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Seit 60 Jahren: Gemeinsam Mukoviszidose besiegen

Highlights aus der Geschichte des Mukoviszidose e.\V.

( 1965 )

Weil sie dem tragischen Sterben
der Kinder mit Mukoviszidose nicht
langer tatenlos zuschauen wollten,
schlossen sich engagierte Kinder-
drzte zusammen, um ihr bisheriges
Wissen zur Erkrankung auszutau-
schen, zu erweitern und sich auch
international zu vernetzen: Sie griin-
deten die Deutsche Gesellschaft zur
Bekdampfung der Mukoviszidose e.V.

\ J

-

5

Erste Eltern-Selbsthilfegruppen. Im
Vordergrund der Arbeit des Muko-
viszidose e.V. steht die Verbesse-
rung der medizinischen Versorgung
fiir Mukoviszidoseerkrankte. Erste
Spezialbehandlungszentren ent-

stehen.
\__

1970er Jahre

J

—--

- ~

DS
(" Mitte 1980er Jahre

Entwicklung von mikro-
verkapselten, magen-
saftresistenten Kapseln

fiir Verdauungsenzyme. ,
Menschen mit Mukoviszi-

dose kdnnen damit Fette besser
verdauen. Viele Patienten sind nicht
mehr so untergewichtig. Dieser
medikamentose Fortschritt ist eine
erhebliche Verbesserung der

-

~

erensqualitét der Betroffenen.

J

2000er Jahre ’
Verschmelzung von CF-Selbsthilfe- (
Bundesverband und Mukoviszidose 1994 !
e.V.zum ,Mukoviszidosee.V. - == == | Beschluss des Vereinsvorstands, !
Bundesverband Selbsthilfe bei Cysti- ein gemeinsames bundesdeutsches Y 4
scher Fibrose (CF)“ Patientenregister aufzubauen. Das 4

1995 gestartete Deutsche Mukovis-

Griindung der Mukovi'szidose Insti- zidose-Register ist eine Erfolgs- y 4

tut gGmbH als 100%1|ge.Tochte.r des geschichte. Heute werden die

Mukoviszidose e...V. fur eine geziel- Daten von 7.350 Mukoviszido- m
\tere Forschungsfdrderung. ) se-Patienten aus 83 CF-Einrich-

T tungen im Register erfasst.

\

4

| ]
é 2016

Einfiilhrung des Neugeborenen-
Screenings auf Mukoviszidose

in ganz Deutschland. Somit kén-
nen alle Neugeborenen direkt nach
der Geburt auf CF getestet werden.
Durch eine frithe Diagnose kann
frith mit der Therapie begonnen
werden, sodass sich der Gesund-
heitszustand der Betroffenen stark
verbessert. Uber einen Zeitraum von
mehr als zehn Jahren hat-
te der Mukoviszidose

~

= (- Zukunft
Neue Versorgungsaspekte wie
Ubergewicht, CF-Diabetes, Schwan-
gerschaften und altersbedingte
Folgeerkrankungen gewinnen an Be-
deutung. Wir werden weiterhin aktiv
fiir den Erhalt und die Verbesserung
der Versorgungssituation eintreten.
Der Mukoviszidose e.V. arbeitet
kontinuierlich daran, die Lebens-

Al

( 2020

Zulassung des CFTR-Mo-
dulators Kaftrio (ETI) in

Europa. Das Medikament
ist ein Meilenstein in der
Behandlung der Betroffe-

e.V.im Gemeinsamen
Bundesaus-
schuss fiir
die Einfiih-
rung des
Screenings

nen und verbessert die CFTR-Funk-
tion deutlich. Es hilft einem Grofiteil
der Patienten mit der F508del-Muta-
tion und verbessert deren Lebens-
qualitat. Doch noch immer gibt es
Menschen mit CF, die aufgrund ihrer
Mutation, aufgrund ihrer schlechten
gesundheitlichen Ausgangslage
oder aufgrund von Nebenwirkungen
nicht von den wirksamen Medika-
menten profitieren.

\_ J

qualitdat von Menschen mit Mukovis-
zidose zu verbessern und ihnen ein
moglichst selbstbestimmtes Leben
zu ermoglichen.

Unterstiitzen auch Sie uns dabei,
Menschen mit Mukoviszidose weiter-

hin zu helfen. )

\_




Vorwort

Liebe Leserinnen,
liebe Leser,

im vergangenen Jahr bin
ich 60 Jahre alt gewor-
den. Genauso alt wie der
Bundesverband Mukovis-
zidose e.V., dessen Wir-
kungsbericht iiber das Geschaftsjahr 2025 Sie nun in lhren
Handen halten oder auf Ihrem Bildschirm lesen.

Bei meiner Geburt in den sechziger Jahren hatte mir nie-
mand vorhergesagt, dass ich einmal ein solches Alter errei-
chen wiirde. Mukoviszidose oder Cystische Fibrose (kurz CF),
wie die seltene Erbkrankheit auch genannt wird, galt damals
als Kinderkrankheit. Die Lebenserwartung betrug gerade
einmal sechs Jahre.

Dass ich Ihnen heute dennoch schreiben kann, verdanke
ich den Fortschritten in Forschung und Behandlung sowie
der jahrzehntelangen, disziplinierten Durchfiihrung meiner
taglichen Therapie — bestehend aus Atemiibungen, Physio-
therapie und Medikamenten.

Fiir einen Dokumentarfilm der Reihe ,,Lebenslinien“ des bay-
erischen Rundfunks, der ebenfalls im Jahr dieses Berichtes
erschienen ist, habe ich einmal nachgerechnet, dass ich
etwa sechs Jahre meiner Lebenszeit damit verbracht habe,
den Krankheitsverlauf durch konsequente Therapie zu ver-
langsamen. Heute kann ich erleichtert sagen, dass sich die-
ser Aufwand gelohnt hat.

Seit mehr als der Halfte meines Lebens begleitet mich der
Mukoviszidose e.V., in dessen Bundesvorstand ich seit 1991
aktiv mitarbeite, dabei, meinen persdnlichen Weg mit der
Krankheit zu gehen.

Auf der linken Seite haben wir einige Meilensteine aus der
bewegten Geschichte des Vereins fiir Sie aufgefiihrt. Mit Stolz
kann ich sagen, dass einige Fortschritte im Kampf gegen die
chronische Erbkrankheit in Deutschland ohne das Engage-
ment unseres Bundesverbands nicht moglich gewesen waren.
Dazu zdhlen der Aufbau eines bundesweiten Patientenregis-
ters in den 90er-Jahren als zentrale Datengrundlage fiir bes-
sere Therapie, Versorgungsqualitdt und Forschung oder die
bundesweite Einfiihrung des Neugeborenen-Screenings auf
Mukoviszidose im Jahr 2016, die es seitdem ermoglicht, die

Krankheit direkt nach der Geburt zu diagnostizieren, um zeit-
nah mit der lebenswichtigen Therapie beginnen zu kénnen.
Auf den folgenden Seiten zeigen wir lhnen, wie die Arbeit
des Mukoviszidose e.V. wirkt und wie unser Verein im Ge-
schaftsjahr 2025 durch seine Unterstiitzungsprojekte und
seine Forschungsforderung die Lebenssituation von Men-
schen mit Mukoviszidose und ihren Familien verbessert hat.
Die visuellen Elemente in diesem Bericht mdchten Sie dabei
unterstiitzen, sich schnell und gezielt iber unsere Arbeit zu
informieren.

Der Erscheinungstermin dieses Wirkungsberichts fallt fiir
mich mit einem persdnlichen Meilenstein zusammen: Im
Mai 2026 werde ich nach zw6lf Jahren als Bundesvorsitzen-
der nicht erneut kandidieren. Ich wiinsche meinen Nach-
folgerinnen und Nachfolgern viel Gliick und bin {iberzeugt,
dass sie diese besondere Gemeinschaft aus Betroffenen, An-
gehorigen und Behandelnden kompetent, verantwortungs-
voll und mit frischem Blick in die Zukunft fiihren werden.
Denn es bleibt viel zu tun. Mukoviszidose ist heute fiir viele
gut behandelbar, aber nicht alle profitieren gleichermafen
vom medizinischen Fortschritt. Als Anwalt der Betroffenen
und ihrer Angehdorigen lassen wir niemanden zuriick. Unser
Ziel bleibt, allen Menschen mit Mukoviszidose die bestmdg-
liche Behandlung und ein moglichst langes Leben mit der
Krankheit zu erméglichen.

Das gelingt nur mit Ihrer Unterstiitzung. Bitte bleiben Sie an
unserer Seite und helfen Sie uns mit Ihrer Spende, unsere
Arbeit auch in Zukunft mit unverminderter Schlagkraft fort-
setzen zu kdnnen.

Ich wiinsche lhnen viel Spaf3 beim Lesen.
Herzliche GriiBe

/ZéL/, i T Y%

Stephan Kruip
Ehrenamtlicher Bundesvorsitzender des Mukoviszidose e.V.
und selbst von Mukoviszidose betroffen

PS: Vielleicht haben Sie links den kleinen Jungen auf dem
Schwarz-WeiB-Foto bemerkt. Das bin ich in den 1970er-
Jahren — zu Beginn meiner inzwischen sechs Jahrzehnte
wdhrenden Reise mit Mukoviszidose.
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Vision und Ansatz

In Deutschland sind tiber 8.000 Kinder, Jugendliche und
Erwachsene von der unheilbaren Erbkrankheit Muko-
viszidose betroffen. Jedes Jahr werden hierzulande etwa
150 bis 200 Kinder mit der seltenen Krankheit geboren.
Der Mukoviszidose e.V. vernetzt die Patienten, ihre An-
gehorigen, Arzte, Therapeuten und Forscher. Er biindelt
unterschiedliche Erfahrungen, Kompetenzen sowie Per-
spektiven mit dem Ziel, jedem Betroffenen ein méglichst
selbstbestimmtes Leben mit Mukoviszidose ermdglichen
zu konnen.

Auch durch das erfolgreiche Engagement der Patienten-
organisation hat sich die Lebenssituation der Betroffenen
seit dem Griindungsjahr 1965 erheblich verbessert. Da-
mals starben viele Betroffene noch im frithen Kindesalter.
Heute liegt der Anteil der erwachsenen Patienten bei rund
59 Prozent. Der Mukoviszidose e.V. fasst das Selbstver-
standnis seines Wirkens in seinem Mission Statement
zusammen:

Helfen heipt fiir uns, allen Menschen mit Mukoviszidose
bei der Bewdltigung ihrer Erkrankung zu helfen und die
Behandelnden bei der Ausiibung ihres CF-relevanten Be-
rufs zu unterstiitzen. Dazu stellen wir Informationen bereit
und helfen, sowohl in finanzieller als auch in beratender
Hinsicht. Wir vernetzen Menschen mit Mukoviszidose und
deren Angehdrige sowie alle ehrenamtlich und beruflich
im Bereich der Mukoviszidose engagierten Menschen.

Forschen heift fiir uns, Aus- und Fortbildungen fiir CF-
Behandler anzubieten, den wissenschaftlichen Dialog zu
fordern und Forschungsprojekte zu finanzieren, die die
Mukoviszidose-Therapie verbessern sollen. Ziel unserer
Forschungsforderung ist es, die Lebenserwartung der Be-
troffenen zu steigern und ihre Lebensqualitdt stetig zu
verbessern.

Heilen heift fiir uns, dafiir Sorge zu tragen, dass alle Pa-
tienten bundesweit bestmoglich medizinisch versorgt wer-
den. Heilen verstehen wir in diesem Sinne als Vision, dass
Mukoviszidose eine gut behandelbare chronische Erkran-
kung ist, mit der Betroffene ein selbstbestimmtes Leben
fithren kénnen.

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025

So kommen wir dem langfristigen, grof3en Ziel
des Vereins ndher: Gemeinsam Mukoviszidose
besiegen!

Wir verfolgen unsere Ziele nachhaltig, indem wir die Inter-
essen der heute betroffenen Mukoviszidose-Patienten,
die im Alltag auf Hilfe fiir ihr selbstbestimmtes Leben an-
gewiesen sind, mit den Interessen kiinftiger Betroffener
in Einklang bringen. Sie alle profitieren von vorhandenen
und kommenden Forschungserfolgen. Damit die gemein-
samen Aufgaben und Ziele erreicht werden, sind wir als
gemeinnitziger Verein auf die Unterstiitzung engagierter
Spender und Forderer angewiesen.



Teil A: Uberblick

Gegenstand des Berichts

Geltungsbereich

Der folgende Bericht bezieht sich auf die Aktivitdten des
gemeinnitzigen Mukoviszidose e.V. Die Organisation hat
ihren Sitz: In den Dauen 6, 53117 Bonn.

Der Mukoviszidose e.V. ist beim Amtsgericht Bonn unter
VR 6786 eingetragen.

Anwendung des Social Reporting Standards
Der vorliegende Bericht orientiert sich an den Richtlinien
des Social Reporting Standards (SRS) fiir gemeinniitzige
Organisationen. Er basiert auf der SRS Version von 2014.
In diesem Bericht bezieht sich die genutzte Bezeichnung
eines Geschlechts fiir irgendeine Person stets auf alle
Geschlechter.

Berichtszeiten und Berichtszyklus

Die Wirkungs- und Finanzberichterstattung bezieht sich
auf das Geschaftsjahr 2025. Es wird im jahrlichen Turnus
berichtet.

Ansprechpartner

Fragen zum Bericht richten Sie bitte an info@muko.info.

Stand

5/2026
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1. Die Krankheit Mukoviszidose und die
Arbeit des Mukoviszidose e.V.

1.1 Themenfeld

Als Interessenverband der Betroffenen, Angehorigen
und Behandler ist der Mukoviszidose e.V. primdr in den
Bereichen Selbsthilfe, Gesundheitswesen, Therapieopti-
mierung, Forschungsférderung, Sozialrecht, Spendenwer-
bung sowie politische Themenanwaltschaft tatig.

1.2 Uber die Krankheit Mukoviszidose

In Deutschland leben tiber 8.000 Menschen, die an Muko-
viszidose (oder auch: Cystische Fibrose, kurz CF) erkrankt
sind. Durch eine Storung des Salz- und Wassertransports
bildet sich bei Mukoviszidose-Betroffenen ein zéhfliissi-
ges Sekret, das Organe wie die Lunge und die Bauch-
speicheldriise irreparabel schddigt. Jedes Jahr werden
etwa 150-200 Kinder mit der seltenen Krankheit gebo-
ren. Neben Verdauungsstérungen gehoren chronischer
Husten (meistens mit Schleimproduktion, so genannter
produktiver Husten) und Untergewicht zu den haufigsten
Symptomen von Mukoviszidose.

