SVENSKA Svenska MPS Foreningen

c/o Ying Gao

Korintvagen 9
ZUU 352 44 Vixjo

FORENINGEN Org.nr: 802428-8196

Verksamhetsberattelse 2025, Svenska MPS Foreningen

Foreningens syfte

Foreningen arbetar pa ideell grund med att forbattra livsvillkoren fér personer med MPS-sjukdom
och deras familjer.

Foreningens syfte ar att fraimja god vard, behandling och habilitering for diagnosbéararna och att
sprida information om MPS-sjukdomarna, samt att vara ett stéd for varandra. Féreningen arbetar
aktivt for att skapa och uppratthalla natverk mellan familjer, samt for att na och etablera kontakt
med samtliga familjer dar en MPS-diagnos forekommer.

Styrelsemoten och arsmote

Under verksamhetsaret 2025 har styrelsen hallit 13 protokollférda méten, varav ett konstituerande
mote, samt ett mote sarskilt infor familjelagret. Samtliga moten, med undantag for ett, har
genomforts digitalt via Zoom eller Teams. Styrelsen gavs dven mojlighet att sammantrada fysiskt i
samband med familjeldgret p& Adelfors folkhégskola. Féreningens arsméte holls den 17 maj 2025
och genomfordes, i likhet med foregaende ar, i digital form.

Styrelse och funktionarer

Styrelsen har under aret haft féljande sammanséttning:

Ordférande: Ulf Blomqvist

Kassér: Ying Gao

Ledamot, vice ordférande: Oskar Ahlberg

Ledamot, ansvarig fér unga vuxna diagnosbdrare: Marielle Langseth
Ledamot, medicinskt ansvarig: Veronica Hiibinette

Ledamot: Louise Melgaard

Suppleant: Annie Larsson

Suppleant: Andrey Sannikov

Adjungerad sekreterare: Alexandra Lundstrém (t.o.m. november 2025)

Ovriga funktiondrer har varit:
Revisor: Johan Lindqvist, Lindqvist Accounting
Valberedning: Jonas Gren och Emelie Béickstrom Kalb
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Medlemmar

Antalet betalande medlemmar vid verksamhetsarets borjan uppgick till 153, vilket innebér en
minskning med 19 medlemmar jamfort med foregdende verksamhetsar. Det totala antalet
medlemmar, inklusive stédmedlemmar och obetalda medlemskap, uppgick till 358.

Antalet personer med MPS som dr medlemmar i féreningen uppgick vid arets slut till 58, fordelade
enligt foljande:

19 personer med MPS |
11 personer med MPS II
12 personer med MPS IlI
12 personer med MPS IV
5 personer med MPS VI

Under aret avled en diagnosbarare med MPS IlIC samt en diagnosbarare med MPS 1.

Stod till personer med MPS-sjukdom och deras familjer

Foreningen erbjuder stod till personer som nyligen diagnostiserats med en MPS-sjukdom samt deras
familjer. Detta innefattar information om sjukdomarna, tillgangliga behandlingsmaéjligheter,
foreningens verksamhet samt de tre enheterna for nationell hogspecialiserad vard av medfédda
metabola sjukdomar vid Karolinska universitetssjukhuset, Sahlgrenska universitetssjukhuset och
Skanes universitetssjukhus i Lund.

Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg, Centrum for medfédda metabola sjukdomar (CMMS) i
Stockholm samt barnsjukhuset i Lund uppmuntras att formedla information om féreningen till
nydiagnostiserade patienter.

Foreningen erbjuder dven kontaktférmedling till andra personer eller familjer med motsvarande
diagnos, i syfte att skapa stod, erfarenhetsutbyte och vagledning i den nya livssituationen.

Foreningen driver en allman Facebookgrupp for diagnosbarare och narstaende dar information
|6pande delas. Darutdver finns en separat grupp for foraldrar for erfarenhetsutbyte samt en
Messengergrupp for unga vuxna med MPS.

