TATIGKEITSBERICHT 2025

/
PS

make patients smile

€

und dhnliche Erkrankungen

ukoPolySaccharidosen

Gesellschaft fuir



ORGANIGRAMM UND ZIELE
www.mps-austria.at | N H ALT

GENERALVERSAMMLUNG
VORSTAND
Organigramm und Ziele
D Peter Haselbacher Anna Messenbock | Tanja Gatterbauer
| Kassier Vorsitzende Schriftfihrerin Grundsatzerklarung & Vorwort

Tatigkeitsbericht 2025 — Kurzfassung

Maria Prahofer Michael Messenbdck Simone Fleischhacker

Stv. Kassier Stv. Vorsitzender Stv. Schriftflhrerin
Was war los in diesem Jahr?
Balint Velich Stefan Karner \ Sonja Pfaffeneder Kampagne zur Zeitumstellung / It's About Time
[
T Online Challenge Gemma MPS
RECHNUNGSPRUFER
Publikationen & Medien
Michael Polly Ulrike Kaser
Awareness vor Ort
MEDIZINISCHER BEIRAT T
Prof. Dr. aoUniv. Prof. Dr.rernat.  f e Univ. Prof. Dr. ComaCalh Tndlusismn B

Florian Lagler Werner Windischhofer > & Barbara Plecko

Vernetzen & Mitreden

MPS-BERATUNGSSTELLE
MPS-Therapiewoche

! Michaela Weig| Christine Hauseder Vivien Taumberger
F Geschiftsfiihrerin : Buchhaltung / Datenbank Assistentin der GF Viter(aktiv)Wochenende

MPS-BOTSCHAFTER

Mirno More Friedensflotte

Wolfgang Bock Jubildumsfeier — 40 Jahre MPS Austria

Jubel-Erlebnistage

ZIELE MPS-Erwachsenentreffen

Unterstiitzung von Betroffenen :
; Pressespiegel
Wir informieren, beraten und begleiten MPS-Familien, stellen Kontakt zu Arzt:innen, Wissenschaftlerinnen und

Krankenhdusern her; wir organisieren Tagungen, Therapiewochen, Geschwisterkinderwochen, Erwachsenentref-
fen und kurze Auszeiten fiir MUtter und Vater; wir unterstitzen MPS-Familien in finanziellen Notlagen; wir produ-
zieren Informationsmaterial. 31

Vergissmeinnicht.at | Billettshop

Spendenspiegel 2025
Forderung von Forschungsprojekten

Trotz zahlreicher laufender wissenschaftlicher Projekte besteht immer noch grol3er Forschungsbedarf. Wir unter-
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stltzen Forschungsprojekte zur Entwicklung von Diagnosemethoden und Therapien fir MPS-Kinder.

Offentlichkeitsarbeit

MPS ist immer noch viel zu wenig bekannt - auch bei Mediziner:innen. Wir versuchen, dies durch gezielte Infor-
mationen zu dndern.




GRUNDSATZERKLARUNG & VORWORT

Im Namen der Gesellschaft fiir MukoPolySaccha-
ridosen und dhnliche Erkrankungen danke ich allen,
die unsere Arbeit im vergangenen Jahr unterstiitzt
und mitgetragen haben - unseren Helferinnen und
Helfern ebenso wie unseren Spenderinnen und
Spendern sowie unseren Sponsoren und Koopera-
tionspartnern. Ohne dieses gemeinsame Engage-
ment ware vieles von dem, woriiber wir in diesem
Tatigkeitsbericht berichten konnen, nicht moglich.

MukoPolySaccharidosen zahlen zu den seltenen, erblich
bedingten Stoffwechselkrankheiten. Sie sind lebensver-
kirzend und fUhren bereits in den ersten Lebensjahren
zu schweren korperlichen und/oder geistigen Einschran-
kungen. Fur viele Betroffene endet das Leben noch
immer viel zu frih. Neben medizinischer Versorgung
braucht es deshalb vor allem auch emotionale und prak-
tische Begleitung — fur die Betroffenen selbst wie auch
fur ihre Familien. Genau hier setzt unsere Arbeit an: Seit
1985 begleiten wir Betroffene und ihre Familien und tra-
gen dazu bei, ihnren oft herausfordernden Alltag ein Stick
leichter zu machen.

Unsere Projekte und Angebote kdnnen nur dank grof$zU-
giger Spenderinnen und Spender umgesetzt werden. Sie
ermdglichen uns, konkrete Hilfe zu leisten, Forschungs-
projekte zu férdern und gleichzeitig den laufenden Be-
trieb unserer in Osterreich einzigartigen Beratungsstelle
sicherzustellen. Jede einzelne Spende — unabhadngig von
ihrer Hohe — macht einen Unterschied und tragt dazu
bei, dass wir unsere Arbeit auch in Zukunft fortsetzen
konnen.

Ein wesentliches Anliegen ist uns Transparenz. Seit 2006
unterziehen wir uns freiwillig jedes Jahr der unabhéngi-
gen Prifung fur das Osterreichische Spendengtesiegel,
das von der Kammer der Steuerberater:innen und Wirt-
schaftspriferinnen (KSW) vergeben wird. Damit stellen
wir sicher, dass alle Mittel satzungsgemald und verant-
wortungsvoll eingesetzt werden und unsere Unterstit-
zerinnen Vertrauen in unsere Arbeit haben kénnen.

Unsere Vision lautet:,Leben mit MPS soll lebenswert sein"
Mit vielfaltigen Projekten — von der bewdhrten Therapie-
woche, die Familien nachhaltig entlastet, bis hin zu spe-
ziellen Therapieangeboten flr Erwachsene — versuchen
wir, konkrete Verbesserungen im Alltag zu erreichen. Dar-
Uber hinaus beteiligen wir uns an internationalen Koope-
rationen. Gemeinsam mit MPS International (IMPSN) for-
dern wir - trotz begrenzter Mittel - gezielt
Forschungsinitiativen.

Besonders wichtig ist uns das DACH-Projekt CHAMPS (Clini-
cal High Awareness for MPS), das insbesondere das Be-
wusstsein fir MPS bei medizinischen Fachpersonen starken
und dadurch zu einer friiheren Diagnose beitragen soll.

Wir sehen unsere Aufgabe nicht nur darin, Unterstitzung
zu leisten, sondern auch Bewusstsein in der Offentlichkeit
zu schaffen. Die schonsten Ideen und besten Konzepte
sind nur so viel wert, wie sie auch in die Tat umgesetzt
werden konnen. Erst die verlassliche Unterstlitzung unse-
rer Spenderinnen und Spender sowie unserer Forder-
und Kooperationspartner erméglicht es uns, aus Ideen
konkrete Projekte und aus Projekten gelebte Hilfe zu ma-
chen.

Von Herzen danke ich allen, die uns auf diesem Weg be-
gleiten. Gemeinsam k&nnen wir viel bewirken — fir Men-
schen mit MPS, fir ihre Familien und fur eine Zukunft, in
der ein Leben mit MPS méglichst lebenswert sein kann.

Michaela Weigl
Geschaftsfiihrerin und betroffene Mutter

*) Das Spendenglitesiegel wird jéhrlich von der Kammer der Steuerbera-
ter:innen und Wirtschaftsprifer:innen (KSW) verliehen. Im Rahmen der
Priifung werden unter anderem die Ordnungsmdligkeit der Rechnungs-
legung, das interne Kontrollsystem, die satzungs- und widmungsgemd-
se Mittelverwendung, Sparsamkeit und Wirtschaftlichkeit, die Finanz-
politik, das Personalwesen sowie die Lauterkeit der Werbung und die
Ethik der Spendenwerbung tberpriift.

