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DieersteChemotherapiewarvergebens
Eine ThurgauerMutter erzählt von ihrem täglichenKampf. Ihre Tochter leidet an der Von-Recklinghausen-Krankheit.

Judith Schuck

DésiréeW.hatte schon frühden
Verdacht, dass bei ihrerTochter
Noemi etwas nicht stimme. Als
Frühchen kämpfte sie ohnehin
mit ihremGewicht.«Noemihat-
te immer Mühe mit der Nah-
rungsaufnahme und blieb in
ihrerEntwicklung zurück», sagt
die zweifache Mutter aus Son-
terswil. Bei Noemi spürte sie,
dass noch etwas anderes dahin-
tersteckte, konnte es aber nicht
benennen. Sechs Wochen nach
derGeburtwurdeNoemials ge-
sund entlassen, nach wenigen
Monaten kam siemit einem In-
fekt zurück ins Spital. «Trotz
ihremdeutlichenUntergewicht
und ihrer zu geringen Grösse
wurden wir wieder nach Hause
geschickt.» Aufgrund dessen
undwegen ihres schlechtenAll-
gemeinenzustandsentschieden
sie sich, ein anderes Spital auf-
zusuchen.

In St. Gallen war sie dann
drei Wochen stationär. «Zum
Glückwardort eineGenetikerin
anwesend», erinnert sich Desi-
rée W., denn nach mehreren
Verdachtsdiagnosen konnte
nach vier Monaten eine Neuro-
fibromatose Typ 1 festgestellt
werden, auch bekannt als Von-
Recklinghausen-Krankheit.Da-
bei handelt es sich um eine ge-
netische Erkrankung des Ner-
vensystems, die mit gut- und
bösartiger Tumorbildung ein-
hergeht. Sie zählt zu den selte-
nen Krankheiten, kommt aber
vergleichsweisehäufigvor: etwa
eines von 3000 Neugeborenen
ist betroffen.

SchockundErleichterung
überDiagnose
Häufige Symptome sind Haut-
veränderungen, Knötchenbil-
dung, Knochenveränderungen
und Tumoren am Sehnerv. Für
die Eltern war die Diagnose ein
Schock. Gleichzeitig aber auch

eineErleichterung, denn es gab
nun einen Namen für Noemis
Leiden. Als sie zwei Jahre alt
war,wurdemittelsMagnetreso-
nanztomographie ein Hirntu-
mor festgestellt.

Noemi bekommt Chemo-
therapie.DerSehnerv ist bei der

heute Sechsjährigen ebenfalls
betroffen.Zwarkommtsieohne
Sehhilfe aus, ist aber schnell er-
schöpft. «Neben Ergotherapie
und Physio begleitet uns seit
bald fünf Jahreneinheilpädago-
gischer Früherzieher», erzählt
Desirée W. Noemi gesellt sich

immer wieder zur Mutter, fragt
nach Spielen, schaut nach den
Katzen. Anzumerken ist dem
Mädchen mit den blonden Lo-
ckenaufdenerstenBlicknichts.
Die erste Chemo sei umsonst
gewesen,derTumorwuchswei-
ter. Im Dezember 2020 starte-

ten sie eine Off-Label-Therapie
aus einer US-Studie. Das
brauchte jede Menge Bewilli-
gungen. «Dieses Medikament
gebe ich ihr jeden Tag Zuhause
überdieMagensonde», sagtDé-
siréeW., die sichalleineum ihre
Mädchen kümmert. «Mit den
Nebenwirkungen kämpfen wir
stark.» Dazu zählen vor allem
Verdauungsprobleme.

Nebenwirkungen
schränken Familie ein
Besonders einschränkend sind
jedoch die Hautreaktionen.
Noemis Nasenschleimhaut
musste schon zweimal verödet
werden wegen starker Blutun-
gen, auch an den Zehen waren
Operationen wegen Nagelbett-

entzündungennotwendig.Hin-
zu kommen Wahrnehmungs-
probleme wie zum Beispiel das
Einschätzen von Geschwindig-
keiten, was im Verkehr gefähr-
lich werden kann, und ein ge-
störtes Temperaturempfinden.

