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Sobi lanserar forstarkt hallbarhetsinitiativ

Swedish Orphan Biovitrum AB (publ) (Sobi™) presenterar idag, i samband med Sallsynta dagen, Rare Disease

Day, ett nytt hallbarhetsprogram som ar starkt kopplat till bolagets strategi att tillhandahalla hallbar och
varaktig tillgang till behandlingar for sallsynta sjukdomar.

Som en del av den nya hallbarhetsstrategin har Sobi identifierat flera fokusomraden som ar viktiga for saval
den egna verksamheten som bolagets intressenter. Sobis intressenter omfattar patienter, nirstadende och
vardgivare inom omradet for séllsynta sjukdomar, lokala samhallen runt om i varlden dar Sobi verkar, foéretag
inom ldkemedelsindustrin, aktiedgare samt Sobis alla medarbetare. De fragor vi identifierat som allra viktigast
for dessa intressentgrupper och for var verksamhet ér:

e Ansvar: Att uppfylla alla tillampliga lagar och forordningar; ansvarsfull skattehantering ar en
huvudprioritering.

o Regelefterlevnad och etik: Detta innebar att agera etiskt och med integritet. Patientsdakerhet samt etisk
praxis och samarbeten har hogsta prioritet, vilket inkluderar 6ppenhet avseende transaktioner med halso-
och sjukvardsorganisationer och resultat fran kliniska prévningar.

e Varde: Detta omfattar koncernens dtagande avseende intressenternas karnfragor; hallbar tillgang till
behandlingar for sallsynta sjukdomar och strategisk forskning och utveckling av nya lakemedel ar
huvudprioriteringar.

“Sobis vision ar att bli en global ledare i att tillhandahalla innovativa behandlingar som gor betydande skillnad
for manniskor som lever med sallsynta sjukdomar”, sdger Sobis vd, Guido Oelkers. “Hallbarhet &r en viktig del
av var vision och évergripande foretagsstrategi. En hallbar verksamhet innebar ett ansvarsatagande gentemot
patienter och medarbetare, minskad miljépaverkan fran verksamheten och fran behandlingar, samt en
langsiktigt hallbar I6nsamhet sa att vi kan fortsatta aterinvestera i utveckling av nya behandlingar for sallsynta
sjukdomar och gora nytta for vara intressentgrupper under manga ar framover”.

Aktuella exempel pa Sobis framsteg och hallbarhetsataganden:

e Sdkert och hallbart tillhandahallande: Sobi tillhandahaller 36 produkter i 72 lander. Dessa produkter &r
lakemedel som har en vasentlig och ofta livsviktig funktion for patienter. Att trygga ett sakert, tillforlitligt
och varaktigt tillhandahallande av dessa lakemedel ar darfér en av Sobis hogsta prioriteringar. Sobis
expertis och erfarenhet av komplexa vardmiljéer i de regioner dar bolaget verkar har gjort det mgjligt att
sakra tillgang till behandlingar inom halso-och sjukvardssystem dar de annars skulle ha férsenats eller
forhindrats. Sobi fortsatter ocksa sitt langvariga engagemang med att ombesorja akuta leveranser till
patienter.
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Hallbar och varaktig tillgang till Iakemedel: Sobi for en aktiv dialog med intressenter, regeringar och
halso-och sjukvardssystem varlden 6ver for att sakerstalla att patienter far snabb och varaktig tillgang till
de lakemedel de behover, oavsett var de bor och hur val utvecklat deras lokala halso-och sjukvardssystem
ar.

Sobi arbetar med utvecklingslander for att lagga grunden till en hallbar tillgang till behandlingar for
séllsynta sjukdomar, ofta i samarbete med myndigheter och organisationer for att astadkomma langsiktig
forandring. Sobi och samarbetspartnern Bioverativ har atagit sig att donera upp till en miljard
internationella enheter av koagulationsfaktorpreparat mellan 2015 och 2025 fér att trygga forutsagbar
tillgang till faktorbehandling fér personer med hemofili i utvecklingslander. Intressentorganisationen
World Federation of Hemophilia leder detta initiativ, som fram till slutet av 2017 mojliggjort behandling
av 6ver 15 000 personer. Sobi har dven en ledande roll i European Haemophilia Consortiums nyinrattade
program, PARTNERS. Detta program syftar till att dverbrygga klyftan mellan vedertagna
minimirekommendationer for hemofilibehandling och de tillgdngliga behandlingsvolymerna i flera
europeiska lander, som trots utvecklade sjukvardssystem har kraftigt begransade budgetar. Genom denna
typ av samarbeten med nationella intressentorganisationer, statliga hilso-och sjukvardssystem och
vardgivare arbetar Sobi aktivt med att omvandla donationsprogram till varaktig tillgang. Satsningar for att
sakra myndighetsgodkannanden och langsiktig tillgang till behandling for personer med &arftlig tyrosinemi
typ 1 (HT-1) pagar i Osteuropa, Asien och Mellandstern. | USA ger Sobi ekonomiskt stéd till berittigade
patienter som ar i behov av behandling med Sobis lakemedel.

Strategisk forskning och utveckling: Sobis malsattning ar att skapa en sjdlvbarande FoU-portfolj inom de
narmaste 5—10 aren. Sobi aterinvesterar vinster for att bygga upp en balanserad utvecklingsportfolj av
lakemedel for sdllsynta sjukdomar inom kdrnomradena hemofili, inflammation samt genetik &
metabolism.

Sobi presenterar sin arsredovisning och hallbarhetsrapport den 11 april 2018.

