Herax-Fundus

Zeitschrift der Deutschen Heredo-Ataxie-Gesellschaft — Bundesverband e. V.

'ﬁ ‘i‘:'l::‘;‘* “ .

e ‘1‘} .

BIglAY€] Ausgabe 3/2026 Besuchen Sie uns auf www.ataxie.de

DEUTSCHE
HEREDO-ATAXIE-
GESELLSCHAFT




INHALTSVERZEICHNIS

EDITORIAL

NEUES AUS DER DHAG

Seite 3 Nachruf auf unseren Rechnungspriifer Diethelm Roth

Seite 4 Mitgliederversammlung 2026

Seite 7 Protokoll

Seite 10 Rechenschaftsbericht 2025

Seite 20 Bericht: Rechnungspriifung

Seite 21 Neu im Mitgliederbereich: Vortrage zum Nachlesen

Seite 22 DHAG in den sozialen Medien

Seite 24 Mega-Menu und weitere Optimierungen der DHAG-Webseite
Seite 25 Gentherapie einfach erklart - neue Broschire

NEUES AUS DER WISSENSCHAFT

Seite 26 FDA priift erstmals mogliche Therapie fiir Ataxia-Telangiectasia
Seite 27 Gemeinsam die Zukunft der ePA besser machen!

Seite 28 Online Umfrage zu digitalen Trainings-Angeboten bei zerebellarer Ataxie
Seite 29 Studie zum Gleichgewichtstraining Tilibingen

Seite 30 Chili gegen Lungenentziindung?

Seite 32 Lexeo pruft neues FA-Medikament

Seite 34 Interview mit PD Dr. Martina Minnerop zu Heredo-Ataxien in Medical Tribune
GRUPPENAKTIVITATEN UND SEMINARE

Seite 35 Ataxie Infotag an der Charité Berlin am 25. September

Seite 36 Ataxie-Infotag in Bonn am 24. September

Seite 37 Wochenend-Seminar der Regionalgruppe Stuttgart

Seite 38 All you can eat - sicher, ausreichend und lecker essen

Seite 40 Einladung zum Priorisierungs Workshop

Seite 40 Riickblick: 2. Treffen der Selbsthilfegruppe Ataxie Stidbayern
ERFAHRUNGSBERICHTE UND HILFREICHE TIPP

Seite 41 24 Stunden auf dem Ruhrtal-Radweg

AUS DEN DACHVERBANDEN

Seite 46 Zebras bei der ACHSE

Seite 47 Stellungnahme zum Gesetzentwurf zur Neuordnung der Pflegeversicherung
Seite 48 Aufruf der ACHSE zum Pflege-Neuordnungsgesetz (PNOQ)
Seite 50 BAG: Ein Kompass flir die gemeinsamen Werte

Seite 52 Gut gerustet flir neue Herausforderungen

DIES UND DAS

Seite 54 Situationen von Ataktikern zum Nachdenken und Schmunzeln
TERMINE

Seite 55 Allgemeine Termine

Seite 56 Regionale Termine

Seite 58 Termine flr Angehorige

PINNWAND, ANTRAGE & ANSPRECHPARTNER

Seite 59 Pinnwand

Seite 60 Was ist eine Ataxie?

Seite 61 Antrag auf Vereinsmitgliedschaft

Seite 62 Antrag fur Forderer

Seite 63 Ansprech- und Anschreibpartner/innen in der DHAG

Seite 64 DHAG-Ansprechpartner/innen in den Gruppen vor Ort

Seite 65 Impressum




Editorial

EDITORIAL

Liebe Leserinnen und Leser,

die vergangenen Monate waren flr unsere
Gemeinschaft von Menschen mit Ataxien
gepragt von Begegnung, Austausch und
wichtigen Fortschritten. Vieles davon ist
nicht laut, aber bedeutsam - und genau
diese kleinen und grofden Schritte will ich
mit lhnen teilen.

