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Ergebnis der DHAG-Umfrage 2025

Was wir gehort haben. Was wir daraus machen.

DHAG-Mitgliederversammlung,
Lobbach, 13. Juni 2026
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Ziele der Umfrage

o> Bedarfe, Erwartungen und Wiinsche erfassen & sichtbar machen
* Mitglieder und Interessierte

ng& Grundlage fur Entscheidungen schaffen

* Einfluss auf die Planung des Vereins

E%r Mitgestaltung und Veranderung

W * Zukunftige Angebote der DHAG gemal3 den tatsachlichen Bedurfnissen gestalten
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Zeitplan und Vorgehensweise

Idee, Konzept Niedrigschwellige Verteilung Tool

- Ziele Teilnahmemaoglichkeiten - Fundus 4/2025 - Auswahl/ Vorbereitung im

- Zielgruppe - angebotene Wege: online, Papier - DHAG-Webseite August, September 2025

- Themenfelder (digitale Briefmarke flir - DHAG-Newsletter - Testlauf und Feedback der
Mitglieder), telefonisch - Sozialen Medien der DHAG Redaktion des Fundus
- Papier und Telefon: spatere - Uber die Gruppenleitenden - Datenexport / -loschung
Erfassungim Online Tool Ende 2025

- alle haben online teilgenommen
@ () () () () () () () >
T T T T

Gestaltung Fragebogen Anonym, Zeitraum fiir die Veroffentlichung

- Formulierung Fragen und freiwillig, flexibel Durchfiihrung - Erste Ergebnisse im Fundus 1/2026
Antwortmoglichkeiten - keine Pflicht-Fragen - September bis - Komplette Antworten auf Webseite
- Testlauf und Feedback der Dezember 2025 5/2026

Redaktion des Fundus - Vorstellung auf der DHAG-

Mitgliederversammlung 2026
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Inhalt der Umfrage

Angaben zur Person 5. Zufriedenheit Angebote der DHAG 10. Erwartungen
1. Mitglied 6. Prasenz
2. Alter 7. Information/Beratung
3. Bundesland 8. digital
4. Bezug zur Ataxie-Erkrankung 9. Hindernisse
11. Information 12. Wichtige Themen 13. Kommunikations- 14. Forschungsgebiete

durch DHAG wege

15. Therapiethemen 16. Ehrenamtliches 17. Zukunftsthemen fur 18. Anregungen, Lob,
Engagement bei der die DHAG Kritik
DHAG
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Fragen 1 bis 4: Angaben zur Person

108 Teilnehmende  Breite Perspektiven GroBte Untergruppen
Z « 74 % Mitglieder, 26 % Nicht-Mitglieder  * 78 % Uber 50 Jahre
3 - 84 % Betroffene, 14 % Angehbrige « GroBte regionale Gruppe: NRW (33 %)
L

* GroBe Bereitschaft zur Teilnahme, Offenheit, Interesse an der DHAG (Mitglieder & Nicht-Mitglieder), hohe Beteiligung

2

c

= Betroffener

< * junge Menschen, bestimme Regionen fehlten (Thuringen fehlt, Berlin, Brandenburg und Bremen geringe Beteiligung)
L

o v' Dankbarkeit!

E v Interesse / Neugier, die Antworten zu lesen

é v" Hohe Motivation fiir gemeinsame Veranderungen
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5: Zufriedenheit

Positive Ruckmeldungen (Zusammenfassung) Negative Ruckmeldungen (Zusammenfassung)

* Gute und hilfreiche Informationen (Krankheit, Alltag, * Teilnahme oft erschwert durch Entfernung, Mobilitat,
Studien). fehlende Angebote vor Ort.
'jg) * Hohe Wertschatzung fur Unterstutzung, Engagement * Kritik an Kommunikation: Infos zu spat oder nicht
o und Angebote. erhalten.
- * Austausch, Selbsthilfegruppen und Online-Formate * Forum und Webseite teils untbersichtlich.

werden als grofe Hilfe erlebt. * Einzelne sehr negative Erfahrungen mit Vereinsklima /

* Viele fuhlen sich gut aufgehoben, verstanden und Umgang.
dankbar.

