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Ergebnis

Ein Exon pro Sequenzierung

• Punktmutationen
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Sanger
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Ganzgenomsequenzierung



• Kohortenauswahl für die Planung von neuen klinischen Studien/Forschungsprojekte
• Auf der Grundlage von Diagnosen
• Auf Grundlage von Varianten und Genen

• Epidemiologische Studien einschließlich Genotyp-Phänotyp Assoziationen
• Verbesserte Variantenbewertung à neue Therapieoptionen
• Langfristige Follow-up-Daten zur besseren Bewertung von Penetranz und Variabilität, die 

möglicherweise eine gezielte Therapie implizieren
• Rekrutierung von Patienten für klinische Studien
• Optimierung Bioinformatischer Pipelines

• Analyse bisher nicht beachteter Variantenklassen (z.B. kleine Inversionen)
• Entwicklung und Nutzung von KI-Methoden für die Hochdurchsatzanalytik 
• Einsatz von Tools, z. B. Genematcher, zur Identifizierung potenziell krankheitsrelevanter 

Varianten in verschiedenen Genen
• Patient-like mine

Nutzen der Daten für die Forschung



• Zunehmender Bedarf an Personalisierter Medizin (2023: >7000 MTB-Fälle an 
den CCC Standorten)

• MIRACUM-Use Case 3 „IT Support für MTBS“
• Entwicklung von Analyse-Pipelines
• Visulisierungs-Tools – Datenstruktur – cBioPortal
• Roll-out via DIZ
• z.T. im klinischen Alltag genutzt

• im Rahmen der Medizininformatik-Initiative (MII): 
• Harmonisierung in der zurückliegenden Förderphase und erreichten Lösungen aus den vier MII-Konsortien 

MIRACUM, DIFUTURE, HiGHmed und SMITH 
• weitere nationale Konsortien wie BZKF, DKTK, NCT, nNGM, ZPM/DNPM

• Beteiligung der Landeskrebsregister über die Plattform § 65c: 
• Krebsregister-Daten sollen auch in Forschung und Versorgung zur Verfügung stehen und genutzt werden können 

(Etablierung des Datenflusses) 
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Ziel: 

Ergebnisse zu konsolidieren, weiterzuentwickeln 
und möglichst dauerhaft zu etablieren

PM4Onco: Personalisierte Medizin für die Onkologie



Das PM4Onco-Team:   
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Integration der Landeskrebsregister-Daten    
(AP1)

Datennutzung für die personalisierte Onkologie

Ziel: Nutzbarkeit der Krebsregisterdaten
• Verbesserung des Verständnisses der 

Datenflüsse und Prozesse sowohl in den 
Krebsregistern als auch in der 
Patientenversorgung und Schaffung von 
Synergien

• Bereitstellung von Plausibilitätsregeln für eine 
verbesserte Datenqualität (insbesondere 
molekulargenetische Daten für MTBs)

• verstärkte Nutzung der Krebsregisterdaten 

• a) in der Versorgung: Informationen 
zum Therapieverlauf, zu 
Überlebensdaten

• b) in der klinischen Forschung 
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MV GenomSeq Infotermin: Agenda

xxx
• Begrüßung, Vorstellung der Beteiligten und der Agenda (PFT, A. Till, 3 min)
• Grußworte und Einführung durch VUD (J. Bussmann, 5min)
• Überblick Stand der Infrastruktur für das Modellvorhaben (A. Till, 10 min):
                                - LE und Knoten
                                - Vertragsnetzwerk 
                                - TE Version 2
                                - Testung Technische Infrastruktur
                                - Beteiligung Beihilfe
• Status Datenkranz und Datenspezifikationen (C. Scholl, 5 min)
• Überblick Datenknoten: Anbindung  und  Kommunikation zw. Knoten und LE (O. Kohlbacher, 5-10 min, ggfs andere Vertreter 

der Datenknoten)
• Beantwortung eingegangener Fragen zu Rechtslage, Technik, Daten, Abrechnungsmodalitäten, Evaluation (unterstützt durch 

