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http://canceratlas.cancer.org/the-burden/lung-cancer/

Lungenkrebs verursacht die meisten Krebstoten - global und bei uns 

1,8 Mill. Lungenkrebstodesfälle 
jährlich weltweit

Lungenkrebs ist für jeden 5. Krebstodesfall
In Deutschland verantwortlich
Statistisches Bundesamt: Zahlen für 2020 

http://canceratlas.cancer.org/the-burden/lung-cancer/
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Beispiel: Therapierbare Treibermutationen beim Lungenkarzinom
(Zulassung, off-label, klinische Studien)   

Gensequenzierung (NGS) vor Therapiebeginn essentiell
> ähnliche Entwicklung bei anderen Tumorerkrankungen

Die Therapie von (Lungen-) Krebs wird zunehmend molekular gesteuert    

Mutations-spezifische Therapien
(Kinaseinhibitoren, Antikörper)



Personalisierte Lungenkrebs-Behandlung verlängert das Überleben um Jahre

>  noch bessere Überlebenszeiten von 5 Jahren und mehr in aktuellen Studien und 
Registerauswertungen mit sequentiellen Therapien und Nächstgenerations-Inhibitoren 

frühe Registerdaten (Ausgangslage: medianes Überleben mit Chemotherapie bei 10-12 Mon.)

Deutschland: 
Netzwerk Genomische Medizin 

USA: 
Lung Cancer Mutational 

Consortium 

France: 
INCA cohort 

The Clinical Lung Cancer Genome Project and 
Network Genomic Medicine. Sci Transl Med 
2013;5:209ra153

Kris et al. JAMA 
2014;311:1998-2006

Barlesi et al. Lancet 
2016;387:1415-26



Molekulare Testraten in Deutschland sind inakzeptabel und führen
zum Verlust Tausender Patientenlebensjahre / Jahr

F Griesinger, AIO annual meeting Berlin 2018

> Krebstherapien werden in Deutschland in ca. 1700 Krankenhäusern und 600 
onkologischen Praxen durchgeführt

> trotz eines leistungsfähigen Gesundheitssystems erhebliche Defizite beim 
Innovationstransfer 

Griesinger et al, Lung Cancer 2020



Die Implementierung genomischer Medizin erfordert eine neue
Arbeitsteilung zwischen spezialisierten Zentren und Regelversorgern 

• Genomsequenzierung mit regelmäßiger
Weiterentwicklung und QS

• Konsentierte Empfehlungen zur Therapie
• Molekulare Tumorboards
• Zweitmeinungsangebot
• Klinischen Studien und spezialisierte 

Behandlungen
• Datenbanken und kontinuierliche 

Evaluation

heimatnahe RoutinebehandlungZentralisierung von Diagnostik,
Beratung, Evaluation 

Krankenhäuser und Praxen

Tumorgewebe
Klinische Daten

Forschungs-nahes Spitzenzentrum

Befund
Empfehlung
Beratung 



Nationales Netzwerk Genomische Medizin Lungenkrebs
www.nngm.degefördert von der Deutschen Krebshilfe seit 2018

und den Krankenkassen

Koordinationsteam: J Wolf (Köln), Sprecher, R Büttner (Köln), C v Kalle (Heidelberg) / nNGM Gechäftsstelle  (Köln): A Kron

 harmonisierte NGS-basierte breite 
molekulare Testung mit zentraler QS

 harmonisierte Interpretation und 
Empfehlung

 Zentrale Evaluation

 Studienallokation

 Erstattung durch die 
Krankenkassen durch 
Besondere Versorgungsverträge

24 nNGM Zentren: 
Netzwerk der Netzwerke

Berlin Charité, Berlin Helios, 
Berlin Heckeshorn, Berlin Vivantes, 
Dresden, Düsseldorf, Erlangen, Essen, 
Frankfurt, Freiburg, Gießen-Marburg, 
Halle/Saale, Hamburg, Hannover, 
Heidelberg, Kiel/Lübeck, Köln/Bonn, Mainz, 
München TU/LMU, Oldenburg, Regensburg, 
Tübingen-Stuttgart, Ulm, Würzburg

24 Netzwerkzentren (NZ)
an 26 Standorten

359 Nerzwerkpartner (NP):
170 Praxen / MVZs
189 Krankenhäuser

Stand 2021: 
ca. 15.000 Pat. mit fortgeschrittenem 
NSCLC erfasst
= ca. 50% der Zielpopulation

http://www.nngm.de/


Fallpauschalisierte Vergütung im nNGM

2019 2020

September Oktober November Dezember Januar FebruarFebruar

 AOK Bayern
 AOK 

Bremen/Bremerhaven
 AOK Hessen
 AOK Niedersachsen
 AOK Nordwest
 AOK 

Rheinland/Hamburg

März April September Dezember Januar MärzFebruar

2021

August Oktober November Dezember

Seit 2019: Verträge zur Besonderen Versorgung nach 
§140a SGB V mit AOK/BKK und vdek

