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Poblacion afectada por FOP en Argentina

Grupos de edad

= 1-10anos: 4

= 11 -20anos: 9

= 21 -30anos: 4

= 31-40 anos: 2

= 41 -50anos: 2

= 51 -60anos: 1

= Total: 22 personas

= Prevalencia:

1:1800.000 personas
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% ° Principales problemas generales que enfrentan las
personas afectadas

= Desconocimiento generalizado de FOP
» Falta de centros especializados/ sistema de derivacion de casos

= Dificultades para la obtencion de coberturas sociales y sanitarias
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% 3 Principales problemas de acuerdo a la edad

1. Ninos:
» Limitacion de actividades / Dificultades en su adaptacion
= Lograr contar con un auxiliar escolar/hogar

2. Adolescentes:

= Posibilidad de continuar con actividades
escolares/extraescolares

» [ntegracion social

3. Adultos:
» [ntegracion social
= |nsercidon laboral / continuacion de estudios universitarios



% "7’..5 Actividades Fundacion FOP

Iniciales:
=  Contribuir a la constitucién de una comunidad local y latinoamericana
= Difusion de FOP en general y entre los profesionales de la salud

= Favorecer el vinculo con IFOPA y el acceso a la informacion en inglés a través de las
traducciones

Posteriores:
= Contribuir a la asistencia profesional pediatrica especializada
= Brindar asesoramiento legal

Proyectos en marcha:

= Proyecto de catalogo de ayudas técnicas
= || Encuentro Latinoamericano de FOP

Otros Objetivos:
= Contribuir a la investigacion en FOP
=  Ampliar y profundizar los vinculos en la comunidad internacional (IPC)



unos productos de difusion

FOP - Windows Internet Explors

o Fundacionfop.org. /.

] [%2] (x| [fundacion fop o
f®pa G Goodshop @ Amazon wreBay © Donation & Coupon -
] - B & - [rrédne - G Hemamientes =
LA FUNDACION
SOBRE LA FUNDACION
QUE ES FOP
NOTICIAS
LINKS
AGRADECIMIENTOS
oS
FUNDACION FOP
ENFERMEDADES POCO
FRECUENTES (EPF)
La Fundacion FOP no proves ssssoramiento medico. La informacign contanida en aste sitio b &3 solo
et o o T U i gl s
Eratamiento, ni sustituye s consults madica. Usted debe consultar 3 u madico antes de actusr
22T Clniauiar atra informecién médica- S 8 o antes de actuerfente 2
@ internet Hioo% -

e 1a inmovilac

PAGOS
DE LA SAP

! informacion en T
(o1

;Cudndo sospechar FOP?

- Enel nadimiento
1 resgo caractersico s la presenda de fa malformacien, acorta-
miento, d los dedos grandes del i expeséndose como haluc s
manoflange, e i bieneste rasgo se presenta e asi a toalidad de las
pesonas que padecen FORno sigifica ue todos aquelos que fengan este
asgo e el nacimien padezcan FOP

-Primeros sintomas:
Aparecen generaimente en  primera década de la vida, como respuest

1. infiamaci6n importante de los tejidos blandos, a menudo caien
dolorosa
del drea alectada |

deunos diss.
3. postror oficai def ona afecada

- Evolucidn posterior:

Cdmo diagnosticar FOP?

La concumencia de nflamaciones importantes de s tjidos biandos, a menuda

lentey dolorosa o presenciade osficacin heteropic (fomacidn de hueso
fia haber), con i

delos pies, son nccadoresde un diagndstico probable e FOP

Errores diagndsticos en FOP

Las nflamacianes qe sepresentn en 2 etapa aquca
de o enfermedad el se confundidas con tumores,
Jocuel,conduce  a incicacidn de biopsis iagnést-
s, pocedinientoquenosdiono permite diagnostiar
FOP o que e una prdctica que debe sereitada ante
liesgo deasificacion osterior

i«
Stuaciones que deben ser evtadas

esponinea o inducido y de dese magnud,tal omo
goles o esferzos,cugas pea la elminacidn e hueso heterotdpico,biopsas,
e famiscls, s o Tbios deles ondcen 2 s

limitadosaart

onstiielniciodeun brote de mpredecke alcance Por esta razn, as persoas
aue padecen FOP deben extremar e cudado fico tendiente @ vt s,
teniendo en cuenta que las propias limitaciones en la movilidad incrementan los
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 Una evolucién “natural”, iy causesain desconoric,yse manfeta
con perfodos acivos (de nflamacia),sequidos por oo de atenda, 2
o

grado de progrsio, tanto ente personas y ain en 2 misma persona
dfectata.
+ Como fespuesta a traumatismos fisicos, que pueden ser alps,
gl s s s MU s elo
aectads,

unnuevobote nflamatrio e mayor ecala

;Qué tratamientos existen para FOP?

Hast afech, no eiste teapis con beneficiascentifcamente probacos e la
prevencion o tatamiento de FOB pero hay algunas medicacones que pueden
inimiza lgunos procesos

;Qué investigaciones se estén desarrollando sobre
FopP?

H Laboratorio de Investigacidn en FOP se encuentra en el Departamento de

Ortopedia de la Escuela de Medicin de la Universidad de Pennsyivania, y fue

creado en el ana 1992, con el fin de encontrar |a cura para FOP Se encuentrael Dr.
 Shore. Asimismo.

ciones de dientificos de todo & mundo en la bdsqueda por encontrar un

etamieno e esaerfernedad
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