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FORVALTNINGSBERATTELSE

Arsredovisningen ar uppréttad i1 svenska kronor, SEK.

Verksamheten
Allmint om Willefonden
Willefonden dr en insamlingsstiftelse med site i Brottby

Willefondens syfte

Utdrag ur Stadgar for Insamlingsstiftelsen Willefonden:

”§2 Syfte Insamlingsstiftelsens syfte dr att med insamlade medel hjélpa familjer med hjirnsjuka barn
och tonaringar som har en fortskridande odiagnostiserad hjarnsjukdom trots intensivt sokande.
Hjilpen ska vara av det slaget som ger livet en extra liten guldkant, ndr familjen &r pa sjukhus eller
liknande inréttning utanfor sitt hemlandsting for att soka diagnos. Insamlingsstiftelsen ska dven
kunna hjdlpa medféljande syskon i ovan nimnda familjer.

Pa ldngre sikt dr insamlingens syfte att ocksa kunna hjilpa till med diagnostisering av ovan nimnda
barn. Ett exempel skulle kunna vara en av stiftelsen ordnad kongress med brett medicinskt
deltagande for att pa sa sitt eventuellt mojliggora en diagnostisering av barnen, i forsta hand med
degenerativ hjarnsjukdom.”

Visentliga hindelser under rikenskapsaret 2023

2023 ar lyftes Willefonden (som kallas Wilhelm Foundation utomlands) till nya hojder internationellt mycket tack vare vart
Undiagnosed Hackathon. Undiagnosed Hackathon var nagot helt nytt som vi arrangerade pa karolinska som ett globalt event.
Willefonden samarbetade med Karolinska UDP, Karolinska och PhenoTips. Det var mycket arbete med men det blev en succé som
har lett till att Wilhelm Foundation under 2023 fatt en internationellt status som den ledande organisationen for de odiagnostiserade
sjukdomarna i vérlden.

Ett stort tack till Chan Zuckerberg Initiative (CZI) som sett vad Wilhelm Foundation gér och sponsrar fonden dven 2023 vilket gjorde
att vi kunde arrangera virldens férsta Undiagnosed Hackathon. Plus att vara sponsrad av CZI innebir en osynlig kvalitéstaimpel.
Wilhelm Foundation har dven fatt en stor Award fran CZI f6r 2024 -2025 dir en del ska vara att bygga en strategisk strategi.

Wilhelm Foundation har fatt en mycket betydelsefull roll i Undiagnosed Diseases Network Internationa (UDNI) da ordforande Helene
Cederroth blev permanent styrelsemedlem. Pa virldskongressen i Georgien fick Wilhelm Foundation en mycket framtradande roll,
vilket har blivit mer och mer de senaste aren men nu var det 4ven manga av foreldsarna som tackade och gav komplimanger for
Wilhelm Foundations arbete och samarbeten under aret.

Wilhelm Foundation har dven blivit mer och mer efterfragad att foreldsa pa olika sjukhus virlden over.

Willefondens virldskongress

Den 12:e virldskongressen “International Conference on Undiagnosed Diseases” dgde rum I Tbilisi Georgien, med ndarmare 300
deltagare fran 34 ldnder. Det dr ett samarbete mellan Willefonden, Dr William A. Gahl, Bethesda UDP, National Institutes of Health
(NIH) samt den lokala virden Prof. Oleg Kvlividze och Tinatin Tkemaladze.

Programmet var mycket vialkomponerat och ett flertal T V-stationer besokte kongressen samt intervjuade Direktor William Gahl, UDP,
NIH USA och Willefondens ordforande Helene Cederroth.

Wilhelm Foundation hade en framtradande roll under de tva dagarna, med presentation av Wilhelm Foundations och UDNI’s
gemensamma Champion Initiative projekt. Ordférande i Willefonden Helene Cederroth deltog tillsammans med bland annat Direktor
William Gahl, UDP, NIH USA i paneldebatt The future of rare diseases — challenges and possible solutions.

Manga av talarna talade om Wilhelm Foundations viktiga arbete och tackade.

Att hélla kongresserna pa olika platser runt om i virlden innebir att kunskapen om de odiagnostiserade sjukdomarna sprids i regionen
och samt att fler specialister gar med i UDNI. Detta leder till att fler personer med odiagnostiserade sjukdomar virlden 6ver kan fa en
diagnos. Men dven att Wilhelm Foundation sprids i regionen och inom UDNI.

Dagen innan virldskongressen 6ppnades hade vi tillsammans med paraplyorganisation EURORDIS, NORD samt den lokala
organisationen for Sillsynta sjukdomar bjudit in familjer och patientforeningar fran Georgien och grannlédnderna. Det var ett mycket
lyckat mote. Willefonden arbetar pa att om det dr mojligt halla satellitmdte med familjer och organisationer dagen innan dven for
kommande kongresser.