UNSER MOTTO

ake Patients Smile

UNSERE VISION

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

TATIGKEITSBERICHT 2025

(Kurzfassung)

Teilnahmen an:

e Vienna Health Talk online

e Pro Rare Austria Vernetzungstreffen (Wien)
o Konferenz flr SE am Tag der Seltenen (Graz)
e VCM Inclusion Run

e Benefizveranstaltungen

e Kursen, Schulungen und Webinaren

o Marktplatz Lebensnetze Linz & Salzburg

e Beirat fUr Seltene Erkrankungen

e Spendengutesiegelforum

e BioMarin Masterclass Wien

o ChiesiTrails 4™ Edition Wien

Zoom / Meetings:

e MPS-International Network

e MPS-Vorstandsklausur und Vorstandssitzungen

o Vorstandssitzungen Pro Rare

o Pflegeroundtable / Pflege.gv.at

e Beirat fUr Seltene Erkrankungen

o Vereinsschulung Teledialog

o Treffen mit Arzt:innen, Wissenschaftler:innen,
Pharmafirmen und Serviceclubs

Organisation / Durchfiihrung:

e MPS-Mutter(aus)Zeit (Schlof3 Rosenau)

o Laufteams und Messestand VCM 2025

o Osterkampagne online

o Online Challenge “Gemma MPS”

e MPS-Therapiewoche (Bad Kleinkirchheim)
e Generalversammlung

o Simulationstraining

e Mirno More MPS-Projekt (Kroatien)

o MPS-Vater(aktiv)Zeit (Bad Hofgastein)

o Jubildumsfeier 40 Jahre MPS (Wien)

e MPS-Erlebniswochenende (Wien)

o Zeitumstellungskampagne

o Hotelsuche fUr Vereinsveranstaltungen

o Advent/Weihnachtsaktionen

e Kampagne zum Giving Tuesday

o Fitim Sitzen Challenge

» Ausschreibungen/Bewerbungsgesprache Birokraft

Forschungsprojekte:

o Personalisierte Medizin — Salzburg

« Barrierefunktion des Endothels — Graz

o CRISPR/Cas9-Technologie zur Genom-Editierung in
HSC zur Behandlung von MPS IVA.

Familienbetreuung:

Telefonische und personliche Betreuung
Bearbeitung von Unterstltzungsantragen
Recherchieren von Unterstitzungsmaglichkeiten
Betreuung bei Krankenhaus- und Kuraufenthalten
Bemihungen um EET in Heimtherapie

Unterstltzung bei der Durchsetzung von Anspriichen

Begrabnisse

Offentlichkeitsarbeit:

Tag der SE - Beleuchtungschallenge
Fortsetzung Kampagne CHAMPS (DACH)
Awarenesskampagne “It’s about time”
Vienna City Marathon, Inclusion Run
Pflanzaktion Vergissmeinnicht Wien
Pressegesprache, Aussendungen
Verteilung von Infomaterial

Prasenz und Kampagnen auf Social Media
Design digitaler Newsletter
Unterstltzung der Kampagne “besser behandelt
Ehrenamtstag Linz, Infotag SHG Wels

Radiointerview fur Radio Klassik

"

Publikationen:

MPS-Falter 2025

Tatigkeitsbericht 2024

Neuauflage Werbematerial

Aktualisierung Homepage

Update MPS-Shop

Konzeption von Spendenmailings & NL
Erstellen von Prasentationen

Erstellung eines Jahresriickblicks fur Social Media
Kurzfilme fiir Social Media

Werbespot Muh-Kuh-Pony-Sacher in der Dose
Werbeplakat Stofftiere / Plakatkampagne
Begleitung von Projekt- bzw. Diplomarbeiten

Sonstiges

Entwurf / Produktion / Bewerbung von Billetts
Diverse Subventions- bzw. Spendenansuchen
Online-Spendenwerbung / Newsletter
Spenderbetreuung

Internationale Zusammenarbeit

Technischer und IT-Support



WAS WAR LOS IN DIESEM JAHR?

2025 war fiir MPS Austria ein ganz besonderes
Jahr: Neben unserem 40-jahrigen Jubilaum war es
gepragt von intensiver Vereinsarbeit, zahlreichen
Familienprojekten, Awareness-Aktivitaten und
neuen Impulsen fiir die Zukunft.

40 Jahre MPS Austria

2025 feierten wir unser 40-jdhriges Bestehen - ein
besonderer Meilenstein fUr unseren Verein. Gemeinsam
mit Familien, Wegbegleiterinnen, UnterstUtzer:innen
und Freund:innen blickten wir auf vier Jahrzehnte
Engagement fir Menschen mit MPS zurlick. Unser
Jubildumsfest bot RaumfirBegegnungen, Erinnerungen,
Musik und viele emotionale Momente. Vor allem
aber wurde sichtbar, was MPS Austria seit 1985 tragt:
Gemeinschaft, personlicher Einsatz und das gemeinsame
Ziel, das Leben von Menschen mit MPS und ihren
Familien ein Stlick leichter und lebenswerter zu machen.
Das Jubildaum war dabei nicht nur Anlass zuriickzublicken,
sondern auch Motivation, unsere Arbeit mit neuen Ideen
und viel Zuversicht weiterzufihren.

Therapiewoche und Familienprojekte

Unsere MPS-Therapiewoche in Bad Kleinkirchheim -
mit 148 Teilnehmer:innen, unzdhligen berthrenden
Momenten und trotz eines freien ,Jubildumstages” 701
Therapieeinheiten - blieb auch 2025 das Herzstick
unseres Jahres. Nirgendwo sonst wird so splrbar, was
MPS Austria ausmacht: Nahe, Vertrauen, Zusammenhalt,
Kompetenz und die Kraft, weiterzugehen. Es ist eine
Woche, die starkt, verbindet und Zuversicht schenkt.

2025 entstand auflSerdem ein neuer Film Gber unsere
Therapiewoche, der die besondere Atmosphare dieser
Woche und die Bedeutung des Angebots fiir Betroffene

und Familien sichtbar macht.

Auch zahlreiche weitere Projekte pragten das Jahr: die
Mutter(aus)Zeit in Schloss Rosenau, die Vater(aktiv)
Zeit in Hofgastein, die Segelwoche mit der Mirno More
Friedensflotte in Kroatien, das Erlebniswochenende
in Wien und das Erwachsenentreffen in Neunkirchen.
Sportliche Initiativen und Veranstaltungen wie die
Teilnahme am Vienna City Marathon und am Inclusion
Run stdrkten unsere Gemeinschaft und schufen zugleich
Aufmerksamkeit fir MPS.

2025 wurde ein neuer Online-Stammtisch flr Eltern
vorbereitet, der im Janner 2026 startete. Er ermoglicht
Austausch und Vernetzung unabhdngig vom Wohnort.
und bietet Raum fir gegenseitige Unterstiitzung.

Awareness und Offentlichkeitsarbeit
EinbesondererSchwerpunktunsererOffentlichkeitsarbeit
war 2025 unser neuer Werbespot ,Muh-Kuh? Pony?
Sacher in der Dose?”. Mit Humor und Uberraschenden
Bildern greift der Spot die schwierige Aussprache von
MukoPolySaccharidose auf und macht neugierig auf eine
Erkrankung, die nach wie vor viel zu wenig bekannt ist.
Ziel ist es, den Namen MPS im Gedachtnis zu verankern,
Berlihrungsangste abzubauen und Aufmerksamkeit far
Menschen mit MPS und ihre Familien zu schaffen.

Auch unsere ,Gemma MPS Challenge” wurde 2025
fortgefihrt. Sie verbindet Bewegung, Awareness
und Fundraising: Menschen kénnen mit sportlichen
Aktivitaten auf MPS aufmerksam machen, andere zum
Mitmachen motivieren und gleichzeitig zur Finanzierung
unserer Projekte beitragen.

Ob Laufen, Radfahren, Wandern oder ganz persénliche
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sportliche Herausforderungen - jede Teilnahme hilft
dabei, MPS ein Stlick sichtbarer zu machen und unseren
UnterstUtzerkreis zu erweitern.

International beteiligten wirunswiederan der Awareness-
Kampagne,It's About Time” rund um den Internationalen
MPS-Tag. Gemeinsam mit MPS-Organisationen aus
anderen Landern setzen wir damit ein Zeichen fir mehr
Aufmerksamkeit und frihere Diagnosen.

Ein wichtiger Teil unserer Offentlichkeitsarbeit waren
auBerdem unsere Newsletter. Rund 40 Aussendungen
informierten Familien, Mitglieder und Unterstitzende
Uber aktuelle Projekte und Veranstaltungen, Neuigkeiten
aus dem Verein sowie medizinische und internationale
Entwicklungen. Erganzt wurde diese kontinuierliche
Informationsarbeitdurchunsere Social-Media-Kanaleund
durch persoénliche Gesprache an Informationsstanden
bei Messen und Veranstaltungen.

Auch das Thema Testamentsspenden war 2025 Teil
unserer Informationsarbeit. Als Partnerorganisation von
"Vergissmeinnicht — Die Initiative flr das gute Testament"
informieren wir Uber die Maoglichkeit, mit einer
testamentarischen Zuwendung gemeinnUtzige Arbeit
langfristig zu unterstitzen.

Medizin, Forschung und Fritherkennung

Auch 2025 blieb die frihzeitige Diagnose von MPS
ein zentrales Anliegen unserer Arbeit. Im Rahmen des
D-A-CH-Projekts  CHAMPS  (Clinical High Awareness
for MPS) setzen wir uns gemeinsam mit unseren
Partnerorganisationen daflr ein, das Bewusstsein
fir mogliche Frihsymptome bei medizinischen
Fachpersonen zu erhéhen.

