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Die Stiftung im Uberblick

Stiftungsziele

= Steigerung der Gesundheitskompetenz
durch evidenzbasiertes Gesundheitswissen

= Programme zur Pravention und
Gesundheitsforderung in Lebenswelten
(Schule/Arztpraxis)

27

Stiftungsmitarbeiter
aktuell

2015

Stiftungserrichtung
durch die PKV

Interdisziplinarer Expertenbeirat
aus den Bereichen

= Medizin und Medizinethik
= @Gesundheitswissenschaft
= Gesundheitsbildung

= Kommunikationswissenschaft
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Stiftungsaktivitaten im Bereich Arztpraxis

Kontrast @ schifigrote A A A Projekte  Presse  Uberdiestiftung  (JREETIY
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.V\_ GESUNDHEITS LEBEN AZ SERVICE
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Startseite > Krankheiten A-Z

>  Machen Sie sich schlau zum Thema Gesundheit!

https://www.stiftung-
gesundheitswissen.de/
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= Gesundheitsportal:

Evidenzbasierte Informationen zu
Pravention, Krankheit und

Gesundheitssystem

= Zentrales Informationsportal uiber

Seltene Erkrankungen (ZIPSE):
Datenbankbasierter Zugang zu
bestehenden Angeboten

= Analysen:

u.a. zu Gesundheitsverhalten,
Informationssuche, Multimorbiditat

= Service-Angebote:
z.B. Checkliste zur Bewertung von
Gesundheitsinformationen (MAPPinfo)

IIIIIIII

Gesundheitsbericht 2020

Statussymbol
Gesundheit

Wie sich der soziale S
und Gesundheit aus: n kann
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Stiftungsaktivitaten im Bereich Schule

Gesundweiser

= Ziel: digitale Gesundheitskompetenz fordern
Medienpaket ,,Pausenlos gesund”
= Zielgruppe: Kinder und Jugendliche der
Sekundarstufe | - Ziel: Gesundheitskompetenz férdern

— Inhalt: spielerisch aufbereiteter Zugang zu Themen — Zielgruppe: Kinder und Jugendliche Pausenlos

rund um die digitale Gesundheit der Sekundarstufe |

Gesundheitsbildung in der Sekundarstufe |

< SR = Inhalt: interaktive und crossmediale
Informations- und Arbeitsmaterialien
zum Thema Gesundheit

PSR

Zum Medienpaket

ttps://gesundweiser.de/
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Hintergrund, Ziele und Zielgruppen

Hintergrund Ziele

= Als Teil des NAMSE vom BMG ins Leben gerufenes Projekt = Niedrigschwelligen Zugang ermoglichen
— 2019 Ubernahme durch die Stiftung Gesundheitswissen = Einordnung von Angeboten unterstitzen
= Datenbankbasiertes Informationsportal = Angebote sichtbarer machen

PET AN
L...w, N —— A Zielgruppen

= Patient*innen und Nahestehende

Startseda

Willkommen

40 aler IformMatonsantetor H
= Selbsthiltegruppen
Herzich Witkommen auf den Sesen des Zeatralen Informatonsportals Gber Seltene Erkrankungen (ZIPSE). Hiet kinoen Sie nach qualtitsgesichenen

dutenung dor Themengebiste
o Informationen zu Seltenon Erkrankungen suchen. Bitlo boachten Sk, dass das ZIPSE selbst kene ertedt, sondem aut
Informationsanbiater vorwoist

Morgrund

= Praxispersonal

ARABABE
4 Bl B

... Zwischen Arzt

und Patient.

Themengebiete

https://portal-se.de/
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Stand der (Weiter-)Entwicklung

Abgeschlossen seit 2020
= Technische Weiterentwicklung der Webseite und Datenbank
= Verbesserung der Nutzbarkeit (z.B. Such- und Filterfunktionen)

— Uberarbeitung der Inhaltsdarstellung

[ | STIFTUNG
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Stand der (Weiter-)Entwicklung

Laufend

= Erstellung von Gesundheitsinformationen: Zugang zum Versorgungsystem

= Kontinuierliche Weiterentwicklung der Qualitatskriterien und Inhalte der Eintrage
= Kontinuierliche Prifung und Erweiterung der Datenbank

= Kontinuierliche Verbesserung der Nutzungsfreundlichkeit

STIFTUNG
GESUNDHEITS
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3 | So nutzen Sie das Portal




So konnen Sie ZIPSE nutzen ...

