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Hur det uttalas...

Vad handlar artikeln om?

Den handlar om fibrodysplasia ossificans progressiva
(ocksd kdnd som FOP) som &r ett mycket ovanligt
genetiskt tillstand. Vid FOP bildas benvavnad pa stdllen som muskler, senor och ligament dar det normalt inte skulle bildas
skelett. Med tiden leder det till rorelsenedsattning fér de som har FOP. For ndrvarande finns det valdigt lite information om
forhallandet mellan fysisk paverkan, paverkan av livskvalitet och ekonomisk paverkan for patienter med FOP och deras familjer.

Fi-bro-dys-pla-SIA ossi-Fl-kans pro-gress-I1V-a

Vad har gjorts?

For att skapa mer information genomfordes den forsta internationella enkdten om sjukdomsborda vid FOP mellan 18
januari och 30 april 2021. Manniskor med FOP — som refereras till som patientpopulationen — och deras familjemedlemmar
deltog i online-undersdkningen. Den var tillganglig i 15 lander och pa 11 sprak. Forskarna anvande olika bedomningar
for att mata patienternas rorelser och formaga att utfora dagliga aktiviteter, livskvalitet, patienternas anvandning av
anpassningshjalpmedel (ofta aven kallade levnadsanpassningar), samt paverkan av FOP pa anstallning for bade patienterna
och familjemedlemmarna.

Vad blev resultaten?

| undersokningen lamnades 463 svar fran totalt 219 patienter och 244 familjemedlemmar. Resultaten visar att dldre
patienter har storre rorelsenedsattning dn yngre patienter, samt att rorelsenedsattningen kan ha en negativ inverkan
pa deras livskvalitet. Efter hand som rorelser och férmagan att utféra dagliga aktiviteter blir svarare, har patienterna en
tendens att anvanda sig av mer levnadsanpassningar i det dagliga livet. Det finns ocksa en negativ inverkan av FOP pa
anstallningsbeslut. Som ett resultat av det kan FOP ha en stor ekonomisk betydelse, och den ar storst for dldre patienter och
deras familjer. FOP kan aven i hog grad paverka halso- och sjukvardssystem ekonomiskt.

Vad innebar resultaten?

Resultaten av den har undersdkningen ger vardefull information som
kan anvandas for att forbattra vard, resurser och stod atpersoner med
FOP och deras familjemedlemmar.

Vanligen se en ordlista Gver termer som anvands i
den har sammanfattningen pa artikelns sista sida

Vilka vdander denna artikel sig till?

Denna artikel ar avsedd att hjdlpa patienter med FOP samt deras familjemedlemmar och vardare och alla andra enskilda
eller grupper som stédjer personer med FOP att forsta resultaten av denna undersokning av sjukdomsbérdan vid FOP
battre. Halso- och sjukvardspersonal kan ocksa finna denna sammanfattning fordelaktig, sarskild de som i sin praktiska eller
kliniska verksamhet moter och tar hand om personer med FOP. Patientorganisationer och

beslutsfattare kan anvanda informationen for att sprida medvetenhet om den paverkan Futu re.

som FOP har och se till att det finns tillréckligt med stod for manniskor med FOP och deras . .
familjemedlemmar. Medicine varor
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Var hittar jag originalartikeln som denna sammanfattningen grundas pa?

Du kan lasa originalartikeln publicerad i tidskriften Expert Review of Pharmacoeconomics & Outcomes Research gratis pa:
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/14737167.2022.2115360.

Vad ar FOP?

FOP ar ett valdigt ovanligt genetiskt tillstand
som uppskattas paverka ungefar 1 av 1 000 000
manniskor. Vid FOP bildas ben i mjuk bindvav i
hela kroppen pa stallen som muskler, senor och
ligament dar benvavnad inte bildas i vanliga fall.

Brostkorg

Skelett

Bindvav
stodjer
kroppen och
kroppens organ
och hjalper till att
bibehalla kroppens
form.

