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DHAG

Jahresriuckblick 2010 SHG Ataxie
Schwarzwald-Alb-Bodensee

Das 6.Jahr des Bestehens der Selbsthilfegruppe
(SHG) war von vielerlei Aktivitaten gekennzeich-
net, zu denen der Grofiteil unserer Gruppenmit-
glieder aktiv dabei war.

Los ging‘s im Februar (27.) mit dem Gruppentref-
fen in den Rdumen der AOK, bei dem wir eine
Logopadiestunde etwas anderer Art genossen
(Fundus 2/10 S.27) und fuhrten bereits die erste
Diskussion Uber die Zukunft der SHG (DHAG-RG -
Ja oder nein). Gleichzeitig beschlossen wir nach
Rucksprache mit der AOK-Selbsthilfeférderung,
2010 keine finanz. Unterstiitzung beim Bundes-
verband DHAG zu beantragen.

Im Marz (12./13.) fand unsere bereits obligato-
rische Teilnahme am SHT in Bad Dirrheim statt,
bei dem Antje und ich tatkraftig von Fam. Hamann
und Ingeborg und Wolfi unterstutzt wurden. Und
hier kam unser neues ,,Lochspiel” erstmals zum

Einsatz. Diese Art der Offentlichkeitsprasenz ist
sehr wichtig, um den ATAXIE-Begriff bekannter
zu machen. 1 Woche spater fand in Radolfzell
im Milchwerk der SHT des Nachbarkreises statt,
an dem wir zwar nicht mit einem Info-Stand teil-
nahmen, aber dessen Besuch wir zu einem klei-
nen Gruppentreffen (7 Personen) nutzten und
mit der regionalen KISS ins Gesprach kamen.

Im April (09.-11.) fand die MV der DHAG in Wies-
baden-Naurod statt, wo wir als Gruppe mit 6

Personen teilnahmen und die erhoffte Klarheit
zur Zukunft der SHG noch nicht bekamen.

Am 08.Mai wollten wir die Blumeninsel Mainau
besuchen, was wir aber aus Witterungsgriinden
auf den 22.05. verlegen mussten. Stattdessen
besuchten wir an dem Tag mit 6 Personen das
SealLife-Center in Konstanz - mit dabei Anja und
Thomas aus dem Saarland. Der verlegte Mainau-
Besuch hat sich zumindest wettermaRig fur die

16 Teilnehmer ausgezahlt, wenn auch die Rosen-
blite bereits am Abklingen war.

Ende Mai nahmen Antje und ich am traditio-
nellen Coping-Seminar in Munster teil, und vom
10.-15.06.fuhren wir mit der RG Minchen nach
Berlin (Fundus 3/2010 S.18/S.16).

Ende Juni (25.-27.) fuhrten wir zum 6.Mal unser
Gruppenprojekt ,,Besuch des Schweizer Ataxie-
treffens der FA-Kontaktgruppe* durch, an dem
7 Gruppenmitglieder teilnahmen und 3 weitere
dt. Ataktiker (Fundus 3/10 S.14f.). Dieses Projekt
wird seit Jahren durch die region. KK finanziell
unterstitzt und dadurch erst machbar.
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Am 10.07. trafen sich 25 Personen zum Grill-
fest bei Fam. Hamann im Garten - dieses bereits
traditionelle Ereignis war fur uns alle ein tolles
Erlebnis mit guten Gesprachen und gutem Essen.
Einige unserer schweizer Freunde waren auch
da sowie Uta und Christian aus Munchen, ein-
ziger Wermutstropfen - unsere Leiterin Antje lag
mit gebrochenem Ful} im Krankenhaus. Diesmal

war das Grillfest fur die SHG auch keine finanzi-
elle Belastung dank zweier Sparschweine - plus
minus 0.

Im August (14.) traf sich unsere Gruppe bei der
Kartause in Ittingen (CH) nicht weit von Frauen-
feld. Dort hatte unsere schweizer Freundin Silvia
eine sehr interessante Fuhrung organisiert, die
auch fur Rollifahrer (u. a. unsere Antje voru-
bergehend) relativ problemlos war. Im Anschluf3
sind wir alle (14 Personen) bei Silvia daheim ein-
geruckt zum Grillen. Dies war fir alle Teilneh-
mer ein lustiger Nachmittag mit vielen guten
Gesprachen. Hier muss aber auch erwahnt
werden, dass solche Aktionen (von denen es
schon viele gab) nur moglich sind, da wir viele
in der SHG haben, die selbst noch mobil sind
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bzw. gemeinsam mit ihren Angehdrigen aktiv
sein konnen - diesen ,,Mitbetroffenen* gilt unser
Dank.

Am 04.09. trafen wir uns im 2.Anlauf (19.06. Aus-
fall wegen Wetter) vor der Landesgartenschau in
Villingen-Schwenningen. Wir waren 17 Personen.
Die, die nicht so gut zu Fu waren, bekamen am
Eingang einen Rollstuhl - Schieber waren genug
dabei. Manch einer hat sich Tipps fur daheim
abgeguckt, aber das Wichtigste an der Aktion
war, das Gefuhl bei allen zu starken - gemein-
sam kann man vieles bewegen. Mit dabei auch 2
neue Mitglieder unserer SHG - Eva und Johanna
- und auf der LGA trafen wir noch Christian und
Yvonne aus dem Badischen.

