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Grundsätzliches…

• einheitliches Logo
• aktueller Wissensstand
• seriöses Auftreten
• Weg vom „Biertischimage“
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VRG - Messeprojekt

• Information von Ärzten über die Erkrankung auf 
medizinischen Fachmessen durch Betroffene um die 
seltene Erkrankung bekannter zu machen

• kleines Messeteam



Bundesverband Neurofibromatose
 

Fragebogen Qualitätsverbesserung
zur Verbesserung der Arbeit der 

Selbsthilfegruppe 
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Im Anschluß an ein Europäisches Treffen wurde ein 
Fragebogen entwickelt. Ziel war es, einen Beitrag zur 
Verbesserung der Lebensqualität von Betroffenen zu 
liefern.

Die Verteilung des Fragebogens erfolgte über die 
Mitgliederzeitschrift, die Regionalgruppenleiter, als 
Download im Internet sowie auf der Bundestagung der 
Betroffenen 03/09.
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Dateien:



Probleme bei der Auswertung:

a) Geringe Rücklaufquote (136/1600)
b) Inkomplettes Ausfüllen der Fragebögen
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Allgemeines:


 

Rücklaufquote :   8,5 %


 

Verteilung Geschlechter : 63 % weiblich 
37% männlich


 

Stärkste Altersgruppe :  45 – 54 Jahre dann 
35 – 44 Jahre
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Wofür kommen die Leute zu Treffen?

Arztvorträge : 36,9%
Erfahrungsaustausch : 35,0%
Stammtisch : 20,7%
Kommen nicht... : 07,4%
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Wieso kommen die Betroffenen nicht...?

1. Treffpunkt ist zu weit von meinem Wohnort
2. Es gibt keinen Gebärdendolmetscher/Mitschreibservice
3. Keine Betroffenen in meiner Altersgruppe
4. Zeitpunkt passt mir nicht
5. Habe selber nur wenig Symptome – möchte mich nicht 

mit stärker Betroffenen austauschen
6. Möchte mich lieber verstecken/anonym bleiben
7. fehlender ÖPNV
8. fehlende Barrierefreiheit
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Besonderheit Gruppenarbeit:

1. Gruppenmitglieder können über Sorgen/Probleme reden
2. Themenwünsche werden berücksichtigt
3. Kontakte mit anderen Betroffenen werden auch außerhalb 

der Gruppentreffen gepflegt
4. Nutzung von Kontakten im Internet (Chat / Forum)
5. Möchten sich treffen, ohne über die Krankheit zu reden
6. Können Veranstaltungen nicht folgen, weil Vorwissen fehlt
7. Kommen nicht zu Wort, weil einige dauernd reden….

Bundesverband Neurofibromatose



Was kann besser werden….:

1. Kontakte Behörden/Krankenkassen/Netzwerke
2. Öffentlichkeitsarbeit
3. Mitgliederwerbung
4. Vorträge
5. Häufigere Treffen
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Wünsche….

1. Unterstützung bei Problemen mit Krankenkasse/Behörden
2. Suche nach erfahrenen Ärzten in meiner Region
3. Beratung Schwerbehinderung
4. Beratung Frührente
5. Wochenendseminare
6. Freizeitaktivitäten
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Mitgliederzeitschrift:

1. Neue Behandlungsansätze
2. Erfahrungsberichte
3. Berichte der Regionalgruppen
4. Berichte des Vorstandes
5. Berichte europäische Projekte

Reichweite > 80% !
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40 % 
engagieren sich bereits in der SHG

90 % 
sind mit der SH – Arbeit zufrieden
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Nachdenkenswert:

• Hinweise darauf, dass vorhandene Infos nicht gelesen 
oder verstanden werden und so ein Informationsdefizit 
bestehen bleibt

• Informationen müssen so sein, dass Neumitglieder/ 
Betroffene nicht durch zu komplexe Themen/Beiträge 
unnötig beunruhigt oder verunsichert werden
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Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit
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