Ny benbildning

Bildningen av extra ben i omraden pa kroppen dar
ben normalt inte féorekommer kan leda till allvarlig
rorelsenedsattning. Patienter med FOP kan
uppleva problem med att rora sina leder, inklusive
kna, hofter, handleder, fotleder,
nacke,  skuldror,  armbagar
och/eller kakar. Det kan gora , /
dagliga aktiviteter valdigt

svara att utfora. @O “
I6per ocksa dkad risk for 6
benbrott, huvudskador,

matsmaltningsproblem, 0
horselnedsattning, smarta och
allvarlig viktnedgang.

Patienter med FOP

FOP ar en arftlig genetisk sjukdom, och det
betyder att en person med FOP har haft
tillstandet fran fodseln. 1 97% av

alla fall av FOP orsakas tillstandet av en férandring
i en gen som kallas ACVR1.En gen dr en del av
DNA, och DNA innehaller

instruktioner om hur

ett biologiskt amne

tillverkas, t.ex. ett

protein. Genen ACVR1

kontrollerar tillvaxten och

utvecklingen

av benvavnad.

Manniskor med

FOP upplever

ibland

skov (flare-

ups) som kan k—\
ors?ka svullnad, Skov
smarta,

forsamrad

rorlighet,

stelhet

och/eller varme

i kroppens
mjukdelar. A

Skov kan

utvecklas ovantat eller kan orsakas av att muskler blir
trotta, av sma skador, fallskador, injektioner eller virus
influensavirus. Nagra skov kan leda till ny benbildning
som blir permanent. Men ny benbildning kan dven
uppkomma utan skovsymtom.

Informationen pa den hér sidan kommer fran resurser som finns pa webbplatsen som den International FOP Association (IFOPA) driver: www.ifopa.org.
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Hur paverkar FOP manniskor i olika aldrar?

passningar passningar
|

| allmanhet anvinder Manniskor med FOP behdver Ménniskor med FOP lever i
sldre manniskor vanligtvis anvanda rullstol nar de flesta fall tills de &r cirka
med FOP mer de ar 30 ar eller aldre 56 ar. Den uppskattade
levnadsanpassningar | livslangden omfattar dock
an vad yngre manniskor I ett brett spektrum

med FOP gor :

2 13 !

levnadsan- levnadsan- |

|

|

|

O L
9ar 15 ar

De flesta mdnniskor som lever med FOP behoéver livslang hjalp med
att utfora dagliga aktiviteter

Vad ar en undersokning av sjukdomsbodrda?

Undersokningar av sjukdomsbdérda ar vardefulla hjalpmedel for att forstd den sammansatta paverkan som ett halsotillstand
medfér. Genom att beddma ‘bérdan’ av en sjukdom kan en bild skapas av de utmaningar som livet med sjukdomen for
med sig. Undersokningar av sjukdomsborda hjalper forskare, hdlso- och sjukvardspersonal och beslutsfattare att forsta den
sammansatta paverkan som ett halsotillstdnd medfor ur flera synvinklar.

Varfor behovde den har undersokningen goras?

For de flesta manniskor med FOP runt om i varlden, finns inga godkanda lakemedel som kan anvandas for att hindra eller
minska den extra bentillvaxt som de upplever efter hand som de blir dldre. Vard av manniskor med FOP kretsar kring att
forhindra att tillstandet blir varre genom att skydda den som har FOP fran att utsattas for kroppstrauma. Det kan innefatta
att undvika vissa aktiviteter, hantera symtom och hjalpa till med dagliga aktiviteter. Att forsta den stodjande vard som
manniskor med FOP behover ar darfor avgorande for att forbattra halsan och valbefinnandet, genom |6sningar som
tillmotesgar specifika ouppfyllda behov.

Familjemedlemmarochvardare paverkasocksaavFOP, mendetfinnslitekunskapomden paverkan.FOParettlivslangttillstdnd
med symtom som vanligtvis borjar i barndomen och férandras med stigande alder och tilltagande funktionsnedsattning. Att
forsta hur FOP paverkar familjemedlemmar och vardare ar extremt viktigt for att se till att de far lampligt stod.

Denna undersokning av sjukdomsboérda vid FOP ar den forsta internationella studie som undersoker fysisk paverkan,
paverkan pa livskvalitet och ekonomisk paverkan av FOP pa méanniskor med sjukdomen och deras familjemedlemmar.

