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se-atlas – Versorgungsatlas für
Menschen mit seltenen
Erkrankungen
Unterstützung bei der Recherche nach
Versorgungseinrichtungen und
Selbsthilfeorganisationen

Hintergrund

Eine Erkrankung zählt in der Euro-
päischen Union (EU) zu den seltenen
Erkrankungen, wenn diese nicht mehr
als 5 von 10.000 Menschen betrifft [1].
Schätzungen zufolge leben in der EU
30 Mio. Menschen mit einer seltenen
Erkrankung, allein in Deutschland sind
ca. 4 Mio. Menschen betroffen [2]. Es
handelt sich hierbei um eine heterogene
Gruppe oftmals sehr komplexer Krank-
heitsbilder, dennoch weisen sie einige
Gemeinsamkeiten auf. Gemein sind den
unterschiedlichen Erkrankungen meist
ein chronischer Verlauf, bereits im Kin-
desalter auftretende Symptome sowie
genetische Ursachen, auf welche 80%
der seltenen Erkrankungen zurückzu-
führen sind [3]. Neben den geringen
Prävalenzen einzelner Erkrankungen
sind auch entsprechend spezialisier-
te Expertinnen und Experten selten
und regional ungleich verteilt. So sind
Betroffene häufig auf weit entfernte
Versorgungsmöglichkeiten angewiesen.
Zudem verfügen viele Betroffene und
Leistungserbringende nur unzureichend
über Informationen zu Behandlungs-
möglichkeiten oder zu spezialisierten
Versorgungseinrichtungen [4].

Das 2010 gegründete Nationale Ak-
tionsbündnis für Menschen mit Selte-
nenErkrankungen(NAMSE)verfolgtdas
Ziel, die Lebenssituation für Menschen

mit seltenen Erkrankungen zu verbes-
sern. Hierzu wurde 2013 ein 52 Maß-
nahmen umfassender nationaler Akti-
onsplanveröffentlicht, indessenRahmen
verschiedene Projekte entstanden sind.
Eine dieser Maßnahmen adressiert die
Verbesserung der Informationsmöglich-
keiten zu seltenen Erkrankungen im In-
ternet,welchedieKartierungvonVersor-
gungsangeboten für Menschen mit sel-
tenen Erkrankungen beinhaltet [5]. Da
einesolche interaktiveDarstellungbisda-
tonochnichtexistierte, isthieraus imJahr
2013 das vom Bundesministerium für
Gesundheit geförderte Projekt „se-atlas“
entstanden, welches sich inzwischen in
der zweiten Förderperiode bis Ende 2017
befindet. Neben derMedical Informatics
Group des Uniklinikums Frankfurt als
Konsortialführer sind mit dem Frank-
furter Referenzzentrum für Seltene Er-

Abb. 18 Suchfeld von se-atlas nach der Eingabe von „Mukov“

krankungen (FRZSE), dem Zentrum für
Seltene ErkrankungenTübingen,Orpha-
net Deutschland sowie der Allianz Chro-
nischer Seltener Erkrankungen (ACH-
SE e. V.) Expertinnen und Experten mit
unterschiedlichen Perspektiven aus dem
Bereich der seltenen Erkrankungen am
Projekt beteiligt.

Ziel von se-atlas ist es, als innovative
Informationsplattform die verschiede-
nen bestehenden Datensammlungen zu
Versorgungseinrichtungen für seltene
Erkrankungen zusammenzuführen so-
wie benutzerfreundlich und transparent
darzustellen. Seit der Veröffentlichung
der Plattform im Februar 2015 können
sich Betroffene, Angehörige, Ärztinnen
undÄrzte, aber auch nichtmedizinisches
Personal sowie allgemein Interessierte
auf www.se-atlas.de einen Überblick
über Versorgungsmöglichkeiten und
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Abb. 28 Darstellung der Suchergebnisse amBeispielMukoviszidose (zys-
tische Fibrose)

Abb. 38 StrukturderVersorgungseinrichtungen für selteneErkrankungen
in se-atlas

Selbsthilfeorganisationen für Menschen
mit seltenen Erkrankungen verschaffen.