* DHAG istverlassliche Informations- und Unterstutzungsquelle, bietet Gemeinschaft fur Betroffene und erfahrt daftir hohe

Wertschatzung und Anerkennung
* Neue Mitglieder werden nicht gut abgeholt, fehlende Online-Angebote schlieBt Teilnahme aus, strukturelle Defizite bei
Regionalgruppen/Kommunikation/Social Media, einzelne negative Erfahrungen gefahrden Vertrauen.

Erkenntnis

* Regionale Gruppen ausbauen, besonders dort, wo es bisher keine Angebote gibt.
* Termine fruher und klarer kommunizieren, damit Veranstaltungen besser planbar sind.

(<))
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6: Angebote der DHAG - in Prasenz

Treffen der Regionalgruppen 45Antw. 47.9%
Noch keines genutzt, aber grundsatzlich interessiert 41 Antw. 43.6%
(7)) Mitgliederversammlung/Workshop 33Antw. 35.1%
S L
0
(O]
ED Coping-Seminar (Bewaltigung der Erkrankung) 28Antw. 29.8%
- N
Angehdrigen-Seminar 15Antw. 16%
Keine Teilnahme gewiinscht TAntw. 7.4%

* Wichtige Prasenzangebote durch Regionalgruppen und personliche Begegnungen, die Gemeinschaft und Austausch

fordern. Hohes Interesse zur erstmaligen Teilnahme.
* Geringe Teilnahme an spezifischen Seminaren und ein kleiner Anteil ohne Teilnahmeinteresse.

2
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* Austausch zwischen Regionalgruppen fordern, z. B. durch regelmaBige Treffen der Gruppenleitungen.
* Bedarfe klaren und Formate anpassen (Hemmschwellen abbauen; Inhalte, Dauer oder Zugang der Seminare

attraktiver und barrierearmer gestalten).

Schritte
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7: Angebote der DHAG - Information/Beratung

Vereinszeitschrift Herax-Fundus TTAntw. 76.2%
Broschiiren 49 Antw. 48.5%
Noch keines genutzt, aber grundsatzlich interessiert 25 Antw. 24.8%
|

Individuelle Anfragen an den Medizinischen Beirat 16 Antw. 15.8%
O

Beratung durch die Geschiftsstelle 1lAntw. 10.9%
G

Nicht gewlinscht 0 Antw, 0%

* Klassische Informationsangebote (Fundus, Broschuren) sind stark etabliert und erreichen einen groBen Teil. Ein

hoher Anteil ist offen fur diese Angebote.
* Die personlichen Beratungsangebote (Geschaftsstelle, Medizinischer Beirat) werden kaum genutzt.

* Sichtbarkeit/Bekanntheit der vorhandenen Beratungsangebote erhohen und niedrigschwellige Zugange schaffen.
* Feedback zu den Angeboten einholen zur gezielten Weiterentwicklung.
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8: Angebote der DHAG - digital

DHAG-Webseite (&ffentlicher Bereich) 62 Antw. 59.6%
DHAG-Webseite (Mitgliederbereich) 46 Antw. 44.2%
Forum 42 Antw. 40.4%
|

Online-Selbsthilfegruppen (Ataktiker auf Draht, Online-Gruppe fiir Angehorige) 24 Antw. 23.1%
|

Noch keines genutzt, aber grundsatzlich interessiert 23 Antw. 22.1%
N

Online-Seminare des Medizinischen Beirats 21 Antw. 20.2%
|

Nicht gewiinscht 0 Antw. 0%

* Am hochsten: Nutzung der Webseite und des Forums, solide Basis fur Online-Formate und hohe Anzahl

grundsatzlich Interessierter.
* Einige digitale Angebote werden wenig genutzt, Mitgliederbereich erreicht nur eine Minderheit.

