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3 Zusammenfassung

Das Deutsche Register fiir COVID-19 Obduktionen (DeRegCOVID) ist eine wichtige Initiative zur Erfas-
sung und Analyse von Obduktionsdaten im Zusammenhang mit COVID-19 in Deutschland. Das Register
wurde im April 2020 am Uniklinikum RWTH Aachen ins Leben gerufen, um erste Erkenntnisse iber das
Sars-CoV-2 Virus und die Auswirkungen auf den Kérper zu gewinnen und so die medizinische Forschung
und die Behandlung von COVID-19-Patientinnen und -Patienten voranzutreiben.

Das Hauptziel von DeRegCOVID besteht darin, zentral systematisch Daten moglichst aller deutschen
Obduktionen von COVID-19-Verstorbenen zu sammeln und zu analysieren und somit multizentrische,
obduktionsgetriebene Forschung voranzutreiben. Diese Daten werden von mittlerweile 29 universita-
ren sowie 5 nicht-universitaren Zentren, die Obduktionen von COVID-19-Verstorbenen durchfiihren,
beigesteuert. Beflrwortet und unterstitzt wird das Register durch alle fiinf Fachbereiche: Bundesver-
band Deutscher Pathologen (BDP), Berufsverband Deutscher Rechtsmediziner (BDRM), Deutsche Ge-
sellschaft fir Neuropathologie und Neuroanatomie (DGNN), Deutsche Gesellschaft fir Pathologie
(DGP) und die Deutsche Gesellschaft fiir Rechtsmedizin (DGRM). In der weiteren Fortfiihrung des Re-
gisters ist 2023 nun auch bereits das erste internationale Zentrum beigetreten.

Durch die Untersuchung der Gewebeproben und Organe von COVID-19-Verstorbenen, kdnnen Patho-
loginnen und Patholgen sowie Forscherinnen und Forscher ein detailliertes Bild der Krankheit im Kor-
per gewinnen. Dies kann dazu beitragen, die zugrunde liegenden Mechanismen der Krankheit zu ver-
stehen, schwere Verlaufe zu identifizieren und potenzielle Therapieansatze zu entwickeln, wie z.B. die
Identifizierung von vermehrten (Mikro)Thromben in Obduktionen, die zur adaptierten Gerinnungsthe-
rapie am Anfange der Pandemie gefiihrt hat.

Die Arbeit des DeRegCOVID hat zu vielen wichtigen Erkenntnissen gefiihrt, beispielsweise, dass COVID-
19 nicht nur die Lunge betrifft, sondern potenziell alle Organe beeinflussen kann. Es wurden verschie-
dene Krankheitsmuster identifiziert, von denen einige mit einem erhéhten Risiko fiir schwere Verlaufe
und Komplikationen verbunden sind. Diese Erkenntnisse haben direkte Auswirkungen auf die klinische
Praxis und die Behandlung von COVID-19-Patientinnen und -Patienten.

Dariber hinaus hat das DeRegCOVID auch zur Entwicklung von Leitlinien und Empfehlungen fir COVID-
19-Obduktionen beigetragen. Durch das Register wurde das Infektionsschutzgesetz (§§ 25, 60 IfSG)
angepasst, um eine Erh6hung der Rate von Obduktionen zu erwirken, die durch die Gesundheitsamter
angeordnet werden. Wahrend der Laufzeit des DeRegCOVID wurden 34 Publikationen in peer-revie-
wed medizinischen Fachjournals veroffentlicht, u.a. in den hochrangigsten Zeitschriften wie Cell, Cell
Stem Cell, Nat Methods oder N Engl J Med) . Dariiber hinaus wurde das Register im Jahr 2022 in einem
unabhéangigen wissenschaftlichen Beitrag als ,Beispiel flir Europa und die Welt” vorgeschlagen und
honoriert (Pomara et al., 2022 Lancet Regional Health). Uber 100 Beitrige in (inter)nationalen Radio-,
TV-, Print- und Onlinemedien berichteten ferner lber die Erfolge des Registers.

