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Kleinwuchs als Seltene

Erkrankung

100.000 kleinwüchsige Menschen bundesweit mit einer
Endgröße zwischen 70 – 150 cm
Ursachen für Wachstumsstörungen sind sehr vielfältig (z.B.
familiäre Veranlagung, hormonelle Störungen, schwere
Knochenerkrankungen)
Ca. 450 Seltene Erkrankungen gehen neben weiteren
Beeinträchtigungen auch mit einem verminderten
Längenwachstum einher
Von diesen ca. 70 Diagnosen im BKMF vertreten
Je nach Kleinwuchsform ergeben sich unterschiedliche
Schwerpunkte der gesundheitlichen Problematik
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Der BKMF e.V.

Seit 1988 als bundesweite Organisation der
gesundheitlichen Selbsthilfe im Interesse kleinwüchsiger
Menschen und ihrer Familien tätig
3.500 Mitglieder
9 Landesverbände, 7 Arbeitsgruppen sowie 3 Arbeitskreise
Bundesweit engagieren sich über 250 ehrenamtliche
MitarbeiterInnen für das Thema Kleinwuchs sowie 10
hauptamtliche MitarbeiterInnen
Die umfangreichen Informations- und Beratungsleistungen
erfolgen sowohl für Mitglieder als auch Nicht-Mitglieder
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Unsere Aufgaben & Ziele (I)

Ganzheitliche Beratung und Begleitung

Stärkung der betroffenen Familien

Sicherung einer bestmöglichen medizinischen und
therapeutischen Versorgung

Aufklärung und Hilfe beim Abbau vorhandener
Vorurteile

Forschung im Bereich seltener
Skeletterkrankungen
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Unsere Aufgaben & Ziele (II)

Integration / Inklusion

Berufsorientierte Beratung in Kooperation mit
arbeitmarktpolitischen Institutionen

Beratung und Unterstützung bei sozialrechtlichen
Belangen

Durchführung von Tagungen, Veranstaltungen,
Betroffenen - Ärzteworkshops etc. (ca. 12
Seminare/Jahr)

Größte Veranstaltung: Kleinwuchsforum, 550 Teilnehmer
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Beratungs- und Geschäftsstelle im Deutschen

Zentrum für Kleinwuchsfragen (DZK) (I)

Bündelung, Systematisierung und
Verbreitung von kleinwuchsspezifischem
Wissen
Hilfestellung bei der Klärung von unklaren
Diagnosen und Therapiemöglichkeiten
durch ein interdisziplinäres Team
Beratung zu kleinwuchsspezifischen
Wohnfragen: Probewohnen in einer
behinderten- und kleinwuchsgerecht
gestalteten Musterwohnung
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Beratungs- und Geschäftsstelle im Deutschen

Zentrum für Kleinwuchsfragen (DZK) (II)

Weiterbildung und Schulung

Hilfsmittelberatung und Ausprobieren vor Ort

Beratung zur Arbeitsplatzausstattung mit
Erprobung eines kleinwuchsgerechten
Arbeitsplatzes
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Deutsches Zentrum für

Kleinwuchsfragen (DZK) in Bremen
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Unsere Kinder- und

Jugendarbeit

Vornehmlich ehrenamtlich organisiert

• ca. 100 Ehrenamtliche, davon 5

Jugendteamer

• 1 hauptamtlicher Mitarbeiter in der

Geschäftsstelle

Derzeit sprechen unsere Maßnahmen mehr
als 1.600 kleinwüchsige Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene sowie deren
Geschwister zwischen eins und 26 Jahren
an.
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Angebotsstruktur

Angebotsstruktur setzt sich im Wesentlichen
aus drei Komponenten zusammen:

Beratung,

Seminare (themenorientiert) und Projekte sowie

Coaching ehrenamtlicher Akteure
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AngeboteAngebote

Bundesweite Jugendseminare
/Sportseminare

Internationale Austausche

Bauchtanz- und Breakdanceprojekt

Musikprojekt

Einzelberatung

Kinderbetreuung

www.bkmf-jugend.de
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Auseinandersetzung mit dem Thema
„Kleinwuchs“ in einem geschützten Rahmen

Erfahrungsaustausch

Gezielte Förderung, Weiterentwicklung und
Stärkung individueller Ressourcen

AngeboteAngebote
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Selbstbewusstes und selbstbestimmtes
Leben in der Gesellschaft

Verbesserung der subjektiven
Lebensqualität
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Werder Sportwochenende 2009
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Nachwuchsförderung /

Nachwuchsgewinnung (1)

• Direkte / persönliche Ansprache bei
Jugendseminaren und Landesverbandstreffen

• Vorbildfunktion der Jugendteamer,
Jugendbetreuer

• Jugendliche und junge Erwachsene möchten
das, was sie erlebt und „bekommen“ haben, an
andere kleinwüchsige Jugendliche weitergeben
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Nachwuchsförderung /

