patient 21, France
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PainSTORY (Pain Study Tracking Ongoing Responses
for a Year) ar den forsta studien 1 sitt slag som
foljer patienter med langvarig smarta over ett ar.
Den ger god inblick i smartans inverkan pa
patienters vardagsliv och 1 patienters
smartbehandling 1 13 europeiska lander.
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PRESSINFORMATION: PainSTORY

Studieresultaten visar att langvarig smarta har en betydande inverkan pa
patienters livskvalitet och belyser behovet av forbattrad smartbehandling.

Trots ett ars behandling...

e upplever sex av tio patienter
att den langvariga smartan
styr deras liv

e uppger 95 %0 av patienterna
att de lider av mattlig till
allvarlig smarta

e upplever 19 % av patienterna
att smartan blir varre

men anda...

e tror 64 % av patienterna att
de far den lampligaste
behandlingen

o upplever fler an halften att
man gor allt vad man kan
for att hjalpa dem

Patient 21, Fral’lkl’ike 51-55 é.r I ° ordlneras endast 12 % Starka

opioidlakemedel som
smartlindring

”Vissa dagar ar outhardliga...
jag maste sluta...jag kanner
graten komma” Patient 10, Spanien|
31-35 ar

”Jag klarar inte att resa mig ur sdngen pa grund av smartan. Jag tvingas planera
mitt liv efter smartan” Patient 23, Finland, 46-50 ar

”Jag far behandling, det blir samre, det blir battre och sen blir det
samre...ingenting ar langvarigt...ingen l6sning ges, det kdanns som om jag gar
runt i cirklar utan att nagonting gors” Patient 14, Storbritannien, 41-45 ar

”Jag forstar inte varfor jag maste ma sa har och varfor jag maste leva under
dessa fruktansvarda omstandigheter. Om det nu finns s& manga manniskor som
mar som jag, hur kan det da komma sig att det inte finns nagot att gora at det?”
Patient 28, Spanien, 51-55 ar
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En ettarig resa genom smarta

Vid slutet av 12-manadersstudien uppgav 95 %6 av patienterna som genomgick
behandling att de hade mattlig till allvarlig smarta och 46 % av denna grupp
led vid arets slut av allvarlig sméarta. For merparten av patienterna hade
smartnivan inte forbattrats sarskilt mycket trots att de hade fatt medicinsk
behandling i ett ar.

Aven om patienternas smarta forblev relativt oférandrad under aret sa varierade
de dagliga smartsymtomen, vilket hade frustrerande féljder:

”Jag klarar inte att resa mig ur sangen pa grund av smartan. Jag tvingas planera
mitt liv efter smartan” Patient 23, Finland, 46-50 ar

”Ett liv med smérta ar som
en lang krokig vag. Ibland
gar vagen genom morka
tunnlar, ibland skiner
solen. Oftast gommer sig
dock solen bakom molnen”
Patient 5, Danmark, 46-50
ar

”Det har varit som en berg-
och dalbana” Patient 21,
Sverige, 51-55 ar

Patienternas dagbdcker och illustrationer ger en vardefull inblick i deras
personliga upplevelse av smartan. De beskriver oftast sin smarta som en
varkande och/eller stingande kansla.
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”Smartan kanns som nér man
foder barn och den upphor
aldrig. Det ar en konstant
fysisk kamp. Ibland séager
jag “snalla hjalp mig””
Patient 21, Frankrike, 51-
55 ar

Patient 19, Schweiz,
41-45 ar

[ ”Det kanns som att smartan
ﬁi ) ar for mycket for att klara
' av ensam. Jag kanner mig
{ aldre eftersom jag kanner
i att jag inte rora mig lika
i fritt” Patient 22, Irland,

Inverkan pa vardagen

Studieresultaten belyser den betydande inverkan som langvarig smarta har pa
patienternas vardag. Fler an halften av patienterna kanner fortfarande vid
slutet av studien att smartan har en "enorm inverkan" pa deras vardag och
sex av tio uppger att sméartan styr deras liv.

Atta av tio av de svarande bekraftar att smartan inverkar pa livskvaliteten

och:

e 64 % uppger att de har svart att ga

e 30 % uppger att de har svart att tvatta och kla pa sig

e 60 % uppger att de har svart att sova

o 73 % uppger att de har problem med vardagsaktivteter, t.ex.
hushallsarbete, familjeaktiviteter eller fritidsintressen

e 44 9% motionerar mindre pa grund av smartan

Studien visar aven pa okade svarigheter nar det galler att ta hand om barnen.
Vid studiens slut uppgav 53 26 att de hade svart att ta hand om barnen
jamfort med 47 %o i borjan av studien.