In der Forschung hat sich erneut gezeigt,
wie wertvoll die Stimmen von Betroffe-
nen sind. Zahlreiche Studien beziehen Pati-
ent*innen und Angehdrige heute viel starker
ein: bei der Entwicklung digitaler Trainings-
angebote, bei Studien zur Lebensquali-
tat und bei der Frage, wie die Versorgung
in Zukunft aussehen soll. Diese Beteiligung
ist kein ,, Zusatz", sondern ein zentraler Teil
guter Wissenschaft. Sie macht deren Ergeb-
nisse relevanter, verstandlicher und naher
am Alltag der Betroffenen und ihrer Fami-
lien.

Auch innerhalb der DHAG hat sich viel getan.
Die Auswertung unserer grofden Umfrage
hat deutlich gemacht, welche Themen
lhnen besonders wichtig sind: verlassliche
Informationen,  Austauschmoglichkeiten,
Unterstutzung im Alltag und eine starkere
Sichtbarkeit unserer Anliegen. In den letz-
ten Monaten haben wir im Vorstand diese
Rickmeldungen als Grundlage fir erste
Mafénahmen genutzt. Der Newsletter, die
Ehrenamtsbérse, die Uberarbeitung der
Darstellung der Studien auf der Webseite
und die Veroffentlichung von Erfahrungs-
berichten sind erste Ergebnisse aus der

Umfrage. Ein Treffen mit unserem medizini-
schen Beirat ist geplant, um die Ergebnisse
der Umfrage zu diskutieren und mit deren
fachlicher Expertise zukunftig noch starker
auf die Bedirfnisse der Gemeinschaft ein-
zugehen. Details hierzu folgen.

Ein besonderer Hohepunkt war die Umge-
staltung unserer Webseite. Dort finden Sie
inzwischen eine klarere Navigation mit dem
neuen Mega-Menu. Im Mitgliederbereich
gibt es neuerdings Vortrage aus den bis-
herigen Treffen — ein wachsender Wissens-
schatz, der lhnen hilft, Inhalte nachzulesen
und sich gut informiert zu flihlen. Dieses
Angebot wird weiter ausgebaut, denn
Wissen starkt und verbindet. Und ich lade
herzlich ein zum Gesprach Uber das Ergeb-
nis der Umfrage, um Prioritdten gemeinsam
festzulegen.

Der Herbst bringt weitere Gelegenheiten,
sich einzubringen: regionale Treffen, digitale
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Editorial

Austauschformate und naturlich die Ataxie
Infotage im September. Jede Teilnahme
— ob vor Ort, online oder durch das Lesen
und Weitergeben von Informationen — tragt
dazu bei, unsere Gemeinschaft lebendig
und sichtbar zu halten. Sie missen dafur
nichts ,Grofses” leisten. Schon ein offe-
nes Gesprach, eine Frage oder ein geteiltes
Erlebnis kann anderen Mut machen.

Wenn ich auf die kommenden Monate blicke,
winsche ich uns allen einen Herbst, der
Raum fur Begegnung, Klarheit und Zuver-
sicht bietet. Die DHAG wird weiterhin daran
arbeiten, Barrieren abzubauen, Stimmen zu
starken und gemeinsam mit lhnen Wege zu
finden, die den Alltag leichter machen.

Zum Schluss will ich Ihnen danken: fur Ihr
Vertrauen, lhre Offenheit, Ihre Geduld und
Ihre Bereitschaft, unsere Gemeinschaft mit
Engagement mitzugestalten. Jede einzelne
Rickmeldung, jede Erfahrung und jede Per-
spektive ist wertvoll. Wir gehen diesen Weg
gemeinsam - Schritt fur Schritt, mit Warme,
Respekt und gegenseitiger Unterstiitzung.