... um nach vorhandenen ... um lhre Angebote sichtbarer

Angeboten zu suchen zu machen

nach Krankheiten nach Anbietern

I_STIFTUNG
GESUNDHEITS
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Fur lhre Suche nach Krankheiten

Schritt 1: Krankheit eingeben und auswahlen

Willkommen

Herzlich Willkommen auf den Seiten des Zentralen Informationsportals Uber Seltene Erkrankungen (ZIPSE). Hier kénnen Sie
nach qualitatsgesicherten Informationen zu Seltenen Erkrankungen suchen. Bitte beachten Sie, dass das ZIPSE selbst keine
Informationen erstellt, sondern auf bestehende Informationsanbieter verweist.

(2 Myasthenia gravis

Juvenile Myasthenia gravis
Juvenile autoimmune Myasthenia gravis, Myasthenia gravis der Kindheit, Myasthenie, erworbene, juvenile Form

Myasthenia gravis, autoimmune, Myasthenie, erworbene
118562

Myasthenia gravis mit Beginn im Erwachsenenalter
Autoimmune Myasthenia gravis mit Beginn im Erwachsenenalter, Erworbene Myasthenie mit Beginn im Erwachsenenalter

Rippling-Muskel-Krankheit mit Myasthenia gravis
Rippling-Muskel-Krankheit, erworbene, Rippling-Muskel-Krankheit, immunvermittelte

. — ETTEETT T v g
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Fur lhre Suche nach Krankheiten

Schritt 2: Auswahl aus den Angeboten

Myasthenia gravis Myasthenia gravis

. . . . Auch bekannt als: Myasthenia gravis, autoimmune / Myasthenie, erworbene
Auch bekannt als: Myasthenia gravis, autoimmune / Myasthenie, erworbene

3 Suchergebnisse filtern 3} St e Bl

Informationsanbieter Themengebiete Sprachen L e omee s e Sz

. . . . e . ~ [ das Hakch ktiviert ist, den |h die Infc It biet igt, die die vit ZIPSE-Te besti ten Muss- litatskrite rfdllen.
v Wenn das Hakchen aktiviert ist, werden lhnen nur die Informationsanbieter angezeigt, die die vier vom ZIPSE-Team bestimmten Muss- B = (R L 3 L R I T Sy Shig 2l el e h Ut Ll L P SR A T et

Qualitatskriterien erfillen

Deutsche Myasthenie Gesellschaft e.V. /N
Deutsche Myasthenie Gesellschaft e.V. %
@ Datum ,/ Datenschutz ./ Impressum ,/ Kontakt ./
@ Datum +/ Datenschutz +/ Impressum +/ Kontakt v/
Beschreibung:
i L. . R Die Deutsche Myasthenie Gesellschaft klart auf und informiert iber die seltenen chronischen Krankheiten Myasthenia gravis (MG), Lambert-Eaton
Deutsches Netzwerk GesundheltSkomPEtenZ DNGK> Gesundheitsinformationen und ErfahmnngerlChte zu v Myasthenes Syndrom (LEMS), Kongenitale Myasthenie-Syndrome (CMS) und Myasthenie bei Kindern. Zu den wichtigsten Aufgaben und Zielen des Vereins
Seltenen Erkrankungen gehort die Aufklarungs- und Offentlichkeitsarbeit, um auf diese seltene, neurologische Erkrankung Myasthenia gravis aufmerksam zu machen und eine
schnellere Diagnosenstellung bei Arzten far Betroffene zu ermaglichen. Der Zweck unseres Vereins ist die Hilfe zur Selbsthilfe von Menschen, die an
(®»  Datum v Datenschutz «/ Impressum +/ Kontakt +/ Myasthenia gravis, Lambert-Eaton-Syndrom oder anderen Myasthenen Syndromen erkrankt sind.
OrphanAnesthesia v .
Themengebiete:
@ Datum +/ Datenschutz v/ Impressum + Kontakt v Austausch mit anderen Betroffenen / Diagnostik / Fort- und Weiterbildung / Krankheitsbild / Symptomatik
Zur Website [2

STIFTUNG
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Fur lhre Suche nach Krankheiten

Schritt 3: Eintrag sichten mit Moglichkeit zur Weiterleitung auf Website

Sie finden hier ndhere Informationen zu:

= Herausgeberinformationen laut Impressum
= Beschreibung des Informationsangebotes
= Angebotene Themengebiete, z.B. Therapie
= Art des Anbieters, z.B. Selbsthilfe

= Angebotene Sprachen

= Krankheiten nach Orphanet-Code

15 | 25.07.2022

Deutsche Myasthenie Gesellschaft e.V.

@ Datum ./ Datenschutz ./ Impressum ./ Kontakt ./

Herausgeber:

Deutsche Myasthenie Gesellschaft e.V.

