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Vorwort

Dr. med.
Lutz N&hrlich

Medizinischer Leiter

Seit dem Erscheinen des letzten Berichtsband 2012 sind
drei Jahre vergangen. Diese Zeit haben wir genutzt, das
seit 1995 bestehende Mukoviszidosregister grundlegend
umzugestalten. Wir haben die Datenfelder tiberarbeitet,
eine neue Registersoftware (Muko.web) fiir eine webba-
sierte Datenbank entwickelt, eine zentrale Pseudony-
misierung (sogenannte Mainzelliste) implementiert und
ein neues Datenschutzkonzept erstellt. Gemeinsam mit
den Ambulanzteams haben wir ab Sommer 2015 techni-
sche und administrative Hiirden vor Ort tiberwunden, die
lokalen Datenbestdande aus Muko.dok in die neue Daten-
bank tiberfuihrt, die Einverstandnisse der Patienten fiir
das neue Datenschutzkonzept eingeholt, erste Qualitdts-
kontrollen durchgefiihrt und die Datendokumentation
intensiviert. Dem vorliegenden Berichtsband liegen die
2014 unter Muko.dok erhobenen Datenfelder der Stufe
1 zugrunde; ab dem Berichtsjahr 2016 werden die erwei-
terten Datenfelder von allen Ambulanzen dokumentiert.
Von dieser Auswertung erhoffen wir uns eine detaillierte
Ubersicht iiber den Gesundheitsstatus und die Versor-
gung der Patienten.

Im vorliegenden Berichtsband werden die Daten von
5187 Patienten (2012: 5111) aus 9o Ambulanzen (2012:
80) in einem neuen auf die wesentlichen Fakten fokus-
sierten Berichtsband vorgestellt. Der Anteil erwachsener
Patienten liegt bei 55,4% und der Altersmedian bei 19

Deutsches Mukoviszidose-Register

Jahren. Eine im Zeitalter mutationsspezifischer Therapien
wichtige CFTR-Genotypisierung liegt fiir 99,4% aller
Patienten vor. Bei 91,2% sind beide Mutationen bekannt.
Einen normalen Erndhrungsstatus weisen 68,4% der Kin-
der und Jugendlichen und 76% der Erwachsenen auf. Im
Altervon 16-17 Jahren haben 50,5% der Jugendlichen eine
FEV1%pred von 280%. Pseudomonas aeruginosa ist bei
16,2% der Kinder und Jugendlichen und 38,2% der
Erwachsenen mindestens einmal jahrlich nachweisbar.

Dies alles wédre ohne das uns von lhnen entgegenge-
brachte Vertrauen und dem neben der Routinearbeit
auBerordentlichen Kraftakt aller Beteiligten nicht mog-
lich gewesen. Hierfiir mochte ich mich bei allen Ambu-
lanzteams und den Patienten recht herzlich bedanken.
Mein Dank geht auch an die AG Register, die Firma Axaris
(Frau Jaumann, Herr Miiller, Herr Volk) und das Daten-
managementteam der MH Hannover (Frau Dipl. Math.
Wiese, Frau Usascheva, Frau Mamone, Frau Oey). Mein
besonderer Dank gilt Herrn Burkhart vom Mukoviszidose
Institut fiir seinen unermidlichen Einsatz im Projekt-
management. Bleiben Sie dem Register gewogen.

Gief’en, November 2016
Dr. med. Lutz N&hrlich
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Kollektivbeschreibung &

Methodik der Datenauswertung

Fir das Berichtsjahr 2014 gehen insgesamt Verlaufsda-
tensdtze von 5187 Patienten in die Auswertungen ein,
d.h. es liegt mindestens ein Datensatz mit Grofle, FEV1
oder Nachweis von Bakterien vor und der Patient hat
eingewilligt oder ist verstorben, bevor eine neue Einwil-
ligung eingeholt werden konnte. Fiir die Auswertungen
der Lungenfunktion werden die Patienten ausgeschlos-
sen, die im Jahr 2014 oder zuvor eine Lungentransplan-
tation hatten und die unter 6 Jahre alt sind bzw. keine
Lungenfunktionsmessung haben, sodass 3984 Datensat-
ze zur Verfligung stehen. Aufgrund fehlenden Angaben
zur KorpergroBe kann die Lungenfunktion bei 8 Patien-
ten nicht ausgewertet werden. Insgesamt fehlen fiir die
Beurteilung des Erndhrungsstatus 158 Werte (3,1%),
davon 5 bei Patienten unter 18 Jahren. Bei 512 Patienten
fehlen Angaben zu den Komplikationen.

