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Geleitwort

DHAG - RG SCHWARZWALD-ALB-BODENSEE

1. Geleitwort

Marina Stiber

Nur andere Menschen konnen unser Leben erfillen.
Hat es nur uns selbst zum Inhalt so bleibt es leer.

(Helmut Gollwitzer)

Die Deutsche Heredo - Ataxie - Gesellschaft e.V.
gratuliert der Regionalgruppe Schwarzwald - Alb
- Bodensee recht herzlich zum 5-jahrigen Beste-
hen. Besonderer Dank gilt Frau Antje Graf, die
2004 die Gruppe grindete und bis heute erfolg-
reich leitet.

Sie hat in den vergangenen Jahren zusammen
mit Eckhard Stemmler gezeigt, das Selbsthilfe fir
alle Mitglieder der Regionalgruppe sehr wertvoll
ist. Die regelmaRigen Treffen dienen nicht nur
zum Erfahrungsaustausch, sondern die lebendige
Gestaltung motiviert zur ,,Teilhabe am Leben®.
Hier zahlt jeder einzelne und wird sofort in die
Gruppe integriert.

6 DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST

Ich selbst staune jedesmal, wenn ich das Pro-
gramm der Gruppe lese, bzw. einen tollen Fun-
dusbericht. Aktuelle Referate, Teilnahme an
Selbsthilfetagen, Ausfluge, Segelfliegen sowie
das jahrliche Grillfest bei Familie Hamann in
Radolfzell sind nur einige Highlights.

Naturlich ist die beste Regionalgruppenleite-
rin nichts ohne die Gruppenmitglieder, deshalb
danke ich auch der gesamten Gruppe fir den
Zusammenhalt und der Offenheit gegeniber
,-nheuen* Mitgliedern.

Der Bundesverband der DHAG e.V. kann stolz
sein auf soviel ehrenamtliche Aktivitat, weil wir
sind auf die Hilfe vor Ort angewiesen, denn:

Viele kleine Hande,

an vielen kleinen Orten,

die viele kleine Dinge tun,

kdnnen das Gesicht der Welt verandern.

Ich bedanke mich deshalb nochmals bei Antje
Graf und der Regionalgruppe fir die wertvolle
Arbeit vor Ort.

Malborn, August 2009

Marina Stiber
1. Vorsitzende DHAG e.V.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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Vorwort

2. Vorwort
Stefanie Kaiser

War Hermann Hesse Mitglied einer Selbsthilfe-
gruppe?

Wenn Menschen sich zusammenschlieBen, sei
es zu zweit, zu dritt oder zu mehreren, ent
steht etwas Neues, Unvorhersehbares. Beim
Zusammenschluss von Menschen mit der glei-
chen Erkrankung nennt man das eine Selbsthil-
fegruppe. Die Definition von Selbsthilfegruppe
ist bis heute unscharf. Beschrieben wird eher
eine Arbeitsweise - gemeinsames Bewaltigen
von Problemen - und eine Wirkung - setzt Krafte
frei, fihrt zu Aktivitat - als das, was eine Selbst-
hilfegruppe tatsachlich ist.

Als Kontaktstelle fir Selbsthilfegruppen konnte
ich einige Grindungstreffen neuer Gruppen
begleiten, und jedes Mal schwebte lber diesem
Kreis von Menschen, die sich engagieren wollten,
diese Frage, was denn nun eigentlich passieren
sollte.

Es ist nicht davon auszugehen, dass es zur
Lebenszeit von Hermann Hesse bereits Selbst-
hilfegruppen in Deutschland und der Schweiz
gab. Aber hat er wohl eine ahnliche Erfahrung
gemacht, die ihn zu den Worten inspirierte:
,.Denn jedem Anfang wohnt ein Zauber inne, der
uns beschutzt und der uns hilft zu leben...*?

Nach meiner Erfahrung muss man sich bei
der Grindung einer Selbsthilfegruppe diesem
Zauber der Ungewissheit Gberlassen. Man muss
sich Zeit geben zum Kennenlernen und gemein-
sam Schritte in eine Richtung versuchen, die
man zusammen erst entwickeln muss. Das ist
jedes Mal ein Abenteuer. Es erfordert Mut und
Durchhaltevermdgen, denn oft dauert es lange,
bis sich eine Gruppe entwickelt, die gemeinsam
arbeiten kann.

Die Regionalgruppe Ataxie Schwarzwald-Alb-
Bodensee hat diese ersten Schritte lange hinter
sich - und sie hat es geschafft: 5 Jahre Bestehen
mit regelmalliigen Treffen - herzlichen Glick-
wunsch!

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe

Betroffene und Angehdrige haben hier einen
Ort, sich auszutauschen uber alles, was die
Erkrankung mit sich bringt an Angsten und Pro-
blemen.

So wird vermieden, dass die Betroffenen sich
aus dem sozialen Leben zuriickziehen, weil sie
beflrchten, anderen zur Last zu fallen und ver-
unsichert sind Uber verbliebene Fahigkeiten.
Der Erfahrungsaustausch tber Hilfsmittel, Kli-
niken, Therapeuten und Arzte unterstiitzt jeden
Betroffenen auf seinem Weg, mit der Erkran-
kung besser zurecht zu kommen. Und auch mit-
einander die eigenen Starken und Fahigkeiten zu
entdecken, gibt Kraft.

Die Selbsthilfekontaktstelle wiinscht der Gruppe
weiterhin ein gutes gemeinsames Arbeiten und
viel Erfolg bei lhrem Ziel, fur Verstandnis fur die
Erkrankung in der Offentlichkeit zu werben. Viel
Kraft auch den sympathische Gruppensprechern
Antje Graf und Eckhard Stemmler: weiter so!

Stefanie Kaiser
Selbsthilfekontaktstelle
Schwarzwald-Baar-Kreis

Villingen-Schwenningen, August 2009
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Vorspiel
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3. Vorspiel

Angefangen hat alles mit der bangen Frage
einer allein erziehenden Mutter, selbst
Betroffene, ,,Was wird, welche Aufgabe habe
ich noch, wenn mein Kind aus dem Haus ist?*
Das war im Herbst 2003!

Und die Antwort? Kann auch heute nicht gege-
benwerden-aberdenTippihresLebensgefahr-
ten: ,,Engagiere dich doch in der Selbsthilfe!*
nahm sie sich zu Herzen und begann diese
Idee zu verwirklichen.

So fing sie an, die Werbetrommel zu rihren
bei den Krankenkassen, bei Arzten und Kran-
kengymnastik-Praxen, aber vor allem bei der
Zeitung in der Region:

Grindung einer
Regionalgruppe - Schwarzwald
von Ataxie-Erkrankten

Ich heil’e Antje, bin 35 Jahre und komme aus dem
Kreis Tuttlingen. Da ich selbst an einer Ataxie
erkrankt bin (mir geht es noch recht gut - toi,toi,toi.)
und es im Raum Schwarzwald oder Bodensee keine
Selbsthilfegruppe gibt, habe ich mich entschlossen
eine zu griinden.

Gedacht ist an Zusammenkiinfte, die regelmaRig in
einem noch festzulegenden Rhythmus stattfinden
soll.

Freuen wiirde ich mich auch Uber eine kurze Riuck-
meldung

Tel. 07464/3354 - Antje Graf.

Abb. 2: Anzeige im FUNDUS 1/2004

,,Darum fande ich es sehr nett von lhnen, wenn
Sie folgenden Text in Ihrer Ausgabe im redak-
tionellen Teil - kostenlos (Raum Konstanz -
Schwenningen - bis nach Balingen - Sigmaringen)
veroffentlichen wirden und am besten zweimal:
Mitte Februar und Anfang Marz 041*

Naturlich wurden auch die DHAG-Mitglieder in
der Region angeschrieben und ein Aufruf im
FUNDUS - der Mitgliedszeitschrift der DHAG -
veroffentlicht. Aber die grofite Resonanz brachte
wohl der Artikel im Granzboten am Vortag des
grol3en Ereignisses. (Abb. rechts)

Grundung einer Regionalgruppe (Schwarzwald-Baar-Heuberg ) von Ataxie-Erkrankten

hiermit méchte ich Sie ganz herzlich zur Grindungsversammlung einer neuen Regionalgruppe der

DHAG im Schwarzwald-Baar-Heuberg einladen.

Wir treffen uns am Samstag , 20.03.04 um 14:30 Uhr In der AOK-Geschaftsstelle Tuttlingen
Karlstrasse 2 - Kleiner Seminarraum (Eingang zwischen Deutsche Bank und AOK)

Der Raum ist behindertengerecht ausgestattet.

Gedacht ist an eine Zusammenkunft, die regelmafig in einem noch festzulegenden Rhythmus
stattfinden soll. Sehr gerne konnen Sie zu diesem Treffen auch Partner, Freunde oder Familienan-
gehdrige mitbringen. Betroffene sind ja nicht nur die Erkrankten, sondern auch deren Umfeld.

Ich wirde mich freuen, wenn Sie moglichst zahlreich erscheinen und hoffe auf reges Interesse.
Freuen wirde ich mich Uber eine kurze Rickmeldung (Tel. 07464/3354 Antje Graf)
Die Resonanz hilft mir den Bedarf in etwa einzuschéatzen.

Abb. 3:

8 DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST

Text fur die Schwabische Zeitung von Februar 2004
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Abb. 4: Artikel im Granzboten vom 19.03.2004
BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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In Vorbereitung des Grindungstreffens gab es
noch eine Aktion von einigen DHAG-Mitglie-
dern (insgesamt 9) - am 06.03.2004 trafen wir
uns zum Schwatzen und Essen im barrierefreien
China-Restaurant des Tuttlinger Bahnhofes.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
10 DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST Abb. 5: Artikel im Schwarzwalder Bote am 18.02.2004
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Premiere

4. Premiere

Mitte Marz 2004 war es dann soweit:

Am 20.Marz  wurde im Schulungs-
raum der AOK in Tuttlingens Karlstrasse 2
die Regionalgruppe ATAXIE Schwarzwald-Alb-
Bodensee gegrindet.

