
Eingang Antragsteller Institution Thema/Titel Status

2017
Chiesi Farmaceutici
S.p.A

Chiesi Quinsair PASS Abgeschlossen

2017 Dittrich Universität Heidelberg
Survival-Adjusted FEV1 and BMI 
Percentiles for Patients with Cystic Fibrosis 

Abgeschlossen - 
Publiziert

2017 Schwarz
Charité - Universitätsmedizin 
Berlin

Risk factors for respiratory Aspergillus 
fumigatus in German Cystic Fibrosis 

Abgeschlossen - 
Publiziert

2017 Prinz Universität Ulm Mukoviszidose und Glukosetoleranz
Abgeschlossen - 
Publiziert

2017 Grehn 
Charité - Universitätsmedizin 
Berlin

Risk factors for cystic fibrosis arthropathy: 
Data from the German cystic fibrosis 

Abgeschlossen - 
Publiziert

2018 Ballmann
Kinder-und Jugendklinik
Universitätsmedizin Rostock

Diabetes Sonderauswertung Abgeschlossen

2018
Vertex 
Pharmaceuticals

Vertex TEZ/IVA PASS Abgeschlossen

2018 Hogardt
Universitätsklinikum
Frankfurt

Prävalenz des B. cepacia-Komplex
bei CF-Patienten

Abgeschlossen - 
Publiziert 

2019 Hebestreit 
Universitätsklinikum
Würzburg

Kontrollgruppe aus Register zur 
Überprüfung der 

Abgeschlossen

2019 Steindor/Ringshausen
Universitätsklinik Essen /
Medizinische Hochschule

Epidemiological trends in nontuberculous 
mycobacterial infection among people with 

Abgeschlossen - 
Publiziert

2019
Nährig / Schulte-
Hubbert

Klinikum der Universität
München / Uniklinikum

Chronic inhaled antibiotic therapy in people 
with cystic fibrosis with Pseudomonas 

Abgeschlossen - 
Publiziert

2019 Hogardt
Universitätsklinikum
Frankfurt

Molecular Epidemiology of Mycobacterium 
abscessus Isolates Recovered from 

Abgeschlossen - 
Publiziert

2019 Stanke
Medizinische Hochschule 
Hannover

Genetische Prädiktoren für schwere CF bei 
europäischen 

In Auswertung

2020
Vertex 
Pharmaceuticals

Dossier Nutzenbewertung Triple-Therapie Abgeschlossen

2020 Eickmeier/Gardecki
Universitätsklinikum
Frankfurt

Patient Science zur Erforschung Seltener 
Erkrankungen - eine 

Abgeschlossen

2020 Van Dullemen
Universitätsklinikum
Frankfurt

Mutationsspezifische Therapie - 
Übergewicht bei CF (DMT 2020 Vortrag)

Abgeschlossen

2020
Vertex 
Pharmaceuticals

Vertex
Dossier Nutzenbewertung Triple-Therapie - 
Indikationserweiterung

Abgeschlossen

2020 Müller Universität Siegen
Einfluß hormoneller Kontrazeptiva auf 
Pneumonien bei CF Patientinnen

In Auswertung

2020
Vertex 
Pharmaceuticals

Vertex ETI PASS In Auswertung

2021
Vertex 
Pharmaceuticals
(Germany) GmbH

Vertex Dossier Nutzenbewertung Triple-Therapie Abgeschlossen

2022 Splisense, Israel
Number of CF patients carrying the 3849 
+10kb C->T mutation in Germany 

Abgeschlossen

2022 Dittrich, Tümmler
Medizinische Hochschule 
Hannover

Use of elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor leads 
to changes in detection frequencies of 
Staphylococcus aureus and Pseudomonas 
aeruginosa dependent on age and lung 
function in people with CF

Abgeschlossen - 
Publiziert

2022
Sutharsan / 
Mukoviszidose Institut 
gGmbH

Universitätsmedizin Essen / ETI 
Publikationsinitiative

Impact of elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor on 
lung function, nutritional status, pulmonary 
exacerbation frequency and sweat chloride 
in people with cystic fibrosis: real-world 
evidence from the German CF Registry

Abgeschlossen - 
Publiziert

2022
Steindor / 
Ringshausen 

Universitätsmedizin Essen / 
Medizinische Hochschule 
Hannover

Epidemiological trends in nontuberculous 
mycobacterial infection among people with 
cystic fibrosis in Germany, 2023

