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AUF EINEN BLICK 
 (Datenstand 26.06.2024)

Mutterscha�en

8 | 63

Vaterscha�en

4 | 16

Anteil 
Erwachsener
(≥ 18 Jahre) in %

36 | 61

Ernährungsstatus
Was ist das deutsche Mukoviszidose-Register?
Das Deutsche Mukoviszidose-Register wurde im Jahr 1995 initiiert und blickt auf eine nunmehr 30-jährige Entwicklungs-

geschichte und Datendokumentation zurück. 

Mit den Daten aus dem Register soll die die Versorgungssituation von Menschen mit Mukoviszidose in Deutschland ana-

lysiert und verbessert werden. Die erhobenen Informationen dienen als Grundlage für Versorgungsforschung, Therapie-

entwicklung und Arzneimittelsicherheitsüberwachung.

Diese Kurzfassung des jährlichen Berichtsband 2023 des Deutschen Mukoviszidose-Register hebt einige der wichtigsten 

Informationen über Menschen mit Mukoviszidose in Deutschland und die Entwicklung des Gesundheitszustands hervor. 

Weitere Einzelheiten �nden Sie im vollständigen Bericht:

www.muko.info/berichtsband

Teilnehmende

CF-Einrichtungen
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35 – 39 Jährige
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Entwicklung Einsatz inhalativer Antibiotika
in % 2000 | 2023

Therapien

Kinder und Jugendliche 
(im Durchschnitt)

28 | 12 -51 % 

Rückgang im Ø über 
alle Altersklassen

Registrierte 
Patienten

4.249 | 7.587

> 16 | 2

Diagnose in %

im 1. Lebensjahr

35 | 79

Alter bei Diagnose 
in Monaten

Basisdaten 2000 im Vergleich zu 2023

Entwicklung Häu�gkeit in % 
2015 | 2023

Krankenhausaufenthalte

Entwicklung CFTR-Modulationstherapie 
in % 2018 | 2000 | 2023

Erwachsene ab 18 Jahren 
(im Durchschnitt)

79 | 52 

≥ 50 Jährige

64

22

Komplikationen
Entwicklung der antibiotisch behandelten Exazerbation in % 2015 | 2023

2 – 3 Jährige

25
38

10 – 11 Jährige
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37

Entwicklung Ernährungsstatus in % 2000 | 2023

-38 % 

Rückgang im Ø über 
alle Altersklassen

 Keine Modulatortherapie verfügbar 

 Modulatortherapie verfügbar, aber nicht im Einsatz 

  Modulatortherapie im Einsatz  
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Übersicht 2023 

Kinder und Jugendliche:

Erwachsene ab 18 
Jahren:

 Untergewicht

 Normalgewicht   

  Übergewicht  
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Lebenserwartung

6 – 7 Jahre

Median FEV1% 

16 – 17 Jahre

Median FEV1% 

25 – 29 Jahre

Median FEV1% 

96 68

%-Anteil der Pat. 
mit FEV1% > 80 %
2000 | 2023

85 28 5116 

Die Patienten besuchen
die Ambulanz und 
werden untersucht

Das Ärzteteam holt 
die Einwilligungs-
erklärung der Patienten ein

Die Untersuchungs-
ergebnisse werden
im Register dokumentiert 
und gespeichert

Die Daten werden für das 
Behandlerteam in MUKO.web 
zur Verfügung gestellt

Daten sind in MUKOme für Patienten/Eltern einsehbar

MUKOme zeigt 
aktuell folgende 
Daten:

Ambulanz/Untersuchung:

» Letzter Ambulanzbesuch

» Bildgebung 

» Knochendichte 

» Labor 

» Kontakte Physiotherapie, 

 Ernährungsberatung & 

 psychosoziale Mitarbeiter

Lungenfunktion:

» Datum der Untersuchung  

» Letzte FEV1% + Vorwert

» FEV1% Verlauf 

 mit alters- und 

 geschlechtsspezi�schen   

 Vergleichswerten

Medikation:

» Übersicht aktuelle 

 Medikation

» CFTR-Modulatoren

kg
Körperliche Untersuchung:

» Datum der letzten 

 Untersuchung

» BMI und Vorwert 

» BMI Verlauf mit 

 Schwellen zu 

 Über- und Untergewicht

Wie gelangen die Daten in das Register und wie können Sie genutzt werden?
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Alterspyramide Mukoviszidose-
Patienten 2000 | 2023

Weiblich 
2023

Weiblich 
2000

Männlich 
2023

Anzahl CF-Betro�ene im jeweiligen Alter

Männlich 
2000

100 50 0 50 100

74 %
Bildgebung Thorax

73 %
Bildgebung Abdomen

Ambulanz-
betreuung 
in 2023

Medianes Sterbealter in Jahren
2000 | 2010 | 2023

Geboren zwischen 
2006 – 2010

Median FEV1% nach Geburtskohorte
Drei Geburtskohorten im Vergleich im Alter von 18 Jahren:

Geboren zwischen 
1991 – 1995

Geboren zwischen 
1996 – 2000

App für
Ambulanzen

Basis für klinische 
Studien

Krankheits-
überwachung

Qualitäts-
entwicklung

Arzneimittel-
sicherheit

Datenmanagement & statistische Auswertungen:
Universitätsmedizin der Johannes Gutenberg Universität
Interdisziplinäres Zentrum Klinische Studien (IZKS)
Langenbeckstraße 1 | 55131 Mainz | www.izks-mainz.de

Mit MUKOme erhalten alle Menschen mit 

Mukoviszidose einen Überblick über Ihre 

im Register dokumentierten Gesund-

heitsdaten. Das funktioniert sowohl über

das Smartphone unterwegs als auch

 zu Hause auf dem Tablet oder PC.

WAS IST DER 
FEV1% ?
Der FEV1% ist der 
prozentuale Wert des 
durchschnittlichen FEV1, 
den gesunde Menschen 
des gleichen Alters, 
Geschlechts und Länge 
erreichen. Im Normalfall 
liegt er zwischen 
80 – 120 %.

Psychosoziale

Unterstützung

34 %
Labor

96 %

46 %

Teilnahme am Angst- und 

DepressionsscreeningReha-Aufenthalt

4 %

Physiotherapie

60 %
Ernährungstherapie

28 %

WAS IST EINE KOHORTE?
Eine Kohorte ist eine Gruppe von Personen, die ein 
gleiches Ereignis zur gleichen Zeit erfahren hat. 
Eine Geburtskohorte entspricht z. B. einer Gruppe 
die im gleichen Kalenderjahr geboren wurden.

7 1 8 0 9 4

Lungenfunktion

35 – 39 Jahre

Median FEV1% 

4014

Die anonymisierten Daten werden 
 für Auswertungen, Studien und 
               Berichtsbände genutzt

MUKOweb ermöglicht eine  einfache Doku-

mentation der Behandlungsdaten von Men-

schen mit Mukoviszidose. Gra�sche Auswer-

tungen aus dem zentrumseigenen Datensatz 

bieten die Möglichkeit, patienten spezi�sche

 Verlaufsdaten sofort darzustellen.

Lungenfunktions-
messungen

Gewicht

kg
Medikation

Eigene
Dokumentation

Und viele 
weitere 

Funktionen

Medianes prognostiziertes 

Überlebensalter in Jahren 

Vier Geburtskohorten im Vergleich

Geboren 
zwischen 
2008 – 12

Geboren 
zwischen 
2014 – 18

Geboren 
zwischen 
2016 – 20

Geboren 
zwischen 
2019 – 23

50

App für
Patienten &
Angehörige

21 28 39

47 6755
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2 – 3 Jährige 10 – 11 Jährige 16 – 17 Jährige

20

74

6

13

79

8

25

73

10

85

2
5

5

17

74 65

9 31

4

64 68

4

36
8

37

62

13

82

5

2 – 3 Jährige

60 29

10 – 11 Jährige

67 24

16 – 17 Jährige

70 23

25 – 29 Jährige

81 24

35 – 39 Jährige

85 33

≥ 50 Jährige

76 30

Übersicht 2023 

Kinder und Jugendliche:

Erwachsene ab 18 
Jahren:

 Untergewicht

 Normalgewicht   

  Übergewicht  

5
13

82

23

7
70
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