Beschreibung:

Die Deutsche Myasthenie Gesellschaft kiart auf und informiert Uber die seltenen chronischen Krankheiten Myasthenia gravis (MG), Lambert-Eaton
Myasthenes Syndrom (LEMS), Kongenitale Myasthenie-Syndrome (CMS) und Myasthenie bei Kindern. Zu den wichtigsten Aufgaben und Zielen des Vereins
gehart die Aufklarungs- und Offentlichkeitsarbeit, um auf diese seltene, neurologische Erkrankung Myasthenia gravis aufmerksam zu machen und eine
schnellere Diagnosenstellung bei Arzten fiir Betroffene zu erméglichen. Der Zweck unseres Vereins ist die Hilfe zur Selbsthilfe von Menschen, die an
Myasthenia gravis, Lambert-Eaton-Syndrom oder anderen Myasthenen Syndromen erkrankt sind.

Zur Website [2

Themengebiete:

Austausch mit anderen Betroffenen / Diagnostik / Fort- und Weiterbildung / Krankheitsbild / Symptomatik

Art des Anbieters:

Selbsthilfegruppe/Patientenvereinigung

Sprache:

deutsch

Krankheiten:

Lambert-Eaton-Myasthenie-Syndrom
Myasthenia gravis
Myasthenia gravis mit Beginn im Erwachsenenalter

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn
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Fur lhre Suche nach Anbietern

Schritt 1: Informationsanbieter eingeben und auswahlen

Liste aller Informationsanbieter

ZIPSE soll den Betroffenen dabei helfen, Informationen tUber Krankheitsbilder von diagnostizierten Seltenen Erkrankungen
qualitatsgesichert bereitzustellen. Nachfolgend finden Sie alle Informationsanbieter, welche in diesem Informationsportal
registriert wurden. FUr eine krankheitsspezifische Suche nutzen Sie bitte das Suchfeld, welches Sie oben rechts auf dieser
Seite finden.

Q. ACHSH

INFORMATIONSANEIETER

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen - ACHSE e.V.

HLH-Register fiir adoleszente und erwachsene Patienten

Landesverband fiir die Rehabilitation der Aphasiker in Sachsen-Anhalt e.V.

STIFTUNG
GESUNDHEITS
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Fur lhre Suche nach Anbietern

Schritt 2: Auf Informationsangebot verlinken lassen mit Moglichkeit zur Weiterleitung auf Website

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen - ACHSE e.V.

@ Datum ./ Datenschutz ./ Impressum / Kontakt ./

Sie finden hier nahere Informationen zu: Herausgeber:

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V.

= Herausgeberinformationen laut Impressum
Beschreibung:

-

Besc h re I b u ng d es I nfo rm at I O n Sa n ge bOtes Die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V. vertritt die Interessen der ca. 4 Millionen Menschen, die in Deutschland von einer der ca. 6—
8.000 Seltenen Erkrankungen betroffen sind. In ihrem Netzwerk haben sich mehr als 120 Patientenorganisationen zusammengeschlossen, in denen direkt
Betroffene und Angehérige sich gegenseitig unterstiitzen. Die ACHSE setzt sich politisch und fachlich fiir eine bessere gesundheitliche Versorgung und eine

= Ange bOte n e Th e m e nge b I etel Z * B * Th e ra p I e effiziente Forschung ein. Sie informiert Fachkreise und Offentlichkeit iiber Seltene Erkrankungen und bietet gezielte psychosoziale Beratung an. Die Arbeit der

ACHSE ist in einem hohen Maf auf Spenden angewiesen.

= Art des Anbieters, z.B. Selbsthilfe Zur Websito 2

= Angebotene Sprachen Themengebiete:

Diagnostik / Forschung / Fort- und Weiterbildung / Hilfe zur Selbsthilfe / Personliche Beratungsangehote / Psychosoziale Beratung / Sozial- und
= Krankheiten nach Orphanet-Code listungsrachiichs Fragen

Art des Anbieters:

Sonstige Verbande und Tragerschaften

Sprache:

deutsch

STIFTUNG
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Um Angebote vorzuschlagen/anzumelden

Website vorschlagen

Sie kennen ein Informationsangebot im Internet, das sich

mit dem Thema "Seltene Erkrankungen" befasst und noch
nicht im Informationsportal Gber Seltene Erkrankungen zu
finden ist?

Erzahlen Sie uns davon

Website vorschlagen

Helfen Sie uns, weitere gute Informationsseiten in ZIPSE zu verlinken. Schlagen Sie Informationsseiten vor. Damit unsere Redaktion diese
schneller einordnen und bearbeiten kann, beschreiben Sie bitte kurz, um was fur eine Seite es sich handelt.