Die Verlaufsdatensdtze werden in den sogenannten Stufe
1 Ambulanzen einmal jahrlich als Status fiir das gesamte
Kalenderjahr eingegeben bzw. aus den besuchsbezoge-
nen Datensdtzen der sogenannten Stufe 2 Ambulanzen
aggregiert. Bei Patienten 26 Jahren mit einer Lungenfunk-
tionsmessung wird als Untersuchungsdatum der dem
Geburtstag des Patienten am ndchsten gelegene Unter-
suchungszeitpunkt und die dazugehorigen Korpermafie
ausgewdhlt. Bei fehlendem FEV1-Wert werden die letzten
verfligharen Kérpermafe im Berichtsjahr herangezogen.
Eine mindestens einmal im Jahr vorliegende Komplika-
tion bzw. ein mikrobiologischer Nachweis bestimmt die
Ausprdgung fiir das gesamte Berichtsjahr. Liegen aus
mehreren Ambulanzen Verlaufsdatensatze vor, werden
diese ebenfalls nach o.g. Regeln zum Datensatz fiir den
Berichtsband aggregiert.

In die Auswertung zur Mortalitdt gehen alle Patienten ein,
die im jeweiligen Berichtsjahr verstorben sind, unabhéan-
gig davon, ob ein Verlaufsdatensatz vorliegt oder nicht.
Es werden allerdings die Patienten ausgeschlossen, die
ihre Einwilligung vor dem Tod zuriickgezogen haben. Das
Alter der Patienten wurde bei nicht als verstorben doku-
mentierten Patienten zum Ende des jeweiligen Berichts-
jahres in vollendeten Jahren berechnet. Bei Verstorbe-
nen, die nach Ende des Berichtsjahres verstorben sind,
wurde das Alter wie bei den Lebenden berechnet. Bei
den Patienten, die im Berichtsjahr verstorben sind, wurde
das Alter zum Zeitpunkt des Todes in vollendeten Jahren
berechnet. Bei Verstorbenen, bei denen kein Todesdatum
dokumentiert wurde, wurde das Alter in vollendeten
Jahren am Ende des Berichtsjahres berechnet.

Die Lungenfunktion wurde mittels der Referenzwerte nach
Wang et al (Pediatr Pulmonol 1993; 15: 793) fiir Jungen
zwischen 6-18 Jahren sowie Mddchen zwischen 6-15
Jahren und Hankinson et al (Am Respir Crit Care Med
1999; 159:179) fiir Mdnner = 18 Jahren, Frauen = 16 Jahren
berechnet. Fiir den BMI wurden die Referenzstudie nach
der KiGGS-Studie (Robert-Koch-Institut: Referenzper-
zentile flir antropometrische MaBzahlen und Blutdruck
aus der Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugend-
lichen (KiGGS); Berlin: RKI-Hausdruckerei; 2013) und fiir
die unter 4 Monate alten Kinder die Referenzwerte nach
Kromeyer-Hauschild (Monatsschr Kinderheilkd 2001;
149: 807) verwendet.
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Kurziibersicht CF Deutschland

2012 2013 2014

Datenstand 20.08.2013 28.10.2016 28.10.2016
Beteiligte Einrichtungen 80 90 90
Beteiligte Patienten 5111 5101 5187
Alter in Jahren; Median 19 19 19
Anteil Erwachsener (> 18 Jahre); % 52,0% 55,1% 55,4%
Mannliche Patienten in % 51,4% 51,5% 51,8%
Neudiagnosen 119 119 135
Alter bei Neudiagnose in Jahren; Median 0,6 1;75 0,59
Nl
Todesfalle; Anzahl und % aller Patienten 63(1,2) 69 (1,4) 72(1,4)
Todesalter in Jahren; Median (25.-75.P) 31,1 33 (25-40) 33 (25-40)
Transplantationen: NV 39 27
davon Lungentransplantation | NV 31 23
davon Lebertransplantation = NV 6 3
davon Lungen- und Lebertransplantation = NV 0 1
davon Leber- und Pankreastransplantation | NV i 0
davon Anderes Organ = NV | 1 0

Tabelle 1: Kurziibersicht CF Deutschland 2014
(NV) = nicht verfiigbar
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Altersstruktur

Der Anteil erwachsener Patienten (= 18 Jahren) betrdgt 55,4%. Fiir einen Patienten wurde in 2014

kein Geschlecht dokumentiert.
: : 2507
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Abbildung 1: Altersstruktur 2014

0-1

B Mannlich ® Weiblich = Gesamt

Anzahl 2685 2501 5186
Mittelwert; Jahre 21 ‘ 21 21
Median; Jahre 20 |19 19
Minimum; Jahre 0 0 0
Maximum; Jahre 76 | 75 76
Perzentil 25; Jahre 11 10 11
Perzentil 75; Jahre 30 29 29
Anzahl < 18 Jahre 1145 1169 2314
Anzahl 2 18 Jahre 1540 1332 2872

Tabelle 2: Altersstruktur 2014
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CF-Diagnose

