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Coémo decir...

i¢De qué se trata este resumen? .

La fibrodisplasia osificante progresiva (también conocida  Fj-proh-dis-PLA-zi-ah OH-sih-fih-kanteh proh-GRES-iv-ah

como FOP) es una enfermedad genética muy rara. En la FOP,

el hueso se forma en lugares donde no lo haria normalmente, como los musculos, los tendones y los ligamentos. Esto conduce a pérdida
de movimiento con el tiempo en las personas con FOP. Actualmente, hay muy poca informacion sobre la relacion entre el impacto fisico,
el impacto sobre la calidad de vida y el impacto econémico de la enfermedad en las personas con FOP y sus familias.

{Qué se ha hecho?

Para abordar este vacio, la primera encuesta internacional sobre la carga de la enfermedad del FOP se realizé entre el 18 de enero y el 30
de abril de 2021. Personas con FOP, denominada la poblacion de "pacientes", y sus familiares participaron en la encuesta en linea. Estuvo
disponible en 15 paises y en 11 idiomas. Los investigadores utilizaron multiples evaluaciones para medir el movimiento de los pacientes
y su capacidad para realizar actividades cotidianas, la calidad de vida de los pacientes y sus familiares, el uso de herramientas de
adaptacion (también denominadas cominmente adaptaciones de la vida) por parte de los pacientes, y el impacto de la FOP en el empleo
de los pacientes y sus familiares.

¢Cuales fueron los resultados?

La encuesta recibid 463 respuestas en total (219 pacientes y 244 familiares). Los resultados muestran que los pacientes de mayor edad
tienen una mayor pérdida de movimiento que los mas jovenes, y esto puede tener un impacto negativo en su calidad de vida. Ademas,
a medida que el movimiento y la capacidad de realizar actividades cotidianas se vuelven mas dificiles, los pacientes tienden a depender
de més adaptaciones de vida. También hay un impacto negativo de la FOP en las decisiones de empleo. Como resultado, la FOP puede
tener un gran impacto financiero que es mayor para los pacientes mayores y sus familias. También puede haber un gran impacto financiero
en los sistemas de salud.

¢Qué significan los resultados?
Los resultados de esta encuesta proporcionan informacion valiosa que puede utilizarse para mejorar la atencién, los recursos y el apoyo a

las personas con FOP y sus familiares.
Para ver un glosario de los términos utilizados en
esteresumen, vaya a la Ultima pagina de este articulo

iPara quién es este resumen?

Este articulo tiene la intencion de ayudar a las personas con FOP, a sus familiares y cuidadores, y a cualquier persona o grupo que apoye
a las personas con FOP, a entender los hallazgos de la encuesta sobre la carga de la enfermedad de FOP. Los profesionales de la salud
también pueden encontrar este resumen beneficioso, en particular aquellos que pueden proporcionar atencion a las personas con FOP en
su practica clinica. Las organizaciones de pacientes y los responsables de la elaboracién de politicas

pueden utilizar esta informacion para dar a conocer el impacto de la FOP y garantizar que haya FUtU re"j._..._
suficiente apoyo para las personas con FOP y sus familiares. Lo Sg
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{Donde puedo encontrar el articulo original en el que se basa este resumen?

Puede leer el articulo original publicado en la revista Expert Review of Pharmacoeconomics & Outcomes Research de forma gratuita en:
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/14737167.2022.2115360.

{Qué esla FOP?

La FOP es una enfermedad genética muy rara que
se calcula que afecta a 1 de cada 1,000,000 personas.
En la FOP, el hueso se forma en los tejidos blandos y
conectivos de todo el cuerpo donde normalmente no lo
harfa, como los musculos, los tendones y los ligamentos.

Caja toraxica

Esqueleto

tejidos
conectivos
proporcionan soporte
al cuerpoy a sus
dérganos y ayudan a
mantener la forma
del cuerpo.

