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Hochschule Hof schafft App zur Erfassung von Seltenen 
Erkrankungen - „Bürger forschen mit uns!“ 

Hof - In Europa gilt eine Erkrankung als selten, wenn diese nicht mehr als 5 von 10.000 
Menschen betrifft.  Auf dem Weg zur Diagnose erleben Betroffene oft eine „Arzt-
Odyssee“, da auch Fachkräfte und spezialisierten Einrichtungen für diese 
Erkrankungen selten sind.  Mit ca. 8000 verschiedenen Seltenen Erkrankungen und ca. 
4 Millionen Betroffenen in Deutschland sind zudem die Erkenntnisse der Wissenschaft 
nicht immer einfach zugänglich. Das Forschungsprojekt „SelEe – Seltene 
Erkrankungen“ der Hochschule Hof will hier Abhilfe schaffen und die Sichtbarkeit für 
diese Krankheiten erhöhen. Eine App ist gerade neu entstanden und soll 
unterschiedlichste Daten zusammenführen.  

Das Forschungsprojekt möchte neue Erkenntnisse auf dem Gebiet der Seltenen 
Erkrankungen gewinnen. „Dabei ist uns wichtig: Wir binden die Bürgerinnen und Bürger 
direkt ein - das heißt, sie forschen mit uns. Denn oft ist es so, dass Betroffene von Seltenen 
Erkrankungen sehr gut informiert sind, manchmal sogar besser als ihr Hausarzt. Und 
deswegen ist ihr Wissen sehr wichtig für uns. Insgesamt sind die Kenntnisse über Seltene 
Erkrankungen sehr heterogen, hier wollen wir Klarheit schaffen“, so Forschungsgruppenleiter 
Prof. Dr. Jörg Scheidt vom Institut für Informationssysteme der Hochschule Hof (iisys). 

App für Betroffene, Angehörige und Selbsthilfegruppen 

Die neugeschaffene App richtet sich an Betroffene, ihre Angehörigen und auch ganz 
bewusst an Selbsthilfegruppen. „Diese Teilnehmerinnen und Teilnehmer sind sehr motiviert. 
Das Kernforschungsteam besteht aus zehn Personen aus Selbsthilfegruppen. Zumeist 
handelt es sich dabei um Frauen, die Leiterinnen der Gruppe sind und zum Teil eine große 
Fachexpertise besitzen, z.B. selber Ärztinnen sind. Aber auch Mütter von betroffenen 
Kindern sind dabei“, so Prof. Dr. Jörg Scheidt. 

Aufgabe der App ist es, zunächst kalenderartig Gesundheitsdaten speichern. Betroffene oder 
deren Angehörige können ihre Daten regelmäßig täglich oder auch nur monatlich eintragen. 
In einer Art Baukastensystem lassen sich Krankheiten mit den unterschiedlichsten 
Ausprägungen eintragen. „Man kann also sowohl Anfallsdaten, Gewicht, Blutdruck, Puls oder 
auch die Schlafqualität eintragen - die Patienten konfigurieren das ganz nach Bedarf und 
treffen so auch die Entscheidung, was genau ist wichtig für ihre Krankheit“, erläutert der 
Forscher. Und hier kommen dann auch wieder die Selbsthilfegruppen ins Spiel: Sie können 
weiterhelfen, wenn man noch gar nicht so genau weiß, auf was man achten muss und 
welche Daten tatsächlich wichtig sind.  