Herzliche Criifde, geniefden Sie das Lesen in
diesem Fundus

Michaela Winkelmann

Seite 2
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Mitgliederversammlung 2026

Mitgliederversammlung 2026

Mitgliederversammlung und Jahrestagung der DHAG: Ein Wochenende voller Begegnun-

gen, Wissen und Herzlichkeit

Liebe Mitglieder, unsere Mitgliederver-
sammlung und Jahrestagung der DHAG
stand in diesem Jahr unter dem Seminar-
thema ,1001 Fragen“ — und wenn ich auf
dieses Wochenende zuriickblicke, dann
empfinde ich vor allem grof3e Dankbarkeit.
Es waren Tage voller Austausch, Beratung,
praktischer Ubungen, medizinischer Sprech-
stunden und vieler personlicher Gesprache.
Vor allem aber war es ein wunderschoénes
Wochenende, gepragt von Offenheit, Herz-
lichkeit und einem Miteinander, das von
Anfang an splrbar war.

Besonders gefreut habe ich mich dariber,
dass auch viele neue Mitglieder dabei waren,
die ich bisher noch nicht personlich kannte.
Und doch war sofort eine vertraute Atmo-
sphare da. Man kam schnell miteinander ins
Gesprach, tauschte Erfahrungen aus, horte
einander zu und splrte: Hier begegnen sich
Menschen, die ahnliche Fragen, Herausfor-
derungen und Hoffnungen verbinden. Auch
das Lachen und die Freude kamen dabei kei-
neswegs zu kurz.

Sehr gefreut habe ich mich auch uber die
Teilnahme von Richard Hegenwald, dem
1. Vorsitzenden, und Roswitha Moser, der
Schatzmeisterin von der Deutschen Hun-
tington-Hilfe. lhre Anwesenheit war fur
mich ein schones Zeichen der Verbunden-
heit und des gemeinsamen Engagements.

Freitag: Ankommen, Begriifdung

und erste Gesprache

Bereits am Freitag fanden medizinische
Sprechstunden mit Frau Dr. Martina Minne-
rop, Frau Dr. Alzbeta Muhlback und Herrn
Soren Paul statt. Diese Angebote wurden
sehr geschatzt, weil sie Raum fur individu-
elle Fragen, fachlichen Austausch und per-
sonliche Anliegen boten.

Nach der Begrifdung am Freitagabend
lief3en wir den ersten Tag in sehr gemiit-
licher Runde ausklingen. Bei nicht alkoho-
lischen Getranken, Bier und Wein konnten
erste Gesprache weitergefiihrt, neue Kon-
takte geknipft und gemeinsame Erfahrun-
gen geteilt werden. Besonders schon war,
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Mitgliederversammlung 2026

dass diese Getranke dank der grofdzligigen
Spende auf Kosten der DHAG angeboten
werden konnten.

Samstag: Workshops, Beratung

und Begegnung

Am Samstag wurden die einzelnen Work-
shops von den Teilnehmenden aufmerksam
und dankbar angenommen. Wieder grofden
Zuspruch fand die Akupunktur durch Chris-
tina Senft. Zusatzlich bot sie eine Bera-
tung zum Thema Hilfsmittel an und gab
viele praktische Hinweise, die fur den Alltag
wertvoll sein kénnen.

Auch Frau Dr. Ursula Speidel stand unermud-
lich fur sozialmedizinische Fragen zur Ver-
fugung. Sie gab Auskunft zu Antragen auf
Rehabilitation, unterstitzte mit Tipps zur
Einstufung in Pflegegrade und beantwortete
viele weitere Fragen, die den Mitgliedern auf
dem Herzen lagen. Gerade diese personli-
che und kompetente Beratung hat wieder
gezeigt, wie wichtig solche Begegnungen im
Rahmen unserer Jahrestagung sind.

