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• Hintergrund & Ziel

• Recherche & Übersichten

• Datenquellen & -pflege

• Einrichtungen nennen

• Aktuelle Zahlen

• Fragen / Diskussion

Agenda
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Hintergrund von SE-ATLAS
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Überblick über die Versorgungsmöglichkeiten für Menschen mit SE

Ziel von SE-ATLAS
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www.se-atlas.de

Betroffene

Angehörige

Ärzt:innen

Versorgungs-

einrichtungen 

Selbsthilfe-

organisationen
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Struktur der Einträge im SE-ATLAS
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Recherche auf www.se-atlas.de
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Zentren für Seltene Erkrankungen

Übersichten im SE-ATLAS
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Zentren für Seltene Erkrankungen (ZSE)

Europäische Referenznetzwerke (ERN)

Übersichten im SE-ATLAS
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Zentren für Seltene Erkrankungen (ZSE)

Europäische Referenznetzwerke (ERN)

Deutsche Referenznetzwerke (DRN)

Übersichten im SE-ATLAS
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Zentren für Seltene Erkrankungen (ZSE)

Europäische Referenznetzwerke (ERN)

Deutsche Referenznetzwerke (DRN)

Weitere Übersichten

Übersichten im SE-ATLAS
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Datenquellen
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www.se-atlas.de
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Datenquellen
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www.se-atlas.de
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Herausforderung Datenerfassung & -pflege
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≥ 8.000 SE

www.se-atlas.de
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Möglichkeit der 

Einbindung genannter 

Einrichtungen in Eintrag

Einrichtungen genannt durch die Selbsthilfe

14



20. März 2023 Prof. Dr. Holger Storf

Möglichkeit der 

Einbindung genannter 

Einrichtungen in Eintrag

Nennung im Eintrag der 

Einrichtung

Spez. Versorgungs-

angebote

Einrichtungen genannt durch die Selbsthilfe
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Aktueller Stand
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1951 

Versorgungsangebote 

301 

Selbsthilfeorganisationen

1126 

Versorgungseinrichtungen
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Sie möchten uns Expert:innen nennen?

Schreiben Sie uns!
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info@se-atlas.de
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@se_atlas

Fragen? Feedback?
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Vielen Dank für Ihre
Aufmerksamkeit !

Prof. Dr. Holger Storf & Johanna Schäfer

Johann Wolfgang Goethe-Universität Frankfurt
Universitätsklinikum Frankfurt
Institut für Medizininformatik – IMI

Haus 33C
Theodor-Stern-Kai 7
60590 Frankfurt

Holger.Storf@kgu.de

J.Schaefer@med.uni-Frankfurt.de

Prof. Dr. Holger Storf
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