1.3 Das Krankheitsbild

Die Ursache fiir Mukoviszidose ist ein Fehler im Erbgut.
Seit 1989 ist bekannt, dass dieser Fehler auf dem Chromo-
som 7, im so genannten CFTR-Gen liegt. CFTR (Cystic Fibro-
sis Transmembrane Conductance Regulator, auf Deutsch:
»Regulator der Transmembran-Leitfahigkeit bei Mukovis-
zidose®) ist ein Eiweif}, welches den lonentransport von
Salz (Natriumchlorid, NaCl) und damit den Salzhaushalt
reguliert.

Bei Gesunden sorgt der Austausch von Salz und Wasser
dafiir, dass der Schleim fliissig genug bleibt, um bei-
spielsweise aus der Lunge abgehustet zu werden. Bleiben
die Salze in den Zellen, wird dem Schleim Wasser entzo-
gen, wodurch dieser zdh wird. Daher der Name Mukoviszi-
dose, welcher sich von den lateinischen Begriffen mucus
(Schleim) und viscidus (zih, klebrig) ableitet.

Im Falle der Lunge verstopft der zdhe Schleim die Bron-
chien, sodass sich Bakterien darin einnisten kdnnen.
Die Betroffenen haben chronischen Husten. Lungenent-
zlindungen zerstoren langfristig das Lungengewebe, was
dazu fiihrt, dass die Lunge immer weniger Sauerstoff
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aufnehmen und Kohlendioxid abgeben kann. Im End-
stadium der Erkrankung ist ein Lungenversagen fiir die
meisten Patienten die lebensbegrenzende Komplikation.
Unter bestimmten Voraussetzungen kann dann - als letz-
te Therapieoption — eine Lungentransplantation vorge-
nommen werden, die die Lebensqualitdt verbessert und
den Patienten von dauerhafter Sauerstoffzufuhr, schwe-
rer Atemnot und Immobilitat befreit. Allerdings stellt eine
Lungentransplantation eine krankheitsmildernde, keines-
falls eine heilende MaRnahme dar.

Bei Mukoviszidose betrifft der Gen-Defekt nicht nur die
Lunge, sondern alle Organe, in denen das Genprodukt
- der CFTR-Kanal - eine Rolle spielt (siehe Abbildung
Seite 9). So leiden etwa 75— 80 Prozent der Mukoviszido-
se-Patienten unter einer Fehlfunktion der Bauchspeichel-
driise. Durch die Veranderung im CFTR-Gen produziert die
Driise einen zdhen Schleim, der sie regelrecht verstopft.
Dadurch kann sie nicht (oder nurin geringen Mengen) die
fur die Verdauung notwendigen Enzyme herstellen. Fett-
stuhl aufgrund unzureichender Verdauung, chronische
Durchfélle, ungeniigende Gewichtszunahme sowie ein
schmerzhaft aufgebldhter Leib sind hdufige Symptome,
die auf eine Funktionsstérung der Bauchspeicheldriise
und damit indirekt auf eine Mukoviszidose hindeuten.
Im duBersten Fall kann es zu einem Darmverschluss
kommen.

Es sind an die 2.000 Mutationen im CFTR-Gen bekannt.
Abhdngig von der Mutation, ist der Krankheitsverlauf
schwerer oder leichter. Im Verlauf der Krankheit konnen
weitere Komplikationen und Folgeerkrankungen auftre-
ten. Mit zunehmendem Alter der Betroffenen sind neben
der Lunge und Bauchspeicheldriise (Diabetes) oft auch
die Leber, Gallenwege und Gallenblase (Gallensteine),
die Nieren sowie die Knochen (Osteoporose) und Ge-
schlechtsorgane betroffen.

Mukoviszidose ist bis heute nicht heilbar, aber zuneh-
mend gut behandelbar. Mukoviszidose-Patienten miis-
sen ihr Leben lang Medikamente einnehmen, z.B. Enzy-
me der Bauchspeicheldriise (Pankreasenzympraparate),
um eine bessere Nahrungsmittelverwertung zu erreichen,
schleimverfliissigende Wirkstoffe (Mukolytika), um so das
Abhusten, bzw. Abatmen, zu erleichtern sowie Antibio-
tika, um die wiederkehrenden Infekte der Atemwege zu
bekdmpfen. Sie miissen regelmdBig inhalieren und tadg-



Mukoviszidose: die unheilbare Erbkrankheit

Frithe Diagnose hilft Langzeitschdden einzudammen

Nase
chronische Neben-
héhlenentziindungen
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Osteoporose
(schon bei Kindern)

Leber und Gallenblase

Lunge
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Lungenentziindungen,

letzter Ausweg Transplantation

=

verstopfte Gallengadnge, f |l\ by
Leberzirrhose ,./'II _— S

\ 4

|‘. fi " Bauchspeicheldriise 2

\ [ 4 Unterernghrung, =

[ =

Darm l | ] s Gedeihstorungen, Diabetes 3
chronische Verstopfungen, \ K\ % a
Darmverschluss Y [ B e g K
(besonders bei Neugeborenen) \ | \_'-'"_#d \-. | 4 $
il .l ) '\/ 3

g 3

| = Il't 2

~ Ve \ g

Geschlechtsdriisen 2

Statistisch k ied L I Fruchtbarkeitsstorungen, E
atistisc ann jedes | || Unfruchtbarkeit a
500. Paar ein Kind mit }‘_, g
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lich spezielle Atemtherapien und krankengymnastische
Ubungen durchfiihren, um den zihen Schleim in den
Atemwegen zu lockern und zu entfernen. Seit 2012 sind
zudem auch mutationsspezifische Therapien verfiigbar,
die den Basisdefekt bei Mukoviszidose adressieren. Zu-
nachst profitierten von diesem Therapieansatz nurwenige
Patienten in Deutschland. Seit 2020 hat sich dies gedn-
dert. Durch die Einfithrung der Dreifachkombination aus
Elexacaftor/Tezacaftor/Ivacaftor (ETI) in Europa steht ein
Modulator fiir die F508del-Mutation, der hdufigsten Muta-
tion des CFTR-Gens, zur Verfiigung. Das CFTR-Modulator-
Medikament, in Europa besser unter dem Handelsnamen
,Kaftrio“ bekannt, kann CF-Patienten ab zwei Jahren ver-
abreicht werden, die mindestens eine F508del-Mutation

haben. Ergebnisse klinischer Studien und sogenannte
»Real World Data“ aus dem Deutschen Mukoviszido-
se-Register, dem vom Mukoviszidose e.V. betriebenen
Patientenregister, bestdtigten zuletzt im Juli 2023 die
hohe Wirksamkeit des Wirkstoffprdparats. Laut Register-
daten produzieren Patienten, die ETI nehmen kdnnen,
weniger Schleim, haben eine verbesserte Lungenfunk-
tion, weniger Krankenhausaufenthalte und die Keimbe-
lastung nimmt ab. Diese Menschen mit Mukoviszidose
kdnnen nach Riicksprache mit ihrem behandelnden Arzt,
die Einnahme von Mukolytika und Antibiotika verringern.
Durch die kontinuierliche Einnahme des Wirkstoffprapa-
rats ETl kann, so sind sich Experten sicher, der Krankheits-
verlauf bei vielen Betroffenen positiv beeinflusst werden.

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025



10

Seit August 2025 steht Menschen mit Mukoviszidose zu-
dem ein weiterer CFTR-Modulator zur Verfiigung. Alyftrek
(Vanzacaftor/Tezacaftor/Deutivacaftor) ist in Deutschland
fir Menschen mit Mukoviszidose zugelassen, die sechs
Jahre und &lter sind und mindestens eine Nicht-Klasse-
1-Mutation haben. Dies entspricht derselben Mutations-
gruppe, fiir die auch ETI (Kaftrio) bereits zugelassen ist.
Ein wesentlicher Unterschied ist, dass die neue Wirkstoff-
kombination nur noch einmal taglich eingenommen wer-
den muss.

Menschen mit Mukoviszidose profitieren insbesonde-
re von den CFTR-Modulatoren, wenn sie diese bereits in
jungen Jahren verabreicht bekommen. Bei erwachsenen
Betroffenen ist das Lungengewebe in der Regel bereits
irreversibel vorgeschddigt. CFTR-Modulatoren kdnnen
in diesem Fall den weiteren Krankheitsverlauf lediglich
verlangsamen.

Dariiber hinaus sei bemerkt: Auch wenn bei einigen Be-
troffenen die Wirkung von Kaftrio so gut anschldgt, dass
sie sich ,,gesund fiihlen“, so bleiben diese dennoch ihr
Leben lang an einer chronischen Krankheit erkrankt, die
unbehandelt, einen schweren Krankheitsverlauf nach
sich ziehen kann, welcher hdufig mit einem friihzeitigen
Tod einher geht.

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025

Da die Dreifachkombination am Basisdefekt wirkt und
nicht die Ursache der Erkrankung beseitigt, ist es noch
ein weiter Weg bis zu einer Heilung von Mukoviszidose.
Diese wdre wahrscheinlich nur durch eine Gentherapie
moglich. Zudem gibt es noch keine verldsslichen An-
gaben zu den Langzeit- und Nebenwirkungen der Wirk-
stoffe. Hier kommt das Deutsche Mukoviszidose-Register
ins Spiel. Denn die fiir das Register in den teilnehmen-
den Ambulanzen erhobenen Daten dienen nicht nur als
Grundlage fiir wissenschaftliche Forschung, sondern
werden auch zur Beurteilung der Arzneimittelsicherheit
(PASS-Studien) ausgewdhlter Medikamente verwendet.
Dazu zdhlen unter anderem auch neu zugelassene CFTR-
Modulatoren.

Laut neuesten Registerauswertungen (Datenstand 25.
November 2025, im folgenden DMR 2025) nehmen knapp
80 Prozent der Betroffenen Kaftrio. Fiir Betroffene mit
selteneren Mutationen gibt es zum Zeitpunkt des Redak-
tionsschlusses dieses Berichts noch kein CFTR-Modula-
tor-Medikament. Hinzu kommen Menschen mit Mukovis-
zidose, die ETI aufgrund von Nebenwirkungen absetzen
mussten. Auch bei (Lungen-)Transplantierten, Leber- und
Nierengeschddigten sowie Betroffenen mit einer sehr
schwachen Lungenfunktion gibt es Einschrankungen.
Diese Patienten werden demnach weiterhin zusétzlich
ihre zeitaufwendigen und symptommildernden Thera-
pien durchfiihren miissen, um ihren Gesundheitszustand
dauerhaft stabil zu halten. Hier besteht also in Zukunft
noch viel Bedarf an Grundlagenforschung, damit wirksa-
me Medikamente fiir alle Patientengruppen zur Verfiigung
stehen.

Dank fortgeschrittener Therapien und immer fritherer Dia-
gnosestellung (wie etwa durch das 2016 deutschlandweit
eingeflihrte Neugeborenen-Screening) steigt die Lebens-
erwartung der Betroffenen kontinuierlich und liegt 2025
bei neugeborenen Patienten bei 68 Jahren. Ein heute
Neugeborenes mit Mukoviszidose hat somit, wenn die
CFTR-Mutation die Verordnung eines wirksamen Modu-
lator-Medikaments erlaubt, die entsprechende &drztlich-
therapeutische Expertise vorhanden ist und sich die not-
wendigen Versorgungsstrukturen nicht verschlechtern,
eine gute Chance, das Rentenalter zu erreichen. Doch die
gesteigerte Lebenserwartung bringt neue Probleme mit
sich.
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1.4 Eine chronische Krankheit und ihre sozialen und gesundheitlichen Folgen

Friiher war Mukoviszidose eine Kinderkrankheit. Heute machen Erwachsene iiber 60 Prozent der Mukoviszidose-Patienten
aus. Ein langeres Leben mit einer chronischen Erkrankung bringt verschiedene Herausforderungen mit sich, denen sich der
Mukoviszidose e.V. mit seinen Projekten annimmt.

EINSCHNITTE IN LEBENSQUALITAT UND SOZIALER TEILHABE DURCH CF-RELEVANTE KEIME

Mit steigendem Lebensalter erh6ht sich bei Mukoviszidose-Betroffenen die Wahrscheinlichkeit einer
chronischen Infektion der Lunge mit Keimen, was langfristig zu einer Verschlechterung der Lungensituation
fiihrt. Eine Keimbesiedlung der Lunge ist mit einem erheblichen Einfluss auf die Therapie, aber auch auf
das Sozialleben verbunden:

. 4

» CF-Patienten miissen zeitweise intravendse Antibiotikatherapien im Krankenhaus durchfiihren.

» Aufgrund der Gefahr einer Kreuzinfektion mit Pseudomonas-Stdmmen oder weiteren multiresistenten Keimen
meiden viele CF-Patienten den rdumlichen Kontakt zu anderen CF-Patienten.

» Fiir Patienten mit bestimmten Keimen (z. B. multiresistente Bakterien) ist es schwierig bis unméglich, an Préa-
senz-Veranstaltungen unseres Vereins teilzunehmen. Es besteht die Gefahr, andere Patienten anzustecken.

FOLGEN

» Patienten mit multiresistenten Keimen kénnen nicht oder nur unter gesonderten Bedingungen an
klassischen Reha-Ma3nahmen teilnehmen. Auch eine Teilnahme an gesundheitsstabilisierenden Gruppenan-
geboten wie den KlimamaBnahmen des Mukoviszidose e.V. auf Gran Canaria ist nicht maglich.

UNSER AUFTRAG

DER MUKOVISZIDOSE E.V. MOCHTE ALLEN PATIENTEN ERMOGLICHEN, AN SEINEN INFORMATIONS-
ANGEBOTEN UND GESUNDHEITSSTABILISIERENDEN MASSNAHMEN TEILZUHABEN.

v/ Wir bieten viele Seminare und unsere Mitgliederversammlung als Online-Veranstaltungen an.

v/ Da die Teilnahme an Gruppenklimamanahmen nicht méglich ist, bietet unser Verein fiir Patienten
mit Keimproblematik spezielle Einzelklimamaf3nahmen auf Amrum an. Damit mdchten wir auch dieser
Patientengruppe einen gesundheitsstabilisierenden Aufenthalt in einem milden, maritimen Klima
ermoglichen.