Chan Zuckerberg Initiative Rare As One
Wilhelm Foundation erholl $200 000 for general support 2023 fran Chan Zuckerbergs Initiative (CZI), vilket innebar att Wilhelm
Foundation hade mdjlighet att arrangera vérldens forsta globala Undiagnosed Hackathon (UH).
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Wilhelm Foundation deltog pa CZI Science in Society mote New Port, Los Angeles. 200 deltagare deltog och Helene och foreldste om
Undiagnosed Hackathon, men satt 4ven med i en panel. Willefonden 4r sa tacksam att fa delta pa CZI méten som ér sa proffsiga och
larorika.

CZI arrangerar virtuella utbildningar med olika talare t.ex. coaching, stodgrupp och utbildningar i att bygga en gemenskap, samla in
pengar och sociala medier. Under 2023 har Helene deltagit i ett flertal av dessa givande trianings- och support tillfdllen. Under
planeringen av UH var CZI supporten om mangfald, inkludering och jamstilldhet mycket betydelsefull.

CZI sponsrade Willefonden med $ 500 000 férdelat pa 2 ar 2024-2025, for general support inklusive strategisk strategi.

Strategisk strategi

Willefonden &r stolt Gver att under 2024 fa arbeta med den uppskattad externa strategen och patientféresprakare, Raquel Peck. Under
2024 kommer vi att utnyttja Raquels expertis for att forfina och genomfora var strategiska plan och bygga Willefonden (Wilhelm
Foundation) starkare.

Champion Initiative

Det dr viktigt att veta att de odiagnostiserade sjukdomarna inte kan 16sas i ett land utan, det behovs ett globalt samarbete varfor det dr
sa viktigt att dven inkludera LMIC.

Champion Initiative &r ett samarbete mellan Willefonden och UDNI och till en borjan ett pilotprojekt med syfte att tillsammans 16sa
de odiagnostiserade sjukdomarna och bygga upp ett Undiagnosed Diseases Program. Willefonden har under 2023 haft ett flertal métet
med Bill Gahl, NIH angéende projektet men dven med de fyra utvalda Champions.

Champions fick dven ansoka om ett startbidrag $12.500 fran Wilhelm Foundation, vilket i Pakistan innebar 1 ars 16n till en Genetisk
vigledare under traning. I Republik av Kongo blev det ett tilldgg for att bygga upp en egen genetisk avdelning och starta ett litet
sjukhus for personer med odiagnostiserade och séllsynta sjukdomar.

Willefonden samarbetar med genetiker pa Boston Children Hospital/ Harvard Medical School, som erbjuder 6 veckors triningskurser
kostnadsfritt for Champions/LMIC och deras team samt bostad. For att detta skulle kunna bli mojligt sponsrade Willefonden resa och
Per Diem under 2023 for tre personer.

Willefonden kontaktade H3 Africa om sponsring av deltagarna fran Rep Kongo och Mali med bade resa och hotell till Willefonden
Undiagnosed Hackathon, vilket de godkénde.

Undiagnosed Hackathon

Idag vet vi att genomsekvensering kan ge en diagnos till ca 40 % av barn och vuxna med odiagnostiserade sjukdomar. Under de ganga
aren har likare virlden Gver talat om dessa 40 % men hoppat 6ver att nimna de 60 % man i dag inte kan 16sa med dagens teknik.

Med tanke pa att det dr ca 350 miljoner ménniskor, som lever med en odiagnostiserad sjukdom virlden 6ver, sa kinner Willefonden
att vi inte kan luta oss tillbaka utan vi maste gora mer! Dérfor satsade Willefonden pa att bjuda in till ett Undiagnosed Hackathon
(UH) for att forsoka hitta nya végar och samarbeten for att 16sa de odiagnostiserade sjukdomarna, som inte gar att 16sa idag.
Willefonden inledde ett samarbete med UDP Karolinska, Karolinska Sjukhuset, Karolinska Institutet samt PhenoTips.

I detta unika evenemang deltog tvirvetenskapliga team av kliniker, bioinformatiker, molekyldrbiologer, forskare, utvecklare,
Al-specialister och briljanta hjarnor tillsammans for att ta itu med de svaraste sjukdomarna. De 98 deltagarna kom fran 28 linder och
for att hitta nya sitt att arbeta och bryta hierarkierna sa fick deltagarna endast ha namn och land pa namnlappen.

11 barnen och 2 vuxna med odiagnostiserade sjukdomar nominerades av medlemmar i UDNI och var fran Ghana, Indien, Kina,
Pakistan, Republik Kongo, Sverige, Turkiet, och USA. Fyra av barnen fick en diagnos. For de 6vriga pagick arbetet dven efter UH i bl
a UDNTI’s Diagnostic Working Group i 3 méanader. Samtliga 9 som var odiagnostiserade skrev pa ett nytt samtycke i ytterligare 6
manader, for fortsatta utredningar.