Methoden

Mittels Einbeziehung unterschiedlicher
Datenquellen und Rückmeldungen von
Selbsthilfeorganisationenkonnte dieAn-
zahl der inkludierten Daten gesteigert
und die Qualität stetig verbessert wer-
den. Um eine softwareseitige Grundla-
ge für eine gute Datenbasis zu schaffen
und diese nutzergerecht für die Recher-
che aufzubereiten, wurden verschiedene
Herangehensweisen evaluiert.

Recherche in se-atlas

Ein zentrales Element von se-atlas ist
die Suche nach Versorgungseinrichtun-
gen sowienachSelbsthilfeorganisationen
fürbestimmteselteneErkrankungen.Ge-
suchtwerden kann primär nachdemNa-
men einer Erkrankung. Unterstützt wer-
den die Nutzerinnen und Nutzer bei der
Suche durch die Autokorrektur, sodass

die Suche auch bei fehlerhafter Schreib-
weise erfolgreich verläuft. Ebenfalls wer-
den durch Autovervollständigung Vor-
schläge gemacht, bei denen die wahr-
scheinlichsten Erkrankungen an erster
Stelle aufgeführt werden. Zusätzlich gibt
das System für die gesuchte Erkrankung
Auskunft über die Anzahl der in se-at-
las erfassten Versorgungseinrichtungen
und Selbsthilfeorganisationen. . Abb. 1
zeigt beispielhaft das Suchfeld nach der
Eingabe des Begriffs „mukov“.

Den in se-atlas recherchierbaren Er-
krankungen liegt die öffentliche Orpha-
net-Klassifikation für selteneErkrankun-
gen [6] zugrunde, welche in se-atlas inte-
griert ist. Die zusätzliche Einbindung des
Alpha-ID-Kodes [7] ermöglicht es insbe-
sonderemedizinischen Expertinnen und
Experten, auch über den ICD-10-GM-
Kode nach seltenenErkrankungen zu re-
cherchieren.Die Darstellung der Sucher-
gebnisse erfolgt für die Nutzerinnen und
Nutzer als interaktive Landkarte oder in
aufgelisteter Form. . Abb. 2 zeigt bei-
spielhaft das Suchergebnis für die Er-

krankung Mukoviszidose und die Vor-
schau einer Versorgungseinrichtung mit
passender Spezialsprechstunde.

Weiterführende Informationenbieten
die Detailseiten der Versorgungseinrich-
tungen oder Selbsthilfeorganisationen.
Auch der eigene Standort kann für die
Sucheberücksichtigtwerden,umdieDis-
tanz zu den jeweiligen Versorgungsein-
richtungen anzuzeigen. Die Recherche
auf se-atlas ist nicht nur anhand einer
erkrankungsbasierten Suche, sondern
auch mittels verschiedener Übersichten,
wie z. B. über Zentren für seltene Er-
krankungen oder über Zertifikate von
Fachgesellschaften, möglich. Bei der
Konzeption der Nutzeroberfläche wurde
von Beginn an Wert auf die Integration
mehrerer Möglichkeiten zur Interaktion
und zur detaillierteren Recherche gelegt.
So sind die einzelnen Seiten auf se-atlas
untereinander stark vernetzt und weisen
darüber hinaus diverse Verlinkungen zu
externen Seiten auf.

Datengrundlage und
Qualitätssicherung

Informationen zu Versorgungsmöglich-
keiten und Selbsthilfeorganisationen
für Menschen mit seltenen Erkran-
kungen können auf unterschiedliche
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se-atlas – Versorgungsatlas für Menschen mit seltenen Erkrankungen. Unterstützung bei der
Recherche nach Versorgungseinrichtungen und Selbsthilfeorganisationen

Zusammenfassung
Der se-atlas – medizinischer Versorgungsatlas
für seltene Erkrankungen – wird im Rahmen
des Nationalen Aktionsplans fürMenschenmit
Seltenen Erkrankungen umgesetzt und vom
Bundesministerium für Gesundheit gefördert.
Ziel der webbasierten Informationsplattform
ist es, die Versorgungslandschaft für seltene
Erkrankungen benutzerfreundlich und
transparent darzustellen. Auf www.se-atlas.
de können sich Betroffene, Angehörige,
Ärztinnen und Ärzte, aber auch nichtmedi-
zinisches Personal sowie Interessierte einen
Überblick über Versorgungsmöglichkeiten
und Selbsthilfeorganisationen für Menschen
mit seltenen Erkrankungen in Deutschland
verschaffen. Um die Recherche nach

