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ZUSAMMENFASSUNG

Mit der von der WHO erarbeiteten und fiir Deutschland durch
das BfArMin deutscher Ubersetzung bereitgestellten neuen ICD-
11 steht dem Gesundheitssystem eine Umstellung bevor, die
mehr ist als ein einfacher Wechsel eines medizinischen Kodier-
systems. Die ICD-11 modernisiert die Kodiersystematik zum
Beispiel dahingehend, dass neue, separate Gesundheitszustdnde
- Schlaf-Wach-Stérungen und Bedingungen im Zusammenhang
mit sexueller Gesundheit - aufgenommen und die entsprechen-
den Erkrankungen damit besser sichtbar werden. Die ICD-11 ist
préziser als die ICD-10: Sie erlaubt Querverbindungen zwischen
Diagnosen, Symptomen, Funktionen und Lokalisationen und
gibt die strenge Hierarchisierung der ICD-10 in Teilen auf. Au-
Rerdem werden mehr Seltene Erkrankungen mit einem eigenen,
spezifischen Code abgebildet als dies bisher der ICD-10 erm&g-
licht hat. SchlieRlich ist die ICD-11 auch deutlich ,moderner* als
die (noch aus vordigitalen Zeiten stammende) ICD-10. Sie ist
insofern moderner, als sie neue, digital unterstiitzbare Prozesse
ermoglicht, zum einen soweit es die Aktualisierung der Syste-
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matik — Stichworte Flexibilitdt und Nachhaltigkeit - betrifft, zum
anderen in Bezug auf das eigentliche Kodieren am Point-of-Care.
Der Umstieg auf die ICD-11 kann fiir das deutsche Gesundheits-
wesen eine groRe Chance sein, die gemeinsam ergriffen werden
sollte. Profitieren wird die (Versorgungs-)Forschung, die im bes-
ten Fall mit sehr viel detaillierteren und korrekteren Datensatzen
arbeiten kann. Aber auch die medizinische Versorgung hat einen
Nutzen, weil die ICD-11 den aktuellen Stand des medizinischen
Wissens abbildet. AuBerdem werden bestimmte Erkrankungs-
entitdten aus dem bisherigen psychiatrischen Kontext heraus-
|6st, die Betroffenen somit nicht mehr iber die Zuordnungin der
ICD stigmatisiert werden, und weil mit der besseren Kodierbar-
keit von Diagnosen letztlich auch die Voraussetzungen fir leit-
linienbasierte Therapien verbessert werden. Ein Selbstlaufer wird
der Umstieg aber nicht. Als Herausforderungen - auch fiir die
Versorgungsforschung - sind insbesondere die Latenz von Ein-
fiihrung und gleichférmiger Nutzung sowie die erforderliche
Anderung von Kodiergewohnheiten zu nennen. Damit die ICD-
11 in Deutschland ein Erfolg wird, miissen daher alle Anwen-
dungsfelder gemeinsam an der Einfiihrung arbeiten. Behorden,
Arzteschaft, Kostentriger und Betroffene miissen gemeinschaft-
lich Giber Strategien nachdenken, wie eine nicht nurzligige, son-
dern auch umfassende Einfiihrung gelingt, mit der sich die Po-
tenziale, die in der ICD-11 stecken, bestmdglich heben lassen.

ABSTRACT

With the new ICD-11 developed by the WHO and translated into
German for use in Germany by the Federal Institute for Drugs
and Medical Devices, the German healthcare system is facing a
change that is more than a simple change of a medical coding

system. The ICD-11 modernises the coding system, for examp-
le, by including new, separate health conditions such as sleep-
wake disorders and conditions related to sexual health, thus
making the corresponding diseases more visible. The ICD-11 is
more precise than the ICD-10: it allows cross-referencing bet-
ween diagnoses, symptoms, functionality and locations and
partially abandons the strict hierarchy of the ICD-10. In addition,
a greater number of rare diseases are represented with their own
specific code than was previously possible with ICD-10. Finally,
the ICD-11 is also significantly more “modern” than the ICD-10
(which dates back to pre-digital times) in that it enables new,
digitally-supported processes, such as keywords flexibility and
sustainability when updating the system as well as actual coding
at the point of care. The switch to ICD-11 can be a great oppor-
tunity for the German healthcare system that should not be
missed. It will benefit health service research, which at best will
be able to work with much more detailed and correct data sets.
But medical care will also benefit because the ICD-11 reflects
current medical knowledge. In addition, certain illnesses will be
removed from the psychiatric category, meaning that those af-
fected will no longer be stigmatised by their classification in the
ICD. The improved coding of diagnoses will ultimately also sup-
port guideline-based treatments. However, the changeover is
only the first step. The challenges - also for health service re-
search - include in particular the latency of introduction and
uniform use as well as the necessary change in coding habits. For
ICD-11 to be a success in Germany, authorities, the medical pro-
fession, payers and patients must work together on strategies
to ensure not only a rapid but also a comprehensive implemen-
tation that maximises the potential of ICD-11.

Von der ICD-10 zur ICD-11

Die internationale Klassifikation der Krankheiten, die ICD, ist die
zentrale Referenzklassifikation in der Familie internationaler Klas-
sifikationen der Weltgesundheitsorganisation (WHO) [1]. Durch
sie wird die Erfassung von Erkrankungen unabhdngig von der je-
weiligen Landessprache moglich. Die ICD ist in vielen Ldndern ein
zentraler Pfeiler von Abrechnungssystemen. Sie kommtim Rahmen
von Pharmakovigilanz und Qualitdtssicherung zum Einsatz. Sie bil-
det die Grundlage fiir Morbiditats- und Mortalitdtsstatistiken auf
vielen verschiedenen Ebenen. Sie dient der Versorgungssteuerung.
Und sie ermdglicht Vergleiche von Morbiditéts- und Mortalitats-
daten (iber Einrichtungen, Regionen, Lander und historische Zeit-
raume hinweg.

