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Entstehung und beteiligte Stakeholder 

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

• gleichzeitig, nicht nur in der Medizininformatik-Initiative, arbeiten weitere nationale Konsortien an der 
Aufgabenstellung

• u.a. Task von Use-Cases der Medizininformatik-Initiative (MII) – Phase 2
• z.B. MIRACUM-Use Case 3 „IT-Support für MTBs“ mit Beteiligung des Freiburger MTB

• Entwicklung von Analyse-Pipelines
• Visulisierungs-Tools – Datenstruktur – cBioPortal
• Roll-out via DIZ
• z.T. im klinischen Alltag genutzt

• in Phase 3 der MII erhielt das Verbundprojekt PM4Onco u.a. das Ziel, die Ergebnisse möglichst vieler (nationaler) 
Stakeholder zu harmonisieren
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Das PM4Onco-Team:   



Das PM4Onco-Team:   

Schritt 1 und erste Challenge: 

Harmonisierung der 24 Standorte (universitär/nicht-universitär) 
aus vier Konsortien der MII 



Weitere nationale Konsortien:   

Schritt 2 und zweite Challenge: 

Harmonisierung mit den weiteren nationalen Stakeholdern und Konsortien



3. Ebene:   

Die föderale Struktur in Deutschland



3. Ebene:   

Die föderale Struktur in Deutschland

PM4Onco-Standorte in Deutschland



Last but not least:   

Die Bundesebene: BfArM, BMBF, BMG

PM4Onco-Standorte in Deutschland
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Modellvorhaben Genomsequenzierung   

• Gesetz zur Weiterentwicklung der Gesundheitsversorgung 
(Gesundheitsversorgungsweiterentwicklungsgesetz – GVWG)

• Vom Bundestag am 11. Juli 2021 beschlossen: Artikel 1, Änderung des Fünften Buches Sozialgesetzbuch (SGB 
V), §64e (neu):

Modellvorhaben zur umfassenden Diagnostik und Therapieempfehlung mittels 
Genomsequenzierung bei seltenen und bei onkologischen Erkrankungen

• GKV (GKV-Spitzenverband und Vertreter der Krankenkassenarten) schließt mit den Leistungserbringern 
(Berechtigung der Teilnahme nach Absatz 4 Satz 2) für die Krankenkassen einen einheitlichen Vertrag zur 
Durchführung des Modellvorhabens  - Laufzeit: mind. 5 Jahre

• Die im Modellvorhaben gewonnenen Daten sollen zu folgenden Zwecken nutzbar gemacht werden (§ 64e 
SGB V, Abs. 11):

• Verbesserung der Versorgung durch umfassende Diagnostik und Therapiefindung mittels einer 
Genomsequenzierung

• Qualitätssicherung
• Evaluation des Modellvorhabens
• wissenschaftliche Forschung
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Modellvorhaben Genomsequenzierung: 
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Klinischer 
Datenknoten
(KDK/CDN)

Leistungserbringer

Genomrechen-
zentrum

(GRZ/GDC)

Datenplattform 
(Träger: BfArM)

Klinische Daten
Vorgangsnr. 2

Genomdaten
Vorgangsnr. 1

Lokale 
Pseudonymisierung 

(Treuhandstelle)

Pat.-ID., 
Arbeitsnr./Fall

Vorgangsnr. 1,2

Data Flows within MV GenomSeq

Datendienste
(DD/DS)

• Aufbau und Betrieb einer Plattform, in der 
genomische und klinische Daten von 
Patient:innen mit onkologischen und seltenen 
Erkrankungen gespeichert und für Versorgung 
und Forschung nutzbar gemacht werden sollen

• Die Datenhaltung in der Plattform erfolgt 
dezentral in klinischen Datenknoten (KDK) 
und Genomrechenzentren (GRZ).
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Datennutzung für die personalisierte Onkologie
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Datennutzung für die personalisierte Onkologie

Integration der Landeskrebsregister-Daten    
(AP1)

Integration von PROs (Patient Reported Outcomes) 
(AP3)

Standardisierte Kerndatensätze    
(AP2)
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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
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PM4Onco AP2 – Standardisierte Kerndatensätze
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Datennutzung für die personalisierte Onkologie

Integration der Landeskrebsregister-Daten    
(AP1)

Integration von PROs (Patient Reported Outcomes) 
(AP3)

Standardisierte Kerndatensätze    
(AP2)

Standardisierte Bioinformatik- und 
Dateninfrastrukturen 

(AP4)

Visuelle Analytik 
(AP5)
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Standardisierte 
Bioinformatik- und Dateninfrastrukturen

Ziel: standardisierte, reproduzierbare bioinformatische 
Pipelines & Definition entsprechender 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 Informationen zur 
Unterstützung bei der Entscheidungsfindung
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PM4Onco AP4 & AP5
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Visualisierung – cBioPortal 
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Visualisierung – cBioPortal 
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Visualisierung – cBioPortal 
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Visualisierung – cBioPortal 
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Visualisierung – cBioPortal 
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Visualisierung – cBioPortal 
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Datennutzung für die personalisierte Onkologie

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)
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AP7: Roll-Out
Ziel: Roll-Out der entwickelten Software-Lösungen 
bzw. einzelner Lösungskomponenten 

an 22 DIZ der beteiligten Standorte
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PM4Onco AP7 & AP8

AP 8: Koordination und Öffentlichkeitsarbeit
• … Patientenvertretung
• … Projekt-Website pm4onco.de || Social Media
• … Workshops:
• … PM4Onco Veröffentlichungen 
• … Vorträge
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Datennutzung für die personalisierte Onkologie

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)

Melanie Börries | TMF Jahreskongress | 2.+.3 April 2025

Roll-Put 
(AP8)

Koordination und 
Öffentlichkeitsarbeit

(AP8)
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