 Kostenerstattung der molekularen Diagnostik für 90% der 
Patienten im nNGM



Die Struktur des nNGM Verbunds
TF 1 Molekulare Diagnostik

• Bundesweit harmonisierte NGS-Diagnostik
• Methodische Weiterentwicklung 
• Zentrale Qualitätssicherung

TF 2 Digitale Vernetzung und Datensammlung
• IT-Architektur mit zentraler Datenbank
• Vernetzung mit anderen Initiative

TF 3 Molekulares Tumorboard und 
präklinische Evaluation
• Harmonisierung der Empfehlungen
• Präklinische Plattform zur Charakterisierung 

neuer Mutationen

TF 4 Klinische Studien
• Harmonisierung des Studienportfolios
• Flächendeckendes Angebot bei seltenen 

Mutationen
• Entwicklung eigener Studienprotokolle



TF 1a: Molekulare Diagnostik

• Harmonisiertes NGS Panel mit regelmäßigem Update
• Gemeinsame SOPs für molekulare Diagnostik (NGS, FISH etc.)
• Harmonisiertes Reporting
• Evaluation neuer Testverfahren 

- RNA-sequencing > fusions
- Liquid Biopsy u.a.

Sprecher: R. Büttner (Köln), F. Haller (Erlangen), S. Merkelbach-Bruse (Köln)

nicht komplett

> Veröffentlichung der Testergebnisse über cBioPortal in Vorbereitung



>  Qualitätskontrolle auch relevant für Kostenerstattung 
und für Beitritt neuer Zentren

TF1b-Institute ziehen stichprobenartig Fälle

nNGM-Zentren übermitteln anonymisierte 
Fallliste

TF1b-Institute führen Nachtestungen durch 
und übermitteln Ergebnisse

nNGM-Zentren senden Testmaterial an 
TF1b

Probenübermittlung
Befundübermittlung

NGS-Proficiency Testung NGS-Performance Testung

Sprecher: P. Schirmacher (Heidelberg), F. Klauschen (München), D. Horst (Berlin) 
TF 1b: Qualitätssicherung der molekularen Diagnostik



TF 2: Dokumentation und Evaluation
Sprecher: A. Kron (Köln), M. Lablans (Heidelberg), C. v. Kalle (Berlin)

Herausforderung IT-Architektur

• Nutzung für Klinik (Klarnamen) 
und Forschung (pseudonymisiert)  Mainzelliste DKFZ

• Zentrale nNGM Datenbank (eCRF - Fa. MedicalSyn)

• Etablierung + Nutzung von nNGM-FHIR Profilen

• Verschiedene Optionen der Daten-
übermittlung in die Datenbank: Transfer oder Remote

• Anbindung
- zentrales Studienregister
- MURIEL Datenbank für harmonisierte

klinische Informationen
- Patienten-App (DATABOX)  DigiNet



Seit Q1 / 2022: Freischaltung und Anfügen an jeden nNGM 
Zentrums-Pathologiebefund

TF 3: Beratung
Sprecher: C. Brandts (Frankfurt), S. Loges (Mannheim/DKFZ), M. Wermke (Dresden)
In Zusammenarbeit mit A. Heyll, MDK Kompetenzzentrum Onkologie

Harmonisierung von molekularen Befunden und klinischer Information im Netzwerk



nNGM Datenbank: kont. Generierung von Evidenz aus der Versorgung

834 Fälle mit untypischen EGFR-Mutationen

aktuell: genomische und klinische Daten von ca. 25.000 Patienten 



nNGM Datenbank: kont. Generierung von Evidenz aus der Versorgung
aktuell: genomische und klinische Daten von ca. 25.000 Patienten 



TF 4: Klinische Studien
Sprecher: M. Sebastian (Frankfurt), M. Thomas (Heidelberg), J.Wolf (Köln)

> Studien gewährleisten Zugang zu noch nicht 
zugelassenen Medikamenten und sind für diese  
Patienten ein essentieller Teil der Versorgung

• Harmonisierung des Studien-Portfolios
> Steigerung Rekrutierung
> Flächendeckung 

• Zentrales Studienregister 
in Zusammenarbeit mit  DKTK
> www.nngm.de (CCP-Office / TF 2)

• nNGM Phase II IITs initiiert in molekular 
definierten Subgruppen

• International kompetitive Rekrutierung in Zulassungs-
relevanten molekularen Subgruppen