Versorgungseinrichtungen oder Selbsthil-
feorganisationen auf se-atlas zu erleichtern
und die Suchergebnisse zu optimieren,
werden über die Projektlaufzeit hinweg
verschiedene Herangehensweisen entwickelt
und evaluiert. Ein Schwerpunkt liegt dabei
auf der Zuordnung der Erkrankungen zu
den einzelnen Versorgungseinrichtungen
und Selbsthilfeorganisationen. Seit Veröf-
fentlichung der Informationsplattform im
Februar 2015 ist ein stetiges Wachstum des
Datenbestands zu verzeichnen. Innerhalb
von 20 Monaten konnte die Anzahl der
Einträge insgesamt verfünffacht werden.
Unter den Einträgen befinden sich auch die
derzeitigen Zentren für seltene Erkrankungen,

welche eine wichtige Anlaufstelle für
Menschen mit seltenen Erkrankungen
darstellen. Bei dem weiteren Aufbau und der
Pflege der Datenbasis gibt es verschiedene
Herausforderungen, welche organisatorisch
und softwareseitig adressiert werden müssen.
Zum einen gilt es zunächst den Datenbestand
mit qualitativ hochwertigen Daten weiter
zu vervollständigen, zum anderen diesen
langfristig aktuell und auf einem qualitativ
hohen Niveau zu halten.

Schlüsselwörter
Seltene Erkrankungen · Informationsplatt-
form · Versorgungsatlas · Versorgungseinrich-
tungen · Patienteninformation

se-atlas – the health service information platform for people with rare diseases. Supporting research
onmedical care institutions and support groups

Abstract
se-atlas – the health service information
platform for rare diseases – is part of the
German National Action Plan for People with
Rare Diseases and is funded by the German
Federal Ministry of Health. The objective
of se-atlas as a web-based platform is to
illustrate those medical care institutions that
are linked to rare diseases, in a transparent
and user-friendly way. The website provides
an overview of medical care institutions and
support groups focusing on rare diseases in
Germany. The primary target groups of se-
atlas are affected patients, their relatives and
physicians but can also include non-medical

professionals and the general public. In order
to make it easier to look up medical care
institutions or support groups and optimize
the search results displayed, various strategies
are being developed and evaluated. Hence,
the allocation of diseases to appropriate
medical care institutions and support groups
is currently a main focus. Since its launch in
2015, se-atlas has grown continuously and
now incorporates five timesmore entries than
were included 20 months prior. Among this
data are the current rare diseases centres in
Germany, which play a major role in providing
patient-centred healthcare by acting as

primary contact points for people with rare
diseases. Further expansion and maintenance
of the data base raises several organisational
and software-related challenges. For one, the
data should be completed by adding more
high-quality information, while not neglecting
the existing entries andmaintaining their high
level of quality in the long term.

Keywords
Rare diseases · Health service information
platform · Support groups · Medical care
institutions · Patient information

Arten gesammelt werden. Das primäre
Ziel von se-atlas ist es, die Datenbasis
auf verschiedenen bereits bestehenden
Datenquellen aufzubauen und diese zu-
sammenzuführen.NebenEmpfehlungen
von Selbsthilfeorganisationen, qualitäts-
geprüften Sammlungen von Orphanet
Deutschland und ACHSE e. V. wer-
den ebenfalls von Fachgesellschaften
für seltene Erkrankungen zertifizierte
Einrichtungen in den se-atlas aufge-
nommen. Die Daten dieser Quellen
wurden entweder zuvor durch interne
Qualitätsprüfungen validiert oder basie-
ren auf langjährigen Erfahrungswerten

von Selbsthilfeorganisationen. Darüber
hinaus werden geprüfte Selbstnennun-
gen von Expertinnen und Experten
berücksichtigt. Die Freigabe einer über
die Benutzeroberfläche des se-atlas ein-
getragenen Selbstnennung erfolgt erst
nachÜberprüfung der Daten. Bis zu die-
sem Zeitpunkt ist ein solcher Eintrag für
die Öffentlichkeit nicht einsehbar. Für
die Freischaltung ist der Abgleich mit
einer weiteren Quelle, wie beispielsweise
die Nennung durch eine Selbsthilfe-
organisation oder die Zertifizierung
durch eine Fachgesellschaft, notwen-
dig. Auch die Daten aus bestehenden