Unga vuxna med MPS har under aret tillfragats om dnskemal avseende féreldsningar och
informationsinnehall, sarskilt infor familjeldgret, i syfte att battre kunna mota deras behov och
utmaningar.
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Familjeligret i Adelfors 2025

Vid rets familjeldger pa Adelfors Folkhdgskola i Holsbybrunn i Sméland deltog sju av Europas
ledande experter inom MPS-sjukdomar fran fyra olika lander. Under lagret delade dessa med sig av
sin kunskap till familjer och vardgivare. Foreningen efterstravade samtidigt att erbjuda utbildning till
sjukvarden och de nyinrattade enheterna for nationell hogspecialiserad vard (NHV) samt att skapa
vardefulla kontaktytor med stérre europeiska MPS-centra. NHV-enheterna inbjods aven till dialog
kring uppbyggnaden av varden fér MPS-sjukdomar i Sverige. Foreldsningarna dokumenterades och
kommer att goras tillgangliga i efterhand.

Varldskonferensen i Florens 2026

Styrelsen har under 2025 arbetat for att i ett tidigt skede inhdmta och sprida information om
varldskonferensen i Florens, Italien, den 4-7 juni 2026. Arbetet har daven omfattat att 6ka intresset
for deltagande samt att underldtta mojligheterna for diagnosbarare att delta, bland annat genom
informationsspridning via féreningens digitala kanaler samt genom sammanstallning av mojliga
fonder och stiftelser att soka bidrag fran.

MPS-dagen den 15 maj

Den internationella MPS-dagen den 15 maj uppmarksammades under 2025 genom kampanjen “It’s
about time”, initierad av International MPS Network (IMPSN). Foreningen publicerade information
om kampanjen pa sin webbplats och arbetade aktivt med att sprida budskapet via sociala medier.
Styrelsen tog fram ett eget material baserat pa IMPSN:s underlag, vilket publicerades i samband med
dagen.

Kunskapshodjande insatser om MPS-sjukdomar

Flera familjer har under aret medverkat till att 6ka kunskapen om MPS genom att dela sina
erfarenheter i media. Reportage har publicerats i saval press som radio avseende MPS samt hur
sjukdomarna paverkar familjelivet. Centrum for sallsynta diagnoser i Vast har producerat tva
utbildningsfilmer riktade till lakarutbildningen, dar personer med MPS | och MPS IV medverkar.
Filmerna belyser livet med MPS, konsekvenser av bristande samordning i varden samt vikten av tidig
diagnos och tillgang till behandling.

Under aret har dven olika insamlingsinitiativ genomforts till forman fér féreningens verksamhet,
forskning och kliniska studier. Initiativet “Krama era barn” har varit aktivt under aret med fokus pa
MPS IIIC samt det internationella arbetet inom Cure Sanfilippo Foundation.
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Initiativ for riktad satsning pa sallsynta hélsotillstand

Foreningen har deltagit i ett initiativ tillsammans med andra patientorganisationer och
lakemedelsbolag i syfte att paverka regering och riksdag att genomfora riktade satsningar inom
omradet sallsynta hélsotillstand.

Under 2025 genomfordes mote med sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson, dar ett forslag
omfattande fem prioriterade omraden med en arlig finansiering om 500 miljoner kronor
presenterades. | den efterféljande statsbudgeten avsattes 450 miljoner kronor per ar under en
trearsperiod.

Almedalen 2025

Under Almedalsveckan 2025 representerades foreningen av Oskar Ahlberg, som deltog i
paneldebatter och rundabordssamtal. De huvudsakliga fragorna rorde tillgang till likemedel for
sdllsynta sjukdomar, bristande samordning i varden, svarigheter att erhalla korrekt diagnos i tid samt
brist pa stod till ndrstaende.

Ovriga engagemang

Oskar Ahlberg har under aret varit vice ordférande i Riksforbundet Sallsynta Diagnoser samt deltagit
i Genomic Medicine Sweden (GMS), NT-radet och regeringens patientrad.

