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Was ist familiares
Mittelmeerfieber (FMF)?

FMF ist eine vererbliche autoinflammatorische Krankheit, die sich durch wieder-
kehrende Fieberschiibe, Entziindungen und Schmerzen auszeichnet. Einige
Patienten erfahren inren ersten Schub in ihrer friihen Kindheit. In 80 bis 90%
der Falle tritt die erste Episode in den ersten 20 Lebensjahren auf.

Welche Symptome treten auf?

FMF-Episoden sind in der Regel sehr kurz und treten tber einen Zeitraum
von etwa 1-3 Tagen auf. Die Haufigkeit der Ausbriiche kann stark variieren,
aber flir gewohnlich weisen die Erkrankten zwischen den Episoden keine
Symptome auf. Zu den Symptomen gehdéren:

« Fieber (in der friihen Kindheit kann dies manchmal
das einzige Symptom sein)

« Bauch- und/oder Brustschmerzen

« Gelenkschmerzen und Gelenkschwellungen
(z. B. am Knie, FuB- oder Handgelenk)

* Schwere, schmerzhafte Hautrétungen, hdufig im Bereich
der FiiBe und/oder der Unterschenkel

Die Art, Schwere und Dauer der Symptome und
Krankheitsschiibe variiert erheblich von Patient
zu Patient und kann sich auBerdem von Mal zu
Mal unterscheiden, auch bei demselben Kind.

Die Auswirkungen von FMF sind bei Kindern
und Erwachsenen ahnlich, allerdings treten
einige Symptome wie etwa Arthritis
(Gelenkentziindung) oder Myositis

haufiger in der Kindheit auf.

Sollte das FMF nicht behandelt
werden, kann Amyloidose auftreten ,‘_‘
(eine Krankheit, bei der sich unldsliche
Proteine in den Nieren ablagern, was
zu Nierenschaden flihrt).




Wie héufig ist FMF?

FMF ist eine seltene Krankheit, die in westlichen Landern etwa 2,5
von 100.000 Menschen betrifft. Am haufigsten tritt sie bei Menschen
sephardisch-jlidischer (nicht-aschkenasisch), armenischer, arabischer
und turkischer Herkunft auf; ungefahr 1 von 200 Menschen mit diesem
Hintergrund leben mit FMF.

Wodurch wird es ausgelost?

FMF ist eine angeborene Krankheit, bei der ein Fehler (eine Mutation)
in einem Gen, das MEFV genannt wird, unkontrollierte Entziindung im
Korper verursacht.

Bei 70-80% aller Patienten wird die Veranderung im MEFV-Gen rezessiv
vererbt und erfordert zwei Exemplare des mutierten Gens, um sich zu
manifestieren. Dies bedeutet, dass es bei einer Diagnose mit FMF sehr
wahrscheinlich ist, dass auch andere Familienangehérige die Krankheit
haben oder ein Trager sind.

FMF wird unter anderem anhand der auftretenden Symptome diagnos-
tiziert und kann in einigen Fallen durch genetische Analysen bestatigt
werden. Die Krankheit kann nicht vollstandig geheilt werden, aber bei
Familien mit bekanntem FMF sollte eine friihe genetische Prifung in
Erwagung gezogen werden.



Auswirkungen auf den Alltag

FMF verbessert sich haufig mit steigendem Alter und bei entsprechender Be-
handlung ist es den meisten Patienten moglich, ein normales Leben zu fihren.

Trotz erfolgreicher Behandlungsergebnisse ist FMF unheilbar und muss ein
ganzes Leben lang behandelt werden. Es ist darum wichtig, eine enge und
vertrauensvolle Beziehung mit den behandelnden Arzten zu entwickeln, um das
Leben mit FMF zu vereinfachen und das allgemeine Wohlbefinden zu steigern.

Haufige Fieberschiibe, Entziindungen und Schmerzen kénnen manchmal
negative Auswirkungen auf das Familien- und Sozialleben, die Anwesenheit
bei Arbeit oder Schule sowie das emotionale Wohlbefinden haben.

Was erwartet Sie?