Studien avsl6jar att smartan har en betydande inverkan pa patienternas formaga
att arbeta: 65 %6 ar oroliga att smartan kommer att tvinga dem att helt sluta
arbeta, 38 % uppger att de har tvingats forandra sitt satt att arbeta och

33 %0 har tvingats minska antalet arbetstimmar.
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PRESSINFORMATION: PainSTORY

"Det var svart att leva med smartan, som ibland var outhardlig. Jag var tvungen

att avsta frdn nojet att ga pd promenad eller en shoppingrunda. Dessutom har
arbetslivet blivit besvarligare.” Patient 10, Italien, 31-35 ar

Smartans inverkan pa kanslolivet

N Cﬁﬁ/&"ﬁ,gg&

Patient 8, Nederlanderna, \‘e

26-30 ar

Smartans kédnslomassiga inverkan ar
minst lika skadlig som den fysiska.
Under aret uppgav 44 %6 av
patienterna att de kande sig
ensamma i kampen mot sméartan
och tva tredjedelar kande sig
angsliga eller deprimerade pa
grund av smartan. For 28 %06 av
patienterna kandes smartan sa svar
att de ibland ville d6. Vissa patienter
uppgav att de kande sig fangade i en
smarta som visserligen varierar i
intensitet men samtidigt alltid
paverkar alla aspekter av livet.

”Jag kunde inte interagera med
andra. Jag var fangad av smartan
och kunde inte delta i nagot

sallskapsliv. Jag kande mig som smartans fange” Patient 1, Spanien, 46-50 ar

Resultaten belyser aven smartans inverkan pa relationer med andra manniskor.

“»Jag stanger ute omvarlden.
Jag vill inte kommunicera med
andra manniskor” Patient 17,
Spanien, 46-50 ar

Patient 18,
Polen, 61-65
ar

”Jag kanner ingen gladje,
ingen livslust. Jag har
borjat uppleva depressiva
tillstand” Patient 4, Polen,
41-45 ar
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En tredjedel av patienterna anser att manniskor behandlar dem annorlunda
och uppger att de har farre vanner pa grund av smartan.

Patienternas erfarenhet av sjukvardspersonal

Studien ger en vardefull inblick i patienternas erfarenheter med
sjukvardspersonal. Aven om merparten av patienterna fortsatte att lida av
smarta under hela aret sd minskade antalet patienter som uppsokte lakare
fran 83 %6 vid borjan av aret till 70 %6 vid slutet.

Trots att 68 %6 av patienterna genomgaende traffade sjukvardspersonal sa
traffade endast 2 2% genomgaende under aret en smartspecialist.
Patienternas erfarenhet av smartlindrande lakemedel
Trots att patienterna rapporterade héga smartnivaer uppgav nastan halften av

patienterna att de var néjda med
sin dvergripande smartbehandling,

Patient pain medication vilket visar att de i 6kande grad
6077 B Strowy opiod accepterar smarta som del av
Weak opiod vardagen.
S0% B Non-opiod ] ]
55| S,rrwg” doce 83 % av patienterna ordineras
w0Z1 lakemedel for sin sméarta men 30 %6
maste aven ta till receptfria
207 lakemedel for att lindra smartan.
207 Trots att 95 %6 av patienterna som
genomgar behandling lider av
o7 mattlig till allvarlig smarta ordineras

endast 12 % behandling med en
oI stark opioid medan 25 % far en
02 vedeation svag opioid och 43 % ordineras

" icke-opioida lakemedel. Endast
23 % ordinerades nagon starkare typ av smartlindring under aret.

Studien visar att nastan halften av alla patienter rapporterade att de led av
biverkningar till f6ljd av sin medicinering. Den vanligaste biverkningen var
forstoppning®, som upplevdes av nastan halften av patienterna. Utav dessa
patienter behandlades 49 % med opioider. Aven om opioider ar mycket effektiva
smartlindringsmedel kan de orsaka opioidinducerad férstoppning.

1 Termen "forstoppning" omfattar uppsvallning, magsmaéartor och magkramp
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Studien avsldjar att 26 %6 av patienterna som behandlas med opioida ldkemedel
anvander laxermedel som hjalp mot férstoppning. Dessa kan lindra symptomen
men angriper inte orsaken till problemet.

Resultaten framat slutet av studien visade att nastan halften av patienterna led
av minst en biverkning orsakad av den ordinerade medicineringen:

e Tva tredjedelar kande sig somniga och mer an halften led av somnbrist
e Mer an halften upplevde att deras humaor paverkades av smartan

e 31 % kande sig illamaende

Nar patienterna tillfrdgades om biverkningarnas inverkan uppgav mer an en
tredjedel att de hade svart att utfora vardagsaktiviteter medan en femtedel
upplevde att biverkningarna paverkade livet mer an smartan.

