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\ *Los datos recogidos en este documento provienen del estudio Internacional Pain ;
\ Story en la que han colaborado el World Institute of Pain, la Federacion Europea IASP
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El estudio PainSTORY (estudio del dolor que sigue las
respuestas continuas a lo largo de un afio) es un estudio
longitudinal que genera ciertos datos cuantitativos

y determinados datos cualitativos referentes a las
experiencias de pacientes individuales con dolor
cronico no-maligno.

Conocer como es la vida cotidiana
para un paciente con dolor crénico.

Conocer como se esta tratando el
dolor cronico en Europa.

Conseguir eliminar la percepcion de
que el dolor crénico es una dolencia
inevitable e intratable.

Para conseguir reflejar mas fielmente lo que supone el dolor para los
pacientes involucrados en el estudio, se trabajé con ellos en respuestas no
verbales como diarios, dibujos, citas...

Estos elementos hacen del estudio PainSTORY un estudio unico en
su clase y que ofrece una informacion muy valiosa sobre el tipo de
sufrimiento y la afectacion sobre la calidad de vida que tiene el dolor
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PainSTORY fue realizado por una compaiia independiente

de investigacion de mercados en colaboracion con un comité
directivo compuesto por el World Institute of Pain, la federacion
Europea IASP Chapters y OPEN Minds- un grupo destacado de
expertos de toda Europa que se especializan en la investigacion
y el manejo del dolor crénico - y patrocinado por una concesion
educativa de Mundipharma International Limited.
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Metodologia de PainS?ﬂﬁ

PainSTORY se llevé a cabo en los siguientes paises: Reino Unido, Francia, Témania,
Suiza, Italia, Espaiia, Irlanda, Bélgica, Suecia, Dinamarca, Finlandia, Paises Bajos y
Noruega.

Los participantes en el estudio fueron 294 pacientes que al iniciar la investigacion
sufrian dolor crénico no-maligno desde hacia tres o mas meses, con un nivel diario
de dolor entre 5y 10 en una escala del dolor (donde 0= ningtin dolor y 10 = el dolor
peor imaginable) y que habian consultado a su doctor sobre su dolor por primera
vez en los dos afios anteriores.

En la etapa evaluativa de el estudio, los niveles de dolor de los pacientes los fueron
clasificados como leves (1-3), moderados (4-7) o intensos (8-10). Todos los pacientes
tenian 18 o mas afios (véase la figura abajo).

Los pacientes estudiados sufrian varios tipos de dolor incluyendo la osteoartritis, el
dolor de espalda o lumbalgia, la osteoporosis, el dolor neuropatico, el dolor mixto
y otros dolores de larga duracion (véase la figura abajo).

Edad de los pacientes Tipo de dolor Duracion del dolor
‘ Osteoartritis 25% 3-6 69/
meses 1]
Dolor d 1d .
or e ambalgia 29% mesee 11%
Osteoporosis 8% af}(—é 43%
Dolor neuropatico 1&% Mas d~e 2 40%
[ 18-30 aios _ ' anos
D 31.40 afios Dolor mixto 1%
41-50 afios 0 dol
] comias [ 16%
D 51-60 aiios

D mas de 61 afios

Los procesos de inclusion variaron de un pais a otro, e incluyeron la inclusién via
médicos de cabecera y especialistas, el uso de bases de datos, asociaciones de pacientes
y publicidad en medios nacionales y regionales.

El estudio consistio en cuatro oleadas de entrevistas cualitativas entre el abril de
2008 y mayo de 2009. Las actividades de enganche provisional tales como diarios e
historiales fueron enviadas a los pacientes durante las cuatro oleadas para proporcionar
una vision introspectiva adicional. Las comparaciones entre los datos de referencia y los
resultados de las oleadas siguientes demostraron como cambiaron el impacto del dolor
y el control del dolor a lo largo del afio.



Los resultados del estudio demuestran que el dolor crénico tiene
un impacto significativo en la calidad de vida de los pacientes,
enfatizando la necesidad de optimizar la gestion del dolor.

A pesar de un aio de tratamiento...

Seis de cada diez pacientes sienten que
el dolor crénico controla suvida
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| El 95 /ﬂ de pacientes declaran estar sufriendo
dolor de moderado a intenso
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r(\/r\n‘\ VIDA CON DOLOR Ef UN CAMINO LARGO

Y LLENO DE CURVAS Y CALLEJONES. UNAS VECES
TE LLEVA POR TUNELES NEGROS, OTRAS VECES EL
SOL ILUMINA EL CAMING. LO mAS FPRECUENTE,

SIN EMBARGO, ES QUE EL fOL (€ OCULTE DETRAS
DE LAS§ NUBES.