Willefonden sponsrade boende och mat for deltagarna. For deltagare fran LMIC sponsrades dven resor.

Redan innan Undiagnosed Hackathon erbjod sig Professor Wendy van Zelst-Stams Radboud umc i Nijmegen, Nederldnderna att
samarbeta med oss och halla 2024 ars Undiagnosed Hackathon. Pa hosten borjade drogs planeringen igang och Willefonden bjod in
specialister att nominera barn eller vuxna med odiagnostiserade sjukdomar. Undiagnosed Hackathon skulle hallas pa Radboudumc,
Nijmegen Nederldanderna 6-8 juni.

Fotoprojektet the UNDIAGNOSED

Fotograf Rick Guidotti, Positive Exposure och Willefondens samarbete utvidgades under aret till stra Asien. Denna géng i samarbete
med UDP Seoul i Sydkorea som hade ett 20-tal barn och vuxna med odiagnostiserade sjukdomar intresserade. Denna gang var
uppligget att Willefonden fick samtal med familjerna med hjilp av tolkar, vilket var vildigt givande for Willefonden och forédldrarna.
Det var ett mycket lyckat arrangemang och familjerna var sa tacksamma.

Willefonden arbetade dven med representanter fran UDP Seoul angaende den 13:e virldskongressen International Conference on Rare
and Undiagnosed Diseases, som dven markerar 10-arsjubilet av kongresserna. 10-arsjubileet blir nagot alldeles extra och en
fotoutstédllning kommer att 4ga rum.

Axplock av foreldsningar
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Willefonden har under 2023 blivit ombedda att foreldsa pa ett flertal mote och kongresser runt om i virlden. Helene har dven forelést
pa ett antal webinarier och Podcastar. En viktig del i Willefondens arbete &r att delta pa konferenser och méten for att sprida kunskap
om de odiagnostiserade sjukdomarna men dven bygga upp nétverket med internationella specialister.

En av de mest drofyllda foreldsningarna var Inaugural Rosalind Franklin Rare Disease Grand Rounds. Arrangerat av Boston Children
Hospital (BOC) och &horarna var frain BOC och Harvard. Rosalind Franklins brorson var en av foreldsarna.

Att fa foreldsa en andra gang pa CZI Science in Society mote New Port, Los Angeles var en dra. Helene och foreldste om
Undiagnosed Hackathon,men #ven satt i en panelen. Helene har dven foreldst for medicinstuderande Karolinska Institutet och pa
Link6pings universitets hogskolekurs for Genetisk vigledare.

Willefonden var dven inbjuden till ERN ITACHA’s Styrelsemote med ca 70 deltagare. For Willefonden var majoriteten nya kontakter.
De var bade neurologer och genetiker. Helene foreldste om de odiagnostiserade sjukdomarna och Undiagnosed Hackathon. Detta har
lett att manga anmdlde sitt intresse att delta.

Foreldste virtuellt pa 15th ICORD Conference och pa EJP RD - European Joint Programme on Rare Diseases at Istituto Superiore di
Sanita Training on strategies to foster solutions of undiagnosed rare disease cases.

Human Genetics Asia 2023 var ett historiskt méte da Japan Society of Human Genetics (JSHG), Asia Pacific Conference on Human
Genetics (APCHG) and East Asian Union of Human Genetics Societies (EAUHGS) hade sitt forsta konferens tillsammans med 6ver
3000 deltagare.

Wilhelm Foundation var inbjuden av Human Genetics Asia’s ordforande, for att ge opening remarks pa ett satellitméte men dven spela
in 2-minuters video som visades pa storskdrm for 3000 deltagare. Wilhelm Foundation deltog dven pa en Galamiddag (100
prominenta géster), dir d&ven var 2-minuters video visades. Under middagen bad vérden att Helene skulle komma upp och tala. Blev
dven introducerade till Nobelpristagare Svante Pidibo och hade ett intressant samtal. Middagen var of6rglomlig och vacker men sa
manga nya betydelsefulla kontakter.

IRDiRC RE(ACT) Berlin var ett mycket givande mote och bra nitverkande. Bjod in deltagare till Undiagnosed Hackathon. Pa métet
deltog dven en EU kommissionirer, som bad att fa kontakt med Helene. De hade ett givande samtal, vilket dven ledde till ett
personligt virtuellt mote efter motet.

Inbjuden av Rare Disease International till World Orphan Drug Congress Europe 2023, Barcelona. Mycket bra méte med tanke pa
nétverkande. Rare Disease International bjod dven pa nitverksmiddagar for medlemmarna. Helene var sponsrad av RDI. Fick dven ett
mote med WHO’s representant och ett givande samtal.