Ein weiteres wichtiges Zukunftsthema ist fUr uns das
Neugeborenen-Screening auf MPS. Wir verfolgen die
Entwicklungen in diesem Bereich aufmerksam und
setzen uns daflr ein, dass bestimmte MPS-Formen
kunftig moglichst frih erkannt werden kénnen.

Auch die Forschung unterstitzen wir im Rahmen
unserer  Moglichkeiten  und  fordern  gezielt
Initiativen, die langfristig zu besseren Diagnose- und
Behandlungsmaoglichkeiten beitragen sollen.

Der Austausch mit Arztinnen, Wissenschaftlerinnen
und internationalen Patientenorganisationen bleibt
flr uns dabei unverzichtbar. Nur durch eine enge
Zusammenarbeit aller Beteiligten konnen Wissen
gebuindelt, neue Entwicklungen rasch weitergegeben
und die Versorgung von Menschen mit MPS nachhaltig
verbessert werden.

MPS-Beratungsstelle

Unsere Beratungsstelle ist eine zentrale Anlaufstelle
fr Menschen mit MPS und ihre Familien. Wir
beraten, begleiten, informieren und unterstitzen
bei medizinischen, sozialen und organisatorischen
Fragen und vermitteln bei Bedarf zu Arztinnen,
Therapeutinnen, Behdrden oder anderen Einrichtungen.
Auch 2025 zeigte sich, wie wichtig dieses verldssliche
und niederschwellige Angebot als fester Bestandteil
unserer Vereinsarbeit ist.

Veranderungen im Vorstand

Nach 14 Jahren engagierter Mitarbeit schied Saskia 2025
aus dem Vorstand von MPS Austria aus. Seit 2011 war
sie als SchriftfUhrerin ein verlasslicher und herzlicher
Teil unseres Vorstandsteams und vertrat den Verein bei
zahlreichen Veranstaltungen und Anldssen auch nach
aulen. Fur ihren langjahrigen Einsatz, ihre Verlasslichkeit
und alles, was sie fur MPS Austria mitgetragen und
bewegt hat, danken wir ihr sehr herzlich. Umso mehr
freut es uns, dass sie uns als Freundin und Teil unserer
MPS-Familie weiterhin verbunden bleibt.

Neu im Vorstand begriBen darfen wir Simone
Fleischhacker als  stellvertretende  SchriftfUhrerin
sowie Sonja Pfaffeneder als stilles Mitglied. Unsere
stillen Vorstandsmitglieder bringen sich vollwertig in
Diskussionen und Entscheidungen ein, verfligen jedoch
bei formellen Abstimmungen Gber kein Stimmrecht.

Mit Sonja gehdren nun drei stille Mitglieder dem
Vorstand an. Besonders wichtig ist uns dabei, dass auch
die Perspektive der Betroffenen selbst unmittelbar
in unsere Vereinsarbeit einflielSt: Zwei unserer stillen
Vorstandsmitglieder sind erwachsene Menschen mit
MPS und bringen ihre persénlichen Erfahrungen und
Sichtweisen direkt in die Arbeit des Vorstandes ein.

Wir freuen uns Gber die Verstarkung und auf die weitere
gemeinsame Arbeit fir MPS Austria.

Ausblick

Auch in Zukunft wollen wir Bewdhrtes weiterfGhren und
dort neue Wege gehen, wo sich Bedurfnisse verandern
oder neue Mdoglichkeiten entstehen. Unser Ziel bleibt
dabei unverandert: Menschen mit MPS und ihre Familien
bestmdglich zu unterstlitzen und dazu beizutragen, dass
ein Leben mit MPS moglichst lebenswert sein kann.

Make Patients Smile — unser Motto, unser Auftrag.

Michaela Weigl
Geschaftsfuhrerin und betroffene Mutter



KAMPAGNE zur ZEITUMSTELLUNG

Eine Stunde mehr fiir Kinder mit wenig Zeit

1 Stunde mehr

fur schwerkranke
Kinder mit wenig Zeit!

Rund um die Zeitumstellung starteten wir 2025 erstmals
unsere Aktion,Eine Stunde schenken”. Die Idee: Die durch
die Umstellung auf die Winterzeit ,gewonnene” Stunde
symbolisch an Menschen mit MPS weiterzugeben.

Mit den eingegangenen Spenden konnten ganz kon-
krete Unterstitzungsangebote finanziert werden — etwa
eine mobile Krankenschwester, eine Stunde Hunde-

therapie, eine besondere FreizeitaktivitétEI'
oder Hilfsmittel zur Schmerzlinderung und Lagerung.

Die Aktion verband auf einfache Weise Awareness und
konkrete Hilfe. Auch wenn sie 2025 erstmals durchge-
fuhrt wurde, zeigte sich bereits, dass die Idee Potenzial
hat und kunftig weitergefthrt werden soll.

[T°S ABOUT TIME

Internationale Awareness Kampagne

Am 15. Mai, dem Internationalen MPS-Tag, beteiligte sich
MPS Austria auch 2025 wieder an der internationalen Awa-
reness-Kampagne, |It's About Time”,

Im Mittelpunkt steht die Bedeutung der Zeit fir Men-
schen mit MPS — bei der Diagnose, beim Zugang zu The-
rapien und bei jedem Fortschritt im Krankheitsverlauf.

Die Kampagne wurde 2024 im internationalen MPS-Netz-
werk unter wesentlicher dsterreichischer Beteiligung entwi-
ckelt und verbindet eine weltweit einheitliche Botschaft mit
personlichen Geschichten aus den einzelnen Landern. Fur
die osterreichische Umsetzung wurden zahlreiche eigene
Fotos, Texte und Motive von Patientinnen und Familien ge-
staltet und Uber unsere Social-Media-Kanale veroffentlicht.

Erganzt wurde die Kampagne durch ein emotionales Video,
das verdeutlicht, wie wertvoll und begrenzt Zeit fir Men-
schen mit MPS ist.

So trug MPS Austria erneut dazu bei, international Aufmerk-
samkeit fUr frihzeitige Diagnose, rechtzeitige Behandlung
und die besonderen Herausforderungen von Menschen
mit MPS zu schaffen.

Denn bei MPS zahlt jede Minute.

11’5 - ABOUT © TiNE

flr MPS zu kéimpfen

ONLINE CHALLENGE GEMMA MPS

Minuten mit Sinn: Die Gemma MPS Challenge bewegt!

Im Mai stand bei MPS Austria
wieder alles im Zeichen der
Gemma MPS Challenge. Die
Idee ist einfach: Menschen
bewegen sich fir Menschen
mit MPS — jede Minute zahlt.
Ob beim Laufen, Wandern,
Schwimmen, Radfahren, im Fitnessstudio oder im All-
tag: Bewegung schafft Aufmerksamkeit und unterstitzt
gleichzeitig unsere Arbeit.

Unser Ziel fur 2025 waren 6.815 Euro an Spenden und
jeweils 6.815 Bewegungsminuten fir die Teilnehmer:in-
nen. Die Zahl 6.815 ist bewusst gewdhlt. Sie ist die Sum-
me aller Aminosdauren der Enzyme, die bei den unter-
schiedlichen MPS-Typen nicht richtig funktionieren.
Diese medizinische Zahl haben wir in 6.815 Minuten Be-
wegung Ubersetzt — als Zeichen fiir Menschen, denen
Bewegung nicht selbstverstandlich maglich ist.

Das Bewegungsziel wurde weit Ubertroffen: Insgesamt
kamen 163.194 Bewegungsminuten zusammen. Auch
finanziell war die Aktion erfolgreich — rund 8.515 Euro
konnten gesammelt werden.

Besonders gefreut hat uns, dass sich neben Einzelperso-
nen und Familien auch Unternehmen und Schulen be-
teiligt haben. Die Firma KWG motivierte ihre Mitarbeiter
zum Mitmachen und unterstiitzte die Aktion zusatzlich
mit einer Spende. Auch die DaVinci Schule in Niederos-
terreich sammelte gemeinsam Bewegungsminuten. Die
Firma Chiesi begleitet die Aktion bereits seit Beginn jahr-
lich mit einer gro3zligigen Spende.

Die Challenge lasst sich unkompliziert in den Alltag in-
tegrieren und verbindet Bewegung, Gemeinschaft, Awa-
reness und Fundraising. Unternehmen kénnen daraus
zudem eigene interne Aktionen entwickeln und dabei
gleichzeitig Teamgeist und soziales Engagement starken.

Auch zahlreiche erwachsene Menschen mit MPS beteilig-
tensichundzeigten,dassBewegung-imindividuellmog-
lichenRahmen-flrjedeundjedenandersaussehenkann.

