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DANE KONTAKTOWE W NAGLYCH PRZYPADKACH

Frederick S. Kaplan, M.D. Eileen Shore, Ph.D.

(215) 349-8726/8727 (office) (215) 898-2331 (office)
(215) 545-0758 (home) (215) 628-8211 (home)
Frederick.Kaplan@uphs.upenn.edu (215) 898-8653 (FOP Lab)
Robert J. Pignolo, M.D. Shore@mail.med.upenn.edu
(215) 349-8726/8727 (office) biuro IFOPA

(215) 308-9643 (pager) (407) 365-4194
Pignolo@mail.med.upenn.edu Together@ifopa.org
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International Fibrodysplasia Ossificans Progressiva Association




SPOSOB POSTEPOWANIA

Progresja FOP ulega przyspieszeniu pod wptywem urazu (réwniez wstrzyknie¢ domigéniowych) dlatego z
pacjentem nalezy postepowac w kazdej sytuacji ostroznie i delikatnie oraz chroni¢ go przed upadkami
Oceni¢ nagtos¢ przypadku i chroni¢ zycie pacjenta, tak jakby FOP nie stanowito kwestii. Samo FOP

rzadko prowadzi do nagtego stanu medycznego.

PROSZE zawsze stosowac sig¢ do ponizszych wytycznych postepowania w sytuacjach nagtych, jezeli

pozwala na to czas; usilnie zaleca sie konsultacje ze specjalistami w zakresie ryzyka zwigzanego z

rozwazanym leczeniem chirurgicznym lub zachowawczym.

1.) Unika¢ uszkodzen tkanek gtebokich: réwniez wstrzyknig¢ domigéniowych (w miare mozliwosci).

2.) Ustabilizowa¢ stan i leczy¢: NIE podawac lekéw domigsniowo; nakiucie zyly oraz podawanie lekow
podskornie i dozylnie nie stanowi problemu.

3.) Zachowac¢ $rodki ostrozno$¢ przy intubacii: chroni¢ zuchwe i skorzystac przy znieczuleniu z pomocy
dos$wiadczonego anestezjologa, bowiem nieprawidiowe podanie znieczulenia moze doprowadzi¢ do
catkowitego lub czesciowego unieruchomienia zuchwy i szyi.

4.) Usilnie zaleca si¢ konsultacje ze specjalistami w zakresie ryzyka zwigzanego z rozwazanym leczeniem

CO TO JEST FOP?

chirurgicznym lub zachowawczym.

Osoba posiadajaca te karte choruje na postepujace kostniejace zapalenie migsni (fibrodysplasia
ossificans progressiva, FOP), rzadka chorobe genetycznapolegajacej na tworzeniu sie tkanki kostnej w
mig$niach, $ciegnach i innych typach tkanki facznej.Choroba prowadzi do catkowitego i trwatego
unieruchomienia stawow.

POTRZEBNE SA PROBKI TKANEK

Probki tkanek pobrane podczas zabiegéw w sytuacjach nagtych lub operaciji s bezcenne dla badan
naukowych. Jezeli osoba chora na FOP musi przejs¢ jakikolwiek zabieg inwazyjny, mozna pobra¢
probki tkanek bez dodatkowego ryzyka. Okazje takg moze stanowi¢ kazde uszkodzenie skory
wymagajgce szycia lub uszkodzenie tkanek gtebokich. Prosze skontaktowac sig z dr Shore, Kaplan lub
Pignolo, aby uzyskac instrukcje pobierania zywych tkanek. Jezeli nie ma czasu lub mozliwosci kontaktu
telefonicznego, a dostepna jest tkanka:

1) Rozdrobnié ja na fragmenty nie wigksze od $cinkéw paznokci; 2) Przenies¢ je bezposrednio od
odpowiednio oznaczonej jatowej probowki z jatowg solg fizjologiczng; 3) Zamknaé szczelnie probowke;
4) Zapakowaé probéwke tak, aby nie ulegta uszkodzeniu podczas transportu; 5) Wystaé ja w tem-
peraturze pokojowej za posrednitwem firmy Federal Express na adres: Drs. Kaplan and Shore, Univ. of
Pennsylvania, Ortho. Dept., 424 Stemmler Hall, 36th and Hamilton Walk, Philadelphia, PA 19104-6081,
USA; 6) Poinformowaé ww. lekarzy o wystaniu probki oraz przekaza¢ szczegdtowe informacije nt.
pacjenta i rodzaju tkanki.



