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Bürgerforschungsprojekt gestartet:  
Hochschule Hof sucht Betroffene seltener Erkrankungen 

 
Hof, 16.08.2021 – Bereits Mitte Januar waren die ersten von insgesamt 15 
Bürgerforschungsprojekten gestartet, die das Bundesministerium für Bildung und 
Forschung (BMBF) über eine Laufzeit von bis zu vier Jahren fördert. Mit dabei ist auch 
ein Projekt der Hochschule Hof, das sich mit der Erforschung seltener Krankheiten 
beschäftigt. Bei Projekten der Bürgerforschung werden Bürgerinnen und Bürger 
selbst zu Forschenden, indem sie ihr Erfahrungswissen einbringen. Genau hierfür 
sucht die Hochschule Hof nun Betroffene seltener Krankheiten oder deren 
Angehörige.  
 
Vor Ort in Hof verantwortet wird das Bürgerforschungsprojekt „SelEe - Seltene Erkrankungen 
bürgerwissenschaftlich erforschen!“ von den Professoren Dr. Beatrix Weber und Dr. Jörg 
Scheidt am Institut für Informationssysteme der Hochschule Hof (iisys). Mit ihrer Forschung 
wollen sie neue Erkenntnisse auf dem Gebiet der seltenen Erkrankungen gewinnen – 
beispielsweise über die Verbreitung der Erkrankungen oder darüber, in wie weit sich 
Symptome bei unterschiedlichen Bevölkerungsgruppen unterscheiden. Diese Fragen sollen 
zusammen mit einem Konsortium aus Bürgerinnen und Bürgern, Forscherinnen und 
Forschern der Hochschule Hof und der Medical Informatics Group des Universitätsklinikums 
Frankfurt beantwortet werden, für das nun Teilnehmerinnen und Teilnehmer gesucht werden. 

Welche Krankheiten sind selten? 

„In Europa gilt eine Krankheit als selten, wenn diese nicht mehr als 5 von 10.000 Menschen 
betrifft. Davon gibt es ca. 8000 unterschiedliche Erkrankungen, die allein in Deutschland 
rund 4 Millionen Menschen betreffen. Die meisten davon sind genetischen Ursprungs“, 
erläutert Prof. Dr. Jörg Scheidt. Und weiter: „Auf der Suche nach einer Diagnose erleben 
Betroffene oft eine „Arzt-Odyssee“, da Fachkräfte und spezialisierte Einrichtungen für diese 
Erkrankungen selten sind. Auch für die Wissenschaft ist die Thematik aufgrund dieser 
Eigenschaften schwer zugänglich. Die Konsequenz ist, dass Betroffene häufig 
selbst zu Fachleuten für ihre jeweiligen Erkrankungen werden. Darum möchten wir sie direkt 
einbinden, damit möglichst viele Betroffene direkt von den Erfahrungen profitieren und ihr 
Wissen einbringen können.“ 

Versorgungsqualität durch Erfahrungsaustausch verbessern 

Auf der Basis einer digitalen Plattform sollen im Projekt Erkenntnisse über die seltenen 
Erkrankungen gewonnen werden. Beteiligte können dabei auch selbst Anforderungen an das 
Forschungsprojekt stellen, Lösungsansätze entwickeln und die entstehende Plattform 
mitgestalten. „Angedacht ist zum Beispiel digitale und anonymisierte Tagebücher über den 
jeweiligen Symptomverlauf zu erstellen und so Gemeinsamkeiten seltener Krankheiten zu 
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identifizieren. Dies kann dazu beitragen, die Versorgungsqualität im Bereich der Seltenen 
Erkrankungen zu verbessern“ so Prof. Dr. Beatrix Weber. 

Teilnahme am Projekt 

„Eine Teilnahme an diesem Projekt erfordert keinerlei Vorkenntnisse. Jeder kann sich an 
allen Projektphasen beteiligen, von der Definition der Zielstellung bis zur Auswertung und 
Diskussion der gewonnenen Daten und Erkenntnisse“, erklärt Projektmitarbeiter Michael 
Steglich. Teilnehmerinnen und Teilnehmern angeboten wird die aktive Teilnahme an 
Workshops zur Definition der Forschungsziele und –methodik, die Mitgestaltung der digitalen 
SelEe-Plattform und ggf. angebundener Apps sowie das Sammeln von Daten und eine 
Auswertung der gewonnenen Daten über die neue SelEe-Plattform. „Wer sich zu einer 
Teilnahme entschließt, kann dazu beitragen, dass zu den Erkrankungsgruppen die richtigen 
Fragen gestellt werden, deren Beantwortung und Methodik für Betroffene und das 
Forschungsfeld dauerhaft einen Mehrwert schafft. Frühere bürgerwissenschaftliche Projekte 
im medizinischen Bereich haben bereits gezeigt, wie wertvoll die Beteiligung von Betroffenen 
und deren Angehörigen ist. So wurden zum Beispiel im Bereich der Mukoviszidose 
Verbesserungsmöglichkeiten bei der Versorgung Betroffener untersucht. Ähnliches kann 
auch hier gelingen“, so Prof. Dr. Jörg Scheidt abschließend.  