«Manchmal hat sie schon
marmorierte Haut vor Kälte,
sagt aber, ihr seiwarm.Siemuss
lernen, diese Zeichen zu lesen
und sichentsprechendanzuzie-
hen», sagtdieMutter.Belastend
istdienoch relativneueSonnen-
allergie. «Das ist extrem ein-
schränkend für uns alle, denn
wir können nur mit grossem
Aufwand wie UV-Schutzklei-
dung und Sonnenschutzcreme
Faktor 100 lediglich für kurze
Zeit rausgehen.» All diese
Nebenwirkungen und die Sym-
ptome brauchen eine enorm
aufwendige Pflege von mehre-
ren Stunden täglich.

«Förderverein ist ein
Riesensegen»
Désirée W. ist zur Expertin für
ihre Tochter geworden. Belas-
tend findet sie, dass es in den
Spitälern intern an guter Kom-
munikationmangele. Auchwas
den Umgang mit besonderen
Kindern imSchulsystembetref-
fe, sieht sie imThurgaunochLü-
cken. Eine grosse Stütze ist der
Förderverein fürKindermit sel-
tenen Krankheiten. Manuela
Stier gründete ihn2014 inUster.
«DerVerein ist einRiesensegen
füruns. Siehabenunsgeholfen,
eine Reha in Deutschland zu fi-
nanzieren, bei der wir Energie
tanken konnten oder uns einen
Veloanhängerorganisiert, damit
wir mit Noemi draussen mobil
sind. Das sind alles Dinge, die
die IV nicht zahlt, aber uns Le-
bensqualität gibt.» Ausserdem
schätze sie den Austausch mit
anderen Betroffenen. «Selbst
wenndieKrankheitenvöllig ver-
schieden sind, gibt es viele Be-
rührungspunkte.»

DesiréeW. mit ihrer Tochter Noemi zu Hause in Sonterswil. Bild: Benjamin Manser

Internationaler Tag der seltenen Krankheiten

Der 28.Februar ist internationa-
ler Tag der seltenenKrankheiten.
Der gemeinnützige Förderverein
für Kinder mit seltenen Krank-
heiten KMSK setzt sich seit 2014
schweizweit für die rund350000
betroffenen Kinder und Jugend-

lichen mit einer seltenen Krank-
heit und deren Familien ein.
2022 zahlte der Verein nach
eigenen Angaben mehr als
500000 Franken an betroffene
Familien für Therapien,Mobilität,
Hilfsmittel und Entlastung aus.

Zudemkonnten im vergangenen
Jahr 1100 Familienmitglieder an
kostenlosen Events teilnehmen.
Der Verein stellt auch Publikatio-
nen zur Verfügung. (red)

www.wissensplattform.kmsk.ch

MancheSchwimmschülerschweben in33Grad
In Aadorf frierenKinder im 29grädigenWasser; grössere Bäder bieten unterschiedlicheWassertemperaturen an.

ThomasWunderlin

DieAadorfer Schwimmlehrerin
Marlene Brauchli Stillhart klagt
über die auf 29 Grad gesenkte
Wassertemperatur des Hallen-
bads. Für Kindergärtler und
Erstklässler sei das zukalt. «Die
Kinder fröstelnundhabenblaue
Lippen», sagte sie gegenüber
dieser Zeitung (Ausgabe vom
21.Februar). UmdieKinder ans
Wasser zugewöhnen,übt siemit
ihnen oft Schweben und Glei-
ten.Dabeimüssen sie sichnicht
viel bewegen. Angesichts der
Energiemangellage hatte der
Gemeinderat entschieden, dass
das Wasser nicht mehr wie bis-
her auf 30Grad erwärmtwird.

Im Hallenbad der Primar-
schuleErmatingenherrscht eine
vergleichbareTemperaturwie in
Aadorf. Das Wasser wird auf
28,5bis 29,5Graderwärmt, teilt
Schulpräsident Antonio Basile
mit. Daran habe man in letzter

Zeit nichts geändert. «Es gibt
kaum Reklamationen über die
Wassertemperatur.»