4a. Neudiagnosen in 2014

Im Jahr 2014 sind 135 Patienten neu diagnostiziert worden. Davon sind 24,4% iliber ein Neugeborenscreening
und 14,6% liber einen Mekoniumileus diagnostiziert worden. Die Altersverteilung der neudiagnostizierten

Patienten ist in folgenden Tabellen dargestellt:

Mittelwert Median Minimum

559 0,59

Tabelle 3: Alter bei Diagnose neudiagnostizierte Patienten 2014; Kennzahlen

4b. Alter bei Diagnose

‘ 67,50

Maximum

Perzentil 25 Perzentil 75

‘ 0,08 3,00

Alter bei Diagnose Haufigkeit Prozent Kumulierte Prozente
0-3 Monate i 53 | 39,3 39,3
4-6 Monate 14 10,4 49,6
7-11 Monate 7 5,2 54,8
1 Jahr 18 13,3 68,1
2 Jahre 9 6,7 74,8
3 Jahre 5 3.7 78,5

| 4 Jahre <5 |15 80,0
5 Jahre <5 1.5 81,5
6-11 Jahre 7 51 | 86,7
12-17 Jahre 5 3,5 90,2
218 Jahre 13 9,5 100,0

Tabelle 4: Alter bei Diagnose neudiagnostizierte Patienten 2014
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CF-Diagnose

4¢. Genotypisierung

Fir 5156 (99,4%) aller Patienten liegt eine Genotypisierung vor. Von den iibrigen Féllen wurde bei 13 (0,3%)
bisher keine Genotypisierung durchgefiihrt bzw. bei weiteren 18 (0,3%) ist dies mit unbekannt angegeben.

_m

F508del homozygot 7 2468 47,9
F508del heterozygot: Zweite Mutation identifiziert | 1745 33,8
F508del heterozygot: Zweite Mutation nicht identifiziert 248 4,8
Kein Nachweis von F508del: Beide Mutationen identifiziert 489 9,5
Kein Nachweis von F508del: Nur eine Mutation identifiziert 69 1,3
Kein Nachweis von F508del: Keine Mutationen identifiziert | 137 2,7
Gesamt 5156 100,0

Tabelle 5: Mutationskombinationen 2014

Im Folgenden sind die Haufigkeiten fiir die einzelnen Allele dargestellt, wobei nur diejenigen mit einer
absoluten Haufigkeit von mindestens 5o einzeln dargestellt sind:

F508del(p.Phe508del,c.1521 1523delCTT) 6929 67,2
G542X(p.Gly542X,c.1624G>T) 199 19
N1303K (p.Asn1303Lys ,c.3909C>G) 199 1,9
R553X(p.Arg553X,c.1657C>T) | 195 1,9
G551D(p.Gly551Asp,c.1652G>A) | 179 1,7
CFTRdele2,3(p.Ser18ArgfsX16,c.54-5940_273+10250del21kb ) 136 13
R347P(p.Arg347Pro,c.1040G>C) 127 i,2
3849+10kbC->T(No protein name,c.3717+12191C>T) 95 0,9
1717-1G->A (No protein name,c.1585-1G>A) 84 0,8
W1282X (p.Trp1282X ,c.3846G>A) | 69 0,7
2789+5G->A (No protein name,c.2657+5G>A) | 64 0,6
2183AA->G(p.Lys684SerfsX38 ,c.2051_2052delAAinsG ) | 60 0,6
andere Mutation | 1385 13,4
Mutation nicht identifiziert - 565 55
unbekannt ‘ 26 0,3
Gesamt 10312 100,0

Tabelle 6: CFTR Genotypisierung 2014
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Erndahrungsstatus

5a. Ernahrungsstatus fiir Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren

fo2]
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o
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=== Mannlich Weiblich G t = = Zjel

Abbildung 2: Erndhrungsstatus fur Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren 2014

Mannlich Weiblich
Median Median Median
<47 168 33,3 12,8-58,7 87 39,3 18,7-66,5 81 26,7 8,1-48,5
2-3 223 42,7 19,2-72,3 105 44,4 21,0-17,0 118 40,4 16,4-72,3
4-5 242 37,6 15,0-63,4 129 44,2 14,5-65,1 113 35,0 16,6-60,6
6-7 254 36,5 16,2-56,7 117 37,1 16,3-59,5 137 36,5 16,2-55,0
8-9 292 32,8 11,6-56,4 147 34,5 9,3-58,8 145 32,1 13,4-55,3
10-11 258 25,2 | 10,6-44,1 135 27,2 10,2-45,0 123 22,7 11,6-44,1
12-13 | 269 20,2 9,1-37,8 125 20,6 10,1-37,0 144 19,5 8,4-39,4
14-15 301 22,5 7,0-44,6 148 19,8 5,8-39,1 153 26,8 7,6-49,5
16-17 360 25,4 7,4-46,6 184 19,3 5,4-44,7 176 29,9 8,9-50,3
Gesamt | 2367 29,4 10,6-52,9 1177 29,3 10,3-53,0 1190 29,7 10,8-52,1

