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ZIELE

Unterstiitzung von Betroffenen

Wir informieren, beraten und begleiten MPS-Familien, stellen Kontakt mit Arzten, Wissenschaftlern und Kranken-
hdusern her; wir organisieren Tagungen, Therapiewochen, Geschwisterkinderwochen, Erwachsenentreffen und
kurze Auszeiten fur Mitter und Vater; wir unterstiitzen MPS-Familien in finanziellen Notlagen; wir produzieren
Informationsmaterial.

Forderung von Forschungsprojekten

Trotz zahlreich laufender wissenschaftlicher Projekte besteht immer noch groSer Forschungsbedarf. Wir unter-
stUtzen Forschungsprojekte zur Entwicklung von Diagnosemethoden und Therapien fur MPS-Kinder.

Offentlichkeitsarbeit

MPS ist immer noch viel zu wenig bekannt - auch bei Medizinern. Wir versuchen dies durch gezielte Informatio-
nen zu andern.
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GRUNDSATZERKLARUNG

Im Namen der Gesellschaft fiir MukoPolySaccharido-
sen und dhnliche Erkrankungen bedanke ich mich
herzlich fiir die wertvolle Unterstiitzung, die wir die
wir durch unsere Helfer, Spender und Sponsoren er-
fahren durften.

MukoPolySaccharidosen sind eine Gruppe von seltenen
Stoffwechselkrankheiten, die erblich bedingt und le-
bensbegrenzend sind. Sie fihren im Laufe der ersten Le-
bensjahre zu schweren korperlichen und/oder geistigen
Behinderungen und viel zu oft zu einem viel zu frihen
Tod. Dass dadurch auch ein grol3es Maf3 an emotionaler
Unterstltzung fur die betroffenen Familien notwendig
ist, versteht sich von selbst.

Als Verein begleiten wir MPS-Betroffene und ihre Fami-
lien seit unserer Grindung im Jahr 1985.

Wir sind fUr sie da, und wir sind dankbar, dass es Men-
schen gibt, denen MPS-Kinder am Herzen liegen. Nur
wenn wir auf die groSzligige finanzielle UnterstUtzung
unserer Spender zahlen kdnnen, sind wir in der Lage, be-
troffenen MPS-Familien effektiv zu helfen.

Ihre Spenden schenken uns Hoffnung und die nétige
Zuversicht, dass wir unsere Projekte Jahr fur Jahr verwirk-
lichen konnen. Egal, ob es um die unmittelbare Hilfe fur
betroffene Familien, um die Férderung von Forschungs-
projekten oder um den laufenden Betrieb unserer in
Osterreich einzigartigen MPS-Beratungsstelle geht - das
alles kann nur gelingen, wenn treue Spender den Weg
mit uns gemeinsam gehen.

Ich darf an dieser Stelle versichern, dass jeder einzelne
finanzielle Beitrag - egal ob grof3 oder klein - einen Unter-
schied bewirkt und das Leben betroffener Familien ent-
scheidend verandern kann.

Um bzgl. der Mittelverwendung trans-
parent zu sein, unterziehen wir uns
seit dem Jahr 2006 freiwillig der stren-
gen Kontrolle durch die Kammer der
Wirtschaftstreuhdnder und wurden
mit dem ,Osterreichischen Spenden-
gltesiegel” ausgezeichnet. ¥)

Wir arbeiten stetig daran, unsere Vision ,Leben mit MPS
soll lebenswert sein” ein Stlick weit zu verwirklichen. Mit
zahlreichen, teilweise selbst international einzigartigen
Projekten, gelingt uns das immer mehr. Alle unsere Ver-
anstaltungen, wie z.B. unsere beliebte MPS-Therapiewo-
che, sind darauf ausgerichtet, unseren Patienten nach-
haltig zu helfen, sie zu férdern und sie zu unterstitzen.

In internationalen Kooperationen wie mit MPS Interna-
tional (IMPSN) versuchen wir auch - entsprechend unse-
rer doch bescheidenen finanziellen Mittel - ganz gezielt
Forschungsprojekte mit dem Ziel einer Therapieentwick-
lung zu unterstitzen. Ein gemeinsames DACH-Projekt
(MPS Deutschland, Austria und Schweiz) ist CHAMPS (Cli-
nical High Awareness for MPS), in dem es um das wich-
tige Thema Diagnose geht. Je friiher Diagnosen gestellt
werden, umso friher kdnnen maogliche Therapien zum
Einsatz kommen.

Schritt fur Schritt wollen und kénnen wir Verbesserun-
gen im Leben von MPS-Kindern bewirken. Deshalb sind
wir dankbar, treue Spender an unserer Seite zu wissen.
Wir hoffen aber auch, dass wir durch unsere konsequen-
te Offentlichkeitsarbeit noch mehr Menschen fiir unsere
Arbeit begeistern und den Kreis unserer Unterstutzer er-
weitern kdnnen.

Die schonsten und besten Ideen waren wertlos, wenn
wir sie nicht in Projekte umwandeln und ausfihren
konnten. Deshalb sind es letztendlich unsere Spender
und Sponsoren, die uns helfen, sie auch tatsachlich zu
verwirklichen. DarUber freuen wir uns und sind von Her-
zen dankbar.

Gemeinsam konnen wir Vieles schaffen, deshalb:
Make Patients Smile - unser Motto fir Kinder mit MPS!

Michaela Weigl
Vorsitzende der MPS-Gesellschaft und betroffene Mutter

*) Das Spendengtitesiegel wird jdhrlich von der Kammer der Wirtschafts-
treuhdnder verliehen. Geprtift werden dabei die OrdnungsmdlSigkeit der
Rechnungslegung, das interne Kontrollsystem, die satzungs- und wid-
mungsgemdfe Mittelverwendung, Sparsamkeit und Wirtschaftlichkeit,
die Finanzpolitik, das Personalwesen sowie die Lauterkeit der Werbung.

UNSER MOTTO

ake Patients Smile

UNSERVISION

Leben mit MPS soll lebenswert sein.
MukoPolySaccharidosen miissen
heilbar werden.




TATIGKEITSBERICHT 2022

(Kurzfassung)

Teilnahmen an:

o Dialog der seltenen Erkrankungen

e Benefizveranstaltungen

e Kursen, Schulungen und Webinaren
e VCMInclusion Run

e Marktplatz Lebensnetze

e ECRD (online)

e Begrabnissen

Zoom / Meetings:

e Online Simulationstrainigs

e MPS-International Network

e MPS-Vorstandsklausur und Vorstandssitzungen

e Vorstandssitzungen Pro Rare Austria

e Pflegeroundtable / Pflege.gv.at

e Mitarbeit im Beirat fur SE

o Treffen mit Arzten, Wissenschaftlern,
Pharmafirmen und Serviceclubs

Organisation / Durchfiihrung:

e FErlebnistage Hagenberg

¢  MPS-Mutter(aus)Zeit

e Online Ostermarkt

e laufteams und Messestand VCM 2022
e Erlebnistage Burgenland

e MPS-Therapiewoche

e Mirno More MPS Projekt

e MPS-Erwachsenentreffen

o FErlebnistage Wieselburg

e Hotelsuche fir Vereinsveranstaltungen
e Advent/Weihnachtsaktionen

e Aktionen zum Giving Tuesday

o Vorbereitungen zum MPS-Weltkongress 2024

Familienbetreuung:

o Telefonische und persénliche Betreuung

e Bearbeitung von Unterstlitzungsantragen
e Covid-19 Hilfe

¢ Aufnahme einer ukrainischen MPS-Familie

e Recherchieren von Unterstitzungsmaoglichkeiten
e Betreuung bei Krankenhaus- und Kuraufenthalten

e Bemuhungen um EET in Heimtherapie

o Unterstltzung bei der Durchsetzung von An-
spriichen

o Kooperation mit Krankenhdusern

Offentlichkeitsarbeit:

Dialog der Seltenen Erkrankungen

CHA-MPS Live-Webinar Kéln

Challenge Bunte Hande

Film zur Therapiewoche

Fortsetzung Kampagne CHAMPS + Online Kongress
ORF-Berichte

Vienna City Marathon, Inclusion Run
Pflanzaktion Vergissmeinnicht Innsbruck & Wien
Pressegesprache, Aussendungen

Verteilung von Infomaterial

Prasenz und Kampagnen auf Social Media
Werbung Digital Screens und Wartezimmerspot
Design digitaler Newsletter

Publikationen:

MPS-Falter 2022

Tatigkeitsbericht 2021

Neuauflage Werbematerial

Aktualisierung Homepage

Update MPS-Shop

Konzeption und Versand von Spendenmailings
Erstellen von Prasentationen

Erstellung eines Jahresrlickblicks fUr Social Media
Kurzfilme fiir Social Media

Begleitung von Projekt- bzw. Diplomarbeiten

Forschungsprojekte:

ISMRD — Mukolipidose
Personalisierte Medizin — Salzburg
Barrierefunktion des Endothels - Graz

Sonstiges

Design / Produktion neuer Werbemittel
Entwurf/ Prod. / Bewerbung von Billetts
Produktion von Produkten fir Weihnachtsmarkte
Diverse Subventions- bzw. Spendenansuchen
Online-Spendenwerbung

Spenderbetreuung

Internationale Zusammenarbeit

Technischer und IT-Support



WAS WAR LOS IN DIESEM JAHR?