Nach Abschluss der Forderperiode soll die erfolgreiche Infrastruktur des Registers im Jahr 2023 auf das
Nationale Obduktionsregister (NAREG) ausgeweitet werden, um die Obduktionsdaten und Proben fir
medizinische Forschung und Qualitatssicherung prinzipiell fir alle Anwendungsfelder bereitzustellen.
AbschlieBend lasst sich sagen, dass das Deutsche Register fiir COVID-19 Obduktionen (DeRegCOVID)
eine entscheidende Rolle bei der Erforschung und Bekdmpfung der COVID-19-Pandemie in Deutsch-
land spielte.



4 Einleitung

Die Obduktion hat auch heute unverandert eine groRRe Bedeutung fiir das Verstandnis der Pathogenese
von Krankheiten, dies gilt insbesondere, wenn die Erkrankung durch ein bisher unbekanntes Pathogen
wie HIV (1980, weltweit), Marburg Virus (1967, Marburg), SARS-CoV (2002, weltweit), MERS-CoV
(2012, Arabien), SARS-CoV-2 (2020, weltweit) ausgeldst wird bzw. wenn es zu Mutationen von bekann-
ten Viren kommt, wie bei dem Influenza Virus HIN1 (2009, weltweit) und dem Influenza Virus H5N1
(2004, weltweit).

Zum Zeitpunkt des Auftretens ist tiber die Pathogenese der neuen Erkrankung wenig bekannt. Dies gilt
sowohl flr die Ausbreitung innerhalb des menschlichen Koérpers als auch die Auswirkungen auf die
jeweiligen Organe und Zellen. Es bleibt auch unklar, welche pradisponierenden, klinisch nicht manifes-
ten pathologischen Verdnderungen bzw. Grunderkrankungen fiir milde, schwere oder letale Verlaufe
verantwortlich sind.

Die Obduktionen von COVID-19-infizierten Verstorbenen ergeben eine einzigartige Moglichkeit zu hel-
fen, die Pathophysiologie und die Verlaufe der Erkrankung besser zu verstehen und damit verschie-
dene wichtige Fragen zu beantworten. Bestenfalls kann durch solche Erkenntnisse die Therapie der
Patientinnen und Patienten verbessert werden. Das Ziel des DeRegCOVID-Registers ist es daher, mog-
lichst alle Obduktionsfalle von COVID-19-Erkrankten deutschlandweit zu erfassen und anschliefSend als
zentrale Vermittlungsstelle fir Datenanalyse und Forschungsanfragen zu dienen um die multizentri-
sche, obduktionsgetriebene Forschung zu revitalisieren und zu unterstitzen.

Das Register wurde mit der Unterstiitzung des Bundesverbandes Deutscher Pathologen (BDP) und der
Deutschen Gesellschaft fiir Pathologie (DGP) im April 2020 am Institut fiir Pathologie der Universitats-
klinik der RWTH Aachen aufgebaut und seit Juli 2020 vom Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)
initial gefordert. Es handelte sich um das erste zentralisierte nationale Register von COVID-19-Obduk-
tionen weltweit, heute ist es weiterhin das einzige nationale Register dieser Art und zudem die groRte
multizentrische Obduktionsstudie weltweit. Die Datensammlung wurde an den WHO Empfehlungen
und die S1-Leitlinie zur Durchfiihrung der Obduktionen angelehnt und sollte zentralisiert, koordiniert
und pseudonymisiert die Daten moglichst aller Obduktionen von COVID-19 Erkrankten und des verfiig-
baren Materials in Deutschland sammeln. Im Jahr 2021 wurde das Register der Deutschen Gesellschaft
fur Neuropathologie und Neuroanatomie (DGNN) CNS-COVID-19 in das DeRegCOVID integriert. Wei-
terhin wurde das Register von der Deutschen Gesellschaft fiir Rechtsmedizin (DGRM) und dem Berufs-
verband Deutscher Rechtsmediziner e. V. (BDRM) unterstiitzt. Somit erfolgte eine Unterstiitzung der
Fachverbande aller drei Fachbereiche (Pathologie, Neuropathologie und Rechtsmedizin).