Lange vor dem offiziellen Beginn wurde schon
alles vorbereitet, die Tafel, ein Tisch mit Info-
Material, das ,,Kuchen-Bufett* - es sollte ja eine
gelungene Veranstaltung werden.

Ab 14 Uhr kamen nach und nach die Interessen-
ten, dald es dann doch soviele wurden (19) Gber-
traf alle Erwartungen.

Zu den Grundungsmitgliedern gehorten:

« Antje Graf, Seitingen
¢ Eckhard Stemmler, Neuenstein

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe

Gunther Beck, Albstadt

Hilde Huonker, Winterlingen

Fam. Hamann (Silvia, Carina und Robert),
Guttingen

Fam. Zimmermann (Thea und Leopold),
Balingen

Kirsten Haffa, Seitingen

Kathy Kopp, Tuttlingen

Susi Wittel, Tuttlingen

Margret Kemper, Hechingen

Hildegard DeSantez, Hechlingen

Fam. Gredler (Hildegard und Ottmar), Tros-
singen

Dr. Christoph Feiner, Tuttlingen

Irmgard Merkt, Seitingen

Claudia Steckeler, Tuttlingen

Es waren insgesamt 10 Betroffene unter den
Anwesenden.

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST
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DHAG - RG SCHWARZWALD-ALB-BODENSEE

Bei Kaffee, Apfelschorle und Kuchen gab es viel
Gesprachstoff, aber das Wichtigste war, das alle
Beteiligten sich einig waren, dass dieses Treffen
ein guter Anfang war und man sich wieder tref-
fen wollte.

12 DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST

Textauszug aus dem Fundus 2/2004 S.30-31

Grundung einer Regionalgruppe
Schwarzwald-Alb-Bodensee

Am 20.03.2004 war es endlich soweit, von der
Idee zur Grindung einer Gruppe im Herbst 2003
uber die vielen Schreiben an Ergo-, Physiothera-
pie- und Arzt-Praxen und Kontakte mit der loka-
len Presse, das erste Treffen der zu griindenden
Gruppe fand statt.

Als Treffpunkt hatte ich (Antje Graf) in Tutt-

lingen in der AOK Geschaftstelle einen kleinen

Semninarraum organisiert:

e genugend Parkplatze im Hof, barrierefreie
Raumlichkeiten,

» Behindertentoilette und eine

» Kkleine Kaffektiche - also ideal fur uns.

Die bange Frage ,Wird Uberhaupt jemand
kommen?* hatte sich schnell erledigt (Wie auch
mein Lampenfieber.) - wir waren insgesamt 19
Personen, die Resonanz hatte ich nicht erwar-
tet.

Neben den Betroffenen (teils mit Heredo-Ata-
xien, teils andere Ursachen) und ihren Ange-
hérigen war auch der Neurologe aus Tuttlingen
anwesend, Dr. Feiner, der den Anwesenden viele
Fragen beantwortete.

Auch die Presse war vertreten durch eine Repor-
terin.

Nach einer allgemeine Vorstellrunde (in der das
grol3e Interesse der Anwesenden zum Ausdruck
kam), wurden auch viele Alltagsprobleme disku-
tiert.

Am Ende dieses ersten Treffens war fir alle klar,
das ist eine gute Sache, es hat jedem etwas
gegeben und wir treffen uns weiter in einem
2-monatigen Rhytmus.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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Premiere

Das zweite Treffen sollte stattfinden: am
22.05.2004 14:30 Uhr in Tuttlingen AOK Geschéafts-
stelle Karlstrasse 2 (Eingang Hof)

Das 2. Treffen war ebenso erfolgreich wie das
Erste. Es waren zwar dieses Mal nur 17 Per-
sonen (es fehlten leider einige entschuldigt, sei
es wegen Krankheit, Kur u.d.). Aber wir konnten
auch zwei neue Gesichter begrifien - ein Betrof-
fener mit seiner Mutter, der seine Diagnose FA

noch nicht lange hatte. Ich denke, das es fir
diese Beiden gut war, sich mit anderen Betrof-
fenen mit der gleichen Diagnose zu unterhalten
und so wieder neue Kraft zu schépfen.

Es war wieder eine nette Runde. Kaffee und
Kuchen, der von meiner Mutter, dieses Mal auch
von meiner 11-jahrigen Tochter und von Frau
Froneck-Schad von der AOK Tuttlingen serviert

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe

wurde, waren vorzuglich (Kuchen wurde von
Fam. Hamann, meiner Mutti und mir gespen-
det).

Wahrend des Kaffeetrinkens sahen wir den
DHAG Ataxie-Film an, den man bei der Mitglie-
derversammlung in Wiesbaden erwerben konnte
(@n der Technik Eckhard Stemmler, genannt
,»ECKi2).

Nach reger Unterhaltung, mit viel Erfahrungs-
austausch, legten wir diesmal zwei neue Ter-
mine fest. Am Sa. 26.6.04 treffen wir uns mit der
Regionalguppe Stuttgart in Konstanz am Bahnhof
um 11 Uhr und das nachste Treffen unserer Regi-
onalgruppe: am Sa. den 17.07.2004 ca. ab 16:00
Uhr findet unser Grillfest statt bei Fam. Hamann
in Radolfzell-Guttingen.

In diesem Sinne ...
- Antje Graf
(Artikel leicht gekirzt)

Die Redakteurin Fr. Steckeler, selbst bei der
Grundungsveranstaltung anwesend, berichtete
am darauffolgenden Montag von dem fur uns
historischen Ereignis. (siehe néchste Seite)

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST
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Abb. 6: Artikel im Schwarzwélder Bote am 22.03.2004

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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5. Vorstellungen in 5 Jahren und starkten uns. Dann fuhr unsere Gruppe mit
dem Bodenseedampfer nach Meersburg.

5.1 Aktivitaten in 2004

Unser zweites Treffen wieder im Seminarraum-
der AOK fand am 22.05. statt (siehe Textauszug
FUNDUS 2/2004).

Es waren genlgend Begleitpersonen dabei,
sodass es kein Problem mit den Rollstiihlen war.
Dort schlenderten wir an der Strandprome-
nade entlang, und machten einen kurzen Halt
in einem Cafe. Nach ca. 2 Stunden begaben wir
uns wieder auf das Schiff nach Konstanz.

Weitere Treffen und Aktivitaten folgten Ubers
Jahr - nachzulesen hier :

Textauszug aus dem Fundus 4/2004 S.4-5

DHAG-Aktivitaten im Stdwest-
deutschen Raum

Am 26.06.04 trafen sich die Regionalgruppe
Stuttgart und die Regionalgruppe Schwarzwald-
Alb-Bodensee um 11 Uhr in Konstanz.

Zum Abschluss ging unsere Gruppe in ein Cafe
am Konstanzer Bahnhof, um uns bis zur Zugab-
fahrt noch ein wenig zu unterhalten.

So um 17.30 Uhr war Aufbruch. Wir hatten viel
SpaR miteinander und es war wieder fur alle ein
unvergesslicher und schéner Tag.

Am 17.07.04 hatte die Regionalgruppe Schwarz-
Wir waren 17 Personen und genossen das schone  wald - Alb - Bodensee ihr diesjahriges Grillfest
Wetter. Wir sallen zuerst auf der Hafenterasse @ bei Fam. Hamann in Radolfzell (Mitglied der

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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Vorstellungen - 2004

DHAG - RG SCHWARZWALD-ALB-BODENSEE

Regionalgruppe). Ihr schéner groBer Garten war
ideal .

Das Wetter spielte auch mit. Um 16 Uhr fing es
an. Unsere Gruppe zahlte 17 Personen. Unter
anderem war auch der Neurologe Dr. Feiner mit
Frau (aus Tuttlingen) anwesend.

Bei Gegrilltem und selbstgemachten Salaten liel3
man es sich schmecken. Zum Nachtisch gab es

noch leckeren Kuchen.

So um 20 Uhr verabschiedeten sich die Letzten
und um 20.30 Uhr, als wir gerade alles aufge-
raumt hatten, fing ein groBes Unwetter an. Alles
in allem war es wieder ein gelungenes Fest und
alle waren sich einig, dass man es im kommen-
den Jahr wiederholen sollte.

Am 24.07.04 hatte die Regionalgruppe Stuttgart
zum Treffen bei Geislingen an der Steige in die
Obere Roggenmuihle eingeladen.

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST

Wir (Ecki 2, meine Tochter Janine und ich)
fuhren auch dahin, weil es hiel3, dort ware es
auch sehr kinderfreundlich. Als wir es end-
lich gefunden hatten, trafen wir dort 12 Per-
sonen der Regionalgruppe Stuttgart. Es regnete
in Stromen, sodass wir uns erstmal reinsetzen
mussten. Es ist ein uriges Lokal und das Essen
war sehr gut.

Der Besitzer der Kneipe ist auch Ataktiker.

FUr Rollifahrer war sogar ein einfacher Aufzug
vorhanden. Ansonsten ist die Roggenmuhle

ein Hof mit vielen Tieren, ein groBer Teich ist
auch dabei. Also fir Kinder ideal. Als der Regen
nachlie, gingen die Kinder nach drau3en. Wir
Erwachsenen plauderten Uber dies und jenes.