* Digitale Angebote verbessern, z. B. Webseite ubersichtlicher gestalten.
* Einfachere Anmeldung zum Mitgliederbereich — Zugang zu attraktiven Inhalten.
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O: Hindernisse bel der Teilnahme

Haufigste Hindernisse Weitere haufige Hindernisse Einzelne, aber relevante
* Entfernung / weiter Anfahrtsweg * Emotionale Belastung / psychische Hurden Hindernisse
78 ° Eingeschrankte Mobilitat/ * Fehlende Angebote in der Nahe * Transportprobleme
% gesundheitliche Einschrankungen ¢ Technische Hurden e Schlafrhythmus / Tagesform
L%D « Zeitmangel / Terminkonflikte * Unubersichtliche oder fehlende e Finanzielle Griinde
Informationen « Zwischenmenschliche Probleme /

Vereinsklima

* Entfernung, Mobilitat, Gesundheit, Emotionen und Informationslucken sind die groBten Barrieren.
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* Barrierefreie Teilnahme ermoglichen, z. B. durch gut erreichbare Orte oder hybride Formate.
* Mehr Online-Veranstaltungen, damit auch Menschen mit weiter Anreise oder eingeschrankter Mobilitat

teilnehmen konnen.

Schritte
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10: Erwartungen an die DHAG

Am haufigsten genannt Haufige Erwartungen Einzelne, aber wiederkehrende
» Gute, verstandliche Informationen * Psychologische Unterstutzung & Erwartungen
m zur Krankheit Coping * Bessere Sichtbarkeit /
'_g * Aktuelle Forschung & Studien * Rechtliche Beratung Offentlichkeitsarbeit
§_’D * Alltagshilfen & praktische Tipps * Mehr regionale Angebote / Gruppen  Unterstlitzung jingerer Betroffener
- * Austausch & Vernetzung vor Ort * Bessere Struktur & Ubersicht im Forum
* Mehr digitale Angebote * Mehr Informationen fiir Arzte / Kliniken

* Hilfen fur Angehorige

* Viele wunschen sich kontinuierliche, verstandliche, aktuelle Informationen zu: Forschung, Studien, medizinischen
Entwicklungen, Diagnostik, Therapie, Hilfsmitteln, Alltagstipps, psychischer Gesundheit, Beh6rden, Antragen,
Pflege, Reha

* Viele sagen explizit: ,,Infos, Infos, Infos®, ,,Neueste Erkenntnisse®, ,,Forschung und Medizin®, ,,umfangreiche
Mitgliederinformation®.
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* Rechtliche Beratung starken, z. B. Rente, Pflege, Assistenz oder Krankenkassen.
* Angehorige starker unterstutzen, z. B. durch Austausch und Entlastungsangebote.

Schritte
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11: Durch die DHAG informiert

35
30
25
20
15
10

Ergebnis

Erkenntnis
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Bewertung mit 1 bis 3: Bewertung mit 4 oder 5:

* Viele sind neu, kdbnnen die * Seriose, fundierte Infos Uber
Informationslage noch nicht einschatzen. Fundus, Homepage, Forum.

* Wahrnehmung von zu wenigen bzw. * Gute medizinische & alltagsnahe
verspateten Infos, besonders zu Aufklarung durch Expert*innen.

[ ] l Veranstaltungen. *  Freundliche, hilfreiche
1 2 3 4 5 e Einige fihlen sich mittelmaig bis Antworten.

schlecht informiert (,Es kommt nichts“). ¢ Infos leicht auffindbar, vieles

* Wunsch nach mehr Themenvielfalt. nachlesbar.
* Hohe Zufriedenheit

Regionale Infos erreichen viele nicht zuverlassig, neue Mitglieder fuhlen sich nicht abgeholt, und medizinische Inhalte werden teils

als zu knapp oder unvollstandig wahrgenommen.
Die DHAG wird als seriose, fundierte und sehr zugewandte Informationsquelle wahrgenommen; besonders Fundus, Webseite,

Forum, Newsletter und die freundliche Beantwortung von Fragen werden hervorgehoben.

Neue Mitglieder besser begruBen und begleiten, um Unsicherheiten am Anfang zu reduzieren.
Bestehende Angebote sichtbarer machen (Fundus, Forum, Newsletter, Webseite).