Vertreter der Datenknoten und der Kostenträger)

• Termin für Techniker der LE: 
• Geplant für 1./2. Woche im Juli, nach ersten Rückläufern, Termin wird auch mit Datenknoten 

abgestimmt
• Bitte zum Abgleich Meldung von aktuellen Emailadressen der technischen Ansprechpartner 

(bitte 1 Email mit allen Adressen/ LE!) 
• → Andreas.Till@bfarm.de oder PlattformMVGenomSeq@bfarm.de



Integration der Landeskrebsregister-Daten    
(AP1)

Standardisierte Kerndatensätze    
(AP2)

Datennutzung für die personalisierte Onkologie



Ziel: Vollständige Informationen für MTBs

• Anwendungsprofil „PersOnco“ (Personalisierte 
Onkologie) im Rahmen des MII-Kerndatensatzes

• Onkologie (=/= oBDS)

• Molekulares Tumorboard (PM4Onco) 

• Molekulargenetischer Befundbericht

• Pathologie-Befund

• weitere Informationen (zB bildgebende Daten) sind 
über weitere Erweiterungsmodule abrufbar

Standardisierte Kerndatensätze
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Integration der Landeskrebsregister-Daten    
(AP1)

Standardisierte Kerndatensätze    
(AP2)

Integration von PROs (Patient Reported Outcomes) 
(AP3)

Datennutzung für die personalisierte Onkologie
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Integration der Landeskrebsregister-Daten    
(AP1)

Standardisierte Kerndatensätze    
(AP2)

Standardisierte Bioinformatik- und 
Dateninfrastrukturen 

(AP4)

Visuelle Analytik 
(AP5)

Integration von PROs (Patient Reported Outcomes) 
(AP3)

Datennutzung für die personalisierte Onkologie
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Standardisierte Bioinformatik- 
und Dateninfrastrukturen

• Implementierung einer Referenzpipeline

• Darstellung der Ergebnisse als 
Kerndatenelemente 

• Schnittstelle zum GHGA

• Erstellung von Referenzdatensätzen

• Integration mit Datenbanken zur 
Variantenannotation (z.B. ClinVar)

Visuelle Analytik

Ziel: Darstellung komplexer molekularer InformationenZiel: standardisierte, reproduzierbare 
bioinformatische Pipelines & Definition 
entsprechender Dateninfrastrukturen
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Integration der Landeskrebsregister-Daten    
(AP1)

Integration von PROs (Patient Reported Outcomes) 
(AP3)

Standardisierte Kerndatensätze    
(AP2)

Standardisierte Bioinformatik- und 
Dateninfrastrukturen 

(AP4)

Visuelle Analytik 
(AP5)

Erweiterte Analytik 
(AP6)

Datennutzung für die personalisierte Onkologie
Ziel: Qualitätsgesicherte Einführung und 
Entwicklung fortgeschrittener Analyse-
Pipelines

• Definition fortgeschrittener Analyse-Pipelines

• Definition von Annotationsworkflows unter 
Verwendung von Variantenannotations-
Datenbanken

• Identifizierung neuartiger Biomarker und 
komplexer Biomarker-Signaturen (auch: die 
Bedeutung von VUS als Biomarker)

• Identifizierung relevanter klinischer Studien

• Suche nach ähnlichen Patienten mit Hilfe 
von KI-Methoden – Patient like mine
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PM4Onco strebt eine Allianz zwischen der MII, den onkologi-
schen Exzellenzzentren, den Krebsregistern, Nachwuchswis-
senschaftler:innen, Patient:innen und Bürger:innen an, um die 
Personalisierte Medizin in der Krebstherapie zu stärken.

ACHT PAKETE ERGEBEN EIN GANZES
Melanie Börries (Koordinatorin) sowie Benedikt Brors und Oli-

ver Kohlbacher (Ko-Koordinatoren) koordinieren das gesamte 
Konsortium. Das Projekt ist in acht Arbeitspakete (WP1 – WP8) 
unterteilt, deren AP-Leitungen gemeinsam die Fortschritte in 
den einzelnen Arbeitspaketen koordinieren und voranbringen. 