WAS WIR TUN

»lch merke sehr deutlich den Unterschied zwischen der Zeit
vor Beginn der Sportstunde und danach. Mein Brustkorb ist hin-
terher viel beweglicher und dehnbarer. Ich kann dadurch besser durch-
atmen. Meine Riickenschmerzen oder Wirbelsdulenbeschwerden sind deut-

lich gemindert oder ganz weg. Ich profitiere dermafen gut davon, dass ich
mich sogar immer freue, wenn der Online-Sport stattfindet.“

Katrin Baetge-Metzkes, Mukoviszidose-Betroffene

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025 1"



Teil B: Angebote und Wirkungen

PREKARE ENGPASSE BEI DER VERSORGUNG VON MUKOVISZIDOSE-PATIENTEN

Fiir die Behandlung der zunehmend erwachsenen Betroffenen sind spezialisierte Ambulanzen unerldsslich, die
Menschen mit Mukoviszidose in der Regel einmal im Quartal aufsuchen. Doch deren Zahl reicht bei Weitem nicht aus.
Dariiber hinaus sind die Versorgungs- bzw. Vergiitungsinstrumente fiir die ambulante Versorgung in Mukoviszidose-
Spezialambulanzen nicht angemessen, um die entstehenden Kosten fiir den Betrieb zu decken.

. 4

» Durch fehlende CF-Zentren kommt es zu regionalen Versorgungsliicken. Schwerkranke Betroffene miissen
zum Teil weite Fahrtwege zu einer CF-Ambulanz in Kauf nehmen

FOLGEN

» Geschlossene Spezialambulanzen sowie fehlendes Klinikpersonal machen eine qualitdatsgesicherte Versorgung
durch ein interdisziplindres Behandlerteam unmdoglich

UNSER AUFTRAG

DER MUKOVISZIDOSE E.V. SETZT SICH FUR EINE BUNDESWEIT GESICHERTE AMBULANTE VERSORGUNG EIN.

v/ Wir betreiben gesundheitspolitische Lobbyarbeit

v/ Wir haben ein Fachkraftegutachten zur Versorgungssituation beauftragt, in dem wir die Versorgungsliicken
bis zum Jahr 2030 offengelegt haben

v/ Um die Sicherheit in der ambulanten CF-Versorgung zu gewihrleisten, haben wir 2017 eine Petition
an den Deutschen Bundestag gestartet, die wir auf Bundesldnderebene eng begleitet haben

WAS WIR TUN

»Betrachtet man die derzeitige Entwicklung im
Lichte der Modulatorentherapie, dann erscheint es als
logische Konsequenz, dass es immer weniger Physiothera-
peuten/Physiotherapeutinnen gibt, die Mukoviszidose-Patienten
behandeln. Fir Patienten wie mich, die nicht von den Modulatoren
profitieren, ist eine flichendeckende ambulante Versorgung
aber nach wie vor essentiell.

Markus H., Mukoviszidose-Betroffener
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SELTENE ERKRANKUNGEN WIE MUKOVISZIDOSE FALLEN

GESELLSCHAFTLICH UND POLITISCH SCHNELL DURCH DAS RASTER

4

» Erkrankungen mit vergleichsweise wenigen Betroffenen fehlen in Verordnungen, Priorisierungslisten oder
Forderprogrammen, weil sie bei der Erstellung schlicht nicht mitgedacht werden. Notwendige Schutz- und Versor-
gungsmafinahmen kommen verspdtet oder erfolgen oft erst dann, wenn Interessenvertretungen aktiv eingreifen.

» Versorgungsstrukturen sind instabil oder gefihrdet
Die Bedeutung von Mukoviszidose-Spezialambulanzen fiir die flaichendeckende Versorgung wird politisch
und finanziell nicht ausreichend anerkannt. Daher erhalten in Deutschland nicht alle Betroffenen die Behand-
lung, die medizinisch fiir sie notwendig ist. (siehe Seite 12)

FOLGEN

» Verbesserungen hdangen vom Engagement statt von Systemlogik ab
Ob die CF-Betroffenen angemessen versorgt werden kdnnen, ist weniger eine Selbstverstandlichkeit des
Systems als das Ergebnis beharrlicher Lobby- und Aufklarungsarbeit.

UNSER AUFTRAG

DER MUKOVISZIDOSE E.V. IST GESUNDHEITSPOLITISCH AUF REGIONALER WIE BUNDESWEITER EBENE
AKTIV, UM DIE RECHTE VON MUKOVISZIDOSE-BETROFFENEN ZU SICHERN.

v/ Wir informieren gesundheitspolitische Entscheidungstriger

v/ Wir sind mit Patientenvertretern im GBA, dem héchsten Gremium der gemeinsamen Selbstverwaltung
im Gesundheitswesen Deutschlands, prdsent

v/ Wir arbeiten mit Dachverbanden chronisch Kranker und Menschen mit Behinderungen zusammen

v/ Wir betreiben gezielte Offentlichkeitsarbeit

WAS WIR TUN

v/ Wir fithren parlamentarische Abende, Fachtagungen und Kampagnen durch

v/ Wir beauftragen Fachgutachten, um Entscheidungstrigern die Notwendigkeit von Verinderungen
zu demonstrieren

»Als nach einer Gesundheitsreform apothe-
kenpflichtige Medikamente nicht mehrvon der ge-
setzlichen Krankenkasse tibernommen werden sollten, hat
sich der Mukoviszidose e.V. sehr dafiir eingesetzt, dass Enzyme
weiterhin tiber die Krankenkasse finanziert werden. Das war sehr

wichtig, da ansonsten Mukoviszidose-Patienten die Enzyme hatten
selber bezahlen miissen. Das ware fiir viele Betroffene finanziell
nicht machbar gewesen.*

Susanne Haveloh, Mukoviszidose-Betroffene

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025
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FINANZIELLE ENGPASSE ERSCHWEREN DIE LEBENSNOTWENDIGE THERAPIE

Das Leben mit Mukoviszidose ist mit erheblichen Kosten verbunden.
Finanzielle Belastungsfaktoren:

»

»

»

»

FOLGEN

Zuzahlungen fiir Medikamente und Therapien

Kosten fiir Erndhrung (insbesondere fiir etwa 20 Prozent der Menschen mit Mukoviszidose, die keinen
wirksamen CFTR-Modulator erhalten kénnen und sich weiterhin kalorienreich erndhren miissen) und
ergdnzende Prdparate wie Vitamine

Fahrtkosten zu Ambulanzen und Therapien (hiervon sind insbesondere Betroffene in landlichen, strukturell
unterversorgten Regionen betroffen)

Steigende Lebenshaltungskosten durch Inflation

. 4

» Betroffene, die aufgrund eines vorangeschrittenen Krankheitsverlaufs nicht mehr arbeiten konnen und
eine geringe Erwerbsminderungsrente erhalten, sehen sich gezwungen, auf Grundsicherung aufzustocken.
Doch auch diese reicht nicht aus, um die krankheitsbedingten Mehrkosten zu decken

» Fehlen finanzielle Unterstiitzer, sehen sich Betroffene mitunter gezwungen, ihre Therapie einzuschranken.

Mabhlzeiten werden reduziert, Termine bei Physiotherapie oder in der Ambulanz verschoben. Dies kann eine
Abwdrtsspirale auslosen, die den Gesundheitszustand weiter verschlechtert.

UNSER AUFTRAG

DER MUKOVISZIDOSE E.V. SORGT DAFUR, DASS DIE BETROFFENEN UND IHR SOZIALES UMFELD DIE NOT-
WENDIGEN MITTEL ERHALTEN, UM DIE LEBENSBEGLEITENDE THERAPIE DURCHFUHREN ZU KONNEN.

WAS WIR TUN

v/ Der Mukoviszidose e.V. unterstiitzt Betroffene mit geringem Einkommen durch seine Gesundheitskosten-
Soforthilfe, die Arzneimittelzuzahlungen zu decken.

v/ Durch unseren Unterstiitzungsfonds helfen wir Betroffenen in finanziellen Notsituationen, krankheits-
bezogen wichtige Anschaffungen zu tatigen, fiir die sich kein 6ffentlicher Kostentrager zustandig erklart.
(siehe Seite 29)

,Bei den Klimamafinahmen des Mukoviszidose e.V.
lernten wir zum ersten Mal die Vorteile von E-Bikes kennen.
Niemals wadre ich vorher mit dem Rad gefahren, viel zu grof war
die Angst, nicht genug Luft fiir den Heimweg zu haben. Aber durch
den Akku am Rad wurde mir diese Angst genommen. Dank des Unter-
stiitzungsfonds des Mukoviszidose e.V. konnte ich mir ein solches
Rad anschaffen.“

Jiirgen Krdmer, Mukoviszidose-Betroffener

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025
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Szene aus dem Imagefilm ,,Marks Moment*, 2025.

1.5 Die Arbeit des Mukoviszidose e.V.

1.5.1 Zielgruppen

Durch seine Organisationsform als interdisziplindre Ge-
sundheitsorganisation vereint der Mukoviszidose e.V. die
Interessen eines breiten Spektrums an Personen und In-
stitutionen unter seinem Dach:

Direkt von CF Betroffene

» CF-Kinder

» CF-Jugendliche

» CF-Erwachsene

CF-Angehorige

» Eltern

» Eltern neudiagnostizierter Kinder
» Lebenspartner

» Geschwister

» Verwaiste Eltern und Angehorige

» Selbsthilfegruppen (regionale Selbsthilfe und virtuelle
Selbsthilfe)

» Im Bereich Mukoviszidose tatige Behandler und Forscher

» Spender, Férderer, engagierte Ehrenamtler, die breite
Offentlichkeit

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025

Zu den Aufgaben des Vereins zdhlen auch die Partner-
schaften mit Pharma- und Gesundheitsunternehmen im
Bereich des Sponsorings oder im Zusammenhang mit
wirtschaftlichen Aktivitaten sowie die Nahe zu Entschei-
dern im Gesundheitswesen. Denn nur gemeinsam, mit
gebiindelter Kraft lassen sich Fortschritte bei der Behand-
lung der Stoffwechselkrankheit sowie der Lebensqualitat
der Betroffenen erzielen und etablieren. Allen Aktivitdaten
liegen klar definierte Leistungen und Gegenleistungen zu-
grunde. So wird mit Dritten, inshesondere Sponsoren und
Kunden des Vereins vereinbart, dass durch deren Leistung
kein Einfluss auf die Verwendung von finanziellen Mitteln
sowie die Art und den Inhalt von Aktivitdten des Vereins
genommen werden kann. Eine detaillierte Auffiihrung al-
ler Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen der gesund-
heitsbezogenen Industrie sowie aus Drittmitteln ist auf der
Webseite des Vereins unter www.muko.info/mitwirken/
verein/unabhaengigkeit-und-transparenz einsehbar.



1.5.2 Angebote und Losungsansdtze des

Mukoviszidose e.V.

2025 standen bundesweit 36 Mitarbeitende des Mukovis-
zidose e.V. den Betroffenen und ihren Angehorigen sowie
den auf dem Gebiet Mukoviszidose titigen Arzten und
Therapeuten zur Seite. Der Verein fiihrt analoge und digi-
tale Beratungen, Schulungen, Workshops, Seminare sowie
Informationsveranstaltungen zu Themen wie Neudiagno-
se, Erndhrung, Sport, Sozialrecht (z. B. Umgang mit Kosten-
tragern), Altersvorsorge und Forschung durch. Durch den
Verein initiierte und moderierte Online-Treffs fiir Jugend-
liche sowie CF-Betroffene, die selber Eltern sind, vervoll-
standigen das Netzwerkangebot des Bundesverbands.
Durch finanzielle Zuschiisse aus seinem Unterstiitzungs-
fonds hilft er Betroffenen, die wegen ihrer gesundheit-
lichen Situation unverschuldet in eine finanzielle Notlage
geraten sind, dabei, ein selbstbestimmtes Leben zu fiih-
ren. Betroffene mit ungiinstigem gesundheitlichen Verlauf
aufgrund sozialer Problemlagen werden durch Fachkréfte in
der psychosozialen und sportwissenschaftlichen Beratung
darin unterstiitzt, ihren Gesundheitszustand langfristig zu
stabilisieren und ihre Lebensqualitdt zu steigern. Dariiber
hinaus werden auch zur Transplantation gelistete Betroffe-
ne und transplantierte Betroffene, die sich in schwierigen
sozialen Lebenslagen befinden, durch die Interventions-
helfer des Vereins begleitet. Mithilfe von Spendengeldern
organisiert der Verein gesundheitsstabilisierende Klima-
mafinahmen, die die Lungenfunktion der Mukoviszidose-
Patienten verbessern kdnnen und auch CF-Betroffenen
zugutekommen, deren Lungen von antibiotikaresistenten
Keimen befallen sind.

Ein Teil der finanziellen Mittel des Vereins kommt der
Forschungsforderung zugute. Hier legt die Mukoviszi-
dose Institut gGmbH, eine hundertprozentige Tochter des
Mukoviszidose e.V., viel Wert auf Nachwuchsforderung
und Pilotprojekte, die helfen sollen, Mukoviszidose als
interessantes Forschungsgebiet sichtbar zu machen und
neue Therapien entwickeln zu konnen. Dabei soll die
Umsetzung von innovativen Ideen aus der Grundlagen-
forschung in die klinische Anwendung vorangetrieben
werden, damit Betroffene moglichst zeitnah von neuen Er-
kenntnissen profitieren kénnen.

Durch die Koordination und Unterstiitzung klinischer Stu-
dien tragt die Mukoviszidose Institut ggmbH zur Entwick-
lung neuer Therapien bei. Unter ,Klinischen Projekten®
werden alle Vorhaben verstanden, in denen im Rahmen
einerklinischen Studie eine neue Therapie- oder Diagnose-
Methode getestet wird und aktiv Patienten fiir diese Unter-
suchung rekrutiert werden.

Um die qualitdtsvolle Versorgung von CF-Patienten zu er-
halten und weiter zu verbessern, fithrt das Mukoviszidose
Institut Zertifizierungen durch, die die Qualitdt der Muko-
viszidose-Ambulanzen nach standardisierten Kriterien pri-
fen. Durch die jahrliche Herausgabe eines Berichtsbands
zum Deutschen Mukoviszidose-Register gibt das Institut
anhand von Behandlungsdaten Aufschluss iber die Ver-
sorgungssituation in den teilnehmenden Ambulanzen.

