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Wilson sygdom er en medfadt (genetisk) stofskiftesygdom, som skyldes, at leveren ikke er i stand

til at udskille kobberet i faden. Det betyder, at kobberet farst ophobes i leveren, hvor det for nogles
vedkommende vil give symptomer allerede i barndommen, mens det for andre forst kommer til ud-
tryk i ungdommen.

Andre far neurologiske symptomer, hvilket betyder, de i en periode af to til tre drs varighed kan
blive invalideret, i begyndelse kan det vaere sa slemt, at de er staerkt plejekraevende. De neurologi-
ske symptomer vil oftest opsta andet tiar (14-20 ars alderen) eller tredje tidr (21-30 ars alderen).
Symptomerne forsvinder for de flestes vedkommende naesten ved medicinsk behandling, som vil
veere livslang.

Da Wilson sygdom er en sjaelden sygdom, kan den vaere svaer at diagnosticere, hvilket betyder, at
bade den syge og familien oftest bliver traumatiserede i den periode, som gar forud for diagnos-
ticeringen. Det betyder selvsagt en hard belastning for hele familien, at de ikke ved, hvad arsagen er
til at deres familiemedlem skifter adfaerd.

@ Familien, barnet og den unge

Born med leversymptomer bliver traette, irritable, opfarende og har sveert ved at koncentrere sig.
Nar diagnosen er stillet vil der veere behov for at en af foraeldrene kan passe barnet/den unge. Her
vil det veere relevant med kompensation for tabt arbejdsfortjeneste.

Alt efter hvor psykisk pavirket familien har vaeret i hele sygdomsforlgbet, kan der blive tale om
psykologhjeelp.

| en del tilfeelde bliver den unge levertransplanteret, og i de tilfzelde vil der optreede yderligere
andre behov for statte.

De neurologiske symptomer opstar som regel forst fra 14-ars alderen, og jo leengere tid der gar, for
diagnosen stilles, jo veerre bliver tilstanden. Der kan i de veerste tilfselde blive brug for aflastning af
foraeldrene i weekender, samt personhjelp i hjemmet.

Centeret for behandling af Wilson sygdom er beliggende i Arhus, hvilket betyder, at der er behov
for at fa deekket transportudgifterne afhaengig af bopaelskommune. Karselsordning kan komme pa
tale, da det kan veere ngdvendigt med en voksen foruden chauffgren under transporten.

Der er gennem hele livet som Wilsonpatient en del kontrolbesag, som straekker sig over to til tre
dage. Da foraeldre/pargrende bor pa patienthotel, vil der vaere behov for at fa deekket udgifter til
kost og logi. Ligeledes kan tabt arbejdsfortjeneste til foraeldrene blive ngdvendigt.

Skole, institution og uddannelse

Det er vigtigt, at samarbejdet mellem skole/uddannelsessted, foraeldre og det sociale system er vel-
fungerende. Indsatsen skal afstemmes efter, hvor hardt pavirket barnet/den unge er af sygdommen.
Hvis den unge i en periode er sa invalideret (manglende tale, mistet evnen til at skrive eller ga etc.)
vil der efterfglgende veere behov for en ekstra indsats undervisningsmaessigt.

| visse sjeeldne tilfeelde vil den unge ikke genvinde sit tidligere funktionsniveau, hvorfor det vil veere
ngdvendigt med revalidering.



@vrigt

Der kan vzere tale om daekning af nedvendige merudgifter til foraeldrenes deltagelse i handicapret-
tede kurser, sdsom temadage eller lignende, som kan veaere med til at give foraeldrene yderligere
viden om sygdommen og de forhold, der kan opsta som fglge af at have Wilson sygdom.

@ Den voksne

I hjemmet

Det specielle ved Wilson sygdom er, at nar den er velbehandlet, vil en del patienter kunne leve et
sakaldt "normalt” liv, fuldt erhvervsduelig, som den gvrige befolkning. Hos andre kan symptomer-
ne vende tilbage trods korrekt behandling. Dette betyder, at en gget indsats fra det sociale system
dels er ngdvendigt i begyndelsen af sygdomsforlgbet og ogsa kan blive det senere henii livet.

Hvis borgeren er sd invalideret af sygdommen, at vedkommende ikke kan klare sig selv, vil der ef-ter
hospitalsbehandlingen vaere behov for hjelp i hjemmet i form af: hjeelpemidler, personhjeelp evt.
ledsageordning til kontroller og behandling.

Den vedligeholdende medicin er Zink, som ikke er dyr. Men i begyndelsen og ved opblussen af
sygdommen er der behov for dyrere medicin og dermed ogsa for statte til denne.

Under sygdomsforlgbet kan der blive tale om tabt arbejdsfortjeneste.

Ogsa nar det gaelder den voksne Wilsonpatient, kan der veere behov for psykologhjzelp til hele
familien

Nogle af patienterne har en anden kulturel baggrund. Her kan det blive ngdvendigt med tolkebi-
stand.

Beskaeftigelse

Hvis det efter en tid viser sig, at borgeren ikke vil kunne genoptage sit arbejde eller i hvert tilfaelde
ikke pa fuld tid, kan det komme pa tale at fa nedsat arbejdstiden muligvis midlertidigt, eller maske
en midlertidig pension. Hvis det skannes, at borgeren ikke bliver i stand til at varetage det nu-
veerende arbejde, kan omskoling, revalidering eller fgrtidspension komme pa tale.

Da sygdommen kan optraede vekslende igennem hele livet, er det ngdvendigt med jeevne mellem-
rum at revurdere tilstanden.

Et faelles traek for Wilsonpatienter er, at de ikke er sa gode til at takle belastende situationer i laenge-
re tid ad gangen fx pd en arbejdsplads, hvor tempoet konstant er hgjt. Det kan medbvirke til, de far
det darligt bade fysisk og psykisk, og sygdommen derved forvaerres.

Graviditet, fadsel og smabgrnsforaeldre

Nar en kvinde med Wilson sygdom bliver gravid, kan der opsta behov for gget personhjzelp i hjem-
met, samt kgrselsordning til kontroller. Ogsa fysioterapi med raddgivning om selve fadslen kan blive
ngdvendigt.

Alt efter sygdommens symptomer, samt om der er flere sma barn i familien, kan der vaere behov
for @get hjzelp (husmoderaflgser) til bdde madlavning og rengegring. Hvis patienten har mange



neurologiske symptomer kan det blive ngdvendigt med yderligere hjzlp til personlig pleje af den
nyfadte.

For madre med anden kulturel baggrund er tolkebistand pakraevet, hvis moderen ikke taler eller
forstar dansk.

® Dvrigt

WilsonPatientforeningen ser sig selv som en samarbejdspartner i forhold til kommunerne og vil
meget gerne kontaktes, hvis der opstar nogle spergsmal i forbindelse med en borger med Wilson
sygdom.

@ Mere information - kontakt

WilsonPatientforeningen Sjeeldne Diagnoser
www.wilsons.dk TIf. 3314 0010
www.sjaeldnediagnoser.dk
mail: mail@sjaeldnediagnoser.dk

Kilder

WilsonPatientforeningens pjece udarbejdet i samarbejde med overlaege dr.med. Peter Ott, Medicinsk Hepato-gastroen-
terologisk afdeling, Arhus Sygehus.