Tabelle 7: BMI-Perzentile fuir Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren 2014 (Referenz: KIGSS-Studie bzw. 0-3 Lebensmonat Kromeyer-Hauschild)

< 15. Perzentile (%) 375 (31,9%) 373 (31,3%) 748 (31 6%)

> 50. Perzentile (%) 324 (27,5%) 322 (27,1%) ‘ 646 (27,3%)

Tabelle 8: Erndhrungsstatus fur Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren: BMI Perzentile <15 & >50; 2014

Deutsches Mukoviszidose-Register | BERICHTSBAND 2014
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Erndahrungsstatus
5b. Ernahrungsstatus fiir Erwachsene ab 18 Jahren:
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Abbildung 3: Erndhrungsstatus fir Erwachsene ab 18 Jahren 2014

Mannlich | Weiblich
N ‘ Median
1819 251 20,3 18,4-22,4 145 20,3 18,5-22,7 106 20,0 18,3-21,9
20-24 645 20,3 18,6-22,3 325 20,8 18,8-22,9 320 19,9 18,4-21,8
25:29 589 21,0 | 19,1-233 318 217 19,8-23,8 | 271 20,1 18,7-22,3
30-34 432 20,7 19,1-22,8 236 21,2 19,5-23,3 196 20,0 18,8-22,0
35-39 267 21,5 19,4-23,4 141 21,9 19,8-23,7 126 21,0 18,6-22,9
40-44 194 21,6 19,5-23,5 106 22,1 19,6-24,2 88 21,2 19,4-22,7
- 45-49 175 22,1 20,5-23,9 95 L 227 21,0-24,5 80 21,3 19,5-23,2
250 109 21,7 19,9-24,1 56 22,3 20,4-24,9 53 21,1 19,2-23,6
Gesamt = 2662 20,8 19,0-23,0 1422 21,5 19,4-23,7 1240 20,3 18,7-22,2

Tabelle 9: BMI fiir Erwachsene ab 18 Jahren 2014

<19 kg/m? (%) 284 (20,0%) 356 (28,7%) 640 (24,0%)

Tabelle 10: Erndhrungsstatus fir Erwachsene: BMI < 19 kg/m? 2014

Deutsches Mukoviszidose-Register | BERICHTSBAND 2014 1



06

Lungenfunktion

(ohne Lungentransplantierte)
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Abbildung 4: FEV1%-Wert nach Wang und Hankinson 2014

Mannlich Weiblich

N ‘ Median ‘ IQR N ‘ Median
6-7 245 95,3 82,5-105,2 103 96,1 84,3-107,6 142 93,9 81,6-103,2
8-9 252 93,8 81,3-104,8 131 95,2 81,6-106,1 121 93,6 79,7-103,1
10-11 240 91,8 82,4-102,4 128 92,8 83,4-103,8 112 91,4 79,9-100,9
12-13 240 88,9 76,2-101,0 118 92,1 82,4-102,1 122 86,7 72,6-97,9
14-15 287 85,7 68,3-95,8 142 86,6 71,5-95,8 145 83,6 67,9-95,5
16-17 305 80,5 62,1-95,6 154 82,7 67,5-97,0 151 76,8 57,6-92,6
18-19 235 70,8 52,7-90,4 138 68,4 53,7-91,0 | 97 73,4  51,9-89,6
20-24 583 64,9 43,8-83,1 296 64,9 45,0-83,1 287 64,9 41,9-83,0
25-29 521 62,2 42,6-81,0 287 63,4 43,2-83,7 234 60,2 40,0-78,5
30-34 393 53,4 37,8-69,7 214 51,2 35,4-71,4 179 56,5 38,4-68,8
35-39 245 51,5 36,0-69,6 132 49,3 34,3-69,5 113 53,9 38,2-71,8
40-44 179 50,3 35,6-70,4 100 47,3 34,5-73,9 79 54,1 37,4-64,9
45-49 152 53,0 36,0-71,7 85 55,5 36,2-73,8 67 50,6 34,2-68,6
250 99 54,0 37,5-71,9 53 49,8 36,1-72,2 46 54,0 40,0-62,0

Tabelle 11: FEV1%-Wert nach Wang und Hankinson 2014

Deutsches Mukoviszidose-Register | BERICHTSBAND 2014
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Lungenfunktion

(ohne Lungentransplantierte)

100% — — — — — — — — —
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Abbildung 5: Altersbezogene Haufigkeiten der Schweregrade der FEV1% (Kategorien > 80%, 40-80% & < 40%) 2014
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Lungeninfektionen