Seit September 2020 fungierte das DeRegCOVID als elektronisches Riickgrat von DEFEAT PANDEMIcs,
einem Teilprojekt des Netzwerk Universitdtsmedizin (NUM). Das DEFEAT PANDEMIcs Netzwerk wurde
seit Januar 2022 weiterentwickelt in das Nationale Obduktionsnetzwerk (NATON). NATON biindelt die
Kompetenzen der universitaren und auller-universitdren Spezialistinnen und Spezialisten in Deutsch-
land, die sich mit Obduktionen und der Analyse von postmortalen Proben beschéaftigen. Somit hat das
Register eine wichtige Aufgabe der Integration mit anderen Infrastrukturen, namlich der Projekte in-
nerhalb von NUM, adressiert.



Die Bedeutung der Obduktionen und des DeRegCOVID-Registers geht lber die aktuelle COVID-19-Pan-
demie hinaus. Die Erkenntnisse und Erfahrungen, die durch diese Initiative gewonnen werden, kénnen
in zukiinftigen Epidemien oder Pandemien von unschatzbarem Wert sein. Sie kénnen dazu beitragen,
die Vorbereitung, Friiherkennung und Reaktion auf neue infektidse Krankheiten zu verbessern und die
Auswirkungen auf die Gesundheit der Bevélkerung zu minimieren. Weitere potenzielle Projekte wer-
den mit verschiedenen akademischen Zentren sowie mit dem RKI und PEI konzipiert. Mit dem RKI wird
bereits seit 2021 eine Moglichkeit entwickelt, den Anwendungsfall der Borna-Virus Enzephalitis zu ad-
ressieren. Im Jahr 2023, nach Beendigung der Forderung durch das BMG, wird das DeRegCOV!ID in ein
Nationales Obduktionsregister (NAREG) Uberfiihrt, um weitere, bzw. potentiell alle Anwendungsfalle
Uber COVID-19 hinaus zu adressieren.

Die organisatorische und technische Umsetzung erfolgt durch das Institut fiir Pathologie sowie das

Center for Translational and Clinical Research Aachen (CTC-A) in enger Zusammenarbeit mit dem Insti-
tut fur Medizinische Informatik (RWTH, Leitung Prof. Dr. Rainer Rohrig).

5 Erhebungs- und Auswertungsmethodik

Bei dem Deutschen Register fiir COVID-19-Obduktionen (DeRegCOVID) handelt es sich um ein deutsch-
landweites elektronisches Register, in dem spezifische Obduktionsdaten von Menschen erhoben wer-
den, die an oder mit COVID-19 verstorben sind. Die beteiligten Obduktionszentren geben die entspre-
chenden medizinischen und wissenschaftlichen Daten zu den Obduktionen und Metadaten zu eventu-
ell vorhandenen Bioproben manuell in das eCRF (Electronic Case Report Form) via LibreClinica ein. Die
Obduktionsdaten und Obduktionsproben verbleiben dabei stets im Eigentum des meldenden Zent-
rums und die Proben werden dezentral asserviert (dezentrales Biobanking). Sowohl teilnehmende Zen-
tren als auch externe Zentren oder Forscherinnen und Forscher kénnen Forschungsanfragen mittels
eines standardisierten Antragsformulars an das Register stellen. Sind zur Forschungsfrage passende
Daten im Register vorhanden, leitet das DeRegCOVID-Team die Vermittlung zwischen den Zentren und
Forscherinnen und Forschern ein: Zunadchst wird mit allen Zentren Kontakt aufgenommen, um zu eru-
ieren, ob ausreichend Material zur Verfligung steht und das Zentrum an einer Kooperation interessiert
ist. Im zweiten Schritt wird der Kontakt zwischen beiden Partnern hergestellt. Das DeRegCOVID fun-
giert somit als Beratungs- und Vermittlungsstelle und steht wahrend der gesamten Forschungszeit als
Ansprechpartner zur Verfligung. Das ist insbesondere wichtig, weil wenige Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftler Erfahrungen mit Obduktionsproben und -daten aufweisen.

Das DeRegCOVID-Team ist damit fir die zentralisierte Aufbereitung, Analyse und Verwaltung der Da-
ten zustdndig und ermoglicht auRerdem den Austausch mit dem o6ffentlichen Gesundheitswesen (z.B.
BMG, RKiI, PEI).