Vorstand Ges. fur MukoPolySaccharidosen (nicht am Bild:Michael Polly)

2022 - wieder ein Jahr mit vielen Highlights fiir unsere
Familien, aber auch ein Jahr des Abschieds in mancher-
lei Hinsicht.

Verabschieden mussten wir uns von besonderen Men-
schen, von Raphael, einem unserer wenigen erwachse-
nen Patienten und von Prof. Paschke, einem echten Pio-
nier fur lysosomale Erkrankungen, dessen Lebenswerk
unbestritten die Erforschung der MukoPolySaccharido-
sen waren. Auch Prof. Beck, ein ebenso renommierter
und international anerkannter Arzt, der viel zur wissen-
schaftlichen und therapeutischen Forschung beigetra-
gen hatte, ist ganz plétzlich von uns gegangen. Wir trau-
ern um sie!

Auch von Planen, die wir fir das nachste internationale
MPS-Symposium hatten, mussten wir uns verabschie-
den. Nach dem ersten gescheiterten Plan, es live in Lu-
zern abzuhalten, suchten wir nach einem neuen Format,
das wir dann in Form einer ganz modernen hybriden Lo-
sung planten. Doch noch wahrend die schonsten Pléane
von einem "MPS-Haus" als Studio und Leuten, die Uber
den Bildschirm digital durchs Haus spazieren, Menschen
treffen und diverse Vortrage horen, Form annahmen,
wurde der Ruf nach einer Live-Veranstaltung uniberhor-
bar. Wir warfen unseren Ansatz also neuerlich Uber Bord
und entschlossen uns, die Planung ein letztes Mal von
vorne zu beginnen. Und so organisieren wir aktuell das

"17. internationale MPS-Symposium" in Wirzburg - ge-
meinsam mit den MPS-Gesellschaften in Deutschland
und der Schweiz. Save the date: 4.- 7. April 2024

Ein weiterer Abschied ist der von manchen Aktivitaten,
die viele Jahre lang ganz selbstverstandlich auf unserem
Programm standen. Dazu gehdren beispielsweise Weih-
nachts- oder Ostermarkte, an denen wir entweder teil-
nahmen oder die wir selbst organisierten, auch online.
Dieser Schritt war wichtig, um zeitliche Ressourcen fur
andere Dinge zu schaffen. Weitere Schritte werden 2023
folgen. Am Ende geht es darum, dass ich mich selbst
schrittweise verabschieden moéchte und deshalb daftr
sorgen muss, dass sich meine Nachfolge angesichts der
derzeitigen Arbeitslast nicht vollig Gberfordert fiihlt, son-
dern den Verein mit frischem Elan weiterfhren kann.

Veranstaltungen flr unsere MPS-Familien, der Betrieb
unserer MPS-Beratungsstelle und das Fundraising, um
all dies Uberhaupt erst anbieten zu kdnnen, halten uns
tagein und tagaus in Bewegung - oft viel mehr, als zu-
mutbar, geschweige denn gesund ware. Wir sind eben
ein kleiner Verein mit einem minimalistischen Team, da
ist vieles nicht so einfach.

Was wir als Verein alles machen, anbieten, vorwarts trei-
ben und bewirken, haben wir schon im MPS-Falter 2022
sehr schén und ausfuhrlich aufgezeigt. Einiges davon
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stellen wir auch hier, im Tatigkeitsbericht 2022 kurz dar.
Im Zentrum unseres Handelns stehen immer die betrof-
fenen MPS-Familien. Wir wollen fur sie da sein, emotio-
nal, beratend und unterstitzend, um ihnen zu zeigen,
dass auch ein Leben mit MPS mdaglich und - neben all
dem Leid - sogar schon sein kann.

Unsere Veranstaltungen sind wunderbare Gelegenhei-
ten, um Erfahrungen auszutauschen und die Gemein-
schaft zu spiren anstatt sich in Einsamkeit zu verlieren.

Veranstaltungen

2022 hatten wir eine wundervolle Therapiewoche, eine
erholsame Mutterauszeit, ein tolle Vateraktivzeit, drei
erfrischende Erlebniswochenenden, ein grofSartiges Er-
wachsenentreffen, eine unvergessliche Segelwoche, ein
lehrreiches Online-Simulationstraining und eine aufler-
gewohnliche Zeit beim Inclusion Run. Kurze Berichte
dazu finden sich auf den nachsten Seiten.

Awareness

Mit unserer laufenden CHAMPS-Kampage (D-A-CH) wol-
len wir vor allem Arzte auf die Frihsymptome von Muko-
PolySaccharidosen aufmerksam machen, um zukunftig
friihere Diagnosen und damit auch einen friheren The-
rapiebeginn zu ermaéglichen. Dazu haben wir anlésslich

des int. MPS-Tages im Mai zusatzlich ein Live-Webniar
aufgenommen, das auf unserer Webseite immer noch
zur Verflgung steht.

Dasselbe Thema wurde mit Hilfe der "Chase the Signs-
Kampagne" Uber Social Media transportiert.

Auch die "Bunte Hdnde fUr die Seltenen-Kampagne"
Uber Social Media war grol3artig.

Live sah man uns dieses Jahr mit einem MPS-Stand auf
der Messe Integra Wels und auf der Messe Vienna Sports-
world.

MPS-Beratungsstelle

Beraten — mit Rat beistehen. Unterstitzen — emotional
auffangen. Betreuen — sich kimmern. Entlasten — Last
abnehmen. Begleiten — den schweren Weg gemeinsam
gehen. Informieren — Wissen weitergeben. Starken — Kraft
geben. Organisieren - Veranstaltungen anbieten.

Das alles ist essenziell wichtig. Und doch haben wir daftr
weder finanzielle, noch personelle Unterstitzung - etwas,
das nach Anderung schreit.

Michaela Weigl
im Namen des gesamten Vorstands

ENZYMERSATZTHERAPIE

- der uns bekannten osterreichischen Patienten (2022)

MPS | MPSIl | MPSIIl | MPSIV | MPSVI | MPS VII
THERAPIE EET EET - EET EET EET
Studien: Seit 2014
Seit 2003 Seit 2007 intra-cerebro- in Europa Seit 2006
in Europa in Europa ventrikuldre EET | zugelassen; in Europa Seit 2018
zugelassen; zugelassen; intravendse EET zugelassen in Europa
Gentherapie zugelassen
intra-cerebrale
Gentherapie
PATIENTEN 4 15 0 7 4 0
davon in Heimtherapie 1 10 N 5 h) .
MEDIKAMENT Aldurazyme Elaprase - Vimizim Naglazyme Mepsevii
FIRMA
Genzyme Shire BioMarin
BioMarin verschiedene BioMarin Ultragenyx

DarUber hinaus wurde 2018 auch eine EET zur Behandlung von Alpha-Mannosidose von der Firma Chiesi zugelassen:

Zwei dsterreichische Patienten erhalten diese Therapie.

Wir setzen uns im Besonderen daflr ein, dass unsere Patienten eine Wahimdaglichkeit fir ihren "Best Point of Service"
haben, Verabreichung der Therapie im Krankenhaus versus als Heimtherapie.
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CHAMPS 2022

P de

Am 17.5.2022 fand das zweite CHA-MPS Live-Webinar
statt.

2022 war der Themenschwerpunkt des Live-Webinars
,Signs — ERKENNE DIE ZEICHEN” (2 CME-Punkte), der di-
rekte Nutzen der Friiherkennung fUr Patienten.

Warum ist es so wichtig, die seltenen Krankheiten Mu-
kopolysaccharidosen, Mukolipidosen und Mannosidose
moglichst frih zu diagnostizieren und mit den Thera-
pien zu beginnen? Welche Therapien gibt es und wo
liegen die Schwierigkeiten bzw. Besonderheiten bei der
Behandlung?

