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Svenska MPS-foreningens verksamhetsplan for 2023

Foreningens syfte

Foreningen arbetar pa ideell grund med att forbéttra livsvillkoren for personer med MPS- sjukdomar
och deras familjer.

Foreningens syfte 4r att frimja god vérd, rétt behandling och habilitering for personer med MPS-
sjukdomar, sprida information om dessa sjukdomar samt vara ett stdd for varandra. Foreningen arbetar
for att skapa ett nitverk mellan familjerna och forsdker aktivt komma i kontakt med alla familjer med
en MPS-diagnos.

Medlemmar

Vi uppmuntrar MPS-familjer att bli medlemmar i foreningen och i Facebook-gruppen sé att vi vet att
alla sékert nas av information som skickas ut I6pande under &ret. Vi forsoker né ut till familjerna via
de medicinska expertteamen pa Drottning Silvias barnsjukhus i Gteborg, Karolinska sjukhuset i
Stockholm samt barnsjukhuset i Lund.

Nydiagnostiserade

Foreningen kommer fortsétta stotta nydiagnostiserade familjer och visa dem till ritta, ge dem stod,
information och erbjuda dem att vara med i foreningen och gemenskapen. Vi kommer be alla i varden
att bjuda in familjer till rets familjeldger, for att pa sa sétt kunna attrahera nya medlemmar.

Arsmote 2023

MPS-foreningens arsmote dger rum kl. 16.00 den 14 maj 2023 pa Zoom och om det ar ndgon som vill,
pa Oskar Ahlbergs kontor pad Kungsgatan 32 i Stockholm. Dérefter blir det en gemensam middag for
att fira internationella MPS-dagen.

Styrelsemoten

Vi planerar att ha ytterligare ett fysiskt styrelsemote under sommaren 2023, utdver det vi har pad Zoom
och i Stockholm i samband med &rsmotet. Utdver de fysiska styrelsemotena sé har vi mdten via Zoom
16pande under aret vid behov.



MPS-dagen

Den internationella MPS-dagen kommer att uppméarksammas under &rsmétet den 14 maj. Samt darpa
foljande middag for de som kan och vill komma till Stockholm.

Familjelager 2023

MPS-foreningens familjeldger kommer att anordnas den 2-6 augusti 2023 pé Viskadalens
Folkhogskola utanfor Borés.

Foreningen har ansokt om att personer over 18 ér ska fa bidrag fran specialpedagogiska
skolmyndigheten for att medverka i en folkhdgskolekurs om MPS sjukdomar. Det bidrar till att priser
for mat och logi kraftigt kan reduceras, dé deltagare 6ver 18 &r som inte har forsorjning fran
Forséakringskassan eller CSN kan fa bidrag for mat, logi och studier. Foreningen gar in och sponsrar
personer med MPS-diagnos helt sa de kan komma gratis, foreningen sponsrar dven 75% av kostnaden
for barn fran 3-18 &r. Under lagret kommer man prata om hur det &r att leva med en MPS sjukdom,
dela erfarenheter och lyssna pa foreldsningar. Det kommer bli olika foreldsningar for forédldrar och
unga vuxna med MPS sjukdom. Medan de éldre lyssnar pé olika experter eller delar erfarenheter, sé
kommer de yngre barnen att f4 mojlighet att leka, pyssla, sjunga eller gora annat roligt tillsammans
med lekledare och barnvakter. Unga vuxna med MPS har delvis egna sessioner, och familjer som mist
en nérstdende med MPS sjukdom kommer erbjudas mdjlighet att fa delta i en samtalsgrupp. Det
kommer forelédsare frén bade England och Nederlédnderna som arbetar med MPS sjukdomar.

Skapa medvetenhet om MPS-sjukdomarna

Vi dr manga medlemmar, familjer dér nagon eller flera har en MPS-diagnos, som pé olika sétt for ut
information brett i samhéllet om de olika sjukdomarna. Under de senaste aren har flertalet reportage
gjorts i tidningar, i Dagens Eko (P1) och i TV om livet med exempelvis Sanfilippos sjukdom (MPS
IIT) och Morquios sjukdom (MPS 1V). Vi kommer aktivt stdtta och uppmuntra till fler artiklar och
reportage som synliggor var grupp av sillsynta sjukdomar, samt behovet och vikten av rétt behandling
och mediciner nér sddana finns. Styrelsen kommer stotta medlemmarna och deras familjer om fragor
och funderingar uppstér kring att delta i ett reportage.