Informationen pa den hér sidan kommer fran resurser som finns pa webbplatsen som den International FOP Association (IFOPA) driver: www.ifopa.org.
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Undersokningen av sjukdomsbérdan vid FOP skapades i ett
samarbete mellan radgivare inom FOP-sammanslutningen och International FOP Association (IFOPA): [FOPA
ett forskningsteam. Den internationella FOP-sammanslutningen
hade en avgorande roll i att sprida information om enkdten genom
sina FOP-radgivares verksamhet och paraplyorganisationens FOP-
foreningar. Sarskilt den International FOP Association (IFOPA)

dr en internationell organisation som finansierar
forskning, upprattar utbildning och stodprogram
samt 6kar medvetenheten om FOP.

och nedanstdende nationella FOP-féreningar hjalpte till att hitta

deltagare till undersokningen: Fundacion FOP (Argentina), FOP Brasil (Brasilien), Canadian FOP Network, FOP France, FOP
eV (Tyskland), FOP Italia Onlus (Italien), J-FOP (Japan), FOP Mexico, FOP Polska (Polen), FOP Russia, Korean FOP Overcome
Family (KFOPOF; Sydkorea), Asociacion Espainola de Fibrodisplasia Osificante Progresiva (AEFOP i Spanien), Svenska FOP-
foreningen (Sverige med medlemmar fran Sverige, Norge, Danmark och Finland), samt FOP Friends (Storbritannien).

Vilka deltog i undersékningen?

Enkaten var tillganglig pa en onlineplattform i

15 lander och pa 11 sprak (engelska, franska, italienska,
tyska, japanska, koreanska, polska, portugisiska, ryska,
spanska och svenska).

Undersokningsenkaten var tillganglig

fran 18 januari till 30 april 2021. Darfor
overlappade perioden for att fylla i enkaten
med coronaviruspandemin (covid-19), vilket
kan ha paverkat resultaten.

Sverige Ryssland

Kanada  _ \,ﬁ?
aas &

Storbritannien

Spanien

Polen I,’J, Japan
; Tyskland
Frankrike Yy Sydkorea

Mexiko &( '

Italien

Brasilien

Argentina
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Ekonomisk paverkan av FOP pa patienter och familjemedlemmar

Personer som deltog i undersokningen:

Manniskor med FOP i alla dldrar
(refereras till som "patientpopulation™)

- For patienter med FOP som &r yngre an
13 ar, fyllde en familjemedlem i enkéten
for patientens rakning

Patienternas familjemedlemmar (férdldrar/vardnadshavare,

syskon och priméra vardare) 18 ar och aldre

+ Dessa familjemedlemmar ombads besvara ytterligare, speciella
enkatfragor. Viktigt att notera dr att FOP-sammanslutningen efter
enkaten hade avslutats uppmarksammade att familjemedlemmar
i vissa fall kan dela ansvaret som vardare. Darfor kan det for vissa
familjer ha varit svart att besvara dessa ytterligare fragor avsedda
for den primédra vardaren da bara en av familjemedlemmarna fick

fragorna

Sammanfattning av publikation pa lattfattligt sprak

En primdr vardare &r en familjemedlem
som rapporterar att han eller hon ar den som
huvudsakligen tar hand om patienten med FOP.

463 besvarade undersokningar

l

219 patienter

31°—| I—°108

yngre 25 aroch
an 8 ar aldre

40 40
8-14ars 15-24 ar

Patienternas genomsnittliga alder var
24 ar

future science group
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244 familje medlemmar

36
foraldrar/ ‘—l l |—‘ 163

primadra

vardnadsgivare 45 vardare

syskon

Familje medlemmarnas genomsnittliga alder var

47 ar

For de priméra vardarna som en specifik
grupp var den genomsnittliga aldern 49 ar
och 85% identifierades som kvinnor
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Vilka var de 6vergripande resultaten av undersokningen?