DHAG-Mitgliederversammlung, Lobbach, 13. Juni 2026, Ergebnis der DHAG-Umfrage 2025 12
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12: Wichtige Themen

Informationen zur Krankheit

88 Antw. 83.8%

Alltagshilfen T4 Antw. 70.5%
Kontakte zu anderen Betroffenen 66 Antw. 62.9%
|

Personliche Erfahrungsberichte 60Antw. 57.1%
|

Rechtliche Themen 52 Antw. 49.5%
|

Psychologische Unterstiitzung 48Antw. 45.7%
|

Oter 2ant 19% e Selfcare
L ¢ Gemeinschaftliche Aktivitaten

Informationen zur Erkrankung und dem Umgang damit werden am haufigsten genannt. Hoher Wunsch zu Kontakt mit anderen

Betroffenen und aus deren Geschichten zu lernen.
Rechtliche Beratung und psychologische Unterstutzung — Begleitung durch Experten - ist sehr relevant.

Mehr alltagsnahe Tipps geben, z. B. zu Hilfsmitteln, Mobilitat oder Behordenwegen.
Psychologische Unterstutzung ausbauen, z. B. Angebote zum Umgang mit der Erkrankung.
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13: Kommunikationswege

E-Mail 76 Antw. 72.4% Online-Seminar 37Antw. 35.2%

Veranstaltungen in Prasenz 33Antw. 31.4%
Herax-Fundus 58Antw. 55.2% ]
.U_) _ Messenger (Whatsapp, Signal, ...) 31Antw. 29.5%
c ]
8 persbnliche Kontakte SLAntw. 48.6% Soziale Medien (facebook, Instagram) 21 Antw.  20%
= O B
Ll
Webseite (6ffentlicher Bereich) 43Antw.  41% Temon_ e
. other v 2we° FOrum2x
a e zoom
Webseite (Mitgliederbereich) 40 Antw. 38.1%
O
= * Bevorzugte Kommunikationswege sind eMail, Fundus und personliche Kontakte —vor der Webseite.
‘g * Telefon, soziale Medien und Messenger sind weniger gefragt.
o
LLl

v' eMail als Hauptkanal starken: regelmaBiger Newsletter und dessen Reichweite erhohen.
v" Webseite als zentrale Informationsplattform ausbauen.
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14: Forschungsgebiete

Aktuelle Studien 88 Antw. 87.1%

Studienergebnisse 78 Antw. 77.2%

[72]
g Moglichkeiten zur Studienteilnahme 69 Antw. 68.3%
o
LLl
Gentherapie 59 Antw. 58.4% . Neue Medikamente und
] Therapieansétze
* Alternat. Medizin
Other 3 Antw. 3% . i
0 *  Wege zum Umgang mit Ataxie
=8 -+ auBergewohnlich hohes Forschungsinteresse — aktuelle Studien, Ergebnisse verstehen wollen, hohe Bereitschaft zur
‘g Teilnahme, Interesse an innovativen Ansatzen wie Gentherapie
8 * Hoher Informationsbedarf - in einfacher Sprache
L

* Informationen zur Forschung regelmaBiger bereitstellen.
* Forschung aktiv unterstutzen, z. B. durch Studienaufrufe und Kooperationen.
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15: Therapiegebiete

Eigeninitiative (Was kann ich selbst tun, um mit der Krankheit zu leben?) 89 Antw. 88.1%

o Nicht-Medikamentdse Therapie (Logopadie, Ergo-/Physiotherapie) 81 Antw. 80.2%
s
I * Erfahrungsberichte, Empfehlungen
L Medikamentdse Therapie 67 Antw. 66.3% bei guten Erfahrungen wohin man

] sich wenden kann

 Alle

Other o 4% e Erfahrungen mit Cannabis

O * Psychotherapie
= * Sehr hohes Interesse an Eigeninitiative und alltagsnahen Selbsthilfestrategien; starke Nachfrage nach
‘g nicht-medikamentosen Therapien; relevanter Bedarf an verstandlicher Information zu Medikamenten.
< * Mangel an strukturierten, leicht zuganglichen Erfahrungsberichten, individuellen Empfehlungen
L