Weltweit genutzt wurde fiir all diese Zwecke in den letzten Jahr-
zehnten die ICD-10, die Mitte der 90er Jahre des 20. Jahrhunderts
verabschiedet wurde. Sie hatte ihre Starken, weil sie im Vergleich
zur Vorversion umfassender war, zeigte zuletzt aber auch immer
deutlicher ihre erheblichen Schwéchen [2]. Sie ist nicht im digita-
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len Umfeld entwickelt worden, so dass sie nicht die vollen Méglich-
keiten eines modernen Kodiersystems ausschopft. Grundlegende
Anderungen an der internationalen Version sind kaum mehr még-
lich, denn die WHO hat die Weiterentwicklung nur noch fiir Not-
fallkodes (wie z.B. zu Covid-19) vorgesehen. International ist die
unkoordinierte, nicht regelkonforme Erweiterung des ICD-10-Ka-
talogs durch einzelne Nationen ein weiteres Problem, da dies die
internationale Vergleichbarkeit von ICD-kodierten Daten beein-
trachtigt.

Die ICD-11 [3] tritt an, diese Defizite zu beseitigen. Es gehe um
nichts weniger als einen ,Reset des Systems*“, so die WHO im Jahr
2018 [2]. Die ICD-11 ist angelegt als relationale Datenbank, die ei-
nerseits, wie gehabt, eine hierarchische Kodierung ermdglicht, an-
dererseits aber vielfdltige Beziige zwischen Erkrankungen, Sympto-
men, Funktionen und Kérperstellen abbilden kann (siehe Infokas-
ten). Dabei kann ein Element - anders als in der ICD-10 - mehreren
Gibergeordneten Elementen zugeordnet sein.
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INFOKASTEN: DIE ICD-11 ALS AGILES, LERNENDES
SYSTEM MIT ONTOLOGISCHER INFRASTRUKTUR [4]

= Wenige Stammkodes und viele Erweiterungskodes
ermdglichen genaue Kodierung via digitaler Erfassung
= Foundation: Standardisierte Basis, die gemeinsam
weiterentwickelt werden soll und aktuelle medizinische und
kulturelle Entwicklungen aufnehmen kann
— Hierarchische Gliederung in Medizinische Einheiten
(mehrdimensional, also Krankheiten, Stérungen,
Verletzungen, duBere Ursachen, Anzeichen und
Symptome), die optional mit Attributen (Kérperstelle,
Kérpersystem und Kausalmechanismus) weiter definiert
werden kdnnen
- Ein Element kann mehreren (ibergeordneten Elementen
zugeordnet sein (multi-parenting)
— Komplett elektronisch, Aktualisierung in Echtzeit
= Linearisierung: Ausziige als statistische Klassifikation mit
klarer hierarchischer Baumstruktur fiir die Kodierung
(single-parenting)

— Jdhrliche Aktualisierung

ICD-10-GM ICD-11
G40-G47 Episodische und paraoxysmale 07 Schlaf-Wach-Stérungen
Krankheiten des Nervensystems

G47.- Schlafstérungen
G47.0 Ein- und Durchschlafstdrungen

> Insomnien
- 7A00 Chronische Insomnie
[possible translation]
- 7A01 Kurzzeit-Insomnie
- 7A0Z Insomnische
St6érungen, nicht naher
bezeichnet

F51.- Nichtorganische Schlafstérungen
F51.0 Nichtorganische Insomnie

> Abb. 1 Insomnie in der ICD-10 German Modification (-GM) sowie
ICD-11 (Abb. basiert auf Daten aus [7, 8]).

Ziele und Neuerungen der ICD-11

Bei den Zielen der ICD-11 muss zwischen formalen/
prozessualen und medizinischen/inhaltlichen Zielen unterschie-

den werden. Formal und prozessual zielt die WHO u. a. darauf [5, 6],

= Die digitalen Mdglichkeiten vom Point-of-Care bis zur
statistischen Auswertung von Daten zu nutzen, um ein
flexibleres und langlebigeres Klassifikationssystem zu
erreichen, inklusive jdhrlicher Updates, wobei die etablierten
Prozesse und Erfahrungen mit den jahrlichen Aktualisierun-
gen der ICD-10 ausgebaut und fiir Eingaben durch die breite
Offentlichkeit erganzt wurden.

= Die Nutzung digitaler Tools zur Unterstiitzung der Kodierung
im Alltag zu ermdglichen,

= Die Datenqualitdt zu verbessern,

= Dieinternationale Vergleichbarkeit zu verbessern und

= Die ICD-11 robuster und anpassungsfdhiger zu machen, so
dass keine nationalen Erweiterungen mehr nétig werden bzw.
innerhalb der ICD-11 Foundation erfolgen kénnen.
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Inhaltlich und medizinisch erfolgte in der ICD-11 die Aufteilung des
bisherigen Kapitel 3 des ICD-10 ,,Krankheiten des Blutes und der blut-
bildenden Organe sowie bestimmte Stérungen mit Beteiligung des
Immunsystems*® in Kapitel 3 , Krankheiten des Blutes oder der blutbil-
denden Organe” sowie Kapitel 4 ,Krankheiten des Immunsystems*
[7]. Besonders hervorzuheben ist jedoch die Erweiterung um zwei vol-
lig neue Kapitel. Hierbei handelt es sich zum einen um das Kapitel 7
»Schlaf-Wach-Stérungen®, was zur Folge hat, dass eine Schlaf-Wach-
Stérung nicht mehr als Symptom klassifiziert wird (> Abb. 1) [7].

Zum anderen handelt es sich um das Kapitel 17 ,,Zustdnde mit
Bezug zur sexuellen Gesundheit* einschlieRlich der Geschlechtsin-
kongruenz [7].

Mit diesen Kapiteln erhalten Gesundheitszustdnde eine klassi-
fikatorische Eigenstandigkeit, die in der ICD-10 bisher den psychi-
schen, so genannten F-Diagnosen zugeordnet wurden. Zu erwdh-
nenistauch diein derICD-11 aufgenommene komplexe posttrau-
matische Belastungsstorung (CPTSD). Diese beschreibt ein
komplexeres Symptombild und wird hdufig mit wiederholten oder
langanhaltenden Traumata in Verbindung gebracht, denen man
nur schwer oder gar nicht entkommen kann, wie z. B. Folter, lan-
ganhaltende hdusliche Gewalt oder wiederholter kérperlicher oder
sexueller Missbrauch in der Kindheit, sowie die chronischen
Schmerzsyndrome, die erstmals in einem Kapitel (MG30) zusam-
mengefasst worden sind (> Abb. 2) [7,9, 10].