Am 28.8.04 14:30 fand das néchste Treffen der
RG Schwarzwald-Alb-Bodensee statt.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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Vorstellungen - 2004

Dazu war Frau Svete aus Reutlingen eingela-
den, um einen Vortrag zu dem Thema Pflege-
versicherung/Pflegestufen zu halten. Vor allem

die Ausfuhrungen der Referentin zum Thema
Beantragung einer Pflegestufe und welcher Pfle-
geaufwand gegeniber dem MDK der Kranken-/
Pflegekasse nachzuweisen ist, waren fir einige
Teilnehmer sehr aktuell.

Als Rentenberaterin unterstutzt Fr. Svete (links)
die Patienten sehr erfolgreich gerade bei dieser
MDK-Einstufung vor Ort. Wer hier Bedarf hat und
Hilfe bendtigt: Fr. Svete Tel. 07121-2055875.

Wir waren 15 Personen. Nachdem Frau Svete
gegangen war, diskutierten wir noch eine Weile
und verabredeten unseren nachsten Termin.

Es grissen Euch alle Antje und Ecki

(Artikel leicht gekirzt)

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe

Vom 24. - 26.09. fand in Rheinsberg die Konfe-
renz der EURO-Ataxia statt, an der Antje und
Ecki teilnahmen. Aus allen europaischen Landern

waren Delegationen der Ataxie-Organisationen
anwesend. Fur die Schweiz nahm Fam. Thal-
mann von der FA-Kontaktgruppe teil, und kam
mit unseren beiden Mitgliedern ins Gespréach.
Gemeinsam wurde eine ldee entwickelt, die wir
im nachsten Jahr umsetzen wollten.

Am 23.10. haben wir mal was Neues ausprobiert,
einen gemeinsamen Besuch im SEALIFE-Center
in Konstanz - angeblich rollstuhlgerecht?

11 Personen meldeten sich an und genossen an
einem schonen Nachmittag die tolle Ausstellung
und die Unterwasserwelt, und alles vollig barri-
erefrei. Beim sich anschliesendem Restaurant-

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST

17



Vorstellungen - 2004

DHAG - RG SCHWARZWALD-ALB-BODENSEE

besuch schlol3 sich unserer Gruppe ein neues
Mitglied an - Wolfgang Lammle aus Allensbach -
der von uns Uber die DHAG-Homepage erfuhr.

Die letzte Aktion des Jahres 2004 war unsere
Weihnachtsfeier am 28.11. im Intermezzo Tutt-

18 DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST

lingen. Hier kam ein Aspekt unserer RG zum
Tragen: es gibt unter uns eine Reihe von Roll-
stuhlfahrern. In Vorbereitung eines Treffen muss
immer gepruft werden, ob alles barrierefrei ist,
ein Rolli-WC da ist und wie die Erreichbarkeit
sowohl fiur ,,Fussganger* als auch ,,Autofahrer*
gegeben ist.

Wir trafen uns erstmal zum Mittagessen beim
Chinesen im Bahnhof, das war fir die ,,Fuss-
ganger* gunstig. Gut gestarkt brachen wir zum
Intermezzo (in der Stadthalle TUT) auf, wo wir
den Nachmittag reserviert hatten.

Dort gab es ab 15 Uhr Kaffee und Kuchen, den
»Wichtelaustausch* und auch die Kinder leisteten

einen Beitrag. Antjes Tochter Janine spielte uns
ein Standchen auf dem Akkordeon.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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Vorstellungen - 2005

Es war fir alle ein schoéner und interessanter
Nachmittag mit vielen Gesprachen und ein
gelungener Ausklang des ersten Jahres unserer
Selbsthilfegruppe.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe

5.2 Aktivitaten in 2005

Das neue Jahr begann fir die Regionalgruppe
(sprich deren Leiterin Frau Antje Graf) mit viel
Arbeit.

Im Herbst 2004 veranstaltete die AOK TUT
eine Weiterbildung zum Thema Finanzen fur
die Selbsthilfe - die Arbeit in einer Selbsthilfe-
gruppe ist zwar ehrenamtlich, aber es fallen oft
auch Kosten an, die man neben der vielen gelei-
steten Stunden nicht auch noch selbst bezahlen
sollte. Also Antrage auf Pauschalférderung bei
den Krankenkassen stellen - ist zwar viel Arbeit,
aber es kommt ja der RG zugute.

Der Bundesverband DHAG wollte 2005 wieder
am Umzug beim Rheinland-Pfalz-Tag in Bad Ems
teilnehmen. Dazu hatte Heike Probst von der
RG Stuttgart die Idee, beim Umzug gesponsorte
Teebeutel mit DHAG-Aufkleber zu verteilen. Nur
diese mussten erst verpackt und mit Aufkleber
versehen werden. Also gab es 27.01. eine ,,Tee-
beutelaktion* bei Heike.

Ein anderes Problem bei unserer seltenen Krank-
heit ist die offentlichkeitswirksame Arbeit. So
nahmen wir Verbindung mit der Selbsthilfe-Kon-
taktstelle im Schwarzwald-Baar-Kreis auf. Die
veranstalten schon seit Jahren einen Selbsthilfe-
tag in Bad Durrheim.

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST
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DHAG - RG SCHWARZWALD-ALB-BODENSEE

Natirlich wollten wir diese Gelegenheit zur Wer-
bung nutzen und haben die RG fur den 23.04. in
Bad Durrheim angemeldet

Daneben wollten die ersten RG-Treffen auch vor-
bereitet werden - dazu mehr im nachsten FUN-
DUS-Artikel:

Textauszug aus dem Fundus 4/2005 S.4-5

Aktivitaten im sidwestdeutschen
Raum 2005

Nach der Griundung der RG Schwarzwald-Alb-
Bodensee im Marz 2004 durch Antje Graf hat
sich die RG fur die Mitglieder als fester Termin
entwickelt.

Im letzen Jahr gab es viele abwechslungsreiche
Treffen (siehe Bericht Fundus #04/2004 S.4f)
sowohl am ,,Stamm*“-Treffpunkt, im Schulungs-
raum der AOK Tuttlingen Karlstrasse 2, als auch
bei diversen gemeinsamen Ausflugen.

Auch das neue Jahr 2005 hielt schon viele Akti-

vitaten bereit:

» Silvester/Neujahr auf der Langau (siehe
Fundus #02/2005 S.12ff.) (4 Mitglieder)

o RG-Treffen in Tuttlingen ( 13 Mitglieder) am
12.02.
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Selbsthilfetag in Bad Durrheim (6 Mitglieder)
am 23.04.

o Ausflug der Gruppe in den Wild- und Freizeit-
park Allensbach ( 12 Mitglieder) am 07.05.

o Teilnahme am Jahrestreffen der schweizer
FA-Kontaktgruppe in Berlingen (5 Mitglieder)
17.-19.06.

o Crillfest bei Fam. Hamann in Radolfzell-Gut-
tingen (erst am 16.07.05)

Teilweise waren auch Mitglieder der Stuttgarter
RG mit dabei. Einzelne Mitglieder unserer RG
beteiligten sich auch an zentralen Massnahmen
der DHAG bzw. anderer RG.

« So nahmen 2 Mitglieder an der Teebeutel-
Einpackaktion , am 29.01. teil. zwei Eckis,
Heike und Antje

« Waren zur Mitgliederversammlung in Wiesba-
den-Naurod 5 Mitglieder (18.-20.03.)

« waren beim Wochenend-Seminar in Minster
(08.-10.04.) 2 Mitglieder, Gastehaus am Aasee
in Mlnster

o leisteten 2 Mitglieder Unterstitzung der
Standbetreuung DHAG zur REHAB in Karls-
ruhe am 30.04. und

e beim Umzug zum Rheinland-Pfalz-Tag in Bad
Ems am 12.06. starkte 1 Mitglied die DHAG-
Fraktion, Marina, Franz, zwei Eckis und Chri-
stian
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Vorstellungen - 2005

Zum ersten Treffen der Gruppe in diesem Jahr
hatte Antje Graf wieder in die AOK Tuttlingen
(TUT) am 12.02. eingeladen. Die meisten Teil-
nehmer trafen sich bereits zum Mittagessen
beim Chinesen im Bahnhof TUT, der fir solche
Gelegenheiten sehr behindertenfreundlich ein-
gerichtet ist (barrierefreier Zugang und WC). Ab
15:00 Uhr ging es dann in der AOK-Geschafts-
stelle weiter, reger Gedankenaustausch , auch
Kaffee und selbstgebackener Kuchen - fir alle
Teilnehmer ein schéner Nachmittag.

Die Arbeitsgemeinschaft fur Selbsthilfe im
Schwarzwald-Baar-Kreis hatte fir den 23.04.
nach Bad Dirrheim zum inzwischen 7.Selbst-
hilfetag eingeladen. Den Hinweis bekamen wir
von der AOK TUT und Antje meldete die RG fir
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diesen Tag als Teilnehmer an. Die Vorbereitung
waren zwar langwierig bis alles beisammen war,
aber ich denke unser Auftritt als eine von 46
Selbsthilfegruppen aus der Region war ein voller
Erfolg.

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST
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Der Aufbau unseres Standes inklusive der DHAG-
Stellwand am Vortage war durch Antje und mich
schnell erledigt. Am Selbsthilfetag selbst wurden
wir von Fam. Hamann, Wolfgang LA&mmle und
Jurgen Staiger unterstutzt, sodass die Belastung
fir den Einzelnen klein war. Es kamen viele
interessierte Menschen an unseren Stand, neu-
gierig geworden durch einen Artikel in 3 Lokal-
zeitungen. ,,Potenzielle Kunden* waren zwar
nur 2 darunter, aber durch die Gesprache wurde
der Begriff ATAXIE wieder etwas bekannter
gemacht.

Am 07.05. organisierte unsere RG einen gemein-
samen Ausflug in den Wild- und Freizeitpark
Allensbach.