Alltagsaktivitaten: Bei angemessener Behandlung sollte FMF keine Auswir-
kungen auf den Alltag haben und generell kann das Leben so weitergehen
wie gehabt. Wenn jedoch eine FMF-Episode auftritt, miissen Sie sich unter
Umstanden leicht anpassen, z. B. Dinge langsamer angehen lassen, sich
ausruhen, einige soziale Verpflichtungen ablehnen.

Sport/Training: wird bei Personen mit FMF empfohlen, aber die Art des
Trainings muss dabei an die Fahigkeiten des individuellen Betroffenen ange-
passt werden, z. B. bei Mldigkeit lieber gehen als laufen, Schwimmen bei
Hautrétungen vermeiden.

Schule/Arbeit: FMF-Episoden kénnen zu grippedhnlichen Symptomen fiihren
und mussen eventuell ein paar Tage im Bett auskuriert werden. Bei angemes-
sener Behandlung sollte FMF jedoch keine negativen Auswirkungen auf Schule
oder Arbeit haben. Generell hangt der Grad an negativen Auswirkungen von
der individuellen Person und deren Fahigkeiten ab. Es obliegt
der betroffenen Person sowie den entsprechenden Ge-
sundheitsfachkraften, gemeinsam zu beraten und zu
entscheiden, ob die Krankheit negative Auswirkungen
auf Schule/Arbeit hat und wie man
damit umgehen sollte.




Forderung maximaler
L ebensqualitat:

Die Diagnose ist der erste Schritt zu einem besseren
Verstandnis und einer angemessenen Behandlung von
FMF. Mit dem richtigen Ansatz kann eine hohe
Lebensqualitét erhalten bleiben.

\Was kannich tun?

Um Beschwerden zu lindern:

Eine gesunde Lebensflihrung, einschlieBlich fester Schlafzeiten, einer gesunden
Erndhrung und Aktivitaten zur Férderung des emotionalen Wohlbefindens (wie
etwa SpaB haben und stressvolle Situationen vermeiden), ist fiir alle Menschen
wichtig, aber besonders fiir Menschen mit FMF. Stressvolle Situationen, kalte
Umgebungen, Mahlzeiten mit hohem Fettanteil sowie Infektionen sollten
vermieden werden, da diese bekanntermaBen das Ausbrechen der Krankheit
provozieren. Episoden kdnnen jedoch auch unabhangig von solchen Auslésern
auftreten, daher ist es vor allem wichtig, verniinftig zu essen und zu schlafen,
das Leben zu genieBen und gliicklich zu sein.



Um das Verstandnis seitens Familie und Freunden zu fordern:

Das Wichtigste ist die Kommunikation. Klaren Sie Familie und Freunde dartiber
auf, was FMF ist und was es bedeutet, damit zu leben. Bleiben Sie kommuni-
kationsfreudig und teilen Sie lhre Erfahrungen mit FMF, um Verstandnis und
Unterstutzung zu férdern.

Das Leben anpassen:

Menschen mit FMF kdnnen nach wie vor an Unterricht, Arbeit, Sport oder sozialen
Aktivitaten teilnehmen. Beziiglich des Auftretens von FMF-Symptomen ist lediglich
ein bisschen Anpassungsfahigkeit und Flexibilitat erforderlich, z.B. Schulaufgaben
oder Arbeit manchmal von zu Hause aus erledigen, von Hochleistungssport zu
leichterem Training Gbergehen, sich in ruhigen/entspannten Umgebungen treffen.

Das Beste aus dem Leben machen:

FMF wird eine Auswirkung auf das Leben haben, aber Menschen mit FMF
sollten weiterhin Traume haben, Ziele verfolgen und lachen.

Nicht vergessen: Bei Bedarf kénnen die Arzte, die an der Behandlung der
Krankheit beteiligt sind, weitere Hilfestellung leisten.




\Wo kann ich mehr erfahren”?

Zusatzliche Informationen zu autoinflammatorischen
Krankheiten, einschlieBlich FMF, konnen Sie hier finden:

- Autoinflammation
www.autoinflammation.de

« Periodic Fevers
http://www.periodicfevers.com

- Rare Connect
https://www.rareconnect.org/en

- Autoinflammatory Alliance
http.//www.autoinflammatory.org

« Eurordis, Rare Diseases Europe
http://www.eurordis.org

«» Paediatric Rheumatology INternational Trials Organisation (PRINTO)
https://www.printo.it
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