(ohne Lungentransplantierte; mindestens einmal jahrlicher Nachweis)

60%
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<2 2-3 4-5 6-7 89 10-11 12-13 14-15 16-17 18-19 20-24 25-29 30-34 35-39 40-44 4549 250
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=== Pseudomonas aeruginosa

Abbildung 6: Altersabhéngige Haufigkeit von Pseudonomas aeruginosa 2014

Alter der Pseudomonas Pseudomonas Burkholderia Burkholderia Gesamt
Patienten aeruginosa (N) aeruginosa % cepacia (N) cepacia (%)

<2 7 5,3% 0 0,0% 133
2:3 21 9,3% 0 0,0% 225
4-5 11 5,0% <5 0,5% 222
6-7 34 13,9% <5 0,4% 245
8-9 47 15,7% 5 1,7% 300
10-11 43 17,3% %5 0,8% 248
12513 56 21,3% <5 1,1% 263
14-15 74 25,4% 6 2,1% 291
16-17 81 25,6% 7 2,2% 317
18-19 87 31,2% <5 1,4% 279
20-24 227 36,8% 10 1,6% 617
25-29 236 42,1% 25 4,5% 561
30-34 203 51,3% 8 2,0% 396
35-39 130 50,2% | <5 - 1,5% 259
40-44 85 48,0% <5 1,7% L77
45-49 85 53,5% <5 1,3% 159
250 44 41,9% &5 1,0% 105

~ Gesamt 1471 - 30,7% 82 1,7% 4797

< 18 Jahre 374 16,7% 25 1,1% 2244
> 18 Jahre 1097 43,0% 57 2,2% 2553

Tabelle 12: Haufigkeit in % und Anzahl von Patienten mit Nachweis Pseudonomas aeruginosa & Burkholderia cepacia complex 2014
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Lungeninfektionen

(ohne Lungentransplantierte; mindestens einmal jahrlicher Nachweis)
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4,5% A
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3,5% / \
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: \

/
., /
o — /
1% A N \-A.\
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0,0%

Haufigkeit in %

%2 2-3 4-5 6-7 89 10-11 12-13 14-15 16-17 18-19 20-24 25-29 30-34 35-39 40-44 45-49 250
Alter in Jahren

=== Burkholderia cepacia

Abbildung 7: Altersabhangige Haufigkeit von Burkholderia cepacia complex 2014

Deutsches Mukoviszidose-Register | BERICHTSBAND 2014

15



08

Komplikationen

_ < 18 Jahre (n=2072) 2 18 Jahre (n=2603) Gesamt (n=4675)

ABPA 4,6% 10,9% 8,1%
Hamoptyse 0,2% 7,5% 4,3%
Pneumothorax 0,0% 0,9% 0,5%
Exokrine Pankreasinsuffizienz 85,2% 88,9% 87,3%
Diabetes mellitus 4,6% 33,3% 20,6%
DIOS 3,0% 4,5% 3,9%
Lebererkrankung 26,2% 43,4% 35,8%

Tabelle 13: Haufigkeiten Komplikationen <18 oder 218 Jahre 2014
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Mortalitat

Im Berichtsjahr 2014 sind 72 Patienten (41 Mddchen/Frauen und 31 Jungen/Manner) verstorben. Haupt-
todesursachen stellten kardiopulmonale (68,3%), hepato-intestinale (3,2%) Ursachen dar. In 15,9% bzw.
11,1% lagen andere bzw. unbekannte Ursachen vor. Das Alter bei Tod verteilt sich wie folgt:

Anzahl | Mittelwert Median Minimum | Maximum |Perzentil 25 | Perzentil 75

Alter bei Tod; in
72 33 33 il 69 25 40
vollen Jahren

Tabelle 14: Sterbealter 2014

40%

35%
35%

30%

N
%]
X

Héufigkeit in %
N
o
xR

=
o
X

10%

3%

0%
0-17 Jahre 18-29 Jahre 30-39 Jahre 40-49 Jahre 250 Jahre
Altersgruppen

Abbildung 8: Haufigkeiten verstorbener Patienten nach Altersgruppen in 2013-2014

0-17 Jahre 6 8,4%
18-29 Jahre 23 31,9%
30-39 Jahre 24 33,3%
> 40 Jahre 12 16,7%
>50 Jahre 7 9,7%

Tabelle 15: Anzahl und Haufigkeiten Altersgruppen Sterbealter 2014
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Struktur der Versorgung

Im Berichtsjahr 2014 beteiligten sich go Einrichtungen am Mukoviszidose-Register. 55 Einrichtungen
betreuen weniger als 50 Patienten und 35 Einrichtungen betreuen mehr als 5o Patienten.