Paciente 5, Dinamarca, 46-50

YO NO PUEDO LEVANTARME
DE LA CAMA DERIDO

A DOLOR. ] ENGO QUE
ORGANIZAR TODA MmI VIDA
EN TORNO AL DOLOR

Paciente 23,
Finlandia, 46-50 afios
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“Recipo un TRATAMIENTO,
EMPEORO, MEJORO Y LUEGO
EMPEORO... NADA EF A
LARGO PLAZO... NO ME DAN
UNA SOLUCION, SIENTO QUE
ESTOY DANDO VUELTAC PARA
NO CONSEGUIR NADA.

Paciente 14,
Reino Unido, 41-45
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€1 HAY TANTA GENTE QUE
SIENTE COMO YO, 3COMO PUEDE
(ER QUE NO PODAMOS HACER
NADA PARA REMEDIARLOC |

Paciente 28,
Espafa, 51-55 afios



Después del estudio de 12 meses,

el 95% de los pacientes siguiendo

tratamiento declararon
sufrir dolor de moderado a intenso.

Con el 46% de este grupo
sufriendo dolor intenso al final del afio.

Algunos pacientes sienten que han experimentado
“picos” y “valles” con su dolor durante el afio

-~ el .','F f‘Nj by
LA GENTE TODAVIA NO ESTA PREPARADA A, o
PARA ESCUCHAR Mi§ PROBLEMAS. ELLOS / Sy o
A MENUDO CREEN QUE MIENTO O NN

< VTOS | ggTO
PIENSAN QUE ELLOS TIENEN MAS DOLOR. N LOS hEN”DO
T0DOs TENEMOS DIFERENTES DOLORES Y « prEsE T .
DIPERENTES PROBLEMAS ;:ngo i‘) A€ P“'glg af1o
RS B page

Ce . “te )
DEREMOS DE)AR DE COMPARAR NUESTRO DOLOR paci®

Y EMPEZAR A ECCUCHAR A LOS OTROS
Paciente 14, Bélgica OE3, 18-25afios, 0-4 dolor=9

ce = (X}
M ANO s
bOLOROSO- ALGUNOS PIT = “ec peor

NTE
CUELPO Y ME / 0_4 dolor:8]

i -60afos,
{Paciente 4, Suecia OE3, 56 6

Para la mayoria de pacientes, los niveles del dolor no habian mejorado
significativamente a pesar de la intervenciéon médica durante un afio.

Aunque el dolor de los pacientes siguié relativamente estatico a lo
largo del afo, los sintomas diarios de dolor fluctuaron, produciendo
consecuencias frustrantes:

Los diarios e ilustraciones de los pacientes facilitaron un valiosa vision
introspectiva de su experiencia personal del dolor. Al describir dolor, los
pacientes a menudo decian que es un malestar constate o punzante, algo
pesado o debilitante
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“E¢ como EL boLor QUE
TIENES AL DAR A LuZ Y NO
(E DETIENE. E¢ como una
LUCHA PISICA CONSTANTE.
A VECES DIGO  AYUDA, POR

Impacto del dolor en la vida diaria

Los resultados del estudio destacan el impacto significativo que el dolor s

crénico tiene en las vidas diarias de los pacientes. Mas de la mitad de los Paciente 21, Francia, 51-55 afios
pacientes todavia sienten que el dolor tiene impacto enorme en su vida diaria Paciente 19 Suiza

al final del estudio con seis de cada diez declarando que el dolor crénico 41-45 aﬁos’ '

controla su vida.

0% 50% 100%

El dolor tiene un impacto en la calidad de mi vida

Tengo dificultad para realizar las actividades
diarias debido a mi dolor

Mi dolor ha cambiado mi opinién de mi mismo

'O TONELADAS

Gastaria todo mi dinero en un tto para el dolor si
supiese que iba a funcionar

A veces la gente no entiende cuanto me duele

Tener dolor me hace sentir desamparado 15% Paciente 5, Noruega

Me siento cansado a todas horas

Mi dolor tiene mas de un impacto en mi estado
emocional que mi estado fisico

No puedo recordar lo que se siente sin tener dolor

\ Ce
El dolor no me deja pensar/concentrarme con claridad 58% e, CIENTO QUE EL DOLOR ES
5% N DEMASIADO PARA SUPERARLO
\ ' YO §0LO. ME ENCUENTRO MAS
- | VIEJO PORQUE (IENTO QUE NO
1 = PUEDO MOVERME LIBREMENTE

|
Mi familia no entiende como afecta el dolor mi vida ?
Siento que no puedo hablar sobre mi dolor 52%