Auch die Gesprachsteilnehmer:innen wurden diesem
Thema angepasst.

Die Experten:innenrunde

Maria Préhofer (Betroffene, MPS IV A)

- Christine Wurlitzer (Physiotherapeutin)

Dr. med. Christina Lampe (Oberdrztinim Zentrum fir
seltene Krankheiten am Universitatsklinikum Gief3en)
I\/\ichaelé‘\/\veigl (Vorsitzende MPS-Osterreich)

—_- Dr. Georg Schetter (Vorsitzender MPS-Deutschland,
“*\Gesine Schéeps (Moderatorin) \

Veranstalter | \

- (MEVerlag | |
- HK- Kommumkann |
im Auftrag der MPS-Gesellschaften DeutSchIand Oster—

reich-und der Schweiz gegriindet..
/

d VOR UND HINTER
DEN KULISSEN.

von links nach rechts:

Darius (Kamera)

Carmen Kunkel (GF MPS D)

Eva Schetter (MPS D)

Dr. med. Christina Lampe (Uniklinik Giel3en)
Jorg (Kamera)

Gesine Schops (Moderatorin)

Christine Wurlitzer (Physiotherapeutin)
Jan-Hendrik Wiedemann (CME-Verlag)
Dr. Georg Schetter (Vorsitzender MPS-D)
Maria Prahofer (MPS-Patientin O)
Michaela Weigl (Vorsitzende MPS O)
Dickus (Ton)

Andreas (Regie)

Jan (Zoom + Regie)

Constantin (Social Media, nicht am Bild)
Harald Kejr (Organisation, nicht am Bild)
Dagmar (Maske, nicht am Bild)

-

Hier ist die Kampagne zu finden:

Webseite: httpsf/cha—m Ds. ord/
Instagram: www. |/hstagram com/champs cha/

Linkedin: vvvvvvlmkedm com/shovvcase/53202522/

Facebook: vvvvvvfacebook com/Champs- 100855498086519

TW|tter https: //twitter. com/kejr35778464
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INTERNATIONALER MPS-TAG

CHASE THE SIGNS
L |
#ChaseTheSigns
l 4 _ B | T e e e e e e T
THE MNS § o g PTERNATIONALER G [TQE}.E%S THE sm‘?ﬁs P | &,
FOR MPS

YA

Anlasslich des Internationalen MPS-Tages am
15. Mai starteten wir gemeinsam mit dem IMPSN
(Internationales MPS Netzwerk) die dritte Runde der
Kampagne,Chase the Signs”.

Friihere Diagnosen ermoglichen

Viele Diagnose-Geschichten zeigen uns, dass hier im-
mer noch gro8er Handlungsbedarf besteht. Wir kdnnen
die Situation nur verdndern, wenn wir immer wieder
auf MPS und ihre Frihsymptome aufmerksam machen.
Das sehen wir als einzige Chance, um ein Bewusstsein
flr diese Erkrankungen und daraus resultierend auch

Verdnderung zu schaffen.

Man sieht nur, was man kennt! Wenn es uns also gelingt,
genlgend Aufmerksamkeit flr die Frihsymptome der
MPS und die Kombination derselben zu erzielen, dann
werden auch die diagnostischen Odysseen unserer Fam-
ilien irgendwann ein Ende haben.

Letztendlich bedeutet eine frihere Diagnose flr viele
Kinder einen friiheren Therapiebeginn und damit eine
bessere Lebensqualitat.

Und deshalb ist es wichtig, die Symptome der MPS im
Auge zu behalten, ihnen nachzujagen: Chase the Signs.

NEUES WERBEMATERIAL

Nachdem wir 2021 unser Logo modernisiert und alle un-
sere Unterlagen, wie Briefpapier, Flyer, Visitenkarten etc.
ein neues Gesicht bekommen hatten, folgte heuer der
nachste Schritt: Wir passten unser Werbematerial an das
neue Design an.

Die alten, bunten Rollups und Banner haben also ausge-
dient. Jetzt wollten wir ein frisches, ansprechendes De-
sign, an dem das Auge hdngen bleibt. Schlicht, mit we-
nig Inhalt, aber auf den ersten Blick aussagekraftig. Mit
einer Botschaft, die eindringlich alarmiert und dennoch
positiv ist.

Jetzt sind wir fir Messestande und Benefizveranstaltun-
gen wieder gut ausgeruUstet.

Fotos: Johannes Weigl - www.johannesweigl.com
Design: Harals Kejr - https://hk-kommunikation.de/

L benSlUSt Weil jeder Tag zahlt

betragt 15 Jahre

Helfen Sie leben

www.mps-austria-at

Helfen Sie leben

WWW.MPpS- _austria.at

Spendenkonto: IBAN AT0O7 1860 0000 1700 5000 Spendenkonto: IBAN AT07 1860 0000 1700 5000




PUBLIKATIONEN 2022

Unsere Vereinszeitung, der MPS-Falter, erscheint einmal
jéhrlich, 2022 mit 132 Seiten in einer Auflage von 3.500
Stlck.

Er ist eine bunte Mischung aus sachlichen,
wissenschaftlichen  und  personlichen  Berichten
und dient zur Information, Kommunikation und
zum Erfahrungsaustausch fur Betroffene und deren
Bezugspersonen wie FEltern, Lehrer, Pflegepersonen,
Therapeuten und Arzte.

Empfangerkreis: Mitglieder, offentliche Stellen wie
Krankenkassen, Bundessozialdmter, Landesregierungen,
Arzte, Krankenhauser, aber auch Firmen und Spender,
die uns untersttzen.

Die Finanzierung gelingt uns mit Hilfe von Inseraten,
der Unterstltzung der Druckerei Jentzsch und dadurch,
dass er in Eigenproduktion am Schreibtisch unserer
Vorsitzenden Michaela Weigl entsteht.

Wahrend des Jahres produzieren wir regelmaBig
Informationsflyer zu bestimmten Themen bzw. Projekten.
Sie werden vor allem fir Spendenmailings, aber auch =)
fir den internationalen MPS-Tag, bei Benefiz- und Gasetuchat 10 ntnohy wechuidinen Y |
Informationsveranstaltungen verwendet. '

Barnarefreies Badesimmer -

Normalitat und Labensqualitatt

Inchiion s - Hilindte - ihsnaetivihe Spisluathan mrmb.-,,,,""“"hb-““mm
&, @ %
ke
pote A »r e 28 i i
& 3 ;_-jgﬂ

Sepun sich sfy Cheinting 'g"'

CR ¢y siak

= MAKE PATIENTS SMILE -~
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WEBSITE UND SOCIAL MEDIA

Website

. . . . . | N Windet sperden 5 |
Unsere Website dient in erster Linie zur allgemeinen In- | e tossbeten- 0%

\ i T e u:::m:‘ ‘
formation und Aufkldrung, ist aber auch ein Instrument | . e e ™
zum Spendensammeln:

e Unter "Was ist MPS?" erkldren wir u.a. die Erkran- =
kung, ihre unterschiedlichen Formen, den Diagno-

sewegq, ihre Vererbung und die Therapierbarkeit.

RO R . [omemer B | IS
» "Fur Familien" beinhaltet z.B. Seiten fur Geschwis- | e o o i
terkinder, Geschichten von unseren Patienten und — ettt
Kontakte zu Familien. | p—
o "MPS-Gesellschaft" gibt Mitgliederinformationen, E.' —— ey
zeigt die wesentlichen Kontakte innerhalb der MPS- st e
Gesellschaft, zu Spezialisten und Kliniken, auBerdem | t':« —
unsere Tatigkeitsberichte. B . pr—
« Unter "Aktuelles" gibt es v.a. Termine, Fotoalben und I — ~  rmmemmeeme 2O
Videos. — P @ J
« Im Shop findet man aktuell und anlassbezogen i e —1 _mé§ S
Gluckwunschbilletts, Weihnachtsbilletts, die Weih- | o i e N —
nachtsaktion fir Schulen. e
« Der Button "Spenden hilft" fuhrt zu unseren Spen- | f':":.fi::"“ .
denseiten. Hier kann man ganz unkompliziert | v g
online spenden, aber auch anlassbezogen eigene e @
Spendenseiten aufsetzen. i e
Spenden sind online mit Kreditkarte, Sofortiberwei- ' [—
sung oder PayPal moglich und k.6nnen steuerlich i~ e
abgesetzt werden. S— —
Social Media

Wir betreiben Seiten auf Instagram, auf Facebook, auf
LinkedIn und auf Youtube.

iy ™% Biniza ol tuft s Moknpchrurcbandooyr i e b A sy

i - - e

mps_sunbris olgm Bk i

Ll Bt L8 | e 1A g

[ i |

A B T e P SO B
=L e

MRS Austria - Gesellichaf filr Mulcpolyiec... oy e
Vi

| DEEDE - P
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TAG DER SELTENEN ERKRANKUNGEN

26. Februar 2022, hybrid

Motto:
Share your Colours! Zeige deine Farben!