En patients erfarenhet av biverkningarnas inverkan:
= att somna pa flacken, att forlora timmar under dagen
= viktokning = deprimerad, uppgiven, generad
= irriterande, go6r mig galen
= generad, irriterande, radd, nedstamd
Patient 12, Storbritannien, 51-55 ar

Rekommendationer

Som kommentar till studiens resultat sade Hans Kress, tilltrAdande ordférande
for Europeiska federationen av lokalavdelningar for Internationella forbundet for
smartstudier (European Federation of Chapters of the International Association
for the Study of Pain): "Forskningen ger en unik inblick i patienters smartresor i
olika delar av Europa. Det ar chockerande att se att patienterna efter ett ar
fortfarande ar fast i en smartcykel och att manga av dem verkar tappa hoppet.
Jag uppmanar patienterna att prata med sina lakare om de lider av langvarig
smarta eller ar oroliga 6ver biverkningar och att inte lida i det tysta".

Dr Tony O’Brien, dverldkare inom palliativ medicin vid Cork University sade:
”Forskningen avslojar en alarmerande hog forekomst av okontrollerad langvarig
smarta i vara samhallen. Detta allvarliga folkhalsoproblem kraver bradskande
insatser. Patienter som lider av smarta beh6ver utvarderas och undersdkas
grundligt av yrkesskicklig sjukvardspersonal. Vissa patienter skulle gynnas av en
kontrollerad provning av opioida lakemedel sa att optimal smartlindring kan
uppnas och ogynnsamma opioideffekter, inklusive opioidinducerad forstoppning,
forhindras. Malet ar att se till att patienterna uppnar hégsta majliga livskvalitet.”
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Om PainSTORY

PainSTORY utférdes av en oberoende marknadsundersokningsfirma i samarbete
med en styrpanel som omfattade World Institute of Pain, European Federation of
IASP Chapters och OPEN Minds — en grupp bestdende av ledande europeiska
experter specialiserade pa forskning och behandling av langvarig smarta — och
finansierades genom utbildningsbidrag frdn Mundipharama International Limited.

PainSTORY:s metodologi

PainSTORY utfordes i foljande lander: Storbritannien, Frankrike, Tyskland,
Schweiz, Italien, Spanien, Irland, Belgien, Sverige, Danmark, Finland,
Nederldnderna och Norge.

Studien omfattade 294 patienter som hade lidit av icke-malign langvarig smarta i
minst tre manader och som i screeningstadiet hade en genomsnittlig daglig
smartniva pa >5-10 pa en smartskala dar 0 = smartfri och 10 = den varsta
tankbara smartan. Patienterna hade genomfort sitt forsta lakarbesok angaende
smartan hogst tva ar innan studien inleddes. Vid studiens utvarderingsstadium
rankades patienternas smartniva som lindrig (1-3), mattlig (4-7) eller allvarlig
(8-10). Alla patienterna var 18 ar eller aldre (se figuren nedan). Patienterna i
studien led av olika sorters smarta, bl.a. artros, rygg-/landryggssmarta,
benskorhet, neuropatisk smarta, blandad smarta och annan langvarig smarta (se
figuren nedan).
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Rekryteringsprocessen gick olika till i de olika landerna. Bland annat anvandes
rekrytering via primar- och sekundarvardslakare, databaser, patientféreningar
och annonsering i nationell och regional media.
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Studien bestod av kvalitativa intervjuer i fyra omgangar mellan april 2008 och
maj 2009. Mellan de fyra intervjuomgangarna skickades uppgifter, t.ex.
dagbocker och "livsbocker”, till patienterna i syfte att ge ytterligare inblick.
Jamforelser mellan de forsta resultaten och resultaten fran efterféljande
intervjuomgangar visade hur smartans inverkan och smartbehandlingen
forandrades under aret.

I Polen deltog 25 patienter med langvarig smarta i en intervjuomgang for att ge
en oOgonblickshild av den nuvarande inverkan av langvarig smaéarta och
smaéartbehandling hos denna patientgrupp.

For ytterligare information om PainSTORY ar du valkommen att
kontakta:

Emily Bunting, Cohn & Wolfe

E-post: Emily.Bunting@cohnwolfe.com

Tel: +44 (0)7870 244802

Miranda Sykes, Cohn & Wolfe
E-post: Miranda.Sykes@cohnwolfe.com
Tel: +44 207 331 5336
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