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Einleitung

Das Internet und seine vielfaltigen Moglichkeiten, sich zu informieren und zu
kommunizieren, spielt heutzutage eine immer groBer werdende Rolle im Leben
vieler Menschen und auch unserer Mitglieder. Eine dieser Moglichkeiten sind die
sogenannten Sozialen Netzwerken wie z.B. Facebook. Aus Gesprachen sowohl
mit Mitglieder als auch anderen Betroffenen wissen wir, dass nicht alle diese
sozialen Netzwerke nutzen mochten. Von vielen wurden wir auch gefragt, ob die

MFSH nicht selbst eine Moglichkeit des Austauschs im Internet anbieten konnte.

Mit dem unserer neuen Internetauftritt mochten wir dieser Bitte nachkommen.
Dazu haben wir einen Mitgliederbereich eingerichtet, in dem Beitrage kommen-
tiert werden konnen. AuBerdem konnen Nachrichten mit anderen Benutzern aus-

getauscht und Zentren bewertet werden.

Mit diesem Benutzerhandbuch moéchten wir euch eine Anleitung in die Hand
geben, mit der Sie den Mitgliederbereich und seine Moglichkeiten entdecken

konnen.

Euer,

At oty






Anmelden

Nach Erhalt der Bestatigungs-Email, kénnen Sie sich im Mitgliedsbereich anmelden, Klicken
Sie dazu auf unserer Internetseite auf Login in der oberen, rechten Ecke (1). Geben Sie auf der
Anmeldeseite lhren Benutzernamen sowie lhr Passwort ein und klicken auf ,Login* (2). Sie ge-

langen dann auf lhre Seite im Mitgliederbereich unserer Internetseite.

MESH

Start Uber uns Aktuelles Morbus Fabry Zentren

0 2] Anmelden

Anmel.den Morbus Fabry Selbsthilfegruppe eV. > Anmelden

Anmelden Mitglied werden

Benutzername/Email

Passwort

Passwort vergessen?

o O



Start Uber uns Aktuelles Morbus Fabry Zentren i, Marina

Mitglieder Home

M Mitglieder

£ Nachrichten

¥ Beweriungen

Q Favoriten

£, Mein Profil

L Profil bearbeiten

Mitgliederbereich

In der linken Spalte kdnnen Sie durch Klicken auf ,Mitgliederbereich / Mitglieder” (3) die Mitglie-
der des Mitgliederbereichs anzeigen lassen. Der kleine grune Punkt neben einem Profilbild zeigt

an, dass der entsprechende Benutzer gerade im Mitgliederbereich eingewahlt ist.

Sie kénnen lhre Profileinstellungen so andern, dass andere nicht sehen kbnnen wenn Sie einge-
wahlt sind. Dazu klicken Sie auf ,Konto / Ihr Profil" in der linken Leiste (4). Hier klicken Sie dann
auf ,Privatsphare” (5). Hier kbnnen Sie nun einstellen, ob andere sehen kénnen, wenn Sie im Mit-
gliederbereich eingeloggt sind (6). AuBerdem kénnen Sie unter den Punkt ,Profil-Privatsphare”

einstellen, ob alle Mitglieder oder nur Sie ihr Profil einsehen kénnen (7).

Wollen Sie lhre Daten, die im Mitgliederbereich gespeichert sind, einsehen, kbnnen Sie dies im
Bereich ,Privatsphare” anfordern. Dazu geben Sie Ihr Passwort ein und klicken auf ,Daten anfor-
dern® (8). AnschlieBend wird eine Bestatigungs-Email an Sie verschickt, in der Sie durch Klicken
auf den enthaltenen Link die Datenanfrage bestatigen. Daraufhin werden wir benachrichtigt und

senden Ihnen schnellstmaéglich eine Email mit einem Link zum Herunterladen lhre Daten.

Wollen Sie, dass lhre Daten geléscht werden, kénnen Sie dies durch Eingabe lhres Passworts
und Klicken auf ,Daten ldschen anfordern® in die Wege leiten (Q). Sie erhalten eine Bestatigungs
-Email mit einem Link. Durch Klicken dieses Links bestatigen Sie uns die Loschanfrage und wir
werden darUber benachrichtigt. Wir loschen die Daten, die von lhnen im Mitgliederbereich ge-

speichert sind, und benachrichtigen Sie dann.