Neu sind ferner das Kapitel 26 ,Ergdanzendes Kapitel fiir Zustan-
de der Traditionellen Medizin“ sowie Kapitel V ,,Erganzender Ab-
schnitt fir die Einschatzung der Funktionsfahigkeit“ [7]. Um hier
eine Ubereinstimmung mit der ICF, der Internationalen Klassifika-
tion der Funktionsfdhigkeit, Behinderung und Gesundheit zu ge-
wahrleisten, wurde die ICF in die ICD-11 Maintenance Plattform
ibernommen (fiir Beispiel Intentionale Kommunikation, siehe
> Abb. 3) [11].

Ebenfalls neu ist das Kapitel X ,Zusatzkodes“. Mit den Zusatzko-
des konnen Stammkodes der ICD-11 detaillierter beschrieben wer-
den - zum Beispiel hinsichtlich der anatomischen Lokalisation. Es ist
auch moglich, dem Stammcode assoziierte Informationen - zum
Beispiel Giber Folgeerkrankungen — anzuftigen. Die ICD-11 ist hin-
sichtlich ihrer diagnostischen Breite ideal fiir den fachérztlichen Be-
reich. Wichtig ist ihre Interoperabilitdt zu den medizinischen Termi-
nologien in der Klinik wie SNOMED CT (siehe Beispiel Aortenaneu-
rysma, > Abb. 4) [14] sowie der Primarversorgung (ICPC-3) [15].

Stand der Implementierung in Deutschland

Die ICD-11 ist formal seit dem 1. Januar 2022 einsetzbar, auch in
Deutschland. Bis sie in der Versorgung ankommt, wird es aber noch
ein paar Jahre dauern. Eine wichtige Deadline fiir die Implementie-
rung der ICD-11 nicht nur in Deutschland, ist das Jahr 2027: Ab
dann sollten Todesfdlle ICD-11-kodiert an die WHO tbermittelt
werden. In Deutschland gibt es die ICD-11 seit Februar 2022 als
deutsche Ubersetzung [7]. Der Erstiibersetzungsprozess ist weit-
gehend abgeschlossen (> Abb. 5), die Qualitdtssicherung durch
die wissenschaftlich-medizinischen Fachgesellschaften lauft noch
weiter.

Fiir einen moglichst reibungsfreien Umstieg auf die ICD-11 hat
eine vom Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) geforderte
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ICD-10-GM

F40-F48 Neurotische, Belastungs- und somatoforme Stérungen
F45 - Somatoforme Stérungen

¢ F45.4- Anhaltende Schmerzstérung

¢ F45.40 Anhaltende somatoforme Schmerzstérung

¢ F45.41 Chronische Schmerzstérung mit somatischen und
psychischen Faktoren

R50-R69 Allgemeinsymptome

R52.- Schmerz, anderenorts nicht klassifiziert

» R52.1 Chronischer unbeeinflussbarer Schmerz
« R52.2 Sonstiger chronischer Schmerz

* R52.9 Schmerz, nicht ndher bezeichnet

ICD-11: 21 Symptome oder klinische Befunde, anderenorts
nicht klassifiziert

> Allgemeinsymptome oder klinische Befunde
> Aligemeinsymptome
- Schmerzen
MG30 Chronische Schmerzen
>MG30.0 Chronische primare Schmerzen
>MG30.1 Chronische tumorassoziierte Schmerzen

>MG30.2 Chronische postoperative oder
posttraumatische Schmerzen

>MG30.3 Chronische sekundire muskuloskelettale
Schmerzen

>MG30.4 Chronische sekundire viszerale Schmerzen
>MG30.5 Chronische neuropathische Schmerzen

>MG30.6 Chronische sekundare Kopfschmerzen oder
orofaziale Schmerzen

MG30.Y Sonstige ndher bezeichnete chronische Schmerzen
MG30.Z Chronische Schmerzen, nicht ndher bezeichnet

» Abb. 2 Chronische Schmerzsyndrome in der ICD-10 German Modification (-GM) sowie ICD-11 (Abb. basiert auf Daten aus [7, 8]).

ICD-10-GM und ICF am Beispiel Intentionale
Kommunikation - Syndrome, Krankheiten und

Stérungen

Hinweise zu assoziierten Syndromen, Stérungen, Funktionseinschrankungen:
» Umschriebene Entwicklungsstorungen des Sprechens und der Sprache (F80)
» Stottern (F98.5), Poltern (F98,6)

Kann zudem auftreten bei:

» Einschrankung der Kognition und Metakognition

» Einschrankung der sozialen-emotionalen Funktionsfahigkeit

» Frihkindlicher Autismus (F84.0), Autism Spectrum Disorder (ICD-11, Beta
Entwurf)

» Schddigung der Funktionen des Hérens (b230 Funktionen des Horens)
- ADD (F90.0) and ADHD (F90.1)

ICD-11 mit ICF am Beispiel Intentionale
Kommunikation - Syndrome, Krankheiten und
Stérungen

Hinweise zu assoziierten Syndromen, Stérungen, Funktionseinschrankungen:

> 6A01 Storungen der Sprech- oder Sprachentwicklung

» 6A01.1 Entwicklungsstorung des Sprechflusses (Stottern, Poltern)
Kann zudem auftreten bei:

» 6A00 Storungen der Intelligenzentwicklung

» QEOY Sonstige ndher bezeichnete Problematik in Verbindung mit sozialer oder
kultureller Umgebung

3 6A02 Autismus-Spektrum-Stérung

» V Erganzender Abschnitt fiir die Einschitzung der Funktionsfahigkeit
Model Disability Survey - Kurzversion
- VEO1 Hor- und Vestibularfunktionen
Generische Funktionsdoménen
- VE11 Hor- und Vestibularfunktionen

» 6A05 Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivtatsstorung [ADHS]

» 6A05.0 Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitdtsstorung [ADHS], vorwiegend
unkonzentriert

» 6A05.1 Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitdtsstorung [ADHS], vorwiegend
hyperaktiv-impulsiv

» 6A05.2 Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitatsstérung [ADHS], kombiniert

> Abb. 3 Umsetzung der Verlinkung mit anderen Kodierungssystemen in der ICD-11 (vs. ICD-10 und ICF) am Beispiel Intentionale Kommunikation

(Abb. basiert auf Daten aus [7,8,11-13]).