Abgeschlossen - 
Publiziert

2022 Nährig, Smaczny
Klinikum der Universität 
München / Universitätsklinikum 
Frankfurt

Verlauf von Schwangerschaften In Auswertung

2023 Staab
Charité - Universitätsmedizin 
Berlin

Ergänzende Daten zum Coach Projekt Abgeschlossen
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2023
Vertex 
Pharmaceuticals
(Germany) GmbH

Vertex
Antrag Registerauswertung G-BA 
Nutzendossier Indikationserweiterung 
Ivacaftor/Tezacaftor/Elexacaftor 

Abgeschlossen

2023
Vertex 
Pharmaceuticals
(Germany) GmbH

Vertex
Antrag Registerauswertung G-BA 
Nutzendossier Indikationserweiterung 
Ivacaftor/Tezacaftor/Elexacaftor 

Abgeschlossen

2023 Athing Universitätsklinikum Leipzig

Every CFTR variant counts – Target-
capture based next-generation-sequencing 
for molecular diagnosis in the German CF 
Registry

Abgeschlossen - 
Publiziert

2023 Nährlich/ Brockow
Justus-Liebig-Universität Gießen 
/ DGNS

Vergleich von Diagnosedaten nach der 
Einführung des Mukoviszidosescreenings 
bei Neugeborenen in Deutschland

Abgeschlossen - 
Publiziert

2023 Stahl 
Charité - Universitätsmedizin 
Berlin

ETI off label use In Auswertung
2023 Stahl 

Charité - Universitätsmedizin 
Berlin

Azithromycin In Auswertung

2023
Welsner / 
Mukoviszidose Institut 
gGmbH 

Universitätsmedizin Essen / ETI 
Publikationsinitiative

ETI Non-Responder In Auswertung

2023
Dillenhöfer/ 
Mukoviszidose Institut

Universitätsklinikum der Ruhr-
Universität Bochum / ETI 
Publikationsinitiative

Long-Term Impact of 
Elexacaftor/Tezacaftor/  Ivacaftor on small 
and large Airways in pwCF aged over 6 
years: 24-month real-world evidence from 
the German CF Registry

In Auswertung

2023
Prenzel / 
Mukoviszidose Institut 
gGmbH

Universitätsklinikum Leipzig / ETI 
Publikationsinitiative

Efficacy of CF triple modulators is 
associated with therapy reduction in a real-
world analysis

In Auswertung

2024
Vertex 
Pharmaceuticals
(Germany) GmbH

Vertex
AMNOG Nutzenbewertung 
Vanzacaftor/Tezacaftor/Deutivacaftor

Abgeschlossen

2024
Nährlich/Burkhart/Kur
ch-Beck

Justus-Liebig-Universität Gießen 
/ Mukoviszidose Institut / KBV

The prevalence of cystic fibrosis - a 
comparison of patient registry data and 
billing data within the German statutory 
health insurance system, 2023

Abgeschlossen - 
Publiziert

2024
Sutharsan / 
Mukoviszidose Institut 
gGmbH

Universitätsmedizin Essen / ETI 
Publikationsinitiative

Working Title: Impact ETI on BMI & HbA1c In Auswertung

2024
Nährig/Smaczny/Muk
oviszidose Institut

LMU-Klinikum Schwangerschaften und CF In Auswertung

2025
Vertex 
Pharmaceuticals
(Germany) GmbH

Vertex
AMNOG Nutzenbewertung VNZ_TEZ_D-
IVA

Abgeschlossen

2025
Dittrich / 
Mukoviszidose Institut

Medizinische Hochschule 
Hannover

BMI z-Scores und Ernährungsstatus In Auswertung

2025 Nährlich
Justus-Liebig-Universität Gießen 
/ Mukoviszidose Institut 

Neugeborenenscreening In Auswertung

2025 Isijanov Universitätsklinikum Tübingen
Exokrine Pankreasfunktion unter 
Modulatortherapie bei Menschen mit 
Mukoviszidose 

in Vorbereitung

2025
Prenzel (Leipzig) / 
Schwarz (Pari)

Universitätsklinikum Leipzig / 
PARI GmbH

From Standardized to Personalized: 
Redefining Maintenance Therapy in Cystic 
Fibrosis 

in Vorbereitung

2025 Westhoff Justus-Liebig-Universität Gießen
Retrospektive Auswertung: Beendigung von 
inhalativen Antibiotika bei erw. CF-Patienten 
mit chron. P. aeruginosa Infektion unter ETI 

in Vorbereitung

2025 Enterprise Enterprise

Study Details | A Two-Part Study to 
Evaluate the Efficacy, Safety, 
olerability and Pharmacokinetics of Repeat 
Doses of Inhaled ETD001 in People With 
Cystic Fibrosis 

Abgeschlossen