Nuevo crecimiento dseo

La formacion de hueso adicional en zonas del cuerpo
donde normalmente no existe puede provocar una
pérdida de movimiento grave. Las personas con FOP
pueden tener problemas para mover las articulaciones,
incluidas las rodillas, las caderas,

las munfecas, los tobillos, el cuello,

los hombros, los codos, y/o la , /
mandibula. Esto puede hacer que

realizar las actividades cotidianas @O

sea un gran desafio. “
LaspersonasconFOPtambiéncorren 6

un mayor riesgo de fracturarse los

huesos, sufrir lesiones en la cabeza, 0
tener problemas digestivos, perder
la audicion, sufrir dolor y sufrir una
grave pérdida de peso.

La FOP es una enfermedad genética hereditaria, lo que
significa que una persona con FOP tiene la enfermedad
desde su nacimiento. En el 97% de los casos, la FOP esta
causada por el mismo cambio

en un gen llamado ACVR1.Un

gen es una seccion del ADN

que contiene instrucciones

para fabricar una sustancia

biolégica, como una proteina.

El gen ACVR1 controla el

crecimiento y el desarrollo de

los huesos.

Las personas
con FOP a veces
experimentan
brotes que
pueden causar
hinchazén, dolor,
disminucion del
movimiento,
rigidez y/o calor
en sus tejidos
blandos.

Brote

Los brotes

pueden surgir de

forma inesperada A

o ser causados

por el cansancio

de los musculos, pequenas lesiones, caidas, inyecciones o un
virus, como el de la gripe. Algunos brotes pueden dar lugar a
un nuevo crecimiento dseo que es permanente. Sin embargo,
también puede producirse un nuevo crecimiento 6seo sin
sintomas de brote.

La informacion de esta pagina proviene de recursos que pueden encontrarse en el sitio web de la International FOP Association (IFOPA): www.ifopa.org.
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{Como afecta la FOP a las personas de diferentes edades?

Las personas con FOP
generalmente necesitan
utilizar una silla de ruedas
cerca de los 30 afos de edad

En general, las
personas mayores
con FOP utilizan mas
adaptaciones de
vida que las personas
jovenes con FOP

2 13

Adaptaciones para Adaptaciones para
la vlida la vlida

Las personas con FOP suelen
vivir hasta los 56 afios
de edad. Sin embargo, hay un
amplio rango para
esta esperanza de vida estimada

Menores de Mayores de m
9 afos 15 anos

La mayoria de las personas que viven con FOP requieren asistencia de por vida para
realizar actividades cotidianas

{Qué es una encuesta sobre la carga de la enfermedad?

Las encuestas sobre la carga de la enfermedad son herramientas valiosas para comprender el complejo impacto de una enfermedad. La
evaluacion de la "carga" de una enfermedad puede proporcionar una imagen de los retos que supone vivir con una condicion. Las encuestas
sobre la carga de la enfermedad ayudan a los investigadores, a los profesionales de la salud y a los responsables de la elaboracién de politicas
a comprender el impacto de una enfermedad desde multiples puntos de vista.

{Por qué era necesaria esta encuesta?

Para la mayoria de las personas con FOP en todo el mundo, no existen medicamentos aprobados para prevenir o reducir el crecimiento
oseo adicional que experimentan con el tiempo. Los cuidados para las personas con FOP se centran en evitar que la afeccion empeore,
protegiendo a la persona con FOP de sufrir un traumatismo en su cuerpo. Esto puede incluir evitar de ciertas actividades, el control de los
sintomas y la ayuda en las actividades cotidianas. Por lo tanto, comprender los cuidados de apoyo que necesitan las personas con FOP
es clave para mejorar la salud y el bienestar proporcionando soluciones que aborden las necesidades especificas no satisfechas.

Los familiares y cuidadores también se ven afectados por la FOP, pero este impacto no se conoce bien. La FOP es una enfermedad que
dura toda la vida y cuyos sintomas suelen comenzar en la infancia y cambiar con el aumento de la edad y la discapacidad. Entender el
impacto de la FOP en los miembros de la familia y los cuidadores es extremadamente importante para asegurarse de que reciban el apoyo
adecuado.