Sobis dotterbolag runtom i varlden stéarker sina ataganden inom socialt ansvarstagande
Utover det nya globala programmet, forstarker Sobis dotterbolag i Europa och Nordamerika sina engagemang

inom séllsynta sjukdomar och for en hallbar verksamhet genom atgéarder for socialt ansvarstagande (CSR).

Sobi North America har lanserat ett CSR-program som omfattar atagande kring patienters tillgang till Sobis

produkter samt initiativ for att framja ideellt och filantropiskt arbete inom den nordamerikanska

verksamheten. Organisationen har infort tva volontardagar for att ge alla anstéllda majlighet att stodja sina

lokala samhallen, vilket kompletterar bolagets flexibla semesterbestammelser som ocksa kan anvandas for

volontdrarbete. Dotterbolaget har dven inlett sitt forsta donation/matchningsprogram for att stodja Sobis

team som deltar i loppet “Rare Movement Challenge” pa 7 000 amerikanska mil. Evenemanget arrangeras av
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US National Organization for Rare Disorders (NORD) for att 6ka medvetenheten runt och samla in pengar for

att stodja arbetet kring de 7 000 sallsynta sjukdomar som identifierats till dags dato.

”Sobis nordamerikanska team har alltid engagerat sig for vara lokala intressenter och samhallen, men det nya
programmet tillfor ett storre syfte och struktur till vara grasrotsrorelser, med malet att maximera var
paverkan”, sdger Rami Levin, chef for Sobi North America. ”Vi ar ocksa fast beslutna att verka for att de
patienter vi riktar oss till ska fa tillgang till de lakemedel vi tillhandahaller och atar oss att utvardera varje
begaran om stdd i var stravan att na en meningsfull [6sning”.

| Storbritannien och Republiken Irland stddjer Sobi ledande organisationer som The Cambridge Rare Disease
Network, CLIMB (Children Living with Inherited Metabolic Disorders, Barn som lever med &rftliga metabola
sjukdomar) nu kand som Metabolic Society UK och Findacure samt flertalet moten under aren i samband med
Sallsynta dagen. Sobi stodjer ocksa ett antal volontarféreningar inom hemofili i Storbritannien och Irland. Neil
Dugdale, General Manager Sobi i Storbritannien och Irland, ingar i styrelsen fér en ny organisation inom
sdllsynta sjukdomar, Rare Disease Nurse Network (RDNN) vars arbete syftar till att tillhandahalla vard av
specialistsjukskoterskor for patienter som lever med séllsynta sjukdomar. Sobi stodjer ocksa
Medics4RareDiseases som lanseras idag pa Sallsynta dagen. Medics4RareDiseases nar medicinstudenter och
lakare under specialistutbildning med utbildningsinsatser i syfte att 6ka forstaelsen for patientens vardresa
och underlatta diagnostiken. Sobi tillhandahaller dessutom flertalet gratis stédmaterial fér patienter med
sallsynta sjukdomar inom foretagets behandlingsomraden, i syfte att 6ka kdnnedomen om sjukdomarna. Sobi
har ocksa inbjudits att avlagga rapport for att sallsynta sjukdomar ska ges det statliga stod och finansiering
som de kraver via the All Party Parliamentary Group on Rare Disease (APPG).

”Sobis dotterbolag i Storbritannien och Irland har alltid spelat en aktiv roll i samarbetet med flertalet
foreningar som verkar for sallsynta sjukdomar”, sager Neil Dugdale. ”Varefter Sobi stravar efter att bli ledare
inom séllsynta sjukdomar kommer vi alltid att forsvara patientens ratt samt kampa for att patienterna ska fa
tillgang till de mest innovativa lakemedlen inom Storbritannien och Irland.”

| Italien stodjer Sobi en internationell filmfestival tilldgnad sallsynta sjukdomar — A Rare Look — som beskrivs
som “en berattelse som med hjalp av film bjuder pa en resa genom vérlden av séllsynta sjukdomar”.

| Spanien arrangerade Sobi i slutet av forra aret en fotoutstallning och tavling tillsammans med lokala

hemofiliorganisationer for att 6ka medvetenheten om hemofili, en sallsynt blédarsjuka. Efter
jurybedémningen i Madrid akte utstallningen pa turné till flera av de stora regionala sjukhusen.
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Om Sobi™

Sobi™ ar ett internationellt lakemedelsforetag inriktat pa sallsynta sjukdomar. Var vision ar att bli ansedd som en global ledare i att
tillhandahalla innovativa behandlingar som gor skillnad for manniskor som lever med séllsynta sjukdomar. Produktportféljen fokuserar
framst pa behandlingar inom hemofili och Specialty Care. Partnerskap inom utveckling och kommersialisering av produkter inom
Specialty Care ar en viktig del av var strategi. Sobi dr en pionjar inom bioteknologi med stort kunnande inom proteinteknik och
produktion av biologiska lakemedel. Intdkterna uppgick 2017 till 6,5 miljarder kronor och antalet anstallda var cirka 850. Aktien

(STO: SOBI) ar noterad pa Nasdaq Stockholm. Ytterligare information finns pa www.sobi.com.

For mer information vanligen kontakta

Media relations Investor relations

Charlotte af Klercker, Head of Communications & Jorgen Winroth, Vice President, Head of Investor Relations
Sustainability (acting)

T: +46 707 297 327 +1 347 224 0819, +1 212 579 0506
charlotte.afklercker@sobi.com jorgen.winroth@sobi.com
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