Landschaftlich schon gelegen inmitten viel Wald
auf der Halbinsel Bodanruck trafen wir uns 12:00
Uhr zum Mittagessen in der Gaststatte/Hotel
»Mindelsee* - barrierefrei! Das Wetter war den
ganzen Samstag schon durchwachsen, aber nach
dem Essen sahen wir auch mal die Sonne.

Der Zugfiuhrer der Freizeitpark-Eisenbahn gab
speziell fur unsere Gruppe eine Extra-Sonder-
fahrt durch den Park mit vielen Erklarungen.
Die Kleinbahn hat sogar ein Rollstuhlabteil ;-)
- einfach toll gemacht. Unterwegs gab es noch
eine ,,Raubtierfutterung* mit dem im Park woh-
nenden Eber.
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Nach der Rundfahrt haben wir noch einen
Bummel durch den Park gemacht, es gab viel zu
sehen, zwischendurch war auch reichlich Zeit zu
Gespréachen. Den Abschluss bildete ein Kaffee-
trinken mit Erdbeertorte (lecker).

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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Vorstellungen - 2005

Am Wochenende vom 17.-19.06. lud die schwei-
zer FA-Kontaktgruppe zu ihrem Jahrestreffen
nach Berlingen (Kanton Thurgau) am Bodensee
ein. Auf der Euroataxia 2004 in Rheinsberg trafen
Antje und ich auch das Ehepaar Thalmann , bei
vielen Gesprachen wurde eine engere Zusam-
menarbeit unserer Selbsthilfeverbande ange-
regt. Und so kam es zur Einladung unserer RG.

Das Interesse war gross, aber die Kosten je
Person auch und so meldeten wir nur 9 Mit-
glieder an. Dank Antje’s Einsatz bei den regi-
onalen Krankenkassen (Projektférderung) kam
einiges an Fordermitteln zusammen, sodass die
Kosten auf ein ertragliches Mass schrumpften.

Am Freitag nachmittag war allgemeine Anreise,
einchecken und sofort ergaben sich fir uns als
deutsche Delegation nach einem herzlichen

Empfang intensive Gesprache mit den schweizer
Teilnehmern. Das Treffen war super vorberei-
tet, die Teilnehmer allesamt hochmotiviert und
aufgeschlossen, die Ortlichkeit - das See-Hotel
Kronenhof in Berlingen mit angeschlossenem
Tagungszentrum - war absolut barrierefrei (nur
zu wenig Rollizimmer) und selbst das Wetter war
absolut passend.

Der Abend war dem personlichen Kennenlernen,
dem gemeinsamen ,,Nachtessen* und vielen
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Gesprachen vorbehalten. Hans und Kati stell-
ten die Autobi-

ographie ihrer
Tochter  The-
rese ,,HALB SO
ROSIG* vor, ein
sehr  erschit
terndes  aber
auch Mut

machendes
Zeugnis einer an
FA erkrankten
Frau.

Am Samstag stand der Vortrag von Dr.Heineke
(Kreischa) zu Hilfsmitteln bei Ataxie-Erkran-
kungen im Mittelpunkt. Aber es gab auch viel
Raum fur den Erfahrungsaustausch.

Jonathan und Simon Messerli gaben mit dem
Hund Texas eine beeindruckende Vorstellung,
wie ein speziell ausgebildeter Hund nicht nur
zum Freund, sondern auch zum Helfer des behin-
derten Menschen werden kann.

Abends war bei dem leckeren Nachtessen auf
der Seeterasse eines Restaurants Gelegenheit
fur ausgiebige Gesprache, zum Knipfen neuer
Freundschaften. Fir mich als selbst Betroffener
ist es auf solchen Treffen immer wieder moti-
vierend, wie Andere mit der Krankheit umgehen
und zu sehen, man ist nicht allein.

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST
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Bei der Ruckkehr ins Hotel erwartete uns noch
Life-Musik auf der Hotel-Uferterasse und gegen
23:00 ein Feuerwerk an der Schiffsanlegestelle
von Berlingen - ein toller Ausklang dieses erleb-
nisreichen Tages.

Am Sonntag nach einem herrlichen Sonnenauf-
gang und einem guten Frihstick mit den neuen
Freunden ging es um Gruppen-interna der
schweizer Kontaktgruppe. Dabei wurde auch die
neue Homepage vorgestelit:
www.fa-kontaktgruppe.ch

Da ich den weitesten Heimweg (520km) hatte,
hab ich mich schweren Herzens schon vor dem
Mittagessen von allen verabschiedet. Aber mit
der Gewissheit auf ein Wiedersehen spéatestens
beim néchsten Treffen in der CH!

Soweit zu den Aktivitaten der RG Schwarzwald-
Alb-Bodensee im ersten Halbjahr.

Eckhard Stemmler

(Artikel leicht gekirzt)

Im 2.Halbjahr gab es auch noch Hohepunkte:

Am 16.07. fand das 2.Grillfest der RG, wieder im
Garten bei Fam. Hahmann statt.

Es war gut besucht - Robert hat mit seinem Grill
das Letzte gegeben, alles war lecker.

Und es gab viele interessante gesprache.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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Vorstellungen - 2005

So hatten wir uns schon langer mal Uberlegt,
eine Ausfahrt mit der Gruppe zum Santis in
der Schweiz zu organisieren - am 10.09. war es
dann soweit! Bei schonem Wetter wollten wir
zum Santis fahren, bei schlechtem Wetter als
Ausweichvariante wollten wir in die Schauka-
serei nach Stein/CH (auf dem Weg zum Santis).
Leider war nichts mit auf den Santis fahren. Wir
machten mit unseren 3 Fahrzeugen eine Sight-
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seeing-Tour durch das Appenzeller Land und
besichtigten die Schaukaserei direkt in Appen-

zell. Danach gab es im angeschlossenen Restau-
rant echte ,,Kas-Spatzle* - eine Kdstlichkeit.

Am 05.11. fand ein “normales* Treffen der RG
im Seminarraum der AOK statt mit Kaffee und
reichlich gespendeten Kuchen.

Die 2.Weihnachtsfeier in der Tuttlinger Stadthalle
im Restaurant intermezzo, (wie letztes Jahr)
stieg am Sonntag, den 11.12. . Dieses Mal wurde
auch gewichtelt.

Dies war schon unser 2.Jahr und die bestehen-
den Freundschaften haben sich weiter gefe-
stigt.

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST
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5.3 Aktivitaten in 2006

Los ging das Jahr der RG beim ersten Treffen
am 11.03. im Seminarraum in der AOK Tuttlingen
mit Plausch bei Kaffee und Kuchen. Dazu kamen
15 Personen. Vorher trafen wir uns in alter Tra-

Zum Selbsthilfetag in Bad Durrheim konnten wir
uns dieses Jahr aus organisatorischen Griinden
nicht anmelden.

Dafur war im Mai schon der nachste Hohepunkt:
das Jahrestreffen der Schweizer FA-Kontakt-

gruppe in Walchwil, Kanton Zug - Schweiz vom
19.-21.05. Leider konnten auch hier nur 3 Mit-
glieder unserer RG und 2 aus Munchen teilneh-
men. Naheres ist im FUNDUS-Auszug 3/2006
S.13-15 weiter hinten zu lesen - vorallem Eckis
erste Begegnung mit dem Swiss-Trac!?

Am 03.06. trafen wir uns in der AOK, Tutt-

dition zum gemeinsames Mittagessen beim Chi-
nesen im Bahnhof, danach probierten wir mal
was Neues aus - zum Abschluf3 in den Irish Pub
gehen, ist auch barrierefrei und im Scala-Kino
ist auch ne Rolli-Toilette. Will alles mal getestet
werden und wurde von uns fir GUT befunden.

Zur Mitgliederversammlung der DHAG in Wiesba-
den-Naurod vom 07.-09.04. waren diesmal nur
5 Mitglieder der RG - Burkhard und sein Bruder,
Hilde, Antje und Ecki. Jeder, der schon mal bei
der Jahresversammlung war, kann das Gefuhl
bestatigen, dass man sich in dieser Gemeinschaft
von Gleichbetroffen fast wie ,,zu Hause* fuhlt.
Wenn man die einmal gewonnenen Freunde aus
dem gesamten Bundesgebiet nach 1 Jahr wie-
dersieht, ist das einfach nur schon.
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lingen zum Plausch bei Kaffee und Kuchen mit
ca. 10 Personen, davor gemeinsames Mittages-
sen beim Chinesen und danach Abschluf® im Irish
Pub, weil es beim letzten Mal so schén war.
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Am 22.07. fand das alljahrliche Grillfest der RG
Schwarzwald-Alb-Bodensee im Garten bei Fam.
Hamann statt. Wir waren zu 17 in der Runde, es
war sehr warm, gegen 1900 auch etwas feucht
(brachte Abkuhlung), aber sehr lustig, wie es
sich fur uns Schwankheimer gehort.
Unser ,Wolfi“ war nach den Strapazen der letz-
ten Zeit erstmals wieder dabei. Auch einen
,.Neuen* konnten wir begrissen - Daniel Linden-
bacher aus dem Allgau.
(Wir denken, dass ihm unsere Runde gefallen
hat und wir ihn als festes Mitglied Ofters sehen
werden.)
Silvia, Robert und Tobias haben das Ganze wieder
super vorbereitet, nochmals herzlichsten Dank
fur ihr Engagement.
Gunther aus Albstadt brachte Hilde mit.
Aus Stuttgart kam Fam.Kohler und Jirgen ange-
reist, Fam.Probst nutze das ideale Wetter zu
einem Motorrad-Trip, um mit uns zu feiern.
Allen hat es sehr gut gefallen, es waren tolle
Stunden, die letzten fuhren erst 2230 wieder
los. Wer Lust hat im nachsten Jahr mit uns zu
grillen ist herzlich eingeladen - Info‘s wie immer
bei Antje !