Das Projekt wird von der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE e.V.) 
unterstützt. Erste Ergebnisse werden im dritten Forschungsjahr erwartet.  

Wer sich am Projekt beteiligen möchte, findet einen entsprechenden Bewerberbogen unter:  
https://www.selee.de/wp-content/uploads/2021/08/SelEe-Workshop-
Bewerbungsbogen.pdf 
 
Weitere Informationen unter:  
Prof. Dr. Jörg Scheidt /Telefon: +49 (0) 9281 / 409 4640 
 
 
Weiterführende Informationen:  
 
Das Projekt hat eine Laufzeit von April 2021 bis März 2024 und wird im Rahmen des 
Förderbereichs Bürgerforschung vom Bundesministerium für Bildung und Forschung 
gefördert. Es gehört zu 15 Projekten, die bis Ende 2024 die Zusammenarbeit von 
Bürgerinnen und Bürgern und Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler inhaltlich und 
methodisch voranbringen und Antworten auf gesellschaftliche Herausforderungen geben 
sollen. 
 
https://www.bmbf.de/ 
https://www.bmbf.de/de/wissenschaftskommunikation-und-buergerbeteiligung-
12531.html 
https://www.buergerschaffenwissen.de/projekt/selee-seltene-erkrankungen-
buergerwissenschaftlich-erforschen 
https://www.buergerschaffenwissen.de 

https://www.selee.de/wp-content/uploads/2021/08/SelEe-Workshop-Bewerbungsbogen.pdf
https://www.selee.de/wp-content/uploads/2021/08/SelEe-Workshop-Bewerbungsbogen.pdf
tel:+49%20(0)%209281%20/%20409%204640
https://www.bmbf.de/
https://www.bmbf.de/de/wissenschaftskommunikation-und-buergerbeteiligung-12531.html
https://www.bmbf.de/de/wissenschaftskommunikation-und-buergerbeteiligung-12531.html
https://www.buergerschaffenwissen.de/projekt/selee-seltene-erkrankungen-buergerwissenschaftlich-erforschen
https://www.buergerschaffenwissen.de/projekt/selee-seltene-erkrankungen-buergerwissenschaftlich-erforschen
https://www.buergerschaffenwissen.de/
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Pressekontakt: 
Rainer Krauß, Hochschulkommunikation / PR 
Alfons-Goppel-Platz 1, 95028 Hof 
Telefon: 09281/409-3006 
E-Mail: pressestelle@hof-university.de 
 
 
Über die Hochschule Hof: 
Praxisorientierung, Internationalisierung und intelligente Ressourcennutzung stehen im Fokus von 
Lehre und Forschung an der Hochschule Hof. Im Bereich Internationalisierung legt die Hochschule 
einen weiteren Schwerpunkt auf Indien, im Hinblick auf das Thema intelligente Ressourcennutzung 
stehen Wasser- und Energieeffizienz im Vordergrund. Das breitgefächerte und interdisziplinäre 
Studienangebot reicht von Wirtschaft und Wirtschaftsrecht bis hin zu Informatik und 
Ingenieurwissenschaften. Der Campus Münchberg bietet durch eng mit der Wirtschaft verzahnte 
Textil- und Designstudiengänge eine in Deutschland einmalige Ausbildung. Auch die hochfränkischen 
Unternehmen profitieren durch die Einrichtung von Kompetenzzentren und Instituten an der 
Hochschule. Die Schwerpunkte der vier Forschungsinstitute liegen auf den Bereichen 
Informationssysteme, Materialwissenschaften, Wasser- und Energiemanagement sowie Biopolymere. 
Am Institut für Weiterbildung finden berufstätige Fach- und Führungskräfte nationale als auch 
internationale Weiterbildungsangebote auf Hochschulniveau; das Programm des ifw beinhaltet dabei 
berufsbegleitende Bachelor- und Masterstudiengänge, Zertifikatslehrgänge, akademische 
Weiterbildungskurse und Seminare. Das an die Hochschule Hof angegliederte Bayerisch-Indische 
Zentrum für Wirtschaft und Hochschulen BayIND koordiniert und fördert die Zusammenarbeit 
zwischen Bayern und Indien. Studierende mit StartUp- oder Gründungsinteresse werden beraten und 
gefördert durch das Digitale Gründerzentrum Einstein1 am Campus der Hochschule. 
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