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IMPACT

® La Federacidon Europea de Osteogénesisimperfecta (OIFE) es una
organizacion ; ;‘
Europea que aglutina las organizaciones que se ocupan de la Ol

e Nuestrared internacional incluye 36 organizaciones en todo el mundo \ EURURDIS
- 20 miembros ordinarios - grupos nacionales en Europa European Rare Bone Forum RARE DISEASES EUROPE
- 12 miembros asociados (colaboradores) fuera de Europa

- 4 organizaciones de apoyo, incluyendo Care4BrittleBonesy la <
Fundacion AHUCE /1’1\’) ,‘.\\“/,\ ERN BOND
EUROPEAN REFERENCE NETWORK
e Nuestras actividades mas importantes en este momento son: ICCBH " O» ONRAREBONEDISEASES
- Acceso a los tratamientos N G DABeS SO T
- Encuesta IMPACT
- Desarrollo de EuRR-Bone
- Participacionde los pacientesen la 1+D O EuRR-Bone
- Futuro proyecto sobre el dolor 2“'09932 fﬂ?gis“\l’ f°’:i:e
® Representamos a nuestros miembros en numerosos foros EUROPEAN MEDICINES AGENCY S

y conferencias europeas (ver logotipos)
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Una colaboracion entre: '
- OIFE . l

- Fundacion Estadounidense de Ol (OIF)

- Mereo Biopharma
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® Proyecto de colaboracién entre la Fundaciéon Estadounidense de Ol (OIF), OIFE

cQuées la encuesta IMPACT? y Mereo Biopharma
e Encuestaunica - NO es un registro/base de datos
"Vivir con Osteogénesis Imperfecta: entender las experiencias a partir . e . .y # . . s sl .
de la vision comunitaria y las pruebas” ® Dirigido por un comité de direccion de multiples partes interesadas
® El comité de gestion de datos esta formado por el Dr. Frank Rauch, Ingunn W
La encuesta IMPACT tiene como objetivo (OIFE) y Tracy Hart (OIF)
generar un conjunto de datos ® El objetivo es reunir documentacion y pruebas que puedan ser utilizadas por
internacionales cientificamente validados todas las partes interesadas
y publicados que capteny documenten el - Documentacion cientifica
impacto que la Ol tiene en las personas y - Documentacioén que pueda utilizarse en los debates nacionales sobre
tambiéen en |la economia de los sistemas evaluacion de tecnologias sanitarias y reembolso
sanitarios nacionales. Los resultados -Politicay promocién:
agr‘egados \ Consolidados de Cada pais * Silos numeros son lo suficientemente grandes, las organizaciones nacionales tendran acceso a los informes

nacionales de la encuesta, lo que puede facilitar el trabajo politico (como la defensa de derechos) a
nivel nacional.

Mds informacién en: WWW.0ife.org/impact

también se entregaran a las asociaciones
nacionales de Ol para que los utilicen en
su trabajo politico local.
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IMPACT

e Comprender mejor el recorrido del paciente:
Ejemplos - con variaciones de un pais a otro:

— ¢A qué profesionales acude?
c_QUE necesitamos saber en este proyecto? 9 c'_Con qué frecuencia ve a su médico de
cabecera?

El i e — ¢Tiene acceso a especialistas/centros de
viaje de la persona con experiencia?

Osteogenesis imperfecta - ¢Tiene un seguimiento regular?

— ¢Tiene acceso a pruebas genéticas?
- ¢Qué tratamientos existen en su pais?
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e ¢ Qué significa la Ol para niflos y adultos mas alla de las
fracturas?

¢Qué necesitamos saber en
este proyecto?

e ;Como afecta a la calidad de vida?

Ejemplo:

si un tratamiento no reduce las fracturas, pero reduce
significativamente el dolor y la fatiga, es importante tener
datos sobre el dolor y |la fatiga

¢ Qué pasa con otros problemas? ¢ Respiracion, presion arterial,
audicion? Etc...

Impacto de la Ol
en la calidad de
vida
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IMPACT

¢Qué necesitamos saber en este proyecto?

Impacto econédmico

AHUCE O’
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® (Cual es el impacto econdmico de la Ol en los pacientes, los cuidadores y las familias?