Das Programm orientierte sich am 10-Jahre-Jubildum
von Pro Rare Austria und gab einen Rickblick auf alles,
was bisher erreicht wurde, sowie einen Ausblick auf die
ndchsten Jahre. Es wurden Best-Practice Beispiele vorge-
stellt, anhand derer gezeigt wird, wie positive Verande-
rungen erreicht und durchgesetzt werden kénnen.

Ein Vortrag am Beispiel des Usher Syndroms von Domi-
nique Sturz erlduterte weshalb eine gesicherte Frihdia-
gnose bei seltenen Erkrankungen so wichtig sind.

Enzymersatztherapie patientengerecht erhal-
ten - Ein steiniger Weg am Beispiel MPS

Unsere Vorsitzende Michaela Weigl durfte bei dieser
Konferenz Uber den schwierigen Weg berichten, den
unsere Patienten gehen mussen, um ihre Enzymersatz-
therapie (EET) irgendwann in Form einer Heimtherapie
verabreicht zu bekommen.

Der bisherige Weg war mihsam und schwierig, nicht
wirklich ein Erfolgsweg. Dennoch wollte sie anderen Be-

troffenen mit ihrem Beispiel Hoffnung und Mut machen
und zeigen, wie wichtig Beharrlichkeit ist und was diese
letztendlich bewirken kann.

Die Therapie bietet keine Heilung, aber starke Verbes-
serungen in vielerlei Hinsicht. Es ist mittlerweile kein
Problem mehr, eine EET zu erhalten, sehr wohl aber, sie
problemlos dort zu erhalten, wo es fur die Pateinten am
besten ist. Das ist in vielen Fallen ihr Zuhause.
Heimtherapie ist eine Option flir Menschen, wie die The-
rapie weniger beschwerlich und belastend fur Betroffe-
ne und Angehorige durchgefihrt werden kann. Es gibt
jedoch gravierende Unterschiede in den Bundeslandern
und bei verschiedenen Krankenkassen.

Wulnschenswert wdre, dass Patienten die Wahl hatten,
welche Behandlungsform fiir sie am geeignetsten ist,
um z. B. Fehlzeiten in Schule oder Job zu reduzieren.

KONGRESS FUR SELTENE ERKRANKUNGEN

23. - 24. September 2022, Linz

Von 23. bis 24. September 2022 fand der Osterrei-
chische Kongress fiir Seltene Krankheiten (OKSK)
mit dem Symposium Pro Rare Austria, diesmal im
Linzer Kepler Universitatsklinikum, statt.

Rund 110 Teilnehmer:innen aus dem Gesundheitswesen
waren bei den interessanten Vortragen des Kongresses
anwesend.

Angeregte und gute Diskussionen schlossen an die je-
weiligen Vortrage bzw. Podiumsdiskussionen an (am
Freitag zum Neugeborenen-Screening, am Samstag zu
Patientinnenbeteiligung bei klinischen Studien).

Unsere Vorsitzende durfte sowohl im Rahmen eines Vor-
trages als auch bei einer der Podiumsdiskussionen zur
Veranstaltung beitragen.
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THERAPIEWOCHE 2022

- kleiner Einblick in die Planung

Unsere Teilnehmer wahlen aus dem vielfaltigen Thera-
pieangebot unserer 15 (1) Therapeuten und Workshop-
leiter. Physiotherapie ist Pflicht fur alle Patienten, alle
anderen Angebote dirfen frei erganzt werden. Wir er-
stellen daraus einen individuellen Einzeltherapieplan,
der gemeinsam mit dem Gruppentherapieplan ein vol-
les Programm mit weit Uber 600 Therapieeinheiten an
sechs Tagen ergibt.

DarUberhinaus bieten wir ein Rundumprogramm fir die
ganze Familie: professionelle, liebevolle Kinderbetreu-
ung wahrend der Therapiezeiten, gemeinsame Ausflige
und ein buntes Abendprogramm.

Auch 2022 gab es wieder ein mehrstindiges Simula-
tionstraining fir Notfalle in Zusammenarbeit mit dem
Team des Simulationszentrums an der PMU Salzburg.

MP5-GRUPPEN-THERAPIEPLAN 2022

Ciensiag #0500

= Dmreriiag, 1. 00
et Ul

]

me |
| e —

e
|

Samstag 27.08.2022 - Anrche und Erbfinung der Theraplowoche

17:30 Lihr: ErdfPnung, Vortellung dor Therapeuten w Knderbetreuss
18:30 Uhr: Abondesien | wahireral dem Abendessan

2030 Uhr: Kurshesprechung mit Therapeuten und Kindecbetrevern fAusgabe T-Shirts TEARM
Grupgen [ Werkihops

Avsgabe der Theraphe pling

Besonderes
Somntag 28.08. 2022
THERAPIEP ROGRANM

8:00-23:00 Uk
Montag 29,08, 5022
THERAPIEPRIGRANM
E:00-13:00 Ubr
Dienstag 30.08. 2022
THERAMEPROGRAMM
B:00-13:00 Likr

Mittwoch 31,08, 2022
THERAPIEP ROGRANM

B:00-13:00 Likr
Donnerstag 01092022
THERAPIEPROGRANM

B:00-1%:00 Ubkr

Freltag 02.09.2022
THERAPIEPROGRANM

8:00-13:00 Uk

Samstag 03.09.2022 - Abreisetag
Chackout ba 11 Uhs
sdirtagssrac i

Legende:

it immmer ab 15 AMnuten vor Therapieende [ab 12 4% Uhs]

WOCHENPROGRAMM MPS-THERAPIEWOCHE 2022 - Ddbriach am Millstdtter See

Theraplewochenmegeln

THsThermpla, BSsRickenchale, WE=Wasegymeastib, WisWorkshop, NW=MNordc Walking. PM=Progressive Munkeleniipanierg, FisFeldeniras

Machmittags- und Zuesatzpragramm Abendprogramem

15:30 Uhr Alendetion

Worstandssitzung brw. freder Abend

1E:30 Uber Abendessan

20000 Ukr Packerl urd Spleleabend

1E:30 Uhr ABandetsen

20:00 Uhr Konpertabend

12:30 Ubr Abendesion
freser Abgend

1530 Uhsr Abendesian

20:00 Likr Linedasconband

15:30 Uhr Afendessen

20:00 Uhkr Bunter Abend
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MPS-THERAPIEWOCHE 2022

27. August - 3. September, Dobriach

Unser Highlight des Jahres - zum 21. Mal

Praktisch in letzter Minute verbrach-
ten wir eine wunderbare Therapie-
woche im Hotel Zanker in Dobriach
am Millstattersee - denn es war die
letzte Saison fir das Hotel gewesen
sein. Schade, wir waren gern noch-
mal wiedergekommen, denn wir alle
haben uns pudelwohl gefihlt. Das
Personal - und zwar jeder - in diesem
Haus war einfach nur unglaublich:
herzlich, zuvorkommend und Gber
alle MaRen bemht, haben sie diese
Woche zu einer fUr uns unvergess-
lichen Zeit gemacht, in der es uns
an NICHTS gefehlt hat. Wir sind von
Herzen dankbar fir die liebevolle
Aufnahme und Betreuung. Es war
schon, so von Herzen willkommmen
Zu sein.

Organisation:
Michaela Weig|
Christine Hauseder
Anna Prahofer

UNSER DREAM-TEAM

Kinderbetreuung:

Anna Prahofer, Denise Adelsberger, Michael Weigl, Michael Messenbdck,
Thomas Plamberger, Theresa Rieger, Beatrice Wild, Antonia Lagler, Lilla Velich
Foto- und Videoteam:

Johannes Weigl, Martin Weigl

Physiotherapie und Ergotherapie:

Anna-Sophia Mahl, Kristina Hasenauer, Barbara Allesch-Chocholous,
Susanne Kiener, Katharina Kolm

Medizinische Gesprache: Susanne Kircher, Ulrike Ihm

Cranio Sacral Therapie: Ulrike Kaser, Barbara Allesch-Chocholous
Osteopathie: Susanne Kiener

Massagen: Hermine Reitbdck, Harald Meindl, Renate Brunner

Die MPS-Therapiewoche ist unser wichtigstes und gleichzeitig grofites Projekt. Was diese Woche leis-
ten kann, ist einzigartig - so wie das Projekt selbst. Mit keinem anderen Projekt kdnnen wir so vielen
Familien gleichzeitig und nachhaltig helfen, ja sogar ihr Leben verdandern. Leben braucht Bewegung,
und das ist es, was wir den Betroffenen hauptsachlich vermitteln, was wir wahrend dieser Woche mit
ihnen trainieren und was wir sie lehren.