Nach dem grof3en Zuspruch soll die Gemma MPS Chal-
lenge auch 2026 weitergefiihrt werden. Unser Ziel bleibt:
maoglichst viele Menschen in Bewegung bringen, Auf-
merksamkeit fir MPS schaffen und gemeinsam unsere
Familien unterstttzen.

Denn: Jede Minute zahlt.

Gesundheits-Landesritin LH-Stw.in

Christine Haberlander

Bag By
Gemma MPS Challesge:




PUBLIKATIONEN und MEDIEN

Unsere Vereinszeitung, der MPS-Falter, erschien auch
2025 wieder als umfangreiche Jahresausgabe. Mit
Fachartikeln, personlichen Geschichten, Projektberichten
und Einblicken in das Vereinsleben ist er seit vielen
Jahren eines unserer wichtigsten Informationsmedien
und verbindet Betroffene, Familien, Arztinnen,
Therapeutinnen und Unterstitzerinnen.

Der Empfangerkreis reicht von unseren Mitgliedern tber
Arztinnen, Krankenhduser und offentliche Stellen bis
hin zu Firmen und Spender:innen. Finanziert wurde der
Falter durch Inserate, durch Eigenleistung bei Redaktion
und Gestaltung und mit Hilfe von OKUSS.

Zusatzlich entstanden wieder Informationsflyer und
Aussendungen fur Spendenmailings, Veranstaltungen,
Messen und Awareness-Aktionen.

Auch filmische Formate spielten 2025 eine wichtige
Rolle: Ein neuer Film machte die besondere Atmosphdre
unserer Therapiewoche sichtbar. Mit dem Werbespot
,Muh-Kuh? Pony? Sacher in der Dose?" wahlten wir
einen humorvollen Zugang, um Aufmerksamkeit fur
MukoPolySaccharidose zu schaffen.

So erganzen audiovisuelle Formate unsere klassischen
Publikationen und helfen uns, unterschiedliche
Zielgruppen zu erreichen.

¥ . EINFiLM UBER
| KRAFT, THERAPIE - UND

i __ e g DAS LEBEN MIT MPS
%t s

AWARENESS vor ORT

Offentlichkeitsarbeit ist ein wesentlicher Bestandteil
unserer  Vereinsarbeit.  Mit  Messeauftritten  und
Informationsstanden schaffen wir Bewusstsein fir MPS,
informieren Uber die Erkrankung und kommen direkt mit
Interessierten ins Gesprach.

2025 waren wir bei verschiedenen Veranstaltungen mit
Informationsstanden prasent und nutzten die Gelegenheit,
MPS sichtbar zu machen, Fragen zu beantworten und mit
Menschen personlich ins Gesprach zu kommen.

Beim Ehrenamtstag in Linz prasentierten sich zahlreiche
Organisationen aus unterschiedlichen Bereichen des
freiwilligen Engagements. FUr uns war es eine gute
Gelegenheit, die Arbeit von MPS Austria vorzustellen
und auf die besonderen Herausforderungen seltener
Erkrankungen aufmerksam zu machen.

Beim Infotag der Selbsthilfegruppen im Klinikum Wels-
Grieskirchen standen Austausch und Vernetzung im
Mittelpunkt. Interessierte Besucherinnen konnten sich
Uber MukoPolySaccharidosen, unsere Angebote und die
Arbeit des Vereins informieren.

Auch bei der Vienna Sportsworld waren wir mit einem
Messestand vertreten. Im Vorfeld des Vienna City
Marathons entstanden dort zahlreiche Begegnungen,
viele Gesprache, neue Kontakte und spontane
UnterstUtzungsaktionen.  Mit  Informationsmaterial,
kleinen Give-aways und personlicher Prasenz konnten wir
MPS einem breiten Publikum naherbringen.

Veranstaltungen  wie  diese sind  fir  unsere
Offentlichkeitsarbeit besonders wertvoll: Sie wecken
Interesse, schaffen Verstandnis und tragen dazu bei,
dass MPS auch aullerhalb unserer eigenen Community
sichtbarer wird.




MUTTER(AUS)ZEIT

Schloss Rosenau, Marz 2025

o e ==
[l e o e e R gl P P R (]

Drei Tage auftanken im Waldviertel

FUr unsere MUtter bedeutet der Alltag mit einem schwer
oder chronisch kranken Kind oft jahrelange Verantwor-
tung, Organisation und Sorge — mit wenig Zeit fur die
eigenen BedUrfnisse. Die MUtter(aus)Zeit schafft deshalb
ganz bewusst Raum zum Durchatmen, Krafttanken und
fur den Austausch mit Frauen, die vieles auch ohne lange
Erkldarungen verstehen.

2025 fuhrte uns die gemeinsame Auszeit ins Waldvier-
tel nach Schloss Rosenau. Neben Spaziergangen und
gutem Essen standen Entspannung und Achtsamkeit
ebenso auf dem Programm wie eine Fihrung bei Son-
nentor. Eine besondere Begegnung war die Lesung mit
Katharina Grabner-Hayden, die mit viel Humor zum La-
chen, Nachdenken und Abschalten einlud. Ein Ausflug
zur Burg Rappottenstein und der gemeinsame Besuch
im Nostalgiekino rundeten die drei Tage ab.

Doch wichtiger als das Programm sind die Begegnun-
gen: Zeit fUr offene Gesprache, gemeinsames Lachen
und das Geflhl, mit den eigenen Erfahrungen nicht
allein zu sein. Aus diesen Tagen entstehen neue Kraft,
gegenseitige Unterstltzung und Verbindungen, die oft
weit Uber das Wochenende hinausreichen.

Die Mtter(aus)Zeit ist deshalb weit mehr als eine kurze
Pause vom Alltag. Sie entlastet, starkt und hilft unseren Mit-
tern, mit neuer Energie zu ihren Familien zurtickzukehren.

Mama Rosemarie

,Es war eine wunderschéne Zeit mit den Mamas - geprégt von
Austausch, gegenseitiger Unterstlitzung, viel Lachen und ge-
meinsamer Freude.

COCA-COLA INCLUSIONRUN

im Rahmen des Vienna City Marathons in Wien, April 2025

Medaillen, Stolz und ganz viel Gemeinschaft

Der Coca-Cola Inclusion Run im Rahmen des Vienna City
Marathon war auch 2025 wieder ein ganz besonderes
Erlebnis flr unsere Familien. Rund 50 Teilnehmer:innen
aus unserem Umfeld gingen gemeinsam an den Start —
zu Fuls, mit Rollstuhl oder im Kinderwagen.

Bei traumhaftem Wetter stand einmal mehr nicht die Ge-
schwindigkeit im Mittelpunkt, sondern das gemeinsame
Erleben. Fir viele unserer Patient:innen sind die 800 Me-
ter eine echte sportliche Herausforderung. Umso grof3er
waren Stolz und Freude beim Zieleinlauf — und nattrlich
Uber die wohlverdienten Medaillen.

Besonders schén war die Atmosphdare entlang der Stre-

cke: anfeuernde Zuschaueriinnen, gegenseitige Unter-

stUtzung und das Geflihl, gemeinsam Teil eines grof3en

Sportereignisses zu sein. Nach dem Lauf waren viele ent-
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sprechend durstig — da kamen die kostenlosen Getranke
in der Coca-Cola Village gerade recht.

Der Inclusion Run zeigt jedes Jahr aufs Neue, was gelebte
Inklusion bedeuten kann: miteinander unterwegs sein,
einander unterstlitzen und Erfolge gemeinsam feiern.
FUr unsere Familien sind genau diese Momente wertvoll
— weil sie Selbstvertrauen starken, Gemeinschaft spurbar
machen und lange in Erinnerung bleiben.




VERNETZEN & MITREDEN

Arbeit, die oft im Hintergrund passiert

Ein wichtiger Teil unserer Vereinsarbeit findet nicht bei
grol3en Veranstaltungen oder Familienprojekten statt,
sondern oft im Hintergrund: in Gesprachen, Fachveran-
staltungen, Arbeitsgruppen und Netzwerken. Dort brin-
gen wir die Perspektive von Menschen mit MPS und ihren
Familien ein, knipfen Kontakte und bleiben Uber aktuelle
Entwicklungen in Medizin, Versorgung und Gesundheits-
politik informiert.

2025 nahmen wir unter anderem am Vienna Health Talk,
an Vernetzungstreffen von Pro Rare Austria, am Beirat fur
Seltene Erkrankungen, am Pflegeroundtable sowie an
Fachveranstaltungen wie der BioMarin Masterclass und
Chiesi Trails teil. Auch beim Marktplatz Lebensnetze wa-
ren wir wieder vertreten. Dort geht es darum, Kontakte
zwischen gemeinnitzigen Organisationen und Unter-
nehmen zu schaffen und daraus magliche Kooperationen
entstehen zu lassen.

