
genomDE: 

Bedeutung genomischer Medizin 
für Lungenkrebs-Patient:innen

Kick-Off-Meeting zu genomDE am 7.12.2021, Berlin

Bärbel Söhlke
zielGENau e.V. – Patientennetzwerk Personalisierte Lungenkrebstherapie 



• Sehr große Zahl an Neuerkrankungen: ca. 60000 pro Jahr.
• Häufigste Krebstodesursache bei Männern und Frauen.
• >80 Prozent der Betroffenen haben keine Chance auf Heilung.
• Durchschnittliche Wirksamkeit von Chemo-/Immuntherapie gering.

Patienten benötigen dringend bessere Therapien

• Die Therapie wird zunehmend molekular gesteuert.
• Mediane Überlebenszeiten bis zu 6 Jahren bei zielgerichteten Therapien.

Rasante Fortschritte in genomischer Lungenkrebs-Medizin

• Molekulare Testraten sind inakzeptabel.
• Jedes Jahr unnötiger Verlust von vielen Tausend Patienten-Lebensjahren.

Längst nicht alle Patienten werden adäquat behandelt

Lungenkrebs in Deutschland
Die Situation der Patienten muss verbessert werden!



 Therapierbare Treibermutationen 
beim Adenokarzinom der Lunge
(Zulassung, off-label, klinische Studien)

 Ähnliche Entwicklung bei anderen
Tumorerkrankungen

Genomische Lungenkrebs-Medizin
NGS-basierte molekulare Diagnostik vor Therapiebeginn essentiell



Genomische Lungenkrebs-Medizin
Bedeutung der ‘Personalisierung’ für die Patienten

Spezifische hocheffektive Therapien / Extrem steigende Komplexität

• Fokusverschiebung auf die genomische Tumorursache.
• Patienten sind zunehmend Teil von immer kleineren 

genomisch definierten (teilweise tumoragnostischen) 
und unterschiedlich zu behandelnden Gruppen …

• mit deutlich längerem Überleben bei viel besserer 
Lebensqualität dank spezifischer hocheffektiver Therapien.

• Rasante Erkenntnisfortschritte führen zu stark steigender 
Komplexität in Diagnostik, Therapie und Forschung.

• Viele Therapiemöglichkeiten hängen von genomischen 
oder Biomarker-Analysen ab, deren Ergebnisse richtig
interpretiert werden müssen. Adenokarzinom



Bedeutung der ‘Personalisierung’ für Patienten
Zielgerichtete Therapie deutlich längeres Überleben mit viel besserer Lebensqualität

EGFR-/ALK-/ROS1-Patienten 
haben fast alle nie geraucht 
und sind mehrheitlich weiblich.

Durchschnittsalter 50-55 Jahre.
Viele sind deutlich jünger.
Viele sind fit und sportlich. 

Richtig behandelt können viele 
jahrelang ein (fast) normales 
Leben führen.

Treffen der ROS1ders mit Experten in Köln 2019



Wie erreicht man, dass jeder Lungenkrebspatient
 umfassend getestet wird und
 die bestmögliche Therapie erhält?

Molekulare Diagnostik
für optimale Therapieentscheidungen

Personalisierte Therapie
auf Basis der Ergebnisse



Molekulare Diagnostik ist kein Selbstzweck
Ziel ist die Ableitung einer passenden zielgerichteten Therapie

Nov. 2021: Fallbeispiel eines umfangreichen 
molekularpathologischen Befundberichtes, 
in welchem onkogene Treibermutationen 
detektiert wurden. Für eine zielgerichtete 
Therapie fehlen wichtige Details. 
 Der Patient erhält Chemo-/Immuntherapie.
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Personalisierte Therapie
Komplexität bei Lungenkrebs erfordert
qualitätsgesicherte Strukturen



• Umfassende molekulare Diagnostik und Analyse im gesamten Netzwerk. 
• Ergebnisse werden ergänzt um konsentierte Therapieempfehlung.
• Zentrale Diagnostik und Therapieempfehlung – dezentrale Behandlung.
• Kostenerstattung für NGS und Beratung ambulant und stationär 

bei Erstdiagnose und bei jedem Rezidiv.
• Leichterer Zugang zu klinischen Studien und neuen innovativen Medikamenten.
• Verbund ermöglicht hochwertige Forschung – auch für seltene Subgruppen –

und schnellen Wissenstransfer zu den Patienten.

 Wohnortnahe Spitzenmedizin und die optimale Therapie für Patienten. 
 Längeres Überleben mit einer besseren Lebensqualität. 

Warum ist das nNGM für Patienten so wichtig?



Chancen Herausforderungen

Wertvolle genomische Forschungs-
und Versorgungsdaten erfordern 
• wissensgenerierende 

hochqualifizierte Strukturen,
• Datenharmonisierung und 

Qualitätssicherung vor einer 
Datensammlung und -speicherung.

genomDE ermöglicht die Suche nach 
seltenen Aberrationen für Patienten 
mit begrenzten Therapieoptionen.

genomDE kann weitere Therapieoptionen eröffnen
… für Patienten mit unzureichenden Möglichkeiten



 Die harmonisierte Zusammenarbeit und 
gemeinsame Erhebung und Nutzung von 
Daten im nNGM fortsetzen.

 Das Netzwerk in seiner Qualität und Tiefe 
für genomDE nutzen.

Lungenkrebspatienten fordern weiteren Ausbau des nNGM
… damit mehr Betroffene Zugang zu innovativen Therapien erhalten



Vielen Dank
für Ihre Aufmerksamkeit!

www.zielgenau.org
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