Deutsche Interessengemeinschaft Phenylketonurie

und verwandte Stoffwechselstorungen e.V. ?LVS@

Manifest

(entwickelt und beschlossen vom Vorstand im August 2019)

Die Deutsche Interessengemeinschaft Phenylketonurie und verwandte angeborene
Stoffwechselstorungen e.V. (DIG PKU) vertritt die Interessen der von diesen seltenen
Erkrankungen betroffenen Patienten und ihrer Angehorigen in Deutschland.

Neben der Unterstitzung der Betroffenen durch entsprechende Informations- und
Fortbildungsmalnahmen und dem regelmafigen Erfahrungsaustausch mit anderen
Patienten setzen wir uns auch politisch fir die Bedurfnisse der Betroffenen ein.

Insbesondere fordern wir

1.

die dauerhafte Sicherstellung der Ubernahme aller notwendigen Therapiekosten
(insbesondere der fir die Ernahrungstherapien notwendigen
krankheitsspezifischen Aminosauremischungen und weiterer notwendiger
Medikamente) durch die Krankenkassen.

. die dauerhafte Entlastung der Betroffenen von den Mehrkosten der

therapienotwendigen Spezial-Lebensmittel.

die dauerhafte Sicherstellung des Zugangs aller Patienten zu allen Therapie-
Optionen, deren Wirksamkeit und Sicherheit belegt ist.

. die dauerhafte Sicherstellung des Zugangs aller Patienten zu altersgerechter,

multidisziplinarer Versorgung durch entsprechend ausgestattete
Stoffwechselzentren und Reha-Kliniken.

die dauerhafte Sicherstellung einer adaquaten Versorgungsqualitat unter
Berucksichtigung der Patientenbedurfnisse.

die dauerhafte Sicherstellung der Identifizierung aller Patienten durch frihzeitige
Diagnose und Einschluss aller therapierbaren, seltenen genetischen
Erkrankungen in das Neugeborenen-Screening.
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