Hinzu kommen zahlreiche Gesprache mit Arztinnen, Wis-
senschaftlerinnen, Pharmaunternehmen, Behorden und
anderen Patientinnenorganisationen. Diese Kontakte
helfen uns, Erfahrungen aus dem Alltag unserer Familien
weiterzugeben, Fragen direkt an die richtigen Stellen her-
anzutragen und Entwicklungen friihzeitig mitzuverfolgen.

Ein besonders wichtiger Teil unserer Arbeit ist die individu-
elle Interessenvertretung fUr Patientinnen. Wenn notwen-
dige oder sinnvolle Versorgungsformen nicht bewilligt
werden, unterstitzen wir bei Antrédgen, fihren Gesprache
und bleiben oft Uber lange Zeit hartndckig. 2025 gelang
es nach jahrelangen Bemuhungen, fUr einen Patienten
die Enzymersatztherapie als Heimtherapie durchzusetzen.
Damit entfallt fur ihn der wochentliche Weg ins Kranken-
haus, obwohl aus medizinischer Sicht keine Behandlung
dort erforderlich war.

Solche Erfolge sind oft das Ergebnis vieler Telefonate,
Schreiben und Gesprache und nach aufien kaum sichtbar.
FUr die betroffenen Menschen kénnen sie jedoch einen
grol3en Unterschied im Alltag machen — durch weniger
Zeitaufwand, mehr Selbststandigkeit und ein Stlick mehr
Lebensqualitat.

Gerade bei einer seltenen Erkrankung ist Vernetzung un-
verzichtbar. Viele Herausforderungen lassen sich nur ge-
meinsam l6sen. Deshalb ist es uns wichtig, an den rich-
tigen Stellen prasent zu sein, Wissen auszutauschen und
die Anliegen von Menschen mit MPS dort einzubringen,
wo Entscheidungen vorbereitet und Versorgung mitge-
staltet wird.

Auch bei Benefizveranstaltungen sind wir regelmallig pra-
sent - selbst wenn wir diese nicht mehr selbst organisieren.
Wir nutzen solche Anldsse, um unsere Arbeit vorzustellen,
Kontakte zu pflegen und Spenden persdnlich entgegen-
zunehmen. Gerade diese Begegnungen mit engagierten
Privatpersonen, Vereinen und Unternehmen sind fir uns
wertvoll, weil daraus oft langfristige Verbindungen und
neue Unterstitzungsmaoglichkeiten entstehen.

Auch der verantwortungsvolle Einsatz neuer Technolo-
gien gehort inzwischen zu unserer Vereinsarbeit. Fir den
Umgang mit Kunstlicher Intelligenz hat MPS Austria eige-
ne Kl-Richtlinien festgelegt. Sie sollen einen transparen-
ten, datenschutzbewussten und verantwortungsvollen
Einsatz sicherstellen. Michaela Weigl ist als KI-Beauftragte
fur dieses Thema zustandig.

2025 unter anderem dabei:

Tag der Seltenen Erkrankungen Uniklinik Graz - Pro Rare
Vernetzungstreffen - Beirat fur Seltene Erkrankungen -
Patient Advocacy Boards - Pflegeroundtable - Takedemy
- Marktplatz Lebensnetze - BioMarin Masterclass - Chiesi
Trails - Benefizveranstaltungen und SpendenUbergaben
- Gesprache mit Arzt:innen, Wissenschaftler:innen, Behor-
den und Pharmaunternehmen.

ROLND TABLE

THERAPIEWOCHE 2025

Mehr als Therapie

Auch 2025 konnten unsere Teilnehmer:innen aus einem
breit gefdcherten Therapieangebot wahlen und gemein-
sam mit unserem Team individuelle Therapieplane zu-
sammenstellen. 16 Therapeutinnen, 2 Artze, 5 Trainer:in-
nen und 8 Kinderbetreuerinnen sorgten daflr, dass
Patientinnen gezielt geférdert und Familien zugleich
entlastet wurden.

Anlasslich unseres 40-jahrigen Jubildums war am Sams-

tag bewusst ein therapiefreier Jubildumstag eingeplant.
Umso bemerkenswerter ist, dass dennoch 701 Thera-
pieeinheiten durchgefuhrt wurden. Neu im Programm
waren Yoga sowie ein Schnuppertauchen im Hallenbad.
Die Therapiewoche bleibt damit weit mehr als ein dich-
tes Therapieprogramm: Sie verbindet Férderung mit Ent-
lastung, Austausch und Gemeinschaft und starkt Betrof-
fene wie Familien nachhaltig.

MPS-GRUPPEN-THERAPIEPLAN 2025
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Samstag 12.07.2025 - Anreise / Er6ffnung der Therapiewoche

18:30 Uhr: Abendessen / Ausgabe der Therapieplane

Gruppen / Workshops
Sonntag, 13.07.2025

THERAPIEPROGRAMM N/ Yoga/ FK Gruppe/ WG/ RS/ Kreativ
8:00-13:30 Uhr GEAMBASmovey)

Montag, 14.07.2025

THERAPIEPROGRAMM PM/ Tennis/ Yoga/ Kreativ G 1&2/ FK
8:00-12:30 Uhr Kids/ Workshop Resilienz

Dienstag, 15.07.2025
THERAPIEPROGRAMM Yoga/ Tennis/ FK Gruppe/ WG/ Kreativ
8:00-12:30 Uhr Gildsmovey

Mittwoch,16.07.2025

THERAPIEPROGRAMM RS/ Linedance/ Tennis/ PM/
Wasserspiele/ FK Kids/ MB/ NW/

8:00-18:00 Uhr Kreativ G 3

Donnerstag,17.07.2025

THERAPIEPROGRAMM  Yoga/ Kreativ G 2/ Tennis/ PM/

8:00-12:00 Uhr Linedoncei/c

Freitag, 18.07.2025

THERAPIEPROGRAMM Simulationstraining RS/
Tennis G1/ Kreativ Fertigstellung/
8:00-13:30 Uhr

Wasserspiele

Samstag 19.07.2025
THERAPIEPROGRAMM

8:00-13:00 Uhr

Tauchen/ Linedance/ MB

Sonntag, 20.07.2025 - Abreisetag

WOCHENPROGRAMM 24. MPS-THERAPIEWOCHE - Bad Kleinkirchheim 2025

17:30 Uhr: Er6ffnung, Vorstellung der Therapeuten u. Kinderbetreuer, "Therapiewochenregeln"

20:30 Uhr: Kurzbesprechung mit Therapeuten und Kinderbetreuern

Nachmittags- und Zusatzprogramm

Ausflug Nockys AlmZeit + Mythos Edelstein

teilweise Therapieprogramm
Cranio, Osteo

Ausflug Brunnach mit St. Oswalder Bockhiitte

Ausflug Millstattersee

Freier Abend fiir die Teilnehmer!

Abendprogramm

18:30 Uhr Abendessen

freier Nachmitt
MEE freier Abend (Vorstandssitzung)

18:30 Uhr Abendessen
20:00 Uhr: Generalversammlung

18:30 Uhr Abendessen
freier Abend

18:00 Uhr Erinnerungsfeier
Kreativ mit Sabine  19:00 Uhr Abendessen
Packerlabend

18:30 Uhr Abendessen
freier Abend

18:30 Uhr Abendessen

freier Nachmitta
g 20:00 Uhr Konzertabend + Linedancd

18:30 Uhr Abendessen

freier Nachmitta
g 20:00 Uhr Bunter Abend
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MPS-THERAPIEWOCHE 2025

12.-20. Juli 2025, Bad Kleinkirchheim

UNSER HIGHLIGHT DES JAHRES - ZUM 24. MAL

Hotel Karntnerhof in Bad Klein-
kirchheim — mit Gastgeber Dietmar
Krenn einfach eine perfekte Wahl!
Wir waren schon zum dritten Mal
hier — weil man sich nirgendwo
wohler fhlen kann.

Das Haus Uberzeugt mit grof3-
zlgigen Zimmern, einem hellen
Speisesaal, dem wunderschdnen
Wintergarten, dem grofSartigen Kin-
derspieleparadies, Spielplatz, Mini-

Ein gro3es Dankeschon an alle Menschen, die diese Woche durch finanzielle
Unterstiitzung, personlichen Einsatz oder Warenspenden ermdglicht haben.