Wichtig: Ihr Benutzerprofil wird nicht geldscht. Und auch lhre Mitgliedschaft wird nicht beendet.



KOﬂtO Home > Mitglieder

@ Privatsphare

0 Profil-Privatsphare

i Nurich hd
Marina Mustermann

Profil anzeigen

Andere Mitglieder durfen meinen Onlinestatus sehen.

ﬁ Konto

Ja Nein
* Passwort dndern @ ! O £
& Privatsphare > Laden Sie Ihre Daten herunter
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Du kannst deine vorherigen Daten herunterladen:

download personal data

You could send a new request for an export of personal your data.

Enter your current password to confirm a new export of your personal data.

Passwort

Daten anfordern

Loschen Ihrer Daten

The administrator has not yet approved deleting your data Please expect

a an email with a link to your data.
Privatsphare aktualisieren

Nach einen Klick auf ,Konto" (10) kbnnen Sie einen neuen Namen bzw. Emailadresse eingeben

und durch Klicken auf ,Konto aktualisieren* andern (11).
Wichtig: Ihren Benutzernamen kdnnen Sie nicht mehr andern!

Zum Andern Ihres Passworts klicken Sie auf ,Passwort andern* (12). Dann geben Sie |hr aktuelles
Passwort sowie zweimal das neue Passwort ein und bestatigen Sie die Anderung durch Klicken

auf ,Passwort aktualisieren” (13). AnschlieBend erhalten Sie eine Bestatigung per Email (14).



Konto Home > Mitglieder

o Konto

Benutzername

Marina Mustermann

Marina Mustermann Vorname
@ Profil anzeigen Marina
- Konto > Nachname
* Passwort andern > Mustermann
a8 Privatsphare > E-Mail Adresse
mustermann@web.de

e Konto aktualisieren

Konto Home > Mitglieder

39K Passwort andern

Aktuelles Passwort

Marina Mustermann Neues Passwort

Profil anzeigen

- Konto »  Passwort bestatigen
@ %k Passwort andern >
a Privatsphare >

Passwort aktualisieren
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Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e.V.

lhr Passwort fur den Mitgliederbereich der
Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e.V. wurde
ktrzlich geandert.

©

Schreiben Sie uns bitte umgehend wenn diese Passwortanderung
nicht durch Sie ausgeltst wurde oder Sie den Verdacht haben, dass
jemand unautonisiert auf Dein Konto zugreift.

Viele Grifle,
lhre Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e V'

Ihr Profil

Neben lhren Profileinstellungen kénnen Sie auch Ihr Profil anpassen. Dazu klicken Sie in der Mit-
gliederansicht auf den Button ,Profil bearbeiten®, den Sie in Ihrer Kachel finden (15). Nun konnen
Sie ein Bild von sich hochladen indem Sie auf Bild klicken und anschlieBend ,Foto hochladen
auswahlen” (16). Klicken Sie anschlieBend auf ,Hochladen® (17), und wahlen ein Bild aus, das auf
Ihren Computer gespeichert ist. Nun konnen Sie noch den Ausschnitt einstellen und bestatigen

das Hochladen durch klicken auf ,Anwenden” (18).

Start Uber uns Aktuelles Morbus Fabry Zentren i, Marina

M |tg |.| ede r Home Mitglieder

M Mitglieder

£ Nachrichten

1¥ Bewertungen

@ Favoriten

£ Mein Profil

¢ Abmelden Berthold — Marina Mustermann @

£ Profil bearbeiten
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Ben Utzer Home Mitglieder

Marina Mustermann

16

Folo hochladen

Abbruch

i

(1]
(=]

Profil aktualisieren Abbruch

Andern Sie Ihr Profilfoto

Laden Sie hier Ihr Foto hoch
Q Hochladen

Abbruch
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Andern Sie Ihr Profilfoto

13



Ben Utzer Home > Mitglieder

Hintergrundbild @
hochladen

Abbruch

Marina Mustermann

Profil aktualisieren Abbruch

Zusatzlich kénnen Sie lhr Profil verschénern, indem Sie ein Hintergrundbild einfugen. Dazu
klicken Sie auf das ,+" auf der Flache Uber Ihren Benutzernamen und dann auf ,Hintergrundbild
hochladen® (19). Klicken Sie nun auf ,Hochladen"® (20), wahlen in Bild aus, das auf Inren Compu-

ter gespeichert ist, wahlen den Ausschnitt und klicken auf ,Anwenden” (21).