Neben all der Therapie sind noch zwei andere Punkte sehr wesentlich: der gegenseitige Erfahrungs-
austausch zwischen den Betroffenen, der eine wahre Schatzkiste fir uns darstellt, weil wir mehr von-
einander lernen kénnen als uns je ein Arzt vermitteln kdnnte. Und die Entlastung der Eltern, die durch
die anstrengende Betreuung ihrer Kinder oft vollig erschopft sind. Das leisten wir in Form einer Kinder-
betreuung wahrend der Therapieeinheiten mit einem professionellen Team aus Pddagoginnen, Behin-
dertenfachbetreuerinnen, Sozialpddagoginnen, Pflegekrdften und erfahrenen Geschwisterkindern.
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Ein gro3es Dankeschon an alle Menschen, die diese Woche durch finanzielle
Unterstiitzung, personlichen Einsatz oder Warenspenden ermoglicht haben.

Simulationstraining: Florian Lagler, Marc Baumann,
Elisabeth Stemmer, Marion de Raaf, Anna M. Wiesinger
Workshop Resilienz: Martin Zaglmayr

Feldenkrais: Petra Mistelberger

Kosmetik + FuB3pflege: Zulma Dimate
Wassergymnastik, Riickenschule, Progressive Mus-
kelentspannung: Physio- und Ergotherapeutinnen
Linedance: Karin und Rudi Kientzl
Kreativworkshop: Sigrid Meindl|

Wassersport: Rainer und Florian

Zumba: Kristina Hasenauer

Technik: Martin Weig|

Eckdaten 2022

e 129 Teilnehmer, 24 Patienten

e 14Therapeuten, 4 Arzte, 8 Kinderbetreuer

e 3 Workshops: Kreativ, Linedance, Simulation

e 7 Einzeltherapien

e 8 Gruppentherapien:
Progr. Muskelentspannung, Wassergymnastik, RU-
ckenschule, Nordic Walking, Smovey, Linedance,
Zumba, Mountainbike

o Wassersport: Kajak, SUP, Segeln

e Insgesamt 662 Therapieeinheiten

e Gemeinsamer Schiffsausflug

o Kinderprogramm

e Abendprogramm

e Besuch unseres Botschafters Wolfgang Bock

HERZLICHEN DANK!




EIN(BLICK)
in die
Therapieeinheiten






(BLICK)
in die
Kinderbetreuung

EIN







MPS-ERLEBNISTAGE FUR FAMILIEN

Hagenberg, April 2022 & Donnerskirchen, Mai 2022

Eine ganz besondere Einladung

Wir konnten es kaum glauben, aber es war wirklich
wahr: Markus Fahrner hat in Hagenberg eine neues
Hotel gebaut und uns MPS-Familien zur Erdéffnung ein-
geladen! Die Freude war riesengrol3 und wir planten
rund um diese Einladung ein grofartiges Wochenende
fur die teilnehmenden Familien.

Tag 1

Eroffnungsfest

Tag 2

Fahrt mit dem Discobus nach Bad Leonfelden; Wande-
rung am Moorwaldweg mit Schneefall und Ratselrallye;
FUhrung in der Lebzelterei Kastner

Tag 3

Frihstick und gemutlicher Ausklang

%
-
o
S
-

Papa Peter

"Besonders in Erinnerung:

1. der Waldspaziergang im teils schneebedeckten Wald, wo sich
das Laub in unserem Kinderwagen (der zweijéhrige Levi war jq
auch dabei) immer wieder verfangen und die Rdder blockiert hat]
- es tut gut, wenn man sich mal wieder richtig anstrengen muss.
2. der coole Partybus, wo sich die Kinder gleich auf Anhieb gut ver-
standen haben. Wir haben uns alle schnell integriert gefiihlt, 0b-
wohl wir das erste Mal dabei waren.

Danke an alle fiir die herzliche Aufnahmel!"

Mama Rosi

"Nach den vielen und langen Lockdowns durch Covid, freuten
wir uns doppelt, als Michaela uns mitteilte, dass sie eine Uberra-
schung fiir uns hat. Wir waren schon ganz gespannt und konn-
ten gar nicht erwarten, was es denn sein kénnte.

Es ist schon ein besonderes Gefiihl, zu wissen, dass in dem Bett
noch nie jemand geschlafen hat und auch, dass wir die ersten
waren, die in dem Hotel verkdstigt wurden. Fir diese Erfahrung
sind wir Herrn Fahrner, der uns das Wochenende ermdglicht hat,
sehr dankbar!"

Mama Pimei

"Das ist wunderschéon hier. Wir waren noch nie in einem Wald!"
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Internationaler MPS-Tag - gemeinsam

Tag 1

Gemeinsames Abendessen in der Marina Oggau

Tag 2

Familypark St. Margarethen; Abendessen im Seerestau-
rant Katamaran in Rust

Tag 3

Elektrobootfahren am Neusiedlersee; Heurigenbesuch

Mama Kateryna

Was fiir ein tolles Wochenende! Es war einfach nur schon. Alles.”

Mama Giilsen

"Ein tolles Wochenende mit der MPS-Familie.

Das Erlebniswochenende anldsslich des internationalen MPS-
Tages am 15. Mai war sehr schén.

Wir waren am Neusiedlersee, sind mit Booten gefahren, haben
ein bisschen Sonnenbrand und viel Spals mitgenommen. Im
Familypark war ich nicht mutig, Traktorbahn, Tempelrutsche,
Entenparade...

Nach dem Apfelflug weils ich ganz genau, dass ich mir unbe-
dingt festen Boden unter den Filsen wiinsche.

Am besten gefallen hat mir das MPS-Gruppenfoto mit allen Boo-
ten zusammen. Danke fiir ein wunderschénes Wochenende!"

MIRNO MORE

RIEDENSFLOTTE

September 2022

Emanuel

"lch kann gar nicht richtig sagen, was mir an der Woche am
besten gefallen hat, denn es war jeder Tag unvergesslich. Alle
haben an Bord zusammengeholfen und es war nie langweilig.
Die Ubernachtungen in wunderschénen Buchten bei glasklarem
Wasser werde ich nie vergessen.

Ich danke der MPS-Gesellschaft fiir die Einladung und dass sie
mir diese Woche ermdglicht hat. Es wdre mir eine Freude, in Zu-
kunft auch wieder dabei sein zu kénnen, nicht nur beim Segeln,
sondern auch bei anderen MPS-Treffen und Veranstaltungen.

Faruk

"lch fand die Woche sehr gut und sehr unterhaltsam. Ich war
das erste Mal mit an Bord des MPS-Schiffes und werde ab jetzt
auch versuchen ofter dabei zu sein. Wir hatten eine sehr schéne
Woche miteinander und ich freue mich, wenn ich nochmal die
Gelegenheit bekomme mitzufahren. Noch dazu durfte ich auch
meine Infusion in Kroatien bekommen und das ohne Probleme!
Und das Beste vom Besten war das Segeln! Das hat ultra viel
Spals gemacht und war auch sehr spannend.”
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Eine ganze Woche ganz ausgelassen die Freiheit spuren,
Abenteuer erleben, die die Sorgen des Alltags verblas-
sen lassen. Eine Gemeinschaft erleben, die stark macht,
die soziale Kompetenz starkt und fordert.

Das alles ermoglicht die Teilnahme an der Friedensflotte
Mirno More fiir unsere jugendlichen und erwachsenen
MPS-Patienten.

Nach zwei Jahren (Corona)Pause war das wirklich was
ganz Besonderes!




MUTTER(AUS)ZEIT

Linz, Februar 2022

Erst zum Vogl und dann ein Mord

MPS betrifft die ganze Familie - und ganz wesentlich
Mutter. Vorwiegend sind es die Mutter, die sich tagein
tagaus selbstlos um die MPS-Kinder kiimmern, das gan-
ze Jahr hindurch und ohne Pause.

Oft ist ihnen gar nicht bewusst, was fir eine groB3artige
Leistung sie taglich erbringen, und dass sie in Wahrheit
echte Heldinnen sind.