Esta encuesta sobre la carga de la enfermedad de la FOP es el primer estudio internacional que explora los impactos fisicos, de la calidad
de vida y econémicos de la FOP en las personas con la enfermedad y sus familiares.

La informacion de esta pagina procede de recursos que pueden encontrarse en el sitio web de la International FOP Association (IFOPA): www.ifopa.org.
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La encuesta sobre la carga de la enfermedad de FOP fue elaborada
conjuntamente por asesores de la comunidad de FOP y un equipo de International FOP Association (IFOPA): La [FOPA
investigadores. La comunidad internacional de FOP fue clave para difundir la
encuesta através de los asesores comunitarios de FOP y las organizaciones de
FOP. En concreto, la International FOP Association (IFOPA) y las siguientes
organizaciones nacionales de FOP ayudaron a encontrar participantes en

es una organizacion internacional que financia la
investigacion, ofrece programas de educaciony
apoyo, y sensibiliza sobre la FOP.

la encuesta: Fundacién FOP (Argentina), FOP Brasil (Brasil), Canadian FOP

Network, FOP France, FOP eV (Alemania), FOP Italia Onlus (ltalia), J-FOP (Japén), FOP Mexico, FOP Polska (Polonia), FOP Russia, Korean
FOP Overcome Family (KFOPOF; South Korea [Republica de Corea]), Asociacidn Espaiiola de Fibrodisplasia Osificante Progresiva (AEFOP;
Espana), Svenska FOP-féreningen (Suecia; miembros de Suecia, Noruega, Dinamarca y Finlandia) y FOP Friends (Reino Unido).

iénes participaron en la encuesta?

La encuesta estaba disponible en una plataforma en linea en 15
paises y en 11 idiomas (inglés, francés, italiano, aleman, japonés,
coreano, polaco, portugués, ruso, espafiol y sueco).

La encuesta estuvo disponible del 18 de enero al
30 de abril de 2021. Por lo tanto, la finalizacion
de la encuesta coincidié con la pandemia de
coronavirus (COVID-19), lo que pudo haber
influido en los resultados.
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Personas que participaron en la encuesta:

Personas con FOP de cualquier edad

(denominadas poblacién de "pacientes’) Un cuidador primario es un miembro de la

familia que declaré ser la principal persona que
- En el caso de las personas con FOP menores cuidaba de la persona con FOP.

de 13 afios, la encuesta fue completada por un

familiar en su nombre

Familiares de personas con FOP (padres/tutores legales, hermanos y
cuidadores primarios) de 18 aflos o mas

« A estos familiares se les pidié que respondieran a otras preguntas
especificas de la encuesta. Es importante destacar que la comunidad
de FOP comenté después de la encuesta que, en algunos hogares,
los miembros de la familia pueden compartir las responsabilidades
del cuidado. Por lo tanto, pedir a un solo miembro de la familia que
responda a estas preguntas adicionales sobre el "cuidador primario"
pudo haber sido dificil para algunas familias

463 respuestas de encuesta

!

244 familiares

l

219 pacientes

31°—| I—°108

menores 25 anos o
de 8 afos mayores

40 40
8-14 anos  15-24 anos

36._|l|_.163

padres/ cuidadores
turores 45 primarios
hermanos

La edad promedio de los familiars fue

47 aihos
La edad promiedo de los pacientes fue

24 afos En el caso de los cuidadores primarios, la

edad promedio era de 49 afos y el 85% se
identificaba como mujer
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iCuales fueron los resultados generales de la encuesta?

La Evaluacion de la Movilidad Informada por el Paciente (PRMA): mide la capacidad de las personas con FOP para mover sus articulaciones

- Realizado por todos los pacientes (219 pacientes)

- Las puntuaciones totales iban de 0 a 30, con puntuaciones
mas altas que representan mayor pérdida de movimiento