Sammlungen werden durch das se-at-
las-Redaktionsteam, welches über einen
medizinischen Hintergrund verfügt, ge-
prüft und in das notwendige Format
gebracht. Für eine langfristige Quali-
tätssicherung werden Bestandsdaten in
regelmäßigen Abständen automatisiert
dem Redaktionsteam zur Wiedervorlage
aufgeführt. Zum einenwerden die Daten
durch das Redaktionsteam aktualisiert
und mit der Primärquelle abgeglichen,
und zum anderen werden die gelisteten
Versorgungseinrichtungen und Selbst-
hilfeorganisationen um Überprüfung
ihrer Daten gebeten. Des Weiteren ist es
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Abb. 49 Detailansicht
einer Versorgungs-
einrichtung

fürNutzerinnenundNutzermöglich, für
jeden Eintrag im se-atlas Anmerkungen
zu melden. Diese werden anschließend
durch das Redaktionsteam aufgegriffen
und überprüft.

Für die Nutzerinnen und Nutzer von
se-atlas sind die zugrundeliegenden Da-
tenquellen transparent dargestellt. Daten
aus dem Bestand von Orphanet sind mit
dem entsprechenden Eintrag auf der
Webseite orpha.net verlinkt. Für die
Empfehlungen durch Selbsthilfeorgani-

sationen wurde ein innovatives Konzept
erstellt, das es Selbsthilfeorganisationen
ermöglicht, die von ihnen empfohle-
nen Einrichtungen zu bestätigen und
diese Information für die Nutzerin-
nen und Nutzer sichtbar zu machen.
Voraussetzung hierfür ist, mindestens
eine Erkrankung gleichermaßen von der
Selbsthilfeorganisation vertreten und in
der Einrichtung behandelt wird, wie
z. B. Mukoviszidose. In der Detailan-
sicht der Einrichtungen wird umgekehrt

angezeigt, von welchen Selbsthilfeor-
ganisationen sie genannt werden. Dies
dient nicht nur der Qualitätssicherung,
auch für die Selbsthilfeorganisationen
ergibt sich dadurch ein Mehrwert. Ba-
sierend auf den von ihnen genannten
Einrichtungen stellt se-atlas individuelle
Kartenansichten zur Verfügung, die auf
den eigenen Webseiten der Selbsthil-
feorganisationen eingebunden werden
können [8, 9].
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Abb. 58 Beispielhafte Zuordnung von Erkrankungen

Aufbau und Struktur der
Einträge

Die Struktur der in se-atlas dargestell-
ten Versorgungseinrichtungen ist an die
Referenzzentren und Fachzentren des
Zentrenmodells desNationalenAktions-
bündnisses für Menschen mit Seltenen
Erkrankungen angelehnt [5]. . Abb. 3
veranschaulicht die Einrichtungsstruk-
tur im se-atlas.

ÜbergeordnetenEinrichtungen(1) im
se-atlas sind wie den Referenzzentren im
Zentrenmodell einzelne Fachzentren für
spezifische Erkrankungen und Erkran-
kungsgruppenuntergeordnet.Diese sind
imse-atlas alsVersorgungseinrichtungen
(2) dargestellt und verfügen meist über
stationäresowieambulanteVersorgungs-
angebote für seltene Erkrankungen (3),
welche im se-atlas zusätzlich abgebildet
sind.

Die . Abb. 4 unter dem angegebenen
Link zeigt beispielhaft die Umsetzung
dieser Gliederung in se-atlas anhand der
Detailseite einer Versorgungseinrich-
tung (2) mit Angabe und Link zu der
übergeordneten Einrichtung (1) sowie
den zugehörigen Versorgungsangebo-
ten (3).