A veces mi dolor tan fuerte que siento que deseo morir 50%

Paciente 22, Irlanda, 18-25 afios

Los pacientes también enfatizan enfrentarse cada vez a mas desafios respecto
al cuidado de los hijos, con un 3% que declaran tener dificultades para
ocuparse de los nifios al final de la investigacion comparado con el 1% del

principio. c|a'a“ u“e B‘ “0““

El estudio revela que el dolor tiene un impacto significativo en la capacidad E‘ 92“/0 “e “acle“‘es de < “a“ dg ‘a “iﬂa
de los pacientes para trabajar: al 88% le preocupa tener que dejar de trabajar 4 -mnactn en su Gall

por completo debido a su dolor, el 38% declaran haber tenido que cambiar el llellﬂ ““‘

modo en que trabajan y el 33% han tenido que reducir sus horas de trabajo.
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Paciente 10, Italia, 31-35 afios

El impacto emocional del dolor es tan perjudicial como su impacto fisico.
Alo largo del afio, el 48% de los pacientes declaraban sentirse solos al
abordar su dolor y (08 tereios de los pacientes sienten ansiedad o depresion
como resultado de su dolor. Para el 38% de pacientes, su dolor es tan malo
que aveces desean morir. Los pacientes explican sentirse atrapados por un
dolor que puede variar en intensidad, pero que afecta continuamente cada
aspecto de su vida.

No PODIA RELACIONARME. EL DOLOR
~ )
— ME ATRAPO Y NO PODRIA HACER VIDA
~
FOCIAL. ME (ENTIA PRISIONERO DEL

A (O/{J/l/ DOLOR
E}?E"’D Paciente 1, Espaiia, 46-50 afios

PEQUERIO, ACORRALADOD, TRISTE

Paciente 8, Paises Bajos, 26-30 afios

Los resultados también destacan el impacto que el dolor tiene en las

relaciones con los demas.

La tercera parte de los pacientes piensa que la gente les trata de modo
diferente y tienen MeN0S amigos como consecuencia de su dolor.

Paciente 18, Polonia, 61-65 afios

Flimpacto emocion _ <
enlas relaciones gociales

gue el impacto fisico.

al del dolor

Ce -
ME ENCIERRO EN MI MITMO,
NO QUIERO COMUNICARME CON

»
OTRAS PERSONAS

Paciente 17, Espaiia, 46-50 afios
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No HAY NINGUNA ALEGRIA,
NI HAY ALICIENTES PARA VIVIE.

EcTOY EMPEZANDO A TENER

*

Paciente 4, Polonia, 41-45 aﬁos-‘l .
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La investigacidon proporciona algunas introspectivas valiosas de la
experiencia de los pacientes con el equipo de personal sanitario.

A pesar de que la mayoria de pacientes continud sufriendo dolor
durante todo el afio, el nimero de pacientes que consultarona
U médico descendié de un 83% al principio del afio, a un 710% al
final.

Aunque el 88% de los pacientes consultaron de forma continua al
mismo profesional sanitario a lo largo del afio, s6lo 812% habian
visto a un especialista del dolor.

Experiencia de los pacientes de
Ia medicacion para el dolor

A pesar de tener altos niveles del dolor, casi la mitad de pacientes declararon
estar satisfechos con la gestion global de su dolor, demostrando una

aceptacion en aumento del dolor como parte de su vida diaria.

A pesar de que @1 98% de los pacientes que reciben el
tratamiento sufren dolor de moderado a intenso, s6lo al
12% se les esté prescribiendo Un tratamiento con opioides
mayores [y sélo un 5% en Espaiia), con un 25% tomando
opioides menores y un 3% a los que se prescribi6 una
medicacion no-opioide (por un 64% en Espana).

El estudio ilustra que casi la mitad del total de los
pacientes sufre efectos adversos como resultado de

la medicacion prescrita, siendo los mas comunes €l
estreilimiento’, sufrida por casi la mitad de los pacientes,
e149% de los cuales estan recibiendo tratamiento con
opioides. Aunque

son muy eficaces en

Opioides Mayores
12%

Europa

Espaiia

Opioides Menores
25%
23

No Opioides
43%

Ny e

el control de dolor,
los opioides pueden

El estrefiimiento causa dolor en mas de la mitad
de los pacientes que lo experimentan

asociarse con el

N0 inducido .Como definiria el hinchazon/

ik estrefiimiento?

por opioides (OIC).