Die Auswertung der Daten obliegt den anfragenden Forscherinnen und Forschern. AulRerdem erfolgt
eine Auswertung der gesammelten Daten durch das Registerteam der Uniklinik RWTH Aachen. Solche
Daten werden z.B. bei Anfragen an das BMG oder RKI kommuniziert, bei Kongressen der Fachcommu-
nity prasentiert, in Fachzeitschriften publiziert oder aber flir Rechtsgutachten bei Rechtstreit bereitge-
stellt. In einem ersten publizierten Report (von Stillfried et al., 2022 Lancet Regional Health) des DeRe-
gCOVID wurden N=1129 Obduktionsfalle mit 69.271 einzelnen Datenpunkten, die Informationen liber
18674 verflgbare Bioproben aus 29 deutschen Standorten enthielten, ausgewertet.

3
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6 Durchfiihrung, Arbeits- und Zeitplan

Das Ziel des DeRegCOVID-Registers ist es, moglichst alle Obduktionsfdlle von COVID-19-Erkrankten
deutschlandweit zu erfassen und anschlieBend als zentrale Vermittlungsstelle fiir Datenanalyse und
Forschungsanfragen zu dienen. Als Dauer des Betriebs wurde die Dauer der Pandemie-Situation und
mindestens weitere 3 Jahre geplant, wobei die initiale Finanzierung von BMG nur 2,5 Jahre betraf.

Ein wichtiger Aspekt des Projekts war die Moglichkeit, flexibel auf die aktuellen Entwicklungen in der
Pandemie reagieren zu kénnen. Deswegen wurde das Register stets an die sich neu entwickelnden
Situationen adaptiert und erweitert, z.B. mit der Ergdnzung zum Impfstatus und um Daten zu den je-
weils neu aufgetretenen und aktuell relevanten Virusvarianten.

Auch technisch wurde das Register weiterentwickelt. Im Marz 2021 ist das Register von der Plattform
OpenClinica auf die Plattform LibreClinica umgezogen. In diesem Schritt wurde auch das Register der
Deutschen Gesellschaft fiir Neuropathologie und Neuroanatomie CNS-COVID-19 in das DeRegCOVID
integriert.

Um die Ergebnisse des Vorhabens im Anschluss zu evaluieren, wurden die folgenden vier Ziele vorab
definiert:

1. Zentrale Erfassung moglichst aller COVID-19 Obduktionen in Deutschland

2. Unterstitzung der teilnehmenden Zentren und Forscher*innen

3. Zentrale Datenauswertung und Meldung

4. Etablierung als zentrale Vermittlungsstelle und Kommunikationshub

7 Ergebnisse

Auf Basis der vorab definierten Ziele wurden im DeRegCOVID die folgenden Ziele erreicht:

7.1 Zentrale Erfassung méglichst aller COVID-19 Obduktionen in Deutschland

Zum Ende der Forderperiode verzeichnete das DeRegCOVID 29 universitare sowie 5 nicht-uni-
versitare teilnehmende Zentren. Damit bildet das DeRegCOVID nicht nur die erste, sondern
auch die groBBte multizentrische Obduktionsstudie weltweit. Zu den nicht-universitdren Zentren
zahlen Kliniken, ein Bundeswehrkrankenhaus sowie eine niedergelassene Gemeinschaftspraxis
fur Pathologie. Zusammen sammelten die 34 Zentren Uber 1.600 Datensatze und Informatio-
nen zu Uber 21.000 Bioproben. In der weiteren Entwicklung des Obduktionsregisters ist bereits
erstes internationales Zentrum aus Osterreich beigetreten, und mehrere sind im Prozess des
Beitrittes.

