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Lobbyregister
für die Interessenvertretung gegenüber dem 
Deutschen Bundestag und der Bundesregierung

Detailansicht des Regelungsvorhabens

Verbesserung der Versorgungssituation bei Phenylketonurie
(PKU)

Aktuell seit 03.06.2026 16:15:31

Angegeben von:
am 24.09.2025 PTC Therapeutics Germany GmbH (R004428)

Beschreibung:
Entlastung von Betroffenen durch Kostenübernahme für Spezialnahrungsmittel; Stärkung von 

Selbsthilfeorganisationen; Fachkräftesicherung durch Stärkung der ärztlichen Weiterbildung im 

Bereich der Stoffwechselkrankheiten; Sicherstellung von Verfügbarkeit und Zugang zu 

spezialisierten Stoffwechselzentren für alle Patienten; Sicherung eines schnellen Zugangs für 

innovative Therapieoptionen (inkl. Orphan Drugs); Versorgungsforschung für Weiterentwicklung 

von Versorgungskonzepten nutzen, inkl. Vorsorgemaßnahmen gegen Mangelernährung. Betroffenes 

geltendes Recht: SGB 5; SGB 12

Betroffene Interessenbereiche (3)

 Arzneimittel [alle RV hierzu]

 Gesundheitsversorgung [alle RV hierzu]

 Sonstiges im Bereich "Gesundheit" [alle RV hierzu]

Betroffene Bundesgesetze (2)

 SGB 5 [alle RV hierzu]

 SGB 12 [alle RV hierzu]

https://www.lobbyregister.bundestag.de/suche/R004428
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche?filter%5Bfieldsofinterest%5D%5BFOI_HEALTH%7CFOI_HEALTH_MEDICINE%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche?filter%5Bfieldsofinterest%5D%5BFOI_HEALTH%7CFOI_HEALTH_SUPPLY%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche?filter%5Bfieldsofinterest%5D%5BFOI_HEALTH%7CFOI_HEALTH_OTHER%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.gesetze-im-internet.de/sgb_5
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche?q=%22SGB+5%22&searchAttributes=affectedlawabbreviations&filter%5Bwithaffectedlaws%5D%5Btrue%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.gesetze-im-internet.de/sgb_12
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche?q=%22SGB+12%22&searchAttributes=affectedlawabbreviations&filter%5Bwithaffectedlaws%5D%5Btrue%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
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1.  

Zu diesem RV abgegebene grundlegende Stellungnahmen/Gutachten (1)

( ) SG2509240060 PDF - 2 Seiten

Adressatenkreis:

Versendet am 24.09.2025 an:

Bundestag
Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2509240060/365862
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/31/24/618642/Stellungnahme-Gutachten-SG2509240060.pdf
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundestag%7CMitglieder+des+Bundestages%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
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