Patientrapporterad rorlighetsbedomning (PRMA): mater formagan hos patienter med FOP att rora sina leder

- Fylldes i av alla patienter (219 patienter)
- Totalpodangen graderades fran 0 till 30, dar hogre /

podng representerar storre rorelsenedsattning

- Totalpodngen delades in i fyra nivaer, dar Minst M
Niva 1 representerar minst rérlighetsnedsattning och  forelsenedsattning PRMA niva 3 Totalpoa“ng:
Niva 4 representerar storst rorlighetsnedsittning PRMAniva2 lotalpodng: 19 ellerhogre

- Rorelseférmaga PRMA niva1 lotalpoéng: 1318
bedémdes i Kikar Totalpoing: 7z
foljande leder/ Nacke 0-6

kropps- Skuldror
aden:
omraden Armbaaar Ungefar en tredjedel (34%) av patienterna hade de
Ryggrad 9 allvarligaste rorelsenedsattningarna (PRMA niva 4)
Hofter
Armleder
N
Rorelseformaga: 24% o
Den omfattning som Knén PRMA niva 1
en person kan rora en PRMA niva 2
kroppsdel. @ PRMAniva3
Fotleder 22%
M PRMA niva 4

Rorelsenedséttningen blev allvarligare med den stigande aldern i varje aldersgrupp
- I 'genomsnitt hade patienter som var yngre an 8 ar de minst allvarliga rorelsenedsattningarna (PRMA niva 1)

— | genomsnitt hade patienter som var 25 &r och dldre de allvarligaste rorelsenedsattningarna (PRMA niva 4)

Genomsnittlig
PRMA total-
ittli poang: 12
Genomsnittlig 12
PRMA total- (PRMA niva 2)
poang: 9 J\d
1

Genomsnittlig

PRMA niva 2 Genomsnittlig
PRMA total- (PRMA niva 2) PRMA total-
poang: 5 podng: 19
(PRMA niva 1) (PRMA niva 4)
I 1 1
Yngre d@n 8 ar 8-14ar 15-24 ar 25 ar och aldre
(24 patienter) (32 patienter) (36 patienter) (103 patienter)
Minst rorelsenedsattning P Storst rorelsenedsattning

Forskarna beddmde ocksa patienternas férmaga att utfora dagliga aktiviteter med hjélp av ett annat frageformular
som kallas Frageformuldr om fysisk funktion vid FOP (FOP-PFQ). Genom det och PRMA, fann forskarna att nar formagan
att rora sig minskade, minskade aven formagan att utféra dagliga aktiviteter

10.2217/frd-2022-0013 Future Rare Dis. (E-pub fore tryck) future science group
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Paverkan av FOP pa patienternas och familjemedlemmarnas livskvalitet

EuroQoL:s hidlsorelaterade frageformuldr om livskvalitet (EQ-5D-5L): méter hélsorelaterad livskvalitet

« Fylldesiav:
— Patienter 13 ar och &ldre 0 1
- Familjemedlemmar

- Svaren pa fragorna konverterades till en enda
indexpodang med intervallet 0 till 1, dar 1 representerar
full halsa

Samst hélsa Full hdlsa
- Fragorna ar relaterade till:

. Oro/ - Vanliga 0'}9 Smarta/
@ o @ nedstamdhet @ ilglue @ aktiviteter obehag
==

- Patienter som hade storre rorelsenedsattning visade en tendens att rapportera samre livskvalitet

— Patienter med minst rorelsenedsattning (PRMA niva 1) hade ett genomsnittligt EQ-5D-5L-indexpodng pa 0,61, som
ar ungefar halvvags mellan den basta maojliga och den samsta mojliga podngen for livskvalitet

- Patienter med de allvarligaste rorelsenedsattningarna (PRMA niva 4) hade ett genomsnittligt EQ-5D-5L-indexpodng
pa 0,05, som ar en valdigt lag podng for livskvalitet

Al

Battre 0,61
i i 20 patienter
I|vskva(|;|;ﬁf (20p ) 0,46
omsnittligt (31 patienter)

EQ-'5D-5L 0,21
index- (33 patienter)
poang) 0,05
(62 patienter)
0 |
Niva 1 Niva 2 Niva 3 Niva 4

>

Storre rorelsenedsattning
(PRMA niva)

- Rorelsenedsattning hos patienten med FOP tycktes inte paverka de relaterade familjemedlemmarnas eller de
priméra vardarnas livskvalitet

— Familjemedlemmarna hade ett genomsnittligt EQ-5D-5L-indexpoang pa 0,85
— De primara vardarna hade ett genomsnittligt EQ-5D-5L-indexpoang pa 0,83