7.2 Unterstiitzung der teilnehmenden Zentren und Forscher*innen

Wie in Kapitel 5 dargestellt, fungierte das DeRegCOVID von Beginn an als Vermittlungsstelle
zwischen Zentren und Forscherinnen und Forschern. Alle Anfragen von Wissenschaftlerinnen
und Wissenschaftlerb gingen zentral beim Registerteam ein, welches im Anschluss Kontakt

4
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zwischen Zentrum und Forscherin bzw. Forscher herstellte. Durch diese Aufgabe konnte das
DeRegCOVID uber 34 Publikationen in medizinischen Journals (mit peer review) unterstitzen.
Zu den wichtigsten, wissenschaftlichen Erkenntnissen zédhlen u. a., dass durch Obduktionen ge-
zeigt werden konnte, welche entscheidende Rolle GefaBveranderungen, wie Endothelialitis,
Mikroangiopathie und aberrante Angiogenese u spielen ( Ackermann et al., 2020 NEJM; Acker-
mann et al., Am J Respir Crit Care Med 2022; Ackermann et al., Am J Obstet Gynecol 2022;
Werlein et al., Angiogenesis 2022). Auf zelluldrer Ebene wurden vaskulare neutrophile Inflam-
mation und Immunothrombose und die T-Zell Dichte in kranialen Nerven in COVID-19 charak-
terisiert (Singh et al., Int J Mol Sci 2022; Bremer et al., Acta Neuropathol Commun 2023). Durch
Untersuchungen an durch Obduktionen gewonnenen Geweben konnte bestatigt werden, dass
zytotoxische T-Zellen sowie profibrotische Makrophagen bei schweren COVID-19 Verlaufen
vermehrt nachweisbar sind (Georg et al,, Cell 2022; Wendisch et al., Cell 2021). AuBerdem
konnte nachdriicklich gezeigt werden, dass SARS-CoV-2 in allen Organen nachgewiesen werde
konnte (Puelles et al., 2020 NEJM, Steenblock et al., Nat Commun 2021). Die wiederholt hoch-
rangig publizierten Artikel waren gleichmaBig und kontinuierlich auf die 3 Jahre der Pandemie
und Forderperiode verteilt (siehe Publikationsliste, Kapitel 12).

A 3 " 1 ¢ s 8 y ; |
Abbildung 1: Lymphozytére Entziindung und Mikrothromben in der COVID-19-Lunge (Ackermann et al., 2020 NE/M)
Als Unterstltzung der Obduktionszentren hat zudem das Registerteam ganz am Anfang der
Pandemie die erste Empfehlung zu Durchfiihrung von infektiosen COVID-19 Autopsien ausge-

arbeitet und allen Zentren zur Verfligung gestellt (Boor et al., 2021 Pathologe).

7.3 Zentrale Datenauswertung und Meldung

Uber die Unterstiitzung externer Forscherinnen und Forscher hinaus konnte das Register auch
selbststandig Daten auswerten und melden. Im Februar 2022 wurde der erste Report des De-
RegCOVID veroffentlicht (von Stillfried et al.,, 2022 Lancet Regional Health). Er zeigte, dass bei
den bis Oktober 2021 in das Register eingetragenen Obduktionsféllen in 86 Prozent die zu-
grundeliegende Todesursache Covid-19 war und nur in 14 Prozent der Falle Covid-19 eine



Begleiterkrankung war. Die am haufigsten ermittelten Todesursachen bei durch COVID-19 ver-
ursachten Todesfallen waren der sogenannte diffuse Alveolarschaden, das pathologische Kor-
relat des akuten Lungenversagens (englisch: Acute Respiratory Distress Syndrome (ARDS)), ge-
folgt von Multiorganversagen. Einer der neusten Artikel (von Stillfried et al., 2022 Crit Care)
konnte ferner zeigen, dass ECMO (Extracorporeal Membrane Oxygenation) — die bei schweren
COVID-Verlaufen eingesetzt wird — vor allem bei jiingeren mannlichen Patienten angewendet
wurde und Blutungsevents in ECMO-Fallen im Vergleich zu Nicht-ECMO-Fallen viel haufiger
auftraten (56% bzw. 9%). Ahnlich wurde bei 21% der ECMO-Félle eine intrakranielle Blutung
(ICB) dokumentiert, wahrend dies bei 3% der Nicht-ECMO-Falle der Fall war. Bei 78% der
ECMO-Falle und 37% der Nicht-ECMO-Falle wurde die ICB als unmittelbare oder zugrunde
liegende Todesursache klassifiziert. Bei ECMO-Fallen waren die drei haufigsten unmittelbaren
Todesursachen Multiorganversagen, ARDS und ICB, wahrend es sich bei Nicht-ECMO-Fallen
um ARDS, Multiorganversagen und pulmonale bakterielle + Pilz-Superinfektion handelte, ge-
ordnet nach absteigender Haufigkeit.