Frau Dr. Alzbeta Muhlback tGbernahm das
Thema Mobilitatstraining. Bei warmem,
sonnigem Wetter verlegte sie die Ubungen
kurzerhand nach draufden. Diese spontane
Entscheidung kam sehr gut an: Bewegung,
frische Luft und gemeinsames Ausprobie-
ren sorgten fur gute Laune und machten
deutlich, dass Mobilitatstraining nicht nur
hilfreich sein kann, sondern auch Freude
macht.

Auch am Samstagabend gab es noch einmal
eine medizinische Sprechstunde mit Frau Dr.
Alzbeta Miihlback, Soren Paul und Frau Dr.
Ursula Speidel. Christina Senft stand eben-

falls weiterhin mit Akupunktur und Beratung
zu Hilfsmitteln zur Verfliigung. Ich kann gar
nicht genug daflr danken, mit wie viel Zeit,
Fachwissen, Geduld und Herzlichkeit sich
alle eingebracht haben. Diese Bereitschaft,
auch am Abend noch fir unsere Mitglie-
der da zu sein, ist alles andere als selbstver-
standlich und bedeutet mir sehr viel.

Samstagabend: Lachen, Sitztanz

und Gemeinschaft

Ein ganz besonderer Hohepunkt war fir
mich der Samstagabend. Eigentlich war
ein Sitztanz geplant, doch die Referentin
musste kurzfristig krankheitsbedingt absa-
gen. Was zunachst nach einer Licke im
Programm aussah, wurde durch spontane
Hilfsbereitschaft zu einem unvergesslichen
Erlebnis: Hannelore Fischer und Angie Loh-
mann erklarten sich kurzerhand bereit, zu
einigen Songs kleine Anleitungen zum Sitz-
tanz zu geben.

Mit viel Humor, Leichtigkeit und Kreativi-
tat brachten sie die Gruppe in Bewegung.
Ich habe selten so Tranen gelacht. Es wurde
gemeinsam ausprobiert, gelacht und mitge-
macht — ein wunderbares Beispiel daflir, wie
aus einer ungeplanten Situation ein beson-
ders schoner und verbindender Moment
entstehen kann.

Im Anschluss liefden wir auch den Sams-
tagabend in gemiutlicher Runde ausklin-
gen. Bei nicht alkoholischen Getranken,
Bier und Wein konnten Cesprache vertieft
und die schonen Momente des Tages noch
einmal miteinander geteilt werden. Auch
hier konnten die Getranke dank der grof3-
zugigen Spende auf Kosten der DHAG ange-
boten werden.

Herax-Fundus 3/2026
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Mitgliederversammlung 2026

Sonntag: weitere Vortrage, neue Impulse
und ein gelungener Ausklang

Auch am Sonntag wurde das Programm
noch einmal durch weitere Vortrage berei-
chert, die hybrid Ubertragen wurden. So
konnten nicht nur die Teilnehmenden vor
Ort, sondern auch Mitglieder, die nicht per-
sonlich anreisen konnten, an den Inhalten
teilhaben. Das war mir besonders wich-
tig, denn unsere Gemeinschaft lebt davon,
moglichst viele Menschen mitzunehmen
und einzubeziehen.

Soéren Paul berichtete eindrucksvoll dari-
ber, wie wichtig Husten bei Schluckstoérun-
gen ist. Dabei stellte er auch die Moglichkeit
der Vernebelung von Capsaicin vor. Dieses
Mittel kann einen Hustenreiz auslésen und
damit einen wichtigen Schutzmechanismus
unterstltzen. Besonders anschaulich wurde
der Vortrag dadurch, dass er die Anwen-
dung am Sonntag auch direkt mit unseren
Mitgliedern ausprobierte.

Des weiteren war Herr Greg Aubert — Phar-
mareferent von der Pharmaindustrie Lexeo
zu Gast. Lexeo hatte unsere Jahrestagung
mit einer Spende in Hohe von 5.000 Euro
unterstltzt. In seinem Vortrag berichtete er
Uber die Studie SUNRISE-FA 2f, die auch auf
unserer Webseite veroffentlicht wurde. Fur
diese Unterstutzung sind wir sehr dankbar.