 

 
 
 
 

Hochschule Hof- University of Applied Sciences  

Technischer Support und Datenschutz 

Das Institut für Informationssysteme leistet auch technischen Support, wenn gewünscht: Auf 
der Webseite und in der App gibt es zudem nützliche Erklärvideos. Natürlich wird auch auf 
den Datenschutz ein großer Wert gelegt: „Natürlich sind die eingegebenen Informationen 
über die Erkrankungen sehr sensible Daten. Deshalb verzichten wir weitgehend auf die 
Erfassung persönlicher Daten wie Name, Adresse und genaues Geburtsdatum. Außerdem 
erfolgen alle Datenübertragungen verschlüsselt. Zur Auswertung der Daten werden diese 
vollständig anonymisiert“, erläutert der Forscher. Für die Betroffenen selbst hat die 
Erfassung unter anderem den Sinn, dass bei regelmäßigen Einträgen eine individuelle 
Auswertung der persönlichen Daten verfügbar ist, die sich auch als pdf-Dokument teilen und 
ausdrucken lässt. Die Daten können zudem als csv-Datei für die Weiterverarbeitung in Excel 
heruntergeladen. 

Nutzerkreis im Aufbau 

Natürlich befindet sich der Nutzerkreis erst im Aufbau: „Da die App noch ganz neu ist, haben 
wir bislang nur wenige Patientinnen und Patienten im System. Aktuell sind es 30 und unser 
erstes Ziel wären um die Hundert. Auch wenn sich das zunächst wenig anhört: Wir sind 
guten Mutes, denn wir haben bereits in einem anderen Projekt - dem Deutschen 
Kopfschmerz- und Migräneregister - klein angefangen und haben jetzt schon 8000 Beteiligte. 
In der nächsten Zeit werden wir uns also ganz stark darum kümmern, die App zu bewerben 
und weitere Daten zu sammeln. Und dann kommt die Auswertung der gesamten Gruppe, 
aus der sich die Ärzte sehr viele neue Erkenntnisse erhoffen“, so Prof. Dr. Jörg Scheidt. 

Förderung für Bürgerforschung 

Das Projekt wird vom Bundesministerium für Bildung und Forschung (BMBF) gefördert, das 
Bürgerinnen und Bürger forscherisch einbinden möchte. Prof. Scheidt erläutert den Ansatz: 
„Forschung ist keine Einbahnstraße, sondern es geht um einen engen Austausch zwischen 
der klassischen Wissenschaft und der neuen Bürgerforschung. Dies bezeichnet man als 
„Citizen Science“, das BMBF sieht hier ein großes Innovationspotenzial. Die zentrale 
Plattform heißt www.buergerschaffenwissen.de, hier findet man alle geförderten sowie viele 
weitere Projekte aus dem Bereich der Bürgerforschung“. Und weiter: „Damit das auch einem 
strengen Qualitätsmaßstab standhält, werden alle 15 geförderten Projekte von einer 
sogenannten Begleitforschung evaluiert. Wir stellen unsere Projekte z.B. auf gemeinsamen 
Kongressen vor und tauschen uns in Workshops aus. Dabei überprüft die Begleitforschung, 
ob wir wirklich bürgernah sind, also wie hoch der Grad der Beteiligung ist. Sammelt man nur 
Daten oder bestimmen die Bürgerinnen und Bürger auch wirklich die Forschungsfragen? Wir 
müssen uns auch gegen Stimmen wehren, die sagen, dass Bürgerforschung gar keine 
richtige Forschung sei.  Ich sehe das anders und finde, dass das gelebte Interdisziplinarität 
ist.“ 

http://www.buergerschaffenwissen.de/
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Links: 

Citizenscience beim BMBF: 

https://www.bmbf.de/bmbf/de/ueber-uns/wissenschaftskommunikation-und-
buergerbeteiligung/buergerbeteiligung/citizen-science/buergerforschung.html 

Zum Projekt SelEe der Forschungsgruppe Analytische Informationssysteme: 
https://www.selee.de  

Zur App: Die SelEe-App ist nun für iOS und Android verfügbar! Die App kann über die folgenden 
Links oder direkt über die Stores bezogen werden:  