Für eine transparente und übersicht-
liche Darstellung wird den Nutzerinnen
und Nutzern für jede einzelne Ver-
sorgungseinrichtung angezeigt, welche
Erkrankungen dort versorgt werden. Die
Darstellung der Selbsthilfeorganisatio-
nen mit den vertretenen Erkrankungen
gestaltet sich analog zudenVersorgungs-
einrichtungen.

Prinzip der Zuordnung von
Erkrankungen

Umbei der Suche nach einer Erkrankung
die richtigen Suchergebnisse herauszufil-
tern, sinddenVersorgungseinrichtungen
und Selbsthilfeorganisationen Erkran-
kungen zugeordnet. Mit dem Ziel, eine
exakte Zuordnung von Erkrankungen zu
ermöglichen und die damit verbundene
Qualität der Suchergebnisse sicherzustel-
len, wurde ein spezielles Zuordnungs-
verfahren entwickelt, welches auf der
öffentlichen Orphanet-Klassifikation [6]
basiert. Während der Entwicklung wur-
den verschiedene Zuordnungsverfahren
und deren Auswirkungen auf die Such-
ergebnisqualität im stetigen Austausch
mit Nutzerinnen und Nutzern evalu-
iert und weiterentwickelt. Resultierend
hieraus konnte eine gezielte Zuordnung

einzelner Erkrankungenunabhängig von
der komplexen Klassifikationsstruktur
ermöglicht werden. Zugeordnet werden
kann eine Gruppe von Erkrankungen,
z. B. Lungenkrankheit, seltene oder ein-
zelne untergeordnete Erkrankungen,
z. B. zystische Fibrose mit dem kursiv
angezeigten Synonym Mukoviszidose
(siehe . Abb. 5).

Um die Zuordnung der Erkrankun-
gen möglichst bedienungsfreundlich zu
gestalten, kann wie bei der Recherche
nach Einrichtungen der Name der Er-
krankung mithilfe von Autokorrektur
und -vervollständigung oder als ICD-
10-GM-Kode eingegeben werden. Zu-
sätzlich ist die Eingabe der Orphanet-
ID möglich. Sind einer Versorgungsein-
richtung spezielle Versorgungsangebote
angegliedert (siehe. Abb. 3), ist es eben-
falls möglich, diesen die entsprechenden
Erkrankungen gesondert zuzuordnen.
Bei der Suche nach einer Erkrankung
wird den Nutzerinnen und Nutzern ge-
zielt eine passende Klinik angezeigt und
das entsprechende Versorgungsangebot
farblich hervorgehoben, wie in der bei-
spielhaftenDetailansicht (siehe. Abb. 4)
für Mukoviszidose (Zystische Fibrose)
dargestellt.
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Abb. 69 Entwick-
lung des Datenbe-
stands in se-atlas

Nach der Freischaltung eines Eintrags
im se-atlas kann durch die Verantwortli-
chen die Zuordnung der Erkrankungen
verändert werden. Um die Korrektheit
der Zuordnungen weiterhin zu gewähr-
leisten, wurde ein Sicherheitsmechanis-
mus implementiert, der Modifikationen
inderZuordnungnachder Freischaltung
fürdasRedaktionsteameinsehbarmacht,
bevor diese öffentlich sichtbar sind. Die
Annahme und die Veröffentlichung der
vorgenommenen Änderungen obliegt
somit auch nach der initialen Freischal-
tung dem Redaktionsteam.

Ergebnisse

Der Datenbestand des se-atlas hat seit
der Veröffentlichung der Informations-
plattform im Februar 2015 bedeutend an
Umfanggewonnen.SokonntedieAnzahl
der Einträge innerhalb von 20 Monaten
insgesamt verfünffacht werden. Neben
148 übergeordneten Einrichtungen sind
aktuell weitere 669 Versorgungseinrich-
tungenmit insgesamt 1114Versorgungs-

angeboten für seltene Erkrankungen im
se-atlas erfasst. Unter den übergeordne-
ten Einrichtungen befinden sich auch die
derzeitigen Zentren für seltene Erkran-
kungen, die eine zentrale Anlaufstelle für
Menschen mit seltenen Erkrankungen
darstellen und meist an Universitätskli-
niken angegliedert sind. Die Anzahl der
Selbsthilfeorganisation beläuft sich der-
zeit auf 352. Das Datenwachstum ist in
komprimierter Form in . Abb. 6 darge-
stellt.