LG an alle von Antje und Ecki2

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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Textauszug aus dem Fundus 3/2006 S.13-15

Ein hektisches, aber schénes Wochen-
ende im Leben von zwei Ataktikern

Wir und noch drei weitere Mitglieder der
deutschen Ataxiegesellschaft DHAG (Gunther
Beck, Gerhard Geier und Ester Kochen)
hatten sich zum FA-Treffen der Schweizer
Kontaktgruppe in Walchwil am Zuger See vom
19.5. - 21.5. angemeldet.

Fur die Anreise (von Tuttlingen gut 160 km)
haben Gunther und wir zwei uns Zeitgenommen,
so dass wir auf der Fahrt Uber Zlrich auch die
wunderbare Landschaft genieen konnten.

Da wir schon am friihen Nachmittag da waren,
haben wir uns schon mal die tolle Umgebung
des Hauses angesehen.

Gunther vor der Kulisse des Rigi
Nach und nach trafen die anderen Teilnehmer
auch ein, es gab herzliche BegriBungen und
dann viele, viele Gesprache.

Silvia Knaus und Hedy Wolfer
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Am Samstag war z.B. eine Krankengymnastin
aus einer REHA-Klinik da, die verschiedene
Therapien vorstellte. Wir lernten viele nette
Menschen/ neue Freunde kennen und trafen
auch wieder alte Bekannte. Manche kamen
von Freitag bis Sonntag, andere kamen nur
als Tagesgaste. Es waren rund 40 Personen.
Wir wohnten im Ferien- und Erholungshaus
Zentrum Elisabeth und von da aus hatte man
einen herrlichen Blick Uber den Zuger See.

Urs Wolfer vor dem Panorama des Zuger See
Eswar Uberhaupt eine herrliche Gegend, nur das
Wetter spielte nicht so mit. Trotzdem nutzten
wir die trockenen Abschnitte zu Spaziergangen
und Unterhaltung im Freien.

Ecki konnte sich auch bei einer Probefahrt mit
Hedys Rolistuhl, gezogen von einem SWISS-
Trac, von dessen Wendigkeit Uberzeugen.

Ecki im Rollstuhl gezogen von SWISS-Trac
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Vorstellungen - 2006

Am So. 21.5.06 riss uns (Ecki und Antje)
der Wecker um 5 Uhr aus dem Schlaf, denn
wir hatten vor, am Rheinland-Pfalz-Tag in
Speyer am Umzug mitzumachen. Nach einem
reichhaltigen Frihstick (dass extra fur uns
bereitet wurde), wollten wir um 6.30 Uhr los,
da wir eine lange Fahrt (rund 360 km) vor uns
hatten. Es klappte alles wunderbar, um 10.30
waren wir in Speyer im Parkhaus. Dort luden
wir unsere Liegedreirader aus und radelten los,
so dass wir um 11.30 am Startplatz waren.

Antje mit ihrem Aufsehen erregenden Dreirad

Mit groRBem ,Hallo* wurden wir von Rita
Bogenfeld und ihrem Mann Alfred, Andreas
Kindler, Eckardt Giese und Jirgen Staiger
begriflt. Wir (und unsere Rader) wurden gleich
geschmuickt von Rita und so um 13 Uhr ging der
Umzug los. Am Anfang wollte die Sonne nicht so
richtig durchkommen und es regnete kurz, doch
dann lachte nur noch die Sonne vom Himmel.
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Es war wirklich toll, vor uns spielte eine Musik,
wir fuhren mit den Radern vornedran, dann
folgten die anderen, Jurgen mit dem Rollator.
Viele Menschen winkten uns zu, machten
Fotos, stellten auch Fragen. ATAXIE?? Es war
eine Wahnsinnstimmung. Dann kamen wir an
die Ehren-Tribune, wo der Ministerprasident
Kurt Beck stand, dem Antje von der DHAG eine
Flasche Wein tberreichen sollte. Ecki half Antje
aus dem Rad, Rita gab Antje die Flasche Wein

Antje, Kurt Beck, Rita und viele Leute
,»Herr Beck kam auch gleich auf mich zu und
schuttelte mir die Hand, er streckte mir dann
noch gleich seine rechte und linke Wange hin,
wo ich ihm ein Kusschen drauf gab.

Der ganze Umzug ging flr uns bis ca. 15.00 Uhr
und wurde im Fernsehen am Sonntagabend auf
Studwest 3 um 20.15 Uhr tGbertragen. Wir hatten
viel Spa beim Umzug. Ecki und ich fuhren dann
auch gleich zu ihm nach Bad Hersfeld (nochmal
rund 250 km), um das Ganze im Fernsehen zu
verfolgen.

Wir waren irgendwie geschafft von dem
anstrengenden aber interessanten und doch
wunderschénen Wochenende.

Also wie ihr seht: Das Ganze war ein voller
Erfolg! Und vielleicht hat der eine oder andere
von Euch Lust bekommen, né&chstes Jahr
auch mitzumachen, sowohl beim schweizer
FA-Treffen als auch beim nachsten Rheinland-
Pfalz-Tag in Baumholder.

von Antje Graf und Eckhard Stemmler
(Artikel leicht gekirzt)

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST
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Am 09.09. hatten wir ein Treffen mit den RG
Minchen und Stuttgart in Giengen.

Wir wollten dort das STEIFF-Museum besichtigen
- ihr wisst schon, die siussen Knuddeltiere mit
dem Knopf im Ohr.

Die Beteiligung war sehr rege (12 Personen) und

auch von den anderen Gruppen waren viele
dabei.
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Am 01.10. waren einige von unserer Gruppe
in Stuttgart zur Einweihung der neuen DHAG-
Geschéaftsstelle in der Hofener StraRe. Leider
kamen wir etwas verspatet mit unseren 2 Autos
an, da wir uns ,,etwas*“ verfahren hatten und
dann noch Wasen und VfB-Fussball war.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe




DHAG - RG SCHWARZWALD-ALB-BODENSEE Vorstellungen - 2006

Gleich am 03.10. traf sich unsere Gruppe am
Flugplatz VS zum Besuch des Flugzeugmuseums

Die letzte Aktion fur dieses Jahr war am 16.12.
die Weihnachtsfeier, diesmal wolllten wir mal
wieder was Neues ausprobieren:

erst auf dem Konstanzer Weihnachtsmarkt das
Flair bei einem Glihwein geniessen und uns dann

in Villingen-Schwenningen, mit anschlieBendem
Abendessen in der Gaststatte ,,Fliegerklause®.
Diesmal waren wir 10 Personen. Leider war das
Wetter etwas feucht, so dass wir im Gartenpa-
villon des Flugzeugmuseums zum Kaffeetrinken

in der Gastatatte ,,Hafenhalle* ein gemeinsames
»Abendmahl“ munden lassen. Wir waren 15 Per-
sonen.

sallen und uns danach die Ausstellung in den
Hangars ausgiebig ansahen. Vorallem fir Ecki als
»alter Flieger war das Ganze sehr interessant.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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5.4 Aktivitaten in 2007

Am 24.02. fand das erste Treffen in der AOK
statt. Inzwischen hat sich das gemeinsame
Mittagessen beim Chinesen im Bahnhof davor
als eine Tradition entwickelt. Zum Plausch bei
Kaffee und Kuchen waren 15 Personen da.

Fur den 9. Bad Durheimer Selbsthilfetag hatte
Antje die RG wieder angemeldet:

Textauszug aus dem Fundus 2/2007 S.21

Selbsthilfetag in Bad Dirrheim (Baden-
Wiurttemberg)

Am Samstag, dem 24.03. fand in Bad Dirrheim
(Nahe Villingen-Schwenningen) der 9. Selbsthil-
fetag (SHT) des Schwarzwald-Baar-Kreises statt.
Die DHAG RG Schwarzwald-Alb-Bodensee als eine
von 40 vertretenen Selbsthilfegruppen nahm
nach 2005 bereits zum 2.Mal teil. Ziel unserer
Teilnahme war es vor allem, den Begriff der
Ataxie regional etwas bekannter zu machen.

Am Freitagnachmittag hatten die einzelnen
Gruppen die Mdoglichkeit, ihre Stande aufzu-
bauen. Antje und ich bauten die Stellwand der
DHAG auf und legten schon die diversen Info-
Broschiren bereit.
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Am Samstagmorgen waren wir bereits kurz nach
9:00 Uhr vor Ort, um die Technik (Notebook und
Monitor furs Ataxie-Video) vorzubereiten und
die Anderungen an der Stellwand aufzukleben
(Adresse und Tel.-Nummern).

Um 10:00 Uhr wurde der SHT vom Landrat
und vom Blrgermeister eroffnet. Der SHT war
wieder sehr gut besucht; trotz des Schneefalles
am Morgen nutzten viele Birger diese Info-Gele-
genheit. An unserem Stand informierten sich 23
Leute Uber Ataxien, darunter sogar ein Betrof-
fener - vielleicht demnéchst ein neues Mit-
glied der RG und der DHAG? Die meisten Fragen
drehten sich darum, was ist Ataxie?

Auch war das ,,Lochspiel”“ der DHAG ein viel
probiertes Geschicklichkeitsspiel, was manch
,»Gesunder* nicht schaffte.
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Vorstellungen - 2007

Kurz vor 12:00 Uhr bekamen wir Verstarkung am
Stand von Carina, Silvia und Robert. Sie Uber-
nahmen den Stand, damit wir zwei auch mal was
Essen und uns vor allem auch mal die Stéande
der anderen SHG ansehen konnten. Dabei kam
es zu vielen informativen Gespréachen, da doch
Alltagsprobleme bei manchen anderen Erkran-
kungen ahnlich sind (z.B. bei MS und Parkinson).
Auch konnten wir so neue Kontakte zu ande-
ren regionalen SHG knupfen. Solche Querver-
bindungen (Netzwerk) zwischen den SHG sind
wichtig, um sich gegenseitig neue Anregungen
zu geben aber auch Unterstiitzung - und schon
das Gefuhl, nicht allein zu sein, hilft einem.
Gegen 14:00 Uhr kam unsere 3.Schicht fir den
Stand, Wolfgang Lammle und Frau Ingeborg. So
hatten wir die Arbeit gut verteilt, es war fur
keinen zuviel und es hat allen Spal} gemacht.
Um 16:00 Uhr wurde der SHT beendet. Zu viert
war der Stand schnell abgebaut und alles im
Auto verstaut.