40 3000
35 ” A
2500

30

S
S

a 2000 §
.‘::3 25 s
S =
< a
s 20 1500 ¥
- T
3 19 =
£15 17 I— E
8 1000 &
<

10

500
5 —
0 0
<20 >20-49 >50-99 >100

Kliniktyp [Anzahl der CF-Patienten]
Anzahl der Einrichtungen === Anzahl der Patienten

Abbildung 9: Zahl der in 2014 in den Einrichtungen dokumentierten Patienten
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Ubersicht teilnehmender Ambulanzen

Im Folgenden sind die im Berichtsjahr beteiligten Einrichtungen aufgefiihrt. Die AG-Register bedankt sich
ausdriicklich bei den Ambulanzleitern und deren Teammitgliedern fiir die intensive Zusammenarbeit.

_m Abteilung

Innere Medizin

Aachen MBS R S e Mukoviszidose-Zentrum fiir Erwachsene
Aachen Kinderarztpraxis Laurensberg Aachener Mukoviszidose Ambulanz fiir Kinder und Jugendliche
Aslen Ostalb-Klinikum Aalen Klinik far Kn.'\der und Jugendr:nedum
Pneumologie und Allergologie
Aue Helios Klinikum Aue Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin
Josefinum KJF
Augsburg Krankenhaus fiir Kinder und CF- Ambulanz

Baden-Baden

Jugendliche

Klinikum Mittelbaden Baden-
Baden Balg

Mukoviszidose-Ambulanz

Berlin Helios-Klinikum Berlin Buch Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
; Charité — Universitatsmedizin KI|n.|k fur Padiatrie !
Berlin —— Christiane Herzog-Zentrum Berlin
Mukoviszidose-Ambulanz
Berlin Sana Klinikum Lichtenberg Klhalk ﬂ.” !(mder- b e ezt
Mukoviszidosezentrum
: Lehrkrankenhaus der Universitat Minster
. Evangelisches Krankenhaus o o g
Bielefeld . Klinik fiir Kinder und Jugendmedizin
Bielefeld ) .
Kinderpneumologie
Bochum St..Jose;')l']-HospltaI der Rulby- Klinik fur Kinder- u. Jugendmedizin
Universitat Bochum
Zentrum fur Kinderheilkunde
Bonn Universitatsklinikum Bonn Allgemeine Padiatrie
Allergologie und Pulmologie
Brandenbur Stadtisches Klinikum Kinder- und Jugendmedizin
g Brandenburg Mukoviszidose-Ambulanz
Bremen Gesundheit Nord gGmbH Klinikum Links der Weser
Klinikverbund Bremen Christiane-Herzog-Ambulanz fiir Mukoviszidose
. T . Praxis fur Kinder- und Jugendmedizin
Chemnitz Poliklinik Chemnitz MVZ Am Rathaus
Cottbus Carl-Thiem-Klinikum Cottbus Alfaf:ierrusc.hes E ST .d.er SRR
Klinik fur Kinder und Jugendmedizin
Drasden Universitatsklinikum Carl Gustav | Klinik und Poliklinik fiir Kinder- und Jugendmedizin

Carus

Mukoviszidose-Centrum "Christiane Herzog"
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Ubersicht teilnehmender Ambulanzen

_m Abteilung

Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin
Klinik fur Allgemeine Padiatrie, Neonatologie und

Riizaelior Universitatsklinikum Dusseldorf | Kinderkardiologie
Ambulanz fiir Kinderpneumologie und Allergologie
Erfurt Helios Klinikum Erfurt GmbH s fl_'lr ?(mder I STt S
Mukoviszidose-Ambulanz
. T Kinder- und Jugendklinik
Erlangen Universltatskinikam Erlangen Mukoviszidose-Ambulanz fiir Kinder und Jugendliche
Medizinische Klinik 1
Erlangen Universitatsklinikum Erlangen
& vers! nieu & Gastroenterologie, Pneumologie und Endokrinologie
Ruhrlandklinik
Essen Westdeutsches Lungenzentrum | Abteilung Pneumologie
am Universitatsklinikum Essen
Klinik fur Kinderheilkunde Il
Essen Universitatsklinikum Essen Abteilung fur Padiatrische Pneumologie und Schlafmedizin
Mukoviszidose Zentrum
. - ; Klinik fir Kinder und Jugendliche
Esslingen Klinikum Esslingen il o Srmiars
Klinikum der Johann Wolfgang- | Christiane Herzog CF-Zentrum fir Kinder, Jugendliche und
Frankfurt . .
Goethe-Universitat Erwachsene
Katharina Kasper-Kliniken
Frankfurt St. Elisabethen Hospital Akademisches Lehrkrankenhaus
Innere Medizin-Pneumologie
Frankfurt/Oder Klinikum Frankfurt (Oder) Kinderzentrum
; ; i T ; Klinik fir Pneumologie
Freiburg Universitatsklinikum Freiburg CF-Erwachsenenambulanz
. . e e ) Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin
Freiblirg Liniversitatekdintkuny Frefourg Allergologie, Pneumologie und Mukoviszidose
Gerlingen Robert-Bosch-Krankenhaus Pneumologie und Pneumologische Onkologie
< Klinik Schillerhohe Mukoviszidose-Ambulanz
. Universitatsklinikum GieRen und S f“f SR Medl_zm .
GieRen P —— Pneumologie und Intensivmedizin
g Mukoviszidose-Ambulanz fiir Erwachsene
GieRen Universitatsklinikum GieRen und | Zentrum fir Kinderheilkunde und Jugendmedizin