Eckdaten 2025

e 148Teilnehmer:iinnen, 35 Patient:innen

e 16 Therapeutinnen, 2 Arzte, 5 Trainer:innen

e 8Kinderbetreuerinnen

o 4Workshops: Resilienz, Kreativ, Linedance,
Simulationstraining

e 7 Einzeltherapien

e 8 Gruppentherapien:
Progr. Muskelentspannung, Wassergymnastik,
Ruckenschule, Nordic Walking, Smovey,

Linedance, Mountainbike, Yoga
e 6 Therapietage, insgesamt 701 Therapieeinheiten
e rund 58 Stunden Therapie pro Tag
25 = : . Gy : o Kinderprogramm
SAVE THE DATE: A e L 2 ' e T P L  Ausfliige: AlmZeit Turracher Hohe, St. Oswalder
Therapiewoche 2026 e ool e = T LR\ T Bockhditte, Millstattersee, Kirtag Unterwirt
11.-19. Juli A H : o+ T W P A WL o Abendprogramm (Generalversammlung,
: . : ey : ' : Packerlabend, Konzert mit,Wir zwa und i)

golfplatz und dem einladenden Hal-
lenbad.

Doch das, was den Karntnerhof wirk-
lich besonders macht, sind die Men-
schen: ein herzlicher Chef und ein
ebenso freundliches, aufmerksames
Team, das sich mit viel Engagement
um jeden einzelnen Gast kimmert.

Kinderbetreuung: Feldenkrais: Petra Mistelberger

Anna Messenbock und Michael Weigl mit Thomas Plamberger, Paul Prahofer, Kosmetik und FuBBpflege: Zulma Dimate

Tabea Typolt, Lilla Velich, Sissi Wohs Sim-Training: Florian Lagler & Wolfgang Schedlbauer hel
Physiotherapie und Ergotherapie: Workshop Resilienz: Martin Zaglmayr and r"“\l.\
Anna-Sophia Mihl, Susanne Kiener, Katharina Lirzer, Raphael Haplea Wassergymnastik, Rlickenschule, Progr. Muskel- hope

Medizinische Gesprache /Betreuung: Florian Lagler, Alois Gruber entspannung: Raphael Haplea

Cranio Sacral Therapie: Ulrike Kaser Linedance: Karin und Rudi Kientzl

Osteopathie: Michael Hasenknopf, Susanne Kiener Kreativworkshop: Sigrid Meind|

Massagen: Technik: Martin Weig|

Harald Meindl, Hermine Reitbock, Zulma Dimate, Sabine Mihlleitner-Frank, Foto- und Videoteam: Johannes Weigl, Martin Weig|
Stefanie Eder Organisation: Michaela Weigl, Christine Hauseder

Hundetherapie: Patricia Mauernbdck mit Aurora & Chia Anna Messenbdck, Michael Weigl

LICHT INS DUNKEL

Die MPS-Therapiewoche ist unser gréfites und zugleich bedeutendstes Projekt. Was in dieser Woche
moglich wird, ist einzigartig — genauso wie das Projekt selbst. Keine andere Initiative erreicht so viele
Familien gleichzeitig, wirkt so nachhaltig und kann ihr Leben tatsachlich verandern. Bewegung ist
Leben — und genau das steht im Mittelpunkt: Wir fordern Beweglichkeit, trainieren gezielt mit den
Betroffenen und zeigen Wege auf, wie Aktivitat Lebensfreude und Selbststéndigkeit erhalt.

DochnebenderTherapiegibteszweiweitere zentrale Sdulen:denintensiven Austausch untereinander,
der zu einer wahren Schatzkiste an Erfahrungen geworden ist — denn voneinander lernen wir oft
mehr, als uns je ein Arzt oder eine Arztin vermitteln kdnnte. Und die so wichtige Entlastung der Eltern,
die im Alltag oft bis an ihre Grenzen gehen. Wahrend der Therapien Ubernehmen Padagog:innen,
Behindertenfachbetreuer:innen, Sozialpadagog:innen, Pflegekrafte und erfahrene Geschwisterkinder
liebevoll die Betreuung der Kinder — damit auch die Eltern neue Kraft schopfen kénnen.

16 17
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VATER(AKTIV)WOCHENENDE

Bad Hofgastein, September 2025

MIRNO MORE FRIEDENSFLOT TE

Kroatien, September 2025

Bewegung, Freundschaft und Sonne pur

Die Vater(aktiv)Zeit bietet Vdtern von Kindern mit MPS
eine wertvolle Auszeit vom oft fordernden Familienalltag.
Bewegung, Natur und vor allem der Austausch mit anderen
Vatern schaffen Raum zum Abschalten, Krafttanken und fur
Gesprache mit Menschen, die viele Herausforderungen aus
eigener Erfahrung kennen.

2025 trafen sich die Vater in Bad Hofgastein und wurden
diesmal mit traumhaftem Spatsommerwetter belohnt. Bei
gemeinsamen Mountainbike-Touren — teils mit, teils ohne
E-Antrieb — ging es unter anderem auf die Schattbachalm,
zum Stubnerkogel, nach Bad Gastein und ins Kétschachtal.
Die Bewegung in der Natur, gemeinsame Abende und viel
Zeit fur Gesprache machten das Wochenende zu einer
echten Auszeit.

Gerade diese Mischung aus Aktivitat, Gemeinschaft und
gegenseitigem Verstandnis macht die Vater(aktiv)Zeit
so wertvoll. Hier muss vieles nicht erklart werden, weil
die anderen ahnliche Erfahrungen kennen. Das schafft
Verbundenheit, starkt und gibt neue Energie fUr den
Familienalltag.

Peter

,Ein wunderschénes Wochenende mit Bewegung, Traumwetter,
Spals, gutem Essen und Trinken — und ganz viel Freundschaft.
Wir freuen uns schon aufs Wiedersehen im nédchsten Jahr!”

Auch 2025 war MPS Austria wieder Teil der Mirno More
Friedensflotte. Zehn Personen waren gemeinsam auf
dem Boot unterwegs — Jugendliche und junge Erwach-
sene mit MPS, Betreuer:innen und Skipper. Eine Woche
lang bedeutete das: Meer, Gemeinschaft, Abenteuer und
vor allem viel Zeit miteinander.

Besonders wertvoll ist dabei das gemeinsame Leben an
Bord. Jeder Ubernimmt Aufgaben, hilft mit und tragt
dazu bei, dass der Alltag auf engem Raum funktioniert.
Genau dadurch entstehen Selbstvertrauen, Verantwor-
tung und ein starkes Gemeinschaftsgefihl. Alte Freund-
schaften wurden wiederbelebt, neue entstanden - und
schon nach kurzer Zeit fihlte sich die Crew wie eine gro-
e Familie an.

Ein ganz besonderer Moment war fur Georg, der erst-
mals seine Infusion direkt auf dem Boot erhielt. Dass dies

Lukas & Karli

"Insgesamt war diese Teilnahme an der Friedensflotte einfach
einzigartig: Gemeinschaft, Meer, Abenteuer und ganz viel gute
Laune. Ich kann wirklich jedem nur ans Herz legen, einmal beim
Mirno More mitzufahren."

,Diese Woche hat gezeigt: Wir schaffen es gemeinsam.
Wir helfen einander. Auch mit Krankheit kbnnen wir
schéne Dinge erleben.”
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problemlos moglich war, zeigte auf eindrucksvolle Weise,
dass auch notwendige medizinische Versorgung beson-
dere Erlebnisse nicht ausschlielen muss.

Natdrlich kam auch der Spaf3 nicht zu kurz: Ausfahrten
mit dem Schlauchboot, Besuche bei anderen Schiffen,
eine Ubernachtung in der Bucht und viele gemeinsame
Erlebnisse sorgten fUr unvergessliche Erinnerungen. Die
harmonische Crew wuchs im Laufe der Woche eng zu-
sammen.

Die Segelwoche schenkt unseren Teilnehmer:innen weit
mehr als eine Auszeit vom Alltag. Sie schafft Moglichkei-
ten, Neues auszuprobieren, eigene Grenzen zu erweitern
und zu erleben: Wir schaffen es gemeinsam, wir helfen
einander — und auch mit Krankheit sind besondere Er-
lebnisse maglich.




JUBILAUMSFEIER - 40 Jahre MPS-Austria

Wien, 10. Oktober 2025

40 Jahre MPS Austria - ein Fest voller Geschichten und Dankbarkeit

Am 10. Oktober 2025 feierten wir im Wiener Catamaran
40 Jahre MPS Austria. Was 1985 mit viel Mut, Idealismus
und dem Wunsch nach Unterstitzung fur betroffene
Familien begann, ist heute eine starke Gemeinschaft, die
Menschen mit MPS und ihre Familien begleitet, verbindet
und ihnen eine Stimme gibt.