Der Mukoviszidose e.V. betreibt aktive Offentlichkeits-
arbeit auf allen gdngigen Kanéalen, um die Krankheit Muko-
viszidose und seine Hilfsangebote bekannter zu machen.
Der Verein ist politisch aktiv, entsendet Patientenvertreter
in den Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zur Ver-
besserung der Versorgungs- und Lebensqualitdt und infor-
miert die Offentlichkeit iber Missstdnde im Gesundheits-
system. Neben den hauptamtlich Mitarbeitenden lebt der
Verein vom Engagement seiner iber 400 ehrenamtlich ta-
tigen Menschen. Viele von ihnen haben sich in regionalen
Selbsthilfegruppen organisiert. Sie leisten wichtige Auf-
kldrungsarbeit, z. B. bei Eltern neudiagnostizierter Kinder,
spenden Rat und Trost oder sammeln Spenden, die den
Projekten des Mukoviszidose e.V. zugutekommen.

Dariiber hinaus gibt es Behandler-Gremien, in denen Arzte,
Forscher, Physio- und Psychotherapeuten, Sportwissen-
schaftler, Erndhrungsberater, Pflegepersonal unter ande-
rem daran arbeiten, die Verbesserung der Behandlungs-
qualitat fur CF-Betroffene in ihrem Berufsfeld zu optimieren
und bestehendes Know-how an nachwachsende Fachkraf-
te weiterzugeben.

Sie alle arbeiten hart daran, dass Mukoviszidose einmal
heilbar wird!

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025
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Ursachen-Folgekette » » > » » » » » » » » »

Fallt das Neu-
geborenen-Screening
auf Mukoviszidose
positiv aus, schlagt
die mit der Geburt
verbundene Freude in
Verunsicherung um.

Eltern wissen nicht, ob
und wie lange ihr Kind
mit der Krankheit leben
kann. Denn Verlauf und
Schwere von Mukoviszi-
dose und welche Auswir-
kungen die Erkrankung
auf das Kind haben
wird, sind individuell
sehr unterschiedlich
ausgepragt.

Als seltene Erbkrankheit
ist Mukoviszidose im
Vergleich zu sogenann-
ten Volkskrankheiten
wie Krebs oder Diabetes
in der Bevilkerung
vergleichsweise
unbekannt.

PROBLEMSTELLUNG

Die Therapie-

anforderungen bei

Mukoviszidose sind
komplex. Eltern wissen

zundchst nicht, was
sie bei der Behandlung
ihres Kindes beachten

miissen.

Eltern fiihlen sich wdhrend des Diagnoseprozesses und nach
der Diagnose ihres Kindes orientierungslos.

Eltern bangen
wahrend des Diagnose-
prozesses um die
Gesundheit ihres
Kindes.

Eltern haben Angst
um die Zukunft
ihres Kindes.
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Einige Eltern
fiihlen sich aufgrund

der emotionalen Uber-
forderung ihres Umfelds

allein gelassen und
ziehen sich zuriick.

Ungefilterte und
unstrukturierte Suche
nach Informationen
(Halbwissen und
falsches Wissen)
fiihrt dazu, dass die
Unsicherheit zunimmt.
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» Unser Losungsansatz

WIRKUNGSZIEL

Eltern sind gut iiber die Krankheit und Therapie informiert und in der Lage,
die Behandlung bestmdglich zu begleiten und in den Alltag zu integrieren.

. 4

UNSERE LEISTUNGEN

Jahrliche Auf-
bereitung der im
Deutschen Muko-

viszidose-Register
dokumentierten,
krankheitsrelevanten
Zusammenhdnge in
laienverstandlichen
Patientenberichts-
banden

Informationen zum
Diagnoseprozess, zur
Krankheit und Thera-
pie sowie zu Behand-

lungsstrukturen durch:

Webseite, Literatur

(Broschiiren, Faltbltter),
Podcast, Elternseminare,
Neudiagnoseseminare
und Beratungstelefon

Starkung
Informations- der
und Selbst- Selbsthilfe Selbsthilfe
hilfetreffen des durch die (.B.
Mukoviszi- Koordina- digitales
dose e.V. tion von Netzwerk
sowie Online- G Selbsthilfe -

Seminare regionalen MUKOCcloud)
Gruppen

Sozialrecht-
liche und
psycho-
soziale
Beratung
durch den
Mukoviszi-
dose e.V.

Digitale

Eltern fiihlen sich handlungs-
fahig fiir den taglichen Umgang
mit der Krankheit und wissen,
wo sie sich Informationen und
Hilfe holen kdnnen.

Eltern fiihlen sich durch den
Austausch mit Gleichgesinnten
gestdrkt, denn sie wissen, dass

sie mit der Krankheit nicht
alleine stehen.

POSITIVE FOLGEN

Eltern sehen eine Zukunft

fiir ihr Kind und lernen den
Gesundheitszustand ihres Kindes

selbstdndig einzuordnen.
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Ursachen-Folgekette » » » » » » » » » » » »

Viele Betrof-
fene wissen
nur unzurei-
chend dariiber
Bescheid,
welche Unter-
stiitzungs-

Einige Betroffene,
die aufgrund eines
fiir sie wirksamen
Medikaments in
der Lage sind, ihre
Zukunft zu planen,
fiihlen sich iiberfor-

Da einige Be-
troffene gesund-
heitsbedingt nur

eingeschréankt

arbeitsfahig sind,
verfiigen sie nur
iiber geringe

Familien
von Betrof-
fenen mit
schweren
Krank-
heitsver-
ldufen sind

Aufgrund der Schwere
ihrer Erkrankung sind
einige Betroffene mit
Herausforderungen des
Lebens wie Berufswahl,
Partnerschaft, Kinder-
wunsch, Erwerbsminde-

20

moglichkeiten
ihnen rechtlich
gegeniiber o6f-
fentlichen Tra-
gern zustehen.

rung, Berentung oder

Folgekrankheiten wie
Diabetes und Osteo-
porose iiberfordert.

dert, da ihr bishe-
riges Leben nur auf
den Kampf gegen
die Krankheit aus-
gerichtet war.

durch den
Therapie-
alltag stark
gefordert.

PROBLEMSTELLUNG

finanzielle Mittel,
von denen sie auch
krankheits-
bedingte Ausgaben
bestreiten miissen.

Mukoviszidose-Betroffene und deren Angehorige und Lebenspartner benétigen lebenslange
Unterstiitzung, um ihr Leben mit der Krankheit gemeinsam bewdltigen zu konnen.

Anspriiche
gegeniiber
Leistungs-
tragern wie
Krankenkassen
und/oder Ren-
tenversicherun-
gen werden
nicht oder nur
unzureichend
geltend
gemacht.

Einige Betroffene mit
sehr ausgeprdgten
CF-Symptomen
fiihlen sich durch die
Mehrbelastung
iiberfordert. lhnen
féllt es schwer, die
notwendige
Therapiemotivation
dauerhaft und
nachhaltig
aufrechtzuerhalten.

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025

Betroffene
entwickeln Zu-
kunftsdngste.
Dazu gesellen
sich auch Be-
fiirchtungen,
die Wirkung
ihres Modu-
lator-Medika-
ments kénnte
irgendwann
nachlassen.

Einige Angeh6-
rige, Freunde
und Lebens-

partner haben

anldsslich ihrer
Dauerbean-
spruchung
nicht geniigend
Kraft, die Be-
troffenen zu
unterstiitzen.

Betroffene in
wirtschaftlich
schwachen Familien
oder friiher Be-
rentete geraten in
finanzielle Notla-
gen, vernachldssi-
gen ihre Therapie
und gefdhrden
damit ihre weitere
Gesundheit.
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Psychologisches
Gesprachsangebot,
sozialrechtliche,
psychosoziale und
sportwissenschaft-
liche Beratung
und der Kreis der
Anwilte im Muko-
viszidose e.V.

Betroffene und
deren Angehérige
konnen Leistungs-

anspriiche
gegeniiber

Kostentragern

erkennen und

werden dabei
unterstiitzt, diese
erfolgreich
durchzusetzen.

» Unser Losungsansatz

WIRKUNGSZIEL

Mukoviszidose-Betroffene und ihr soziales Umfeld erhalten die notwendigen
Kompetenzen, um ihr Leben mit der Krankheit bestmaoglich zu gestalten.

. 4

UNSERE LEISTUNGEN

Das Interventionsprogramm
MUKOfit hilft CF-Patienten
mit einem besonders un-
giinstigen Krankheitsverlauf
und schwierigen psycho-
sozialen Lebensumstanden,
ihre Lebensqualitdt und ihren
Gesundheitszustand
zu verbessern.

Regionale und
digitale Selbsthilfe
sowie Prasenz-
und Online-
Seminare und
Veranstaltungen zu
altersspezifischen
Themen fiir CF-
Betroffene und
deren Angehorige

Die Gesund-
heitskosten-
Soforthilfe
und der Unter-
stiitzungs-
fonds des
Mukoviszidose
(A"

Seminare
und Informa-
tionen z.B.
zum Thema
finanzielle
Absicherung

Betroffene fiihlen
sich psychisch
gestarkt fiir den
Lebens- und The-
rapiealltag, denn
sie wissen, dass
sie mit der Krank-
heit nicht alleine
stehen und Hilfe
in Anspruch neh-
men konnen.

Betroffene und
ihre Angehérigen/
Lebenspartner
fiihlen sich als Teil
einer Gemeinschaft,
erlernen eine
bessere Balance
zwischen Therapie
und Lebensfiihrung
zu finden und er-

langen dadurch mehr

Lebensqualitat.

POSITIVE FOLGEN

Betroffene
verfiigen
tiber die
notwen-
digen
finanziellen
Mittel,
um ihre
Therapie
durch-
fiihren zu
konnen.

Betroffene erhalten
Kontakt zu Experten,
die sich mit den
Themen Arbeitsmarkt
und finanzielle Vorsorge
auskennen. Sie
erkennen Moglichkeiten
der Bezuschussung und
lernen, wie sie sich friih
finanziell absichern
konnen.

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025
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Ursachen-Folgekette » » > » » » » » » » » »

Da in Deutschland jdhrlich nur 150 - 200 Kinder mit der seltenen Erbkrankheit
geboren werden, gilt Mukoviszidose als seltene Krankheit.

PROBLEMSTELLUNG

Durch ihre Seltenheit wird der Krankheit Mukoviszidose seitens Politik, Forschung,
Behandlern sowie der breiten Offentlichkeit nur ein Bruchteil der Beachtung zuteil,
den prominentere Volkskrankheiten wie Nierenerkrankungen oder Krebs erhalten.

Es stehen aufgrund des
Fachkraftemangels immer
weniger Fachkrifte wie
Arzte, Pflegefachkrifte,
Physiotherapeuten,
Psychosoziale Fachkrifte,
Erndhrungsberater und
Sportwissenschaftler zur
Verfiigung. CF-Ambulanzen
werden nicht ausreichend
finanziert.

Forscher kennen Engagierte Unterstiitzer
nicht die und Forderer, die durch
Maéglichkeiten, Sammeln von Spenden
die ihnen das den Fortbestand dringend
Forschungsgebiet benétigter Forschungs-
Mukoviszidose und Unterstiitzungsprojekte
bietet. Nachwuchs- fiir die Betroffenen sichern,
forscher kénnen kénnen schwerer mobilisiert
schwieriger werden als bei den soge-
gewonnen werden. nannten Volkskrankheiten.

Politische Ent-
scheidungstrager
sind schwer zu
sensibilisieren,
dringend benétigte
Versorgungs-
strukturen
sicherzustellen.
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» Unser Losungsansatz

WIRKUNGSZIEL

Die Verbesserung der Versorgungsqualitat fiir Mukoviszidose-Betroffene
wird in der Offentlichkeit, Politik, Presse- und Forschungslandschaft
als wichtig eingestuft.

.

UNSERE LEISTUNGEN

Aktive Pressearbeit,
Maf3nahmen zur Gewinnung
neuer Fachkréfte und Sicherung
der Versorgung durch Fachkraf-
tegutachten und Durchfiihrung
offentlichkeitswirksamer
Kampagnen

.
I\

Betreiben eines
Patientenregisters
zur Bereitstellung

und Auswertung
gesundheitsbezo-

gener Daten

Gewinnung
von Spen-
dern und
Unterstiitzern
durch aktives
Fundraising

Finanzierung von
Forschungspro-
jekten und Nach-
wuchsforderung
zum Thema CF

Gesundheits-
politische
Offentlich-
keitsarbeit

Politiker setzen
sich fiir eine
auskommliche
Finanzierung der
Mukoviszidose-
Ambulanzen und
die Schaffung
bundesweiter
Behandlungszen-
tren fiir Menschen
mit seltenen
Lungener-
krankungen ein.

Arzte,
Pflege- und
Psychosoziale
Fachkrifte,
Physio-
therapeuten,
Erndhrungsbe-
rater und Sport-
wissenschaftler
widmen ihre
berufliche
Laufbahn dem
Thema CF.

Menschen
wissen iiber
die Krankheit
Mukoviszido-
se Bescheid

und sind in

der Lage,
Mitmenschen
fiir die
Situation der

Betroffenen
zu sensibili-

sieren.

POSITIVE FOLGEN

Forscher
neh-
men die
Krankheit
Mukovis-
zidose als
attraktives
For-
schungs-
gebiet
wabhr.

Menschen
erkldren sich
gerne dazu
bereit, die
Forschungs-und
Hilfsprojekte
des Vereins
finanziell oder
durch eigenes
Engagement
zugunsten der
Betroffenen zu
unterstiitzen.

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025

Informationen
stehen Arzten,
Entscheidungs-
tragern in Politik
und Gesellschaft
fiir die Sicherung
von Versorgungs-
strukturen und
Pharmaunter-
nehmen fiir die
Entwicklung neuer
Medikamente zur
Verfiigung.
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Ursachen-Folgekette » » > » » » » » » » » »

Mukoviszidose ist eine genetisch bedingte Erkrankung.
Es gibt verschiedene Auspragungen, die sich in Schwere, Verlauf
und Therapiemdglichkeiten unterscheiden.

PROBLEMSTELLUNG

Die seltene Stoffwechselerkrankung Mukoviszidose ist nicht heilbar und hat
sehr unterschiedliche Krankheitsverldaufe, mit zum Teil hoher Therapielast.

Uber Jahre
wiederkehrende . . Fortschritte in
” Bei Betroffenen fiir die .
Entziindungen zer- o der Medizin haben
" . es noch kein wirksames X
storen die Organe. : s (77 zu neuen Therapien
Medikament gibt, fiihrt "
Organtransplanta- . . . gefiihrt, von denen
. X die Unheilbarkeit der X x
tionen, wie etwa jedoch nicht alle

der Lunge, sind oft Erk;a:l‘ll(;;:ﬁ:: ;LT:;tI:::]hen Patienten
der letzte psy g profitieren.

