8 mars 2019.
Kéra medlemmar i FOP-gemenskapen,

P& uppdrag av International Clinical Council on FOP (ICC), dess 21 medlemmar och fem konsulter, ar vi
glada att presentera 2019 ars upplaga av

DEN MEDICINSKA HANTERINGEN AV
FIBRODYSPLASIA OSSIFICANS PROGRESSIVA:
AKTUELLA BEHANDLINGSOVERVAGANDEN

(aven kiand som FOP-Treatment Guidelines / Behandlingsriktlinjer for FOP).

ICC har arbetat med detta dokument i 6ver ett ar, vilket representerar ett monumentalt arbete fran manga.
Rapporten innehéller femton nya avsnitt som vi hoppas att du hittar anvidndbara, tillsammans med de helt
uppdaterade avsnitten fran foregdende versioner som du tidigare funnit anvandbara.

Du hittar den nya Executive Summary of Key Practice Points (en sammanstillning av de viktigaste

punkterna vid behandling av FOP) i avsnitt II sid 5-9. Listan &r traditionell, informativ och balanserad - och
stods av den detaljerade beskrivningen i den stdrre rapporten.

Vi betonar att detta dokument aterspeglar forfattarnas erfarenheter och asikter om de olika &mnena och
klasserna av symtom-modifierande lakemedel, och dr endast avsedd som en végledning till detta terapeutiska
omrade for en extremt sillsynt diagnos dér bevis-baserad information ar begriansad.

Aven om det finns gemensamma fysiska egenskaper som delas av varje person som har FOP, si finns det
fysiologiska skillnader mellan individer som kan fordndra de potentiella férdelarna eller riskerna med
mediciner eller medicinsk behandling som diskuteras hir. Beslutet att anvianda eller behélla ett visst
lakemedel maste i sista hand ligga hos den enskilde patienten och hans eller hennes lakare.

Med pagaende kliniska studier och ytterligare studier i horisonten forutser vi att detta dokument uppdateras
arligen - oftare vid behov.

Vi hoppas verkligen att den hér reviderade utgavan av behandlingsriktlinjer for FOP kommer att vara
anvandbar och relevant for FOP-patienter, familjer, ldkare, tandldkare, medicinsk personal och vardgivare
over hela virlden.

Vinliga hélsningar,

Frederick S. Kaplan, MD; University of Pennsylvania, Philadelphia, PA.

Robert J. Pignolo, MD, PhD; Mayo Clinic, Rochester, MN Motsvarande
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