Frau Dr. Alzbeta Muhlback gab anschliefdend
einen Uberblick (iber den medizinischen
Beirat der DHAG. Sie stellte vor, wer dem
Beirat angehort und welche Aufgaben und
Themenbereiche die einzelnen Mitglieder
ubernehmen. Andreas Nadke gab zudem
Einblicke in Euroataxia und machte deutlich,
wie wichtig der Austausch auch lber natio-

nale Grenzen hinweg ist. Damit ging unsere
Jahrestagung schliefdlich zu Ende. Nach
einem gemeinsamen Mittagessen verab-
schiedeten wir uns herzlich voneinander
- gestarkt durch viele Informationen, gute
Gesprache und das Geflihl einer tragenden
Gemeinschaft. Schon jetzt freue ich mich
auf das nachste Jahr: Dann treffen wir uns
vom 4. bis 6. Juni in Wiesbaden im Wilhelm-
Kempf-Haus wieder.

Gemeinschaft, die tragt

Fir mich hat diese Jahrestagung einmal mehr
gezeigt, wie wertvoll die Mischung aus fach-
licher Information, personlicher Beratung,
praktischen Ubungen und menschlicher
Nahe ist. Das Seminarthema ,,1.001 Fragen“
wurde mit Leben gefiillt: Viele Fragen konn-
ten gestellt, viele Antworten gegeben und
viele neue Impulse mit nach Hause genom-
men werden.

Am Ende blieb bei mir das Gefihl eines
rundum gelungenen Wochenendes: mit
neuen Bekanntschaften, bereichernden
Gesprachen, hilfreichen Informationen und
vielen frohlichen Augenblicken. Unsere Mit-
gliederversammlung und Jahrestagung war
damit nicht nur eine fachlich wichtige Ver-
anstaltung, sondern auch ein herzliches
Treffen, das mir noch lange positiv in Erin-
nerung bleiben wird.

Herzlichst
Marion Nadke
1. Vorsitzende der DHAG

Seite 6
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Interview mit PD Dr. Martina Minnerop

Neurologische Ergebnisse:

* Die Teilnehmenden beider Studien absol-
vierten die modifizierte Friedreich Ataxia
Rating Scale (mFARS), einen Test zur
Messung der neurologischen Funktion.
LX2006 war mit einer Stabilisierung der
MFARS-Werte im Zeitverlauf verbunden,
was auf eine potenzielle Wirkung auf neu-
rologische Symptome hindeutet.

Sicherheitsergebnisse:

* LX2006 wurde bei den 17 behandelten
Teilnehmenden insgesamt gut vertragen.

* Bislang wurden keine schwerwiegenden
unerwiinschten Ereignisse vom Grad 3
oder hoher berichtet. Ein schwerwiegen-
des unerwtuinschtes Ereignis ist ein medi-
zinisches Ereignis, das als bedeutsam gilt,
beispielsweise eines, das eine Hospita-
lisierung erfordert oder lebensbedroh-
lich ist. Grad 3 bezeichnet eine schwerere
Auspragung.

°* Es gab keine
Komplementaktivierung,

klinisch bedeutsame
also  keine
Uberschiefsende  Immunreaktion, die

Entziindungen verursachen kann, und nur

minimale, voriibergehende Erhohungen
(LFT), die
messen, wie gut die Leber arbeitet.

der Leberfunktionstests

* Eine teilnehmende Person entwickelte

etwa ein Jahr nach der Behandlung eine
Myokarditis,
eine Entzindung des Herzmuskels, die

asymptomatische also
moglicherweise mit LX2006 in Zusam-
menhang stand.

Lexeo Therapeutics startet die zulassungs-
relevante Studie SUNRISE- FA 2 zu LX2006,
um eine beschleunigte Zulassung zu
unterstitzen. SUNRISE-FA 2 wird fiir Men-
schen mit Friedreich-Ataxie und Herzmus-
kelerkrankung (Kardiomyopathie) offen sein.