Umstiegsanalyse stattgefunden, deren Ergebnisse aktuell in der

AG ICD-11 des Kuratoriums fiir Fragen der Klassifikation im Gesund-

heitswesen (KKG) beraten werden. Zentrale Empfehlungen fir die

jetzt anstehende Umstiegsplanung sind

= Die Verfiigbarkeit der ICD-11 auf Deutsch zu gewahrleisten,

= Eine bidirektionale Uberleitung zwischen ICD-10-GM und ICD-
11 zu erstellen,

= Weitere spezifische Umstiegsanalysen und prospektive
Studien zu initiieren und

= Eine Roadmap zur Einfiihrung der ICD-11 in Deutschland zu
erstellen.
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Chancen der ICD-11 aus Sicht von Forschung
und Industrie

Die Fortschritte, die die ICD-11 fiir die Versorgungsforschung po-
tenziell bringen kann, lassen sich am besten mit Beispielen illust-
rieren. Eine typische Versorgungsforschungsfrage im Bereich der
Rheumatologie lautet: ,Wie genau ist die medikamentdse Versor-
gung bei Rheumatoider Arthritis (RA) in der Population der GKV-
Versicherten?“ Fiir diese Frage ist es u. a. wichtig, zu unterscheiden,
ob es sich um eine seropositive oder seronegative RA handelt bzw.
ob der Serostatus tiberhaupt bekannt ist. Es ware interessant, zu
wissen, wie sich die Medikation im Hinblick auf unterschiedliche
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SNOMED CT ICD-11

Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems | Aneurysma Kapitel 11: Krankheiten des Kreislaufsystems

Aneurysma einer Stammesarterie | Aortenaneurysma Krankheiten der Arterien oder Arteriolen

* Aneurysma der thorakalen Aorta (Erkrankung) BD50 Aortenaneurysma oder -dissektion

- Aneurysma des Aortenbogens (Erkrankung) BD50.3 Aneurysma der Aorta thoracica

> Aneurysma der Aorta ascendens (Erkrankung)

> Perforation der thorakalen Aorta gleichzeitig und
aufgrund eines Aneurysmas der thorakalen Aorta
(Erkrankung)

BD50.30 Aneurysma der Aorta thoracica mit Perforation

X BD50.31 Aneurysma der Aorta thoracica mit Ruptur
> Gerissenes thorakales Aortenaneurysma

(Erkrankung) . .
BD50.32 Aneurysma der Aorta thoracica ohne Angabe einer

> Thorakales Aortenaneurysma ohne Ruptur perforation oder Ruptur

(Erkrankung)
BD50.3Y Sonstiges ndher bezeichnetes Aneurysma der
Aorta thoracica

BD50.3Z Aneurysma der Aorta thoracica, nicht ndher
bezeichnet
» Thorakoabdominales Aortenaneurysma BD50.4 Aneurysma der Aorta abdominalis

> Thorakoabdominales Aortenaneurysma BD50.5 Thorakoabdominales Aortenaneurysma

> Abb. 4 Beispiel Aortenaneurysma aus SNOMED CT - ICD-11 Harmonisierung, (Abb. basiert auf Daten aus [7, 16]). Das SNOMED CT-Konzept ,,An-

eurysma der thorakalen Aorta“ ist mit dem ICD11-Kode BD50.3Z abgeglichen (,Aneurysma der Aorta thoracica, nicht ndher bezeichnet*).

160.000

140.000

120.000

100.000
80.000
60.000
40.000
20.000

0

04.2018 04.2019 04.2020

» Abb. 5 Stand der Ubersetzung der ICD-11 ins Deutsche.

Manifestationsorte der RA gestaltet und ob und wie sie mit Folge-
erkrankungen der RA zusammenhdngt. Die Moglichkeiten, die die
ICD-10 fiir diese Analysen bietet, sind begrenzt. Zum einen kennt
die ICD-10 zwar die seropositive chronische Polyarthritis, die sero-
negative RA taucht jedoch erst viel spéterin der Hierarchie und nur
als Unterpunkt der 'sonstigen chronischen Polyarthritis' auf [8]. Im
Alltag wird sie daher kaum kodiert [17]. Die ICD-11 bietet hier eine
klarere Struktur und ermdglicht es zudem, mit Hilfe von X-Kodes
die Lokalisation zu spezifizieren und mit Hilfe eines Schragstrichs
Begleiterkrankungen zu verkniipfen, die als assoziiert mit der RA
anzusehen sind [7]. So beschreibt der ICD-11-Kode FA20.0&XA86T5
eine seropositive RA, bei der die Metacarpophalangeal-Gelenke
betroffen sind. Und FA20.0&XA86T5/CB05.1 wiirde signalisieren,
dass zusatzlich eine mit der RA assoziierte, interstitielle Lungener-
krankung vorliegt. Die ICD-10 wiirde die Kodierung einer intersti-
tiellen Lungenerkrankung dagegen nur als parallelen Kode erlau-
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ben, ohne dass die ursachliche Verkniipfung mit der RA transpa-
rent wiirde [8].

Das Beispiel zeigt, dass die ICD-11 eine Kodierung auf einer De-
tailebene erlaubt, die fiir die Versorgungsforschung einen gewalti-
gen Schritt nach vorn bedeuten wiirde. Es zeigt aber auch, wie kom-
plex die ICD-11 sein kann und wie groR entsprechend der Bedarf
nach Lésungen ist, die die Anwenderkreise in den behandelnden Ein-
richtungen bei der Dokumentation am Point-of-Care — gerade auch
in digitaler Form - unterstiitzen. Eine Anwendung der ICD-11 kann
praktisch nur noch im Rahmen digitaler Anwendungen empfohlen
werden. Aber genau hierfiir wurde dir ICD-11 ja auch entwickelt.