Nachwuchsgewinnung (2)

• Öffentlichkeitsarbeit
• Darstellung der Vereinsarbeit durch

Filmdokumentationen, z.B. „Auf Augenhöhe –
Vier Tage beim 20. Kleinwuchsforum 2009“
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Einsatz neuer Medien

1. Jugendhomepage: www.bkmf-jugend.de

2. www.bkmf-netzwerkberuf.de

3. www.bkmf.de

4. Internetblogs, z.B. http://blog.bkmf.de/

5. Korrespondenz via E-Mail

6. Nutzung von Netzwerk-Communities, wie z.B.
www.studivz.net oder www.facebook.com



Anlässlich der Anlässlich der FachtagungFachtagung des AOK-Bundesverbandes in Zusammenarbeit mit der BAG SELBSTHILFE e.V. am 30.11.2009 des AOK-Bundesverbandes in Zusammenarbeit mit der BAG SELBSTHILFE e.V. am 30.11.2009

Einsatz neuer Medien

Möglichst barrierefreie Gestaltung
Entsprechende Schlagwortgewichtung
Berücksichtigung und Anwendung der google bzw.
yahoo-Vorgaben

Zur Erreichung eines höchstmöglichen Rankings
Möglichst hohe Platzierung bei google und yahoo
Erhöhung der Wahrscheinlichkeit, dass wir im
Internet gefunden werden
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Einsatz neuer Medien

Außerdem:

Regelmäßige Schaltung von Anzeigen /
Werbung auf google



Anlässlich der Anlässlich der FachtagungFachtagung des AOK-Bundesverbandes in Zusammenarbeit mit der BAG SELBSTHILFE e.V. am 30.11.2009 des AOK-Bundesverbandes in Zusammenarbeit mit der BAG SELBSTHILFE e.V. am 30.11.2009

Jugendhomepage

Realisierung nach dem Motto „Hilfe zur Selbsthilfe“

Jugendliche können sich ehrenamtlich betätigen
und selbstbestimmt die Website gestalten und
fortentwickeln

Selbsterklärendes Redaktionssystem

Entsprechend den Bedürfnissen und Wünschen
der Jugendlichen gestaltet (Einbeziehung, hohe
Identifizierung, Nutzerfreundlichkeit)
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Jugendhomepage

Hierdurch:

hohe Motivation

Angebote werden strukturierter
wahrgenommen und sind transparenter
(klares Profil)

Engere Vernetzung
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Jugendhomepage

Inhalte:
• Passwortgeschützter Zugang
• Forum / Chat
• Gästebuch
• Media-Bereich: Videos, Fotogalerien,

Erfahrungsberichte, etc.
• Kalender
• Newsletter
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Einblicke in die

Jugendhomepage (I)
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Einblicke in die

Jugendhomepage (II)
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Jugendhompage

Nutzung von google-analytics:

• Sog. monatlicher Dashboard-Report
• Zahl der Zugriffe
• Welche Seiten wurden besucht
• Woher erfolgen Zugriffe
• Über welche Seiten wurden wir gefunden etc.

 Nutzerverhalten wird dargestellt
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www.bkmf-netzwerkberuf.de
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www.bkmf.de
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http://blog.bkmf.de
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Kommunikation:

Per E-Mail / E-Mail Verteiler
Regelmäßige Infos per Rundmail

Einbeziehung in Projekte durch E-Mail-Kontakt

Newsletter

Per Brief

Telefonkonferenzen
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Zukünftig:

Z.B. E-Learning Angebote (z.B.
Ernährungsquiz)
Gestaltung der Internetpräsenz auf Englisch
Schaffung eines sog. Internetbasierten
Informationsportals für ehrenamtliche
Mitarbeiter
 Alle relevanten Informationen, Daten,
Unterlagen sollen zeitnah und unkompliziert
abrufbar bzw. einsehbar sein
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Gefahr: „Virtuelle Gruppe /

Organisation“?

Nein, da:
Hohe Qualität und Nachhaltigkeit der einzelnen
Maßnahmen
Vorteile der aktiven Teilnahme an Jugendseminaren und
sonstigen Veranstaltungen kann vermittelt werden
Inhaltliche Arbeit / Auseinandersetzung mit dem Thema
Kleinwuchs passiert vor Ort im Rahmen von spezifischen
Veranstaltungen
Emotionale Nähe in der persönlichen Begegnung als
entscheidende Qualität der Selbsthilfearbeit!

 Einsatz neuer Medien lediglich ergänzende Maßnahme
zur Nachwuchsgewinnung
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Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit!
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