Wir sind den Menschen mit FA, ihren Fami-

lien, Betreuenden, Prifarztinnen und
Prufarzten sowie Advocacy-Partnern dank-

bar, die diese Forschung moglich machen.

Das Lexeo-Team

Interview mit PD Dr. Martina Minnerop zu
Heredo-Ataxien in Medical Tribune

»Aktuelle Entwicklungen in der Diagnostik und Therapie zerebellarer Ataxien“

Im Interview des Medical Tribune erklart die
Neurologin PD Dr. Martina Minnerop zent-
rale Aspekte rund um Ataxien.

Das Gesprach umfasst diese Themen:

* Welche Ataxieformen es gibt und welche
davon in der Hausarztpraxis besonders
haufig oder relevant sind.

¢ Wie Kleinhirnataxien entstehen und

welche Mechanismen dahinterstehen.

* Wann Patientinnen und Patienten mit
ataktischen Symptomen grundsatzlich
einer neurologischen Abklarung vorge-
stellt werden sollten.

* Wie selten genetische Kleinhirnataxien
sind und welche Rolle sie trotz ihrer Sel-
tenheit in der Diagnostik spielen.

* Ob genetische Ataxien auch im hoheren

Seite 34
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Ataxie-Infotag in Berlin

Alter in Betracht gezogen werden soll-
ten — selbst bei unauffalliger Familienge-
schichte.

* Welche Therapiemdglichkeiten es fir
hereditare Ataxien gibt.

* Welche Bedeutung nichtmedikamentose
Therapien wie Physiotherapie oder Logo-
padie haben.

* Wie kognitive und emotionale Funktionen
mit Erkrankungen des Kleinhirns zusam-
menhangen und warum diese Aspekte
zunehmend in den Fokus der Forschung
rucken.

Das komplette Interview
ist seit Anfang Juni 2026
hier zu finden:

Ein herzliches Dankeschon an PD Dr. Mar-
tina Minnerop flr das gut verstandliche
Interview. Wir freuen uns besonders Uber
die Erwahnung der DHAG im Beitrag und
die damit verbundene Unterstitzung unse-
rer Arbeit fir Menschen mit Ataxien und
ihre Familien.

GRUPPENAKTIVITATEN UND SEMINARE

Ataxie Infotag an der Charité Berlin am 25. September

Am Freitag, 25. September 2026, ladt die Charité Berlin gemeinsam mit der Deutschen
Heredo Ataxie Gesellschaft (DHAG) zu einem Ataxie Infotag ein.

Von 14 bis 18 Uhr erwartet Betroffene,
Angehorige und Interessierte ein abwechs-
lungsreiches Programm aus Fachinput, Aus-
tausch und praxisnahen Workshops — vor
Ort im Langenbeck Virchow Haus in der Lui-
senstrafde in Berlin sowie online.

Ein barrierefreier Ort fiir Begegnung

Der Veranstaltungsraum im Langenbeck
Virchow Haus liegt direkt an der Charité
und ist vollstandig barrierefrei zuganglich.
Er bietet Platz fir rund 90 Personen, inklu-
sive grofszugiger Bewegungsflichen fur
Rollstiihle und Rollatoren. Im Foyer stehen
Kaffee, Wasser und Kuchen bereit — ein Ort
fur Begegnung und Gesprache.

Vortrage und Workshop Stationen
Geplante Themen der Fachvortrage sind:
Neues zu Diagnostik und Therapie sowie

unterstlitzende Therapie (Logopadie/Phy-
siotherapie, Psychotherapie). In diesem Jahr
setzt die Charité neben den Frontalvortra-
gen auf ein interaktives Workshop Format.
Es sind mehrere thematische Stationen fur
die Teilnehmenden geplant, um sich in klei-
nen Gruppen auszutauschen.