So konnten wir am Ende einschatzen, das unser
Auftritt als RG zum SHT ein Erfolg war, das
gesetzte Ziel erreicht, und unsere neuen T-Shirts
haben sich auch bewahrt (die haben wir gemein-
sam mit der RG Kassel-Géttingen auf der DHAG-
MV in Wiesbaden 2006 prasentiert).

Antje Graf und Eckhard Stemmler
(Artikel leicht gekuirzt)
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Vom 07.04. - 09.04. fand die Mitgliederversamm-
lung der DHAG in Wiesbaden-Naurod statt. Auch
von unserer RG waren einige Mitglieder.

Fur den Mai hatte Antje eine Katamaran-Fahrt
von Konstanz nach Friedrichshafen und zurlck

organisiert. Am 06.05. um 13:30 Uhr trafen wir
uns am Hafen in Konstanz mit 13 Personen. In
Friedrichshafen besuchten wir das sehr interes-

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST
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sante und barrierrefreie Zeppelinmuseum. Um Unser diesjahriges Grillfest stieg am 23.07.

17.02 - 17.48 Uhr ging es zurick mit dem Kata- bei Familie Hamann in Radolfzell-Guttingen im
maran nach Konstanz.

Ende Mai hatte Ecki seinen 50. Ganz zufallig gab
Herbert Gronemeyer an dem Tag ein Open-Air
in Stuttgart. Also feierten wir den Geburtstag
gemeinsam beim Konzert,.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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Vorstellungen - 2007

Garten. Dieses Fest ist uns inzwischen schon
zu einer lieben Tradition geworden und 15 Per-
sonen kamen.

Auch dieses Jahr hatten wir das Projekt ,,FA-
Treffen in der CH“ gut vorbereitet (finanziell).
Im folgenden der FUNDUS-Bericht:

Textauszug aus dem Fundus 4/207 S.22-23

10. Treffen der FA-Kontaktgruppe CH
2007

Was ist die Kontaktgruppe Friedreichsche Ataxie?
Dies eine Selbsthilfegruppe fir Patienten mit FA,
organisiert unter der Schweizer Gesellschaft fur
Muskelkranke (SGMK - www.muskelkrank.ch ).

Die ersten Aktivitaten gehen auf das Jahr 1989
zurick und die Kontaktgruppe vereint ins-
besondere Menschen aus dem deutschspra-
chigen Teil der Schweiz. Daneben gibt es noch
die ,,Association Suisse de I|‘Ataxie de Fried-
reich® im franzdsischsprachigen Teil der Schweiz
(www.achaf.org) .
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Die Kontaktgruppe ist kein ,,eV.*“ wie unsere

DHAG, sondern eine Interessengemeinschaft

und wird geleitet von Hedy und Urs Wolfer.

Naheres zur FA-Kontaktgruppe findet ihr hier

www.fa-kontaktgruppe.ch .

Zitat aus  Antje‘'s ,,Projekt-Begrindungs-

Schreiben* fir Fordermittel an die AOK:

,Das diesjahrige Projekt ist bereits das 3. seiner

Art nach Berlingen 2005 und Walchwil 2006.

Gesundheitsbezogene Aktivitaten der Selbsthilfe

(siehe auch SGB V) zielen u.a. darauf ab:

« einen besseren Umgang mit der Krankheit
zu fordern, um damit die mit der Krankheit
verbundenen Probleme besser bewaltigen zu
kdnnen

« den eigenverantwortlichen Umgang mit der
Krankheit zu lernen und damit eine Ver-
schlimmerung zu bremsen

» das Fachwissen der Betroffen und den Erfah-
rungsaustausch zu bindeln/fordern.

Die von lhnen herausgegriffene ,,gemeinsame

Wanderung“ ist ein wichtiger Punkt des Wochen-

endprojektes, der gerade bei Betroffenen im Roll-

stuhl die Erfahrung vermitteln soll, das trotz des

Handicaps vieles mdglich ist. Daneben werden

Gesprache zwischen den Betroffenen und der

Erfahrungsaustausch viel Zeit bendtigen.*

Unser Bericht:

Wir (6 von der RG Schwarzwald-Alb-Boden-

see, 3 von der RG Minchen) waren am

Wochenende 31.08. bis 02.09 bei den schwei-

zer FA-lern. Das Treffen fand in Saanen

(Berner Land) statt und war super organisiert.
Als Tagungsort war das Hotel Solsana in Saanen
ausgewahlt, ein total barrierefreies Haus in einer
traumhaften Gegend. (www.solsana.ch )

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST
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Gunther Beck kam am Freitag morgen zu Antje,
nach dem Umladen von Rollstuhl und Gepack
ging es um 11 Uhr los: bei Stein (am Rhein) tber
die Grenze, zur Autobahn und dann tber Zirich
und Bern in Richtung Interlaken. Bei Thun von
der Autobahn ab auf der B11 durchs Simmental
ins Gebirge. Die rund 300km hatten wir gegen
15 Uhr bewaltigt und wurden auf dem Parkplatz
gleich von Urs begrisst.

Der Freitag war
dem Ankommen
gewidmet - nach
und nach trafen
alle  Teilnehmer
ein, es gab oft
lautes Hallo beim
Wiedersehen mit
den Freunden
vom letzten oder
vorletztem Jahr.
Und wir hatten nach dem Nachtessen noch viel
Zeit, die Freundschaften zu vertiefen. Noch
etwas stand am Abend auf der Tagesordnung:
die Vorbereitung/Anpassung der Rollstihle der
Teilnehmer an den Samstagsausflug! Ausgerech-
net die Rollstiihle fur Antje und mich waren aber
noch nicht da. Da Antje nicht wusste, was sie da
erwartet, wollte sie garnicht mit.

Am Samstag war Aktiontag: nach dem Frihstick
fuhren alle mit PKW/Kleinbus nach Lauenen, dort
auf dem Parkplatz des Hotels ,,Alpenland* (www.
alpenland.ch) war Ausladen und Start der Tour.
Dank dem Einsatz von Sepp und Regula Jacober
(Fa. SwissTrac - www.swisstrac.ch) bekamen wir
doch noch den Rolli mit vorgespanntem Swiss-
Trac und fuhren mit Gunther und den beiden den
Anderen hinterher zum 4,5km entfernten Berg-
see (Hohen-
unterschied
geschatzt
min. 500m).
Antje gefiel
die Fahrt
so sehr, sie
war nicht zu
bremsen.
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Am See wurde gegrillt und danach noch bei einer
See-Umrundung(2kmaufunbefestigtemWaldpfad
mitgrobem Schotter, Bachdurchquerung usw.) die
Landschaft genossen. Ich kann nur sagen, es war
geil!! Hatte ich nie mit dem Rollator geschafft -
das hat uns allen gezeigt, was man trotz Handi-
cap alles mit den richtigen Hilfsmitteln erreicht!

Bei der Ankunft im Restaurant ,,Alpenland*
waren wir zwar ,,etwas*

geschafft, aber auch
glicklich uber das
Erreichte, die vielen
neuen Eindricke. Nach

einem zlunftigen Abend-
essen ging es zurick ins
Hotel, wo der Abend mit
vielen Gespréachsrunden
ausklang.

Sonntag vormittag war
der ,offizielle” Teil des Treffens, es wurde uber
Neuigkeiten informiert, Organisatorisches firs
nachste Treffen in 2008, Silvia Knaus erzahlte
mit Bildern von ihrer Fernostreise mit Rolli und
SwissTrac, Sonja Winger informierte Uber eine
Moglichkeit einer rolligerechten Segelfahrt auf
der Nordsee (Bilder vom letzten Torn in 2007
und die Planung fir 2008) und ich liess nochmal
Impressionen von unserem Besuch 2006 in Wal-
chwil wirken.

Wir werden 2008 wiederkommen ...

Eckhard Stemmler
(Artikel leicht gekirzt)
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Vor der Fahrt in die Schweiz gab es am 27.08. in
der Geschéftsstelle in Stuttgart einen wichtigen
Termin: die Vorstellung der Krankengymnastik-
Studie der Uni Tubingen durch Dr. Synofzik.

Das nachste Treffen fand am 15.09. in der AOK
statt. Zum Plausch bei Kaffee und Kuchen kamen
12 Personen. Diesmal waren wir danach Chine-
sisch essen im Bahnhof.

Die letzte Aktion des RG-Jahres war die Weih-
nachtsfeier am 01.12., erst traditionell das
Gluhweintrinken auf dem Konstanzer Weih-
nachtsmarkt, dann gemeinsames Abendessen
in der Gastatte ,,Hafenhallle* in Konstanz. Dies-
mal waren wir 13 Personen, auch Besuch aus
der Schweiz beehrte uns: Silvia Knaus und ihre
Schwester Erika., sowie der ,,Neue*“ vom SHT
Bad Durrheim: Steffen Spormann.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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5.5 Aktivitaten in 2008

Textauszug aus dem Fundus 4/207 S.22-23

Aktivitaten im sudwestdeutschen
Raum 2008

Wie jedes Jahr zur Berichterstattung an den
Vorstand der DHAG macht Antje eine Zusam-
menfassung der Aktivitaten der RG aus ihren
Stichpunkten dbers Jahr. Ich habe zur lllustra-
tion noch einige Bilder ausgesucht.