« Forskarna bedémde ocksa livskvalitet med hjalp av ett annat frageformuldr som kallas Informationssystem
for patientrapporterad resultatmatning (PROMIS). | denna beddmning gjordes liknande kopplingar mellan
rorelsenedséattning och livskvalitet for patienterna

future science group www.futuremedicine.com 10.2217/frd-2022-0013
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Zarit Burden Interview (Zarits fragor om borda) (ZBI): mater halsa och/eller mentalt valbefinnande

Latt till mattlig Allvarlig
- Fylldes i av familjemedlemmar som agerade som —— ——
primar vardgivare for en person med FOP 21 40 61 88
- Totalpoangen befann sig inom intervallet O till 88 och T t T ' 1
grupperades av niva av paverkan: allvarlig, mattlig till 0 20 41 60
allvarlig, latt till mattlig och liten till ingen . R e m
Liten till ingen Mattlig till allvarlig
- Totalt rapporterade nastan halften (45%) av de primara « Resultaten analyserades baserade pa patienten alder som
vardarna en latt till mattlig paverkan pa sin halsa vardades som utgangspunkt:
och/eller sitt mentala védlbefinnande av att varda sin — Mer an halften av de primara vardarna (57%) som
familjemedlem med FOP vardade en patient som var yngre dn 8 ar rapporterade
— Férre priméra vardare (40%) rapporterade liten till en latt till mattlig paverkan pa sin halsa och/eller sitt
ingen paverkan mentala valbefinnande

— Mer an hélften (58%) av de som vardade en patient

Paverkan av FOP pa de primédra vardarnas hélsa och/eller som var 25 ar eller aldre rapporterade liten till ingen

mentala valbefinnande paverkan . .
= Detta resultat kan forklaras av motstandskraft.

1% A Det avser férmagan att aterhdmta sig och anpassa
153 primara sig till utmanande erfarenheter, genom l6pande
vardare kunskap och stdd fran FOP-sammanslutningen. Mer

forskning inom detta dmne behdvs
Liten till ingen Exempelfragor

Latt till mattlig

Lo ) + Kénner du dig stressad av att varda din
B Mattlig till allvarlig

narstdende och samtidigt forsoka uppfylla annat
B Allvarlig ansvar som du har for din familj eller pa ditt arbete?

- Kanner du att pa grund av den tid som du lagger ned
pa din narstdende, har du inte tillrackligt med tid for
dig sjalv?

Frageformuldr om kdnslomassig eller social paverkan: bedomer stress, oro/problem och personliga aktiviteter och

forhallanden

- | socialt avseende tyckte de flesta familjemedlemmarna
(73%) att varda patienten med FOP hade liten till ingen
negativ paverkan pa deras sociala interaktioner

- Fylldes i av alla familjemedlemmar
(244 familjemedlemmar)

- FOP specifikt, speciellt utformat for den har

o + | genomsnitt tillbringade familjemedlemmarna 8 timmar
undersokningen

per dag med att ge vard eller stod. De rapporterade
- Frageformularet gav féljande resultat om familiemedlemmarna: ~ féljande aktiviteter som sadana de "alltid"fanns till hands

— 85% upplevde det som vildigt/extremt stressigt nar for familjemedlemmen med FOP:
deras familjemedlem (patienten med FOP) hade ett skov
- 68% oroade sig ofta/alltid for att patienten med FOP @ @ @
skulle skada sig sjalv
o Handla Kla pa sig Lamna hemmet
Exempelfragor (41%) (44%) (39%)
/
« Hur stressiga ar utmaningarna av FOP for dig? % (
« Hur stressigt ar det nar din familjemedlem med FOP
har ett skov? Férbereda/tillaga Bada/duscha
maltider (49%) (48%)

10.2217/frd-2022-0013 Future Rare Dis. (E-pub fore tryck) future science group



Ekonomisk paverkan av FOP pa patienter och familjemedlemmar Sammanfattning av publikation pa lattfattligt sprak