Die Themen orientieren sich an Fragen und
Interessen aus der Ataxie Community -
etwa zu Forschung, Versorgung, Alltag oder
Therapie. Zum Abschluss werden die Ergeb-
nisse der Kleingruppen gemeinsam zusam-
mengefuhrt.

Online Teilnahme ist moglich

Die hybride Technik ist zugesagt, sodass
sowohl Vortragsteile als auch Workshops
digital wahrgenommen werden konnen.

Herax-Fundus 3/2026
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Ataxie-Infotag in Bonn

Flyer & Anmeldung

Ein Veranstaltungsflyer mit allen Eckdaten
wird in der Ataxie Ambulanz der Charité
ausgehangt und Uber weitere neurologi-
sche Ambulanzen verteilt.

Auch die DHAG informiert Giber Newsletter,
Webseite und Social Media, die Charité tUber
ihre eigenen Kanale.

Das Anmeldeverfahren wird aktuell abge-
stimmt.

Umfrage zur Vorbereitung der Vortrage
Das Team der Charité hat eine Umfrage vor-
bereitet. Sie richtet sich an alle Menschen,
die beim Infotag dabei sind — vor Ort in
Berlin oder online.

Bitte nehmen Sie an der Umfrage teil. Hier
der Link: https://redcap.charite.de/cru/sur-
veys/?s=FDLCLK3C8F4NXJDK umwandeln

Die Umfrage ist anonym. Sie hat 6 Seiten
und das Ausfullen dauert ungefahr 20 bis 25
Minuten. Die Antworten helfen, den Ataxie
Info-Tag am 25. September 2026 gut vorzu-
bereiten. Der Schwerpunkt liegt auf Bewal-
tigungsstrategien und Patient Reported
Outcomes.

Bitte schon jetzt den Termin vormerken —
fur alle in Berlin und Umgebung sowie bun-

desweit. Weitere Informationen folgen.

Michaela Winkelmann

Ataxie-Infotag in Bonn am 24. September

Wir freuen uns sehr, Sie am 24. September zum 2. Ataxie-Infotag im DZNE Bonn einzuladen.

Der Tag bietet Betroffenen, Angehdrigen
sowie Interessierten aus Medizin, Forschung
und Versorgung die Moglichkeit, sich zu
informieren, miteinander ins Gesprach zu
kommen und neue Impulse mitzunehmen.

Weitere Informationen zum Programm, zur
Anmeldung und zu den Einwahldaten stel-
len wir rechtzeitig auf unserer Webseite der
DHAG bereit.

Marion Nadke

N
DZNE
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Wochenend-Seminar

Wochenend-Seminar der Regionalgruppe Stuttgart

Vom 18. bis 20. September 2026 ladt die Regionalgruppe Stuttgart zu einem besonderen

Kreativ Seminar ein.

Das Seminar findet im Hohenwart Forum in
Pforzheim Hohenwart statt — einem Ort, an
dem man sofort zur Ruhe kommt und neue
Kraft sammeln kann. Wir freuen uns sehr,
wenn Sie dabei sind.

Programm

Das genaue Programm wird gerade vorbe-
reitet. Aber schon jetzt steht fest: Es wird
ein abwechslungsreiches und inspirierendes
Wochenende.

Sie konnen sich freuen auf:

e Vortrage und Impulse von erfahrenen
Referentinnen und Referenten

* Gemeinsames Singen, das verbindet und
Freude macht

* Kreatives Weben, bei dem Sie Neues aus-
probieren konnen

* Und auf Wunsch: einen Besuch im Gaso-
meter Pforzheim - ein beeindruckendes
Erlebnis

Dieses Wochenende soll Ihnen gut tun: Es
bietet Raum fur Begegnung, fiir Austausch
und fur schone gemeinsame Momente. Es
ist ideal fur Betroffene, Angehorige und alle
Interessierten.