16.02.08 Besuch des Narrenmuseums Bad
Dirrheim,
anschliesend
etwas Trinken
im Narren-
schopf-Cafe,
(9 Personen).

12. - 14.03.08 Mitgliederversammlung der
DHAG in Wiesbaden-Naurod (7 Personen).

11.04.08 Standaufbau (Ecki und Antje) fir
den morgigen Selbsthilfetag (14- 16 Uhr ).
12.04.08 10. SHT in Bad Durrheim
Standbesetzung:

- Ecki und Antje 10 - 12 Uhr

- Familie Hamann 12 - 14 Uhr

- Jurgen und Steffen 14-16 Uhr

Standabbau: Ecki, Antje, Jirgen und Steffen
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17.05.08 Treffen in der AOK , Tuttlingen
zum Plausch bei Kaffee und Kuchen, ca. 10 Per-
sonen, davor
gemeisames
Mittagessen
beim Chinesen

im Bahnhof,
TUT
27. - 29.06.08 Besuch des Schweizer Ata-

xietreffens der FA-Kontaktgruppe in Twannberg,
4 Pers. der RG Schwarzwald-Alb-Bodensee
Austausch mit Ataktikern aus der Schweiz

05.07.08 Grillfest bei Antje Graf im Hof
bzw. Garten, ca. 20 Pers., 2 von der schweizer
FA-Kontaktgruppe waren auch dabei

23.08.08 Sommer im Park,

im Donaupark
in Tuttlingen - Selbsthilfegruppen aus dem Kreis
Tuttlingen stellen sich vor

(Ecki, Antje, Fam.

und Ingeborg)

Hamann, Wolfgang
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Vorstellungen - 2008

19. - 21.09.08 Seminar in Pforzheim, Hohen-
warth - im Programm Pflegeversicherung AOK
Pforzheim - Yoga, Jutta Berger

27.09.08 Fliegen auf dem Flugplatz in VS-
Schwenningen - ausgefallen wegen Unwetter
(Wind) , deshalb
,.hur Treffen in
der Gastatte

»Fliegerklause*
am Flugplatz, (ca
15 Personen)

12.10.08 Gesundheitstag in  Tuttlingen,
Selbsthilfekontaktstelle Tuttlingen war mit einem
gemeinsamen Stand der SHG vertreten (Ecki und
Antje)

22.11.08 Dunnele-Essen (Art dinne Pfann-
kuchen) im Gasthaus ,,Kranz*“ in Radolfzell-
Liggeringen (11 Personen)
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13.12.08 Weihnachtsfeier der RG, erst Glih-
weintrinken und Bummeln auf dem Konstanzer

Weihnachts markt,
dann in der Gast-
hatte ,,Hafenhalle*
in Konstanz

(15 Personen,
2 von der Schweizer
FA-Kontaktgruppe
waren auch dabei)

Neben den regularen
Treffen und Aktionen

gab es noch viele kleinere Aktivitaten, wie:
e Besuch bei Gunther in der Kur, Schmiederkli-

nik Konstanz

e Fahrt zum
Santis (CH)

e Mittages-
sen am Min-
delsee

« Kaffeetrin-
ken in Gut-
tingen oder
Allensbach

« gemeinsame Konzertbesuche

» Besuch von Aktivitaten der RG Stuttgart (im
Biro, Zoo Karlsruhe, SHT in Heilbronn, Musi-
cal, Weihnachtsfeier)

Daran waren viele Mitglieder der RG beteiligt.

Eckhard Stemmler

(Artikel leicht gekirzt)
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Im Folgendem noch einige Bildimpressionen zum
RG-Jahr 2008 :

16.02. Besuch des Narrenmuseums Bad Dirr-
heim

12.03.08 -14.03.08 Mitgliederversammlung der
DHAG in Wiesbaden-Naurod

27.06.08 - 29.06.08 Besuch des Schweizer Ata-
xietreffens der FA-Kontaktgruppe in Twannberg

12.04.08 10. SHT in Bad Dirrheim

hier lernten wir am Stand einer SHG neben uns
ein neues Mitglied fir unsere RG kennen: Frank
Christel.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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05.07.08 Grillfest bei Antje und Ecki im Hof 22.11.08 Dunnele-Essen in Liggeringen
hier begrissten wir Ursula Cvrlje zum 2.Mal

13.12.08 Weihnachtsfeier in Konstanz mit 2
schweizer Gasten als letzte Aktion des Jahres.

23.08.08 Sommer im Park im Donaupark in TUT

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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5.6 Aktivitaten in 2009

Am 31.01. fand das 1.RG-Treffen in der AOK
statt: hier berieten wir (20 Personen) auch dari-
ber, was wir aus Anlass des 5-jahrigen Bestehens
der RG machen konnten - so entstand die Idee,
das Ereignis 6ffentlichkeitswirksam zu gestalten
(nicht ahnend, welche Arbeit das wird).

Die nachste Aktivitat war der 11.SH-Tag in Bad
Durrheim am 14.03. - Antje und Ecki bekamen
viel Unterstitzung aus der Gruppe (von 6 Per-
sonen), so dass unser ATAXIE-Stand den ganzen
Tag besetzt war. Ein neues Mitglied konnten wir
auch begrussen: Albrecht Straub.

42 DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST

DHAG - RG SCHWARZWALD-ALB-BODENSEE

Diesmal etwas kirzer - die DHAG-Jahresver-
sammlung am 04./05.05. in Wiesbaden, an der 6
Personen teilnahmen.

Fur Ende Mai hatten wir einen Gruppenausflug
auf die Blumeninsel Mainau geplant. Grossen
Anteil an der Vorbereitung hatte Christian Morr.
Am 30.05. bei schonstem Wetter fand unser
Besuch statt - wir waren 14 Personen.
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Die schweizer Ataktiker hatten uns zum Jahres-
treffen vom 12. zum 14.06. nach Nottwill einge-
laden. Mehr dazu im Berichtl auf S.44 .

Die vorletzte zu berichtende Aktivitat war das
jahrliche Grillfest am 11.07., wieder bei Fam.
Hamann im Garten. Das Fest, mit viel Liebe von
den Hamann‘s vorbereitet, machte allen Teilneh-
mern ,,einfach nur* Spal3 und Freude, wenn man
sich gemeinsam die mitgebrachten Salate und
das von Robert Gegrillte munden lies. In unserer
Runde von 18 Personen konnten wir auch wieder
ein neues Mitglied begrussen: Alex Morr.
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Die letzte Aktion unserer bisherigen Geschichte
wird am 19.09. die Jubilaumsfeier in der AOK
sein - hier sind wir schon gespannt auf die Reso-
nanz der Offentlichkeit.

Neben den bisher beschriebenen RG-Aktivitaten
gibt es inzwischen auch viele private Kontakte,
sei es der gemeinsame Besuch von Konzerten,
gegenseitige Besuche daheim, mal Mittagessen
oder Kaffeetrinken irgendwo, einen Ausflug im
kleinen Kreis, Besuch eines RG-Mitgliedes in der
Kur oder manchmal auch Hilfe bei Problemen.

Kurz, es hat sich ein soziales Netz zwischen
den RG-Mitgliedern entwickelt - etwas Neues,
Interessantes - was zur Grindung der RG am
20.03.2004 noch nicht abzusehen war.

,,und das ist gut so!**
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Vom 12. - 14. Juni 2009 fand
in Nottwil (Kanton Luzern) in

der Schweiz das 12. FA-Tref-
fen statt.
Die schweizer FA-Kontakt-

gruppe hatte zum Jahres-
treffen eingeladen an den Sempacher See ins
barrierefreie Seminarhotel, gleich neben dem
Schweizer Paraplegiker Zentrum (SPZ) gelegen.
Wie jedes Jahr seit 2005 hatten wir bei den
Kassen Projektforderung ,,Internat. Ataktiker-
Erfahrungsaustausch® fir 10 Teilnehmer bean-
tragt - und bekommen.
Leider fielen so nach und nach (aus diversen
Grunden) die gemeldeten Teilnehmer aus, so
dass Antje und ich bei der Abfahrt daheim noch
dachten, wir waren die Einzigen. Glucklicher-
weise kamen dann doch 7 deutsche Teilnehmer
mit 3 Autos in Nottwil an.
Das Wetter war von Esther und Urs (Bild rechts)
hervorragend organisiert, das Hotel mit allem
Drum und Dran einsame Spitze, und die Gegend
einfach traumhaft.
Am Laufe des Freitagnachmittag reisten die mei-
sten Teilnehmer an, checkten ein, bezogen die
Zimmer und dann machte sich Wiedersehens-
freude breit - es ist schdn, Freunde zu treffen.
Um 18:00 Uhr begann das ,.kulinarische Ver-
wohnprogramm* mit dem Nachtessen.
Zum Tagesausklang luden die schéne Umgebung
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FA-Treffen Schweiz 2009

am Sem-
pachersee,
coole Drinks
an der Bar,
sowie die
bequemen Nachtlager ein...

Neben dem organisatorischen Teil eines Jah-
restreffens (Sonntag vormittag) und viel Zeit
fur personliche Gesprache/Erfahrungsaustausch
zwischen den Teilnehmern sollten in diesem
Jahr die Logopadie, Ergotherapie und die Hilfs-
mittelversorgung auf dem Programm stehen.
Der Samstag gehorte den Referaten von Monika
Bless und Hans Schwegler zum Thema Logopéadie
und Bart van Kimpe zu Hilfsmitteln (alle SPZ).

Zu den Vortragen kamen noch weitere Tagesga-
ste - wir waren uber 40 Personen.

