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							Deutsche Interessengemeinschaft Phenylketonurie und verwandte angeborene Stoffwechselstörungen e.V.
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	Willkommen


Die DIG PKU entstand im Dezember 1975 als Zusammenschluss von 8 Elternpaaren, bei deren Kindern Phenylketonurie (PKU) diagnostiziert war. Heute hat die DIG PKU ca. 1.900 Mitglieder. Sie betreut PKU-Betroffene, aber auch Betroffene mit verwandten Eiweißstoffwechselstörungen. Sie ist bundesweit durch 17 Regionalgruppen und sechs Fachgruppen für Homocystinurie, Neurotransmitterstörungen (NTS), Nichtketotische Hyperglycinämie (NKH), Organoacidämien (OA) und Tyrosinose vertreten.




Wer wir sind und was die DIG PKU macht - ein kurzes Video über die DIG PKU und ihre Aufgaben
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					Einladung zur Mitgliederversammlung 2024

					
					
						Termin: Samstag, 13. April 2024, 9:00 Uhr – 10:00 Uhr

Ort: Jugendherberge Hannover, Ferdinand-Wilhelm-Fricke-Weg 1, 30169 Hannover					
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						Tobias Hagedorn					

					
						8. März 2024					
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					Das E-Rezept kommt!

					
					
						Ab dem 1. Januar 2024, verschreiben Ärztinnen und Ärzte verordnungspflichtige Medikamente digital mit dem sogenannten „E-Rezept“. Aminosäuremischungen sind jedoch nicht verordnungspflichtig, sondern verordnungsfähig. Sie gehören zur Gruppe der sogenannten "bilanzierten Diäten zur Enteralen Ernährung nach § 31 Abs. 1 Satz 5 SGB V". Für diese Produkte wird das E-Rezept erst ab dem 1. Juli 2027 verpflichtend, bis dahin läuft alles weiter wie gewohnt auf dem rosafarbenen Rezeptformular. Allerdings können diese Produkte auch bereits jetzt per E-Rezept verordnet werden - wenn Arzt oder Ärztin, Apotheke und Krankenkasse dafür vorbereitet sind.					
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						Tobias Hagedorn					

					
						31. Dezember 2023					
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					Fröhliche Weihnachten

					
					
						(Zu Weihnachten empfinden wir besonders stark, wie eng wir in der Familien zusammengehören und was wir ihr verdanken."

(Richard von Weizsäcker)					
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						Tobias Hagedorn					

					
						24. Dezember 2023					
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					Nutzenbewertung einer Erweiterung des Neugeborenenscreeninings durch das IQWiG: DIG PKU kritisiert Nichtberücksichtigung der Patientenperspektive

					
					
						Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat das Institut für Qualität und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) damit beauftragt, den Nutzen oder Schaden einer Aufnahme des Vitamin-B12-Mangels und weiterer Zielerkrankungen (Homocystinurie, Propionazidämie und Methylmalonazidurie) in das erweiterte Neugeborenenscreening zu bewerten. Vorläufiges Ergebnis: Das Wissen aus den vorliegenden Studien reicht nicht aus, um diese Frage zu beantworten.					
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						Tobias Hagedorn					

					
						5. Oktober 2023					
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					„Nutricia Metabolics“: Chat & Cook - "Weihnachtsglück": Live und online mitmachen und genießen!

					
					
						Cometogether für Deutschland, Österreich und Schweiz					
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						Alexander Hennig					

					
						2. November 2022					
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					PKU-Workshop von APR am 24. September 2022 in Bochum

					
					
						Die Firma APR - Applied Pharma Research Deutschland GmbH lädt zu einer Veranstaltung in Bochum ein.

Der nachfolgende Text wurde uns von APR zur Verfügung gestellt:					
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						Tobias Hagedorn					

					
						27. August 2022					
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					Info Lounge Special Event - "Wiedereinstieg in die PKU-Diät - ein neues Lebensgefühl"

					
					
						Exklusiv für Erwachsene ab 18 Jahren mit einer seltenen erblichen Stoffwechselstörung					
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						Alexander Hennig					

					
						11. März 2022					
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					Nutricia Metabolics: Chat & Cook - "Bunte Frühlingsküche": Live und online mitmachen und genießen!

					
					
						Cometogether für Deutschland, Österreich und Schweiz					
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						Alexander Hennig					

					
						11. März 2022					
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							Ihr Kind hat PKU ?					
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Sie haben gerade erfahren, daß Ihr Kind PKU hat? Dann erfahren Sie, wie gut man mit Phenylketonurie (PKU) umgehen kann.

	

									
			
			
							Mehr über die DIG PKU erfahren					
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Mitglied werden

bereits Mitglied? Hier freischalten!


Haben Sie Fragen oder möchten mehr Informationen haben, dann schreiben Sie uns eine E-Mail an
geschaeftsstelle@dig-pku.de
	

									
			
			
							Anstehende Termine					

		
	
			
			[image: ]
			
			
				
										Mitgliedertagung mit Mitgliederversammlung in Hannover
				

				Freitag, 12. April 2024, 17:00-Sonntag, 14. April 2024, 15:00
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										Kochkurs der RG Westfalen mit Fa. MetaX in Bielefeld
				

				Samstag, 27. April 2024, 10:00-14:00
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										Vortragveranstaltung „Gewichtsmanagement bei PKU“
				

				Samstag, 27. April 2024, 10:00-12:00
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										Gruppenleitertagung in Fulda
				

				Freitag, 3. Mai 2024, 19:00-Sonntag, 5. Mai 2024, 15:00
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										Cambrooke: Einladung in den Steinzeitpark Dithmarschen
				

				Sonntag, 5. Mai 2024, 10:30-15:00
			

		


Anstehende Termine	

									
			
			
							DIG PKU sagt Danke					

		
	
				
				
										
					
						Selbstauskunft über die Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen aus dem Gesundheitswesen 2023

						
															1. April 2024													
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						Selbsthilfeförderung nach § 20 SGB V für das Jahr 2021

						
															26. November 2023													
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