seu

familiar doente, ndo tem tempo suficiente para si
mesmo?

B Moderado a severo

Questionario de impacto emocional e social: avalia estresse, preocupacdes, atividades e relacionamentos pessoais

- Socialmente, a maioria dosfamiliares (73%) achava que
cuidar do paciente com FOP tinha pouco ou nenhum
impacto negativo em suas interacdes sociais

- Em média, os membros da familia gastavam 8 horas
por dia prestando cuidados ou apoio. Na maioria das
vezes, eles relataram as seguintes atividades com as
quais “sempre” auxiliavam seu familiar com FOP:

« Preenchido por todos os membros da familia
(244 membros da familia)

- Especifico para FOP, projetado para esta pesquisa

- Este questionario mostrou que dentre os familiares:
— 85% acharam muito/extremamente estressante
quando seu familiar (o paciente com FOP) teve um surto

— 68% estavam frequentemente/sempre preocupados
com a possibilidade de o paciente com FOP se ferir

Fazer compras Vestir-se Sair de casa
Perguntas de exemplo (41%) (44%) (39%)
— A ?
- Quao estressantes sao os desafios da FOP para vocé?
- Quado estressante é quando um familiar com FOP tem L
um surto? Preparar refeicdes/ Tomar banho
cozinhar (49%) (48%)

10.2217/frd-2022-0013 Future Rare Dis. (Epub antes da impressao) future science group f58
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Impacto econémico em pacientes com FOP e seus familiares

Adaptacbes para a vida cotidiana Ndmero de adaptacées

- Foi usado um questionario desenvolvido especificamente para para a vida cotidiana

esta pesquisa para entender o uso diario de adaptacgées para a I

vida cotidiana por pessoas com FOP Movimentos
— Alguns exemplos: bengalas, aparelhos auditivos e rampas para

cadeiras de rodas
- Pacientes que tiveram mais perda de movimentos tendiam a
usar mais adaptacdes pra vida cotidiana

+ 97% dos pacientes com o nivel mais grave de perda de
movimentos relataram precisarde adaptacoes para a vida
cotidiana para auxiliar nas atividades diarias

Numero médio de adaptacoes para a vida cotidiana usadas pelos pacientes
Menor perda de movimentos (45 pacientes) [l Maior perda de movimentos (64 pacientes)

Mobilidade/atividades diarias/
pagamento pela assisténcia @ —

4 jtens avaliados
Quarto/banheiro/casa @

3 itens avaliados |

Local de trabalho/tecnologia @

2 itens avaliados ]
Escola/esportes h‘
2 itens avaliados ‘&
Tratamentos/médicos ‘
7 itens avaliados
T T T 1
0 1 2 3 4

Consulte o artigo original para ver informagdes detalhadas sobre os tipos de itens em cada categoria das adaptagdes para a vida cotidiana.

Trabalho e emprego

Dos 134 pacientes com 18 anos ou

mais, 83% deles sentiram que a

FOP afetou suas decisdes de carreira 51% sentiram que precisavam
mudar de carreira de alguma

forma para cuidar de seu
familiar com FOP

Dos 156 cuidadores primarios,

Mais pacientes com maior perda de
movimento relataram impacto da
FOP nas decisées de carreira Sdo necessarias pesquisas
futuras sobre como as
carreiras dos cuidadores
primarios sdo afetadas

. 750, 8B  pelror

- e e e e e e = = -

,' Menos perda de Mais perda de
| movimento movimento

I

1
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O que significam os resultados desta pesquisa?

- Esta pesquisa coletou informacdes detalhadas sobre os impactos fisicos, na qualidade de vida e econémicos da FOP
nas pessoas com a doenca e seus familiares. Essas descobertas aumentam muito nossa compreensao sobre a FOP e como
ela afeta o dia a dia das pessoas

« Esta pesquisa mostrou que a perda de movimentos causada pela FOP pode ter um impacto extremamente negativo na
qualidade de vida dos pacientes. Além disso, cuidar de uma pessoa com FOP tem um impacto entre leve e moderado na
saude dos cuidadores primdrios e em seu bem-estar mental em geral, especialmente daqueles que cuidam de criancas
mais novas com FOP

— Sao necessdrias mais pesquisas sobre o impacto de longo prazo da prestagao de cuidados a pessoas com FOP
- Esta pesquisa mostrou que a medida que diminui a capacidade de mover as articulagées e completar atividades diarias,
as pessoas com FOP tendem a precisar de mais adaptacoes para a vida cotidiana

— Isto sugere que os custos financeiros da FOP para as pessoas e seus familiares podem ser maiores no caso de pacientes
mais velhos

« Por fim, esta pesquisa mostrou que a FOP tem um grande impacto nas decisées de carreira para pessoas com FOP e seus
familiares, o que também pode ter um custo financeiro negativo para individuos, familias e sociedade

Quais sao os pontos fortes desta pesquisa e as areas potenciais para pesquisas futuras?