Marburg GmbH

Abteilung Allgemeine Padiatrie und Neonatologie
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Ubersicht teilnehmender Ambulanzen

_ Ambulanz Abteilung

Klinik und Poliklinik fuir Kinder und Jugendmedizin

Sl SR RS A Rl Abteilung Allgemeine Pédiatrie/ Padiatrische Pulmologie
Greiz Kreiskrankenhaus Greiz GmbH Akademisches Lehrlkranke.nhaus des Universitatsklinikums Jena
CF-Ambulanz der Kinderklinik
Halle Klinikum der Martin-Luther- Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin und
Universitat Halle-Wittenberg Klinik fir Innere Medizin
Kinderarztliche
Gemeinschaftspraxis
Hamburg D, C. Runie, Dr, W, Sextro, D . CF Zentrum Altona/Hamburg
Held
Hamm Enangslisches Krankentaus Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
Hamm gGmbH
Hannover Medizinische Hochschule Abteilung Pneumologie
Hannover | CF-Ambulanz fur Erwachsene
HAn s Medizinische Hochschule Zentrum fur Kinderheilkunde und Jugendmedizin
Hannover Mukoviszidose (Cystische Fibrose) Ambulanz
: Thoraxklinik am . ;
Heidelberg Urifversiiesklinikans Heidilberg Mukoviszidose Zentrum Heidelberg
Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin
. . e . Angelika-Lautenschlager-Klinik
Heidelberg Universitatsklinikum Heidelberg TR
Mukoviszidosezentrum Heidelberg
Heilbronn SLK-Kliniken Heilbronn GmbH Klinik far Kinder- und Jugendmedizin/ Perinatalzentrum
Uni itatsklinikum d e ) o ;
Homburg T Klinik fir Allgemeine Padiatrie und Neonatologie
Saarlandes Homburg
. = e Klinik fir Innere Medizin V
Universitatsklinikum des . . .
Homburg Pneumologie, Allergologie, Beatmungs- und Umweltmedizin
Saarlandes Homburg o -
Mukoviszidose-Ambulanz fiir Erwachsene
. i 0 Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin, Sektion Padiatrische
Jena Universitatsklinikum Jena . -
Pneumologie und Mukoviszidose
Stadtisches Klinikum Karlsruhe Klimikifiic thder_ und jugendmeslizin
Karlsruhe — Pneumologie
Mukoviszidose-Ambulanz
Kinderkrankenhaus Park Schonfeld
Kassel Klinikum Kassel Klinik fir Kinder und Jugendmedizin

Kinderpneumologie
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Ubersicht teilnehmender Ambulanzen

_m Abteilung

Universitatsklinikum Schleswig-

Kiel Holstein Mukoviszidose Zentrum fiir Erwachsene
Campus Kiel
Kiel Stadtisches Krankenhaus Kiel Kinder und Jugendmedizin
GmbH Mukoviszidose Zentrum Kiel
Koblenz Gemeinschaftsklinikum Klinik fir Kinder und Jugendmedizin Koblenz
Mittelrhein gGmbH Institutsambulanz Mukoviszidose
Klinik und Poliklinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Koln Uniklinik KéIn Padiatrische Pneumologie und Allergologie
Mukoviszidose-Zentrum
.. - . Lungenklinik KoIn-Merheim
| Kl Kol
Kelg inike Jeln Mukoviszidose-Ambulanz
krefeld Hislios linikinn Kesteld andgr- und Jugenqmedlzm, Mukoviszidose-Ambulanz
fir Kinder, Jugendliche und Erwachsene
Leipzig Universitatsklinik und Poliklinik | fiir Kinder- und Jugendmedizin der Universitat Leipzig
Medizinische Klinik und Poliklinik |
Leipzi Universititsklinikum Leipzi ABTEILRE TR PRElmaIog]
pzig pzig Mukoviszidose Ambulanz
. Unlver§|tatsklln|kum Sehlesiig: Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
Mz BRI} Spezialambulanz fir Cystische Fibrose (Mukoviszidose)
Campus Libeck P ¥
Magdeburg Otto v. Guericke Universitat Zentrum fur Kinderheilkunde
Magdeburg Otto v. Guericke-Universitat Klinik fir Pneumologie
. - Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin
Mai u tatsmedizin Mai - . . .
Gl RIS Sl Padiatrische Pneumologie, Allergologie und Mukoviszidose
Mannheim Universitatsmedizin Mannheim ey Klnder- u.nd Jggendmedlzm.
Pulmologie, Infektiologie, Allergologie
. — Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
Marburg Universitatsklinikum Marburg MiikaTissidses-aalams
) LMU Klinikum der Universitat Medizinische Klinik
Miinchen Miinchen . -
Pneumologie, Mukoviszidose Zentrum
Campus Innenstadt
Miinchen Kinderklinik Miinchen Schwabing | CF-Ambulanz
. Klinikum der Universitat Dr. von Haunersches Kinderspital
Minchen