Name der Website

Internat-Adrasse

Beschreibung

Ihr Name

https://portal-se.de/vorschlag

Ihre E-Mail-Adresse

Ihre E-Mail-Adresse verwenden wir ausschlielflich um Sie ggf. fur Rickfragen zu kontaktieren. Wir geben sie nicht an Dritte weiter.

SENDEN
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Website Anmeldung

Sie betreiben selbst ein Informationsangebot im Internet
Uber ein Thema zu Seltenen Erkrankungen?

Erzahlen Sie uns davon

Website Anmeldung

Sehr geehrte Damen und Herren,
herzlichen Dank, dass Sle ein Informationsangebot im Bereich Seltene Erkrankungen auf dem ZIPSE-Portal verlinken machten.

Damit wir Ihr Angebot im ZIPSE-Portal freischalten konnen, bendtigen wir noch einige Informationen von Ihnen. Diese werden im Anschluss ven der
ZIPSE-Redaktion gepruft, Sobald dieser Vorgang abgeschlossen ist, setzen wir uns schnelistmoglich wieder mit Innen in Verbindung. Wir bitten Sie

um etwas Geduld.

* erforderliche Angabe

1. Allgemeine Informationen Gber die Webseite -

2. Informationen zur Kontaktperson

e e e NEEPS://pOrtal-se.de/anmeldung

4. Nennung von Erkrankungen, zu denen Informationen auf der Website angeboten werden v

5. Informationen zu thematischen Merkmalen, die auf der Website angeboten werde v

STIFTUNG
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Raum fur Austausch

Funktionen?

Was fehlt lhnen in lhrer praktischen
Arbeit, bei dem unsere Datenbank
helfen kann?

Beschreibungen?

Verweise?

[ | STIFTUNG
GESUNDHEITS
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Qualitatssicherung durch die ZIPSE-Redaktion

. . . . o Website Anmeldu
1.) Priifung bei der Anmeldung nach dem Vier-Augen-Prinzip TS

G r u n d I a ge : S e I b Sta u S k u n ft d e S A n b i ete rs herzlichen Dank, dass Sie ein Informat angebot im Bereich Seltene Erkrankungen auf dem ZIPSE-Portal verlinken méchten.

Damit wir Ihr Angebot im ZIPSE-Portal freischalten kannen, benatigen wir noch einige Informationen von Ihnen. Diese werden im Anschiuss von der ZIPSE-Redaktion
gepraft. Sabald dieser Vorgang abgeschlossen ist, setzen wir uns schnellstmaglich wieder mit Ihnen in Verbindung. Wir bitten Sie um etwas Geduld

* erforderliche Angabe

Besonderes Augenmerk liegt auf den 13 Qualitatskriterien:

1. Aligemeine Informationen tber die Webseite v

= Anforderungen an die Erstellung von Inhalten, Inhalte, Evaluation v

. 3. Informationen Uber vorhandenen Zertifizierungen v

der Inhalte, Internetseite
. . 4. Nennung von Erkrankungen, zu denen Informationen auf der Website angeboten werden v

= 4 Muss-Kriterien (Datum, Datenschutz, Impressum, Kontakt) und 9
5. Informationen zu thematischen Merkmalen, die auf der Website angeboten werde v
Kann-Kriterien

6. Informationen zu den Zielgruppen der Website v
7. Angaben zum Herausgeber laut dem Impressum der Website v

STIFTUNG
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Qualitatssicherung durch die ZIPSE-Redaktion

2.) Jahrliche Uberpriifung der eingetragenen Angebote

= Hat sich der Name der Website geandert?

= |st die Verlinkung noch richtig?

— Hat sich eine Anderungen bei den Muss-Kriterien ergeben?

22 | 25.07.2022

Qualitatssicherung

— T

i Auswahl
potentieller
webbasierter
Informations-
anbieter )

Sicherstellung der
Qualitatim
Zeitverlauf

Qualitats- Selektion
N sicherung
ZIPSE
Integration Qualitats-
A priung Uberpriifung der
Integration von Erflllung der
lnforr:;a;nons- ZIPSE Qualitats-
websites | kriterien
BN ) S

Abbidung 1: Qualilitssichenngsprazess im Infomationzpert ZIPSE
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Raum fur Austausch

Themen?
Welche Impulse mochten Sie uns
fur die Erstellung weiterer
Unterstitzungsangebote mitgeben?
Angebote?

[ | STIFTUNG
GESUNDHEITS
23 | 25.07.2022 WISSEN



Vielen Dank
fur lhre Aufmerksamkeit!

Markus Seelig
Leiter Gesundheitsférderung und Pravention
Setting Arztpraxis

Stiftung Gesundheitswissen
Friedrichstrale 134 | 10117 Berlin
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