Ausweg.

Durch den gestorten Stoff-
wechsel sind diverse Organe
betroffen. Mit zunehmen-
dem Alter kann es zu
Folgekrankheiten wie z.B.
Diabetes, Osteoporose,
Krebs- und Gelenkerkran-
kungen kommen.
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» Unser Losungsansatz > > > > » » » » » » » »

WIRKUNGSZIEL

Mukoviszidose-Betroffene erfahren die bestmoégliche Unterstiitzung und
Behandlungsqualitdt, um ein selbstbestimmtes, langes Leben fiihren zu kénnen.

.

UNSERE LEISTUNGEN

Vernetzung und Weiter- Koordinierung der
Qualitdtssichernde Finanzierung bildung aller an der Klinischen Studien zur
Mafinahmen fiir die von Forschungs- interdisziplindren CF- Entwicklung neuer
Ambulanzen Projekten Behandlung beteiligten Medikamente in
Berufsgruppen DG T

FORTSETZUNG

o

Verbesserung
der Behandlungs- Neue Medi-
qualitdt durch kamente stehen
Erarbeitung von einer immer
Leitlinien, Wis- grofier werden-
sensaustausch den Patientenzahl
und Fortbildungs- zur Verfiigung.
angebote.

Indem mehr
Wissen iiber
die Krankheit
generiert wird,
verbessern sich
Diagnostik und
Behandlung.

CF-Ambulanzen
Transparenz konnen die Quali-
iiber qualitats- tatsinstrumente
gesicherte zur Verbesserung
Versorgung. ihrer Versorgung
nutzen.

FORTSETZUNG

POSITIVE FOLGEN
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» Unser Losungsansatz

WIRKUNGSZIEL

Mukoviszidose-Betroffene erfahren die bestmégliche Unterstiitzung und
Behandlungsqualitdt, um ein selbstbestimmtes, langes Leben fiihren zu kénnen.

.

UNSERE LEISTUNGEN

Betreiben des
»Haus Schutzengel*
in unmittelbarer Ndhe der
Medizinischen Hochschule

Dokumentation krankheits-
relevanter Daten aus
CF-Ambulanzen im Deutschen

Unterstiitzung durch
das Interventionsprogramm
MUKOfit.

FORTSETZUNG

FORTSETZUNG

26

Mukoviszidose-Register.

Daten machen
krankheitsrelevante
Zusammenhdnge
sichtbar und helfen so,
die Versorgungs-
qualitdt zu
verbessern.

*e
.
.
*e
.

Daten des
Deutschen Muko-
viszidose-Registers
konnen fiir die
Arzneimittelsicher-
heit und Langzeit-
wirkung zugelassener
Medikamente
genutzt werden.

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025

POSITIVE

Betroffene sind
aufgrund fundierter
Informationen in
der Lage, eine Entschei-
dung fiir oder gegen
eine Transplantation zu
treffen. Sie erfahren bei
der Bewidltigung ihres
Alltags vor und nach
einer Transplantation
Hilfe durch das MUKOfit
Team.

FOLGEN

in Hannover.

Familienangehorige
und Freunde, die
Mukoviszidose-

Betroffene begleiten,

welche sich in der Klinik
behandeln lassen,
finden ein Zuhause auf

Zeit. So konnen die

Betroffenen Kraft aus

der Ndhe ihres sozialen

Umfelds schopfen.
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2.Ressourcen und Leistungen

im Berichtszeitraum

2.1 Eingesetzte Ressourcen

Finanzierung

Die Arbeit des Mukoviszidose e. V. wird von zwei Din-
gen getragen: Vertrauen und Engagement. 65 Prozent
der Projekte werden durch Spenden finanziert, weitere
8,5 Prozent durch Mitgliedsbeitrdage. Das bedeutet: For-
schung und viele Hilfsangebote waren ohne diese Unter-
stlitzung nicht méglich.

Zusétzliche Mittel stammen von Stiftungen sowie aus
Férderprogrammen der Krankenkassen und des Bun-
desministeriums fiir Gesundheit. Nahezu 270.000 Euro
konnten so fiir Projekte, Seminare und den Austausch
innerhalb der Selbsthilfe eingesetzt werden.

Der Grofdteil der laufenden Kosten wird ebenfalls durch
Spenden gedeckt. Erganzend tragen wirtschaftliche Ak-

tivitaten des Vereins sowie das Finanzergebnis zur Sta-
bilitat bei.

Aufteilung der Einnahmen
@ spenden
. Mitgliedsbeitrage
. Buf3geldzuweisungen
Drittmittel
@ Wirtschaftliche Aktivitten
@ zinsertrige

Sonstige Ertrage

2025 war geprdgt von einer verschlechterten gesamt-
wirtschaftlichen Situation. Steigende Lebenshaltungs-
kosten, wirtschaftliche Unsicherheiten und eine zuriick-
haltendere Konsumstimmung fiihrten dazu, dass viele
Menschen ihre Ausgaben starker priorisieren mussten.

Infolgedessen ist auch das allgemeine Spendenvolu-
men zuriickgegangen, da weniger finanzielle Mittel fiir
freiwilliges Engagement zur Verfligung standen. Dieser
Trend hat auch vor den Spendeneinnahmen unseres Ver-
eins nicht Halt gemacht, die im Vergleich zum Vorjahr um
9,6 Prozent gesunken sind.

Hinsichtlich dieser alarmierenden Entwicklung ist es
wichtiger denn je darauf hinzuweisen: Jede Unterstiit-
zung zahlt! Denn jede Spende, jede Mitgliedschaft und
jedes Engagement tragt dazu bei, das Leben von Men-
schen mit Mukoviszidose zu verbessern — Schritt fiir
Schritt, Tag fiir Tag.

@l

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025
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Mittelverwendung

Hinterjeder genannten Zahl steht ein Ziel: das Leben von
Menschen mit Mukoviszidose zu verbessern und Hoff-
nung zu schaffen. Im Jahr 2025 standen dafiir insgesamt
drei Millionen Euro fiir die Forschung zur Verfiigung. Der
Verein trug rund 950.000 Euro dazu bei, die Mukovis-
zidose Institut gGmbH weitere 2,1 Millionen Euro — eine
gemeinsame Investition in Fortschritt und Zukunft.

Doch Hilfe bedeutet mehr als Forschung. Um Betroffe-
ne und deren Familien in ihrem Alltag zu unterstiitzen,
haben wir 770.000 Euro fiir Hilfsprojekte und Beratung
eingesetzt. Gleichzeitig wurden rund 557.300 Euro inves-
tiert, um Menschen miteinander zu vernetzen: Betroffe-
ne, Angehdorige, Forschende und Behandelnde. Denn
Austausch schafft Starke.

Ein weiterer Schwerpunkt lag im Berichtsjahr auf Aufkla-
rung und Wissensvermittlung. Mit 687.000 Euro wurde
daran gearbeitet, Wissen zugdnglich zu machen, Ver-
stédndnis zu fordern und Perspektiven zu erdffnen. Fiir die
Qualitdtssicherung der ambulanten Versorgung wur-

den zusatzliche Mittel bereitgestellt, damit Betroffene
bestmoglich betreut werden kdnnen.

Aufteilung der Ausgaben
@ Verwaltung

Fundraising und
Offentlichkeitsarbeit

. Forschungsférderung
Vernetzung aller Beteiligten

Aufkldarungsarbeit und
Wissensvermittlung

Hilfe und Beratung
@ Lobbyarbeit
@ witgliederbetreuung

Qualitatssicherung der
ambulanten Versorgung

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025

Auch die politische Interessenvertretung bleibt unver-
zichtbar: So flossen 113.000 Euro in die Lobbyarbeit, um
den Anliegen von Menschen mit Mukoviszidose Gehor
zu verschaffen. Die Fundamente einer starken Gemein-
schaft — die Betreuung der Mitglieder und die Vereins-
arbeit — wurden mit 174.500 Euro getragen.

Eine seltene Erkrankung braucht Sichtbarkeit. Deshalb
ist Offentlichkeitsarbeit mehr als Information: Sie gibt
Betroffenen eine Stimme. Ob in den klassischen Medien
oder auf Social Media - sie macht aufmerksam, klart
auf und bewegt. Dariiber hinaus ist Fundraising fiir uns
lebenswichtig, denn, wie eingangs erwdhnt, finanziert
unser Verein seine Arbeit groftenteils aus Spenden.
Jede Spende zeugt von (ber viele Jahre hinweg gewon-
nenem Vertrauen. Dieses Vertrauen betrachten wir nicht
als Selbstverstdndlichkeit, sondern als ein wertvolles
Geschenk.

Gleichzeitig stiegen 2025 die Anforderungen fiir Daten-
schutz, IT-Sicherheit, moderne Systeme und nachhalti-
ges Handeln, die im Hintergrund dafiir sorgen, dass die
Hilfe zuverldssig dort ankommt, wo sie benétigt wird. So
lagen die Verwaltungskosten bei einem Anteil von 8,6
Prozent der Ausgaben — ein respektabler Wert, der zeigt,
wie effizient wir diese Mittel einsetzen.

1%

o




/

. So setzen wir lhre Spende ein

Demonstriert am Beispiel des Unterstiitzungsfonds und

der Gesundheitskosten-Soforthilfe

Finanzielle Hilfen fiir unschuldig in Not geratene Menschen

Menschen mit Mukoviszidose kommen aufgrund ihrer Erkrankung oftmals in finanzielle N6te. Wenn die So-
zialtrager die bendtigten Hilfen ablehnen, stehen wir den Betroffenen mit unserem Unterstiitzungsfonds
schnell und unbiirokratisch zur Seite. In 2025 betrugen die Ausgaben insgesamt 32.418,72 Euro.

Wo der Unterstiitzungsfonds im Jahr 2025 geholfen hat

el ‘

Finanzielle Mittel fiir Neuanschaffung von
die regelmdfiigen beispielsweise Elektro-
Fahrten zu den lebens- Grof3gerdten

wichtigen Therapie-
mafnahmen

Mehr zur Hilfe lhrer Spende erfahren

Zuschuss zum Eigen-
anteil bei Medikamen-

-+ ="

Nachhilfeunterricht
fiir einen betroffenen
Schiiler aufgrund
krankheitsbedingter
Fehlzeiten

tenzuzahlungen

www.muko.info/spendenhelfen/so-helfen-ihre-spenden

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025
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2.2 Leistungen und erzielte Wirkung

Menschen meldeten sich fiir den MUKOmove 2025 an.
Mit insgesamt 1.500 Teilnehmenden mehr als im Vorjahr stellte unsere
Bewegungsaktion im Mukoviszidose Monat Mai einen neuen Teilnehmerrekord
auf. An sechs Tagen sammelten Familien, Schulen, CF-Behandler und
Vereine Bewegungsstunden und machten nebenbei auf
die seltene Erbkrankheit aufmerksam.
Wir ziehen den Hut vor so viel

Engagement!
Rund
Menschen haben wir 2025 durchschnitt-
lich auf Instagram erreicht. Auf unseren
Social Media-Kandlen Facebook, Instagram,
Linkedin und Youtube verbreiten wir Informatio-
nen iber unsere Arbeit fiir Menschen mit
Mukoviszidose und ihre Angehdrigen Menschen
und nehmen Stellung zu aktuel- ‘mi‘t Muko-
len wissenschaftlichen wie viszidose
gesundheitspolitischen haben sich bis Zum
Fragestellungen. Ende 2025 im
. Patientenpor-
Jahre betragt laut Daten- tal MUKOme des

auswertung des Deutschen
Mukoviszidose Registers (Daten-
stand: 25.11.2025) die mediane
Lebenserwartung eines 2025 neuge-
borenen Kindes mit Mukoviszidose.

Die Patientendaten des 1995 durch den
Mukoviszidose e.V. ins Leben gerufenen
Registers machen Therapiefortschritte

sichtbar und sind zugleich ein wichti-

ges Instrument, um die Qualitat der
Mukoviszidose-Versorgung bun-
desweit zu vereinheitlichen.

Deutschen Muko-
viszidose-Registers
registriert. Durch das
Online-Portal konnen
Patienten und Sorge-
berechtigte Einblicke in
ihre im Register dokumen-
tierten Gesundheitsdaten
erhalten und selbst ihre
patientenbezogenen Erfah-
rungen dokumentieren. Durch
die Beriicksichtigung ihrer
Perspektive tragen die Patienten
mafigeblich zur Verbesserung der
Gesundheitsversorgung bei.

Mal fand 2025 unsere
CF-Erwachsenen-Tagung
in Hannover statt. Die seit
2016 jahrlich ausgerichtete
Prasenzveranstaltung richtet
sich an erwachsene Betroffene
ab 16 Jahren, deren Freunde,
Partner und Geschwister. In
einem geschiitzten Raum erhalten
die Teilnehmenden die Gelegenheit,
sich untereinander zu vernetzen und
sich mit Gleichaltrigen iiber zentrale
Lebensthemen wie Beruf, Partnerschaft
und Gesundheit auszutauschen. Indem
die CF-Erwachsenen aktiv in die Planung
des Tagungsablaufs sowie der Themen
fiir Vortrage und Workshops eingebunden
werden, lernen sie, ihren Lebensweg mit
Mukoviszidose bewusster zu gestalten und
Verantwortung fiir die eigene Gesundheit
zu iibernehmen.
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mal wurde unser Pod-
cast MUKO on Air 2025
gestreamt oder herun-
tergeladen. In MUKO on
Air laden wir jeden Monat
Expertinnen und Experten
aus der Mukoviszidose-
Versorgung ein, die span-
nende Einblicke in ihren Be-
handlungsalltag und aktuelle
Entwicklungen geben. Es werden
Themen angesprochen, die beim
Ambulanzbesuch oft zu kurz kom-
men. Dabei lernen die Zuhdrenden
die Behandelnden auch von einer
personlicheren Seite kennen.