Aus Sicht der Gesundheitsindustrie stellen sich die Vorteile der ICD-
11im Vergleich zur ICD-10 ahnlich dar wie aus Sicht der Versorgungs-
forschung. Relevante Fragestellungen fiir Arzneimittelentwicklung
und Arzneimittelvertrieb sind zumindest bei einigen Erkrankungen
auf Basis von ICD-10-Daten bzw. konventionellen Abrechnungsdaten
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kaum zu beantworten. So lieR sich beispielsweise bei Erwachsenen
mit Lungenkrebs auf Basis von deutschen Krankenkassendatensdtzen
in lediglich 25 % der Fille eindeutig kldren, ob es sich um ein kleinzel-
liges oder nicht-kleinzelliges Lungenkarzinom handelte, und diese
Quote wurde auch nur erreicht, wenn zusétzlich zur ICD-10-Kodierung
noch die Medikation ausgewertet wurde [18]. Zudem wiirde eine ICD-
11-basierte Kodierung die Evidenzgrundlage fiir die Berechnung der
Gesamtzahl der Betroffenen im AMNOG transparent und nachvoll-
ziehbar machen und die Planbarkeit erheblich verbessern helfen.

Chancen aus Sicht der medizinischen
Versorgung

Nicht nur die Forschung profitiert von der ICD-11, sondern auch die
unmittelbare Versorgung der Betroffenen. Ein wichtiger Fortschritt
sind hier die beiden neu aufgenommenen Kapitel ,Schlaf-Wach-St6-
rungen” und ,Zustdnde mit Bezug zur sexuellen Gesundheit“. Es ist
vielen nicht bewusst, aber Klassifikationen kénnen einen sehr unmit-
telbaren Einfluss darauf haben, wie bestimmte Erkrankungen in
einem Versorgungsystem wahrgenommen werden. Im Fall der
Schlaf-Wach-Stérungen und der Zustdnde mit Bezug zur sexuellen
Gesundheit fiihrte das bisher dazu, dass Erkrankungen aus diesen
Bereichen hdufig nicht die Beachtung erfahren, die sie verdienen.

Verdeutlichen |3sst sich dies an der Insomnie, einer Erkrankung,
die rund 6 % der erwachsenen Bevdlkerung betrifft [19, 20]. Die
chronische Form dieser Erkrankung, die chronische Insomnie, ist
charakterisiert durch Einschlaf- und/oder Durchschlafstérungen
mindestens dreimal pro Woche (iber mindestens drei Monate, die
mit einem signifikanten Leidensdruck und/oder Beeintrdchtigung
am Tag einhergehen. Die Klassifizierung der Insomnie als eigen-
standige Erkrankung erfolgte erstmals im DSM-5 (engl. Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders) im Jahre 2013 [21, 22]
und wurde in der ICSD-3 (International Classification of Sleep Dis-
orders) ibernommen [23]. Davor galt die Insomnie nicht als eige-
ne Erkrankung, sondern wurde gréRtenteils als Symptom anderer
Erkrankungen gesehen oder als Befindlichkeitsstérung abgetan. In
der ICD-10 werden Kurzzeitinsomnien im Kapitel VI ,,Krankheiten
des Nervensystems* als ,,Episodische und paroxysmale Krankhei-
ten des Nervensystems* abgebildet. Hingegen wird die chronische
Insomnie, wie andere Schlafstérungen, im Kapitel V ,,Psychische
und Verhaltensstérungen® eingruppiert. Entsprechend erhalten
Patienten bei der Kodierung eine F-Diagnose, konkret F51.0 ,Nicht-
organische Schlafstérung“ (> Abb. 1) [8].

Diese Eingruppierung als F-Diagnose ist deswegen problema-
tisch, weil mit ihr eine Stigmatisierung der Betroffenen als ,,psychisch
erkrankt“ einhergeht. Die Folge von Angst vor Stigmatisierung ist,
dass die chronische Insomnie im Zweifel gar nicht erst kodiert wird.
Dass das tatsdchlich passiert, illustriert der Gesundheitsreport der
Krankenkasse Barmer aus dem Jahr 2019 [24]. Dort konstatieren die
Forschenden eine starke Divergenz zwischen der Haufigkeit berich-
teter Schlafprobleme und der tatsachlichen Dokumentation dieser
Probleme in Form einer drztlichen F51.0-Diagnose: Nur etwa jede
vierte Person, die (iber relevante Ein- und Durchschlafstérungen be-
richtete, hatte in dieser Untersuchung auch eine arztliche Diagnose
erhalten [24]. Ob aber neue Systematik mit eigenstandigem Kapitel
»Schlaf-Wach-Stérungen“ eine Verhaltensdnderung katalysieren
hilft, wird nur die Zeit zeigen kénnen.
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Das ist wissenschaftlich unbefriedigend, weil die chronische In-
somnie dadurch in Statistiken systematisch unterreprasentiert ist.
Esist aberauch aus Versorgungssicht hochproblematisch, weil nur
bei addquater Kodierbarkeit eine formale Diagnose vorliegt, auf
deren Basis dann geeignete und vor allem erstattungsfihige The-
rapien eingeleitet werden kénnen. Die ICD-11 wird bei chronischen
Insomnien also zu mehr Sichtbarkeit und auf diesem Weg indirekt
zu einer besseren Therapierbarkeit beitragen. Analoges gilt fiir die
Gendermedizin [25], die Missbrauchsproblematik [9, 10], aber auch
die Schmerzmedizin [26].

Die Perspektive der Betroffenen

Das Beispiel der chronischen Insomnie zeigt, dass Kodierung nicht
nur ein abstraktes Abrechnungs- und Versorgungsforschungsthe-
ma ist, sondern unmittelbare Relevanz fir Menschen mit Erkran-
kungen und deren Umfeld, also die Betroffenen besitzen kann. Ein
anderes Beispiel, anhand dessen sich das verdeutlichen lasst, sind
die derzeit rund 8000 bekannten Seltenen Erkrankungen, von
denen in der ICD-10 lediglich etwa 500 als eigene Kodes abgebil-
det sind [8]. Auch hier wird die ICD-11 zu gréRerer Sichtbarkeit fiih-
ren [7,27] [28], allein schon dadurch, dass — auch bedingt durch
die vorgesehenen regelmaRigen Aktualisierungen — mehr Erkran-
kungen kiinftig kodierbar werden, damit zum einen in den allge-
meinen Statistiken erscheinen, zum anderen besser fiir Versor-
gungsforschung zuganglich werden.