- Las puntuaciones totales se agruparon en cuatro niveles, PRMA Nivel 4
donde el Nivel 1 representa la menor pérdida de movimiento La menor . B pTETE
y el Nivel 4 representa la mayor pérdida de movimiento pérdida de _PRMA Nivel 3 total: 19 6 mas
. - . - Asnf . Puntuacién :
- Laamplitud de movimiento se evalué en las siguientes movimiento  PRMA Nivel 2 I
articulaciones/regiones del cuerpo: . Puntuacién ’
PRMA Nivel 1
) total: 7-12
Puntuacion

mandibula total: 0-6
cuello
hombros
Alrededor de un tercio (34%) de los pacientes tuvieron la mas
Toiles grave pérdida de movimiento (PRMA Nivel 4)
columna
caderas
N muRecas
Amplitud de 9
mosimiento: 24% PRMA Nivel 1
La cantidad que una rodillas PRMA Nivel 2
persona puede mover .
cierta parte de su cuerpo. 22% @ PRMA Nivel 3
tobillos [ PRMA Nivel 4

La pérdida de movimiento se empeoré con cada incremento de grupo de edad
- En promedio, los pacientes menores de 8 afios son los que presentan una pérdida de movimiento menos grave (PRMA Nivel 1)

- En promedio, los pacientes de 25 aftos o més presentaron la pérdida de movimiento mas grave (PRMA Nivel 4)

Puntuacion

total promedio
Puntuacién de PRMA: 12
total promedio (PRMA Nivel 2)
de PRMA: 9 JL

Puntuacion .

PRMA Nivel 2 ..
total promedio ( ivel 2) Puntuacion
de PRMA: 5 total promedio
(PRMA Nivel 1) de PRMA: 19

(PRMA Nivel 4)

I T T 1
Menores de 8 afnos 8-14 aios 15-24 aiios 25 anos y mayores
(24 pacientes) (32 pacientes) (36 pacientes) (103 pacientes)
Menor pérdida de movimiento » Mayor pérdida de movimiento

-+ Los investigadores también evaluaron la capacidad de los pacientes para realizar actividades cotidianas mediante otro cuestionario
llamado FOP Physical Function Questionnaire (FOP-PFQ). A través de este y del PRMA, descubrieron que a medida que la capacidad de
movimiento disminuia, la capacidad de llevar a cabo las actividades cotidianas también disminuia

10.2217/frd-2022-0013 Future Rare Dis. (Epub antes de la impresion) future science group
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Impacto de la FOP en la calidad de vida de los pacientes y sus familiares

El cuestionario EuroQol de calidad de vida relacionada con la salud (EQ-5D-5L): mide la calidad de vida relacionada con la salud

- Realizado por:
— Pacientes a partir de 13 anos 0 1
— Familiares

- Las respuestas a las preguntas se convirtieron en una
Unica puntuacién de indice quevade Oa 1, donde 1

representa la salud plena Peor salud Salud plena

-Las preguntas estan relacionadas con:

Actividades
habituales

Autocuidado gn5|ed?fj/ Movilidad
epresion

1

- Los pacientes que tenian mayor pérdida de movimiento tendian a reportar una peor calidad de vida
- Los pacientes con la menor pérdida de movimiento (PRMA Nivel 1) tenian una puntuacién media del indice EQ-5D-5L de 0.61, que
se sitla en torno a la mitad del camino entre la mejor y la peor puntuacion posible de calidad de vida

- Los pacientes con la pérdida de movimiento mas grave (PRMA Nivel 4) tenian una puntuacién promedio del indice EQ-5D-5L de
0.05, que es una puntuacion muy baja de calidad de vida

A1l
Mejor 0.61
calidad (20 pacientes)
de vida 0.46
(puntuacion (31 pacientes)
promedio 0.21
indice (33 pacientes)
EQ-5D-5L) 0.05
(62 pacientes)
0 |
Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3 Nivel 4

>

Mas pérdida de movimiento
(nivel PRMA)

- La pérdida de movimiento del paciente con FOP no parecié afectar la calidad de vida de los miembros de la familia relacionados o
de los cuidadores primarios

-~ Los miembros de la familia tuvieron una puntuacion promedio del indice EQ-5D-5L de 0.85
— Los cuidadores primarios tuvieron una puntuacién promedio del indice EQ-5D-5L de 0.83