Euro
Fordervolumen stellten wir in 2025 fiir ein Forschungsprojekt fiir
Menschen mit Mukoviszidose zur Verfiigung, fiir die es noch kein
geeignetes CFTR-Modulator-Medikament zur effizienten Behandlung
von Mukoviszidose gibt. Das Projekt der Forschungsgruppe um Prof.
Dr. Josef Rosenecker mdchte den Transport inhalativer CFTR-mRNA
zu den Lungenzellen verbessern. Die CFTR-mRNA soll der
Zelle dann die Anleitung bieten, den CFTR-Kanal selbst
herzustellen. Zusatzlich haben die Forschenden
die CFTR-mRNA leicht verdandert, damit
die Zellen daraus mehr und besser
funktionierendes CFTR-Protein

Eehzndleraus ellen herstellen konnen.

arztlichen und nicht-
arztlichen Berufsgruppen
nahmen 2025 an der vom
Mukoviszidose e.V. organisierten
28. Deutschen Mukoviszidose-
Tagung in Wiirzburg teil. Die Teilneh-
menden bildeten sich {ibergreifend und
Berufsgruppen-spezifisch iiber aktuelle
Forschungs- und Therapieansatze fort.
Die Vermittlung von aktuellen Verfahren
und wissenschaftlichen Neuheiten
kommen der Behandlungsqualitat
von Menschen mit Mukoviszidose
Selbsthilfegruppen und -vereine zu Gute.
standen den Betroffenen und deren
Angehdorigen deutschlandweit zur
Seite. Unsere Gruppen bestehen vor-
rangig aus Eltern, die selbst ein Kind mit
Mukoviszidose haben sowie aus alteren
Betroffenen, die ihre Erfahrung in Bezug
auf Lebensfiihrung und Therapie gerne
teilen. Die lokalen Netzwerke sind eine wich-
tige emotionale Unterstiitzung, inshesondere
nach der Diagnose. Die Teilnehmer helfen sich
gegenseitig bei alltagsnahen Fragen, machen in
ihrer Region auf Mukoviszidose aufmerksam und
sammeln wichtige Spenden, mit denen sie den Fort-
bestand unserer Projekte sichern.
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Unsere Wirkungskette dargestellt
an ausgewdhlten Aktivitaten

Eltern neudiagnostizierter Kinder

Eltern fiihlen sich wahrend des Diagnose-
prozesses und nach der Diagnose ihres Kindes
orientierungslos.

Eltern sind gut iiber die Krankheit und
Therapie informiert und in der Lage,
die Behandlung bestméglich zu begleiten
und in den Alltag zu integrieren.

Beratung bei Verdacht auf Mukoviszidose

Durch den Kontakt mit den geschulten An-
sprechpartnerinnen des Mukoviszidose e.V. sind
Menschen mit Mukoviszidose und ihre Angeho-
rigen gut iiber die Krankheit und deren Therapie
informiert und in der Lage den Alltag mit der
Erkrankung bestméglich zu bewaltigen.
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Eltern neudiagnostizierter Kinder

Eltern fiihlen sich wahrend des Diagnose-
prozesses und nach der Diagnose ihres Kindes
orientierungslos.

Eltern sind gut iiber die Krankheit und
Therapie informiert und in der Lage,
die Behandlung bestméglich zu begleiten
und in den Alltag zu integrieren.

Neugeborenen-Screening zur geburtsnahen
Diagnose von Mukoviszidose

Durch Verbesserungen beim Testverfahren sind
seit 2025 zielgenauere Diagnosen moglich.
Dadurch erfahren Familien mit CF-betroffenen

Kindern eine spiirbare Erleichterung auf dem
Weg zur Diagnose und kénnen bei einem
positiven Befund schneller mit der lebens-
notwendigen Therapie beginnen.




Teil B: Angebote und Wirkungen

Mukoviszidose-Betroffene, Angehorige,
Freunde, Lebenspartner,
Nachwuchsforscher und -behandler

Die seltene Stoffwechselerkrankung
Mukoviszidose ist nicht heilbar und hat
sehr unterschiedliche Krankheitsverldufe,
mit zum Teil hoher Therapielast.

Mukoviszidose-Betroffene und ihr soziales
Umfeld erhalten die notwendigen Kompetenzen
und die bestmogliche Behandlungsqualitat,
um ein selbstbestimmtes, langes Leben mit der
Krankheit fiihren zu kénnen.

Podcast MUKO on Air

Indem er CF-spezifisches Wissen und alltags-
nahe Anwendungstipps vermittelt, hilft der
Podcast Menschen mit Mukoviszidose und ihren
Angehorigen dabei, die Erkrankung und deren

Therapie besser zu verstehen und zu bewaltigen.

Nachwachsende Fachkrifte in der CF-Versor-
gung erhalten komprimierte Einblicke in den
Praxisalltag.

Journalisten, Nachwuchsforscher,
Mukoviszidose-Behandler,

die breite Offentlichkeit, Forderer,

Entscheidungstrager, in der Politik

Durch ihre Seltenheit wird der Krankheit
Mukoviszidose seitens Politik, Forschung,
Behandlern sowie der breiten Offentlichkeit
nur ein Bruchteil der Beachtung zuteil,
den prominentere Volkskrankheiten wie Nieren-
erkrankungen oder Krebs erhalten.

Die Verbesserung der Versorgungsqualitat
> fiir Mukoviszidose-Betroffene wird in der
Offentlichkeit, Politik, Presse- und Forschungs-

landschaft als wichtig eingestuft.

Da der Film aus der Perspektive eines Muko-
viszidose-Betroffenen erzahlt wird, ist die
Darstellung der Arbeit des Mukoviszidose e.V.
eng mit deren unmittelbaren Auswirkung auf den
Alltag des Protagonisten verkniipft. Interessierte
wie Forderer erhalten so einen kompakten,
emotionalen Einblick wie die Hilfe bei den
Betroffenen ankommt.
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2.3 Evaluation und Qualitdtssicherung

Der Mukoviszidose e.V. tragt mit seinen Qualitdtsmanage-
ment-Projekten dazu bei, dass alle Patienten Zugang zu
bestmoglicher medizinischer Versorgung erhalten. Dafiir
betreibt er das Patientenregister, zertifiziert Ambulanzen
und Reha-Einrichtungen, misst die Zufriedenheit der Pa-
tienten, hilft bei der Entwicklung von Leitlinien und ko-
ordiniert ein Netzwerk von Ambulanzen, die gemeinsam
klinische Studien durchfiihren.

2.4 Vergleich zum Vorjahr

Auf Empfehlung unseres Bundesverbandes wurde im
Januar 2025 das Mitteilungskonzept des Neugebore-
nen-Screenings iiberarbeitet. Seitdem werden Eltern
mit auffalligem Befund direkt von den Screeninglaboren
informiert, wodurch sie schneller an die spezialisierten
CF-Zentren fiir weitere Diagnose und ggf. Behandlung
weitergeleitet werden konnen.

Um Eltern in dieser sensiblen Phase beizustehen, stel-
len wir ihnen durch unser ,Beratungstelefon Diagnose
Mukoviszidose“ und unsere E-Mail-Beratung qualitéts-
gesicherte, aktuelle Informationen rund um das Thema
Diagnose und Mukoviszidose bereit. Das multiprofessio-
nell zusammengesetzte Team beantwortet Fragen vom
Schweiftest bis hin zu den aktuellsten Entwicklungen aus
der Wissenschaft und Praxis.

2025 ist unser Bundesverband 60 Jahre alt geworden. Wir
nahmen das Jubilaumsjahr als Anlass, die Medien inten-
siv iiber Mukoviszidose zu informieren. Anldsslich die-
ses besonderen Jubildums rief unsere Bewegungsaktion
MUKOmove im Mai dazu auf, sich gemeinsam 60.000
Stunden fiir Menschen mit Mukoviszidose zu bewegen
und somit ein Zeichen fiir mehr Aufmerksamkeit zu set-
zen. Fast 5.000 Teilnehmende und damit 1.500 mehr als
2024 waren an den Start gegangen. Darunter 74 Sportver-
eine. Diese erfreuliche Entwicklung zeugt davon, dass der
Zuspruch in der CF-Community gewachsen ist.

Beim Neugeborenen-Screening auf Mukoviszidose wird dem Baby etwas Blut entnommen und auf eine Papierkarte getropft.
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Auch 2025 setzte sich der Trend zu mehr personlichen Begegnungen fort. Hier ein Eindruck von unserer Auszeit fiir Erwachsene mit CF

in Stellshagen an der Ostsee.

Unsere Bewegungsaktion MUKOmove war auch 2025 bundesweit

ein Erfolg.

Der immense Zuwachs von rund 14.300 Bewegungsstun-
den im Vergleich zu 2024 zeigt, dass sich der MUKOmove
immer mehr zu einem Mitmachformat entwickelt hat, bei
dem nicht die sportliche Leistung im Vordergrund steht,
sondern der Wille, etwas fiir Menschen mit Mukoviszi-
dose bewegen zu wollen.

Das Mukoviszidose Institut hat das Jahr 2025 genutzt, um
auf Basis der im Deutschen Mukoviszidose-Register do-
kumentierten Versorgungsdaten zu analysieren, wie sich
die Entwicklung der Patientenzahlen in den Mukoviszi-
dose-Ambulanzen verdndern kdnnte. Das langfristige Ziel
ist es, eine Strategie zu entwickeln, um die Versorgung
jedes Patienten auch bei sich verandernden Rahmen-
bedingungen im Gesundheitssystem zu sichern.

2025 hatten wir uns zum Ziel gesetzt, fiir einen Aus-
gleich zwischen digitalen Vernetzungsangeboten und
der personlichen Begegnung zu sorgen. Um den Infor-
mationsfluss und die bundesweite Zusammenarbeit zu
erleichtern, haben wir die Selbsthilfegruppen iiber eine
Cloud-L6sung enger miteinander vernetzt, sodass Infor-
mationen, Materialien und Termine unkompliziert und
schnell zugédnglich sind. Die Griindung einer neuen re-
gionalen Selbsthilfegruppe unterstreicht, dass Prasenz-
gruppen im Zeitalter der digitalen Kommunikationsmog-
lichkeiten nach wie vor einen hohen Stellenwert haben.
Dies zeigte sich auch an den gut besuchten Prasenzse-
minaren und wurde von den Teilnehmenden mehrfach
bekraftigt.
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3.Planung und Ziele

Da Begleiterkrankungen wie Diabetes und Lebererkran-
kungen sowie typische Volkskrankheiten wie z.B. Herz-
Kreislauf-Erkrankungen und Krebs durch das steigende
Lebensalter bei Menschen mit Mukoviszidose zunehmen
werden, wird unser Bundesverband in den ndchsten
Jahren verstarkt auf Fachkongressen und Tagungen ver-
treten sein. So ist zum Beispiel eine Prasenz auf dem
Kongress fiir Viszeralmedizin im September 2026, der
von der Deutschen Gesellschaft fiir Gastroenterologie,
Verdauungs- und Stoffwechselkrankheiten ausgerichtet
wird, fest geplant. Das Mukoviszidose Institut mochte die-
se fachlichen Treffen nutzen, um neue Kooperationen zur
Erforschung von Begleiterkrankungen aufzubauen und
behandelnde Arztinnen und Arzte sowie weitere Gesund-
heitsfachkréfte auBBerhalb der spezialisierten CF-Versor-
gung fiir das Thema Mukoviszidose zu sensibilisieren.

Durch den Zuwachs altersassoziierter Begleiterkran-
kungen und Komorbiditdten steigt auch der Bedarf an
verldsslicher Orientierung im zunehmend komplexeren
Versorgungssystem. Unser Bundesverband méchte in die-
sem Prozess eine Lotsenfunktion einnehmen und Betrof-
fene gezielt dariiber informieren, welche Vorsorge- und
Frilherkennungsangebote — beispielsweise im Bereich
von Krebserkrankungen - fiir sie relevant sind und wel-
che krankheitsspezifischen Besonderheiten dabei be-
riicksichtigt werden miissen.
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Wie eingangs berichtet (siehe Kapitel 1.3.), hat die Ein-
fiihrung der CFTR-Modulatoren die Auspragung und den
Verlauf der Krankheit bei vielen Menschen mit Muko-
viszidose stark zum Positiven verdndert. Betroffene, die
Kaftrio oder Alyftrek bereits von frilhester Kindheit an
nehmen, entwickeln weniger Symptome als Menschen,
die erst im erwachsenen Alter damit anfangen oder die
Medikamente aufgrund unpassender Mutationsformen
oder Unvertrdglichkeit gegeniiber dem Wirkstoffpraparat
nicht einnehmen kdnnen. Folglich benétigen Menschen
mit ausgepragterer Symptomatik andere Informationen
als Betroffene, die geringe oder keinerlei gesundheit-
liche Einschrankungen haben. Daher werden wir unser
Informationsarbeit zukiinftig stdrker an die diversen Be-
diirfnisse der Patientengruppen anpassen.

Ob mit oder ohne CFTR-Modulatoren, ob personlich be-
troffen oder Angehdérige/r/Lebenspartner eines Men-
schen mit Mukoviszidose, das Leben mit einer seltenen,
chronischen Krankheit ist mal mehr, mal weniger heraus-
fordernd. Manchmal ist guter Rat teuer. Sei es die Wahl
der CF-Ambulanz nach der Geburt eines Kindes, Infor-
mationen zu Hygiene bei der Kitaeingewdhnung, soziale
Rechte oder psychologische Beratung in krankheitsbe-
gleitenden Lebenskrisen, schnell hat man das Gefiihl an
seine Grenzen zu stoBen. Wir haben uns fiir 2026 zum
Ziel gesetzt, die Eltern jiingerer Kinder mit Mukoviszi-
dose unter unseren Mitgliedern enger zu begleiten und
Ihnen Informationen zu jeder Lebensphase ihres Kindes
an die Hand zu geben.

Um unsere Arbeit noch ndher an den Bediirfnissen unse-
rer Mitglieder auszurichten, haben wir im Herbst 2025
eine umfassende Mitgliederbefragung durchgefiihrt, die
wir in 2026 auswerten werden. Ziel ist es einerseits zu
verstehen, welche Angebote fiir unsere Mitglieder beson-
ders relevant sind und andererseits, tiber welche Kandle
wir sie am besten erreichen kdnnen. Wir werden unsere
Mitglieder nach der systematischen Auswertung selbst-
verstdndlich tiber die Ergebnisse sowie die daraus entste-
henden Maflnahmen informieren.
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4.Die Organisation

4.1 Allgemeine Angaben

Mukoviszidose e.V., In den Dauen 6, 53117 Bonn, Telefon: 0228 9 87 80-0,

Name Mukoviszidose e.V.
Sitz Bonn
Griindungsjahr 1965
Rechtsform eingetragener Verein
Kontaktdaten
Fax: 0228 9 87 80-77, www.muko.info, E-Mail: info@muko.info
Satzung findet sich auf unserer Webseite

Registereintrag Amtsgericht Bonn VR 6786

Gemeinniitzigkeit

4.2 Organe des Vereins

4.2.1 Mitgliederversammlung

Organe des Vereins sind die Mitgliederversammlung und
der Bundesvorstand. Ende des Berichtsjahres bestand die
Mitgliederversammlung aus 5.813 ordentlichen Mitglie-
dern, die sich liberwiegend aus dem Kreis der Betroffenen,
deren Eltern und Angehdrigen sowie aus Arzten und nicht-
drztlichen Therapeuten zusammensetzen. Die Mitglieder-
versammlung wahlt nach MaBgabe der Satzung unter Be-
teiligung der Arbeitskreise den Vorstand, nimmt Beschliisse
entgegen, entlastet den Bundesvorstand und fasst Be-
schliisse grundsétzlicher Natur.