Am 09.10. fand in Frankfurt endlich die lang
ersehnte Schulung der DHAG-RG-Leiter statt.
Von den Ausfihrungen des Justiziars der BAG S,
Hrn. Brinsing, erhofften Antje und ich uns Ant-
worten auf die Fragen beziglich der Gruppe.
Mehr dazu am SchluR des Beitrages. Nur kurz -
es war sehr informativ, l6ste aber immer noch
nicht endgultig unsere Probleme.

Vom 22.10.-26.11. waren Antje und ich zur Kur in
der Schmieder-Klinik in Konstanz, doch auch hier
zeigte sich die Verbundenheit in unserer SHG,
wir bekamen oft Besuch in der Klinik (Petra &
Detlev, Wolfi & Ingeborg, Gunter, Susanne und
Frank) bzw. machten kleinere Ausflige mit
Hamanns, Daniel und Johanna. AuRerdem berei-
teten wir das Weihnachtstreffen vor.

Am 04.12. trafen wir uns am Bahnhof Radolf-
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zell, um danach mit 23 Personen tber den Weih-
nachtsmarkt zu ,,schlendern®, gemeinsam einen
Gluhwein zu trinken und dann in der Gasthatte
»Zum Liesele” den Nachmittag ausklingen zu
lassen.

Mitte Dezember gab es dann noch ein letztes
Gesprach mit unserem Ansprechpartner fir
Selbsthilfeférderung der AOK. Danach hat
Antje das Schreiben an den Vorstand der DHAG
geschickt, dal unsere SHG keine RG mehr sein
wird.

Warum nicht mehr DHAG-RG?

Ende 2009/Anfang 2010 gab es l.Informationen

zur zukinftigen Zusammenarbeit des Bundes-

verbandes mit seinen RG. Da wir als SHG Ataxie

schon seit Jahren durch die regionalen Kranken-

kassen sowohl pauschal als auch bei Projekten

grol3ziigig unterstutzt wurden, ergaben sich aus

den Schreiben 2 Fragen fur uns:

» Ist die Offenheit der SHG fir neue Betroffene
und Interessierte gegeben

e Ist die Trennung der Forderebenen (Bund,
Land, regional) der KK gegeben?

Wir wollen nicht die ,,Forderwirdigkeit der

Krankenkassen verlieren.

Das 2.Kriterium konnte in der RGL-Schulung in

Frankfurt geklart werden - alle Mittel der RG

sind Eigentum des ubergeordneten Bundesver-

bandes, durfen aber nur in der RG/ fir die RG

ausgegeben werden, da die Forderung der KK

zweckgebunden an die RG ausgezahlt wurde -

also ist das DHAG-Unterkonto kein Problem.

DHAG

Aber das Kriterium der KK ,,Offenheit fir neue
Mitglieder* ware fur uns als eine RG der DHAG
nicht erfullbar. Uns geht es nicht vorrangig um
Mitglieder der DHAG. Aber die bestehenden
finanzrechtlichen Regelungen besagen, daB das
Geld der RG nur fur Mitglieder der DHAG ausge-
geben werden darf (und auch nicht fr notwen-
dige Begleitpersonen des Mitgliedes - Aussage in
Frankfurt).
Dies ist uns als SHG nicht mdglich, da wir zum
einen einige Nicht-DHAG-Mitglieder in der SHG
haben, viele zwar Einzelmitglied der DHAG
sind, aber die Begleitpersonen ausgeschlossen
waren.
Zum anderen arbeiten wir viel und eng mit der
schweizer FA-Kontaktgruppe zusammen, von
denen wir niemals verlangen wirden, Mitglied
der DHAG zu werden.
Wir wollen aber nicht die Gemeinnitzigkeit des
Bundesverbandes gefahrden, deswegen der Ent-
schluss keine RG mehr der DHAG.
Als SHG ATAXIE Schwarzwald-Alb-Bodensee sehen
wir uns selbst als Kontaktgruppe zur DHAG e.V.
und unterstiitzen deren Arbeit, so es uns mog-
lich ist!
FUr die Gruppe andert sich rein gar nichts, regi-
onal (6rtliche KISS, KK, Kreis-Behindertenbeauf-
tragte) sind wir ja schon seit der Griindung 2004
die SHG ATAXIE.
Unser Schwerpunkt war und ist die Selbsthilfe
fur Betroffene, Ansprechpartner flr Betroffene
und Interessierte zu sein, den Ataxie-Begriff und
unseren Bundesverband DHAG durch Offentlich-
keitsarbeit regional bekannt
zu machen. Daftir notwendige
finanzielle Mittel bekommen
wir auch als Nicht-e.V. von
den regionalen KK.

(ers)
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