UIf Blomqvist, som under 2024 valdes in som ledamot i styrelsen for IMPSN (International MPS
Network), valdes i samband med arsmotet (som halls vartannat ar) till ordférande. | oktober valde
dock UIf, av personliga skal, att frantrada fran ordféranderollen och styrelsen i sin helhet.

Foreningen har aven samarbetat med BioMarin i framtagandet av en nationell enkadtstudie om
livskvalitet vid MPS IVA. Studien tas fram av Institutet for hilso- och sjukvardsekonomi (IHE),
etikprovades under 2025 och planeras att genomféras under 2026.

Forbattrad vard for vuxna med MPS

Foreningen har under aret fortsatt dialogen med de tre universitetssjukhus som tilldelats uppdraget
att bedriva nationell hogspecialiserad vard for medféodda metabola sjukdomar. Féreningen har
erbjudit utbildningsinsatser inom MPS i samband med konferensen i Adelfors.

Nya behandlingar och nyfoddhetsscreening

Foreningen har fort dialog med Socialstyrelsen om inkludering av MPS | i nyféddhetsscreeningen.
Arbetet med att inkludera MPS | pagar, medan Ovriga diagnoser eventuellt kommer prévas separat i
senare skede.
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Genom samarbetet inom IMPSN har foreningen deltagit i arbete for att mojliggdra anvandning av
heparansulfat i cerebrospinalvdtska som biomarkor vid kliniska studier, da det ar en markor som
visar pa effekt av ett lakemedel for hjarnan, vilket gor att man inte behover géra dubbelblindstudier
med placebo. Ultragenyx har under aret ansékt om snabbsparsgodkannande hos FDA for behandling
av MPS IlIA med ovan biomarkéor.

Foreningen har darutdver deltagit i arbete kopplat till EU:s HTA-férordning genom SBU, dar
patientféreningar har getts nya mojligheter att inkomma med viktiga kriterier for effekt av ett
lakemedel nar det ska godkannas i EMA (Europeiska lakemedelsmyndigheten). Arbetet fortsatter
under 2026.

Bidrag och finansiering

Foreningen har under aret erhallit bidrag fran ett flertal fonder, stiftelser, myndigheter och
lakemedelsbolag. Bidrag har bland annat beviljats fran Sunnerdahls Handikappfond, KC-fonden,
Gustav Whitefields minnesstiftelse samt Socialstyrelsen.

| samarbete med Adelfors folkhdgskola beviljades dven stdd fran SPSM for konferensverksamheten i
samband med familjelagret.

Externa bidrag och donationer har haft stor betydelse for mojligheten att genomféra foéreningens
aktiviteter och stédja medlemmars deltagande.

Foreningens webbplats

Foreningens webbplats uppdateras I6pande. Under aret har ansvaret for uppdateringar delvis
Overgatt till extern leverantor, vilket ska sakerstélla fortsatt aktualitet och funktionalitet.

Medlemmar uppmuntras att inkomma med synpunkter och forslag till férbattringar.

Julbrev 2025

Foreningens traditionsenliga julbrev skickades ut med ett tack till medlemmar och stodjare. Brevet
inneholl dven en sammanfattning av arets verksamhet samt information om planerade aktiviteter
och aktuella fragor infér kommande ar.

Avslutning

Verksamhetsaret 2025 har praglats av ett omfattande och engagerat arbete inom stédverksamhet,
kunskapsspridning, intressepolitik och internationellt samarbete.



SVENSKA Svenska MPS Féreningen

c/o Ying Gao
Korintvagen 9
3{/ 352 44 Vixjd
U FORENINGEN Org.nr: 802428-8196

Foreningen har fortsatt att verka for forbattrad vard, 6kad tillgang till behandling samt starkt
livskvalitet for personer med MPS-sjukdomar och deras familjer.

Vaxjo den 19 april 2026

Ulf Blomqvist, Ordférande Ying Gao, Kassor
Oskar Ahlberg, Vice ordférande Veronica Hibinette, Ledamot
Louise Melgaard, Ledamot Marielle Langseth, Ledamot

Annie Larsson, Suppleant Andrey Sannikov, Suppleant