Doch weil das was sie leisten oft weit Uber Ihre kdrper-
lichen Grenzen und ihre Starke hinausgeht, wollen wir
sie wenigstens einmal im Jahr aus diesem Alltag heraus-
holen. Wir wollen ihnen eine kleine Pause génnen, Erho-
lung und die unbezahlbare Gemeinschaft mit anderen
MUttern, die das gleiche Schicksal tragen. In diesem Kreis
gibt es wortloses Verstehen, keine Notwendigeit etwas
zu erklaren, inniges Angenommensein.

Das gemeinsame Wochenende in Linz verbrachten wir in
allerbester Laune mit einer Kegelpartie am ersten Abend,
einem legendaren Frisurbesuch beim Coiffeur Vogl und
einem spannenden Maorder-Dinner, einer wohltuenden
Massage, einer hochinteressanten Fiihrung im Ars Elec-
tonica Center und mit gemeinsamen Spaziergangen
durch die Stadt.

Mama Eva

"Im Hotel angekommen ging der Spals gleich los - alle begrtifsten
sich und es wurde schon herzlich gelacht. Beim ersten Kaffee gibt
Michi uns dann meistens das Programm bekannt, und da muss
ich sagen, hat sie immer mehr als eine Uberraschung parat.
..unser Luxus-Friseurbesuch. Der Chef von Coiffeur Vogl wollte
uns Mamas ganz besonders verwdhnen. Bei Sekt und Massage
wdhrend dem Haarewaschen, wurden wir mit neuen Frisuren
und allem, was das Herz begehrt, umsorgt, sogar noch mit pas-
senden Pflegeprodukten als Geschenk.

Ftir mich ist es wirklich immer eine Bereicherung mit all den net-
ten, lustigen Mamas! Auch wenn wir manches Mal ganz unter-
schiedliche Probleme stemmen mdissen, so sitzen wir als Mamas
doch alle im selben Boot "




VATER(AKTIV)WOCHENENDE

St. Wolfgang, September 2022

/ , 7 '?ﬁ. ’
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Mountainbike & Wanderschuhe

Die schreckliche Diagnose ,Mukopolysaccharidose” zu
akzeptieren, ist alles andere als einfach. Auch fur die star-
ken Mdnner in der Familie. Mit einer so weittragenden
Diagnose fertig zu werden ist aber nur einer von vielen
Schritten, die sie gehen mussen. Genau wie die Mditter,
muUssen auch sie mit der Erkrankung leben. Jeden Tag.
Und das ist auch dann nicht leicht, wenn man tagstber
einem Job nachgeht.

Da gibt es viele Tage wo man hundemde heimkommt,
an ein Ausrasten aber gar nicht zu denken ist. Denn da
wartet die Familie: Das MPS-Kind, das keine einzige Mi-
nute still sitzen will, das gesunde Geschwisterkind, das
auch Aufmerksamkeit braucht, die geliebte Frau, die
auch mal eine Pause braucht...

Soist es nur logisch, dass auch die Vater eine kleine Aus-
zeit brauchen: Das Vater-Aktiv-Wochenende, eine Zeit
der Gemeinsamkeit mit anderen Vdtern aus ahnlichen
Lebenssituationen. Auch Vater schdtzen die Gelegenheit,
Erfahrungen mit Gleichbetroffenen auszutauschen und
gleichzeitig ein wenig Abstand von den taglichen Sor-
gen zu haben.

Papa Peter

"Auszeit flir den Papa - das war schén mal alleine was zu ma-
chen. Genossen habe ich bereits die Anreise mit dem Zug und Bus
ins wunderschone Salzkammerqut - ich habe dort zum ersten
Mal Urlaub gemacht. Das Hotel Franzl und die schéne Umge-
bung waren echt klasse. Danke, Martin, fiir die tolle Organisation.
Danke an alle fiir die unkomplizierte freundliche Art - habe mich
gleich wohl geftihlt, obwohl zum ersten Mal mit von der Partie.
Schén und bewegend war es, am Abend in ungezwungener Run-

de die persdnlichen Geschichten und Erlebnisse zu héren, welche
uns alle mit MPS verbinden. Mut gibt es, zu sehen, dass man nicht
allein ist, und wie andere die Herausforderung gut meistern. Ger-
ne bin ich wieder dabei! Als eher wenig sportlicher Mensch bin
ich sehr stolz auf den kleinen ,Gipfelsieg” (Zwélferhorn, 1522 m).
Schén, dass die Wanderer und Mountain-Biker sich oben am
Berg getroffen haben, und am letzten Tag auch einen schénen
gemeinsamen Abschluss-Spaziergang gemacht haben.




COCA-COLA INCLUSIONRUN

im Rahmen des Vienna City Marathons in Wien, April 2022

& >

MPS-TeiInahme mit liber 40 Personen

Seit einigen Jahren sind wir als Charity aktiv beim Vienna Tante Sonja
City Marathon vertreten und haben so auch den Inclu-

sion Run fir uns entdeckt. Das ist ein Wettbewerb, der  |Am Samstagnachmittag war es so weit: Der Inclusion Run
Menschen mit Behinderungen ein wunderbares Erlebnis stand auf dem Programm. Die Strecke von 800 Metern wurde
ermaglicht. Die kurze Laufstrecke muss innerhalb von 20 |laufend, gehend oder auch auf Radern mit dem Rollstuhl be-
Minuten bewiltigt werden, egal ob zu FuR, im Rollstuhl stritten. Das Besondere an diesem Lauf ist, dass nicht die einzel-
oder mit anderen Hilfsmitteln. Eine Zeitmessung gibt es | 7€ Leistung zdhlt, sondern das Miteinander. Mein Neffe Simon

nicht: Bei diesem Lauf zihlt nur das Gefuhl. Das Gefah| | ist die Strecke dieses Jahr ohne Pause und voller Eifer gegangen.
dabei zu sein. von den Menschen am Streckenrand an- | ES war ein sehr schénes Gefiihl, ein Teil der Gemeinschaft zu sein

gefeuert und bejubelt zu werden wie "echte” Sportler, und mit meinem Neffen, meiner Familie und meinen Freunden
das Gefiihl, etwas erreicht, geschafft zu haben. Egal wie die Ziellinie zu tiberqueren. Auch dieses Jahr bildeten wir wieder
jeder, der das Ziel erreicht, ist mehr als glticklich. Beson- das Schlusslicht und es war ein tolles Gefiihl, von vielen einzig-
ders schén st es aber, dass wir als groBe MPS-Familie | artigen Menschen angefeuert zu werden!

an den Start gehen, ein absolut besonderes gemeinsa- Nach einem gemditlichen gemeinsamen Abendessen mit der
mes Erlebnis haben und in unseren MPS-Laufshirts auch MPS-Familie fielen wir mide und vor allem gliicklich und dank-
noch fur Aufmerksamkeit sorgen. barins Bett.




SIMULATIONSTRAINING ONLINE

10. Juni 2022

Tolle Alternative zum Live-Training

Es war wohl eine der positiven Nachwirkungen der Pan-
demie, dass Dr. Florian Lagler sich entschloss, die Simu-
lationstrainings auch online anzubieten. Im Rahmen
unseres Forschungsprojektes wird es sie zumindest in
den nachsten beiden Jahren sowohl online als auch live
wahrend der Therapiewoche geben - eine tolle Entwick-
lung, die uns alle sehr freut.

Technisch funktionierte das Training einwandfrei. Maria
war als Schauspielpatientin live in Salzburg und stellte
mit dem Team des Simulationszentrums gekonnt und
lebensecht die Szenarios dar: Einmal eine Infusionsreak-
tion, das andere Mal einen Sturz aus dem Rollstuhl.

Im Raum waren mehrere Kameras aufgestellt. Diese er-
moglichten den Teilnehmern an den Bildschrimen das
Geschehen genau zu beobachten. Sie waren aufgefor-
dert mitzuwirken, was sehr gut klappte. Die Szenarios
wurden unterbrochen, die Inputs der Teilnehmer ein-
geholt, die Szenarien mit diesen Inputs wiederholt und
wiederum besprochen.

Es gab viel Zeit, Fragen zu stellen und am Ende zeigten
uns die Riickmeldungen, dass es ein phantastisches Trai-
ning war, das wirklich Gold wert ist. Denn so ein Training
hilft Angste abzubauen und den Familien die Sicherheit
ZuU geben, dass sie solche Situationen auch im Stress ei-
nes echten Notfalls meistern kdnnen.




MPS-ERWACHSENENTREFFEN

Wien, 13- 16.10. 2022

Willkommen!
Welcome !

