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Einleitung
Eine Krankheit zahlt in der Europaischen Union als
Seltene Erkrankung (SE), wenn unter 10.000

Personen nicht mehr als 5 davon betroffen sind.

Es wird momentan zwischen ca. 6.000 Seltenen
Erkrankungen unterschieden, dabei sind ein Grol3teil
der Erkrankungen genetisch bedingt.

Durch die geringe Pravalenz ist das Wissen bei den
behandelnden Medizinerinnen oft unzureichend,
dies fuhrt dazu, dass Betroffene sehr lange auf die
korrekte Diagnose und damit auch auf eine
angemessene Behandlung warten.

Andererseits kennen Betroffene ihre Erkrankungen
oft sehr genau, sie sind Expertinnen ihrer Krankheit.
Es liegt daher nahe, dieses vorhandene Experten-
wissen in einem burgerwissenschaftlichen Projekt zu
nutzen, um neue Erkenntnisse bezlglich der
Erkrankungen zu gewinnen.

Citizen Science

Das Projekt — mit einer Laufzeit von 01.04.2021 bis
31.03.2024 —ist als burgerwissenschaftliches Projekt
(Citizen Science) darauf ausgerichtet, forschende
Burgerlnnen in allen Projektphasen mit zu betei-
ligen.

Dies betrifft insbesondere auch die Definition der zu
bearbeitenden Forschungsfragen sowie der Fest-
legung der verwendeten Forschungsmethoden.

Projektpartner

Das Institut flr Informationssysteme ist die zentrale
Forschungseinrichtung der Informatik an der Hoch-
schule Hof. Die Forschungsgruppe Analytische
Informationssysteme fuhrt seit 2011 burger-
wissenschaftliche Projekte auf dem Gebiet der
Gesundheitsforschung durch, insbesondere rund um
die Erforschung anfallartiger Kopfschmerzen wie
Migrane und Clusterkopfschmerz (4-8).

Das Institut fur Medizininformatik wurde im Januar
2016 am Universitatsklinikum Frankfurt gegrindet.
Mit ihrer Expertise fungiert sie als Mediator
zwischen medizinischen / klinischen Fragestellungen
und Losungen aus der Informatik. Im Fokus ihrer
Tatigkeiten stehen angewandte Forschungs- und
Entwicklungsprojekte aus verschiedenen Bereichen
der Medizininformatik, insbesondere auch auf dem
Gebiet der Seltenen Erkrankungen (9-12).

Die ACHSE ist ein Netzwerk von Selbst-
hilfeorganisationen, die fir zahlreiche Seltene
Erkrankungen bestehen. Sie hat als Ziel, das Wissen
um Seltene Erkrankungen bei Betroffenen,
Angehorigen und auch bei medizinischem Personal
zu fordern.

Projektablauf

In der ersten Phase fanden (Online-)Workshops mit
Betroffenen und Vertreterlnnen verschiedener
Selbsthilfeorganisationen statt. Dabei wurde erar-
beitet, welche Moglichkeiten zur Unterstitzung
Betroffener mit digitalen Anwendungen moglich und
sinnvoll sind.

Es stellte sich heraus, dass die meisten Teilnehmer-
Innen ein System zur Dokumentation des Krankheits-
zustandes praferieren, wodurch eine individuelle
Datensammlung entsteht, welche medizinischem
Fachpersonal vorgelegt werden kann. AuRerdem
kdnnen die Datensammlungen mehrerer Betroffener
einer speziellen Seltenen Erkrankung dazu dienen,
bestimmte Forschungsfragen zu beantworten.
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Es wurde ein blrgerwissenschaftliches Kernteam
gebildet, welches eine zu implementierende digitale
Anwendung konzipieren soll. Bevorzugt wurden eine
Smartphone App fur die Plattformen Android und
iOS.

In  monatlichen Workshops wurden dann die
Anforderungen fur eine solche App gesammelt und
in Wireframes festgehalten, die dann in der Folge als
Grundlage fur die Programmierung der Apps dienen
werden. Ein besonderer Wert wird dabei auch auf
die Moglichkeit der barrierefreien Bedienung der
Apps gelegt, beispielsweise durch blinde Teil-
nehmerlnnen.
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Abbildung 1: Uberblick iiber den geplanten Projektablauf.

Nach der Programmierung und Test der Apps lauft
seit April 2023 die Phase der Datensammlung uber
die Apps. Bisher registrierten sich 1044 Betroffene
mit ihrem Profil und es wurden insgesamt 1189
verschiedene Erkrankungen in der App angelegt.
(Stand 13.11.2023)

Es schlie8t sich dann die Auswertung der Daten an,
hier konnen auch interessierte Schilerlnnen und
Studierende sowie forschungsaffine Bulrgerinnen
mitwirken.

Die gewonnenen Forschungsergebnisse werden in
Fachmagazinen sowie auf Fachtagungen publiziert.
Zum Projektende wird der gesamte Forschungs-
prozess evaluiert, insbesondere der Grad der
Beteiligung der Burgerforscherlnnen.

Abbildung 1 zeigt den geplanten Projektablauf im
Projekt.
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Weitere Informationen finden Sie unter: www.selee.de

Das Projekt ,Seltene Erkrankungen blrgerwissenschaftlich erforschen” wird im
Rahmen des Forderbereichs Blirgerforschung vom Bundesministerium fur Bildung und
Forschung gefordert.

Es gehort zu 15 Projekten, die bis 2024 die Zusammenarbeit von Burgerinnen und
Wissenschaftlerinnen inhaltlich und methodisch voranbringen und Antworten auf
gesellschaftliche Herausforderungen geben sollen.

GEFORDERT VOM

Bundesministerium
fur Bildung
und Forschung

BURGER] i '! .

Wissenschaft fiir alle!


https://pos.sissa.it/407/024/pdf
https://doi.org/10.1186/s13023-022-02514-3
https://doi.org/10.1186/s13023-022-02514-3
https://doi.org/10.3233/SHTI210557
https://doi.org/10.3233/SHTI210557
https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/25158163211062257
https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/25158163211062257
https://doi.org/10.1186/s12883-021-02195-8
https://doi.org/10.1186/s12883-021-02195-8
https://www.degruyter.com/document/doi/10.1515/itit-2017-0016/html
https://www.degruyter.com/document/doi/10.1515/itit-2017-0016/html
https://doi.org/10.1007/s00108-021-01085-y
https://doi.org/10.1007/s00108-021-01085-y
https://doi.org/10.1186/s12911-021-01435-8v1
https://doi.org/10.3233/SHTI210049
https://bmcmedinformdecismak.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12911-020-01254-3
https://bmcmedinformdecismak.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12911-020-01254-3

	Folie 1