Skattereduktion

Willefonden dr godkind gavomottagare av Skatteverket, vilket innebér att personen maste ge minst 200 kronor till samma
gavomottagare vid ett och samma tillfdlle och skinka minst 2 000 kronor under aret. Det kan vara gévor till en eller flera godkinda
gavomottagare. Gavan maste vara en penninggava som ir avsedd att frimja social hjdlpverksamhet eller vetenskaplig forskning.

Swish
Swish har nistintill helt ersatt Plusgiro och Bankgirot nér det giller gavor fran privatpersoner. Foretag anvinder fortfarande oftast
Bankgiro.

Insamling
Forildrar pa Willefondens familjelédger slog ett slag for att samla in pengar till Willefonden. En forélder tog fram ett koncept Panta for
Willefonden, vilket nagra fordldrarna nappade pa.

Foretagsvinner
Willefonden arbetar med en strategi att na ut till féretag. Under aret har Willefonden fatt nagra nya foretagsvinner som vi presenterar
pa hemsidan med deras logga.

Jurist pro Bono
Willefondens samarbete med God Juridik fortsitter dven om det inte varit samma tryck som tidigare. Juridiskt stod och radgivning
gillande insatser inom LSS till Willefondens foréldrar i foridldragruppen.

Film
Willefonden anlitade filmskapare Jacob Grange for att dokumentera Undiagnosed Hackathon. Filmen blev en succé. Willefonden
anlitade Jacob dven for Familjelédgret, vilket dven den blev en san fin och virdig film.

Media

Under aret har Willefonden exponerats stort i media internationellt men dven nationellt, mycket pa grund av Undiagnosed Hackathon.
Karolinska Sjukhuset samt Karolinska Institutet skrev artikel om Undiagnosed Hackathon och SVT intervjuade nagra specialister men
dven en familj.

Helene intervjuades av en journalist pa Bonniers for en artikel i 40 olika lokaltidningar. Familjeldgret uppmirksammandes av olika
lokaltidningar samt ett reportage i SR P4 med en intervju av Valter 11 ar. Valter var helt fantastiskt duktig.

Sida 4 av 12 # visma sign



Insamlingsstiftelsen Willefonden
Org.nr. 802409-3737

Internationellt uppmirksammades Willefondens fotoprojekt tillsammans med fotograf Rick Guidotti, Positive Exposure.
Pa Virldskongressen i Georgien blev Bill Gahl NIH UDP USA och Helene intervjuade av Georgiska nyheterna, inslagen dubbades.

Det absolut storsta med mest genomslagskraft var artikeln av journalist Krupa Padhy BBC. Det var en tre timmars intervju med
Helene. Artikeln The painful puzzle of diseases that have no name spreds 6ver hela virlden och handlade om Wille, Hugo and Emma
Cederroth och deras odiagnostiserade sjukdom som &r bakgrunden till varfor Willefonden bildades av Helene och Mikk Cederroth.
Artikeln var pd BBC forsta sida och versattes dven av BBC Brazil. Den spreds éven till i andra tidningar vérlden 6ver. For
Willefonden har den betytt enormt mycket.

Willefonden har dven deltagit i olika podcastar bl a PTC Therapeutics Podcast

Rare Disease Day

Pa Rare Disease Day deltog Willefonden i Rare Diseases International’s webinar med en video om barnen med odiagnostiserade
sjukdomar, som spreds globalt. Moderatorn slog ett extra slag for Willefondens arbete.

Guldkanter

Willefonden har under aret delat ut fyra guldkanter.

En av Guldkanterna, var en specialvagn for ett barn (10 & gammal). Barnet har en odiagnostiserad sjukdom vilken ger svara smértor i
benen och orken tar slut. Familjen dr mycket sportig, orienterar och &r aktiva i scouterna. Barnet véxte ur sin vagn vilket innebar att
hen inte kunde f6lja med familjen ut i skogen. En specialvagn gick inte att fa som hjdlpmedel, varfor familjen s6kte en Guldkant. Det
innebar att barnet kan vara med i umgénget och delta som andra barn, sittande i sin specialvagn. Willefondens beslut togs 2022 men
leveransen kom forst 2023.

En Guldkant var en resa pa pasklovet for ett barn med en odiagnostiserad sjukdom tillsammans med syskon och foréldrar till en stuga.
Till ett barn soktes en Ipad och ett spel for att kunna ha kontakt med sina vinner pa forskolan da hen var mycket svart sjuk i sin
odiagnostiserade sjukdom och genomgick ett flertal operationer. Lyckan var fullstindig nidr Guldkanten kom s& hen kunde vara med
de andra barnen virtuellt.

Den sista guldkanten var en ovanlig ansokan. Ett barn med mycket svar epilepsi dir inga mediciner fungerade da hen har en svar
odiagnostiserad sjukdom med méanga komplikationer. Barnet hade fatt en remiss till Sverige bista epilepsispecialist pa Sahlgrenska.
Men region Stockholm ersatte inte for resa eller uppehille. Da barnet &r sa svart sjukt behdver hen special arrangemang varfor
mamman ansdkte om resan och uppehille for barnet, syskonet och henne sjédlv som en Guldkant.