« Los investigadores también evaluaron la calidad de vida mediante otro cuestionario denominado Sistema de Informacién de
Medicion de Resultados Comunicados por el Paciente (PROMIS). Esta evaluacién encontré vinculos similares entre la pérdida de
movimiento y la calidad de vida de los pacientes

future science group www.futuremedicine.com 10.2217/frd-2022-0013



Resumen de la publicacion en lenguaje sencillo Al Mukaddam, Toder, Davis y co-autores

Entrevista de carga de Zarit (ZBI): Mide la salud y/o el bienestar mental

« Realizado por miembros de la familia que actiian como
cuidadores primarios de una persona con FOP

- Las puntuaciones totales oscilaron entre 0 y 88y se
agruparon por nivel de impacto: grave, de moderado a
grave, de leve a moderado y de poco a nada

En general, cerca de la mitad (45%) de los cuidadores primarios
informaron un impacto leve o moderado del cuidado de su
familiar con FOP en su salud y/o bienestar mental

- Un menor nimero de cuidadores primarios (40%) declaré
tener poco o ningun impacto

Impacto de la FOP en la salud y/o el bienestar mental de los
cuidadores primarios

1%
153 cuidadores
primarios

Poco o nada

Leve a moderado
Il Moderado a grave
B Grave

Grave

—t—

Leve a moderado

——

21 40 61 88
0 20 41 60
I_l_l I_l_l
Poco o nada Moderado a grave

« Cuando se analizaron los resultados en funcion de la edad del
paciente atendido:

— Mas de la mitad de los cuidadores primarios (57%) que cuidan
de un paciente menor de 8 afos declararon un impacto de leve
amoderado en su salud y/o bienestar mental

- Mas de la mitad (58%) de los que cuidan de un paciente de
25 afos o mas declararon que el impacto era escaso o nulo
= Este hallazgo puede explicarse por la resiliencia. Se

trata de la capacidad de recuperarse y adaptarse a las
experiencias dificiles, mediante el aprendizaje y el apoyo
de la comunidad FOP a lo largo del tiempo. Es necesario
investigar mas sobre este tema

Ejemplos de preguntas

- ;Se siente estresado entre el cuidado de su familiar y el
intento de cumplir con otras responsabilidades familiares o
laborales?

- ;Siente que por el tiempo que pasa con su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

Cuestionario de impacto emocional y social: Evalla el estrés, las preocupaciones/inquietudes y las actividades y relaciones personales

- Realizado por todos los miembros de la familia
(244 miembros de la familia)

- Especificos de la FOP, disefiados para esta encuesta

- El cuestionario mostré que de los miembros de la familia:

- EI'85% encontraba muy/extremadamente estresante que su

familiar (el paciente con FOP) tuviera un brote

— 68% estaban a menudo/siempre preocupados de que los
pacientes con FOP pudieran hacerse dafio ellos mismos

Ejemplos de preguntas

« ;Cudn estresantes son los retos del FOP para usted?

- ;Qué tan estresante es cuando su familiar con FOP tiene un
brote?

10.2217/frd-2022-0013

Future Rare Dis. (Epub antes de la impresion)

- Desde el punto de vista social, la mayoria de los miembros de la
familia (73%) pensaban que el cuidado del paciente con FOP tenia
poco o ninglin impacto negativo en sus interacciones sociales

+ En promedio, los familiares pasaban 8 horas al dia brindando
cuidados o apoyo. La mayoria de las veces sefalaron las
siguientes actividades como aquellas en las que "siempre"
ayudaban a su familiar con FOP:

Salir de casa
(39%)

Vestirse
(44%)

Ir de compras
(41%)

%

Darse un bano/
ducharse (48%)

Preparar/cocinar
comidas (49%)

future science group
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El impacto econdmico de la FOP en los pacientes y sus familiares