In se-atlaswird angestrebt, alleKrank-
heitsgruppen seltener Erkrankungen
möglichst gut mit Versorgungseinrich-
tungen und -angeboten abzudecken.
Bedingt durch die Tatsache, dass viele
seltene Erkrankungen einen genetischen
Ursprung haben, sind für diese Krank-
heitsgruppe die meisten Versorgungs-
einrichtungen in se-atlas erfasst. Des
Weiteren sind die Krankheitsgruppen
der seltenen neurologischen, seltenen
onkologischen und seltenen neoplas-
tischen Erkrankungen zum aktuellen
Zeitpunkt am umfassendsten abgedeckt.

Diskussion und Fazit

Seit dem Start von se-atlas im Februar
2015 wird die Informationsplattform
sowohl softwareseitig weiterentwickelt
und optimiert, als auch das Informa-
tionsangebot zu Versorgungseinrich-
tungen und Selbsthilfeorganisationen
stetig vergrößert und verbessert. Ein
entscheidender Faktor hierfür ist der
regelmäßige Austauschmit Vertrete-
rinnen und Vertretern von Selbsthilfe-
organisationen sowie Versorgungsein-
richtungen, die aus der Nutzersicht sehr
wertvolles Feedback mit einbringen.
se-atlas wird zurzeit auch für die Be-
reitstellung in weiteren Ländern wei-
terentwickelt. Neben der Erweiterung
des Kartenmaterials und der Anpassung
der Benutzeroberfläche hinsichtlich
der Mehrsprachigkeit, werden im Aus-
tausch mit potenziellen Partnerländern
verschiedene länderspezifische An-
passungen vorgenommen. Durch die
geringe Anzahl an Spezialistinnen und
Spezialisten zu bestimmten seltenen
Erkrankungen ist in einigen Fällen ein
Blick über die Landesgrenzen hinweg
sinnvoll.
Bei demweiteren Aufbau und der Pfle-
ge der Datenbasis gibt es verschiedene
Herausforderungen, welche organisato-
risch und softwareseitig zu adressieren
sind. Zum einen gilt es, zunächst den
Datenbestandmit qualitativ hochwerti-
gen Daten weiter zu vervollständigen,
zum anderen diesen langfristig aktu-
ell und auf einem qualitativ hohen Ni-
veau zu halten. Die Rückmeldungen von
Selbsthilfeorganisationen sind diesbe-
züglich von besonderer Bedeutung, da
diese über ein fundiertes Wissen zu den
von ihnen vertretenen Erkrankungen
verfügen und einen guten Überblick
über die Versorgungslandschaft auf
dem speziellen Gebiet besitzen. Hier
ist die Herausforderung, diese auch auf
langfristig zumotivieren, Änderungen
mitzuteilen. Umgekehrt sollen auch
andere Sammlungen oder Selbsthilfe-
organisationen über Veränderungen
der Daten informiert werden und somit
ebenfalls von se-atlas profitieren. Die
Ausgestaltung einer nachhaltigen Ver-
stetigung von se-atlas über die Zeit der
Projektförderung hinaus ist ein konkre-
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tes Ziel für das Jahr 2017. Diesbezüglich
sind mögliche Konzepte zur langfristi-
genWeiterfinanzierung und zum Be-
trieb von se-atlas zu prüfen.
Mit der Entwicklung einer innovativen
technischen Grundlage zur Recherche
und dem Aufbau einer guten Daten-
basis aus heterogenen Quellen konnte
bereits das primäre Ziel des Projekts
erreicht werden. Auch die steigenden
Zugriffszahlen weisen darauf hin, dass
se-atlas zunehmend Zuspruch erfährt.
Mit ausschlaggebend hierfür können
die gesteigerte Bekanntheit und die
Verlinkung auf relevantenWebseiten
sein sowie die damit verbundene ver-
besserte Auffindbarkeit bei Suchma-
schinen, welche es jedoch noch weiter
zu steigern gilt.
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