Sociala medier

Willefonden har under éret anvint Facebook for bade Willefonden och Wilhelm Foundation. Men Instagram enbart fér Willefonden
och LinkedIn f6r Wilhelm Foundation. Mest genomslagskraft har det varit i Sverige med Facebook dir vi har nirmare 3 000 foljare.
Under aret har Willefonden annonserat och dven haft en uppskattad adventskalender. Willefondens forialdragrupp har en sluten
Facebookgrupp.

Undiagnosed Day
Willefonden har uppmérksammat Undiagnosed Children’s Day sedan 2014. 2022 beslutade Willefonden att byta fran Undiagnosed
Children’s Day till Undiagnosed Day. Vi vet att ca 30 % &r vuxna och for att inte limna nagon utanfor bytte vi till Undiagnosed Day.

Willefonden beslutade att bjuda in familjer till en studio for att spela in Undiagnosed Day 2023. Familjerna som deltog blev bjudna pa
middag och hotellrum kvillen innan Undiagnosed Day for att gora nagot lite extra fér de som kom resande fran olika delar av Sverige.
Vi hade en fantastisk kvill med barn och foréldrar.

Undiagnosed Day Webinariet borjade med att alla familjer var med i bild ndr Mikk och Helene hélsade alla tittarna vdalkomna.
Foreldsare (genetiker, patientorganisationer samt bade vuxna och barn med odiagnostiserade sjukdomar) var fran hela virlden och
deltog pa lank. Ett foridldrapar fran Willefonden foreléste i studion om vikten av en diagnos och betydelsen att aldrig ge upp eftersom
deras dotter till slut fick en diagnos genom Willefondens projekt.

Sponsorer

Likemedelsbolaget PTC sponsrade Willefondens hybrid Undiagnosed Day. Abicart sponsrar Willefondens webshop och SEB sponsrar
Willefondens foretagspaket. Resor till foreldsningar har delvis sponsrats av arrangorerna. Exite i Trollhédttan AB sponsrade 100 st
T-shirts till Willefondens familjeldger.

Illumina sponsrade Willefondens Undiagnosed Hackathon med flow cells och en donation som slogs ihop med en donation till
UDNTI’s Genetic counselor working group som inte &r en legal entity sa gick deras donation genom Willefonden. Det var medel till
framtagande av en websida under UDNI, f6r Roadmap for Rare and Undiagnosed Diseases.

Fonder och Stiftelser

Willefonden erholl bidrag pa 50 000 kr fran Sunnerdahls Handikappfond och Stiftelsen Karin och Ernst August Bangs minne vardera
till Willefondens Familjeldagret 2024.

Willefonden erholl under aret foreningsstod pa 6 000 kr fran Riksforbundet Sillsynta Diagnoser.

Intresspolitiskt
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Willefonden fortsitter arbeta intressepolitiskt bade nationellt och internationellt. Hojdpunkten nationellt under aret ir att
Sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson bjod in till Riksdagskansliet hearing om en strategi for sillsynta hélsotillstand.
Willefonden har blivit uttagen av Riksférbundet Sillsynta Diagnoser att delta med en tiotal andra organisationer att arbeta med
Socialstyrelsen och sjukvarden av framtagandet av Nationell strategi for Sillsynta Halsotillstand.

Forsiljning

Willefondens forséljning under 2023 har inte varit vad vi 6nskat. Armbanden &r fortsatt uppskattade men pga hoga portokostnader sa
dr brevkorten svarare att silja. Vad giller Minnesbreven har det varit en nedgang da manga begravningsbyraer dr knutna till
begravningsbyraernas tjinster. I och med att Willefonden #r knuta till dessa tjdnster sa gar det att skiinka direkt hos begravningsbyran
till Willefonden. Willefonden tog dven fram buffar med Willefondens tryck, men de har varit svarare att sélja.

Autogiro
Under 2023 har Willefonden fétt nya manadsgivare via autogiro. Aven de som betalar med Swish varje manad.

Forildragrupp

Under 2023 har Willefondens fordldragrupp okat vad giller antalet medlemmar och spridning dver Sverige. Gruppen dr mycket aktiv
pa Facebook och medlemmarna hjélper till att sprida information om fordldragruppen. En mycket viktig del i fordldragruppen ér att fa
hjdlp om hur man soker diagnos, men dven att méta andra i samma situation, som lever med ett eller fler odiagnostiserade barn.
Forildrar vill ocksa ha rad och stdd om hur de ska gora i olika situationer. Under aret har fordldragruppen haft Zoom-méten pa
sondagskvillarna, vilket har varit mycket

uppskattat. Vi har dven bjudit in forelédsare till triffarna och Helene Cederroth har ofta svarat pa

fragor och berittat om diagnostisering med mera pa tréffarna.