Das Jubildumsfest spiegelte genau diese Vielfalt wider:
Unsere MPS-Kinder und Geschwister ertffneten den
Nachmittag mit einem Tanz, beim Podiumsgesprach
kamen sechs unterschiedliche Perspektiven auf vier
Jahrzehnte MPS Austria zu Wort. Wolfgang Bock las fur
uns,,Da Koa” sorgte fiir Musik, und Michaela Weigl blickte
in ihrer Festrede auf wichtige Stationen, Entwicklungen
und Menschen zurlick, die den Verein gepragt haben.
Auch eine Gedenkminute, ein Quiz, Ehrungen und die
Honkytonk Linedancers gehdrten zum Programm, bevor
der Abend bei Buffet und vielen persdnlichen Gesprachen
gemutlich ausklang.

Besonders wichtig war uns, dass zwischen Rickblick,
Musik und Festrede auch gentiigend Raum fir personliche
Begegnungen blieb. Dafiir sorgte unsere bewegte Pause
mit Begegnungsinseln: Sie lud dazu ein, aufzustehen,
den Platz zu wechseln, miteinander ins Gesprach zu
kommen und Menschen zu treffen, die man vielleicht
schon lange nicht mehr gesehen hatte. Gerade diese
spontanen Gesprache, das gemeinsame Lachen und
Wiedersehen machten spUrbar, was MPS Austria seit
Jahrzehnten auszeichnet — Nahe, Verbundenheit und eine
Gemeinschaft, in der viele einander Uber Jahre begleiten.

Fur viel Spal} sorgten auch unsere Fotobox und die
kreativen  Mitmachstationen.  Mit  Verkleidungen,
Accessoires und jeder Menge guter Laune entstanden
unzdhlige Erinnerungsfotos. An unserer Wdinsche-
Wand wurden die Puzzleteile aus der Einladung mit
persdnlichen Gedanken, Winschen und Botschaften
gestaltet und so Stiick fUr Stdck zu einem gemeinsamen
Bild. Auch beim Gestalten eines Fotobuches konnten
unsere Gaste Erinnerungen festhalten und dem Jubildum
ihre ganz personliche Note geben.

Beim  Podiumsgesprach  wurde  deutlich,  wie
unterschiedlich die Wege zu MPS Austria sein kdnnen und
wie dhnlich zugleich viele Erfahrungen sind. Betroffene,
Eltern und langjdhrige Wegbegleiter:iinnen erzahlten aus
ihrer jeweiligen Perspektive. Immer wieder ging es um
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Unterstltzung, Freundschaft, Austausch und das Gefthl,
verstanden zu werden. Ein Begriff zog sich wie ein roter
Faden durch viele Beitrdge: Familie. Flr viele ist MPS
Austria langst mehr als eine Selbsthilfeorganisation — es
ist ein Ort, an dem man willkommen ist und vieles nicht
lange erklaren muss.

Der Riickblick auf 40 Jahre zeigte aber auch, wie sehr sich
die Moglichkeiten verandert haben: von einer Zeit, in der
Informationen Uber MPS kaum verfligbarwaren, Gbererste
Familientreffen und internationale Vernetzung bis hin zu
Therapien, Forschungsprojekten, Familienangeboten und
einer professionellen Beratungsstruktur. Was dabei Gber
all die Jahre gleich geblieben ist, ist das Ziel, Menschen
mit MPS und ihre Familien bestmaglich zu unterstitzen.

Einige von ihnen wurden mit einer besonderen Urkunde
und unserer 40-Jahre-MPS-Jubildumsmunze geehrt. Auch
alle Gaste konnten eine Jubildumsmunze als Erinnerung
an diesen besonderen Tag mit nach Hause nehmen. So
wurde sichtbar, dass die Geschichte unseres Vereins von
vielen Menschen getragen wird, die ihre Zeit, ihr Wissen
und ihr Herz eingebracht haben.

Zum gemutlichen Ausklang gehorte natlrlich auch das
gemeinsame Buffet. Eine besondere Rolle spielte dabei
unser Jubildumswein, den Top-Winzer Karli Diwald eigens
fUr MPS Austria kreiert hatte. Bei gutem Essen, einem Glas
Wein und vielen Gesprachen klang ein emotionaler und
bewegender Nachmittag in entspannter Atmosphare
aus.

40 Jahre MPS Austria sind weit mehr als ein Jubildum.
Sie stehen fur vier Jahrzehnte gelebte Selbsthilfe, fur
Freundschaften, die wachsen, und fir eine Gemeinschaft,
die auch in schwierigen Zeiten tragt. Gleichzeitig war
dieser Tag kein Abschluss, sondern ein Blick nach vorne:
Unsere Geschichte geht weiter — mit neuen Ideen, neuen
Generationen und derselben Leidenschaft.

Tanja

,Zu spliren, wie viel Kraft, Liebe und Zusammenhalt in dieser Ge-
meinschaft stecken, beriihrt mich immer wieder besonders tief.
Sie zeigt, dass wir alle - trotz der Herausforderungen, die diese
Erkrankung mit sich bringt — nicht alleine sind.”




JUBEL-ERLEBNISTAGE

Wien, Oktober 2025

MPS-ERWACHSENENTREFFEN

Neunkirchen, November 2025

Gemeinsam Wien erleben

Im Anschluss an die Jubildumsfeier verbrachten unsere
Familien noch ein gemeinsames Wochenende in Wien und
genossen vor allem eines: Zeit miteinander.

Ein Besuch im Verkehrsmuseum Remise, Spaziergange
durch den Prater und die gemeinsame Fahrt mit dem
Riesenrad sorgten fUr abwechslungsreiche Erlebnisse. Am
Abend traf sich die Gruppe zu einem gemditlichen Essen in
familidrer Atmosphare.

Auch der Sonntag hielt noch einige besondere Momente
bereit: eine Fahrt mit der Liliputbahn und der Dampflok,
ein Besuch im Rollercoaster Restaurant und zum Abschluss
sogar eine Geburtstagstorte fur MPS Austria.

Gerade nach dem Jubildumsfest waren diese Tage eine
schone Gelegenheit, Begegnungen zu vertiefen und
neue Erinnerungen zu schaffen. Fur unsere Familien sind
solche Erlebnisse weit mehr als ein abwechslungsreiches
Wochenende: Sie starken Freundschaften, schaffen
Verbundenheit und schenken unbeschwerte Zeit abseits
von Therapien und Alltagssorgen. Gleichzeitig geben sie
Gelegenheit, Neues auszuprobieren, gemeinsam zu lachen
und schéne Momente zu erleben, die im oft fordernden
Alltag viel zu kurz kommen. Solche Tage tragen dazu bei,
Kraft zu sammeln und die Gemeinschaft zu starken.

Christa

"Ein Highlight war die gemitliche Fahrt mit dem grolSen
Riesenrad, bei der wir die wunderschéne Aussicht tber Wien
genossen.”

Ein Wochenende unter Freunden

Einmal im Jahr steht bei unserem MPS-Erwachsenentref-
fen eine ganz besondere Gruppe im Mittelpunkt: unsere
erwachsenen Patientinnen. 2025 verbrachten sie gemein-
sam ein Wochenende in Neunkirchen, das bewusst Raum
fUr Austausch, Erholung und gemeinsame Erlebnisse bot.

Neben wohltuenden Angeboten wie Massage, Yoga und
Spaziergdngen blieb viel Zeit fur Gesprache und Begeg-
nungen. Ein besonderer Hohepunkt war das Benefiz-
konzert von Joe Pinkl & The Orchestra of Hope im VAZ
Neunkirchen, das durch eine Lesung von Wolfgang Bock
bereichert wurde.

Auch abseits des Konzerts gab es einiges zu erleben: Beim
Besuch eines Zinnfigurenmuseums tauchte die Gruppe in
eine ganz eigene kleine Welt ein. Beim Eis-Greissler sorgte
schliel3lich die Eiszeitreise” fUr viel Spals — und spatestens

danach wussten alle, wie gut Eis schmecken kann.

Gerade fUr erwachsene Menschen mit MPS sind solche
Treffen besonders wertvoll. Sie erméglichen Begegnun-
gen mit Menschen, die dhnliche Erfahrungen teilen, star-
ken Freundschaften und schaffen neue Kontakte. Fir ein
Wochenende darf die Erkrankung ein Stick in den Hinter-
grund treten — und Gemeinschaft, Selbststandigkeit und
Lebensfreude riicken in den Mittelpunkt.