In Der Pathologe erschien im Marz 2021 eine Sonderausgabe zu COVID-19, an der das DeRe-
gCOVID maBgeblich als Mitherausgeber beteiligt war. Die veroffentlichten Artikel beinhalten
u.a. praktische Aspekte von COVID-19 Obduktionen (Boor et al., 2021), das kooperatives Vor-
gehen der Pathologie und Neuropathologie in der COVID-19-Pandemie (von Stillfried et al,
2021), Nachweismethoden von SARS-CoV-2 in Gewebe (von Stillfried & Boor, 2021) sowie die
Auswirkungen von COVID-19 auf die Niere (Amann et al., 2021), Herz und Lunge (Ackermann
et al., 2021) sowie das zentrale und periphere Nervensystem (Ritschel et al., 2021).

In Folge der Veroffentlichung des ersten Reports wurde im Lancet ein unabhangiger Kommen-
tar veroffentlicht, in dem das Register als ,Beispiel fiir Europa und die Welt” honoriert wurde
(Pomara et al.,, 2022 Lancet Regional Health). Darin heil3t es wie folgt:

.Das Beispiel des deutschen Autopsie-Registers sollte als Modell fiir Europa und den Rest
der Welt betrachtet werden, da es sich als hilfreich fiir multizentrische, auf Autopsien basierende
Studien mit zentralisierter Datensammlung, Analyse und Berichterstattung erwiesen hat. Es bietet
technische und wissenschaftliche Unterstiitzung fiir die verschiedenen Autopsiezentren und For-
scher auf lokaler Ebene.”

7.4 Etablierung als zentrale Vermittlungsstelle und Kommunikationshub

Seit Beginn der Pandemie fungierte das DeRegCOVID als zentrale Vermittlungsstelle fir die
Offentlichkeit, die Politik sowie das Offentliche Gesundheitswesen. 2021 konnte auf Grundlage
des Registers das Infektionsschutzgesetz (§§ 25, 60 I1fSG) zur Erhohung der Rate von Obduktionen
angeordnet durch die Gesundheitsamter angepasst werden. Ferner stand das DeRegCOVID sowohl Po-
litik als auch RKI und BMG bei Fragen stets zur Verfligung und hat zum Teil in klirzester Zeit relevante
Daten geliefert (z.B., Todesursachen bei Verstorbenen >5 Wochen nach COVID). Die Daten dienen wei-
terhin auch der Politik, z. B. dokumentiert durch die Publikation des Wissenschaftlichen Dienstes des
Bundestages WD9 — 3000 - 010/22.



Um die breite Offentlichkeit tiber die Entwicklungen des Registers zu informieren, lag der Fokus
des DeRegCOVID-Teams auch auf angemessener Presse- und Offentlichkeit. In Radio-, TV-,
Print- und Onlinemedien wurden deswegen seit 2020 tGber 100 Beitrage und Artikel veroffent-
licht. In diesen werden die Relevanz und die Ergebnisse obduktionsgestitzter COVID-19 For-
schung thematisiert.

Um darlber hinaus auch aus erster Hand zu berichten, stellt das Registerteam seit Sommer 2022
auf Twitter, Instagram und LinkedIn die Arbeit, die Ergebnisse und die Relevanz obduktionsgetriebener
Forschung vor. Die Inhalte sind angepasst an die jeweilige Zielgruppe: Die Fachcommunity (Twitter),
das vorwiegende Laienpublikum (Instagram) und das Mischpublikum (LinkedIn).

7.5 \Weitere Ergebnisse

Uber die festgelegten Ziele hinaus verzeichnete das DeRegCOVID in der Férderperiode noch
weitere Ergebnisse.