Det gangna aret har varit ett svart och tragiskt ar for manga familjer i Willefonden eftersom manga odiagnostiserade barn har avlidit
av sin odiagnostiserade sjukdom.

Forildrahelgen

Willefondens forildrahelg dgde rum pa Vann Spa, vilket var mycket lyckat med méanga nya forildrar, som aldrig tidigare tréffat ndagon

annan med ett odiagnostiserat barn. Dagarna dgnades at foreldsningar med dmnen knutna till de odiagnostiserade sjukdomarna, sa som
genetik, neurologi och epilepsi. Professor barnneurolog Niklas Darin dr alltid uppskattad och stannade kvar i timmar efter foreldsning

sa alla fick ett personligt samtal med honom.

Ny foreldsare for familjerna var Giedre Grigelioniene, Karolinska Institutet. Hennes foreldsning blev enormt uppskattad. Nytt for i ar
var en workshop om mental hilsa och vilmaende, som Willefonden holl i. Willefonden forelidste om det senaste som hént.

En viktig del av helgen ir att fa beritta om sitt Willefondsbarn, for de vriga deltagarna. Manga fordldrar har aldrig tréffat andra
fordldrar vars barn har en odiagnostiserad sjukdom, varfor Willefonden dven satsar pa att alla far koppla av tillsammans och #ta god
mat, spa och mojlighet till kallbad. Det gor att fordldrarna hittar nya vénner. Nagra forédldrar uttryckte att de hittat en ny familj —
Willefondsfamiljen, som forstar utan att vi behover forklara”.

Familjeldger

Willefondens Familjeldger pa Valjeviken, Solvesborg ér ett initiativ for familjer med barn som har odiagnostiserade sjukdomar och
deras syskon. Huvudsyftena med ldgret dr att ingen ska ldmnas utanfor och de odiagnostiserade barnen och syskonen ska hitta véanner
som ir i samma situation. I och med att alla 4r i samma situation och vet hur det ir, sa slipper barnen bli retade, uttittad eller fa
obehagliga fragor.

Ligret ger en mojlighet for alla att dela erfarenheter med andra i liknande situationer, vilket bidrar till att minska kénslan av isolering.
Dessutom erbjuds roliga och inkluderande aktiviteter dér barnen, oavsett deras hilsotillstand, kan njuta av att bara vara barn.

Diagnosprojekt tillsammans med Karolinska UDP

Willefonden har tillsammans med Professor Ann Nordgren Karolinska UDP, GMS UDN SWEDEN ett diagnosprojekt.
Diagnosprojektet innebér att 100 barn med odiagnostiserade sjukdomar i Willefondens fordldragrupp far utredas med de senaste
genetiska metoderna, sasom Short-read and long-read helgenomsekvensering (WGS) samt Short-read and long-read RNA.

Kriteriet for att fa delta i forskningsprojektet dr att barnet har Intellektuell Funktionsnedsittning och/eller missbildningssyndrom.
Samarbetet inleddes 2022 imen drogs igdng under slutet av 2023.

I projektet ingér dven framtagandet av phenotyping verktyget Tip2toe for klinikerna, Tip2toe dversitter phenotyping till HPO-termer.
Mikk har varit med i framtagandet av Tip2toe. Willefonden arbetar dven pa att utveckla Tip2toe for fordldrar till barn med
odiagnostiserade sjukdomar. Tanke é&r att fordldrarna fyller i formuldret vilket sedan kan samkoras med klinikernas, for att ev. hitta
skillnader.

Forildraféreningen Anonymous

Helene var med och bildade Anonymous pa prof Bengt Hagberg initiativ pa borjan av 90-talet och var dven vice ordférande. Som
medlemmar fick vi reda pa att det inte fanns tillrdckligt intresse for att kunna byta ut styrelsen varvid Helene erbjod sig och blev vice
ordforande (igen) for att forsoka ridda foreningen fran nedldggning.
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UDNI - Undiagnosed Diseases Network International
Helene invald som stindig medlem i styrelsen.

Willefonden deltar aktivt i:

Low-Middle Income Countries Working Group varje manad
Diagnostic working group meeting varje manad
Membership Committee Meeting varje manad

UDNI Educational Working Group

Data Sharing Working Group

Patient Engagement Group

Kommittéer och projekt som Willefonden medverkar i

Willefonden samarbetar med Helen Hernandez, KAL Research Initiatives, som driver arbetet med implementering av ICD kod R69
for de odiagnostiserade sjukdomarna.

Kick-off mote NAG Genetisk Diagnostik Socialstyrelsen.

RARE Editorial board meeting

Helene dr medgrundare till amerikanska Undiagnosed Diseases Network Foundation UDNF och byggde upp organisationen
tillsammans med tre andra. Var vice president i 2 ar. Avgick nir organisationen fatt en utvidgad styrelse och en anstilld CEO, vilket
var planen fran borjan.

