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ZEITLICHER ENTWICKLUNGSPFAD
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April 2022 Gründung einer Transformationstaskforce nach Empfehlungen 

des European Network of Cancer Registries (ENCR)

Januar 2025

Offizieller Start der Transformationstaskforce mit strukturiertem 

Arbeitsplan 
Sep 2022

März 2025

Konzeptionelle Erweiterung: Vom Transformationsmodul zum 

Modul für systemische Erkrankungen

Einreichung bei der AG Daten: Modul für systemische 

Erkrankungen mit 10 Items
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Haben wir realitätsnahe Ergebnisse, die wir aus unserem Datenstand entnehmen 

können?

FRAGESTELLUNGEN

Seite 3

Können wir den Empfehlungen des ENCR folgen, ohne den oBDS anzupassen?
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ENTWICKLUNGSARBEIT IN HAMBURG

Methodisches Vorgehen

• Bearbeitung der Thematik in Hamburg 

zeitgleich zum ENCR

• Systematische Erstellung einer Excel-Liste 

mit typischen Transformationspaaren

• Manuelle Überprüfung und Dokumentation 

durch Notizfeldeinträge

• Detaillierte Abbildung mit den Kategorien: 

ja / nein / unbekannt sowie 

Histologie und zeitliche Komponenten
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ZENTRALE ERKENNTNISSE DER ANALYSE

Klinische Relevanz

• Die erfassten Daten spiegeln den klinischen Alltag wider mit einer zu erwartenden 

Transformationsrate von 5–8 Prozent gemäß Richter-Transformation.

Wissenstransfer

• Erkenntnisse flossen direkt in die weiterführende Arbeit der Taskforce ein

Pragmatische Entscheidung

• Statt drei Jahre auf Ergebnisse der Taskforce zu warten: Entwicklung eines eigenen 

Prototyps beauftragt. Die Entscheidung für einen eigenen Prototyp entstand aus dem 

Spannungsfeld zwischen wissenschaftlicher Gründlichkeit und praktischem Bedarf an 

zeitnahen Lösungen.
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VORGANGSWEISE: VOM NOTIZFELD ZUR 
AUSWERTUNG ZUM MODUL
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UMFASSENDE DATENBASIS DER UNTERSUCHUNG

Im Zeitraum 2014–2025: 941 Patient:innen intensiv geprüft

Innerhalb der Gesamtkohorte wurden folgende Fallzahlen analysiert:
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Diagnose Fälle ?

DLBCL (Diffuses großzelliges B-Zell-Lymphom) 4.630 Fälle (172)

AML (Akute myeloische Leukämie) 3.335 Fälle (611)

Richtertransformation (CLL -> DLBCL) 14.935 Fälle (158)

Aus dieser Grundgesamtheit wurden potenzielle Transformationsfälle identifiziert und einer
detaillierten Überprüfung unterzogen.
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DLBCL (9680/3)
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AML (9861/3)
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PRAXISBEZOGENE HERAUSFORDERUNGEN
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Zeitaufwand

Akzeptabel auf Meldungsebene, 

aber auf Fallebene erheblicher 

Arbeitsaufwand durch notwendige 

manuelle Prüfungen.

Plausibilitätsprobleme

Logische Inkonsistenzen wie 

Transformationsdatum vor 

Erstdiagnose erfordern zusätzliche 

Validierungsprozesse.

Dokumentationsunklarheiten

Offene Frage: Soll die Transformation in 

allen Primärmeldungen oder nur einmalig 

dokumentiert werden?

Die Komplexität der Dokumentation führt zu erheblichem Mehraufwand für die 

Dokumentierenden und kann die Datenqualität beeinträchtigen, wenn keine einheitlichen 

Standards etabliert werden.



GEMEINSAMES ERARBEITEN VON REGELN UND 
DEFINITIONEN
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DATENLAGE – IMMER WIEDER HERAUSFORDERND

Hohe Dunkelziffer durch Dokumentationslücken

• Fehlende Pathologiemeldungen als Hauptursache 

für unvollständige Daten

• Codiermuster deuten auf Transformation hin, aber 

oft ohne formale Bestätigung

• In manchen Fällen nur vermutete Transformation 

in Freitextfeldern dokumentiert

Bei vorhandener Dokumentation

• Meist qualitativ hochwertige und gut beschriebene 

Transformationsprozesse
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BESTÄTIGTE TRANSFORMATIONEN NACH 
ENTITÄTEN
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Die Bestätigungsraten variieren erheblich: DLBCL: 2,16 %,  AML: 5,87 %, CLL (Richter): nur 0,03 %.
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Potenzielle Fälle Bestätigte Fälle

172

99

611

175
158

41



ZEITSPANNEN DER TRANSFORMATIONEN
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1852 
Tage bei DLBCL

Entspricht durchschnittlich 

5 Jahren und 5 Monaten 

zwischen Erstdiagnose und 

dokumentierter 

Transformation

412
Tage bei CLL - > DLBCL (Richter)

Entspricht durchschnittlich

1 Jahr und 2 Monaten –

deutlich schnellere

Transformation als bei DLBCL

495
Tage bei AML

Entspricht durch-

schnittlich 1 Jahr und 

3 Monaten zwischen

Erstdiagnose und 

Transformation



ZIELE UND NÄCHSTE SCHRITTE VOR EINFÜHRUNG 
EINES STANDARDISIERTEN MODULS
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Umfassende Schulung: Dokumentierende und Meldende müssen gezielt für die Erfassung 

von Transformationen geschult werden. 

Wissensharmonisierung: Schaffung eines einheitlichen Verständnisses von 

Transformationen unter allen Beteiligten. 

Regelwerk etablieren: Entwicklung klarer Anwendungsregeln für eine standardisierte 

Dokumentation. 

Datenlückenmanagement: Strategien zur Kompensation und Reduktion von 

Dokumentationslücken
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QUELLENVERZEICHNIS

ENCR Recommendation: Recording Recurrence, Progression and Transformation 

Episodes, 2025

SEER Hematopoietic and Lymphoid Neoplasm Database

Manual der Krebsregistrierung (Auflage 2018) 
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https://encr.eu/sites/default/files/Recommendations/ENCR_Recording-Recurrence-Progression-Transformation_EN_Feb2025.pdf
https://seer.cancer.gov/seertools/hemelymph/
https://www.basisdatensatz.de/download/165_Manual%20Krebsregistrierung_web.pdf


VIELEN DANK FÜR 
IHRE/ EURE 
AUFMERKSAMKEIT!

www.mediaserver.hamburg.de / Andreas Vallbracht


