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Regelmässige Fieberschübe, die  
teilweise mehrere Tage anhalten,  
begleitet von starken Schmerzen  
in Gelenken oder im Bauch- oder  
Brustraum oder Hautausschlä- 
gen. Das sind die typischen Sym- 
ptome des Familiären Mittelmeer- 
fiebers, kurz FMF. Und mit dieser  
Krankheit lebt Katja Bieri.

FMF gehört zu den selte- 
nen Krankheiten. Man geht da- 
von aus, dass sechs bis acht Pro- 
zent der Bevölkerung mit einer  
seltenen Krankheit leben. Und:  
Rund ein Viertel aller Erkran- 
kungen sind seltene Krankhei- 
ten. «Selten» bedeutet, dass von  
2000 Menschen weniger als eine  
Person betroffen ist.

Heute, jeweils am letzten Fe- 
bruartag, ist Internationaler Tag  
der seltenen Krankheiten. In die- 
sem Jahr steht er unter dem Leit- 
motto «More than you can ima- 
gine» – «Mehr, als du dir vorstel- 
len kannst». Das soll darauf hin- 
weisen, wie viele Menschen mit  
seltenen Krankheiten leben. Und  
konkret soll in diesem Jahr auch  
die Gleichbehandlung von Men- 
schen mit seltenen Krankheiten  
thematisiert werden.

Die Suche nach einer 
Erklärung
Katja Bieri hat im Jugendalter be- 
merkt, dass etwas nicht stimmt.  
Mit 14 Jahren erkrankte sie am  
Pfeifferschen Drüsenfieber. Da- 
nach hat sie sich nie mehr rich- 
tig erholt. Ständig sei sie krank  
gewesen, mit Schmerzen und  
Fieberschüben.

Zu der Zeit besuchte Bieri  
die Sportschule Engelberg. Sie  
verfolgte ihren Traum, Langlauf- 
profi zu werden, trieb Leistungs- 
sport. Doch weil sie regelmässig  
Krankheitsschübe hatte, konnte  
sie beim Training keine richtigen  
Fortschritte erzielen. Kaum hatte  
sie nach ein paar Wochen ihre al- 
te Form wieder, kam der nächste  
Schub. «Der Sport hat das Gan- 
ze zu der Zeit irgendwie gedeckt.  
Viele haben gesagt, dass ich  
bestimmt zu intensiv trainiert,  
mich nach dem Training im Re- 
gen nicht schnell genug umgezo- 
gen oder mich zu wenig erholt  
habe», sagt Katja Bieri.

Irgendwann fing sie an, sich  
das selbst auch einzureden.  
Gleichzeitig habe sie immer ge- 

wusst, dass da etwas nicht stim- 
men könne. Schliesslich beein- 
flussten ihre häufigen Erkrankun- 
gen auch ihr soziales Umfeld. Sie  
habe sich oft geschämt, schon  
wieder eine geplante Verabre- 
dung kurzfristig absagen zu müs- 
sen, sagt sie. Ihre Freunde hätten  
sich vielleicht gedacht, dass sie  
sie gar nicht sehen möchte. Und  
sie habe das Bedürfnis gehabt,  
sich zu rechtfertigen.

Und dann kam Katja Bieri an  
den Punkt, an dem es für sie  
so nicht mehr weitergehen konn- 
te. Sie wollte sich endlich einmal  
wieder für längere Zeit gesund  
und fit fühlen und hörte 2021 mit  
dem Leistungssport auf. «Aber:  
Überraschung, ich war nicht we- 
niger krank.» Rückblickend sagt  
sie, sie habe das Gefühl, dass ihr  

Anliegen erst dann richtig ange- 
schaut und ernst genommen wor- 
den sei. Sie selbst habe ja auch  
versucht, die Symptome auf den  
Leistungssport zu schieben.

Als sie die Diagnose Familiä- 
res Mittelmeerfieber erhielt, sei es  
eine Erleichterung gewesen, sagt  
Katja Bieri. Weil sie dann wusste,  
dass sie sich ihre Symptome nicht  
eingebildet hatte. Weil die Krank- 
heit endlich einen Namen hat.

Der Kinderarzt wird  
zum Fallmanager
So wie Katja Bieri geht es vielen  
Menschen mit seltenen Krank- 
heiten vor ihrer Diagnose. Oft  
dauert es lange, um herauszufin- 
den, welche Erkrankung die Sym- 
ptome hervorrufen. Rund 70 Pro- 
zent der seltenen Krankheiten  

treten bereits im Kindesalter auf,  
nicht zuletzt, weil viele selte- 
ne Krankheiten vererblich sind.  
Darum nehmen auch Kinder- 
ärztinnen und -ärzte in diesem  
Zusammenhang eine besonders  
wichtige Funktion ein.

Dr. Simon Fluri ist Abtei- 
lungsleiter und Chefarzt der Päd- 
iatrie am Spitalzentrum Oberwal- 
lis SZO. Die Rolle von Kinder- 
ärzten sei, aufmerksam zu sein,  
die Eltern ernst zu nehmen und  
Alarmzeichen zu erkennen. Ge- 
nau so wichtig sei es, sich gut zu  
vernetzen. Gerade weil die sel- 
tenen Krankheiten eben tatsäch- 
lich so selten auftreten, brauche  
es den Austausch mit verschie- 
denen Spezialisten. Etwa mit Ge- 
netikern oder Stoffwechselspezia- 
listinnen. «Mit diesem Netzwerk  

kann man schneller zu einer  
Diagnose kommen», sagt Fluri.