Android: https://play.google.com/store/apps/details?id=com.seleeapp&gl=DE 

iOS: https://apps.apple.com/de/app/selee/id6443899935 

 
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: 
Für die Hochschule Hof stehen ihre aktuell rund 3800 Studierenden an erster Stelle. Alle Studienangebote 
werden kontinuierlich angepasst, um die Studierenden fit für die Welt von morgen zu machen. Praxisorientierung, 
Internationalisierung und intelligente Ressourcennutzung stehen im Fokus von Lehre und Forschung an der 
Hochschule Hof. Im Bereich Internationalisierung legt die Hochschule einen Schwerpunkt auf Indien. Im Hinblick 
auf das Thema intelligente Ressourcennutzung stehen Wasser- und Energieeffizienz im Vordergrund. Das 
breitgefächerte und interdisziplinäre Studienangebot reicht von Wirtschaft über Interdisziplinäre und innovative 
Wissenschaften bis hin zu Informatik und Ingenieurswissenschaften.  
 
Der Campus Münchberg bietet durch eng mit der Wirtschaft verzahnte Textil- und Designstudiengänge eine in 
Deutschland einmalige Ausbildung. Am Lucas-Cranach-Campus in Kronach entsteht ein innovativer Studienort, 
an dem man sich mit globalen und regionalen Zukunftsthemen beschäftigt – hier geht es um Schwerpunkte wie 
Innovative Gesundheitsversorgung. Am Lernort Selb wird den Studierenden der Studiengang Design & Mobilität 
angeboten. Studierende mit Berufserfahrung finden an der Studienfakultät für Weiterbildung ebenso den 
passenden Studiengang an der Hochschule Hof. Die berufsbegleitenden Angebote, die mehrheitlich in Blended 
Learning Einheiten stattfinden, reichen vom Einzelmodul über Zertifikatslehrgänge bis zum Bachelor- und 
Masterstudiengang. Ein neues Kompetenzzentrum Digitale Verwaltung soll insbesondere deutsche Behörden und 
Institutionen auf dem Weg hin zu bürgerfreundlichen und effektiven Services begleiten und unterstützen. 
Studierende mit StartUp- oder Gründungsinteresse werden durch das Digitale Gründerzentrum Einstein1 am 
Campus der Hochschule beraten und gefördert. 
 
Die angewandte Forschung an der Hochschule Hof sichert die Aktualität des Wissens für die Lehre und entwickelt 
nützliche Lösungen, die in der Wirtschaft zum Einsatz kommen. Durch die Einrichtung von Kompetenzzentren 
und Instituten an der Hochschule profitieren auch die hochfränkischen Unternehmen. Die Schwerpunkte der vier 
Forschungsinstitute liegen auf den Bereichen Informationssysteme, Materialwissenschaften, Wasser- und 
Energiemanagement sowie Biopolymere. Zudem ist das Fraunhofer-Anwendungszentrum Textile Faserkeramiken 
TFK am Campus Münchberg angesiedelt und entwickelt u.a. neue Anwendungen für die Luft- und Raumfahrt 
sowie für die Automobilindustrie. Das an die Hochschule Hof angegliederte Bayerisch-Indische Zentrum für 
Wirtschaft und Hochschulen BayIND koordiniert und fördert darüber hinaus die Zusammenarbeit zwischen 
Bayern und Indien.  

https://www.bmbf.de/bmbf/de/ueber-uns/wissenschaftskommunikation-und-buergerbeteiligung/buergerbeteiligung/citizen-science/buergerforschung.html
https://www.bmbf.de/bmbf/de/ueber-uns/wissenschaftskommunikation-und-buergerbeteiligung/buergerbeteiligung/citizen-science/buergerforschung.html
https://www.selee.de/
https://play.google.com/store/apps/details?id=com.seleeapp&gl=DE
https://apps.apple.com/de/app/selee/id6443899935
mailto:pressestelle@hof-university.de
https://www.hof-university.de/externer-verweis.html?no_cache=1&ref=http%3A%2F%2Fwww.bayind.de%2Fenter.html&target=_self
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Die moderne Hochschule Hof ist nicht nur optisch offen und freundlich gestaltet, sie bietet auch ein freundliches, 
familiäres Umfeld. Die Studierenden wissen dies zu schätzen, denn sie loben immer wieder die exzellente 
Betreuung durch die Lehrenden.  
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