ASOCIACION DE ENFERMOS DE FIEBRE MEDITERRANEA FAMILIAR Y SINDROMES AUTOINFLAMATORIOS DE ESPANA [

CALLE BERNIA 4. PUERTA 13. VALENCIA 446006 .
TELEFONO: 658 078 630 / 645 378 068 UN FARO EN LA NOCHE MEDITERRANEA

MAIL: info@fmfspain.com
www.fmfspain.com
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SERVICIOS

Servicio de Informacion y Orientacion sobre Fiebre
?‘Aedit)erranea Familiar y Sindromes Avutoinflamatorios (24
oras).

FMF ESPANA N

Reapertura de la primera asociacién de o A
enfermos de Fiebre Mediterrdnea Familiar ’”'VHH ’l ‘ T i

en Espana, de dmbito estatal y que fue il \“I
fundada en 2002.

WH - Servicio de establecimiento de contacto entre familiares o
— enfermos de la misma patologia. Esto incluye nuestros
grupos oficiales de WhatsApp por patologias y por regiones
de Espana e internacionales.

Primera asociacion de FMF y Sindromes
Autoinflamatorios miembro de Ila
Federacion Espainola de Enfermedades
Raras FEDER (n° de socio 300) desde el
2/2/2015.

Servicio de atencion psicolégica.
Servicio de atencion juridica.

Servicio de atencion dietética: Por medio de dietista
colegiada en contacto con un especialista.

Rama Espanola de la FMF & AID GLOBAL
ASSOCIATION; miembro de la red europea
de asociaciones de pacientes.

Servicio de Trabajadora Social: Atencién en materias de
incapacidad, dependencia y minusvalias.

Servicio de asesoria en temas de educacion para nifos con

CIF: G98684447. enfermedades autoinflamatorias.

Servicio de atencion educativa en la inclusidon en las aulas

Pretendemos ser un faro que alumbre la noche de los colegios e institutos de educacién secundaria.
mediterrdnea y guie a los enfermos de FMF y

Sindromes Autoinflamatorios a buen puerto.


mailto:info@fmfspain.com

La Fiebre Mediterranea Familiar es una enfermedad genética rara que afecta, principalmente, a las
poblaciones de ascendencia en el Mediterraneo oriental. Ocasiona: dolores intensaos, fiebre recurrente, dolor
en las articulaciones, inflamacion estéril de los érgancs internosy malestar general.

La FMF se caracteriza por episodios recurrentes de
inflamacion estéril acompaiiados de fuertes dolores. En,
aproximadamente, 30% de los pacientes con esta
enfermedad; la inflamacién persiste incluso en periodos
sin crisis. Ademas, en algunos pacientes con FMF, la
mﬂamacron subclinica persistente es la Unica evidencia
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La calidad de vida en los pacientes con FMF se ve

afectada especialmente por el dolor generalizado,
_ trastornos del suefio y dolores de cabeza.!

Citas de pacientes:

- Nadie nos hace caso y nuestras opiniones no interesan

- Tengo cero energia para todo

. Todos estan molestos conmigo porque piensan que no

quiero comunicarme con nadie

/ IMPACTO SOCIAL \
= A menudo son acusados de «fingir», siendo

considerados como hipocondriacos, drogadictos
o solo intentar llamar la atencion

= Falta de comprension general

= Los pacientes no pueden acudir a reunlones
familiares y de

= Incapazde comprometerse a nada

= Incapaz de, realmente, poder estudiar y por lo
tanto, dificil lograr tener una carrera profesional

= Los pacientes comentan, a menude, lo dificil
que es mantener un empleo normal y como
consecuencia, tienen que vivir con un ingreso
bajo y sin perspectivas

= Poca probabilidad de que las autoridades
reconozcan que la enfermedad es tan
debilitante y que requiera una pension de
invalidez

Los pacientes (y sus familiares) constantemente
tienen que defenderse y justificarse. También
tienen que pasar mucho tiempo investigando por
su cuenta sus propios sintomas y discutiendo con
profesionales mal informados.

1Ben-Zvi, |. & Livneh, A. Nat. Rev. Rheumatoi. 7, 105-112 (2011), 2 Ben-Zvi et al. Orphanet Journalof Rare Diseases (2015) 10:34,

[0 Iy
NSNS M\\”
P~

3Seza Ozenetal. ) Inflamm Res. 9: 13-20 (2016)

@

FMF&A

D Giobal Association-

PFAPA

El Sindrome de Fiebre Periédica de Faringitis Aftosa Ulcerosa (PFAPA) o Sindrome de Marshall
causa brotes repentinos de fiebre elevada. Estos brotes ocurren de una manera regular.

Los nifios con PFAPA pueden, también, tener
ganglios inflamados, garganta irritada, y/o ulceras
bucales. La fiebre elevada de forma regular se llama
fiebre periddica. Los ganglios inflamados se llaman
adenitis. La garganta irritada se llama faringitis. Las
ulceras en la boca se llaman ulceras aftosas.