Zudem müsse bedacht wer- 
den, dass Eltern oft auch an- 
derweitige Unterstützung brau- 
chen. Etwa in Versicherungsange- 
legenheiten oder in finanziellen  
Fragen. Der Kinderarzt nehme  
dabei quasi die Rolle eines Fall- 
managers ein und vernetze die  
verschiedenen Akteure.

Die Zeit vor der Diagnose  
könne sehr schwierig sein, so  
Dr. Fluri. Oft werden die Be- 
troffenen ohne Diagnose nicht  
richtig ernst genommen, ob- 
wohl sie gleichzeitig merken, dass  
mit ihnen oder ihrem Kind et- 
was nicht stimmt. Das sei eine  
grosse psychische Belastung. Da- 
zu kommen administrative Her- 
ausforderungen. So könne etwa  
kein Antrag auf Invalidenver- 
sicherung bei Geburtsgebrechen  
gestellt werden, solange keine  
Diagnose vorhanden sei.

Sobald die Diagnose steht,  
braucht es die richtige Behand- 
lung. Auch wenn man im Ober- 
wallis kein Universitätsspital habe,  
könne man Betroffene aber oft vor  
Ort betreuen, sagt Simon Fluri. Im  
SZO arbeite man mit verschiede- 
nen Spezialisten zusammen, die re- 
gelmässig im Oberwallis Sprech- 
stunden anbieten und für die Kin- 
derabteilung rund um die Uhr zur  
Verfügung stehen. Unter ande- 
rem seien dies häufig Spezialis- 
ten aus dem Universitäts-Kinder- 
spital beider Basel, was wiederum  
ein Zentrum für seltene Krankhei- 
ten ist. Durch diese medizinische  
Versorgung schaffe man ebenfalls  
einen wichtigen Grundpfeiler für  
die Gleichbehandlung von Men- 
schen mit seltenen Krankheiten,  
so Dr. Fluri.

«Die Diagnose war  
ein Befreiungsschlag»
Katja Bieris Krankheit, das Fami- 
liäre Mittelmeerfieber, kann gut  
behandelt werden. Zwar ist die  
Erkrankung nicht heilbar, aber  
die Betroffenen können medi- 
kamentös gut eingestellt werden.  
«Auch deswegen war die Dia- 
gnose ein Befreiungsschlag für  
mich. Dieses Glück haben lei- 
der nicht alle», sagt sie. Sie ver- 
trägt die Tabletten, die sie täglich  
einnimmt, gut, und ihre Schübe  
wurden weniger und schwächer.

Jedoch stellte Katja Bieri fest,  
dass viele nicht gut damit umge- 

hen konnten, wenn sie von ihrer  
Krankheit erzählte. Ihr werde etwa  
viel Mitleid entgegengebracht, das  
sie aber gar nicht brauche – und  
auch gar nicht wolle. Darum traf  
sie eine Entscheidung: Sie möchte  
aufklären. Über seltene Krankhei- 
ten und über den Umgang mit Be- 
troffenen. Und so machte sie sich  
daran, ein Kinderbuch zu schrei- 
ben. 2024 ist es erschienen. Von je- 
dem verkauften Exemplar gehen  
fünf Franken an den Förderverein  
für Kinder mit seltenen Krankhei- 
ten. Dr. Simon Fluri begrüsst das  
Buch als Informationsmedium. Es  
sei für Kinderärzte eine wichti- 
ge Hilfe bei der Thematisierung  
seltener Krankheiten.

In «Wir sind alle eine Wol- 
ke» geht es um ein Mädchen, das  
mit dem Familiären Mittelmeer- 
fieber lebt. Doch das Mädchen  
und seine Freunde lernen rasch,  
dass jeder Mensch einzigartig ist  
und Krankheiten und Diagnosen  
nicht bestimmen, wer man ist.

Etwas, das auch Katja Bieri 
lernen musste. Sie habe sich  
manchmal gefragt, ob es ihre be- 
ruflichen Perspektiven schwächen  
könnte, wenn sie offen über ihre  
unsichtbare Erkrankung spreche.  
Ob die Krankheit sie als Person  
bestimme. Aber inzwischen wis- 
se sie, dass dem nicht so sei. Da- 
rum möchte sie auch ihren Bei- 
trag leisten, dass seltene Krankhei- 
ten in der Gesellschaft nicht mehr  
tabuisiert werden. Sie schätze den  
offenen Umgang, auch von ih- 
rem Umfeld. Sie habe kein Pro- 
blem damit, Fragen zu beantwor- 
ten – im Gegenteil. Und sie möchte  
ein Zeichen setzen. «Ja, man kann  
krank sein und trotzdem auf dem  
Arbeitsmarkt bestehen und sein  
Leben bewältigen.»

Katja Bieri hat eine seltene Krankheit. Doch 
Mitleid möchte sie nicht. Sie will aufklären
Heute ist Internationaler Tag der seltenen Krankheiten. Der Tag soll sensibilisieren und aufklären. Dasselbe Ziel verfolgt Katja Bieri. 
Unter anderem mit einem Kinderbuch, das ihre seltene Krankheit und den Umgang damit thematisiert.

Katja Bieri mit dem Kinderbuch, in dem sie unter anderem ihre eigene seltene Krankheit thematisiert.
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Orfa Schweizer

Zum Tag der seltenen Krankhei- 
ten informieren und sensibilisieren  
verschiedene Akteure über das  
Leben der Betroffenen und die  
Herausforderungen, mit denen  
sie konfrontiert sind. Zudem en- 
gagieren sich verschiedene Verei- 
ne für Betroffene und ihre Ange- 
hörigen. So etwa der Verein Ma- 
RaVal (Maladies Rares Valais) oder  
der KMSK (Förderverein für Kin- 
der mit seltenen Krankheiten).

Tag der seltenen 
Krankheiten
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