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Gemeinsame Pressemitteilung der Medizininformatik-Initiative (MII) und
der NUM-Plattform fiir Obduktionen und Pathologie (NATON)

Patienteneinwilligung zur Obduktion und Forschungsdatennut-
zung wird bundesweit standardisiert moglich

Broad Consent der Medizininformatik-Initiative erweitert

Berlin, 12. August 2026. Obduktionen haben eine gro3e Bedeutung in der Medizin.
Sie liefern wichtige Informationen, um die Todesursache der verstorbenen Person
zu bestimmen, medizinisch relevante Risiken fiir Angehérige zu erkennen, die
Grunderkrankungen und deren Verlauf besser zu verstehen, die klinischen Diagno-
sen zu liberpriifen und die Behandlungsqualitdt zu verbessern. Patientinnen und
Patienten kénnen nun mit einer bundesweit einheitlichen Einwilligungserklarung
ihr Einverstandnis geben, dass im Falle ihres Versterbens wahrend eines Klinikau-
fenthalts eine Obduktion durchgefiihrt werden darf. AuBerdem kénnen sie ihre Zu-
stimmung erteilen, dass ihre dabei erhobenen Daten und Proben fiir medizinische
Forschungszwecke verwendet werden diirfen. Méglich wird dies durch das neue
Modul ,Einwilligung zur Obduktion", das die Plattform fiir Obduktionen und Patho-
logie (NATON) des Netzwerks Universitatsmedizin (NUM) als Erganzung zum bun-
desweit eingesetzten Broad Consent der Medizininformatik-Initiative (MII) entwi-
ckelt hat. Der Broad Consent ermdglicht Patientinnen und Patienten bereits heute,
ihre Gesundheitsdaten und Bioproben fiir die medizinische Forschung bereitzustel-
len. Nach der positiven Bewertung durch die Ethikkommission der Medizinischen
Fakultit der RWTH Aachen hat das Nationale Steuerungsgremium der MII das
neue Modul heute zur bundesweiten Nutzung freigegeben.

»Mit dem Einwilligungsmodul zur Obduktion schaffen wir erstmalig eine standardisierte Losung
in Deutschland, die es ermdglicht, dass Patientinnen und Patienten sich zu Lebzeiten zu der
Frage positionieren, ob sie im Falle ihres Versterbens eine Obduktion wiinschen und, falls ja,
ob Daten und Proben aus dieser Obduktion dann auch wissenschaftlich weiter genutzt werden
diirfen®, sagt Prof. Dr. Sven Zenker, Arztlicher Leiter der Stabsstelle Medizinisch-Wissenschaft-
liche Technologieentwicklung und -koordination (MWTek) und Oberarzt an der Klinik und Po-
liklinik flir Anasthesiologie und Operative Intensivmedizin am Universitatsklinikum Bonn sowie
Sprecher der Arbeitsgruppe Consent der MII.

Nutzung der erhobenen Obduktionsdaten und -proben fiir die medizinische For-
schung

Die bei Obduktionen erhobenen Daten und postmortalen Proben liefern wertvolle Erkenntnisse
flr ein besseres Verstandnis verschiedener Erkrankungen und férdern die Weiterentwicklung
von Diagnostik, Therapie und medizinischer Versorgung, die auch fiir die Angehérigen von
Bedeutung sein kdnnte.

»Eine Zustimmung zur Obduktion ist vor allem fir die klinische Qualitatssicherung ein echter
Schritt nach vorn. Dazu kommt auch die Entlastung der Angehérigen und des klinischen Per-
sonals von den bisher erforderlichen, meist sehr emotionalen Gesprachen zur Klarung der
Mdglichkeit einer Obduktion unmittelbar im Kontext des Todes eines/einer Angehdérigen. Und
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nicht zuletzt ist das Einverstandnis in die Nutzung der erhobenen Obduktionsdaten und -pro-
ben nattirlich ein groBer Gewinn flir die Wissenschaft®, so Zenker weiter.

Patientinnen und Patienten kdnnen ihre Einwilligung zur Obduktion sowie zur Daten- und Pro-
bennutzung jederzeit ohne Angabe von Griinden und ohne nachteilige Folgen vollstéandig oder
in Teilen widerrufen.

Zusammenarbeit mit NATON

Das ,,Obduktionsmodul™ erweitert die Einwilligungsmaoglichkeit in die Forschungsdatennutzung
per Broad Consent der MII und wurde von NATON, einer Forschungsinfrastruktur des NUM, in
Zusammenarbeit mit der AG Consent der MII erarbeitet und abgestimmt. NATON ist ein
deutschlandweiter Zusammenschluss von Universitatsklinika und Obduktionszentren, der nicht
nur im Pandemiefall dazu dient, aus Obduktionen systematische und standardisierte Erkennt-
nisse liber Krankheitserreger und flir die Krankheitsversorgung zu gewinnen. Die generierten
Daten und Informationen zu entnommenen postmortalen Proben werden im Nationalen Ob-
duktionsregister (NAREG) erfasst, dass das elektronische Rickgrat von NATON bildet.