Andemn Sie Ihr Hintergrund

2

Profil Hintergrund hier hochladen

Hochladen @

Abbruch
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Andern Sie Ihr Hintergrund

Sie kénnen auch lhren Profi eine Nachricht zufugen, die alle Benutzer in hrem Profil sehen
kénnen. Dazu klicken Sie auf das Feld unter |hrem Benutzernamen und tippen |hre Nachricht
ein. Sie kdnnen bis zu 180 Zeichen eingeben. Wichtig ist, dass Sie alle Anderungen lhres Profils

bestatigen, indem Sie auf ,Profil aktualisieren® klicken (22).

Benutzer

[ca)

Andern Sie |hr Hintergrund

Marina Mustermann

Ich heiBe Marina und bin 30 Jahre alt. Meine Diagnose
habe ich 2017 erhalten. Eine meiner beiden Tochter ist
auch betroffen

Profil aktualisieren Abbruch
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< MFSH @. Hi, Marina

Start Uber uns Aktuelles Morbus Fabry Zentren

Mitglieder

Nachrichten

¥ Bewertungen 24

Favoriten

Mein Profil Marina Mustermann

<\ > Ich heiBe

Abmelden cirerk

Meine Diagnose habe ich 2017 erhalten. Eine

Registrierungsdatum Online Status

Registriert 3. Juni 2020 online

Danach gelangen Sie wieder zur Profilansicht zurtick und kénnen |hr Profil so sehen, wie es auch
andere Nutzer sehen. Wollen Sie wieder in die Profilanderungsansicht, klicken Sie auf das Ein-

stellungsradchen (23)..

Nachrichten Home > Mitglieder
Hallo: Marina Mustermann
% You have 1 Machricht and © Ankilindigungen unread

Message box size: 1 of 5@

Nachricht schreiben Mailbox{ ) Ankiindigung Mitgliederverzeichnis
Nachrichten durchsuchen
Massenaktion v m Alles anzeigen v

Alle Markieren
Berthold Hallo

vor 3@ Sekunden
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Nachrichten

Eine wichtige Funktion im Mitgliederbereich sind die Nachrichten und Ankundigungen. Dazu
klicken Sie auf ,Mitgliederbereich / Nachrichten® (24). Dies 6ffnet den Nachrichteneingang
(Mailbox) im Nachrichtenbereich. Hier werden nicht gelesene Nachrichten rot markiert. Durch
Klicken auf den Betreff einer Nachricht (25) kann die Nachricht gedffnet werden. In der geodffne-
ten Nachricht kdnnen Sie direkt antworten. Dazu geben Sie lhre Antwort in das entsprechende

Feld ein (26) und klicken auf den Button ,Antworten” (27).

NaChHChten Home > Mitglieder

Hallo: Marina Mustermann
You have @ Machrichten and @ Ankiindigungen unread
=

Message box size: 1 of 5@

Nachricht schreiben Ankiindigung Mitgliederverzeichnis

Alles anzeigen v Hallo

Teilnehmer: Berthold(Benutzer sperren), Marina Mustermann

Nachricht aus- / einblenden

Berthold vor & Minuten

Hallo Marina,
schén, dass du auch hier bist.
Gruf},
Berthold
Nachricht: *

WVisuell Text

by
[
I
n
[l
hli
D
Il
b

»

Absatz *+ B

@ Hallo Berthold,

freut mich, dass DU auch hier bist.

"

Grub,

Marina

P

- Keine Datei ausgewdhlt
Datel auswahlen

Entfernen

Mehr Dateien hinzufiigen
‘liaii’ Antworten
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Nachrichten Home > Mitglieder

Hallo: Marina Mustermann
% You have @ Machrichten and @ Ankiindigungen unread

Message box size: 1 of 5@

e S

MNachrichten durchsuchen

Massenaktion v Alles anzeigen A

Alle Markieren
Marina Mustermann Hallo
o
=

vor 2 Minuten

In der Mailbox sehen Sie nun die Nachricht mit dem ursprunglichen Betreff, aber mit lhrer Ant-

wort (28). Es werden also immer ganze Nachrichtenverlaufe in der Mailbox gespeichert.