. . 7 Hinchazon
La investigacion revela

, Dicen “estrefiimiento”

que 6126% de los

: Sin movimiento intestinal
pacientes que toman
medicacion opioide Dolores estomacales/abdominales
ac“den a Iaxantes para Sensacion de lleno/pesado
aliviar su estrefiimiento, Sistema digestivo fuera de orden

lo cual puede disminuir
los sintomas pero no
tratara la causa del
problema.

1. El término estrefiimiento incluy6 hinchazon,
dolor de estdmago y calambres en el estomago.

Solo un 5% de10S pacientes espaiiole
tratamiento con opioides mayores.
Un 9% de los paciente
estrefiimiento.

N W & U1 1 O

s en tratamiento con opioi

.El estrefiimiento te
causa dolor?

D Si |:| No D No sabe

s el estudio, estanen

des sufren



¢ y Xen Mas informacion en la publicacion del estudio PainSTORY
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The impact of chronic pain—European patients’ perspective over 12 months
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ABSTRACT

Bockground mmd methods: Pain Study Tracking Ongoing Responses for a Year { FainSTORY ) 15 a longlimdinal
study generating some quantitative and limited qualitative data conceming the experiences of individual
patients with non-malignant chronic pain, Research was conducted across 13 Furspean couniries and
a total of 294 patients completed the full evaluvation process over 12 months, Adult patients (=18 years
old] scoring =4 on an 1 1-point numeric pain rating scale (MRS 11) for mvosd days during an average wieek
were eligibde. Four waves of interviews (W1 =W4d) were conductad over |2 manths and information was
recarded regarding pain levels, the impact of pam, pain treatment and treatment-associated side effects,
Resarlrs: Al 3 months, 955 of respondents rated their worst pain level over the past week as =4, Most
respondents had felt this pain level for =1 year, with 47% of patients reporting NRS-11 stores of 8- 10 for
=2 wears. Al 12 months, 93% of respondents il raved their worst pain level over the past week as =4,
The overall net percentage of respondents with =4 pain intensity did mod change substantially over 12
months of follow op. However, 40% [ 119/294) of patients felr their current pain level increased and 41%
[121/294) feft thelr current pain level decreased during this time, with just 18% {53/294] of respondents
reporting no change [ 1% of respondents not stated ) Ar 3 months, 30% of respondents reporied being
managed by a pain specialist within the last 3 months, decreasing to 13% 9-12 months later. Paticnts
were typically taking a combination of prescribed and non-prescribed medications: approximately 10%
at W and 14% 2t 12 months were prescribed a strong opioid. Among those whose current pain level
decreased over the ywear, a slightly lower propoction of patients were taking prescription medication
(78X} at 12 months than in either the group with no change to their cument pain level (B5%), or the
group whose paln level increased over the 12 month period (87E), Pain negatively alfected quality of
e, with respondents reporting difficulties with dally activities, including sleeping, walking. family and
social interaction. Approodmately hall of respondents taking prescription medication reported suffering
from “constipation and assoctated symptoms”. In spite of no change in pain intensity, 5 1% of patients were
happy with their pain management at Wi,

Conclusions: The heavy individual and societal burden of uncontrolled chronic pain is demonstrated in
this study. This silent epidemic has not attracted the focus of attention that it deserves. Despite the
significant negative impact on individual quality of life. patients evolve to a position where they believe
that chromic pain is inevitable and untreatahle

fmplicarions: I is clear that theere is a real need for a coondisated response by healthcare providers and
planners across European countries. Minimum standands ol care shoubd be developed and implemented at
national bevel, Healthcare prafessionals and studenis of these disciplines mast be educated (o recoghise,
assess and manage paln within a reasonable timeframe. Patients wiw are not responding to standard
measures must have rapld and easy access 10 a comprehensive, inter-disciplinary pain service.
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¢S1 tuviera una varita magica y pudiese estar libre del dolor por un dia,
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Pain Study Tracking Sngsing Xessnases for 3 Tear AC2 P1le. Inquue en cad.a una de las 5 preguntas 51gu1ent<?s qué frase. dejscrlbe mejor como se siente hoy. An51edad./D.epre51on:
No estoy ansioso o deprimido/estoy moderadamente ansioso o deprimido/estoy extremadamente ansioso o deprimido.
\. La base varia segtin el mercado.
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MARCHATE... (OLO TENEMOS UNA VIDA Y ECTAC ARRUINANDO LA
~

MIA.

EL DOLOR DEBRE (ER UN ff/NTomA PARA ADvGLTHLNOf QUE ALGO (EA
INCORRECTO, NO ALGO QUE NOS AcoMPANA PALA TMBAJAL EN CAGA,
EN LA CALLE, LUNESC, MARTES, MIELCOLES

Paciente 23, 32 Oleada de Enganche, Espafia