Speziell bei Seltenen Erkrankungen geht es aber nicht nur um
Sichtbarkeit, sondern auch um patientenrelevante Aspekte wie eine
zeitnahe, akkurate Diagnosestellung und eine bedarfsgerechte, the-
rapeutische und pflegerische Versorgung auf unterschiedlichen Ebe-
nen. Im unmittelbaren Versorgungskontext ist dabei oft gar nicht so
sehr die ICD-Diagnose relevant als vielmehr eine addquate Aufarbei-
tung von, je nach diagnostischem oder therapeutischem Kontext,
Symptomen und/oder Funktionseinschrdnkungen. Daher sieht der
2013 durch das Nationale Aktionsbiindnis fiir Menschen mit Selte-
nen Erkrankungen (NAMSE) ver&ffentlichte Nationale Aktionsplan
als MaBnahme 19 die Kodierung Seltener Erkrankungen mittels Or-
pha-Kennnummern vor und als MaRnahme 20 ein webbasiertes Di-
agnosetool fiir Primdrversorger. Hieran schloss sich von 2013 bis
2019 ein nationales Projekt ,,Kodierung von Seltenen Erkrankungen®
an, in dem der nicht-klassifizierende Diagnosekode Alpha-ID, der
2005 basierend auf der ICD-10 in Deutschland eingefiihrt worden
war [29], um Orpha-Kennnummern ergdnzt wurde. 2019 entschied
der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) mit Beschluss zu den Zu-
schiissen fiir Zentren fiir Seltene Erkrankungen [30], dass die Kodie-
rung mit Alpha-ID und Orphakode (Alpha-ID-SE) [31] eine Quali-
tatsanforderung ist. Mit dem Digitale-Versorgung-und-Pflege-Mo-
dernisierungs-Gesetz [32] wurde dann die Alpha-ID-SE Kodierung
stationdr ab 2023 verpflichtend. Dies ist ein groRer Erfolg fir den
Bereich der Seltenen Erkrankungen. Allerdings besteht weiterhin
keine Verpflichtung zum Kodieren im ambulanten Bereich, und auch
in den Kliniken ist die Medizinische Dokumentation und das Kodie-
ren nicht miteinander gekoppelt, was eine sehr heterogene Struktur
zur Folge hat. Erschwerend kommt hinzu, dass Kliniken unterschied-
liche Software fiir einzelne Komponenten (z. B. patient administra-
tion system/ clinical workplace system/ medical coding software)
benutzen, und dass die bisherige ICD-10-GM [8] weiterhin als Grund-
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lage fir die Abrechnung mittels German Diagnostic Related Groups
(G-DRGs) [33] und statistische Zwecke dient. Auch handelt es sich bei
der Alpha-ID um ein nationales, paralleles System zur ICD, das stdndig
erweitert werden muss. Die Erkenntnisse aus der Alpha-ID-SE [31] Ein-
flihrung im stationdren Bereich kénnen aber als Testlauf fiir die Um-
stellung vom ICD-10 auf ICD-11 in Deutschland fiir den Bereich der
Seltenen Erkrankungen gelten. Ein Kodierungssystem wie die ICD-11,
das Seltene Erkrankungen einerseits weit umfassender abbildet als die
ICD-10 und andererseits eine bessere Verkniipfung von Symptomen,
Diagnosen, Funktion und Begleiterkrankungen ermdglicht, und
zudem Grundlage sein kann fiir Tools zur symptombezogenen Diag-
noseunterstiitzung oder auch Software-Lésungen, die therapeutische
Pfade digital umsetzen, ist daher von groRem Wert. Die Erwartung an
die ICD-11ist, dass sich diese kiinftig leichter in unterschiedliche Ver-
sorgungskontexte implementieren Idsst. Von besonderer Bedeutung
im Hinblick auf die Seltenen Erkrankungen ist hier die Weiterentwick-
lung der Kodierung in die Primdrversorgung. Denn es ist die Versor-
gung vor Ort, die den Weg zu den derzeit 35 Zentren fiir Seltene Er-
krankungen mit ihren Spezialambulanzen bahnen muss und die im
Verlauf bei der Koordination der Versorgung eine wichtige Rolle ein-
nimmt. Daher erscheint die Umstellung auf ein einheitliches, standar-
disiertes System iiber die Sektorengrenzen hinweg geboten. Diese
Chance bietet die ICD-11.

Die Perspektive der Kostentrager

Aus Kostentrdagersicht ist die Migration aus einer ICD-10-Welt in
eine ICD-11-Welt nicht zuletzt deswegen eine groRe Herausforde-
rung, weil ICD-Kodes im deutschen Gesundheitswesen in grolem
Umfang flir Zwecke der Steuerung und der Vergiitung genutzt wer-
den. Am offensichtlichsten und bekanntesten ist das bei der stati-
ondren Abrechnung tiber G-DRGs, die sich praktisch komplett auf
die ICD-Kodierung verldsst [33]. Weniger prasent in der 6ffentli-
chen Wahrnehmung ist, dass ICD-kodierte Erkrankungen auch dem
Risikostrukturausgleich der Krankenkassen im Gesundheitsfonds
[34] zugrunde liegen. Entsprechend fiihren Verdnderungen bei der
Kodierung unter Umstdnden zu relevanten Verlagerungen von
Geldstromen auf unterschiedlichen Ebenen, mit denen das System
dann umgehen muss - nicht unlésbar, aber im Hinblick auf Um-
stiegsplanungen und ICD-11-Roadmaps friihzeitig zu beachten.