Medizinische Inhalte verstandlicher und haufiger aufbereiten.
Ubungen, die zuhause sicher machbar sind.
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16: Engagement bel der DHAG

Ich bin schon ehrenamtlich aktiv fiir die DHAG 15Antw. 35.7%

N

Veranstaltungen organisieren 10Antw. 23.8%

O

Offentlichkeitsarbeit, Soziale Medien, Webseite 10Antw. 23.8%

L

Geburtstags-/Jubildumskarten schreiben 8Antw.  19%

O * Warin der Selbsthilfegruppe sehr aktiv:
Grompentetung - * Ichhabe schon zuviele andere Amter Jetzt geht gar nichts mehr und wir
O * Korrekturlesen, IT Support kimmern uns um uns

e et erber inden T * Garnicht. Habs versucht, wurde * Leider keine Zeit, ich arbeite viel
o rausgemobbt * Erfahrungsberichte von und an andere
ot N * Leiderlasst mein Gesundheitszustand Mitglieder (online)

O keine ehrenamtliche Tatigkeit zu * Bishernichts

* Die grundsatzliche Bereitschaft zum ehrenamtlichen Engagement fur die DHAG ist vorhanden, die Moglichkeiten

sind vielfaltig.

* Gesundheitliche Einschrankungen, Zeitmangel und berufliche Belastung verhindern Engagement. Zudem schlechte

Erfahrung und fehlende Information tiber Moglichkeiten

v' Ehrenamtsborse fur die DHAG geschaffen — mit unterschiedlichen flexiblen Moglichkeiten, jeweils inkl.

Beschreibung, Aufwand, Kontakt

v' Erfahrungsberichte aus dem Fundus veroffentlichen auf der Webseite und dazu motivieren, eigene einzureichen.

DHAG-Mitgliederversammlung, Lobbach, 13. Juni 2026, Ergebnis der DHAG-Umfrage 2025 17
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Erkenntnis

Schritte

17: Zukunftsthemen

Sehr haufig genannt
* Forschung & neue Therapien

(Gentherapie, neue Medikamente, Studien,

internationale Entwicklungen)

* Aktuelle Studien & Studienergebnisse

(mehr Infos, Teilnahme ermaoglichen,
Ergebnisse verstandlich aufbereiten)

* Alltagshilfen & praktische Unterstutzung

(Hilfsmittel, Training, Umgang im Alltag,
Wohnraumanpassung)

Haufig genannt

* Psychologische Unterstiutzung &
Coping (Umgang mit Diagnose, mentale
Gesundheit, Angehorigenbelastung)

* Rechtliche Themen & Behordenhilfe
(Rente, Pflege, Erwerbsminderung,
Assistenz, Personliches Budget)

« Offentlichkeitsarbeit & Bekanntheit
der Ataxien steigern (Arzte, Kliniken,
Humangenetik, Bevolkerung)

? DHAG

/ HEREDO-ATAXIE-
GESELLSCHAFT

Wiederkehrende Einzelthemen

* Unterstiutzung jungerer Betroffener

* Digitale Angebote weiter ausbauen
(Online-SHG, Online-MGV, moderne
Forenstruktur)

* Vernetzung mit Arzten & Zentren

* Nicht-erbliche Ataxien starker
berucksichtigen

* Themen zu Familie & Lebensplanung

* GroBes Vertrauen in die DHAG, Wertschatzung fur transparente, verstandliche und praxisnahe Informationen.
* Klare Nachfrage nach Forschung, Alltagshilfen und psychosozialer Unterstutzung.
* Lucken bei seltenen/erworbenen Ataxien und veraltete/unklare Infos. Zu geringe Sichtbarkeit bei Facharzten/Kliniken. Versorgungs-

und Unterstutzungsprobleme (Therapie, Hilfsmittel, Behorden, Psyche).