Los episodios de fiebre ocurren de 3 a 6 semanas,
mientras la propia fiebre, normalmente, dura .
alrededorde 3 as dias.?
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FICHA DE ADHESION

Nombre *
Apellidos *

NIF * Estudiante o
Desempleado (S/N)*

Direccion Particular *
Ciudad *
Teléfono fijo *

Provmcm* CPp*

Telefono movﬂ*

Correo electronico *

DIAGNOSTICO

No hay pruebas de laboratorio o procedimientos especificos de imagen para diagnosticar PFAPA. La
enfermedad se diagnostica basandose en la combinacion de exdmenes fisicos y pruebas de laboratorio. *

Los criterios diagndsticos incluyen los signos clinicos tradicionales, ademas de los siguientes biomarcadores:
elevada proteina C reactiva en ausencia de procalcitonina elevada, vitamina D, CD64, volumen corpuscular
medio y otros mediadores inflamatorios no especificos en ausencia de una explicacion infecciosa para la
fiebre. 4

Antes de que el diagndstico se confirme se deben excluir todas las otras enfermedades que puedan
presentarse con sintomas similares. *

TRATAMIENTO

Las fiebres solo estan, parcialmente, controladas con medicamentos como acetaminofeno o ibuprofeno. La
prednisona dada al comienzo del brote puede acortar un poco la longitud del mismo pero podria dar lugar a
que aparecieran mas brotes y mas a menudo. A veces son necesarias 2 dosis en 24 horas.

La cimetidina y la colchicina parecen funcionar solo parcialmente. La colchicina merece un intento. La Unica
desventaja es que puede causar diarrea.

El tratamiento mas reciente es el uso de bloqueantes de la interleukina 1.4 Una medicina mas novedosa,
anakinra, inyectada una vez al dia es, también, muy efectiva. Se proporciona, solo, durante el brote y hasta
que baje la fiebre. 2

Los tratamientos mdas exitosos son los lisados bacterianos® y el tratamiento quirtrgico en forma de
amigdalectomia (extirpar las amigdalas) y adenoidectomia (extirpar adenoides), lo que resuelve el syndrome
en mas del 90 % de los pacientes). 3

La etiologia es desconocida y el curso se auto-limita tardando usualmente de 3 a5 afios en resolverse. 3

El PFAPA no esta causado por una infeccion. No es contagioso. Los antibiéticos no funcionan del todo 2

2 https://www.printo.it/pediatric-rheumatology/GB/info/24/Periodic-Fever-With-Apthous-Pharyngitis-Adenitis-(PFAPA),

2 http://www aboutkidsheaith.ca/En/HealthAZ/ConditionsandDiseases/InflammatoryConditions/Pages/Periodic-Fever-Adenitis-
Pharyngitis-Aphthous-Ulcer-PFAPA-Syndrome.aspx,

2 Infectious Diseases in Pediatric Otolaryngology, pp 233-237: “PFAPA: Periodic Fever, Aphthous Stomatitis, Pharyngitis, and
Cervical Adenitis” by FederJr.etal.

4 Clin Dermatol. 2016 Jul-Aug;34{4):482-6. doi: 10.1016/j.dindermatol.2016.02.021. Epub 2016 Mar 2: “Periodic fever, aphthous
stomatitis, pharyngitis, and adenitis (PFAPA) syndrome” by NS et al.

* [Effectiveness of pidotimod in combination with bacterial lysates in the treatment of the pfapa (periodic fever, aphthous

stomatitis, pharyngitis, and cervical adenitis) syndrome]. /I,(“\\\
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Patologia del afectado *

Relacion con el afectado *
Autorizo a que se domicilie a cuota anual de la asociacion en la cuenta corriente abajo indicada:

Entidad: ~___ Sucursal: DC: __ Nimero de Cuenta:

Cuota: 54€/ aiio. Estudiantes y desempleados: 5€ / aiio

De acuerdo con la normativa vigente en materia de proteccion de datos de caricter personal le informamos que los dato
personales aportados serin incorporados a los ficheros titularidad de FMF ESPANA con la finalidad de realizar un:
adecuada gestion administrativa de los mismos asi como para mantenerle informado, bien por correo electronico bien po
cualquier otro medio, de novedades, productos v servicios relacionados con la FMF ESPANA. En el caso de comunicacione
comerciales a través de correo electronico o medio equivalente, el usuario presta su consentimiento expreso para el envio d
publicidad a través de dicho medio. FMF ESPANA se compromete al cumplimiento de su obligacién de secreto de los datos d
caricter personal v de su deber de tratarlos con confidencialidad, v asume, a estos efectos, las medidas de indole técnica
organizativa y de seguridad necesarias para evitar su alteracion, pérdida, tratamiento o acceso no do, de acuerdo con
lo establecido en la Ley Orgdnica 151999 de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Cardcter Personal, y demd
legislacion aplicable, EI asociado consiente el tratamiento de los datos relativos a su salud. Las respuestas de los campos qug
contienen un asterisco (*) o seiialadas como obligatorio, tienen un cardcter obligatorio, al considerarse la informacion minim:
exigible para gestionar su solicitud, sin esta informacion seria imposible desarrollar el servicio solicitado. El resto de lo
campos son de respuesta facultativa, EI usuario responderd, en cualquier caso, de la veracidad de los datos facilitados
reservindose FMF ESPANA el derecho a excluir de los servicios registrados a todo usuario que haya facilitado datos falsos
sin perjuicio de las demds acciones que procedan en Derecho. Cualquier asociade puede en cualquier momento ejercitar su:
derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion, mediante un escrito, acreditando su identidad, mediante fotocopi:
del DNI, y especificando ¢l derecho a ejercitar, a: FMF ESPANA, Calle Bernia 4, 3* A, Puerta 13, 46006 - Valencia.

FECHAY FIRMA:

Enviar a: ASOCIACION DE ENFERMOS DE FIEBRE MEDITERRANEA FAMILIAR Y
SINDROMES AUTOINFLAMATORIOS DE ESPANA: FMF ESPANA
Calle Bernia 4. Puerta 13. Valencia 46006 (Espaiia) Teléfono: 645 378 068 / 638 078 630 / 96 325 31 16
http://www.fmfspain.com/
info@fmfspain.com