« A pesquisa sobre o fardo da doenca na FOP apresenta as experiéncias de um grande nimero de pessoas que vivem com
FOP e seus familiares em todo o mundo

- Foi fundamental para este estudo incluir a voz dos pacientes na pesquisa; os orientadores da comunidade da FOP tiveram
um papel ativo no desenvolvimento da pesquisa e na interpretacdo dos resultados

- Esta pesquisa fornece informacgées valiosas que podem ser usadas para melhorar o atendimento, os recursos e o apoio
para pessoas com FOP e seus familiares

- Eimportante salientar que a pesquisa nao esteve disponivel em todos os paises. Portanto, os resultados da pesquisa
podem nao refletir as experiéncias de todas as pessoas com FOP e seus familiares, principalmente aqueles que vivem em
comunidades carentes

— A expressao “comunidades carentes” refere-se a qualquer comunidade, seja em uma regiao desenvolvida ou em
desenvolvimento, que ndo tenha o mesmo acesso a informagoes, diagndsticos, cuidados especializados, adaptacoes
para a vida cotidiana ou apoio de organizagdes de pacientes existentes em outras comunidades

— Sao necessdrias mais pesquisas sobre o impacto da FOP em comunidades carentes

« A pesquisa esteve disponivel apenas on-line; portanto, membros da comunidade da FOP com acesso limitado a Internet
podem néo ter tido acesso a pesquisa

- Esta pesquisa pediu aos participantes que refletissem sobre suas experiéncias nos 12 meses anteriores. Como as
pessoas com FOP passam por periodos em que nao apresentam sintomas ativos, as respostas a pesquisa podem nao ser
representativas da experiéncia geral de vida de uma pessoa. Além disso, o periodo de 12 meses que a pesquisa capturou
coincidiu com a pandemia de COVID-19. Isso pode ter influenciado os resultados, pois as atividades e comportamentos
relatados na pesquisa podem ter sido diferentes dos padroes de antes e depois da pandemia

Onde os leitores podem encontrar mais informacoes sobre esta pesquisa?

O artigo original discutido neste resumo intitulado “The Impact of Fibrodysplasia Ossificans Progressiva (FOP) on Patients
and their Family Members: Results from an International Burden of Iliness Survey” foi publicado no periddico Expert Review
of Pharmacoeconomics & Outcomes Research (RevisGo especializada de farmacoeconomia e pesquisa de resultados). Vocé pode
acessar esse artigo na integra gratuitamente em: https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/14737167.2022.2115360

- Informacdes adicionais sobre a pesquisa sobre o fardo da doenca na FOP podem ser encontradas em
www.clinicaltrials.gov/show/NCT04665323

- Informacdes adicionais sobre a FOP e suas redes de apoio podem ser encontradas no site da IFOPA: www.ifopa.org
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Impacto econdmico em pacientes com FOP e seus familiares Resumo da Publicacao em Linguagem Simples

Glossario dos termos usados neste resumo

- Perda de movimentos é uma diminuicdo da capacidade de mover fisicamente o corpo de forma livre e facil

» Oimpacto fisico da FOP refere-se a como a condicdo afeta a capacidade de uma pessoa de mover seu corpo e desempenhar
suas atividades diarias

- O impacto na qualidade de vida da FOP refere-se a como essa condicao afeta a maneira como uma pessoa pensa sobre
sua propria saude fisica e mental e seu bem-estar geral

« O impacto econémico da FOP inclui o custo financeiro diario de ter FOP ou cuidar de alguém com FOP. Também inclui o
impacto da condicao na sociedade como um todo por meio de custos de satide e perda de oportunidades de emprego

- Avaliacdes sao os questiondrios usados nesta pesquisa para coletar informacdes sobre os impactos fisicos, de qualidade de
vida e econémicos da FOP. Os pesquisadores usaram uma combinacgao de questiondrios especificos para a FOP com outros
mais gerais, para ajuda-los a comparar a FOP com outras condicdes. A maioria dos questiondrios incluidos na pesquisa ja
havia sido utilizada em pesquisas anteriores. Outros foram desenvolvidos especificamente para esta pesquisa

- As atividades diarias sdo as acées que uma pessoa realiza em sua vida cotidiana. Essas atividades podem incluir vestir-
se, tomar banho, comer e caminhar. Nesta pesquisa, foi avaliada a capacidade de realizar essas atividades sem a ajuda de
qualquer pessoa (como um membro da familia) ou de qualquer coisa (como uma cadeira de rodas)

- Adaptacées para a vida cotidiana sao as mudancas que ajudam as pessoas com FOP a realizarem suas atividades diarias.
Essas adaptacgoes incluem ferramentas, objetos e dispositivos (como aparelhos auditivos e canudos pra bebidas), bem
como mudancas nos espagos de convivéncia (como rampas para cadeiras de rodas). Nesta pesquisa, foram avaliados cinco
grupos de adaptacOes para a vida cotidiana. Isso incluiu ferramentas e mudancas para fins de mobilidade e realizacao
de atividades diarias (incluindo assistentes, remunerados ou nao, para ajudarem nessas atividades); na casa; no local de
trabalho/relacionadas a tecnologia; escola/esportes; e tratamentos/médicos
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