Fragorna haglar pa presskonferenserna

Nar kan vi vara som vanligt igen? Varfor blir vissa sjukare an andra? Nar blir vaccin tillgangligt
i Sverige? Finns det nagot botemedel? Kan vi verkligen inte fira jul som vanligt? Advents-
firande med slakten gar val bra? Vi maste val kunna se nar barnbarnen firar Lucia pa
forskolan? Men ingen kan ge klara svar, eftersom COVID-19 ar en sjukdom som annu inte ar
helt kartlagd. Det finns helt enkelt inte svar pa alla fragor annu, trots att éver 67 miljoner ar
drabbade och 1,5 miljoner avlidit i COVID-19 i varlden.

Willefondens foraldrar lever med den ovissheten aret runt - dygnet runt

Den ovissheten som virlden nu upplever, den ovissheten lever foréldrar till odiagnostiserade barn och ungdomar
med aret runt oavsett om det dr en pandemi eller ej. For sa ldnge som sjukdomen ar odiagnostiserad, s& vet ingen
vad eller varfor barnet ar sjukt. Willefonden gor dérfor allt vi kan for att barnen och ungdomarna med odiagnos-
tiserade sjukdomar ska fi en diagnos. For att forstd mer hur det ar att ha ett barn som saknar diagnos vill vi dela
med oss av fordldrarna Malin och Gustavs berittelse om Calle, som ar 9 ar.

Varfor ar Calle sa sjuk?

Mamma Malin och pappa Gustav berittar; Efter en normal graviditet foddes Calle i januari 2011 utan nagra
storre komplikationer. Kénslan av att Calle var mycket trott och orkeslos fanns med dven efter forlossningen och
oron fanns att han inte fick i sig tillrdckligt med mat.

Nir Calle var ett och ett halvt dygn gammal sa hinde det som ingen ska behdva uppleva, Calle skrek plotsligt
till och blev sedan medvetslos. Han fordes med ilfart till Neonatalavdelningen pé Centralsjukhuset i Kristian-
stad och svivade ddr och da mellan liv och d6d. Timmarna blev till dagar och Calle dterhdmtade sig. Massor av
prover togs men ndstan alltid med samma resultat, “normala provsvar”.

Dagarna blev till veckor, veckor blev till manader och de utvecklings-
mal som Calle skulle klara uppnéddes aldrig. Calle f6ljde inte riktigt
med blicken, hade ovanligt rorelsemonster, greppade inte efter saker
och var framforallt mycket muskelsvag. Under sommaren 2011 fick
Calle en infektion och en utredning drog igang pa riktigt med prov-
tagning och en MR pé hjérnan. P4 sjukhuset i Lund fick vi det
beskedet som vi hade fruktat, “Calle dr sjuk, han &r mycket sjuk”.

Calles hjirna dr underutvecklad och det finns avsaknad av vit hjarn-
substans, vilket paverkar kopplingen mellan hjérnan och de

signaler som skickas ut i resten av kroppen. Likare misstinkte i tidigt
skede ndgon mitokondriell sjukdom, ndgon sjukdom som paverkar
energiomsittningen i kroppen.

I riktigt tidigt skede misstdnkte man &ven njursjukdom pga att salthalten i kroppen inte var i balans. Under aren

som gatt har Calle genomgatt flera olika utredningar och undersokningar framforallt p& Drottning Silvias barn-

och ungdomssjukhus 1 Géteborg. Man forsoker hitta ledtradar i och pa Calles kropp som kan leda till en

diagnos. Han hade tidigt en forstorad hjértklaff, har en djup gom, svarbehandlad epilepsi (6ver hela hjarnan),

opererat hoftlederna m.m. Trots bl.a. EEG, hudbiopsi, muskelbiopsi, 6gonundersdkningar och massor av blod-
prov sa har svaren ofta varit detsamma, “normala provsvar”.

Tack vara Willefonden har vi kommit vidare med Calles utredning
och har nu dven kontakt med professor Ann Nordgren pé Karolinska
Institutet i Stockholm samt fatt mdojlighet att {4 hjélp av Dr Gahl i
National Institutes of Health (NIH) i USA. Genom sekvensering

har man hittat vissa avvikelser pd SYN 1-genen samt mutation
11778G>A. Det dr i dagsléget oklart hur dessa ligger till grund for
Calles sjukdom men kanske for det utredningen vidare. Nagonstans
i de djupaste cellerna kan det inte vara “normalt”.



