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1.  

 

Lobbyregister
für die Interessenvertretung gegenüber dem 
Deutschen Bundestag und der Bundesregierung

Detailansicht des Regelungsvorhabens

Versorgung mit Orphan Drugs sicherstellen

Aktuell seit 10.06.2026 11:31:25

Angegeben von:
am 14.06.2024 Ipsen Pharma GmbH (R005693)

Beschreibung:
Die Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen erfordert spezialisierte 

Versorgungspfade sowie einen schnellen Zugang zu neuen Therapieansätzen. In den letzten Jahren 

wurden sowohl spezielle Versorgungsstrukturen in Form des Zentrenansatzes geschaffen als auch 

Fördersysteme für Orphan Drugs etabliert. Dennoch besteht weiterer Handlungsbedarf: Es gilt 

flächendeckend koordinierte, vernetzte und digitalisierte Versorgungstrukturen zu gewährleisten 

sowie den Förderansatz für Orphan Drugs im AMNOG zu stärken. Ipsen setzt sich u.a. für eine 

generelle Streichung der Umsatzschwelle, zumindest für eine Revision ihrer Absenkung bei 

gleichzeitig sachgerechter Berechnung auf Basis des Apothekeneinkaufspreises ein, da diese die 

Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen gefährdet.

Zu Regelungsentwurf

Bundestags-Drucksachennummer:
 ( )  BT-Drs. 20/11561 Vorgang [alle RV hierzu]

Entwurf eines Medizinforschungsgesetzes

 1. Zuständiges Ministerium:  BMG [alle RV hierzu]

 2. Zuständiges Ministerium:  BMUV (20. WP) [alle RV hierzu]

Betroffene Interessenbereiche (3)

 Arzneimittel [alle RV hierzu]

 Gesundheitsversorgung [alle RV hierzu]

 Kleine und mittlere Unternehmen [alle RV hierzu]

https://www.lobbyregister.bundestag.de/suche/R005693
https://dserver.bundestag.de/btd/20/115/2011561.pdf
https://dip.bundestag.de/vorgang/medizinforschungsgesetz/310586
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche?q=%2220%2F11561%22&searchAttributes=printedMatterNumbers&filter%5Bdraftbillscombination%5D%5BWITH_BT_PRINTING_NUMBERS%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche?filter%5Bministries%5D%5B20.+Wahlperiode%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29+%2820.+WP%29%5D=true&filter%5Bministries%5D%5B19.+Wahlperiode%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29+%2819.+WP%29%5D=true&filter%5Bministries%5D%5B21.+Wahlperiode%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.bmuv.de/
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche?filter%5Bministries%5D%5B20.+Wahlperiode%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Umwelt%2C+Naturschutz%2C+nukleare+Sicherheit+und+Verbraucherschutz+%28BMUV%29+%2820.+WP%29%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
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_ECONOMY%7CFOI_ECONOMY_SAM_BUSINESS%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
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1.  

2.  

3.  

4.  

5.  

Betroffene Bundesgesetze (1)

 SGB 5 [alle RV hierzu]

Zu diesem RV abgegebene grundlegende Stellungnahmen/Gutachten (11)

( ) SG2406130048 PDF - 6 Seiten

Adressatenkreis:

Versendet am 10.04.2024 an:

Bundestag
Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

( ) SG2406130050 PDF - 9 Seiten

Adressatenkreis:

Versendet am 20.05.2024 an:

Bundestag
Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

( ) SG2412200047 PDF - 1 Seite

Adressatenkreis:

Versendet am 02.12.2024 an:

Bundestag
Fraktionen/Gruppen [alle SG dorthin]

Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

( ) SG2412200050 PDF - 16 Seiten

Adressatenkreis:

Versendet am 02.12.2024 an:

Bundestag
Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

( ) SG2503190052 PDF - 2 Seiten

Adressatenkreis:

Versendet am 14.03.2025 an:

Bundestag
Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

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.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2406130048/363049
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/76/0b/292650/Stellungnahme-Gutachten-SG2406130048.pdf
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundestag%7CMitglieder+des+Bundestages%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2406130050/363050
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/58/6c/292652/Stellungnahme-Gutachten-SG2406130050.pdf
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundestag%7CMitglieder+des+Bundestages%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2412200047/363051
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/1c/61/388392/Stellungnahme-Gutachten-SG2412200047.pdf
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B20.+Wahlperiode+Bundestag%7CFraktionen%2FGruppen+%2820.+WP%29%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundestag%7CMitglieder+des+Bundestages%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2412200050/363052
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/de/90/388394/Stellungnahme-Gutachten-SG2412200050.pdf
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundestag%7CMitglieder+des+Bundestages%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2503190052/363053
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/65/b3/492804/Stellungnahme-Gutachten-SG2503190052.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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6.  

7.  

8.  

9.  

10.  

( ) SG2503190058 PDF - 2 Seiten

Adressatenkreis:

Versendet am 19.03.2025 an:

Bundestag
Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

Bundesregierung
Bundesministerium für Gesundheit (BMG) [alle SG dorthin]

( ) SG2510010052 PDF - 21 Seiten

Adressatenkreis:

Versendet am 29.09.2025 an:

Bundestag
Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

( ) SG2601020003 PDF - 9 Seiten

Adressatenkreis:

Versendet am 13.11.2025 an:

Bundestag
Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

Bundesregierung
Bundesministerium für Gesundheit (BMG) [alle SG dorthin]

( ) SG2601020007 PDF - 16 Seiten

Adressatenkreis:

Versendet am 12.12.2025 an:

Bundestag
Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

( ) SG2605040024 PDF - 16 Seiten

Adressatenkreis:

Versendet am 22.01.2026 an:

Bundestag
Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2503190058/363054
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/29/82/492806/Stellungnahme-Gutachten-SG2503190058.pdf
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundestag%7CMitglieder+des+Bundestages%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B19.+Wahlperiode+Bundesregierung%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29+%2819.+WP%29%5D=true&filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundesregierung%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29%5D=true&filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B20.+Wahlperiode+Bundesregierung%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29+%2820.+WP%29%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2510010052/363055
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/60/60/625053/Stellungnahme-Gutachten-SG2510010052.pdf
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundestag%7CMitglieder+des+Bundestages%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2601020003/363056
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/5b/1a/675906/Stellungnahme-Gutachten-SG2601020003.pdf
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundestag%7CMitglieder+des+Bundestages%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B19.+Wahlperiode+Bundesregierung%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29+%2819.+WP%29%5D=true&filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundesregierung%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29%5D=true&filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B20.+Wahlperiode+Bundesregierung%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29+%2820.+WP%29%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2601020007/363057
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/63/bb/675908/Stellungnahme-Gutachten-SG2601020007.pdf
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundestag%7CMitglieder+des+Bundestages%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2605040024/363058
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/0a/e0/731350/Stellungnahme-Gutachten-SG2605040024.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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11.  ( ) SG2605040027 PDF - 2 Seiten

Adressatenkreis:

Versendet am 26.02.2026 an:

Bundestag
Mitglieder des Bundestages [alle SG dorthin]

https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2605040027/363059
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/df/7b/731352/Stellungnahme-Gutachten-SG2605040027.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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