Intro: Herzlich willkommen bei seko on air. Der Podcast zur Selbsthilfe in Bayern. Heute
horen Sie das Interview von Irena Tezak mit Frau Sommer zum Thema Neurofibromatose,
einer seltenen chronischen Krankheit.

Irena TeZak: Hallo Frau Sommer. Ich freue mich, dass wir heute miteinander sprechen
kénnen. Es wird um das Thema Neurofibromatose gehen. Das ist eine Erkrankung, die zum
Spektrum der seltenen Erkrankungen gehort. Aber eben auch seltene Erkrankungen sind ein
Teil der Selbsthilfe. Wann haben Sie denn zum ersten Mal von dieser Erkrankung gehort
bzw. wie sind Sie damit in Berlihrung gekommen?

Siegrid Sommer: Ja, ich hab zum ersten Mal davon gehért, als unsere Tochter zwei Jahre alt
war, und da wurde sie im Taunischen schon untersucht und da wurde diese Diagnose
gestellt. Es war 1966, da gab es aber noch keine Selbsthilfegruppe und keine Broschiiren.
Man konnte praktisch nur so in dicken Walzern in Englisch nachlesen, um was es sich
handelt und was da alles passieren kann.

Irena TeZak: Was haben Sie denn an lhrer Tochter festgestellt? Wie kamen Sie denn auf den
Gedanken, dass irgendwas nicht in Ordnung ist?

Siegrid Sommer: Ich hatte gar nichts festgestellt. Unsere Tochter hat eine Magen Darm
Infektion bekommen und war ins Taunische gekommen. Und da hatten sie es praktisch nur
nebenbei festgestellt. Friiher wurde es aber nur diagnostiziert. Man hat praktisch noch gar
keine Behandlungsmethoden gehabt. Wir hatten das Kind dann immer in der
Universitatsklinik vorstellen sollen. Es ware aber nichts passiert. Da haben wir uns gedacht,
wir werden lieber das Kind ganz normal aufwachsen lassen und dass sie eine gliickliche
Kindheit hat. Und wir haben dann selber sie geférdert, so gut es ging.

Irena TeZak: Ja, Neurofibromatose gibt es ja verschiedene Typen. lhre Tochter hat jetzt NF
eins, aber es gibt ja auch noch NF zwei. Und was bedeutet denn das Giberhaupt? Was haben
denn die Menschen, die an Neurofibromatose leiden?

Siegrid Sommer: Das ist eine durch Genmutation bedingte Tumorerkrankung. Bei der NF eins
hauptsachlich sind’s Hauttumore, aber sie konnen lberall sein. Und bei der NF2 ist es eben
wieder ein anderes Gen, da ist es im Korper, an den Nerven dran praktisch diese Tumore. Bei
NF2 da ist halt sehr haufig, dass sie auch noch das Gehor verlieren.

Irena TeZak: Also damals hat es aber 1966 noch gar keine Selbsthilfegruppe gegeben. Wann
und wie sind Sie denn dann zur Selbsthilfe gegkommen?

Siegrid Sommer: Ja, die Selbsthilfegruppe gab es dann erst ab 1987 und dann spater haben
sich dann Regionalgruppen gebildet und wir haben dann erfahren, dass es in Miinchen auch
eine gibt. Und da sind wir dann 1996 zu einem Treffen gegangen. Da war der Leiter der
Gruppe, der hat gerade jemand gesucht als Kontaktperson, die sich mit EDV auskennt, dann
habe ich mich da gemeldet und bin seitdem aktiv dabei. Und mein Mann hat da auch friiher
immer mitgemacht.

Irena TeZak: Und 1996, da war lhre Tochter ja schon 32, Hatte sie denn dann immer noch
Schwierigkeiten oder Probleme, oder.



Siegrid Sommer: Also unsere Tochter steht voll im Leben.