4.2.2 Bundesvorstand des Vereins

Der Bundesvorstand hat die Gesamtverantwortung fiir die
Leitung des Vereins. Er fiihrt die Arbeit der Ehrenamtlichen
in den Arbeitskreisen wie auch in den Regionalgruppen
und tberwacht die Tatigkeit der Geschaftsfiihrung. Er be-
schlieft iber die strategische und operative Planung,
einschlie3lich der Finanzplanung, und stellt den Jahres-
abschluss fest.

Dem ehrenamtlich amtierenden Vorstand gehorten im
Berichtszeitraum an:

Geschéftsfiihrender Vorstand im Sinne des § 26 BGB

» Stephan Kruip, Zorneding (Bundesvorsitzender)

» Dr. med. Christina Smaczny (1. Stellvertretende
Bundesvorsitzende)

» Gerhard EiBing, Bordesholm (2. Stellvertretender
Bundesvorsitzender)
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Steuernummer 205/5783/0187, die Gemeinnitzigkeit ist anerkannt durch
das Finanzamt Bonn-Innenstadt

Erweiterter Vorstand des Mukoviszidose e.V.

» Svea Andresen, Hamburg

» Prof. Dr. med. Anna-Maria Dittrich, Hannover
» Tanja Dorner, Weiler

» Anne von Fallois, Berlin

» Johanna Gardecki, Frankfurt

» Alexandra Kramarz, Berlin

» Dr. med. Volker Melichar, Neunkirchen

» Ingo Sparenberg, Gumtow

» Brigitte Stdhle, Stuttgart

4.2.3 Geschéftsfithrung

Die Geschaftsfiihrung oblag im Geschéftsjahr 2025 Winfried
Klimpen, Bonn (Leitung Fachbereich Hilfe zur Selbsthilfe
& Vereinsangelegenheiten), Dr. Miriam Schlangen, Bonn
(Leitung Fachbereich Forschung, Therapieférderung und
Gesundheitspolitik) sowie Dr. Katrin Cooper, Kéln (Leitung
Fachbereich Fundraising, Offentlichkeitsarbeit und Finan-
zen). Alle drei sind besondere Vertreter gem. § 30 BGB.
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4.3 Organigramme

Mukoviszidose e.V.
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A'A Recht
Pflege

Vereine
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Forscher Therapeuten alle erwachsene  Bundesland
Mitglieder Patienten

Geschaftsstelle Mukoviszidose e.V.

: Geschaftsfiihrung Mukoviszidose e.V.
Gsf. Assistenz Beauftragte fiir:

BV-Sekretariat Qualitdtsmanagement
Vereinswesen Datenschutz
Wissensmanagement Arbeitssicherheit

Forschung,
HSH, Therapie-
Angebote fiir optimierung, Fundraising
Betroffene Qualitatsent-
wicklung

Gesundheits-

Kommunikation politik

Finanzcontrolling

Verwaltung
(Buchhaltung, allgemeine Verwaltung, Personalwesen,
EDV & IT Systembetreuung und Organisation)
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4.4 Mitarbeitende

2025 hatte der Mukoviszidose e.V. 36 Mitarbeitende. 27
Mitarbeitende arbeiteten in der Geschéftsstelle in Bonn,
die Mehrzahl davon, familienbedingt, in Teilzeit. Viele
Mitarbeitende nutzten die Moglichkeit, im Homeoffice zu
arbeiten. Zwei Mitarbeiter waren in Berlin tétig, eine Mit-
arbeiterin in der Beratungsstelle in Wirzburg und fiinf
Mitarbeiterinnen betreuten das Haus Schutzengel in Han-
nover (alle in Teilzeit), wovon vier Aushilfen waren. In der
Bonner Geschiéftsstelle arbeitete ein ehrenamtlicher Mit-
arbeiter. Dariiber hinaus wurde die Arbeit des Vereins
bundesweit von den zahlreichen engagierten, ehrenamt-
lichen Mitarbeitern in Gremien, Arbeitskreisen und Regio-
nalgruppen getragen.

4.5 Governance

4.5.1Verbundene Organisationen

Zum 31. Dezember 2025 hielt der Verein hundert Prozent
der Gesellschaftsanteile an der Mukoviszidose Institut
gGmbH, Bonn. Dariiber hinaus hielt der Verein 25 Prozent
der Gesellschaftsanteile an der Nachsorgeklinik Tannheim
gGmbH.

4.5.2 Mitgliedschaften

Der Mukoviszidose e.V. ist Mitglied in folgenden Dach-

organisationen:

» Cystic Fibrosis Worldwide

» Cystic Fibrosis Europe e.V.

» European Cystic Fibrosis Society

» Deutscher Paritdtischer Wohlfahrtsverband
— Gesamtverband

» Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe e.V.

» Allianz Chronisch Seltener Erkrankungen e.V.

» Dariiber hinaus bestehen weitere Mitgliedschaften
in gemeinniitzigen Vereinigungen im Bereich berufs-
spezifischer Organisationen.
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4.5.3 Internes Kontrollsystem

Die Finanzbuchhaltung nutzt den Kontenplan SKR 042.
Dieser bildet die vier Sphdren des Vereinslebens (Ideeller
Bereich, Wirtschaftlicher Geschéftsbetrieb, Zweckbetrieb
und Vermégensverwaltung) ideal ab. Die Aufgliederung
in Kostentrager und Kostenstellen schafft Systematik und
Transparenz. Es wird ein vierteljahrlicher Abgleich zwi-
schen den Planwerten der Budgetplanung und den Quar-
talszahlen vorgenommen. Die Kasse wird monatlich ab-
gestimmt. Rechnungen werden von den verantwortlichen
Referenten gepriift und freigegeben, ab einer Rechnungs-
summe von 5.000 Euro im Vier-Augen-Prinzip.

4.5.4 Ethischer Umgang mit Spenden

Der Mukoviszidose e.V. ist auf Spendengelder zur Erfiillung
seiner vielfdltigen Aufgaben angewiesen. Dennoch nimmt
der Verein Zuwendungen nicht unkontrolliert an, sondern
richtet seine Spendenpolitik an ethischen Leitlinien aus.
Die Kriterien fiir eine Spendenannahme legt der Verein in
diesen offen.

4.5.5 Teilnehmer der Initiative Transparente
Zivilgesellschaft

Der Mukoviszidose e.V. erachtet Transparenz bei der Dar-
legung der Herkunft und Verwendung seiner Mittel gegen-
iber seinen Mitgliedern, Férderern sowie der breiten Of-
fentlichkeit als selbstverstandlich. Daher unterzeichnet
der Verein seit 2017 jdhrlich die Selbstverpflichtungs-
erklarung der Initiative Transparente Zivilgesellschaft. Dar-
in verpflichtet er sich, seine satzungsgemafen Ziele sowie
die Herkunft und Verwendung seiner Mittel transparent
auf seiner Webseite offenzulegen und ist berechtigt, das
ITZ-Logo im Sinne der Erfiillung seiner satzungsgemafRen
Aufgaben einzusetzen.

: Mit welchen
Weiteren MaBnahmen der
Mukoviszidose A"A

: Seine finanzie(le un
Immaterielle y .

i nabhineiok.:
sncherstellt, erfahreza;iilﬁr:::r-
www.muko.info/mitwirken/ .
verein/unabhaengigkeit-
und-transparenz
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5. Kurz gefasster Finanzbericht fiir das
Geschaftsjahr 2025

Die Welt, in der wir leben, bleibt von Unsicherheiten ge-
pragt. Wirtschaftliche Herausforderungen, geopolitische
Spannungen und steigende Lebenshaltungskosten be-
einflussen den Alltag vieler Menschen — und damit auch
ihre Bereitschaft und Moglichkeit zu spenden. Die Spen-
denbereitschaft in Deutschland ist 2025 spiirbar zuriick-
gegangen. Mit 4,65 Millionen Euro lag das Spendenauf-
kommen rund neun Prozent unter dem Vorjahr und damit
auf dem niedrigsten Stand seit 2013. Hauptursache fiir
diesen Negativtrend ist vor allem die sinkende Zahl der
Spenderinnen und Spender: Nur noch etwa jeder vierte
Erwachsene unterstiitzt gemeinniitzige Organisationen
finanziell.

Auch unsere Spendeneinnahmen sind im Jahr 2025 ge-
sunken. Wir sind jedoch dankbar fiir diese Spenden. Sie

sind ein starkes Zeichen des Vertrauens in unsere Arbeit,
denn Spenden sind weit mehr als finanzielle Mittel: Sie
sind Ausdruck von Verbundenheit, Mitgefiihl und dem ge-
meinsamen Willen, etwas zu verdndern.

Transparenz ist dabei die Grundlage dieses Vertrauens.
Deshalb lassen wir unsere Arbeit regelmafiig und um-
fassend priifen. Die Kassenpriifung fiir das Geschafts-
jahr 2025 fand im April 2026 in virtueller Form statt, die
Wirtschaftspriifung wurde ebenfalls virtuell durchgefiihrt.
Beide Priifungen verliefen ohne Beanstandungen. Unser
Wirtschaftspriifer, dhpg Wirtschaftspriifer Rechtsanwalte
Steuerberater GmbH & Co. KG, hat uns erneut einen un-
eingeschrankten Bestadtigungsvermerk erteilt.
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Gewinn- und Verlustrechnung

Spenden, Mitgliedsbeitrédge, 3.467.879 € 3.734.202 € 3.507.521 € 3.696.682 €
Zuschiisse

Umsatzerlose 470.406 € 517.216 € 464.650 € 487.516 €
Sonstige betriebliche Ertrige 172.817 € 104.567 € 166.407 € 50.268 €

Ertrdge Gesamt 4.111.102 € 4.355.985 € 4.138.578 € 4.234.466 €

Sach- und Projektaufwand -2.825.149 € -2.607.858 € -2.615.913 € -2.328.561 €
Personalaufwand -1.937.169 € -1.955.608 € -1.853.957 € -1.723.760 €
Abschreibungen -153.280 € -197.711 € -202.630 € -497.425 €
Sonstige Zinsen und Ertrdge 179.803 € 152.916 € 135.050 € 81.986 €

Ergebnis der gewdhnlichen -624.693 € -252.276 € -398.872 € -233.294 €
Geschiéftstatigkeit

Steuern -1.633 €

-11.554 € -11.920 € -16.996 €

Jahresfehlbetrag/-iiberschuss -626.326 € -263.830 € -410.792 € -250.290 €
0€ 0€ 0€ 0€

Entnahmen aus Riicklagen

Einstellung in Riicklagen 0€ 0€ 0€ -67.800 €
Ergebnisvortrag Vorjahr -570.299 € -306.469 € 104.323 € 422.413 €
Entnahme aus dem 1.196.625 € 0€ 0€ 0€

Vereinskapital

Ergebnisvortrag -570.299 € -306.469 € 104.323 €

5.1 Gewinn- und Verlustrechnung des Geschifts-
jahres 2025 (1. Januar bis 31. Dezember 2025)

Das Geschdftsjahr 2025 schloss mit Ertrdgen in Hohe von
4.290.906 Euro und Aufwendungen von 4.917.232 Euro.
Daraus ergibt sich ein Jahresfehlbetrag von 626.326 Euro.
Aus dem Vorjahr ergab sich bereits ein Verlustvortrag von
570.299 Euro. Dieser Verlustvortrag, wie auch der Verlust
aus dem Geschaftsjahr 2025, wurde durch eine Entnahme
aus den im Eigenkapital gebuchten Erbschaften der Vor-
jahre ausgeglichen.

Dass unser Verein weiterhin auf einem stabilen Funda-
ment steht, verdanken wir demnach auch Menschen, die
iber ihr eigenes Leben hinaus an andere denken. Erb-
schaften in Hohe von rund 770.000 Euro haben im ver-
gangenen Jahr unser Eigenkapital gestarkt und somit die
Entnahme zum Teil kompensieren kdnnen — ein bewegen-
des Zeichen nachhaltiger Unterstiitzung.

Mukoviszidose e.V. | JAHRESBERICHT 2025

Ein ebenso grofler Dank gilt unseren Spenderinnen und
Spendern, Regionalgruppen, Vereinen und Landesver-
banden. Ihr Engagement hat maBgeblich dazu beigetra-
gen, dass die Einnahmen deutlich Giber den Erwartungen
lagen: rund 460.000 Euro iber dem Plan, aber leider rund
218.000 Euro unter dem Vorjahreswert. Die Entwicklun-
gen bei den Wertpapieranlagen haben sich positiv auf die
Ertragslage des Vereins ausgewirkt.

Gleichzeitig wurde mit grofier Sorgfalt gewirtschaftet. Die
Ausgaben lagen rund 490.000 Euro unter dem geplanten
Budget, aber um 144.500 Euro iiber dem Vorjahresniveau.
Dieses verantwortungsvolle Handeln hat dazu gefiihrt,
dass das Jahresergebnis deutlich besser ausfiel als ur-
spriinglich angenommen.
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Kurz gefasste Bilanz zum 31. Dezember 2025

Die Bilanzsumme lag zum Jahresende bei 10.106.091
Euro und damit rund 865.000 Euro unter dem Vorjahres-
wert. Auf der Aktivseite ist die Reduzierung der Kassen-
bestdnde und der Guthaben bei Kreditinstituten mit rund
1 Million Euro am auffalligsten.

Auf der Passivseite ist insbesondere das kurzfristige
Kapital im Vergleich zum Vorjahr um 1 Million Euro zu-
riickgegangen.

Grund fiir die Reduzierung der Bilanzsumme war die Riick-
zahlung einer Erbschaft in Hohe von 800.000 Euro. Die-
se Erbschaft stammte aus dem Jahr 2021. Damals wurde

dem Mukoviszidose e.V., als Rechtsnachfolger eines auf-
geldsten Vereins, das Erbe zundchst zugesprochen. Der
Sachverhalt wurde jedoch juristisch angefochten und das
ausgezahlte Erbe musste bis zur endgiiltigen Klarung des
rechtlichen Sachverhaltes an den Testamentsvollstrecker
zuriickgezahlt werden.