Die groRe Chance der ICD-11 aus Sicht der Kostentrdger liegt in
den besseren Differenzierungsmaoglichkeiten in vielen Bereichen:
Eine genauere Kodierung erleichtert nicht nur, wie oben gesehen,
die Versorgungsforschung, sondern nattirlich auch die Ressourcen-
allokation und Ausgabensteuerung mit dem Ziel einer verbesser-
ten Versorgung tiber die Sektoren hinweg. Gleichzeitig liegt hier
aber auch eines der gréRten Risiken: Die Potenziale der ICD-11 wer-
den ungenutzt bleiben, wenn es nicht gelingt, eine Kodierung in
der nétigen Qualitdt und Tiefe auch wirklich zu erreichen. Anreize
fur die Anwendenden, und insbesondere drztliche Fachpersonen,
sich mitder ICD-11 intensiv zu befassen, fehlen derzeit. Im ungiins-
tigsten Fall droht bei einem schlecht exekutierten Umstieg sogar
eine Verschlechterung der Kodierungsqualitdt mit dann erhebli-
chen Folgen an vielen Stellen des Systems. Dem gilt es, aktiv und
mittels digitaler Hilfen entgegenzusteuern.
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Einige Handlungsfelder

Klar scheint, dass es angesichts der Komplexitit des Ubergangs von
einem alten auf ein neues Klassifikationssystem ratsam ist, sich
friihzeitig mit den Herausforderungen einer solchen Migration zu
befassen. Es gilt, mégliche Hindernisse zu identifizieren, die zu Ver-
zdgerungen bei der Implementierung der ICD-11 fiihren konnten.
Die Potenziale der ICD-11 kénnen nur genutzt werden, wenn die
Umstellung zu einer detaillierteren, qualitativ hochwertigeren Do-
kumentationsqualitat fiihrt. Als Herausforderungen — auch fiir die
Versorgungsforschung - sind insbesondere die Latenz von Einfiih-
rung und gleichférmiger Nutzung sowie die erforderliche Ande-
rung von Kodiergewohnheiten zu sehen. Es ist zu fragen, wie die
ICD-11 und somit die gezieltere Kodierung zu einer besseren Ver-
sorgung Uber die Sektoren hinweg beitragen kann, denn bei den
wenigen Erkrankungen, bei denen auch schon in der ICD-10 eine
Verschliisselung der Erkrankungsschwere moglich ist (z. B. Stadi-
um gemaR der New York Heart Association (NYHA) bei Herzinsuf-
fizienz oder Stadium der Niereninsuffizienz), wird diese im ambu-
lanten Bereich in weniger als der Hilfte der Falle genutzt [35]. Statt-
dessen wird oft ,nicht ndher klassifiziert* kodiert. Hierzu ist jedoch
anzumerken, dass im ambulanten Bereich - im Gegensatz zum
Krankenhaus [33] - keine Verkniipfung der ICD-Kodierung mit der
Vergiitung besteht.

Daher sollen abschlieBend einige Handlungsfelder skizziert wer-
den, die zu bearbeiten bzw. intensiver zu diskutieren ratsam er-
scheint. Damit sollte jetzt begonnen werden, auch wenn die gefor-
derte Implementierung fiir Mortalitat qua WHO-Assembly-Be-
schluss bis 2027 im Moment noch hinreichend weit entfernt
erscheinen mag. Wie in vielen anderen Bereichen wird sich voraus-
schauendes Handeln auch hier auszahlen und es wird helfen, in
einem derzeit ohnehin dynamischen requlatorischen Umfeld zeit-
und kostenintensive Schleifen zu vermeiden.
= Gemeinsames Verstdndnis bei allen Akteuren herstellen

Im Idealfall verstandigen sich alle Akteure des Gesundheits-

wesens darauf, den Umstieg auf die ICD-11 dazu zu nutzen,

die Dokumentation im deutschen Gesundheitswesen
nachhaltig voranzubringen. Auch die ambulante Versorgung,
sowie die Ambulante Spezialfacharztliche Versorgung (ASV)
sind hier einzubeziehen. Dass eine solche Verstandigung
gelingt, ist keineswegs selbstverstandlich. Erinnert seiin
diesem Zusammenhang an die sogenannte ,Krokodilbiss-De-
batte‘ [36] bei Einfiihrung der ICD-10 und an die Diskussionen

im Zusammenhang mit der Einflihrung von Kodier-Richtlinien

in der vertragsarztlichen Versorgung [36]. Klar ist, dass ein

gemeinsames Verstdndnis, selbst wenn es erreicht wiirde,
nicht ausreicht. Aber es wére eine gute Basis fiir alle weiterge-
henden MaRnahmen.

= Digitale Einbettung friihzeitig planen

Ein zentraler Erfolgsfaktor fiir eine ICD-11-Implementierung,

die tiber das Kodieren der fiir die Abrechnung zwingend

erforderlichen Kodes hinausgeht, ist die digitale Einbettung der

Kodierung in die Informationssysteme von Arztpraxen und

Krankenhdusern. Diese muss iber das Anbieten eines reinen

Thesaurus hinausgehen. Stattdessen sollten aus der Standard-

dokumentation mdglichst automatisiert Kodierungsvorschldge

abgeleitet werden, die dann von den Anwendenden nur noch
bestatigt oder dezent ergdnzt werden miissen. Letztlich wird es
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nur mit einer solchen technischen Umsetzung gelingen,
dauerhafte Akzeptanz fiir eine , tiefe“, qualitativ hochwertige
ICD-11-Kodierung zu erreichen, die alle Moglichkeiten nutzt,
die die ICD-11 mit Blick auf Forschung, Qualitatssicherung und
Patientensteuerung bietet. Ein Selbstldufer wird die Implemen-
tierung entsprechender Tools nicht. Zudem muss diese
technische Umsetzung auch den Ansatz ,,Dokumentiere nur
einmal fiir alle Anwendungszwecke* verfolgen und somit die
ICD-11 im Okosystem der Kodiersysteme fiir verschiedene
Anwendungsfalle eingebettet werden.

Uber Anreizsysteme nachdenken

Der Anreiz fir die Einfiihrung der ICD-11 zum einen durch die
Vorteile der neuen, aktuellen und modernen Klassifikation
selbst kommen, die fiir die Anwendenden alleine durch die
Verwendung einen Vorteil bringt, zum anderen durch die
gelungene Einbettung in IT-Systemen im Zusammenspiel mit
anderen Kodiersystemen wie SNOMED CT (> Abb. 4) [16], so
dass die Anwendenden idealerweise den Umstieg bzw. das
Kodieren nicht als Last empfinden oder es sogar gar nicht
merken. So kénnte es gelingen, dass die groBe Mehrheit der
Kodierenden den Nutzen einer hochwertigeren Kodierung als
erheblich einstuft, was herkémmlichen Anreizsystemen
vorzuziehen ware.