Irena TeZak: Und sie haben sich dann trotzdem bei der Selbsthilfe engagiert. Zunachst, weil
jemand gesucht wurde, der sich mit EDV auskennt, haben Sie gesagt. Sie sind dann
Mitglieder geworden. Ja, und sie sind es ja bis heute noch. Sie organisieren ja, soweit ich
weil}, auch Onlineabende.

Siegrid Sommer: Ja, als dann Corona kam, da wurde dann ja, von KISS war es gewesen, da
konnte man dann so ein Programm haben und konnte da damit Verbindung aufnehmen mit
den einzelnen Mitgliedern, weil man sich ja nicht mehr treffen konnte. Und dann habe ich
mir gedacht, ja, das konnte ich ja machen. Spater habe ich das dann meiner Kollegin
libergeben, die die Gruppe in Franken leitet und hab selber dann vom Bundesverband das
Zoom bekommen. Und da machen wir jetzt so Themenabende fir Eltern mit betroffenen
Kindern und flr erwachsene Betroffene und Angehérige. Und da greift man auch immer
ganz aktuelle Themen auf. Zum Beispiel hatten wir einen Abend, da hiel8 es “Impfen ja oder
nein?”, dann haben wir auch Meditationen, beispielsweise, dass man innerlich zur Ruhe
kommt, das ist einmal im Monat. Fiir die Eltern haben wir alle méglichen Vortrage, zum
Beispiel Giber Dyskalkulie oder Legasthenie oder Nachteilsausgleich oder jetzt hatten wir
auch zum Beispiel Schulwechsel, also wenn die Kinder dann tGbertreten aufs Gymnasium
oder die Realschule, was da zu beachten ist.

Irena TeZak: Die Neurofibromatose Typ eins bringt ja haufig ein Aufmerksamkeitsdefizit mit
sich, das habe ich gelesen oder eben auch Lernschwierigkeiten. Deswegen auch die Gruppe
flr Eltern von betroffenen Kindern, wo ihnen auch Unterstiitzung in dieser Hinsicht
angeboten wird. Frau Sommer, Sie sind jetzt schon so lange ehrenamtlich engagiert. Was
gibt Ihnen denn das ehrenamtliche Engagement? Warum machen Sie das?

Siegrid Sommer: Also ich habe da ganz groRartige Menschen kennengelernt. Ich muss auch
sagen, durch das, was wir, als wir jung waren, iberhaupt keine Unterstltzung hatten, finde
ich das so toll, dass man heute den jungen Mittern doch irgendwie beistehen kann. Und das
ist mir eigentlich sehr wichtig, dass man den jungen Eltern Unterstiitzung gibt.

Irena TeZak: Und dass ihnen auch gesagt wird, dass ja ein Leben so gut es geht fiir das Kind
auch weiter stattfinden kann und auch mit den Schwierigkeiten umgegangen werden kann.

Siegrid Sommer: Ja, das ist sehr unterschiedlich. Das kann ganz leicht betroffen sein, das
Kind, dass man fast gar nichts merkt. Und es gibt natirlich auch schwer Betroffene.

Irena TeZak: Aber nochmal zum Stichwort Digitalisierung. Haben Sie eben ja was dazu
gesagt, aber auch Digitalisierung in der Selbsthilfe. Was denken Sie? Ist es was Gutes, was
Schlechtes? Sie sind ja jetzt auch ja, sagen wir mal, schon in einem fortgeschrittenen Alter.
Und gerade fiir dltere Menschen ist es ja manchmal ein groRes Problem.

Siegrid Sommer: Die Digitalisierung ist... Einerseits ist es toll, was man alles fiir Moglichkeiten
hat. Ich zum Beispiel finden diese Fortbildungsmoglichkeiten auch jetzt so toll, die man
immer hat durch das YouTube auch zum Beispiel diese ganzen Erklarvideos und so.

Irena TeZak: Frau Sommer, was ist denn fir Sie in der Selbsthilfe das Wichtigste?



Siegrid Sommer: Ich finde sehr wichtig die Forderung unserer Kinder. Also das liegt mir sehr
am Herzen. Je friiher mal anfangt, desto besser ist es.