Shaw....Wolf....NEJM 2014; Hyman...Wolf....NEJM 2015; Rizvi....Wolf....Lancet Oncol 2015; Kim...Wolf....Lancet Oncol 2016; Nogova.....Büttner, Wolf, 
JCO 2017; Soria.......Wolf.... Lancet, 2017; Jänne......Wolf....JAMA 2017, Michels....... Wolf, JTO 2019; Tan.....Wolf....Lancet Resp Med 2020; Drilon
....Wolf.....NEJM 2020; Drilon.....Wolf.....Lancet Onc 2020; Wolf.......,NEJM 2020; Skoulidis....Wolf....NEJM 2021.

http://www.nngm.de/


nNGM Kooperationen
AG nNGM – Zertifizierungskommission Lungenkrebszentren
> DigiNet Partner

Projekt zur integrierten Datenerfassung mit dem WINHO
> DigiNet Partner

Kontinuierlicher Austausch mit
nNGM Geschäftsstelle > DigiNet Partner

Evidenzlevel für molekulare Tumorboards
Clinical Trial Registry

Kompatibilität der Datenstruktur und –erfassung in nNGM

Gemeinsame AGs zu Mol.Diagnostik, Datenerfassung, 
Finanzierung und Outreach

Datenschutzkonzept



nNGM Partnerschaft: Zielgenau e.V. www.zielgenau.org

http://www.zielgenau.org/


DigiNet: Steuerung personalisierter Lungenkrebstherapie 
durch digitale Vernetzung von Behandlungspartnern und Patienten 

Messung des Outcomes und Optimierung der
Vernetzung (Prozessqualität)

DigiNet Kohorte: 
2400 Patienten mit fortgeschrittenem NSCLC
LKR Kontrollkohorte: 7800 Patienten

 Kontinuierliche Erfassung der “Patient     
Journey“  mittels digitaler Vernetzung 

Antragsteller: 
nNGM Zentren, AOKs, BARMER, 
DKG, BNHO, Kliniken und Praxen, 
Patientenvertreter, 
Uni Greifwald, IGKE Köln, FOM Köln 
(Evaluation)

gefördert ab Herbst 2021 durch Innovationsfonds
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DigiNet Website https://diginet.nngm.de



Vertretung nNGM in aktuellen 
nationalen Initiativen

• genomDE: Pilotprojekt des BMG zur Aufbau einer bundesweiten Plattform zur 
medizinischen Genomsequenzierung (Projektleitung: TMF)
> vertreten in Steuerungsgruppe und allen AGs 

• Modellvorhaben nach § 64e SGB V zur umfassenden Diagnostik und 
Therapiefindung  mittels Genomsequenzierung bei seltenen und bei 
onkologischen Erkrankungen
> vertreten in AG Medizin  

• Zentrum für Krebsregisterdaten des Robert Koch Instituts
> vertreten im Beirat für die Zusammenführung von Krebsregisterdaten 



§ 64e
Subgruppen: 

1. „hereditary risk“
2. Komplexe Resistenzen

WES / WGS

nNGM-(Grund-)Versorgung 
(alle Patienten ab ED im fortgeschrittenen / nicht-

kurativ-behandelbaren Stadium inkl. Rezidive
PANEL-SEQUENZIERUNG

§ 140a SGB V Verträge

aktuell ca. 15.000 Pat. 
Zielgröße: 30.000 Pat.
(= alle Zielpatienten in Deutschland)

ca. 20% der Gesamtheit
> ca. 3000 Pat.

bezogen auf die aktuelle nNGM-Rekrut.
> ca. 6000 Pat.

bezogen auf alle Pat. in Deutschland 

nNGM im Modellvorhaben
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nNGM – Expertise im genomDE:

> Netzwerkbildung (patient access)

> Generierung von Evidenz
aus der Versorgung

(follow-up, real world evidence)



Zusammenfassung und Ausblick

• Das nNGM hat beispielhaft für Lungenkrebs gezeigt, wie state of the art genomische Medizin
in einem Netzwerkmodell in die Breite der Versorgung getragen werden kann.

• Hierbei wurden Lösungen erarbeitet für den Innovationstransfer in der gesamten Onkologie:
> Harmonisierung und Qualitätssicherung von molekularen Befunden und klinischer Empfehlung
> Zentrale Datensammlung, Evaluation und Generierung von Real World Evidenz
> Erarbeitung von Finanzierungsmodellen
> Einbeziehung von Patienten

• Die nächsten Schritte im nNGM fokussieren auf:
> Erreichen der Mehrheit der Lungenkrebspatienten durch neue Zentren und neue Partner
> Integration mit vergleichbaren Initiativen in Deutschland
> Digitale Vernetzung der regionalen Netzwerkpartner und der Patienten zur kontinuierlichen

Generierung von Evidenz aus einer forschungsnahen klinischen Versorgung   



Danke ! 

• nNGM-Zentren
• Task Force - Sprecher
• Zentrumsmanager
• nNGM-Geschäftsstelle 

• allen regionalen 
Netzwerkpartnern

• allen Patienten und ihren
Familien

... und viele weitere Krankenkassen
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