Medlemskap

Rare Diseases International

National Organization for Rare Disorders (NORD)

EURORDIS Rare Diseases Europe

Riksforbundet Sillsynta Diagnoser

Partnerships

CZI Rare as One partner

Partnering with the Rare Care - Clinical Centre of Expertise for Rare and Undiagnosed Diseases, Perth Children's Hospital

ERN ITHACA Supporting partner

Lopande arbete

Det 16pande arbetet nationellt dr som tidigare hjéilpa och stotta Willefondens familjer, men dven att vigleda fordldrar till genetiska
utredning. Det handlar dven om att hjélpa foréldrar till nydiagnostiserade barn att fa kontakt med specialister i Sverige och utomlands,
som t ex att fa ingd i olika studier. Aven stodsamtal med forildrar. Det har blivit mer och mer vanligt med orosanmélningar eller hot
om orosanmélningar fran vardpersonal.

Utveckling under 2024

Aret borjade intensivt med planering av Willefondens 2:a Undiagnosed Hackathon och provtagning av barnen och de vuxna med
odiagnostiserade sjukdomar fran 6ver 20 ldnder i sex virldsdelar.

Chan Zuckerberg Initiative hade beslutat att framhiva fyra organisationer pa Rare DiseaseDay och hade valt Wilhelm Foundation som
en av dem. Vilket innebar att de gjorde reklam for fonden pa alla sina sociala medier och hade anlitat Katie Couric Media att publicera
en artikel om Willefonden.

For att visa att Odiagnostiserad sjukdomar 4r en del av Sillsynta hilsotillstand arrangerade Willefonden tillsammans med fotograf
Rick Guidotti Positive Exposure en Undiagnosed fotoutstillning pa Positive Exposure’s galleri i New York pa Rare Disease Day.
Willefonden blev tillfrigade av Harvard att arrangera Undiagnosed Day tillsammans med UDNF, vilket vi inte kunde siga nej till. Pa
Undiagnosed Day 29 april holl Willefonden ett 2-timmar méte dar Willefonden bjudit in foreldsarna fran vart nétverk. Dessutom hade
Willefonden ocksa en helt virtuellt Undiagnosed Day med 26 deltagare fran hela vérlden dir Jacob Grange hjélpte oss med grafiken.
Det blev ett mycket uppskattat mote och sags av over 1300 tittar.

Willefonden har borjat arbetet med att ta fram en strategisk plan med hjélp av den externa strategen och patientforesprakare, Raquel
Peck. Tanken ér att den ska vara klar i september for att presenteras for UDNI deltagarna pa Virldskongressen. Da det dven dr
Willefondens 25-arsjubileum.

Flerarsjamforelse*

Beloppen i Flerarsjamforelse visas i KSEK

2023 2022 2021 2020 2019
Totala intdkter 6 353 3 898 528 632 558
Andamélskostnader -3928 -792 -185 -209 -508
Andamalskostnader/totala intikter 62% 20% 35% 33% 99%
Insamlingskostnader/medel fran allminheten 28% 1% 5% 1% 2%
Admin.kostnader/Totala intdkter 2% 2% 11% 5% 6%
Balansomslutning 7197 4097 1137 913 540
Soliditet 89% 99% 90% 81% 66%
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RESULTATRAKNING

Verksambhetsintiikter
Géavor
Nettoomsittning

Verksamhetskostnader
Andamalskostnader
Insamlingskostnader
Adminstrationskostnader

Verksambhetsresultat

Resultat fran finansiella poster

Ovriga rinteintikter och liknande resultatposter

Rintekostnader och liknande resultatposter

Resultat efter finansiella poster

Arets resultat

Not

Sida 8 av 12

2023-01-01
2023-12-31

6 337 100
15 937

6 353 037

-3966 917
-12 630
-101 471

2022-01-01
2022-12-31

3 893 867
4 588

-4 081 018

2272019

64 900
-562

64 338

2336 357

2 336 357

3 898 455

-792 457
-24 888
-70 109

-887 454

3011 001

12 293
0

12 293

3023294

3023 2%
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BALANSRAKNING
TILLGANGAR

Omsiittningstillgangar

Kortfristiga fordringar

Kundfordringar

Ovriga fordringar

Forutbetalda kostnader och upplupna intékter

Kassa och bank
Kassa och bank

Summa omsittningstillgangar

SUMMA TILLGANGAR

EGET KAPITAL OCH SKULDER
Eget kapital

Eget kapital vid érets borjan
Arets resultat
Eget kapital vid arets slut

Kortfristiga skulder
Leverantorsskulder

Ovriga skulder

Upplupna kostnader och forutbetalda intikter
Summa kortfristiga skulder

SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER

Not
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2023-12-31

270 000
33507
0

303 507

6927 270

2022-12-31

0
0
300

6927270

7230777

7230777

4047 322
2 336 357

6 383 679

193 098
0
654 000

847 098

7230777

300

4 097 595

4 097 595

4097 895

4097 895

1024 028
3023294

4047 322

15 740
2833
32 000

50573

4 097 895
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FORANDRINGAR I EGET KAPITAL

Andamalsbest. Balanserat

medel kapital

Belopp vid arets ingéing 0 4047 322
Arets vinst 2 336 357
Belopp vid arets utgéng 0 6 383 679
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NOTER

Not 1

Redovisnings- och virderingsprinciper

Arsredovisningen ar upprattad i enlighet med arsredovisningslagen och BFNAR 2012:1 Arsredovisning och
koncernredovisning (K3).

