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Rare Disease Day 2021: Novartis klart uber
seltenes familiares Mittelmeerfieber auf — in den
Muttersprachen vieler Betroffener

Feb 01, 2021

e Novartis setzt sich mit der Kampagne ,Mehr als nur Fieber* flir mehr Bewusstsein und ein schnelleres
Erkennen des familiaren Mittelmeerfiebers (FMF) ein, z. B. mit Informationsangeboten in den
Muttersprachen vieler Betroffener.

e FMF ist eine seltene, genetisch bedingte Erkrankung und betrifft meist Menschen mit Herkunft aus dem
dstlichen Mittelmeerraum. -2

e Seltene Krankheiten werden oft erst spat erkannt, obwohl bei chronischen Erkrankungen wie dem FMF

eine frihzeitige Diagnose und gezielte Therapie wichtig sind, um Langzeitschaden und lebensgefahrliche

Risiken zu vermeiden.'™

Ntirnberg, 01. Februar 2021 — Jedes Jahr am 28. Februar legt der Rare Disease Day ein besonderes
Augenmerk auf seltene Erkrankungen, zu denen auch das familiare Mittelmeerfieber (FMF) z&hlt. FMF ist

genetisch bedingt und tritt meist erstmals im Kindesalter auf.2"®> Doch der Weg zur Diagnose eines FMF ist oft
lang, vor allem wegen der unspezifischen Symptome wie wiederkehrende Fieberschube, Bauch-, Brust- oder

Gelenkschmerzen.2 Das frihzeitige Erkennen und eine zielgerichtete Therapie des familiaren
Mittelmeerfiebers sind jedoch wichtig, um Spatfolgen und lebensgefahrliche Komplikationen wie eine Amyloid-

A-Amyloidose zu vermeiden.®

Novartis setzt sich deshalb daflr ein, den Zugang zu Informationen fur Patienten méglichst einfach zu
gestalten. Mit der Kampagne ,Mehr als nur Fieber* macht das Unternehmen auf das familidre Mittelmeerfieber
nicht nur in deutscher, sondern auch in tirkischer und arabischer Sprache aufmerksam. Denn in Deutschland
ist FMF zwar selten, die Erkrankung kommt jedoch h&ufiger bei Menschen mit turkischer oder arabischer

Herkuntt vor.’

,Bei der Erstellung unserer Materialien haben wir besonders auf Verstandlichkeit geachtet, um es fur
Patienten und Angehérige einfacher zu machen, sich mit der Erkrankung auseinanderzusetzen®, betont Antje
Puschmann, Leiterin Patient Engagement, Novartis Pharma GmbH. ,Die Angebote in der Muttersprache vieler
FMF-Betroffener sollen den Zugang zu Informationen erleichtern und somit den Weg zur Diagnose verkirzen.
Zusétzlich mdchten wir damit die behandelnden Arzte bei der Aufklarung ihrer Patienten zu dieser seltenen
und erklarungsbedurftigen Erkrankung unterstutzen.

Auf der Website www.mehralsnurfieber.de finden Patienten und ihre Angehdrigen alle Informationen zu der
Erkrankung, Diagnose und zu méglichen Therapien anschaulich aufbereitet. Beispielsweise wird das familidre
Mittelmeerfieber in einem animierten Video oder auch in Kinderbuchern leicht verstandlich erklart. Aber auch
nach der Diagnose stellt sich oft die Frage, was die Patienten — liber eine geeignete medikamentdse Therapie
hinaus — im Alltag tun kénnen, um besser mit der Krankheit zu leben. Deshalb beinhaltet die Website ebenfalls
umfassende Informationen und Materialien, die im taglichen Umgang mit der Erkrankung und bei

herausfordernden Situationen Hilfestellung leisten, wie beispielsweise Informationsbroschuren fur Lehrer oder
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digitale Symptomkalender.
Uber das familidre Mittelmeerfieber

Das familiare Mittelmeerfieber (FMF) gehért zu den periodischen Fiebersyndromen (PFS), eine Gruppe

seltener, genetisch bedingter autoinflammatorischer Erkrankungen. ' Die typischen Symptome sind
wiederholte kurze, aber teilweise heftige Fieberschube (2-3 Tage, > 38 °C), Bauch- oder Brustschmerzen —
bedingt durch mdégliche Entziindungen des Perikards und/oder des Peritoneums — sowie einer Monoarthritis,

meist an einem Bein.'® FMF kommt im 6stlichen Mittelmeerraum mit einer geschatzten Pravalenz von 1:200
bis 1:1000 vor, somit sind dort 0,1 % bis 0,5 % der Gesamtbevdlkerung erkrankt.®” In Deutschland ist die

Erkrankung selten und wird auf etwa 5.800 Betroffene beziffert.! FMF tritt vorwiegend im Kinder- und
Jugendalter auf: bei 90 Prozent der Félle vor dem 20. Lebensjahr, bei etwa der Halfte der Falle vor dem 10.

Lebensjahr. Die erhdhte Aktivitat des Enzyms Caspase-1 (Interleukin-1-Converting-Enzym) fiihrt zu einer
Uberproduktion des Zytokins Interleukin-1 beta (IL-1B), das schlussendlich die autoinflammatorischen

Prozesse im Korper auslost. Ein Grund dafiir kann die Mutation des Gens MEFV sein.* Die Diagnose des
FMF wird anhand klinischer Parameter gemaB der Tel-Hashomer- oder Livneh-Kriterien gestellt, die die

klinische Heterogenitit der Symptome in Haupt-, Neben- und Zusatzkriterien abbilden.®19 Ein Nachweis der
Genmutation kann zwar hilfreich sein, ein fehlender Nachweis schlieBt die Erkrankung jedoch nicht aus.4 Laut

der Eurofever/PRINTO-Klassifikationskriterien kann die genetische Untersuchung — sofern vorhanden — mit

einbezogen werden. '’

Uber Novartis

Novartis denkt Medizin neu, um Menschen zu einem besseren und langeren Leben zu verhelfen. Als
fuhrendes globales Pharmaunternehmen nutzen wir wissenschaftliche Innovationen und digitale
Technologien, um bahnbrechende Therapien in Bereichen mit groBem medizinischen Bedarf zu entwickeln.
Dabei gehdren wir regelméaBig zu jenen Unternehmen, die weltweit am meisten in Forschung und Entwicklung
investieren. Die Produkte von Novartis erreichen global nahezu 800 Millionen Menschen, und wir suchen nach
neuen Mdglichkeiten, den Zugang zu unseren neuesten Therapien zu erweitern. Weltweit sind bei Novartis
rund 110.000 Menschen aus Uber 145 Nationen beschaftigt. Weitere Informationen finden Sie im Internet
unter https://www.novartis.com.
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