Maria

"Hier muss niemand erkldren, wie es ist, mit MPS zu leben. Wir
kénnen einfach wir selbst sein, gemeinsam lachen, Neues erle-
ben und fiir ein Wochenende den Alltag vergessen.”
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Verein verandert Leben

MPS Austria gibt Fa-
milien, die von der
seltenen Krankheit
Mukopolysaccharido-
se betroffen sind, Halt.
VON CONNELIA KANSER
SCHARTEN. Circa hundert Per-
sonen sind In ganz Ostemreich
von  Mukopolysaccharidose,
kurs MPS, betroffen. Das lst
eine seltene  Stoffwechsel
krankheit, die von gesunden
Ehtern an die Kinder weiterver-
erbt werden kann und dann zu
schweren Beeintrichligungen
fihrt! Viele von diesen MPS-
Patienten finden Zuflucht in
Scharten, bel MPS Austria. dem
einzigen Selbsthilfeverein filr
diese Krankheir. Wir kennen
gar nichr alle Patbenten, well =
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thremn: Mann teilt. Thre Mutter
Michaela Wekgl ist Geschifs-
fahrerin  des Vereins, ihre
Schwester Maria st selbst von
MPS betroffen

Geringe Lebenserwartung

Typleche Symplome: fOr die
Emnkheit seien wergroSerte
Organe, Kleinwiichsigkeit und
deformierte Knochen. Die Kin-
der wiirden pesund aussehen,
wienn sie auf dis Welt kommen.
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anfangen. sich wieder zurtick-
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ien fiir cinige Formen. Daduarch
wilrde such die Lebengerwar-
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liege diese bel 15 Jahren

wlachen und welnen™
Mir sind  kein  klassizcher
Selbathilfeverein, wie man es

im Fernsehen sicht. Bei uns
stehi b Vordergrund, dass
die Familien eine schine Zeil
haben”, sagt Messenbock. Alle
rwel Monate findet eine Vier-
anstaltung statt, vor Kurzem
stand das grifite Event im Jahr
an, die Thermplewochen. Acht
Tage lang wurden insgesamt
721 Therapiesinheiten durch-
gefihrt. Die Atmosphire sei
sehr familidr, Wir lachen und
weineén mitelnander”, so die
Vorsitzende.

WWir slrd kein Ilassischer

Selbsthilfeverein, wie auan es im
Fernsehen sicht.”

AMNA MESSENBOCE

Das chrenamiliche Engage-
ment  erfiille  Messenhdck
Man bekomrmt so viel zunlick,
wenn man was gibt und das ist
eigentlich das Schine daran”,
erzahlt sie;
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pvermiss  VERGISSMEINNICHTAT 2683
nicht Uber das Leben hinaus Gutes bewirken e

Auch 2025 war MPS Austria Teil der Initiative
Vergissmeinnicht.at, die Osterreichweit Uber
Testamentsspenden informiert. Fir uns steht dabei
vor allem die Bewusstseinsbildung im Mittelpunkt:
Viele  Menschen wissen nicht, dass sie mit einer
testamentarischen ~ Zuwendung  auch  kleinere
gemeinnitzige Organisationen unterstitzen kénnen.

Ein besonderer Beitrag dazu war 2025 ein Radiointerview
bei Radio Klassik Stephansdom, bei dem wir Uber
MPS Austria, unsere Arbeit und die Mdglichkeit von
Testamentsspenden sprechen konnten.

Seit 2014 sind wir Teil der Initiative. Testamentsspenden
stellen fur MPS Austria bislang keine wesentliche
Einnahmequelle dar, dennoch ist uns die Information

UNSER BILLETTSHOP

Billetts, die Gutes tun

Uber diese Form des Gebens wichtig. Sie schafft
Aufmerksamkeit fir unsere Arbeit und zeigt, dass
auch seltene Erkrankungen bei der personlichen
Nachlassplanung berlcksichtigt werden kdnnen.

Jedetestamentarische
Zuwendung ist  flr
uns ein besonderer
Vertrauensbeweis
und kann  dazu
beitragen, Menschen
mit  MPS und ihre
Familien langfristig zu
unterstutzen.

Unsere hochwertigen MPS-Billetts sind auch 2025 wei-
terhin um nur 1 Euro pro Stlck erhaltlich. Der gesamte
Erlos flielSt direkt in unsere Projekte und unterstitzt da-
mit Menschen mit MPS und ihre Familien.

Besonders fur Firmen bieten wir ein praktisches Zusatz-
service: Weihnachtskarten konnen individuell mit Text,
Logo oder Unterschriften bedruckt werden — ein- bis
vierfarbig und passend zum jeweiligen Anlass. Friihbe-
stellungen profitieren zusatzlich von Sonderkonditionen.
So l8sst sich ein personlicher Weihnachtsgrul3 mit sozia-
lem Engagement verbinden.

Unser Sortiment umfasst langst nicht nur Weihnachts-
karten. Im Online-Shop finden sich Billetts fur viele An-

lasse im Jahreslauf — etwa Geburt, Taufe,
Erstkommunion,  Firmung, Konfirmation,
Hochzeit, Geburtstag oder Jubildum. Auch
fUr FUhrerschein, Mutter- und Vatertag, Um-
zug, Pensionierung oder Trauerfdlle gibt es
passende Motive.

Gerade diese Vielfalt macht unsere Billetts
zu einer einfachen Moglichkeit, Freude zu
schenken und gleichzeitig unsere Arbeit zu
unterstUtzen. Jede verkaufte Karte tragt ein
kleines Stick dazu bei, Projekte, Therapiean-
gebote und Familienunterstitzung von MPS
Austria mitzufinanzieren.
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SPENDENSPIEGEL 2025 (&

Mittelherkunft 2025
Mittel von themenbezogenen
Wirtschaftsunternehmen
13,33% Mittel von nicht-
themenberogenen
Wirtschaftsunternehmen
6,16%

Sonstige Finanzierung
10,40%

Mittel der affentlichen
Hand
2,52%
Mitgliedsbeitrige
0,80%

. *: BioMarin, Chiesi, Sanof,
Private Spenden Takeda, Ultragenyx, Infusion@
656,80% Home, Remobility.

HFirterwendong 2%

Spendenspiegel 2025

Mittelherkunft 2025

. Spenden a) ungewidmete Spenden €379753385
b) gewidmete Spenden €142 847,80
IIl. Mitgliedsbeitrage €4 494,00
Il Betriebliche Einnahmen a)_betriebliche Einnahmen aus offentlichen
Mitteln
b) sonstige betriebliche Einnahmen €22943,53
IV. Subventionen und Zuschusse der 6ffentlichen Hand-OKUSS/Gemeinde €14 200,00
V. Sonstige Einnahmen a) Vermogensverwaltung €22,55
b) sonstige andere Einnahmen sofern nicht unter €000
Punkt | bis IV festgehalten '
VI. Auflésung von Passivposten fir noch nicht widmungsgemal3 verwendete
Spenden bzw. Subventionen
VII. Auflésung von Riicklagen €597,14
VIII. Jahresverlust €0,00
Gesamt €564 858,87
Mittelverwendung 2025
| Leistungen fur die statutarisch festgelegten €47200451
Zwecke
Il Spendenwerbung €81 386,06
MM, Verwaltungsausgaben €11 372,66
v Sonstige Ausgaben, sofern nicht unter Lbis Ill. €564
enthalten
Zuflhrung zu Passivposten fir noch nicht
V. widmungsgemal verwendete Spenden bzw. €0,00
Subventionen
V1. Zuftihrung zu Ricklagen €0,00
VII. Jahrestberschuss €0,00
Gesamt €564 858,87
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Unser Finanzbericht 2025 zeigt,
dass MPS Austria auch im vergan-
genen Jahr solide wirtschaften
konnte. Dank zahlreicher Spen-
den konnten wir unsere zentralen
Vereinsziele umsetzen und insbe-
sondere den Betrieb unserer MPS-
Beratungsstelle sicherstellen.

Alle  Spendeneinnahmen und
deren Verwendung werden sorg-
faltig dokumentiert und kontrol-
liert. Zweckgebundene Spenden
werden ausschlielflich entspre-
chend ihrer Widmung eingesetzt,
frei gewidmete Beitrdge flielen
in unsere laufenden Projekte und
Angebote.

Die Voraussetzungen fur die
Spendenabsetzbarkeit sowie fir
das Osterreichische Spendengu-
tesiegel werden regelmafig un-
abhéngig geprift. Die Prifungen
wurden von der Nexia TU Wirt-
schaftsprifung GmbH durchge-
fuhrt.

FUr Spendenverwendung, Spen-
denwerbung und Datenschutz
ist unsere Vorstandsvorsitzende
gemeinsam mit Vereinsvorstand
und Geschaftsfihrerin  verant-
wortlich.

So wird aus jeder Spende sptrba-
re Unterstitzung fir Menschen
mit MPS und ihre Familien.
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