Med hjilp av assistans dygnet runt forsoker vi skapa en s& meningsfull
vardag som mdjligt for Calle. Han dr i behov av stod med allt fran sond-
matning, hygien, andningshjélp och forflyttningar. Det &r en stor utmaning
att forsoka tolka vad som hénder i Calles kropp och hur han mér. Han
kommunicerar inte med tal eller tecken och synen fungerar inte som den
ska. Calle har svirbehandlad epilepsi som bidrar till stord dygnsrytm och
stor somnbrist. Calle tycker om vatten och musik och framforallt att lyssna
pa sin storasyster.

Den lilla trétta pojken som vi inte trodde skulle dverleva dir gdngen nir
han lag med sladdar och syrgas for snart tio ar sedan, har visat sig vara en
riktig kdmpe. Calle har det tufft men han vill vara med. Han kédmpar. Vi
kdmpar. Inte minst for att finna svar pa fragor. Varfor dr Calle sé sjuk? Hur
kan vi hjilpa Calle pé bésta sitt? Vem vet, kanske kan han en dag bidra till
att ge svar pa nya sjukdomar och diagnoser i framtiden...

Manga svarigheter med att barnet saknar diagnos

Calle ar definitivt inte ensam om att ha en odiagnostiserad sjukdom, som inte finns beskriven i medicinsk litte-

ratur, eftersom sjukdomarna dnnu inte &r upptéckta av ldkarvetenskapen. Att ens dlskade barn har en odiagnosti-

serad sjukdom é&r nog bland det svaraste som finns eftersom ldkarna inte vet vad sjukdomen innebér. De vet inte
heller om den odiagnostiserade sjukdomen ér &rftlig, finns ingen prognos
och ingen vet om det ar en dodlig sjukdom barnet har. Professor Riess*
en av ldkarna i Willefondens medicinska rad rdknar med att det finns 10
miljoner barn och ungdomar med odiagnostiserade sjukdomar i Europa.

Svérigheterna med att barnet saknar diagnos speglar dven av sig nir
fordldrarna soker hjdlpmedel, personlig assistans, omvardnadsbidrag

ja t.o.m handikapptillstand &r svért att f for manga av for odiagnosti-
serade barnen och ungdomarna. For att underlatta for fordldrarna i var
fordldragrupp har vi en 6verenskommelse med jurist Karin Stahlnacke,
God Assistans. Den innebdr att fordldrarna kostnadsfritt kan {4 hjalp med
ansokningar och overklagan enligt LSS (Lagen om stéd och service). Vi
ar si tacksamma att Karin dr Willefondens volontir och hjélper forald-
rarna i Willefondens fordldragrupp.

Nér barnet saknar diagnos och lékarna inte hittar nagot som kan forklara sjukdomen s& kommer ofta fordldrars
funderingar, om de gjort ndgot fel. Tankar som, gjorde vi nagot fel under graviditeten? Kanske var det malar-
firgen vi anvinde i hallen? At jag fel? Skulle jag ha gjort nigot annorlunda? Tankar som forsvinner direkt nir
barnet far en diagnos.

Diagnos ar viktigt att fa snabbt

Det man vet idag &r att en forsenad diagnos kan innebéra att sjukdomen forvérras och i vérsta fall blir livs-
hotande. For ménga odiagnostiserade tar det ar innan rétt diagnos kan stillas. I véntan pa diagnos fir manga
felaktiga diagnoser, vilket kan leda till felbehandlingar och onddiga operationer.

*Riess, Professor, University of Tiibingen, Germany


http://solve-rd.eu/the-group/project-coordinator/
https://www.facebook.com/groups/WillefondensForaldragrupp
https://willefonden.se/anhorig/juristhjalp
https://willefonden.se/om-fonden/medicinska-rad

Willefonden mal ar att I6sa de gatfulla sjukdomarna
Willefonden arbetar for att de gatfulla sjukdomarna ska 16sas och
arrangerar darfor varldskongresser med virldens frimsta specialister,
eftersom det maéste till ett brett internationellt samarbete. Vi deltar i
manga olika internationella projekt, arbetsgrupper, dr medforfattare till
medicinska publikationer och driver vért globala fotoprojekt the
UNDIAGNOSED i samarbete med vérldsberomda amerikanska
fotografen Rick Guidotti, Positive Exposure.