Es wurden Leitlinien entwickelt, um darzustellen, unter welchen rechtlichen Rahmenbedingun-
gen und unter welchen SchutzmalBnahmen COVID-19-Obduktionen durchgefiihrt werden kon-
nen (Boor et al., 2021 Pathologe).

Seit 2021 wird mit dem RKI und dem Bernhard-Nocht-Institut fir Tropenmedizin ein Projekt
im Bereich unklarer infektioser Todesfalle sowie neuartiger viraler Zoonosen (Bornavirus bzw.
BoDV-1 und VSBV-1, diagnostische und epidemiologische Untersuchungen zur menschlichen
Enzephalitis durch das Borna Disease Virus (BoDV-1)) bearbeitet. Dies zeigt eindricklich die
Anwendbarkeit des Registers tiber COVID-19 hinaus.

Im August 2022 wurde zusammen mit dem Bundesverband Deutscher Pathologen (BDP) eine
Kooperation gestartet, um einen Kerndatensatz fiir das Register zu entwickeln, damit neben
COVID-19 in Zukunft auch weitere Anwendungsfelder abgedeckt werden kdénnen. Dies ist die
erste konkrete Bemiihung eine weiterfiihrende Harmonisierung im Bereich der Obduktionsda-
ten auf nationaler Ebene mit Fachgesellschaften durchzufiihren.

8 Gender Mainstreaming Aspekte

Retrospektiv zeigt sich, dass die Daten im Register gleichverteilt in Bezug auf das Geschlecht sind. Eine
Vorauswahl nach Geschlecht ergab sich aus dem Forschungsgegenstand nicht, da Obduktionen zu-
nachst unabhéngig von Geschlecht durchgefiihrt wurden. Bei der Auswertung der Registerdaten wur-
den allerdings die Unterschiede zwischen den Geschlechtern, z.B. Todesursachen-Vergleich bertick-
sichtigt. Sofern eine Unterschiedlichkeit in den Ergebnissen bei unterschiedlichem Geschlecht auftrat,
wurde diese benannt, erldutert und in den Gesamtzusammenhang des Forschungsprojektes gestellt.

Die Forschungsergebnisse wurden auBerdem so aufbereitet, dass sie fiir alle Interessierten zuganglich
und verstandlich sind, unabhangig von Geschlecht oder anderen sozialen Merkmalen. Insgesamt
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wurde bei der Durchfiihrung der Forschung darauf geachtet, dass keine Geschlechterdiskriminierung
stattfindet und alle Geschlechter gleichberechtigt beriicksichtigt werden.

9 Diskussion der Ergebnisse, Gesamtbeurteilung

Wie die im Ergebnisteil berichteten Erfolge zeigen, wurden insgesamt aus unserer Sicht die urspriing-
lichen Ziele deutlich Ubertroffen.

Die im Rahmen des Projekts erhobenen Daten sind Gegenstand zahlreicher Analysen und Publikatio-
nen, die jeweils verschiedene Forschungsaspekte betrachten. Damit konnte das DeRegCOVID nicht nur
erfolgreich als zentrale Vermittlungsstelle etabliert werden, sondern diente dartber hinaus auch als
Kommunikations-Hub fiir verschiedene Stakeholder wie Politik und das Offentliche Gesundheitswe-
sen, aber auch die breite Offentlichkeit.

Es wurden umfassende Daten zu den Auswirkungen der Pandemie in Deutschland gesammelt und ana-
lysiert. Natirlich stellte die Pandemie, wie alle im Rahmen dieser geflihrten Forschungsprojekte, das
Projekt vor groRe Herausforderungen. Mit einer Veranderung der Pandemie- und Infektionslage, der
Ausbreitung weiterer Virusvarianten sowie dem bundesweiten Impfstart verdnderten sich auch die
Bedingungen des Registers. Beispielsweise musste das aufgesetzte eCRF stets an die neuen Bedingun-
gen angepasst und die teilnehmenden Zentren tiber Anderungen informiert werden. Zudem hatte das
Registerteam mit haufigen Personalwechseln zu tun.