ImHallenbadSirnachgibt es
–wie inAadorf –nur einBecken,
dasalleBedürfnissedeckensoll.
Hier wird das Wasser üblicher-
weise auf 29,5 Grad erwärmt,
dienstags jedoch für die Aqua-
well-KursederThurgauerRheu-
maliga auf 32Grad.

ImUnterschied zuden erwähn-
tenHallenbädernverfügen jene
von Kreuzlingen, Frauenfeld
undWeinfelden über getrennte
Becken für Schwimmer und
Nichtschwimmer. Sie können
deshalb Gross und Klein unter-
schiedliche Temperaturen an-
bieten.

PeterEhrbar,Chefbadmeis-
ter im Kreuzlinger Thermalbad

Egelsee, hat Verständnis dafür,
dass die Schwimmschüler in
Aadorf frieren. In seinemLehr-
schwimmbeckenwirddasWas-
ser auf 32,5 Grad erwärmt, am
Mittwoch- und Donnerstag-
nachmittag sogar auf 34Grad.

Das Thermalbad Egelsee
mussnicht vielEnergie aufwen-
den, um das Wasser zu erwär-
men,daesüberThermalwasser
verfügt. Laut Ehrbar ist es 28,5
Grad warm, wenn es aus 300
MeterTiefehochgepumptwird.
Für das Sportbecken reicht die-
se Temperatur.

Im Hallenbad Frauenfeld
werden Schwimmkurse wieder
im Nichtschwimmerbecken
stattfinden,wennderderzeitige
Umbaubeendet ist.DieWasser-
temperaturwirdunverändert 32
Grad betragen, sagt der Leiter
des Hallenbads, Andreas Frei.
Das Schwimmerbecken wird in
Frauenfeld auf 28Gradgeheizt.
Das ist laut Frei für Normal-

schwimmerangemessen,Profis
müssten 27Grad haben.

Weinfelderbadengern
wärmeramWochenende
DasHallenbadWeinfeldenheizt
das Wasser im Nichtschwim-
merbeckenanWochentagenauf
31 Grad, teilt der Leiter Sport,
BernhardAggeler,mit.AmFrei-
tag wird eine Warmwasserpha-
se eingeleitet. Das bedeutet,
dassbis SonntagdieTemperatur
auf bis zu 33 Grad erhöht wird.
Auch imSchwimmerbeckenha-
benesdieWeinfelder gernwär-
meralsandereThurgauer.Unter
der Woche wird es auf 29 Grad
geheizt, amWochenendeauf 30
Grad. «Letztlich können wir
festhalten», schreibt Aggeler,
«dass jederMensch ein eigenes
Temperaturempfinden hat. So-
mit ist es klar, dass wir auch bei
unseren Nutzerinnen und Nut-
zern verschiedene Meinungen
diesbezüglich haben.»

Die Wassertemperatur im Nichtschwimmerbecken Frauenfeld wird
auch in Zukunft 32 Grad betragen. Nana do Carmo (28. 1. 2003)

ErsteFrau in 100
Verbandsjahren
Thurgau Bei den Veteranen-
schützen weht ein neuer Wind.
Ein Jahrhundert nach der Ver-
einsgründung ist erstmals eine
Frau indenkantonalenVorstand
gewählt worden: Fränzi Zogg
aus Herdern. Das ist einer Mit-
teilung der Thurgauer Vetera-
nenschützen zuentnehmen. In-
zwischen habe auch das weibli-
che Geschlecht die Freude am
Schiessen entdeckt, heisst es
darinweiter.Ander 100. Jahres-
versammlung des Verbandes in
der Mehrzweckhalle Zihl-
schlacht nahmen 200 der 800
Mitglieder teil. «Und kaum in
der Halle, traf man sich schon
beim Apéro mit bekannten
Schützenkameraden, während
auf der Bühne die Hauptwiler
Musikanten für Unterhaltung
sorgten.» Veteranenpräsident
Markus Brandes habe zügig
durch die Traktanden geführt.
Die späteren Klänge der Brass
Band Hauptwil galten dem Ge-
denkenandie verstorbenenKa-
meraden. (red)
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