Fachgesellschaften stérker einbinden

Handlungsbedarf besteht insbesondere bei der Einbindung
der Fachgesellschaften und deren Dachverband, der Arbeits-
gemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften (AWMF). Fachgesellschaften miissen bei der
Qualitatssicherung der ICD-11 und deren Ubersetzung
mitwirken, ein Prozess, der bereits |duft und der vom BfArM
koordiniert wird. Sie sind aber dartiber hinaus auch wichtige
Ansprechpartner fir die Implementierung der ICD-11, zumal
in Zeiten, in denen die Definition von (letztlich ICD-10/11-ba-
sierten) Qualitatsindikatoren und ihre automatisierte Analyse
zunehmend versorgungspolitische Bedeutung gewinnt.
Besonders wichtig ist die Rolle der AWMF auch im Hinblick auf
die Leitlinien, und hier insbesondere die Nationalen Versor-
gungsleitlinien und das Onkologische Leitlinienprogramm von
Deutscher Krebsgesellschaft, Deutscher Krebshilfe und AWMF
[37], die in der Arzteschaft das Bewusstsein fiir die Umstel-
lung bahnen helfen kénnen. Aber auch der G-BA ist hierim
Hinblick auf die Disease-Management-Programme [38] sowie
die Ambulante Spezialfachérztliche Versorgung [39] gefragt.
Regulatorischen Rahmen auf ICD-11-Kompatibilitat prifen
Stichwort Politik: Generell sollte die ICD-11 bei anstehenden
Reformen schon heute mitgedacht werden, um zu verhindern,
dass Fakten geschaffen werden, die im Zuge der ICD-11-Ein-
fiihrung wieder revidiert werden miissen. Das betrifft zum
einen Vorhaben im Bereich Digitalisierung wie die Neujustie-
rung der elektronischen Patientenakte (ePA) ab Anfang 2025
[40]. Um die ICD-11 reibungslos in das Okosystem der
Kodiersysteme der ePA einzupassen, ist eine Harmonisierung
mit weiteren Kodiersystemen nétig. Hier ist z.B. SNOMED CT
[16] als umfangreichste internationale Gesundheitstermino-
logie zu nennen. Um den Anwendenden keine Mehrfachko-
dierung aufzubiirden, ist auch fiir die ePA der Grundsatz
»Dokumentiere nur einmal fiir alle Anwendungszwecke*“ ein

wichtiges Ziel. Auch international wird diese gemeinsame Ver-
wendung von Kodiersystemen gefordert, wie aus einer
Stellungnahme bei der letzten World Health Assembly im May
2023 ersichtlich wird [41]. Es betrifft aber auch digitalisie-
rungsfernere Gesetzesvorhaben wie die Krankenhausreform,
bei denen ein zukiinftiger Ubergang auf die ICD-11 zumindest
angedacht werden kdnnte. Ein weiteres Beispiel ist das
gesundheitspolitisch schon seit den Nullerjahren virulente
Thema der Present-on-Admission-Indikatoren [42]. Sie dienen
der Unterscheidung von bei Einweisung schon bestehenden
von im Krankenhaus erworbenen Diagnosen und sind u. a. fir
die Bewertung von Komplikationsraten bzw. zur Risikoein-
schdtzung stationarer Fallkollektive relevant. Auch hier stellt
sich die Frage, wie mit diesem mehrfach verschobenen und
deswegen aus Sicht einiger Beteiligter mittlerweile relativ
prioritiren Thema angesichts des absehbaren Ubergangs von
der ICD-10 zur ICD-11 umzugehen ist. Es erscheint einerseits
nicht zielfiihrend, dieses wichtige Element auf die ICD-11 ,zu
verschieben®, da es ohnehin schon viel zu lange aufgeschoben
wurde. Andererseits ist klar, dass der Ubergang auf die ICD-11
Auswirkungen auf diese Indikatoren haben wird, was
zumindest planerisch beriicksichtigt werden sollte.

FAZIT

Die Einflihrung der ICD-11 kann fiir das deutsche
Gesundheitswesen auf mehreren Ebenen eine groRe Chance
sein. Zum einen kann sie zu einer deutlich detaillierteren
Kodierung fiihren, die eine entsprechend umfassendere
Nutzung der Daten ermdglicht. Zum anderen wird durch die
ICD-11 der Erkrankungskatalog an mehreren Stellen
modernisiert. Erkrankungen, die bisher gar nicht in der ICD
auftauchen, darunter viele Seltene Erkrankungen, werden
kiinftig im requldren System abbildbar und kodierbar.
Zusatzlich erhalten Schlaf-Wach-Stérungen und Stérungen
der sexuellen Gesundheit eigene Oberkapitel und verlieren
dadurch das Stigma, das ihnen bisher aufgrund der
historisch bedingten Eingliederung als F-Diagnosen
anhaftete.

Um die medizinischen, wissenschaftlichen und versorgungs-
politischen Potenziale der ICD-11 zu heben, sollte dem
Thema auf Ebene der Gesundheitspolitik, der Fachgesell-
schaften, der Aufsichtsbehérden und auch der Software-
industrie hohe Prioritat eingerdumt werden. Mit Blick auf
das vorgesehene, spdteste Einflihrungs-Datum fiir Mortalitat
2027 ist zu eruieren, welche MaRnahmen in welcher
Reihenfolge zu ergreifen sind, um am Point-of-Care von
Anfang an eine moglichst unkomplizierte Kodierung zu
gewabhrleisten, die im besten Fall auch von den Anwenden-
den selbst als ein Fortschritt, und nicht als erneute zusatzli-
che birokratische Zumutung, empfunden wird, die dazu
beitrdgt, dass im deutschen Gesundheitssystem die
Ressourcen sinnvoll alloziert werden kénnen und somit auch
zukiinftig eine Versorgung im Sinne der Betroffenen und
ihres sozialen Umfeldes gewahrleistet ist.
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