Eine weitere sehr wichtige Erkenntnis und Konsequenz aus dem Projekt ist die Notwendigkeit einer
engen Zusammenarbeit und Kommunikation zwischen den verschiedenen Partnern und Stakeholdern,
die auch liber die Pandemie und das Projekt hinaus beibehalten werden sollte.

Die Erfolge und der Wert dieses Registers haben dazu gefiihrt, dass wir im Jahr 2023 eine Uberfiihrung
der etablierten Registerinfrastruktur in ein Nationales Obduktionsregister (NAREG) planen, um lber
COVID-19 hinaus weitere Anwendungsfalle adressieren zu kdnnen. Dies sollte eine langfristige Infra-
struktur schaffen, die neben pandemic prepardness flexible multizentrische, obduktionsgetriebe For-
schung in Deutschland vorantriebt.

10 Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit der Projektergebnisse

Neben den in Kapitel 12 dargestellten Publikationen (Open Access) wurde das Register auf verschiede-
nen Tagungen und Kongressen vorgestellt, darunter u. a. die Jahrestagungen der Deutschen Gesell-
schaft fuir Pathologie (DGP) in 2020, 2021 und 2022; der 32. Konferenz der European Society of Patho-
logy (ESP) und dem 33. Internationalen Kongress der International Academy of Pathology (IAP) 2020;
dem Berliner Tag der Hochschulmedizin 2021; dem Kongress des Bundesverbandes Deutscher Patho-
logen (BDP) 2021 sowie den TMF Registertagen 2022.

Seit September 2020 fungiert das DeRegCOVID als elektronisches Riickgrat von DEFEAT PANDEMIcs
und seit Januar 2022 von dessen Nachfolgeprojekt NATON (Nationales Obduktionsnetzwerk). Im Rah-
men dieses Projekts fand jeweils ein Meeting pro Quartal mit den Projektpartnern statt.

8
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Im Oktober 2022 wurden die Ergebnisse aus dem DeRegCOVID in die "Statistiken und wissenschaftli-
che Veréffentlichungen zur Ubersterblichkeit im Zusammenhang mit der COVID-19-Pandemie" des
Deutschen Bundestags aufgenommen.

Darliber hinaus wurde lber das Register in Gber 100 Beitragen in Radio-, TV-, Print- und Online-Medien
berichtet (siehe dazu Anlage 1: Pressemitteilungen).

11 Verwertung der Projektergebnisse (Nachhaltigkeit / Transferpo-
tential)

Das Projekt konnte eindrucksvoll zeigen, welchen wichtigen Beitrag Obduktionen zum Verstandnis der
Pathogenese von COVID-19 leisten kdnnen. Die COVID-19-Pandemie hat die hohe Relevanz der Ob-
duktion als integralen Bestandteil der modernen Medizin neu belebt und unterstrichen. Es ist erstmals
gelungen, die Mehrheit der nationalen universitaren pathologischen, neuro-pathologischen und
rechtsmedizinischen Institute zu vernetzen. Hervorzuheben ist auBerdem, dass mit den Ergebnissen
umfangreiche Aufklarungsarbeit fiir die Gesellschaft und politische Entscheidungstragerinnen und Ent-
scheidungstrager geleistet wurde. Neben dem wissenschaftlichen Erkenntnisgewinn konnte durch in-
tensive Offentlichkeitsarbeit der Politik und der Presse die wesentliche Rolle der Obduktion im Pande-
miemanagement vermittelt werden, was sogar zu Gesetzesdnderungen im Infektionsschutzgesetz
(8§25, 60 IfSG) durch das Bundesministerium fir Gesundheit gefiihrt hat, um den Einsatz von Obduk-
tionen als wichtiges Instrument des Offentlichen Gesundheitswesens zur Pandemiebekdmpfung und
zur Abklarung von potenziellen Impfwirkstoff-Nebenwirkungen zu starken und zu erleichtern.

Darliber hinaus wurde durch das Projekt eindrucksvoll gezeigt, welches Potenzial fiir obduktionsge-

triebene Forschung und die daraus moglichen Erkenntnisse besteht. Aus diesem Grund wird das De-
RegCOVID in 2023 zum Nationalen Obduktionsregister (NAREG) ausgeweitet.
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