Levnadsanpassningar

« Ett frageformuldr som utvecklades speciellt for denna
undersokning anvandes for att forsta den dagliga anvandningen

av levnadsanpassningar av patienter med FOP

— Exemplen inkluderar kdppar, horhjalpmedel, griptanger och

rullstolsramper

Ekonomisk paverkan av FOP pa patienter och familjemedlemmar

Antal
levnadsanpassningar

Rorelse f

- Patienter som hade storre rérelsenedséttning hade en tendens *

att anvanda sig av mer levnadsanpassningar
+ 97% av patienterna med de allvarligaste

rorelsenedséttningarna rapporterade att de behévde
levnadsanpassningar som hjdlp for dagliga aktiviteter

Genomsnittligt antal levhadsanpassningar som anvandes av en patient

Minst rorelsenedsattning (45 patienter) [l Storst rorelsenedsittning (64 patienter)

Rorlighet/dagliga aktiviteter/
betala for assistans () —
4 anpassningar faststdlldes

Sovrum/badrum/hemmet
3 anpassningar faststdilldes

Arbetsplats/arbetsteknik
2 anpassningar faststdlldes

Skola/idrott <
2 anpassningar faststélldes &g

Medicinska behandlingar/ldakare %’b
7 anpassningar faststdlldes
I

0

I I
1 2 3 4

Se originalartikeln for detaljerade uppgifter om typerna av anpassning inom varje kategori av levnadsanpassning.

Anstallning

Av 134 patienter i dldern 18 ar och
dldre, kinde 83% att FOP hade
paverkat deras yrkesval

Fler patienter med storre
rorelsenedsattning rapporterade
en paverkan pa yrkesval

- e e e e e e = = -

N
f Minst Storst \
| rorelsenedsattning rorelsenedsattning |
I
1

. 75% 85% |

~ =

future science group

Av 156 primara vardare, kande
51% att de pa nagot satt

behévde dndra sitt yrkesval for att ‘
ta hand om familjemedlemmen ‘

som har FOP X
ge—2——= /
o -
Q

T

Framtida forskning om
hur primara vardares

yrkeskarridrer paverkas
av FOP behovs
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Vad betyder resultaten av den undersokningen?

« | denna undersokning samlades detaljerad information in om fysisk paverkan, paverkan pa livskvalitet och ekonomisk
paverkan av FOP pa manniskor med sjukdomen och deras familjemedlemmar. Dessa granskningsresultat 6kar i h6g grad
var forstaelse av FOP och hur FOP péverkar manniskors dagliga liv

« Denna undersokning visade att rorelsenedsattningen som orsakas av FOP kan ha en extremt negativ paverkan pa
patienters livskvalitet. Att varda en patient med FOP har likasa en latt till mattlig paverkan pa de primédra vardarnas
overgripande halsa och/eller mentala valbefinnande, sarskilt for de som tar hand om yngre barn med FOP

— Framtida forskning om den langsiktiga paverkan av att varda manniskor med FOP behovs

« | den har undersdkningen visades att efter hand som férmdgan att rora leder och utféra dagliga aktiviteter minskar, har
patienter med FOP en tendens att behdva mer levhadsanpassningar
— Detta tyder pa att de ekonomiska kostnaderna for FOP for enskilda patienter och deras familjemedlemmar kan vara
storre for aldre patienter

« Slutligen visade denna undersokning att FOP har en stor paverkan pa vardgivarnas beslut for patienter med FOP och
deras familjemedlemmar, vilket dven kan innebara en negativ ekonomisk kostnad for enskilda patienter och deras
familjer, samt for samhallet

Vilka ar undersokningens positiva egenskaper och vilka dr de potentiella

omradena for framtida forskning?

« Undersokningen av sjukdomsbordan vid FOP presenterar erfarenheterna hos ett stort antal patienter med FOP och deras
familjemedlemmar runt om i varlden
« Att inkludera patientens asikt var avgorande for den hér studien; rddgivare inom FOP-sammanslutningen hade en aktiv
roll i utvecklingen av undersékningen och i tolkningen av resultaten
« Den hdr undersokningen ger vardefull information som kan anvandas for att forbattra vard, resurser och stod ar personer
med FOP och deras familjemedlemmar
- Det ar viktigt att komma ihag att undersokningen inte var tillganglig i alla [ander. Darfor kanske undersékningsresultaten
inte reflekterar erfarenheterna hos alla manniskor med FOP och alla familjemedlemmar, sarskilt inte erfarenheterna hos
dem i underforsorjda lander
— Uttrycket "underforsorjda lander”refererar till alla lander — oavsett om det ar ett utvecklingsland eller inte — som inte har
likvardig tillgang till information, diagnos, specialistvard, levnadsanpassningar samt stod fran patientorganisationer
som andra sammanslutningar