WP1 befasst sich mit einer wichtigen Datenquelle: den lan-
desweiten Krebsregistern, die derzeit im Kontext der MII noch 
fehlen. Diese Register werden mit den bestehenden DIZ ver-
bunden, die perspektivisch zusätzliche Daten (wie PROMs, 
WP3) einbeziehen, um einen umfassenderen Überblick zu 
einem „Patientenpfad“ zu erhalten. WP2 befasst sich mit der 
Standardisierung und Harmonisierung klinischer Daten aus 
der personalisierten Onkologie. Hier wird ein neues onkologi-
sches Erweiterungsmodul des MII-Kerndatensatzes erarbeitet, 

welches die standardisierten Datendarstellungen bereits be-
stehender Netzwerke zur personalisierten Krebsversorgung, 
wie Master, ZPM/DNPM, berücksichtigt. WP4 fügt dem Gesamt-
datensatz einen weiteren Datentyp hinzu, nämlich genomi-
sche Informationen. Diese werden durch standardisierte Bio-
informatik-Pipelines bereitgestellt, um die Vergleichbarkeit 
und Reproduzierbarkeit der genomischen Variantendaten zu 
maximieren.

Die Integration dieser ergänzenden Datensätze erfolgt in 
den DIZ, die zugleich auch Schnittstellen zu den lokalen MTB-
Anwendungen implementieren. WP5 und WP6 unterstützen 
verschiedene Aspekte der interaktiven Datenanalyse (WP5) 
oder von fortgeschrittenen statistischen Methoden (WP6). 
WP7 zielt darauf ab, die verschiedenen Komponenten (z. B. 
Software, Pipelines, SOPs) an allen beteiligten Standorten ein-
zuführen. Die allgemeine Projektkoordination und -bericht-
erstattung wird von WP8 übernommen. Um die Perspektive 
der Patienten:innen in die Aufgaben und die Umsetzung von 
PM4Onco einzubeziehen, werden sie von Beginn des Projekts 
an eng eingebunden.

STRUKTUR DER ARBEITSPAKETE VON PM4ONCO

Acht Arbeitspakete, 
die ein Ganzes 
ergeben: PM4Onco 
wird von Melanie 
Börries (Koordinatorin), 
Benedikt Brors und 
Oliver Kohlbacher 
(Ko-Koordinatoren) 
koordiniert. Jedes WP 
hat eine/n Leiter:in und 
eine/n Ko-Leiter:in, die 
sich die Aufgabe teilen 
und die Fortschritte 
in den verschiedenen 
Arbeitspaketen 
monitoren.

Cancer registries

DICs

MTB

WP1
cancer 

registries

WP4
bioinformatics 

pipelines

WP7
roll-out

Charité
DKFZ
GUF

LIH MHH
§65c
RBK
TUD
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UKT
UKU
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UMCMz
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UMH
UMM
UMR
UNA

WWU

WP8
coordination

WP2
core  

datasets

WP5
visual  

analytics

WP3
patient  
journey

WP6
advanced 
analytics

Clinical Experts (oncology, pathology, clinical genetics, radiotherapy)

Patient Representatives

</>

PERSPEKTIVE 
Ein wichtiger Aspekt wird das Ausrollen 

der Infrastruktur auf mehr als 20 Zentren in 
Deutschland sein, um den klinischen Bereich 
durch relevante IT- und Dateninfrastrukturen 
zu ergänzen. Damit wird nicht nur bessere 
Versorgung ermöglicht, auch Forschungs-
projekte werden mit qualitativ hochwertigen 
Daten versorgt. Herausragend ist der Vorsatz, 
von Anfang an eng mit Patientenvertreter:in-
nen zusammenzuarbeiten und deren Sicht-
weise in die Entwicklung einzubeziehen und 
dies auch zum Bestandteil der Kommunika-
tion Richtung Patient:innen und Bürger:innen 
zu machen. PM4Onco will die Idee der perso-
nalisierten Medizin in der Onkologie besser 
erklären und auch kontroversen Aspekten, 
wie dem Einsatz von Methoden der Künst-
lichen Intelligenz oder den Schutz sensibler 
genetischer Daten, mit offenen Diskussionen 
begegnen und um Verständnis werben. Die 
Ausbildung und Betreuung junger Wissen-
schaftler:innen, sowohl in den klinischen Be-
reichen als auch in den Informationswissen-
schaften, wird ebenfalls adressiert, um den 
Nährboden für die interdisziplinäre persona-
lisierte Medizin zu schaffen.