Minchen

Christiane-Herzog-Ambulanz
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Ubersicht teilnehmender Ambulanzen

_ Ambulanz Abteilung

Minchen - Pasing

Munster

Munster

Neubrandenburg

Oldenburg

Osnabrick

Passau

Potsdam

Ravensburg

Regensburg

Rostock

Schwerin

Solingen

Stuttgart

Trier

Trier

Lungendrztliche Praxis

Prof. Dr. med. Fischer und Dr. med. Michael Baborka

Universitatsklinikum Miinster

Clemenshospital Miinster GmbH

Dietrich Bonhoeffer Klinikum
Neubrandenburg

Klinikum Oldenburg

Christliches Kinderhospital

Osnabrick

Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin
Allgemeine Padiatrie
Mukoviszidosezentrum
Albert-Schweitzer-Campus 1, Gebaude Al
Padiatrische Pneumologie und Allergologie
Mukoviszidose-Ambulanz

Kinder- und Jugendmedizin

Pneumologie und Allergologie

Zentrum Mukoviszidose

Elisabeth-Kindekrankenhaus

Klinik fr Padiatrische Pneumologie und Allergologie,
Neonatologie, Intensivmedizin und Kinderkardiologie
Mukoviszidose-Ambulanz

Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin,
Mukoviszidose Ambulanz

Kinderklinik Dritter Orden
Passau

Klinikum Westbrandenburg

Akademisches Lehrkrankenhaus der TU Miinchen
Sozialpadiatrisches Zentrum fiir chronisch erkrankte
Kinder und Jugendliche

Klinik fir Kinder und Jugendmedizin, Mukoviszidose Ambulanz

Oberschwabenklinik gGmbH
Ravensburg

Krankenhaus Barmherzige
Briider Regensburg
Klinik St. Hedwig

Universitat Rostock

Helios Kliniken Schwerin

Kinder- und Jugendmedizin

Kinder- und Jugendmedizin
Mukoviszidose-Ambulanz

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
Mukoviszidose-Zentrum

Klinik fir Kinde- und Jugendmedizin
Mukoviszidose Ambulanz

Stadtisches Klinikum Solingen

Klinikum Stuttgart - Olgahospital

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin

Ambulanz fir Mukoviszidose und seltene Erkrankungen

Klinikum Mutterhaus der
Borromaerinnen gGmbH

Klinikum Mutterhaus der
Borromaerinnen gGmbH

Innere Medizin |
Mukoviszidose Ambulanz fir Erwachsene

Kinder und Jugendmedizin
Kinderpneumologie
Mukoviszidose Ambulanz fir Kinder
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Ubersicht teilnehmender Ambulanzen

Universitatsklinik fir Kinder- und

Tlbingen Tugerdtoedizin THbiEen Abt. 1, Mukoviszidose-Ambulanz
Ulm Universitatskinderklinik Ulm Kmder—. ur.md lupenHmedizio
Mukoviszidose-Ambulanz
; " Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin,
Hechte g lal Gesing Fachbereich Allergologie und Pulmologie
Wangen Fachkliniken Wangen GmbH Klinik fir Pneumologie
Wangen Fachkliniken Wangen GmbH Kinderklinik fiir Atemwegserkrankungen und Allergien
Akademisches Lehrkrankenhaus der Westfalischen Wilhelms-
. . Universitat Munster
Wesel MIETIERRREPIEE] WEsE! Klinik fir Kinder und Jugendmedizin
Allergologie, Pneumologie mit Mukoviszidoseambulanz
Wiesbaden Stiftung Deutsche Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Diagnostik GmbH Mukoviszidose-Ambulanz
o Kinderklinik
Worms Klinikum Worms Mukoviszidose-Ambulanz
Wirzburg Universitatsklinikum Wirzburg | Christiane Herzog Ambulanz fir Mukoviszidose
Zwickau Heinrich-Braun-Klinikum Zwickau SRR SIS (A AR RS

Mukoviszidose-Ambulanz

Tabelle 16: Ubersicht teilnehmende Ambulanzen Mukoviszidose-Register 2013
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