Principerna ir oforandrade jamfort med féregaende ar.
Resultatrikningen

Verksamhetsintikter

Endast det inflode av ekonomiska fordelar som organisationen erhallit eller kommer att erhélla for egen rikning redovisas
som intikt.

Intidkter virderas, om inget sirskilt anges nedan, till verkliga virdet av det som erhallits eller kommer att erhallas. Nedan
beskrivs, for respektive intdktspost, nir intiktsredovisning sker.

Gavor och bidrag

En transaktion i vilken organisationen tar emot en tillgang eller en tjinst som har ett virde utan att ge tillbaka motsvarande
virde i utbyte dr en gava eller ett erhéllet bidrag. Om tillgdngen eller tjansten erhalls dérfor att organisationen uppfyllt eller
kommer att uppfylla vissa villkor och om organisationen har en skyldighet att aterbetala till motparten om villkoren inte
uppfylls, ir det ett erhallet bidrag. Ar det inte ett bidrag ir det en gava.

Gavor

Gavor redovisas som huvudregel som intdkt nér de erhalls. Gavor som organisationen avser att stadigvarande bruka i
verksamheten redovisas som anldggningstillgangar. Gavor som organisationen avser att skiinka vidare redovisas inte som
intédkt eller varulager per balansdagen. Ovriga gavor redovisas som omsittningstillgangar.

Bidrag

Bidrag redovisas som intikt nir villkoren for att erhélla bidraget har uppfyllts. Erhallna bidrag redovisas som skuld till dess
villkoren for att erhalla bidraget uppfylls. Bidrag som erhallits for att ticka kostnader redovisas samma rikenskapsar som
den kostnad bidraget avser att ticka. Bidrag som hénfor sig till en anldggningstillgang minskar anskaffningsviérdet. Erhallna
bidrag virderas till det verkliga vérdet av den tillgang som organisationen fatt eller kommer att fa.

Nettoomsdittning
Intékt vid forsdljning av varor redovisas normalt vid forséljningstillfallet. Prenumerationer redovisas normalt som intikt
linjdrt 6ver prenumerationstiden.

Andaméilskostnader
Andamalskostnader bestar av sddana kostnader som kan hinforas till organisationens uppdrag enligt stadgarna. Posten
innehéller medel utbetalda for anslag till hjdlpprojekt, samt kostnader for kongresser.

Insamlingskostnader

Med insamlingskostnader menas kostnader for insamlingsarbete som riktar sig mot organisationens samtliga
givare. Insamlingskostnader utgors huvudsakligen av kostnaderna for framstillande av produkter till forséljning via
stiftelsens webshop.

Administrationskostnader
Som administrationskostnader redovisas kostnader for administrationen av stiftelsens verksamhet.

Balansrikningen
Tillgangar, skulder och avsittningar vérderas till anskaffningsvirde om inget annat anges nedan.
Andamdlsbestimda medel

I posten Andamalsbestimda medel i eget kapital redovisas @nnu inte férbrukade gévor och andra indaméalsbestimda medel.
Se dven eget-kapital rapporten.
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NOTER

UPPLYSNINGAR TILL ENSKILDA POSTER

Not 2

Not 3

Not 4

Brottby

Gavor

Gévor som redovisats i resultatrikningen
Insamlade medel

Allménheten

Foretag

Externa stiftelser och foreningar

Andamalskostnader

Andamalsmedel

Utdelade medel
Kongressmedel
Informationsmedel
Forildrahelgsmedel
Familjeldager

Champion Initiative
Undiagnosed Hackathon
Undiagnosed Photo Project
UDNI

Definition av nyckeltal
Soliditet

Justerat eget kapital i procent av balansomslutning

Helene Cederroth Mikk Cederroth

Tina Cangemark Jenny Jakobsson

Min revisionsberittelse har limnats den

Fredrik Lundberg
Auktoriserad revisor
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2023

176 717
325720
5 834 663

6 337 100

2023

38 655
79 820
169 139
402 969
163 466
323 289
493 221
1928 821
147 523
220014

2022

330 670
84 000
3479 197

3966917

3 893 867

2022

45 849
58 196
175 871
159 935
176 612
175994
0
0
0
0

792 457
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