Adaptaciones para la vida Niimero de adaptaciones
- Se utilizé un cuestionario desarrollado especificamente para esta para la vida
encuesta con el fin de conocer el uso cotidiano de las adaptaciones
para la vida por parte de las personas con FOP Movimiento f
— Algunos ejemplos son los bastones, los audifonos, los bastones de

mano 'y las rampas para sillas de ruedas
+ Los pacientes que tenian mayor pérdida de movimiento tendian a

utilizar mas adaptaciones para la vida

+ 97 % de los pacientescon la pérdida mas grave de movimiento
informo que necesitaba adaptaciones de vida para ayudar con
actividades diarias

Numero promedio de adaptaciones para la vida utilizadas por los pacientes
Menor pérdida de movimiento (45 pacientes) . Maxima pérdida de movimiento (64 pacientes)
Movilidad/actividades cotidianas/pago de asistencia
4 elementos evaluados
|

Dormitorio/bafo/casa
3 elementos evaluados

Lugar de trabajo/tecnologia
2 elementos evaluados

)OE@

Escuela/deporte
2 elementos evaluados €

P2
|

Terapias médicas/médicos
7 elementos evaluados Jb

I I 1
1 2 3 4

Consulte el articulo original para obtener informacion detallada sobre los tipos de elementos de cada categoria de adaptacion a la vida.

O -

Empleo

De 134 pacientes de 18 anos o0 mas, el

0 De los 156 cuidadores primarios,
8:: (zzjconsderzba que el FOPfhgbla I el 51% consideraba que tenia
influido en sus decisiones profesionales que cambiar su carrera de alguna ‘
; ) @ manera para cuidar a su familiar ‘
Un mayor nimero de pacientes con
. L con FOP e
una mayor pérdida de movimiento /
informé de un impacto en las Es necesario investigar g o
(7 =

decisiones profesionales en el futuro cé6mo las ‘ W‘V//
--, YA

- e e e e e e = = -

carreras de los

. Menor pérdida Mayor pérdida

1 de movimiento de movimiento 1 cuidadores primarios y
[ ]

i (o) 0 ! se ven afectadas

\__7_5_/9 _____ _8_5_{0__,' por el FOP
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{Qué significan los resultados de esta encuesta?

« Esta encuesta recogi6 informacion detallada sobre los impactos fisicos, en la calidad de vida y econémicos de la FOP en las personas
con la enfermedad y sus familiares. Estos hallazgos aumentan en gran medida nuestra comprension de la FOP y de como afecta a la
vida diaria de las personas

- Este estudio demostré que la pérdida de movimiento causada por la FOP puede tener un impacto extremo y negativo en la calidad
de vida de los pacientes. Ademas, el cuidado de una persona con FOP tiene un impacto de leve a moderado en la salud y/o el
bienestar mental de los cuidadores primarios en general, sobre todo para los que cuidan de nifos pequefios con FOP

— Es necesario investigar el impacto a largo plazo de la atencién a las personas con FOP
- A medida que la capacidad de mover las articulaciones y realizar actividades cotidianas disminuye, este estudio mostré que las
personas con FOP tienden a necesitar mas adaptaciones de vida
— Esto sugiere que los costos financieros de la FOP para los individuos y sus familiares pueden ser mayores para los pacientes de
mayor edad
« Por ultimo, esta encuesta mostré que la FOP tiene un gran impacto en las decisiones profesionales de las personas con FOP y sus
familiares, lo que también puede tener un costo financiero negativo para los individuos, las familias y la sociedad

¢Cuales son los puntos fuertes de la encuesta y las posibles areas de investigacion futura?

- La encuesta sobre la carga de la enfermedad de FOP presenta las experiencias de un gran nimero de personas que viven con FOP y sus
familiares, en todo el mundo

« Incluir la voz de los pacientes en la investigacion fue clave para este estudio; los asesores de la comunidad FOP desempeiaron un papel
activo en el desarrollo de la encuesta y en la interpretacion de los resultados

- Esta encuesta proporciona informacion valiosa que puede utilizarse para mejorar la atencion, los recursos y el apoyo a las personas con
FOP y sus familiares

