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VaD AR INTERNATIONAL FOP AssociaTtion (IFOPA)?

En ideell 501(c)(3) organisation som stdder personer som drabbats av
Fibrodysplasia Ossificans progressiva (FOP) en valdigt sallsynt genetisk
diagnos.

IFOPASs RESA

IFOPA grundades 1988 av en kvinna med FOP, Jennie Peeper hon
etablerade organisationen med malet att féra samman personer som
har FOP. Organisationen vaxer standigt for att méta behoven hos de
drabbade. IFOPA &r nu paraplyorganisationen for drabbade varlden
over och det forsta stallet personer med FOP tar kontakt med for att fa
information, utbildning och support.

MiLsToLPAR | IFOPA / FOP HisTorik

Offentliggérandet av FOP-genens upptackt
publicerades i Nature Genetics i april 2006 av
forskarna vid University of Pennsylvania School of
Medicine

Varit vard for fyra (4) Internationella FOP
Seminarium

Internationellt erkdnnande genom en betydelsefull
artikel publicerad i New England Journal of
Medicine and Sciense i samband med omfattande
medicinska dokument, artiklar och prestationer med
nyhetsvarde

Anordnade informationsméten i Washington DC for
att skapa medvetenhet om FOP

Uppbyggandet av FOP forsknings Laboratoriet och
grundandet av the FOP Collaborative Research
Project pa the University of Pennsylvania School
of Medicine av Dr Frederick Kaplan och Dr Michael
Zasloff

Etableringen och utméarkelser for betydande gavor
som finansierar the University of Pennsylvania
School of Medicine
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RADET FOR INTERNATIONELLA FOP FORENINGAR

Yiterligare FOP féreningar har etablerats i Argentina, Australien, Brasilien,

Kanada, Tyskland, Italien, Japan, Peru, Polen, Sverige/Skandinavien,
Serbien, Spanien och Nederlanderna som fortldpande arbetar
tilsammans f6r att vaxa och hjélpa till att bygga ett natverk med stod,

utbildning och medvetenhet i global skala.

IFOPA MEDLEMSKAP
Det finns drygt 700 medlemmar &éver hela varlden, representerade i 57
lander.

IFOPAs PrRoGRAM OCH TJANSTER

FORSKNING

Medel till Centret for forskning om FOP och liknande sjukdomar vid
University of Pennsylvania School of Medicine med 6ver $ 500.000
per ar Administrerar instrumentala vetenskapliga forskningsstudier
pa FOP medlemmar som drabbats av ytterligare lidanden

Utbildning

Ger utbildning till Iakarkaren om de tidiga tecknen som pavisar

FOP Utvecklar, publicerar och distribuerar filmer, broschyrer och
information om FOP och fragor runt de som har diagnosen FOP via
IFOPAs hemsida

Stod

Producerar FOP Connection (ett tryckt och elektroniskt nyhetsbrev)
till personer med FOP. Erbjuder ett online medlems forum for
diskussioner, stdd och forskningsnyheter. Grants L.I.F.E (Lev
Oberoende med Full Jamlikhet) ett stipendium till de med FOP
som tillhandahaller medel for att méjliggora sjalvstandigt boende.
Erbjuder ett I6pande mentorprogram for nydiagnostiserade
medlemmar.

Stodjer
Deltar som en aktiv medlem i the Rare Bone Disease Network

under US Bone and Joint Decade att verka for 6kade anslag till
séllsynta och forsummade sjukdomar

2009 Kostnads Fordelning

Medical Research 48%
Management & General 14%
Member Services 13%

m Public Awareness 17%
Fundraising 8%

Var Misson: Att eliminera FOP som ett halsoproblem genom utbildning, support, forskning och stéd.
Var Vision: Att ingjuta hopp vérlden dver medan sékandet efter ett botemedel pagar.
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FOP Fakta-l-Korthet

VaD AR FiBRODYSPLASIA OssiFicANs PROGRESsIVA (FOP)? HUR KAN MAN GENOM ATT FORSTA ORSAKEN TILL BENBILDNINGEN HOS
FOP &r en av de mest séllsynta och mest invalidiserande genetiska FOP HJALPA ANDRA?
diagnos man kanner till. Den leder till att ben bildas i muskler, senor, Den information som erhalls genom att studera den har akomman

ligament och annan sammanbindande vavnad. Bryggor av extra

ben bildas dver leder och forhindrar progressivt rorligheten. Vid FOP kommer i stor utstrackning att vara inblandad vid behandling av

producerar kroppen inte bara for mycket ben, utan ett extra skelett som vanliga sjukdomar sasom frakty rer, OSt_eOp_oros’ hoft.l'edsplastlk, .
omger kroppen och laser fast personen i ett fangelse av ben. Det finns och andra former av heterotopisk benbildning som férekommer vid

inga andra inom medicin kénda exempel dér ett normalt organsystem trauma och brannskador.
férvandlas till ett annat.

Ett exempel pa den typiska utvecklingen

av FOP: Bilder av en person genom hans
livslangd. Spontana skov av sjukdomen
uppstar i definierade tidsmassiga och
geografiska moénster och resulterar i att bryggor
och plattor av benmassa laser fast lederna i

det axiella och appendiculara skelettet och
omringar en patient i ett skelett av heterotopiskt
ben.

Alder (ar) 6

R e : HittAa ETT BOTEMEDEL & BEHANDLING
95% av de som drabbats av FOP

har en missbildning av stortan som F(")R FOP

ar synlig vid fodseln. 5

»  Det enda laboratorium i USA tillagnad FOP forskningen

DEMOG RAF| AV FOP finns vid the University of Pennsylvania School of
Genetisk dlagnos ity Medicine, dar upptackten av FOP-genen gjordes 2006

Drabbar 1 pa 2,000,000 personer - Medel som anvands fér FOP forskning vid the

Inga etniska, ras eller religiosa monster University of Pennsylvania School of Medicine &r ca $
rp st iEe R El T B it 1,5 miljoner per ar (IFOPA fonderar cirka $ 500.000 av
285 bekraftade fall i USA detta). Dessa medel stddjer tre ansvariga forskare med
14 bekraftade fall | Sverige 15 forskarassistenter, studenter, forskare och personal

KLINISKA EGENSKAPER VID FOP

Karakteristisk missbildning av stortan

Flare ups/Skov uppstar spontant eller till foljd kroppslig
trauma sasom barndoms vaccinationer, fall nar du leker och
virussjukdomar

Feldiagnostiseras i de flesta fall som cancer

Kirurgi gor tillstandet varre

Ingen effektiv behandling eller bot

& Penn Medicine

Bilder med hjalp fran Mutter Museum vid the College of Physicians i Philadelphia, Frederick S. Kaplan, MD, och Joanne Deithom.




