Velkommen
Nar du sidder med denne folder, har du faet stillet
diagnosen ,Wilsons sygdom?®.

Forh&bentlig har leegen, efter at have fortalt dig om
sygdommen og dens konsekvenser, ogsa givet dig
pjecen ,Hvad er Wilsons sygdom?®. Folderen er udgi-
vet af WilsonPatientforeningen i samarbejde med
centerfunktionen for Wilsons sygdom pa Arhus
Sygehus. Den beskriver det rent leegefaglige i for-
bindelse med Wilsons sygdom.

Men din sygdom medferer ogsé nogle andre foran-
dringer for dig end de rent fysiske, nemlig de sékald-
te ,psyko-sociale” eendringer. Dit forhold til din naer-
meste familie kan aendre sig. Maske far du flere
konflikter med din partner, dine barn, venner og kol-
legaer.

Alt efter hvordan dine symptomer viser sig, kan du
og din familie sandsynligvis ogsa pé et eller andet
tidspunkt f& behov for at tale med nogen, som selv
har veeret igennem et mere eller mindre alvorligt syg-
domsforlgb. Nogen kan have brug for at skulle i kon-
takt med Det Sociale System, fordi de ikke kan
klare de daglige opgaver.

Det skal dog neevnes at disse problemer typisk for-
svinder efter du har veeret i behandling og begynder
at blive fysisk frisk igen.

Det er specielt i den periode hvor du og din familie
har forskellige problemer, at WilsonPatientforeningen
kan traede til med forskellige former for tilbud.

Lidt om foreningen
WilsonPatientforeningen blev stiftet i 1990.

Initiativtagerne var en lille gruppe patienter, som pa
daveerende tidspunkt havde vasret svaert pavirket af
sygdommen. De havde oplevet, hvor frustrerende
det kunne veere ikke at have kontakt til nogen, som

kunne seette sig ind i, hvordan de felte sygdommen
pavirkede dem bade fysisk og psykisk.

Foreningen henvender sig ferst og fremmest til per-
soner med diagnosen Wilsons sygdom, samt deres
pararende. Vi er for tiden 54 medlemmer, heraf 18
med sygdommen.

Der bliver afholdt 3-4 bestyrelsesmader arligt.

Ved behov bliver der p& generalforsamlingen nedsat
arbejdsgrupper.

Hvilke tilbud har vi til dig?

| foreningen har vi nogle kontaktpersoner, som daek-
ker hele landet.

Forbindelsen til dem gér gennem foreningens for-
mand. Du kan enten fa laegen pa hospitalet til at
kontakte formanden, eller du kan selv ringe eller
skrive se www.wilsons.dk.

Det er vigtigt for os at understrege, at du altid, er
velkommen til at kontakte os, for at f& en snak i
telefonen, besag pa hospitalet eller et beseg der-
hjemme. Dette uanset om du pataenker at blive
medlem af foreningen eller gj.

Er du barn eller ung med Wilsons sygdom, er vi vil-
lige til at komme pé skolen eller uddannelsesstedet
og forteelle om sygdommen, dens kendetegn og
konsekvenser. Vi vil ogsa gerne komme pé din
arbejdsplads.

| de tilfeelde, hvor det er ngdvendigt for dig at kon-
takte Socialsektoren, og der i den forbindelse opstar
nogle vanskeligheder i lobet af sagsbehandlingen, til-
byder vi, at vi sammen med dig tager kontakt med
din sagsbehandler for at f& ryddet eventuelle misfor-
stéelser af vejen.

@nsker du eller din egen laege yderligere information
om din sygdom, giver vi ogsé gerne det.

Aktiviteter

WilsonPatientforeningen afholder en érlig general-
forsamling. Den foregar som et weekend arrange-
ment. Om lgrdagen gar turen til et udflugtsmal i om-
egnen, derefter er der et fagligt indslag.

Indholdet skal have tilknytning til vores sygdom. Det
kan veere af ren laegefaglig karakter, men ogsa
forskningsmeessig, digetrelateret eller med psykiske
eller sociale aspekter.

Aftenen slutter med middag og hajt humer. (Wilson
patienter er kendetegnet ved at have en udpraeget
humoristisk sans - til tider temmelig sort). Selve ge-
neralforsamlingen afholdes sendag formiddag.

Vi udgiver et nyhedsbrev ,Ra Kobber*, som udkom-
mer 1 - 2 gange arligt. Det indeholder egne refera-
ter, datoer for relevante arrangementer i bade ind-
og udland, beskrivelser af arrangementer afholdt i
Social- og Sundhedssektoren, beskrivelser af uden-
landske sygdomsforleb, sidste nye lovregler, gode
rad med hensyn til medicinering, relevante adresser
og telefonnumre og andet.

Foreningens kasserer har ansvaret for foreningens
hjemmeside, hvor bl.a. nyhedsbrevet kan laeses. Her
kan man ogsa finde data péa bestyrelsens medlem-
mer.

Endelig er formanden og et af bestyrelsesmedlem-
merne engageret i en paraplyorganisation (KMS) for
foreninger med sjeeldne genetiske sygdomme og
handicap.

Samarbejdspartnere

Vores naermeste samarbejdspartner er Centerfunk-
tionen pa Arhus Sygehus. Centret har ansvaret for
koordinering af behandling af patienter med Wilsons
sygdom i Danmark, opsamler erfaringer med be-
handlingen af Wilsonpatienter og udarbejder indivi-
duelle behandlingsplaner for patienterne.



Centret skal orienteres om nydiagnosticerede
Wilsonpatienter. Centret deltager i forskning om
Wilsons sygdom og opsamler viden om den nyeste
forskning om Wilsons sygdom.

En anden samarbejdspartner er Center for Sméa
Handicapgrupper, som er et videncenter for sjeeldne
handicap, hvor bl.a. personer med sjeeldne handi-

cap, samt deres pargrende kan fa rad og vejledning.

Nér vi er en s4 lille forening, har vi selvsagt ikke den
store gennemslagskraft i forhold til det politiske
system, social- og sundhedssektoren eller de store
organisationer og sammenslutninger.

Derfor er WilsonPatientforeningen medlem af para-
plyorganisationen Sjeeldne Diagnoser som blev stiftet
i 1985 og som varetager interesser for patienter og
familier pa det sjeeldne sygdomsomréde. Sjeeldne
Diagnoser bestéar af mere end 30 medlemsorgani-
sationer.

Gennem arene har organisationen faet mere og
mere indflydelse i forhold til at varetage de sma for-
eningernes interesser overfor ovennaevnte akterer.

Indenfor de sidste par ar er der ogsa blevet ivaerksat
et samarbejde pa europasisk plan.

Har du, efter at have lsest denne folder,
lyst til at hore neermere om foreningen, er
du velkommen til at kontakte os pa:

info@wilsons.dk eller via foreningens hjemmeside
www.wilsons.dk.

Pa www.wilsons.dk kan du se navne, adresser og
telefonnumre pé bestyrelsen.

Pjecen er udarbejdet og udgivet af:

WilsonPatientforeningen
i samarbejc;e med overlaege, dr.med.
Peter Ott, Arhus Sygehus.
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