Einmal was ganz anderes

Viele unserer Kinder versterben noch bevor sie die Puber-
tdt erreichen, wenige aber werden erwachsen. Das gibt es,
wenn sie im Vergleich zu anderen, mild” betroffen sind und
Jkeinen schweren Verlauf” haben. MukoPolySaccharidosen
sind eben sehr unterschiedlich.

Ein "normales" Leben ohne kérperliche Beschwerden gibt
es aber trotzdem nicht. Oft kdmpfen sie sogar mit einer Viel-
zahl korperlicher Einschrankungen und mit grofSer psychi-
scher Belastung aufgrund der tberall vorhandenen Alltags-
hirden. Sie gehen durch eine ganze Reihe von Operationen,
brauchen Herzklappen, Tracheostomen, Hornhauttrans-
plantationen, kiinstliche Hiftgelenke und Schlimmeres..

Einmal im Jahr organisieren wir ein spezielles Treffen fiir die-
se kleine Gruppe erwachsener Patienten. Zeit fir besondere
Erlebnissse, Erfahrungsaustausch, um sich gegenseitig Mut
zu machen, Kraft zu tanken und kurz mal aus dem Alltag
auszubrechen.

Dieses Wochenende fand heuer in Wien statt. Unsere er-
wachsenen MPS-Patienten verbrachten eine wunderbare

Zeit: Neben Therapieeinheiten (Massage und Cranio) stan- ;

den ein Musical, eine Brauereifihrung, das Vienna Time
Travel, Sisi’s Amazing Journey und die Ausstellung Mythos
Mozart auf dem Programm.

Eingang
Entrance

Stefan und Saskia

"Heuer war unser Erwachsenentreffen in Wien. Der Slogan
Wien ist anders” passte auch zu unserem Programm, eine
Attraktion jagte die ndchste. Meine Highlights davon waren
,Rebecca”und die Brauhausfiihrung. Danke fir dieses ein-
drucksvolle Wochenende!"

"Wir waren zwar nur eine kleine, aber eine feine Gruppe. Wir
durften ein kulturelles und intensives Wochenende erleben mit
einem wunderschonen Musical, ein Eintauchen in die Geschich-
te Wiens und in das Leben Sisis, ein musikalisches Erlebnis mit
Mozart und eine Fortbildung in der Bierbrauerei. Danke fiir diese
unvergesslichen Momente."

26




MPS-ERLEBNISTAGE FUR FAMILIEN

Wieselburg, November 2022

Viele nette MPS-Familien, aufgeregte Kinder, dankbare
Eltern und ein kurzweiliges Programm machten selbst
das Wochenende im November nochmal zu einem
Highlight im Jahr.

Tag 1

Gemeinsames Abendessen im Brauhaus Wieselburg.
Tag 2

Fulmarsch nach Petzenkirchen tber die Erlaufprome-
nade; Erlebniswelt Haubiversum; Mittagessen; Spazier-
gang zum Kino Wieselburg und privates Kinoerlebnis fir
unsere Familien; Rickmarsch zum Hotel und Abendes-
sen in der Pizzeria.

Tag 3

Fahrt in den Wildpark Hochriel§ und gemeinsames Mit-
tagessen zum Abschluss.

Mama Marianne

,Die Wochenenden mit der MPS-Familie sind immer was Beson-
deres. Ich bin so dankbar dafir, dass wir diese gemeinsame Zeit
haben!"

Maria

"lch kannte das Haubiversum schon, aber es ist immer wieder
einen Besuch wert. Noch dazu mit unsere netten MPS-Familien-
gruppe, da ist es umso schéner, weil wir es gemeinsam erleben.
Das Wetter war lustig, es hat uns kurz eingeschneit und am
Sonntag konnten wir die Sonne genielSen!"

Kinder

"Ganz alleine fiir uns ein Kionsaal, das ist lustig gewesen."
"Im Haubiversum haben wir alle unsere eigenes Mohnflesserl ge-
macht. Das hat mir sehr gefallen und es hat sehr gut geschmeckt!

Der Boden in der Kiiche war gold und hat geglitzert.

"lch habe viele Tiere gesehen im Wildpark. Und ein bisschen
Schnee!

"Danke fiir das lustige Treffen, ich freue mich immer so, wenn ich
meine MPS-Freunde sehen kann.!

"Mein Mohnflesserl war bestimmt das Beste!"
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MukoPolySocchoridosen (MPS)
sind angeborene, langsom fort-
schreitende ung tddlich verlay-
fende Stoffwechselkrankheiten,
Aufgrund eines Enzymdefekts
werden bestimmte Stoffwech.
selprodukte, die MukoPolySac-
charide, nicht abgebaut. Dieser
«Stoffwechselmill* sammelt sich
in Kérperzellen an, zerstért sie
und fihrt zu massiven Behin

derungen scwiejohrslongem.
Leiden. Die Symptome reichen
von Skelettdeformationen tiber
Funktionseinschrankung von
Organen, Infektionen der Lunge,
Herzfehlern, Blinoheit, Schwer-
hérigkeit und Minderwuchs bis
hin zu schweren Stérungen der
Gehirnfunktion, Die Lebenser-
wartung eines MPS-Kindes be-
trégt durchschnittlich 15 Jahre.

make patients smie

Highlight des Jahres;
MPS-Theropiewoche

MukoPolySacchoridosen (MPS) sind angeborene Stoffwechselkronkheiten.
MPS treten bej Kindern gesunder Eltern auf, ausgeldst durch einen geneti-

schen Defekt, MPS-Austria unterstitzt seit 1984 Familien mit MPS-Kindern, Die Eckdaten:

+ Jahlich, jeweils eine Woche mit rund
150 Teilnehmer*innen, davon rund
30 MPS-Patientinnen mit Familie
* 15 Therapeut*innen mit einem
Vielfiltigen Therapieangebot (Phy-
siotherapie, Cranio Sacral Therapie,
Osteopathie, verschiedene Massagen,
Ergotherapie, Feldenkrais, Hunde.
therapie, Progressive Muskelentspan-
nung, Wassergymnastik, Riicken-
schule, Nordic Walking, Smovey)
+ Rund 90 Therapiceinheiten pro Tag,
insgesamt zirka 600 Einheiten
* Workshops (Resilienz, Ernihrung,
Kreatives)
o Az priche in Einzelb
tung mit MPS-Spezialist*innen
* Fragestunden mit Arzt*innen in der

amtlich. o sind wir in der Lage, unse-
ren Patient“innen ein individuelles The.
rapieprogramm anzubieten, von dem
sie maximal profitieren kinnen, Allein
die Physiotherapie ist sehr vielfiltig
aufgestellt, unsere fiinf Therapeut*innen
haben Sonderausbildungen wie Neuro,.
Physiologie, Schroth-Therapie, Viszerale
Therapie, Manual Therapie, sensorische
Integration und mehr.

Der gegenseitige Frfalry ngsaustausch
zwischen den Betroffenen ist immens
wichtig, weil wir voneinander mehr
lernen kénnen als uns je eine Arztin/
ein Arzt vermitteln konnte. Genauso
wertvoll ist die ntlastung der Eltern,
die durch die anstrengende Betreuung
ihrer Kinder oft vollig erschopft sind,
Das leisten wir in Form einer Kinderbe-
treuung wihrend der Therapieeinheiten
mit einem professionellen Team aus
Pidagog*innen, erfahrencn Geschwis.
terkindern und Pflegepersonal,

TEXT: MICHAELA WEIGL

erein Kind hat, das an Mps
leidet, ist grofien Belastungen
Ausgesetzt. Zum einen ist es
as langsame ,Wenigerwerden* eines
indes, das scheinbar gesund zur Welt
am und sich iiber lingere Zeit normal
ntwickelt hatte. Zum anderen kommt

zu der eigenen Unsicherheit ein oft
langer Weg iiber Arat*innen und gut
gemeinte Ratschlige, bis endlich eine
Diagnose gestellt wird. Die Eltern wer-
den nicht nur mit einem unaussprech.
lichen Namen konfrontiert, es ist auch
schwer sich vorzustellen, was alles auf
sie zukommt,

Osterreich verteilt sind, ist der person-
liche Kontakt in der grofen Gruppe
meist auf unsere Vcreinsveranstaltungen
beschrinkt. Wir organisieren rund zehn
Veranstaltungen im Jahr, unter anderem
Erlebnistage, Auszeiten firr Miitter, Vater
und Geschwister, Erwachsenentreffen
und als Hohepunkt des Jahres die MPS-
Therapiewoche,