Aven olika insamlingar till foSrman for forskning och kliniska studier bidrar till att skapa medvetenhet
om MPS-sjukdomarna. Det dr ndgot som foreningen uppmuntrar och forsoker stotta pa olika sétt.

#sallsyntorattvist — kamp for lakemedel till sdllsynta diagnoser

Under 2021 tog ett initiativ som pé internet gar under namnet #séllsyntoréttvist, dir vi och fem andra
patientforeningar tillsammans forsoker vécka opinion om att Sverige dr mycket restriktiva med att
tillhandahélla behandlingar mot séllsynta diagnoser. Detta initiativ fortsatte vi med under 2022, och vi
vill fortsdtta d&ven under 2023. Vi tycker att vi har fatt bra genomslag i media och upplever att det finns
en politisk vilja att skapa forandring med bland annat ett tillkénnagivande i Riksdagen om att
Regeringen maste skapa fordndring. Vi kommer darfor fortsétta detta initiativ pa olika sitt, med stdd
fran bland andra BioMarin och forhoppningsvis fler lakemedelsbolag.

Under aret kommer vi sérskilt bevaka den utredning som regeringen gav till TLV (Tandvards- och
lakemedelsforménsverket) for att sikerstélla sarskild finansiering av sérldkemedel (l&dkemedel mot
séllsynta diagnoser). Delrapporetering har visat en del positiva 6ppningar, och slutrapport kommer i
september 2023.



Vuxna med MPS-sjukdom

Vi har fortsatt och ténker fortsitta vart arbete med att pa olika sitt hjdlpa och stotta vara vuxna med
MPS. Angelica och Marielle har t.ex. stéllt fragor och forsokt prata med de unga vuxna i deras
gruppsida pa Facebook. Nagra diskussioner och fragor har kommit upp. Men det blir oftast bara en
avstdmning pa hur alla mar. Marielle har &ven tagit fram olika diskussionsomraden som man skulle
kunna prata om nér de ses pa familjeldgret. Dessa forslag har sedan skickats vidare till de andra unga
vuxna for att se om det skulle kunna passa och om det finns ndgot annat de skulle vilja diskutera eller
lara sig mer om.

Hemsidan

Hemsidan har varit en stdtesten sedan ett antal &r tillbaka. Styrelsen har innan pandemin jobbat
tillsammans med en grafiker och formgivare for att ta fram en ny grafisk profil - loggan ldngs upp pa
sidan 1 &r en del av det resultatet. Vidare var tanken att hemsidan skulle uppdateras, men pandemin
kom emellan och var kontakt flyttade sa att arbetet ej kunde fortsattas. Ulf har under det gdngna aret
kontaktat en av sina vénner, som bade gett rad hur styrelsen bést kan hantera gemensamma filer och
tagit pé sig att skapa en ny hemsida for foreningen. Under inledningen av 2023 kommer den nya
hemsidan att ga lajv.

Med anledning av den nya hemsidan (och andra anledningar ocksa) har nu alla i styrelsen en egen e-
postadress med foreningens domén. Principen ér “fornamn.efternamn@mpsforeningen.se”. Det finns
dven en gemensam e-postadress till styrelsen som é&r styrelsen@mpsforeningen.se.

Informationsmaterial

MPS foreningen har som mal att uppdatera informationsmaterial om de olika MPS-diagnoserna under
2023. Samt skapa en ny informativ webbplats for svenska MPS foreningen

Tack - Julbrev

Tackbrev kommer att skickas ut runt jul/nyér till alla medlemmar och stddmedlemmar, dér vi beréttar
lite om vad vi gjort under &ret samt vad som planeras for 2024. Vi 6nskar alla en God Jul och Gott
Nytt Ar samt ber véra stddmedlemmar fortsitta stotta oss. En postgiroblankett skickas med for
inbetalning av 2024 ars medlemsavgift.