Anmeldung
Sie konnen sich direkt bei Karl Eugen Trinkle
anmelden: E Mail: Trinkle_K-E@gmx.de

Bitte geben Sie bei der Anmeldung an:

* Mochten Sie ein Einzelzimmer oder ein
Doppelzimmer?

* Wenn Sie ein Doppelzimmer mochten:
Mit wem mochten Sie es teilen?

Teilnehmerbeitrag

80 € pro Person fur Mitglieder

° Bitte Uberweisen Sie den Betrag auf
dieses Konto: DE74 2857 0024 0018 1511
04 DHAG Regio S, Deutsche Bank

Bild: hohenwart.de

Herax-Fundus 3/2026
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All you can eat-Seminar

Veranstaltungsort

Das Hohenwart Forum ist ein Ort zum Wohl-
fuhlen. Es liegt mitten im Griinen und bietet
einen weiten Blick Uber die Landschaft. Die
Atmosphare ist warm und offen — perfekt
fur ein Seminar, bei dem man sich begegnet
und Neues ausprobiert.

Das Haus bietet:

* moderne, barrierearme Raume
e gemiitliche Zimmer

* eine sehr gute Kiiche

Hier konnen Sie sich entspannen, kreativ
werden und neue Energie tanken. Adresse:
Schonbornstrafde 25, 75181
Hohenwart

Pforzheim

Dieses Wochenende soll Mut machen,
Freude bringen und neue Impulse geben.
Sie sind herzlich eingeladen - ganz gleich,
ob Sie schon lange dabei sind oder zum

ersten Mal kommen.

Karl-Eugen Trinkle

All you can eat - sicher, ausreichend und lecker essen

Herzlich willkommen zu unserem Seminar!

Essen bedeutet weit mehr als nur die Auf-
nahme von Nahrung - es ist Genuss,
Lebensqualitat und ein wichtiger Teil des
gemeinsamen Miteinanders. Gerade wenn
das Schlucken schwerfadllt oder sich die
Ernahrung durch eine Ataxie verandert,
entstehen viele Fragen und manchmal auch
Unsicherheiten.

Freuen Sie sich auf ein abwechslungsreiches
Wochenende mit interessanten Vortragen,
praktischen Ubungen, gemeinsamen Koch-
aktionen und vielen alltagstauglichen Tipps
rund um Ernahrung und Schluckstorungen
bei Ataxien. Neben wertvollem Fachwissen
bleibt auch genligend Zeit flr Gesprache,
den Austausch mit anderen Betroffenen
und das gemeinsame Erleben. Denn oft
sind es gerade die personlichen Begegnun-
gen und Erfahrungen, die Mut machen und
neue Impulse fur den Alltag geben.

Als Referent begleitet Sie Soren Paul, Logo-
pade aus Dresden, mit seinem Fachwissen

und seiner langjahrigen Erfahrung durch
das Seminar. Gemeinsam freuen wir uns
darauf, Sie im Oktober begrifden zu durfen
und mit Ihnen ein informatives, praxisnahes
und zugleich geselliges Wochenende zu ver-
bringen.

Kurziberblick: Das Seminar beginnt am Frei-
tag mit der Eroffnung, der Vorstellung des
Ablaufs und einem einflihrenden Vortrag
zum Schlucken und moglichen Stérungen
bei Ataxien. Am Samstag stehen Vortrage
zu ausgewogener Ernahrung, Konsistenzan-
passung und Speichelbildung sowie mehrere
Praxisteile mit Verkostung und gemeinsa-
mem Kochen im Mittelpunkt. Am Sonntag
schliefst das Seminar mit einem Vortrag zur
Bedeutung der Atmung bei Schluckstorun-
gen und praktischen Ubungen zur Atemver-
tiefung und Husteneffektivitat ab.

Herzliche Griif3e
Soren Paul und Marion Nadke
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