Wollen Sie selbst jemanden eine neue Nachricht senden, klicken Sie auf den Button ,Nachricht
schreiben” (29). Nun schreiben Sie den Benutzernamen des Benutzer, den Sie schreiben moch-
ten in das entsprechende Feld, wobei Ihnen eine Liste mit in fragekommenden Benutzer ange-
zeigt wird, aus der Sie per Mausklick den richtigen Benutzer auswahlen kénnen (30). Schreiben
Sie dann einen Betreff In der Betreffzeile (31) und Ihre Nachricht in das entsprechende Feld (32).
Zum Versenden der Nachricht klicken Sie auf ,Nachricht sende” (33). AnschlieBend wird die

Nachricht in der Mailbox angezeigt.

18



Nachrichten Home > Mitglieder

Hallo: Marina Mustermann

You have @ MNachrichten and @ Ankiindigungen unread

Message box size: of 50

Machricht schreiben m Ankiindigung Mitgliederverzeichnis

Nachricht senden

An: ¥

Natascha

*
Natascha

GriBe|

Machricht: *

Visuell Text

Absatz v B T

Hallo Natascha,

liebe Griifie von deiner Marina,

P

- — Keine Datei ausgewdhlt
Datei auswahlen

Entfernen

Mehr Dateien hinzufiigen

==
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In der Mailbox kdnnen Sie auch lhre Nachrichten verwalten. Sie kénnen Nachrichten loschen
und gelesen bzw. ungelesen markieren. Dazu wahlen Sie zunachst eine Nachricht aus indem
Sie auf das kleine Kastchen ganz links klicken (34). Wollen Sie alle Nachrichten auswahlen,
klicken Sie auf ,Alles Markieren®. Nun eine Aktion aus der Aktionsliste auswahlen und auf

,ZAnwenden" rechts daneben klicken (35).

Durch einen Klick auf ,Einstellungen” gelangen Sie zu lhren Praferenzen (36). Sie kbnnen wahlen
ob Ihnen andere Mitglieder Nachrichten senden kénnen (37) und ob Sie eine Email erhalten wol-
len beim Erhalt einer Nachricht (38) bzw. einer Ankundigung (39). In der Grundeinstellung sind
alle diese Praferenzen aktiviert. Sie konnen auch einzelne Benutzer sperren, sodass diese Ihnen
keine Nachrichten senden kénnen. Geben Sie dazu den Namen in das entsprechende Feld (40).
Alle Anderungen |hrer Praferenzen missen Sie per Klick auf ,Anderungen

speichern” (42).

Zu den Ankundigungen gelangen Sie indem Sie auf den entsprechenden Button klicken (42).
Ungelesene Ankundigungen werden rot markiert (43). Zum Ldschen von Ankundigungen wah-
len Sie die entsprechende Aktion aus der Liste der Aktionen und klicken auf den Button
JAuswahlen® rechts daneben (44). Zum Sortieren nach gelesenen bzw. ungelesenen Ankundi-

gungen wahlen Sie den entsprechenden Eintrag aus der Liste (45).

Wichtig: Nur die Administratoren konnen Ankundigungen erstellen!

Nachrichten Home > Mitglieder

Hallo: Marina Mustermann
g You have @ Nachrichten and @ Ankiindigungen unread

Message box size: 2 of 5@

e e

Nachrichten durchsuchen

@ Léschen v Alles anzeigen v

Qle Markieren
Marina Mustermann Grife
a
= vor 7 Sekunden

Marina Mustermann Hallo
o
17. Juni 2828 11:25
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NaCh r|Chten Home » Mitglieder

Hallo: Marina Mustermann

You have @ Machrichten and digungen unread

Message box size: 2 of 5@

Einstellungen Ankiindigung Mitgliederverzeichnis

Stellen Sie Ihre Praferenzen unten ein

v 37

Andere Mitglieder dirfen mir Machrichten schreiben

4O
40

Info per E-Mail wenn eine Ankiindigung verdffentlicht wird

Info per E-Mail wenn eine Nachricht eingeht

Gesperrte Benutzer:

NaCh r|Chten Home » Mitglieder

Hallo: Marina Mustermann

You have @ MNachrichten and 1 Ankiindigung unread

Message box size: 2 of 5@

Nachricht schreiben Ankiindigung({ ) Mitgliederverzeichnis

Ankiindigungen durchsuchen

Léschen v @ Alles anzeigen v

O vor 54 Sekunden Herzlich Iav.lillkr.mlrl-enm

Alle Markieren

Herzlich Willkommen

M
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Start Uber uns Aktuelles Morbus Fabry Zentren li, Marina

Mitglieder

M Mitglieder

£ Nachrichten

¥ Beweriungen 4 6

@ Favoriten

£, Mein Profil

£ Profil bearbeiten

Eintrage

Es gibt zwei Arten von Eintragen, zu denen Sie im Mitliederbereich Zugang haben: lhren
Bewertungen und lhren Favoriten. Zu lhnen gelangen Sie indem Sie auf den entsprechenden

Listeneintrag klicken (46).

Um Zentren zu Ihrem Favoriten hinzu zu fugen, gehen Sie auf den entsprechenden Eintrag auf
unserer Internetseite und klicken auf den entsprechenden Button (47). Zum Bewerten eines

Zentrums und klicken auf ,Bewertung hinzufugen” (48).

MFSH

Morbus Fabry Selbsthilfegruppe 2.\,

Start Uber uns Aktuelles Morbus Fabry Zentren

Uniklinik KéLn
@ Kerpener StraBe 62, Koln-Lindenthal Berthold Wilden @

Ubersicht  Standort Bewertung hinzufugen @ & Webseite@Fabry-SHG.org
@ ':’/

UNIKLINIK
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Dadurch werden Sie zum Bewertungsfeld am Ende der Seite gefuhrt. Dort kdnnen Sie

1-5 Sterne fur folgende Kategorien vergeben (49):
o Fachkomepetenz
o Wartezeit
o Terminvergabe
. Freundlichkeit

AuBerdem kdnnen Sie einen Kommentar schreiben und Fotos hinzuftGgen (50). Durch einen

Klick auf den Button ,Kommentar abschicken” schlieen Sie die Bewertung ab (51).

Wichtig: Bewertungen und Kommentare mussen von den Administratoren freigegeben werden,
bevor Sie auf der Internetseite erscheinen. So verhindern wir, dass keine beleidigende

Kommentare veroffentlich werden.

Bewertung hinzufugen

Angemeldet als Marina Mustermann. Abmelden?

=

Kommentar @
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:;’,’:; M FSH Start Uber uns Aktuelles Morbus Fabry Zentren

Aktuelles

Anonyme Telé&fonl
Informationen/Materialien tuber

Patienten mit Seltenen
Erkrankungen gesucht

Morbus Fabry

D

Morbus Fabry im ZDF

Kommentieren

Alle unsere Beitrage konnen von Ihnen kommentiert werden. Die sechs aktuellsten Beitrage
finden Sie auf der Startseite unseres Internetauftritts unter dem Bannerbild (52). Zu einer
Auflistung mit alle Beitragen gelangen Sie Uber das MenU unter dem Punkt ,Aktuelles” (53).
Klicken Sie auf den Beitrag, um ihn zu 6ffnen. Am Ende der Beitragsseite finden Sie die
Kommentare und konnen auch einen eigenen Kommentar eingeben. Dazu geben Sie |hren

Kommentar in das entsprechende Feld ein und klicken auf ,Kommentar abschicken® (54).

Wichtig: Auch Kommentare mussen von den Administratoren freigegeben werden, bevor Sie
auf der Internetseite erscheinen. So verhindern wir, dass keine beleidigende Kommentare ver-

offentlich werden.
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Comments -

= Reply

Toller Bericht! Gut, dass im TV Uber Morbus Fabry berichtet wird. Es wird hier mal wieder deutlich, dass Morbus

Fabry. trotz so “eindeutiger” Symptome so unfassbar lange nicht erkannt wurde!

Schreibe einen Kommentar

Angemeldet als Marina Mustermann. Abmelden?

Kommentar
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Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e.V.

Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e.V.

Geschaftsstelle
BrunnenstraBe 11

52152 Simmerath

Tel: 02473 9376 488
Email:  info@fabry-selbsthilfegruppe.de

www.fabry-selbsthilfegruppe.de
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