Irena TeZak: Ein Standardsatzsatz in der Selbsthilfe ist ja auch: Du erfahrst, du bist nicht
allein mit deinem Problem. Ist das fiir Sie auch bedeutend gewesen?

Siegrid Sommer: Es ist immer noch bedeutend fiir mich, muss ich sagen. Also wir waren ja
vollkommen alleingelassen, praktisch, als wir unsere Kinder aufgezogen haben. Das sollte
eben nicht sein. Und ich finde auch, es ist bei uns unter den Jungen und unter den Alten
wirkt schon ein grofler Zusammenhalt und es ist auch nicht verloren gegangen jetzt in der
Zeit von Corona.

Irena TeZak: Das ist sehr gut zu horen. Gibt es irgendwelche Tipps, die Sie an Neubetroffene
weitergeben?

Siegrid Sommer: Ja, man sollte nicht zu viele Informationen auf einmal auf die Leute runter
regnen lassen. Man sollte sagen, Sie kénnen jederzeit anrufen, wenn Sie Fragen haben. Erst
wenn man sich damit abgefunden hat, dann kann man es ja richtig annehmen, diese Sache.
Man muss erst sich zurechtfinden mit der Sache.

Irena TeZak: Und ich glaube, es ist sehr wichtig, etwas annehmen zu kénnen und das braucht
einfach auch Zeit. Und deswegen meinen Sie auch nicht zu viel Informationen auf einmal. Es
gibt ja heutzutage viele Moglichkeiten, sich zu informieren, aber auch da sich Zeit lassen und
langsam vorangehen.

Siegrid Sommer: Ja, da bin ich schon der Meinung.

Irena TeZak: Zum Thema Neurofibromatose und Wissenschaft oder Kontakt zu Arzten und
Arztinnen. Wie bedeutend ist denn die Wissenschaft gerade bei einer seltenen Erkrankung?

Siegrid Sommer: Ja, man ist natlrlich daran interessiert, dass die Krankheit heilbar wird.
Aber das ist natlrlich so, wie wenn sie in Not im Heuhaufen suchen.

Irena TeZak: Und dann gibt es auch noch gar nicht so viele Arzte und Arztinnen, die jetzt auf
NF spezialisiert sind, oder?

Siegrid Sommer: Es gibt nur wenig Spezialisten, es gibt Zentren in ganz Deutschland.
Irena TeZak: Zentren fiir Seltene Erkrankungen, meinen Sie?

Siegrid Sommer: Ja, und auch NF Zentren gibt es auch. Aber es gibt eben relativ wenig Arzte,
die bereit sind es zu machen. Und mit NF Zentren da hat sich viel getan. Es hat friiher fast
gar nichts gegeben.

Irena TeZak Und wie lange werden Sie sich denn noch weiter engagieren?

Siegrid Sommer: Ach, das weil3 ich nicht, wie lange ich das noch mache. Ich habe ja eigentlich
schon aufgehort gehabt. Dann ist eben Corona gekommen und jetzt habe ich natirlich nicht
gedacht, dass es so lange dauert. Inzwischen sind die Sachen auch sehr beliebt und ich muss



sagen, ich freue mich immer sehr, wenn die Leute am Schluss sagen: war heute kurzweilig
und informativ und sie kommen das nachste Mal wieder.

Irena TeZak Das heilst, sie betreuen weiterhin Onlineangebote und werden das auch noch in
der nachsten Zeit weitermachen?

Siegrid Sommer: Ja, ich weil nicht. Das ist die grof3e Frage, wie lange ich das noch kann. Mal
schauen.

Irena TeZak .Ganz herzlichen Dank, Frau Sommer, fir dieses Gesprach und alles Gute fiir Sie
auch weiterhin.

Siegrid Sommer: Dankeschon und lhnen auch alles Gute!

00:10:09
Outro: Bis zum nachsten Mal bei seko on air, dem Podcast zur Selbsthilfe in Bayern.