Der Schwerpunkt von Fr. Bless lag bei Atmung,
Stimme und Sprechen. Immer wieder waren
wir gefordert, bei praktischen Ubungen mitzu-
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Vorstellungen - 2009

machen. Durch den zweiten Teil zum Thema
Schlucken fiihrte uns Hans Schwegler, Leitender
Logopade im SPZ. Die Bildprasemtationen stell-
ten auf sehr anschauliche Weise dar, wie der
Schluckakt ablauft und wie viele Strukturen in
bestimmter Reihenfolge daran beteiligt sind.
(siehe auch www.fa-kontaktgruppe.ch/entste-
hung/clinicum%20-%20Schlucken.pdf )

Zum Mittag erwartete uns das freundliche und
hilfsbereite Gastronomieteam mit seinen Augen-
weiden-Gaumenfreuden.

Am Nachmittag wanderten wir alle ins nebenan
gelegene SPZ. In den Raumen der Ergotherapie
prasentierte uns Hr. van Kimpe ein breites
Spektrum an Hilfsmitteln: Vom ergonomischen
Arbeiten am PC uber diverse Kommunikati-
onshilfen, Korperpflege, selbstandiges Essen
und Trinken. Ebenso wurden die sogenannten
Umweltkontrollen, bauliche Massnahmen, Trep-
penlifte etc. erwahnt. Zur Auflockerung verla-
gerten wir den Schauplatz nach draussen auf
den Rolli-Parcour - Herr de Kimpe zeigte uns
in der Praxis, wie man als
Begleitperson eines Rollifah-
rers Treppen und Absatze am
besten Uberwinden kann.
Nach dem frugalen Nachtes-
sen gab es noch viel Gele-
genheit zum gemitlichen
Plauschen.
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Nach einem reich-
haltigen Frihstick
trafen wir uns zum
organisotorischen
Teil fur die Kon-
taktgruppe. Dort
wurde auch einiges
zum FA-Treffen
2010 gesagt: Zeitgleich mit dem legendaren
Trucker- und Countryfestival findet es vom 25.-
27.06.2010 in Interlaken statt.
Hans Thalmann erlauterte uns auf Wunsch noch
einiges Erganzendes zum Projekt MyoSuisse und
den neuen Muskelzentren.
Mit einem furiosen Mittagsmahl endete das Tref-
fen 2009 - uns blieb nur noch die Verabschie-
dung von allen Freunden und die Heimreise.
Rickblickend kann ich nur sagen, dass wir in
Nottwil drei strahlende Son-
nentage mit vielen guten
Begegnungen erlebt haben
und wir uns auf das Wie-
dersehen freuen.

(ers)
Weitere Infos:
www.fa-kontaktgruppe.ch
www.dasseminarhotel.ch
www.paranet.ch/sw12574.asp

Auszug aus dem Fundus 3/2009 S.10-11
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6. Akteure

Fam. Hamann :
Silvia, Carina,
Tobias und Robert
(v.l.n.r.)

Burkhard Steeger Kathy Kopp Dr. Christoph Feiner Gunther Beck

Wolfgang Lammle und Ingebog Wagner Stefanie Leiner  Daniel Lindenbacher

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe
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Fam. Hildegard & Otmar Gredler Hilde Huonker & Thorsten Szallies Fam. Thea & Leopold Zimmermann

Steffen Spormann Lea-Berit Failing Ursula Cvrlje Frank Christel

Alexander und  Christian Morr Eckardt Giese Jurgen Staiger

Irmgard Merkt Fam. Petra & Detlev Kohler Fam. Heike & Markus Probst

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe

DHAG ... WEIL DU EINMALIG BIST 47




Hauptdarsteller

DHAG - RG SCHWARZWALD-ALB-BODENSEE

7. Hauptdarsteller

Die RG ist eng verbunden mit dem
Wirken der Leiterin Antje Graf und
ihrem Partner Eckhard Stemmler (seit
2007 Mitglied des Bundes-Vorstandes
der Deutschen Heredo-Ataxie-Gesell-
schaft DHAG e.V.).

Beide engagieren sich in vielen
Bereichen der Selbsthilfe - regional
und bundesweit, sind offen fir Neues
und auch bereit, trotz ihrer Behinde-
rung mehr als Andere fir Andere zu tun.

Beispiele dazu sind im Herax FUNDUS nachzu-
lesen:

Offentlichkeitsarbeit

» 7. Weltataxietag Gottingen F 4/06 S.7

« 2. Integratives Bergfest 2007 F 3/07 S.8

« Die DHAG auf der RehaCare 2007 F 4/07 S.9

e Interview mit dem Vorstandsmitglied E.
Stemmler F 4/07 S.10-11

« Infostand zum 8.Ataxietag in Gottingen 2007
F 4/07 S.17

Therapie

« Intensivwoche Baiersbronn F 3/04 S.32f

o ldebenone F 4/04 S.18-19

» Physiotherapiestudie Tubingen F 4/07 S.21

» Physiotherapiestudie Tubingen Il F 1/08 S.19

« Physiotherapiestudie Tubingen Il F 2/08 S.17

« Ein Deutscher berichtet tUber die Idebenone-
Studie F 4/08 S.20-21

Silvesterfreizeiten

» Silvesterfeier einmal anders F 1/04 S.35-36
» Silvester auf der Langau 2004 F 2/05 S.12-14
» Silvester 2005 F 2/06 S.13-16

« Silvester auf der Langau 2008 F 1/09 S.22-23
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Freizeit

e Ein etwas anderes WE F 4/06 S.30-32

» Der gigantische Turkeiurlaub F 1/07 S.19-21
e DHAG-Reise nach Tunesien F 1/08 S.16-18

Wo was los ist

e RP-Tag 2004 Nierstein F 3/04 S.14-17

e RP-Tag 2005 Bad Ems F 3/05 S.18

» RP-Tag 2006 Speyer F 3/06 S.16-17

» RP-Tag 2009 Bad Kreuznach F 3/09 S.4-5

» RGL-Treffen 2004 Wilnsdorf F 1/05 S.134

e RGL-Treffen 2006 Bad Homburg F 1/07 S.17f

e RGL-Treffen 2009 Homberg/Ohm F 2/09
S.20f

weitere Aktivitaten

e Seminare in Munster LV NRW 2004, 2005,
2006, 2007, 2008, 2009

e Seminare in Pforzheim RG Stuttgart 2005,
2007, 2009

e Seminare am Ammersee RG Minchen 2004,
2006, 2007, 2009

e Seminar in Duderstadt RG Bremen 2006

e Seminar Bad Vilbel DHAG Schluckstérungen
im Mai 2008

... und es geht weiter !
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Vorhang

8. Vorhang - aber nicht das Ende

Mit dem heutigen ,Festakt“ zum Jubildaum
unserer RG am 19.09.2009 fallt zwar der Vor-
hang fir diesen Bildband, aber lange nicht fir
die Gruppe.

Zum einen wird es weiter darum gehen, durch
aktive Offentlichkeitsarbeit den ATAXIE-Begriff
regional bekannter zu machen.

Deshalb haben wir zu unserem Jubildum auch
Prof. Schdls aus Tubingen zum Vortrag und Uber
40 Neurologen aus der Region zur Weiterbildung
ubrt Ataxien geladen.

Jahrlich am 25.September gibt es den Welt-
ataxietag, der 2009 bereits zum 10.mal
begangen wird.

Am letzten Tag des Februar begehen wir
jahrlich den ,,Tag der Seltenen* (Krank-
heiten).

Auf regionalen Selbsthilfe- und Gesund-
heitstagen werden wir weiter prasent
sein. Und durch Mitarbeit bei den regio-
nalen Selbsthilfe-Kontaktstellen wollen
wir ebenfalls auf die Belange der Ataxie-
Betroffenen aufmerksam machen.

BILDBAND - 5 Jahre Regionalgruppe

Zum Anderen werden wir aber vorallem im
Sinne des Selbsthilfegedankens arbeiten - Hilfe
zu geben zur Selbsthilfe!

Anderen Betroffenen eine Anlaufstelle zu sein,
um z.B. nach der Diagnose Mut zum Weiterma-
chen zu haben.

Ratsuchenden Hilfe und Unterstiitzung und den
Gruppenmitgliedern einen Ort zum Zusammen-
treffen, zum Austausch oder einfach nur zum
,,Quatschen* zu geben.

In diesem Sinne

auf die nachsten ... Jahrel
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9. Quellen-Nachweis

9.1. Abbildungsverzeichnis

Abb. 1: Bilder der Regionalgruppe - Sammlung 1 2
Abb. 3: Text fur die Schwabische Zeitung von Februar 2004 8
Abb. 2: Anzeige im FUNDUS 1/2004 8
Abb. 4: Artikel im Granzboten vom 19.03.2004 9
Abb. 5: Artikel im Schwarzwalder Bote am 18.02.2004 10
Abb. 6: Artikel im Schwarzwalder Bote am 22.03.2004 14
Abb. 7: Bilder der Regionalgruppe - Sammlung 2 47

9.2. Foto-Nachweis

Alle Fotos stammen aus den Privatsammlungen von
Wolfgang Lammle, Allensbach ;

Robert Hamann, Radolfzell-Guttingen

sowie Eckhard Stemmler, Seitingen.

Die Fotos wurden fir diesen Bildband freigegeben.

9.3. Artikel-Nachweis

Faksimile S.9 - Abb.4 : 19.03.2004 Gréanzbote

Faksimile S.10 - Abb.5 : 18.02.2004 Schwarzwalder Bote
Faksimile S.14 - Abb.6 : 22.03.2004 Schwarzwalder Bote
mit freundlicher Genehmigung der Schwarzwalder Zeitung.

Samtliche Textausziige aus der DHAG-Mitgliederzeitschrift Herax FUNDUS mit freundlicher
Genehmigung der jeweiligen Autoren und des Herausgebers DHAG e.V. .
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Abb. 7: Bilder der Regionalgruppe - Sammlung 2
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