Mit einer Eigenkapitalquote von 80,9 Prozent bleibt die
finanzielle Lage des Vereins weiterhin sehr solide. Insge-
samt zeigt sich der Verein damit auch in herausfordern-
den Zeiten als stabil und zukunftsfahig.
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Bilanz
31.12.2025 31.12.2024 31.12.2023 31.12.2022 Verdnderung gegen-
tiber dem Vorjahrin %

Immaterielles 91.377 € 173.324 € 256.563 € 347.614 € -47,3%
Anlagevermdgen
Sachanlagen 988.586 € 927.503 € 969.261 € 1.020.830 € 6,6 %
Finanzanlagen 7.260.417 € 7.150.193 € 6.006.313 € 5.949.756 € 1,5%
Langfristiges Vermogen 8.340.380 € 8.251.020 € 7.232.137 € 7.318.200 €
Vorrdte 16.378 € 13.823 € 17.434 € 33.298 € 18,5 %
Forderungen aus L & L 60.007 € 101.370 € 88.150 € 79:595€ -40,8 %
Sonstige 97.825 € 70.133 € 66.202 € 335.162 € 39,5%
Vermdgensgegenstiande
Kassenbestand & Guthaben 1.576.434 € 2.514.566 € 3.831.236 € 2.843.747 € -37,3%
bei Kreditinstituten
Rechnungsabgrenzungs- 15.067 € 20.359 € 26.263 € 29.523 € -26,0%
posten

Kurzfristiges Vermdgen 1.765.711 € 2.720.251 € 4.029.283 € 3.321.326 € -35,1%

Summe Aktiva 10.106.091 € 10.971.272 € 11.261.421 € 10.639.527 €

31.12.2025 31.12.2024 31.12.2023 31.12.2022 Verdnderung gegen-
tiber dem Vorjahrin %

Eigenkapital 8.180.187 € 8.036.999 € 8.782.871 € 8.082.573 € 1,8%
Nutzungsgebundenes Kapital 10.708 € 22.389 € 34.070 € -100,0 %
Riickstellungen 827.475 € 919.141 € 814.720 € 791.865 € -10,0%
Verbindlichkeiten aus L & L 213.869 € 175.961 € 218.871 € 197.243 € 21,5%
Verbindlichkeiten verbundene 660.370 € 824.527 € 1.040.317 € 686.334 € -19,9%
Unternehmen

Sonstige Verbindlichkeiten 222.596 € 984.145 € 382.102 € 844.301 € -77,4%
Rechnungsabgrenzungs- 1.595 € 19.790 € 150 € 3.140 € -91,9%
posten

Kurzfristiges Kapital 1.925.904 € 2.923.565 € 2.456.160 € 2.522.883 €

Summe Passiva 10.106.091 € 10.971.272 € 11.261.421 € 10.639.527 €
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BESTATIGUNGSVERMERK DES UNABHANGIGEN ABSCHLUSSPRUFERS
An den Mukoviszidose e.V. Bundesverband Cystische Fibrose (CF), Bonn
Priifungsurteil

Wir haben den Jahresabschluss des Mukoviszidose e.V. Bundesverband Cystische Fibrose (CF), Bonn,
— bestehend aus der Bilanz zum 31. Dezember 2025 und der Gewinn- und Verlustrechnung fir das Ge-
schéftsjahr vom 1. Januar 2025 bis zum 31. Dezember 2025 sowie dem Anhang, einschlieBlich der Dar-
stellung der Bilanzierungs- und Bewertungsmethoden — gepruft.

Nach unserer Beurteilung aufgrund der bei der Priifung gewonnenen Erkenntnisse entspricht der beige-
flgte Jahresabschluss in allen wesentlichen Belangen den deutschen, fur Kapitalgesellschaften gelten-
den handelsrechtlichen Vorschriften und vermittelt unter Beachtung der deutschen Grundsatze ord-
nungsmasiger Buchfihrung ein den tatséchlichen Verhéltnissen entsprechendes Bild der Vermdgens-
und Finanzlage des Vereins zum 31. Dezember 2025 sowie ihrer Ertragslage flir das Geschaftsjahr vom
1. Januar 2025 bis zum 31. Dezember 2025.

Gemal § 322 Abs. 3 Satz 1 HGB erklédren wir, dass unsere Priifung zu keinen Einwendungen gegen die
OrdnungsmaBigkeit des Jahresabschlusses geflhrt hat.

Grundlage fiir das Priifungsurteil

Wir haben unsere Priifung des Jahreabschlusses in Ubereinstimmung mit § 317 HGB unter Beachtung
der vom Institut der Wirtschaftsprifer (IDW) festgestellten deutschen Grundsatze ordnungsmaBiger Ab-
schlussprifung durchgefiihrt. Unsere Verantwortung nach diesen Vorschriften und Grundsétzen ist im
Abschnitt ,Verantwortung des Abschlussprifers fir die Prifung des Jahresabschlusses® unseres Be-
statigungsvermerks weitergehend beschrieben. Wir sind von dem Verein unabhangig in Uberein-
stimmung mit den deutschen handelsrechtlichen und berufsrechtlichen Vorschriften und haben unsere
sonstigen deutschen Berufspflichten in Ubereinstimmung mit diesen Anforderungen erfilllt. Wir sind der
Auffassung, dass die von uns erlangten Prifungsnachweise ausreichend und geeignet sind, um als
Grundlage fur unsere Priifungsurteile zum Jahresabschluss zu dienen.

Verantwortung der gesetzlichen Vertreter fiir den Jahresabschluss

Die gesetzlichen Vertreter sind verantwortlich fir die Aufstellung des Jahresabschlusses, der den deut-
schen, flr Kapitalgesellschaften geltenden handelsrechtlichen Vorschriften in allen wesentlichen Belan-
gen entspricht, und daflr, dass der Jahresabschluss unter Beachtung der deutschen Grundsétze ord-
nungsmasiger Buchfihrung ein den tatsichlichen Verhéltnissen entsprechendes Bild der Vermégens-,
Finanz- und Ertragslage des Vereins vermittelt. Ferner sind die gesetzlichen Vertreter verantwortlich fur
die internen Kontrollen, die sie in Ubereinstimmung mit den deutschen Grundsatzen ordnungsmaBiger
Buchflihrung als notwendig bestimmt haben, um die Aufstellung eines Jahresabschlusses zu ermdg-
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lichen, der frei von wesentlichen falschen Darstellungen aufgrund von dolosen Handlungen (d.h. Manipu-
lationen der Rechnungslegung und Vermdégensschadigungen) oder Irrtimern ist.

Bei der Aufstellung des Jahresabschlusses sind die gesetzlichen Vertreter dafir verantwortlich, die Fa-
higkeit des Vereins zur Fortfihrung der Unternehmenstétigkeit zu beurteilen. Des Weiteren haben sie
die Verantwortung, Sachverhalte in Zusammenhang mit der Fortfihrung der Unternehmenstatigkeit, so-
fern einschlagig, anzugeben. Darliber hinaus sind sie daflr verantwortlich, auf der Grundlage des Rech-
nungslegungsgrundsatzes der Fortfihrung der Unternehmenstéatigkeit zu bilanzieren, sofern dem nicht
tatsachliche oder rechtliche Gegebenheiten entgegenstehen.

Verantwortung des Abschlusspriifers fiir die Priifung des Jahresabschlusses

Unsere Zielsetzung ist, hinreichende Sicherheit dariiber zu erlangen, ob der Jahresabschluss als Gan-
zes frei von wesentlichen falschen Darstellungen aufgrund von dolosen Handlungen oder Irrtimern ist
sowie einen Bestatigungsvermerk zu erteilen, der unsere Prifungsurteile zum Jahresabschluss beinhal-
tet.

Hinreichende Sicherheit ist ein hohes MaB an Sicherheit, aber keine Garantie dafiir, dass eine in Uber-
einstimmung mit § 317 HGB unter Beachtung der vom Institut der Wirtschaftsprifer (IDW) festgestellten
deutschen Grundsatze ordnungsmasiger Abschlussprifung durchgefiihrte Prifung eine wesentliche fal-
sche Darstellung stets aufdeckt. Falsche Darstellungen kénnen aus dolosen Handlungen oder Irrtimern
resultieren und werden als wesentlich angesehen, wenn verninftigerweise erwartet werden kénnte, dass
sie einzeln oder insgesamt die auf der Grundlage dieses Jahresabschlusses getroffenen wirtschaftlichen

Entscheidungen von Adressaten beeinflussen.

Waéhrend der Prufung Gben wir pflichtgemaBes Ermessen aus und bewahren eine kritische Grundhal-
tung. Darlber hinaus

e identifizieren und beurteilen wir die Risiken wesentlicher falscher Darstellungen im Jahresabschluss
aufgrund von dolosen Handlungen oder Irrtimern, planen und fiihren Prifungshandlungen als Reak-
tion auf diese Risiken durch sowie erlangen Prifungsnachweise, die ausreichend und geeignet sind,
um als Grundlage fiir unsere Priifungsurteile zu dienen. Das Risiko, dass aus dolosen Handlungen
resultierende wesentliche falsche Darstellungen nicht aufgedeckt werden, ist héher als das Risiko,
dass aus Irrtimern resultierende wesentliche falsche Darstellungen nicht aufgedeckt werden, da do-
lose Handlungen kollusives Zusammenwirken, Falschungen, beabsichtigte Unvollstandigkeiten, irre-
fuhrende Darstellungen bzw. das AuBerkraftsetzen interner Kontrollen beinhalten kénnen.

e erlangen wir ein Verstandnis von dem flr die Prifung des Jahresabschlusses relevanten internen
Kontrollen um Prufungshandlungen zu planen, die unter den gegebenen Umstanden angemessen
sind, jedoch nicht mit dem Ziel, ein Prifungsurteil zur Wirksamkeit der internen Kontrollen abzuge-
ben.
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e beurteilen wir die Angemessenheit der von den gesetzlichen Vertretern angewandten Rechnungs-
legungsmethoden sowie die Vertretbarkeit der von den gesetzlichen Vertretern dargestellten ge-
schatzten Werte und damit zusammenh&ngenden Angaben.

e ziehen wir Schlussfolgerungen Uber die Angemessenheit des von den gesetzlichen Vertretern ange-
wandten Rechnungslegungsgrundsatzes der Fortfiihrung der Unternehmenstatigkeit sowie, auf der
Grundlage der erlangten Prifungsnachweise, ob eine wesentliche Unsicherheit im Zusammenhang
mit Ereignissen oder Gegebenheiten besteht, die bedeutsame Zweifel an der Fahigkeit der Gesell-
schaft zur Fortfiihrung der Unternehmenstéatigkeit aufwerfen kdnnen. Falls wir zu dem Schluss kom-
men, dass eine wesentliche Unsicherheit besteht, sind wir verpflichtet, im Bestatigungsvermerk auf
die dazugehérigen Angaben im Jahresabschluss aufmerksam zu machen oder, falls diese Angaben
unangemessen sind, unser jeweiliges Prifungsurteil zu modifizieren. Wir ziehen unsere Schlussfol-
gerungen auf der Grundlage der bis zum Datum unseres Bestatigungsvermerks erlangten Prifungs-
nachweise. Zukiinftige Ereignisse oder Gegebenheiten kénnen jedoch dazu fiihren, dass der Verein
seine Unternehmenstétigkeit nicht mehr fortfihren kann.

e beurteilen wir Darstellung, Aufbau und Inhalt des Jahresabschlusses einschlieBlich der Angaben so-
wie ob der Jahresabschluss die zugrunde liegenden Geschéftsvorfalle und Ereignisse so darstellt,
dass der Jahresabschluss unter Beachtung der deutschen Grundsétze ordnungsmaéBiger Buchfiih-
rung ein den tatséchlichen Verhaltnissen entsprechendes Bild der Vermégens-, Finanz- und Ertrags-
lage des Vereins vermittelt.

Wir erdrtern mit den fiir die Uberwachung Verantwortlichen unter anderem den geplanten Umfang und
die Zeitplanung der Priifung sowie bedeutsame Prifungsfeststellungen, einschlieBlich etwaiger bedeut-
samer Méngel in internen Kontrollen, die wir wahrend unserer Prifung feststellen.

Bonn, den 29. April 2026

dhpg Wirtschaftspriifer Rechtsanwalte
Steuerberater GmbH & Co. KG
Wirtschaftspriifungsgesellschaft
Berufsausiibungsgesellschaft

Johannes Spitz Arno Abs
Wirtschaftsprifer Wirtschaftsprifer
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5.2 Ausblick auf das Geschdftsjahr 2026

Die medizinischen Fortschritte der letzten Jahre geben
Anlass zur Hoffnung. Immer mehr Menschen mit Muko-
viszidose profitieren von neuen Therapien und kdnnen
ein besseres Leben fiihren. Doch ,,besser“ bedeutet nicht
»geheilt”,

Es gibt noch viele Herausforderungen zu meistern, bis wir
der CF ihren Schrecken genommen haben und alle Men-
schen mit Mukoviszidose ein langes, selbstbestimmtes
Leben mit der Krankheit fiihren konnen. So diirfen wir als
Verein die vielen Betroffenen nicht aus dem Blick verlie-
ren, die nicht von den hochwirksamen Therapien profitie-
ren konnen. Zudem gibt es noch viele Eltern, die die Dia-
gnose ihres Kindes nach der Geburt wie ein Schlag trifft
und nicht zuletzt gefdhrden zunehmende bundesweite
Versorgungsliicken die wichtige interdisziplindre Behand-
lung der Patientinnen und Patienten an spezialisierten
CF-Ambulanzen.

Wir wollen die Vielfalt unserer Unterstiitzungsangebote
erhalten — von der direkten Hilfe tiber die Forschung bis
hin zur politischen Interessenvertretung. Doch die finan-
ziellen Mittel sind begrenzt. Offentliche Férderungen ste-
hen unter zunehmendem Druck und auch im Spendenbe-
reich bleibt die Lage herausfordernd.

Fiir das Jahr 2026 planen wir daher bewusst mit einem
Jahresfehlbetrag. Dieser kann weiterhin aus dem Eigenka-
pital gedeckt werden — doch langfristig sind wir weiterhin
auf die Unterstiitzung engagierter Menschen angewiesen.
Denn am Ende sind es nicht Zahlen, die den Unterschied
machen - sondern Menschen, die helfen. Menschen, die
Hoffnung schenken und die gemeinsam mit uns daran
arbeiten, das Leben mit Mukoviszidose Schritt fiir Schritt
zu verbessern.
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