


muko.zert – Qualitätsentwicklung  
in der ambulanten Versorgung von Mukoviszidose-Patient:innen

Management Summary

Mukoviszidose (Cystische Fibrose, CF) ist eine seltene 
Multiorganerkrankung, die eine interdisziplinäre Behand-
lung erfordert. Die Versorgung ist zunächst in der Pädi-
atrie angesiedelt. Aufgrund der steigenden Lebenser-
wartung der Patient:innen verlagert sie sich inzwischen 
zunehmend auch in die Erwachsenenmedizin. Das Projekt 
muko.zert unterstützt die Qualitätsentwicklung in Mu-
koviszidose-Ambulanzen durch die Definition spezifischer 
Kriterien, die sowohl die Zusammenarbeit des interdis-
ziplinären CF-Teams als auch die strukturelle Verbesse-
rung der Versorgung fördern. Die Zertifizierung wird 
durch ein CF-erfahrenes Team aus ärztlichen Gutach-
ter:innen sowie Patientenvertreter:innen ausgespro-
chen. Ziel ist eine nachhaltige Patientenversorgung unter 
Beteiligung von Betroffenen sowie ihren Angehörigen.

Umsetzung 

Mukoviszidose (Cystische Fibrose, CF) ist eine angebo-
rene seltene Multiorganerkrankung. An ihrer Versorgung 
sind verschiedene ärztliche Disziplinen wie Pneumologie, 
Gastroenterologie und Diabetologie beteiligt. Zudem 
erfordert sie eine kontinuierliche nicht-ärztliche Beglei-
tung, beispielsweise in den Bereichen Ernährungsbera-
tung, Physiotherapie und psychosoziale Versorgung 
(Conway et al., 2014). Die Vernetzung und Zusammen-
arbeit der verschiedenen Fachrichtungen ist in den Am-
bulanzen von Kliniken und in niedergelassenen Praxen 
teilweise nicht gegeben, was auch daran liegt, dass nicht 
überall ausreichend Expertise für die seltene Erkrankung 
CF vorhanden ist (Staab, 2018). Überdies erfolgte die 
Versorgung von CF in der Vergangenheit fast ausschließ-
lich in Kinderkliniken und -praxen. Aufgrund von thera-
peutischen Fortschritten haben Patient:innen heute 
jedoch eine Lebenserwartung von über 50 Jahren (Deut-
sches Mukoviszidose-Register, 2019), sodass ein Wissen-
stransfer in die Erwachsenen-medizin erfolgen muss.

Bei Erwachsenen ergeben sich aus der chronischen Er-
krankung CF vielfach diverse Sekundärerkrankungen wie 
Diabetes, Tumorerkrankungen, Osteoporose und Un-
fruchtbarkeit. Dies erfordert eine qualifizierte Behand-
lung durch die Erwachsenenmedizin in verschiedenen  

Disziplinen. Während der Bedarf voraussichtlich weiter 
ansteigen wird, sind die Versorgungsstrukturen derzeit 
noch nicht entsprechend ausgereift.

Die Selbsthilfe-Organisation Mukoviszidose e. V. ist Trä-
ger der Mukoviszidose Institut gGmbH, die sich um die 
Bedürfnisse von Patient:innen kümmert und eine aktive 
Beteiligung auch seitens der Angehörigen ermöglicht. 
Der Verein hat sich zum Ziel gesetzt, zur Lösung der be-
stehenden Herausforderungen in der CF-Versorgung 
beizutragen. Vor diesem Hintergrund hat er das Zertifi-
zierungsverfahren muko.zert entworfen, das darauf ab-
zielt, eine Qualitätsverbesserung und eine Qualitätssi-
cherung in den ambulanten CF-Einrichtungen zu 
erreichen. Das Zertifizierungsverfahren wird durch die 
Mukoviszidose gGmbH hauptamtlich koordiniert und 
besteht bereits seit 2010. Der Kriterienkatalog wird alle 
drei Jahre an die aktuellen wissenschaftlichen und medi-
zinischen Erkenntnisse sowie an die Bedürfnisse der Pa-
tient:innen angepasst. In den letzten Jahren stand auf-
grund der Veränderung der Altersstruktur der 
CF-Patient:innen die Erwachsenenversorgung beson-
ders im Fokus.