Da wir davon ausgehen, dass PM4Onco 
auch außerhalb der Universitätskliniken und 
über die europäischen Grenzen hinaus An-
wendung finden wird, haben wir zwei proto-
typische Partner einbezogen, nämlich das 
Robert-Bosch-Krankenhaus Stuttgart (RBK) 
und das Luxembourg Institute of Health (LIH). 
Diese konnten als nicht-universitäre Partner 
des Konsortiums gewonnen werden, um ge-
eignete Konzepte für einen etwaigen Roll-out 
kennenzulernen.

Insgesamt hat die personalisierte Medizin 
in der Onkologie das Potenzial, die Behand-
lung von Krebs zu revolutionieren und die 
Überlebensrate von Krebspatient:innen zu 
verbessern, indem sie eine gezielte und indi-
vidualisierte Behandlung ermöglicht. Das Kon-
sortium PM4Onco kann dazu einen wichtigen 
Teil beitragen.  
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MV GenomSeq Infotermin: Agenda

xxx
• Begrüßung, Vorstellung der Beteiligten und der Agenda (PFT, A. Till, 3 min)
• Grußworte und Einführung durch VUD (J. Bussmann, 5min)
• Überblick Stand der Infrastruktur für das Modellvorhaben (A. Till, 10 min):
                                - LE und Knoten
                                - Vertragsnetzwerk 
                                - TE Version 2
                                - Testung Technische Infrastruktur
                                - Beteiligung Beihilfe
• Status Datenkranz und Datenspezifikationen (C. Scholl, 5 min)
• Überblick Datenknoten: Anbindung  und  Kommunikation zw. Knoten und LE (O. Kohlbacher, 5-10 min, ggfs andere Vertreter 

der Datenknoten)
• Beantwortung eingegangener Fragen zu Rechtslage, Technik, Daten, Abrechnungsmodalitäten, Evaluation (unterstützt durch 

Vertreter der Datenknoten und der Kostenträger)

• Termin für Techniker der LE: 
• Geplant für 1./2. Woche im Juli, nach ersten Rückläufern, Termin wird auch mit Datenknoten 

abgestimmt
• Bitte zum Abgleich Meldung von aktuellen Emailadressen der technischen Ansprechpartner 

(bitte 1 Email mit allen Adressen/ LE!) 
• → Andreas.Till@bfarm.de oder PlattformMVGenomSeq@bfarm.de
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Zusammenfassung
• Die Genommedizin/MVGS hat das Potential, die Prävention, die Diagnose und die Behandlung von 

Erkrankungen entscheidend zu verbessern 
Potential nutzen:
• Generierung einmaliger Datensätze
• Zugang zu genetischen und klinischen Daten
• Identifizierung von neuen krankheitsrelevanten Genvarianten
• Erforschen von neuen Mechanismen und Entwicklung von neuen Ansätze für die Diagnose und 

Behandlung (neue Therapieoptionen)
• Nutzung der großen Datenmenge ermöglicht die Identifizierung von genetischen Varianten, die das Risiko 

für bestimmte Krankheiten erhöhen => Identifizierung von Risikofaktoren, Entwicklung von präventiven 
Maßnahmen 

• Einschluss von Patienten und Zusammenstellen von Kohorten für bestehende und neue klinische Studien
• Nutzung und Abstimmung von Analyse-Pipelines, Harmonisierung von Prozessen und Erfassung von  

strukturierter Datensätze
• Zusammenarbeit mit Patientenvertretung
àinternationale Vernetzung
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