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Ziele & Aufgaben des NARSE
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Überblick + Auffindbarkeit 
der in Deutschland 

lebenden Betroffenen

langfristig Erfassung 
aller Seltenen 
Erkrankungen

Grundlage für 
klinische Forschung 
& Entwicklung neuer 

Therapien

Zugang zu besserer 
Versorgung

Datenaustausch 
auf nationaler & 

internationaler Ebene

Vernetzung & Austausch 
von Betroffenen
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NARSE Minimaldatensatz

ERDRI CDS der EU-RD Plattform NARSE Minimaldatensatz
• Formale Kriterien

• Einwilligung
• Diagnose

• Persönlicher & Familiärer Hintergrund
• Alterskategorie
• Geschlecht
• Status
• Familienanamnese

• Anamnese & Diagnostik
• Alter bei Diagnose / Symptombeginn
• Therapie
• Diagnostik (Genetik, Phänotyp, Biomarker)

HPO, ICD-10, 
Orpha-Code
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OSSE Registersoftware

Open-Source Software

Registersystem

Seltene Erkrankungen

Vernetzung & Interoperabilität

Datenschutz & Sicherheit
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NARSE Umsetzung

Login-Screen Register-Dashboard Patientenformular
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Berlin Institute of
Health @ Charité

Technische Infrastruktur NARSE

Standort 1

Standort 2

Standort 3

Treuhandstelle

Institut für 
Medizininformatik

ID Management

Registerbetrieb

OSSE

Mainzelliste

IDAT Server

MDAT Server

Webbrowser

Identifizierende Daten

Pseudonym

Medizinische Daten

Metadaten 
Repository

Form 
Repository

OSSE Server (zentral)

Formulare
Datenelemente

Entwicklung
IT-Administration

Dateneingabe

Entwicklung, Bereitstellung
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Rollenkonzept NARSE

Standort YPatient 1 Standort X

Nutzer X2Nutzer X1

Rolle 1

Patient 2

Dateneinsicht

Datenexport

Rolle 1

Nutzer Y1 Dateneingabe

Studien-
leitung

Nutzer Z

Rolle 3

Datenexport

Daten-
eingabe

Dateneingabe Dateneinsicht DateneingabeDatenexport

Rolle 2



16. Mai 2023

Organisatorische Umsetzung
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Aktueller Stand & Ausblick

technische + inhaltliche 
Umsetzung

Ausarbeitung 
Begleitdokumentation

Start Pilotphase
Q2 2023

Datenübermittlung

Patienteneinbindung
Erweiterung

Begleitevaluation FAIR4Rare
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Evaluation & Weiterentwicklung in FAIR4Rare

NARSE4Patients

Selbstregistrierung
Patient:innen

Datenübermittlung
aus EDC-Systemen

Datenübermittlung 
aus DIZ
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