Das Zertifizierungsverfahren basiert auf einem mehr-
stufigen Prozess, dem ein formaler Zertifizierungsantrag 
durch die CF-Einrichtung vorausgeht (s Abb. 1). Es wird 
durch ein Gutachterteam geprüft, das aus CF-Ärzt:innen 
und Patientenvertreter:innen besteht. Das Gutachter-
team arbeitet im Konsensverfahren und empfiehlt die 
Zertifizierung der Einrichtung oder die Ablehnung der 
Anträge. Die Empfehlung wird anschließend an das Zer-
tifizierungsboard übermittelt, das sich aus jeweils einem/
einer Vertreter:in der Patient:innen, des Beirates zur 
Therapieförderung und Qualität des Mukoviszidose e. V. 
und den relevanten medizinischen Fachgesellschaften 
zusammensetzt. Die medizinischen Fachgesellschaften 
Deutsche Gesellschaft für Pneumologie und Beatmungs-
medizin e.V. (DGP) und Gesellschaft für Pädiatrische 
Pneumologie e.V. (GPP) haben das Zertifizierungsver-
fahren akkreditiert und unterstützen das Verfahren und 
dessen Weiterentwicklung durch die Entsendung ihrer 
Mitglieder in das Zertifizierungsboard
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Durch das Projekt soll die altersübergreifende Versor-
gung von CF unter Beteiligung von Kinderärzt:innen und 
Erwachsenenmediziner:innen gestärkt werden. Ferner 
soll die Bildung weiterer CF-Zentren in der Erwachsenen-
medizin angestoßen und neben der Pneumologie um 
zusätzliche Fachrichtungen ergänzt werden. Die Ent-
wicklung und Aufnahme explizierter Zertifizierungskri-
terien für die Erwachsenenversorgung inklusive der Prü-
fung von Transitionskonzepten unterstützt Kranken- 
hausverwaltungen dabei, eine optimale Versorgung auf-
zubauen. Die Transitionskonzepte zielen ferner darauf 
ab, junge Patient:innen zu stärken, eigenverantwortlich 
mit ihrer Erkrankung umzugehen. Darüber hinaus unter-
stützt die aktive Einbindung von Patient:innen in die 
Versorgungsstruktur die langfristige Entwicklung der 
qualitativen Versorgung. Das Verfahren von muko.zert 
ist auch auf andere seltene Erkrankungen übertragbar.

Die Wirksamkeit der Zertifizierung wurde durch eine 
Umfrage an den beteiligten Mukoviszidose-ambulanzen 
evaluiert. Es zeigte sich, dass 78 Prozent der teilnehmen-
den Ambulanzen aufgrund der Zertifizierung neue Maß-
nahmen zur Qualitätsverbesserung eingeführt haben. 
Des Weiteren gaben 62,5 Prozent der Befragten an, dass 

die Zertifizierung zu einer Verbesserung der Prozessab-
läufe in der Ambulanz geführt hat (s. Abb. 2), vor allem 
in der Zusammenarbeit im CF-Team und im Patienten-
management.  

Abbildung 2 rgebnis der Umfrage an zertifizierte CF-Ambu-
lanzen (n = 41) aus dem Jahr 2020. Der Fragebogen wurde 
anonymisiert online ausgefüllt. 
Quelle: Eigene Darstellung

Abbildung 1 Zertifizierungsverfahren muko.zert 
Quelle: Eigene Darstellung 
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Die Finanzierung des Projektes erfolgt aus Eigenmitteln 
des Mukoviszidose e. V..

Nächste Schritte

Das Zertifizierungsverfahren wird kontinuierlich weiter-
entwickelt, um die Kriterien für die Zertifizierung an die 
aktuellen medizinischen und wissenschaftlichen Erkennt-
nisse anzupassen. Dazu werden insbesondere die Krite-
rien für die Erwachsenenversorgung berücksichtigt, um 
diese weiter auszubauen. In diesem Zusammenhang 
erfolgt eine enge Abstimmung mit der Abteilung für Ge-
sundheitspolitik des Mukoviszidose e. V.
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