* Nicht-erbliche Ataxieformen sichtbarer einbeziehen, damit sich mehr Betroffene wiederfinden.
« Arzt*innen und Kliniken gezielt tiber die DHAG informieren, um Betroffene schneller zu erreichen.
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18: Anregungen, Lob oder Kritik

Anregungen Lob Kritik

* Mehr Forschung & Studieninfos (neue * GroBe Wertschatzung fliir Engagement von * Entfernung / Mobilitat
Therapien, Gentherapie). Vorstand, Geschaftsstelle, Ehrenamtlichen und erschwert Teilnahme.

* Mehr regionale Angebote und bessere med. Beirat. * Unzureichende oder

» Kommunikation zu Terminen. * Hohe Zufriedenheit mit Informationen (Fundus, verspéatete Informationen zu

IS « Forum modernisieren (Ubersichtlichkeit, Webseite, Online-Seminare, Forum, Beratung). Veranstaltungen.

?‘130 Bedienbarkeit). * Dankbarkeit fuir Austausch & Gemeinschaft * Einzelne negative Erfahrungen
* Mehr Unterstutzung fur Angehorige und (,»groBe Stutze“). mit Vereinsklima / Umgangim
jungere Betroffene. * Anerkennung der Weiterentwicklung Forum.

* Mehr Alltagshilfen & praktische Tipps (Digitalisierung, moderne Angebote, Online-SHG). *Zu wenig Angebote

(Hilfsmittel, Wohnraum, Behorden).
» Mehr Offentlichkeitsarbeit

g * Hohe Wertschatzung, Lob & Dankbarkeit fur die Arbeit der DHAG: gute Informationsqualitat, hilfreiche persdnliche Kontakte &

e Gemeinschaft, wird als ,,zeitgemaB®, ,,zukunftsorientiert® und ,,modernisiert“ wahrgenommen.

é * Kritische Stimmen zeigen: mehr Transparenz notig, Forum & Website — unubersichtlich, technisch veraltet, mehr jungere Betroffene &

L Nachwuchsgewinnung notig, regionale Selbsthilfegruppen fehlen oder wirken verschlossen, Barrieren fir Menschen mit starken
Einschrankungen, Unsicherheit beim Ehrenamt

9 * Jungere Betroffene aktiv ansprechen, um Beteiligung und Nachwuchs zu fordern

E « Offentlichkeitsarbeit verstarken, um Ataxie bekannter zu machen und Verstandnis zu fordern.

O

n
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Ausblick

Bisherige Schritte durch den Vorstand Nichste Schritte: Einbindung der (Nicht-) Mitglieder

Auswertung mit KI: Handlungsempfehlungen - nach

3} , > * Einladung zum Gesprach Uber das Ergebnis —an diesem
Altersgruppen, fur (Nicht-) Mitglieder

Wochenende - sind die Antworten richtig verstanden worden?

Erste MaBBnahmen: Newsletter, Ehrenamtsborse,

- , . . * Erstes Stimmungsbild — welche Schritte sind am wichtigsten und
Uberarbeitung der Studien auf der Webseite

dringendsten?

Grenzen: was nicht in unserem Einflussbereich liegt, z. B.

, : " * Ziel: Prioritaten gemeinsam festlegen
vertrauliche Informationen, Kapazitaten (Ehrenamt)

* Einladung zum Priorisierungs-Workshop: am Samstag, 19.

Vorstandssitzung Februar 2026: Kurzfristige MaBnahmen: September 2026, 14 bis 16 Uhr (online)

Klarung Beratung zum Umgang mit Behorden;

Wohnformen veréffentlichen, Newsletter bekannt machen, ¢ RegelmaBige Kommunikation Uber Fortschritte sowie
Erfahrungsberichte verdffentlichen Umsetzungen der MaBnahmen im Fundus und auf der Webseite

Weitere Verwendung: gemeinsame Aktivitaten mit dem
DZNE, Ataxie-Infotag Berlin, Austausch mit dem
Medizinischen Beirat

Danke fur lhr Vertrauen, lhre Offenheit, lhr Engagement. Gemeinsam gestalten wir die Zukunft der DHAG.
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