Prof. Dr. med. Benjamin Ondruschka, Direktor des Instituts flir Rechtsmedizin am Universi-
tatsklinikum Hamburg-Eppendorf und NATON-Koordinator: ,Wir sehen dieses Modul als einen
sehr wichtigen nachsten Schritt zur Starkung der informierten Einwilligung im Rahmen des
Broad Consent sowie fiir die systematische Erforschung vielféltiger Krankheitsentitaten. Nicht
zuletzt wahrend der COVID-Pandemie haben wir gesehen, wie nitzlich die Erkenntnisse aus
multizentrischen Obduktionsstudien auch fiir die Lebenden sein kdnnen, um Therapien flr
Erkrankte zu entwickeln und zu optimieren."

Prof. Dr. med. Peter Boor, Ph.D., Oberarzt am Institut fir Pathologie der Uniklinik RWTH
Aachen und NATON-Koordinator, erganzt: ,Die Zusammenarbeit von Obduktionszentren ist
besonders wichtig, um ausreichend Daten und Probenmaterial fiir die Beantwortung von einer
groBen Breite an relevanten, medizinischen Fragen sammeln zu kdnnen. Wir freuen uns, dass
das neue Modul im Broad Consent kiinftig dazu beitragen wird.”

Unterstiitzend eingebracht haben sich bei der Erarbeitung des Moduls von NATON auch Pati-
entenvertretungen. Ruth Biller, Vorstandsvorsitzende des ARVC-Selbsthilfe e.V., die sich fir
Patientinnen und Patienten mit der seltenen Herzmuskelerkrankung ARVC (Arrhythmogene
rechtsventrikuldare Kardiomyopathie) sowie fiir deren Angehdrige einsetzt: ,,Obduktionen kén-
nen Menschenleben retten, weil die exakte Feststellung der Todesursache helfen kann, zum
Beispiel im Falle einer familiaren Erkrankung weitere gefahrdete Familienmitglieder zu identi-
fizieren und vorbeugende MaBnahmen zu ergreifen. Aus Sicht der Patientenvertretungen ist
das Obduktionsmodul deshalb ausgesprochen zu begriBen.”

Pressekontakt:

Sophie Haderer, Tel.: +49 30 2200 24732, Mobil: +49 173 4054214, E-Mail: presse@medizi-
ninformatik-initiative.de

NATON-Projektmanagement, E-Mail: info@naton.network
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Uber die Medizininformatik-Initiative (MII)

Die MII ist ein deutschlandweites Innovationsprojekt, das medizinische Daten aus der Versor-
gung nutzbar macht — fiir die Forschung und flir eine bessere Patientenversorgung. Dabei
arbeiten Universitatskliniken, Forschungseinrichtungen und Partner aus der Praxis eng zusam-
men, um den digitalen Wandel in der Medizin voranzutreiben. Koordiniert wird die MII von der
TMF — Technologie- und Methodenplattform flir die vernetzte medizinische Forschung e. V.,
gemeinsam mit dem Verband der Universitatsklinika Deutschlands (VUD) und dem Medizini-
schen Fakultatentag der Bundesrepublik Deutschland e. V. (MFT). Das Bundesministerium fiir
Forschung, Technologie und Raumfahrt (BMFTR) fordert die MII mit insgesamt tber 500 Mil-
lionen Euro.

Die MII baut seit 2018 Dateninfrastrukturen an den Universitatskliniken auf. Anhand vielféltiger
Anwendungsfalle — von der Intensiv- bis zur Krebsmedizin — demonstrierten die MII-Partner
bereits den Mehrwert ihrer IT-Lésungen in der Praxis. Im Fokus der Ausbau- und Erweite-
rungsphase (2023-2027) steht eine erweiterte Zusammenarbeit zwischen den Universitatskli-
niken und deren Kooperation mit neuen Partnern, insbesondere auch aus der regionalen Ver-
sorgung.

Ein wichtiger Baustein dieser Infrastruktur ist das Forschungsdatenportal fiir Gesundheit
(FDPG). Es soll allen Forschenden als zentrale Anlaufstelle dienen, wenn sie Daten und Biopro-
ben der Universitdtsmedizin nutzen wollen.

Ergdnzend fordert das BMFTR im Rahmen der MII sieben Digitale FortschrittsHubs Gesundheit
(2021-2029). Ihre Aufgabe ist es, die Pionierarbeit der Unikliniken in weitere Bereiche des
Gesundheitssystems einzubringen: von der ambulanten Versorgung in Praxen bis zur Rehabi-
litation und Nachsorge.

Uber das Netzwerk Universititsmedizin (NUM) und NATON

Im NUM organisieren Forschende gemeinsam bundesweite Daten- und Methoden-Plattformen,
damit sie medizinische Daten und Bioproben standortiibergreifend nutzen, Studien durchftih-
ren und so neue Erkenntnisse schneller in die Versorgung bringen kénnen. Das Nationale Ob-
duktionsnetzwerk NATON bildet die NUM-Plattform flir Obduktionen und Pathologie.

Weitere Informationen:

e Broad Consent der MII: https://www.medizininformatik-initiative.de/de/mustertext-
zur-patienteneinwilligung
e NUM-Infrastruktur NATON: https://www.netzwerk-universitaetsmedizin.de/plattfor-

men/naton
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