Schulung: Es ist uns ein grofes Anlie-
gen, dass unsere Patient*innen auch zu
Hause im Alltag eine fundierte Therapie
ethalten. Deswegen bieten wir ihnen
die Moglichkeit, ihre ,eigenen* Thera.
Peuten mitzubri , damit diese von
unserem Team lernen,

MPS Austriq

Es ist daher naheliegend, jemanden 2
suchen, der die gleichen Sorgen ha,
Jemanden, der die Krankheit kennt.
Jemanden, mit dem man iiber alles
sprechen kann. Jemanden, der selbst

Wir kénnen
MPS-Kinder nicht
gesund machen, aber
mithelfen ihre Lebens-

Highlight des Jahres

Die MPS-Therapiewoche st fiir unsere
Familien unbestritten das Highlight des
Jahres. Was diese Woche leisten kann,
st einzigartig: Mit keinem anderen

Organisation und Finanzierung: Die
gesamte Organisation samt Therapic-
planung liuft iiber die MPS-Beratungs-
stelle. Finanziert wird die die Thera-

Ppiewoche iiber diese Eigenleistung,
Gruppe 1\'o|ﬂxll—%imulutiomnxumgs mit un- Kleine Selbstbehalte und Spenden bzw.
qualitét zu verbessern ein Kind hat, das an einer MukoPoly- Projekt kénnen wir so vielen MPS- « Erste Hilfe und Notfal] latic serem MPS. i Priv. Doz, Dr. Sponsorcnge]der.
und das Leben der Saccharidose leidet. Wesentlich ist das Patient*innen gleichzeitig helfen, ja training Florian Lagler bieten wir regelmiRig an.
betroffenen Familien Kennenlernen von anderen Familien sogar ihr Leben verindern,

+ Geschwisterkinderprogramm (Work-
shops, Spiel- und Bastelprogramum)

* Professionelle Kinderbetreuung
(auch fir junge Geschwisterkinder)

mit MPS-Kindern. Darum steht Mps
fiir uns nicht nur fir das schreckliche
Wort MukoPolySaccharidose, sondern
gleichzeitig fiir unser Motto: ,, Mit-
einander Perspektiven Schaffen®.
Der persanliche Kontakt zu den einzel-
Michaela nen Familien luft in erster Linie iiber
igl die MPS-Beratungsstelle in Form von
Vorsitzende Telefonkontakten und E-Mails bzyy,
MPS Austria auf Wunsch auch iiber unserer mobjle
und betroffene MPS-Familienbetreuung. Da die rund
Mutter 100 MPS-kranken i 4 €

Einerseits werden Situationen simuliert,
dic im Setting der Enzymersatztherapic
Passieren kénnen, andererseits Notfille,
die wir immer wieder in Alltagssitu-
ationen erleben. Wie beispiel
Erstickungsanfiile, epileptische Anfile,
Unfille etc. - wer darauf vorbereitet ist,
Kann im Ernstfall besser reagicren und
méglicherweise seinem Kind das Leben
retten. Dieses Programm wird nun auch

Eine Nachahmung ist absolut er.

. s " wiinscht! Wir stehen fir Anregungen
erheblich erleichtern! gerne zur Verfiigung, Fiir mehy Ingoy.
mationen zur MPS-Therapiewoche,
Fotoalbum bt

ia.

Leben braucht Bewegung, und das ist s,
Was wir den Betroffenen hauptsichlich
Vvermitteln mochten, was wir wihrend
dieser Woche mit ihnen trainieren und
was wir sie lehren. Wir méchten die
Lebensqualitiit von MPS-Kindern durch
ein gezieltes Therapieangebot nachhaltig
verbessern, den stark belasteten MPS.-
Familien den Alltag erleichtern und -
nicht zuletzt - Erinneruncen . hag. .

Unser Dream-Team besteht meist

aus 2wSlf Therapeut*innen, drej
Arztinnen, vier Workshopleiter innen
und acht Kinderbetreuer*innen - ein
engagiertes Team, das iiber dic Jahre
gewachsen und mit Feuereifer hoi 4.

: https: -mp.
at/therapiewoche-2021 und Video
2021: https://youtu.be/Bz5ySSeUwBE

Infos und Kontakt:
MDPC Avocons o




NICHT NUR BILLETTS

sondern Awarenesstrager und Projektfinanzierer

2022

Weihnachtsaktion

Neben einer grof3en Auswahl an Weihnachtsbilletts bieten wir in
unserem Online Shop auch Glickwunschbilletts.

Denn Anldsse gibt es immer:

Sei es Geburt, Taufe, Koomnmunion, Firmung, Konfirmation, Hoch-
zeit, Geburtstag, Kindergeburtstag, runder Geburtstag, oder eine
Prufung, Glickwinsche zum neuen Heim, zum Flhrerschein, Va-
lentinstag, Muttertag, Vatertag oder ein anderes Fest: Wir haben
das passende Billett.

Unser besonderes Service fiir Firmen:

Wir bedrucken Weihnachtskarten ein- bis vierfarbig mit Wunsch-
text, Logo, Unterschriften — was auch immer gewUnscht wird.

www.mps-austria.at/glueckwunschbilletts/
www.mps-austria.at/weihnachtsbilletts/

Der Erl6s aus dem Billettverkauf flie3t vollstandig in unsere
Projekte.
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SPENDENSPIEGEL 2022

Aus dem Finanzbericht des Jahres 2022 wird sehr deutlich, dass wir als Gesellschaft fiir MukoPolySaccha-
ridosen in diesem Jahr gut gewirtschaftet haben. Aufgrund unserer Spendeneinnahmen war es uns moglich
die vorrangigen Vereinsziele zu erreichen. Der Betrieb der MPS-Beratungsstelle, Herzstlick des Vereins,
konnte aufrechterhalten werden. Das ist besonders wichtig, weil wir nur so all die betroffenen Familien in

vielerlei Hinsicht professionell unterstiitzen kénnen.

Uber sémtliche Spendeneinnahmen und deren Verwendung fiihren wir genauestens Buch. Unsere Eingaben-Ausga-
ben-Rechnung sowie die gesamte Buchhaltung und die zweckgerichtete Verwendung der Spendengelder werden
von den Rechnungsprifern kontrolliert. Alle Spenden werden entsprechend der Zweckwidmung der/des Spenders
verwendet; bei freier Zweckwidmung flie8t der Betrag in eines unserer laufenden Spendenprojekte.

Spendenspiegel 2022

Mittelherkunft 2022

I. Spenden a) ungewidmete Spenden €33902341
b) gewidmete Spenden €161 650,60
Il. Mitgliedsbeitrage €3297,00
[II. Betriebliche a) betriebliche Einnahmen aus €000
Einnahmen offentlichen Mitteln '
b) sonstige betriebliche Einnahmen €29021,70
IV. Subventionen und Zuschusse der 6ffentlichen Hand € 200,00
V. Sonstige Einnahmen a) Vermdgensverwaltung €856
b) sonstige andere Einnahmen
sofern nicht unter Punkt | bis IV €0,00
festgehalten
VI. Auflésung von Passivposten fir noch nicht €000
widmungsgemal verwendete Spenden bzw. Subventionen '
VII. Auflésung von Rucklagen €0,00
VIII. Jahresverlust €0,00
Mittelverwendung 2022
] Leistungen fur die statutarisch €482 074,02
festgelegten Zwecke
Il. Spendenwerbung €35931,90
. Verwaltungsausgaben €1143284
Sonstige Ausgaben, sofern nicht
v unter Lbis Ill. enthalten €00
Zuftihrung zu Passivposten fur
v noch nicht widmungsgemald €0,00
verwendete Spenden bzw.
Subventionen
VI, Zuftihrung zu Rucklagen €376251
VII. JahresUberschuss €0,00
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Die Prifung zur Bestatigung
des Vorliegens der Voraus-
setzungen fir die Spenden-
absetzbarkeit (seit 2006) und
die Prtfung der Kriterien fur
die Vergabe des Spendengu-
tesiegels durch die Kammer
der  Wirtschaftstreuhdnder
(seit 2008) wurden von der
unabhangigen  Wirtschafts-
prifungskanzlei Holzinger &
Partner durchgefuhrt.

SPENDEN |

GUTESIEGEL

IHRE SPENDE IST

STEUERLICH
ABSETZBAR

Reg. Nr. 50 1461

Verantwortlich  fir  Spendenver-
wendung, Spendenwerbung sowie
fur den Datenschutz ist die Vor-
standsvorsitzende Michaela Weigl,
gemeinsam mit den anderen Mit-
gliedern des Vereinsvorstands (sie-
he dazu Organigramm auf Seite 2).
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