- Ytterligare forskning om paverkan av FOP i underférsorjda lander behovs

- Enkaten fanns endast tillganglig online, och har kanske darfor inte varit tillganglig for dem i FOP-féreningar med
begransad tillgang till internet

- | denna undersokning ombes deltagarna att reflektera 6ver sina erfarenheter under de senaste 12 manaderna.
Eftersom manniskor som har FOP upplever perioder da de inte har nagra aktiva symtom, representerar svaren i denna
undersokningkanske inte en persons totala livserfarenhet. Dessutom 6verlappade den 12-manaders period som
undersokningen avsag Covid-19-pandemin. Det kan ha paverkat resultaten, eftersom aktiviteter och beteenden som
rapporterades i undersokningen kan ha haft annorlunda monster mot fére och efter pandemin

Var kan lasarna hitta mer information om den héar undersokningen?

Originalartikeln som den hdr sammanfattningen handlar om har titeln "The Impact of Fibrodysplasia Ossificans
Progressiva (FOP) on Patients and their Family Members: Results from an International, Burden of lliness Survey” och den
ar publicerad i tidskriften Expert Review of Pharmacoeconomics & Outcomes Research. Du kan lasa hela artikeln gratis pa:
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/14737167.2022.2115360

- Ytterligare information om undersékningen av sjukdomsbordan vid FOP finns pa
www.clinicaltrials.gov/show/NCT04665323

- Ytterligare information om FOP och de stodjande FOP-natverken finns pa IFOPA:s webbplats: www.ifopa.org
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Ekonomisk paverkan av FOP pa patienter och familjemedlemmar Sammanfattning av publikation pa lattfattligt sprak

Ordlista over termer som anvands i den har sas mmanfattningen

- Rorelsenedsattning ar en minskad formaga att réra pa kroppen pa ett fysiskt fritt och latt satt

- Den fysiska paverkan av FOP betyder hur tillstandet paverkar en patients formaga att réra sin kropp och utféra dagliga
aktiviteter

FOP:s paverkan pa livskvalitet betyder hur tillstandet paverkar séttet en patient tanker om sin egen fysiska och mentala
hélsa, samt FOP:s paverkan pa det totala valbefinnandet

FOP:s ekonomiska paverkan inkluderar den dagliga ekonomiska kostnad som det innebar att ha FOP och/eller varda
nagon med FOP. Det omfattar ocksa tillstandets paverkan pa samhallet som helhet genom sjukvardskostnader och
forlorade anstallningsmojligheter

Bedomningar ar frageformuldren som anvands i undersokningen for att samla in information om den fysiska paverkan,
paverkan pa livskvalitet och den ekonomiska paverkan av FOP. Forskarna anvander en blandning av FOP-specifika och
mer allmédnna frageformular som hjalp for att jamféra FOP med andra tillstand. De flesta frageformuldr som anvands i
undersokningen har anvéants i tidigare forskning. Nagra har utvecklats speciellt for den har undersékningen

Dagliga aktiviteter dr aktiviteter som en person utfor i sitt dagliga liv. Det kan innefatta kla pa sig, duscha eller bada, ata
och promenera. | den har undersékningen bedomdes formagan att utfora dessa aktiviteter utan hjalp fran ndgon (t.ex. en
familjemedlem) eller ndgot (t.ex. en rullstol)

Levnadsanpassningar ar forandringar som hjalper manniskor med FOP att utféra dagliga aktiviteter. De inkluderar
hjalpmedel, féremal och/eller anordningar (t.ex. horhjalpmedel och sugror), samt foérandringar av bostadsytor (t.ex.
rullstolsramper). | den har undersokningen bedémdes fem grupper av levnadsanpassningar. De inkluderar hjalpmedel
och/eller forandringar: for rorlighet och utférande av dagliga aktiviteter (inklusive betalda eller obetalda assistenter som
hjalper till med dessa); for hemmet; for arbetsplatsen/-tekniken; skola/idrott; och medicinska behandlingar/lakare
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