Allt detta med en tanke i huvudet hela tiden - att de odiagnostiserade
maste fa en diagnos! Mer information finns pa var nya hemsida

www.willefonden.se
8:e virldskongressen i Nederlinderna

Vi tar Willefonden till Vasaloppet
I vintras samlade Johanna Karlsson ihop négra av sina vianner och bildade
Vi tar Willefonden till Vasaloppet med maélet att samla in hela 50.000 kr
till Willefonden samt delta i Vasaloppet. De var sa otroligt duktiga allihop
\ och det var ett ndje att f6lja trdningen, uppladdning och insamlingarna.

Till slut var det dags for sjdlva Vasaloppet, som vi f6ljde med spanning.
Vi dr s& imponerade av dem alla och tillsammans lyckades de med att
samla in hela 115 644 kr!

Stort varmt tack till hela géinget Vi tar Willefonden till Vasaloppet och
till alla som skénkte gavor och sponsrade deras insamling till formén for

Johanna gar i méll Se réda pilen " icfonden.

Varmt tack till alla som donerat, alla volontarer och styrelsen!

Vi vill tacka er alla som donerat givor, haft fodelsedagsinsamlingar pa Facebook till férman for
Willefonden och handlat i var gavoshop under aret. Varje géva betyder enormt mycket for vart arbete och
utan er skulle vi aldrig kunna komma framat i vart arbete med att ge de odiagnostiserade barnen och
ungdomarna en diagnos.

Hoppas att du fortsitter stodja Willefonden sé vi kan fortsitta hjélpa Calle och hans odiagnostiserade
véanner. Bli gdrna manadsgivare och glom inte ldsa om skattereduktion vid gévor.

SWISH 9005448

Tillsammans kan vi gora skillnad, hjalp Willefonden radda liv!

God Jul
Gott Nytt Ar

Helene & Mikk Cederroth
Willefonden


http://www.willefonden.se
https://shop.willefonden.se/
https://www.skatteverket.se/privat/skatter/arbeteochinkomst/skattereduktioner/skattereduktionforgavor.4.5fc8c94513259a4ba1d800064144.html
https://willefonden.se/jag-vill-bidra/manadsgivare

Willefondens Gavoshop
shop.willefonden.se

Blandade dubbelvikta julkort
Viénster insida har en tonad detalj,
héger insida God Jul Goftt Nytt ar.

Blandade dubbelvikta brevkort Férpackning om 10 eller 20 st inkl

6 st fér 100 kr inkl kuvert. kuvert.
10 st kostar 150 kr
20 st 250 kr.

Parlarmband
Armbanden finns i manga olika férger i
var gévoshop. 60 kr/st.

Nu fraktfritt Gavobevis

Ge ett gavobeuvis i julklapp.
| var gadvoshop kan du vélja
mellan olika motiv.

Minnesgava

Hedra en bortgangen vén
med en minnesgava och
Willefonden skickar ett
Minnesbrev till de anhériga.

Swisha 9005448 till Willefonden
eller anvand QR-koden

Willefonden
PG 900544-8 - BG 900-5448 « Swish 9005448
Insamlingsstiftelsen Willefonden « Sandbacken « 186 97 Brottby
info@willefonden.se
tel 08-512 418 94 « Organisationsnr 802409-3737
willefonden.se  shop.willefonden.se


mailto:info@willefonden.se
https://willefonden.se/
https://shop.willefonden.se/
https://shop.willefonden.se/gavobevis/
https://shop.willefonden.se/armband-med-text-willefonden/
https://shop.willefonden.se/minnesgava/
https://shop.willefonden.se/julkort/
https://shop.willefonden.se/blomkorts-buketter/
https://shop.willefonden.se/blomkorts-buketter/

Varmt tack alla foretagsvanner och sponsorer!

@

HUGOS STIFTELSE

& FORTNOX

Sméféretagens basta van

AddWeb
A Solution

“lets talk solution”

Deurells Il —



https://www.kinnvall-ab.se/
http://www.ica.se/brottbyhallen
https://www.rydmanlanga.se/
https://deurellsmaleri.se/
https://b2b.bokadirekt.se/
https://www.forensicexperts.se/
https://hugosstiftelse.se/
https://www.ica.se/butiker/supermarket/solvesborg/ica-supermarket-solvesborg-2492/start/
https://seb.se/
https://www.rundis.se/
https://valjeviken.se/folkhogskola/
https://www.fortnox.se/
https://abicart.se/
https://www.vann.se/
https://www.winston.se/
https://addwebsolution.com/
https://www.takeda.com/sv-se/
https://www.eriksberg.se/
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