- Es importante tener en cuenta que la encuesta no estaba disponible en todos los paises. Por lo tanto, es posible que los resultados de la encuesta
no reflejen las experiencias de todas las personas con FOP y sus familiares, en particular las que viven en comunidades desatendidas
— La expresion "comunidades desatendidas” se refiere a cualquier comunidad, ya sea en una region desarrollada o en desarrollo, que
no tiene el mismo acceso a la informacion, el diagndstico, la atencién especializada, las adaptaciones de vida y/o el apoyo de las
organizaciones de pacientes que otras comunidades

— Es necesario seguir investigando el impacto de la FOP en las comunidades desatendidas

- La encuesta sélo estaba disponible en linea, por lo que es posible que los miembros de la comunidad FOP con acceso limitado a Internet
no puedan acceder a ella

- Esta encuesta pedia a los participantes que reflexionaran sobre sus experiencias en los ultimos 12 meses. Dado que las personas con FOP
experimentan periodos de tiempo en los que no tienen sintomas activos, las respuestas a la encuesta pueden no representar la experiencia
de vida global de la persona. Ademas, el periodo de 12 meses que capto la encuesta coincidié con la pandemia por COVID-19. Esto puede
haber influido en los resultados, ya que las actividades y los comportamientos declarados en la encuesta pueden haber diferido de los
patrones anteriores y posteriores a la pandemia

¢Donde pueden los lectores encontrar mas informacion sobre esta encuesta?

El articulo original que se comenta en este resumen se titula‘The Impact of Fibrodysplasia Ossificans Progressiva (FOP) on Patients and their Family
Members: Results from an International, Burden of lliness Survey’ fue publicada en la revista Expert Review of Pharmacoeconomics & Outcomes
Research. Puede acceder a la versién completa de forma gratuita en: https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/14737167.2022.2115360

« Puede encontrar mas informacion sobre la encuesta de carga de la enfermedad de FOP en www.clinicaltrials.gov/show/NCT04665323

+ Puede encontrar mas informacion sobre la FOP y las redes de apoyo a la FOP en el sitio web de la IFOPA: www.ifopa.org
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Glosario de términos utilizado en este resumen

- La pérdida de movimiento es una disminucién de la capacidad fisica para mover el cuerpo con libertad y facilidad

- El impacto fisico de la FOP es la forma en que la enfermedad afecta a la capacidad de una persona para mover su cuerpo y realizar sus
actividades diarias

Elimpacto de la FOP sobre la calidad de vida es el modo en que la enfermedad afecta a la forma en que una persona piensa de su propia
salud fisica y mental, y en su bienestar general

El impacto econémico de la FOP incluye el costo financiero diario de tener FOP y/o de cuidar a alguien con FOP. También incluye el
impacto de la enfermedad en el conjunto de la sociedad a través de los costos de salud y la pérdida de oportunidades de empleo

Las evaluaciones son los cuestionarios utilizados en esta encuesta para recoger informacion sobre los impactos fisicos, de calidad de
vida y econémicos de la FOP. Los investigadores utilizaron una mezcla de cuestionarios especificos de FOP y otros mas generales para
ayudarles a comparar la FOP con otras enfermedades. La mayoria de los cuestionarios incluidos en la encuesta se habian utilizado en
investigaciones anteriores. Otros se desarrollaron especificamente para esta encuesta

Las actividades cotidianas son las acciones que una persona realiza en su vida diaria. Esto puede incluir vestirse, ducharse/banarse,
comer y caminar. En esta encuesta se evalu6 la capacidad para realizar estas actividades sin la ayuda de ninguna persona (como un
familiar) o ninguna cosa (como una silla de ruedas)

Las adaptaciones de vida son los cambios que ayudan a las personas con FOP a realizar las actividades diarias. Incluyen herramientas,
objetos y/o dispositivos (como audifonos y popotes para beber), asi como cambios en los espacios vitales (como rampas para sillas de
ruedas). En esta encuesta se evaluaron cinco grupos de adaptaciones de la vida. Se trata de herramientas y/o cambios para: la movilidad
y la realizacion de las actividades cotidianas (incluidos los asistentes remunerados o no remunerados que ayudan a ello); el hogar; el
lugar de trabajo/la tecnologia; la escuela/el deporte y las terapias médicas/los médicos
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