® :Cudles son los costes directos relacionados con la salud (como las visitas al
hospital, la cirugia, la medicacidn, los materiales ortopédicos como muletas, etc.)?

e :Cuadles son los costes indirectos (como ayudas a la movilidad, adaptaciones,
asistencia, pérdida de ingresos, costes familiares, etc.)?

® (Y quién los paga? ¢Estan cubiertos los gastos?

® (Por qué necesitamos conocer los costes? Porque las autoridades que

aprueban los medicamentos (también para las enfermedades raras) ponen
mucho énfasis en la relacion coste/beneficio cuando se presentan nuevos tratamientos y
terapias avanzadas (por ejemplo, células madre y terapias genéticas) para su aprobacion.

® :Qué costes puede ahorrar la sociedad en general si se mejora un X % con
este medicamento?

® (Las personas con Ol pueden trabajar mas? éNecesitan menos servicios
sanitarios? Por lo general, las autoridades nacionales sdlo se interesan por los costes
directos, pero algunos paises y agencias hacen mas hincapié en el panorama general
(incluidos los costes indirectos)
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{IMPACT

SURVEY

HOW DO WE WANT TO DO IT?

Desarrollo de contenidos

e Colaboracién entre la OIF/OIFE, los médicosy la empresa

Encuesta mundial en linea
® Disponible en varios idiomas

Sensibilizacion y reclutamiento - iNecesitamos trabajar juntos!

e
® OIFE y OIF difundiran el mensaje en RRSS para aumentar el impacto
e ® Las organizaciones miembros de OIFE pueden dar apoyo regional y reclutar personas para que
9\ respondan a la encuesta.
9-9 ® Los médicos pueden ayudar a difundir la informacion y animar a los pacientes a participar.

® (Como podemos resolver el problema de la fatiga de las encuestas?
Empezando desde el principio con |la concienciacién sobre "qué hay para mi".

La empresa externa Wickenstones ha sido contratada para

e Establecer sistemas, crear documentacion
e Centro anénimo de recepciéon de datos
® Analisis de datos



IMPACT

«s % JUGGLING CARE AND DAILY LIFE:

i\ THE BALANCING ACT OF THE
EURORDIS  RARE DISEASE COMMUNITY

Through its survey initiative Rare Barometer Voices, EURORDIS-Rare Diseases Europe carried out the first
European-wide survey on the impact of rare diseases on everyday life. The survey covered issues including

coordination of care, mental health, employment and economic impact.
See the full survey report at eurordis.org/voices#studies

7N\ P TTT i
(l"c 30 million
people are living with a rare disease in Europe
and 300 million worldwide

. Rare diseases seriously impact everyday life gl

8 B 1 0 patients

n &carers
have difficulties completing
daily tasks (household
chores, preparing meals,
shopping etc.)

No cure for the vast majority of diseases and
few treatments available

. ® °
7 ! 1 0 patients W'Fﬂ"
n &carers
reduced or stopped
professional activity due to
:  their or their family
member’s rare disease.

2/ 3 of carers @

spend more than 2 hours a
day on disease-related tasks.

3 times

more people
living with a rare disease and
carers report being unhappy
and depressed than the general
population*
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TRABAJO POLITICO
& PROMOCION

Con mejores datos, las
organizaciones pueden abogar mejor
por la mejora de los servicios y
tratamientos para nifios y adultos
con Ol,

a nivel internacional y nacional
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Se ha realizado una
busqueda bibliografica
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Busqueda bibliografica en 8 bases
de datos y literatura gris (datos de
1995 a 2020)

Aunque se recuperé una cantidad
considerable de literatura que
describe las condiciones dseas, las
mediciones antropométricas y el

impacto de la Ol en la salud 6sea y la

calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS), se identificé un
numero significativo de lagunas de
datos.

FUND

Disefio de la encuesta,
elaboraciéon y campaiia
de captacion:

Este paso incluye la redacciony
el pilotaje de la encuesta, la
traduccion a varios idiomas y la
creacion conjunta de
materiales de captacién (con
los representantes de la
comunidad Ol)
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Lanzamiento de la
encuesta

El lanzamiento tendra
lugar a finales de
junio.

Necesitaremos la
ayuda de TODAS las
organizaciones en
junio, julio y agosto

La encuesta se cerrard el 10 de
septiembre de 2021



