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Leder

Torben

Sma patientforeninger har meget forskellige udgangs-
punkter og betingelser for deres virke og aktiviteter. Det
har bl.a. noget at ggre med sygdommens eller handicap-
pets karakter. Nogle sygdomme pavirker de ramte og de-
res familier meget i dagligdagen. De har sygdommen in-
de pa deres krop hver dag, der er ting, som de ikke kan
gare. De kan have kroniske fysiske eller psykiske funkti-
onsnedseettelser, som det hedder i fagsproget. For os,
der er bergrte af Wilsons sygdom er det typisk en tidsbe-
greenset periode af vores liv, at vi har sygdommen inde
pa livet konstant. De fleste af os meerker den ikke i dag-
ligdagen. Vi registrerer maske sygdommen, nar vi tager
vores medicin og ved at veere papasselige med indtagel-
se af ngdder, chokolade, skaldyr, svinelever og alkohol.

Selv om vi naesten kan glemme vores forening til daglig,
sa har den alligevel en vigtig funktion! Vi har en vigtig
opgave i forhold til nye patienter og deres familier. Vi har
en vigtig funktion i forhold til nydiagnosticerede, deres
familier og hinanden til at komplementere den lsegelige
behandling med vores viden og erfaring omkring handte-
ring af sygdommen. Vi har en vigtig funktion med at hu-
ske hinanden p3, at det er vigtigt at tage vores medicin,
og at vi skal teenke lidt mere pa vores livsfgrelse end an-
dre.

Derfor: Slut op om vores forening! Jeg haber, at | ogsa
gleeder jer til at komme til vores interessante og sjove ar-
rangement lgrdag d. 8. og 9. september. Vel mgdt, for-
habentlig bliver vi mange som vil ggre en aktiv indsats
for, at vores forening kan fortsaette med vores vigtige op-
gaver.
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Nyt fra KMS

Referat af Wilson Kongressen
| Leipzig den 16.-18.april 2001

Overlaege Peter Ott

Der afholdes kongresser om Wilsons sygdom hvert 4. ar.
| det tidligere @sttyskland var Wilson behandlingen cen-
traliseret i Lepzig (omkring 100 patienter) og derfor var
denne by valgt til afholdelse af kongressen. Den samme
centralisering gjorde sig gaeldende i de gvrige gstlande,
og det var derfor en styrkelse af den samlede erfaring, at
disse lande far farste gang var bredt repraesenteret.
Desuden deltog repraesentanter for stgrre Europaeiske
centrer (Heidelberg, Dusselorf, Wien, Palermo, Upsala,
Utrecht, Berlin, Polen, Moskva, Budapest, Prag, Ankara).
Fra England deltog Walshe (der opfandt penicillamin).
Fra ikke-europaeiske lande var der repraesentanter fra
Ann Arbor Michigan (Brewer), New York (Scheinberg)
San Diego (Sternlieb), Canada (Cox), samt nogle japa-
nere. Tilsammen har disse deltagere kendskab til over
1000 Wilson patienter. Fra Danmark deltog ogsa Nina
Horn fra Kennedy Instituttet og Lone Astrup fra Medicinsk
afdeling V. Arhus. Som noget nyt deltog ogsa repraesen-
tanter fra den amerikanske og den gstrigske patient for-
ening.

Et centralt emne var sammenhangen mellem mutation
og sygdom. Der er nu beskrevet over 200 mutationer.
Ved omhyggeligt at samle oplysninger om de enkelte pa-
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tienter hdber man at fa en bedre forstaelse for sammen-
haengen mellem mutationens placering og symptomerne.
Hen ad vejen kan dette forhdbentlig forbedre diagnostik-
ken, forstaelsen af sygdommen og behandlingen. Fore-
Igbig er konklusionerne meget forsigtige. Tilsyneladende
giver nogle mutationer hyppigere sygdom fra barnealde-
ren end andre og nogle mutationer giver hyppigere neu-
rologiske symptomer end andre. Men der er indtil videre
ingen regler uden undtagelser. Billedet kompliceres af, at
de fleste Wilson patienter har to forskellige mutationer.
For at fa tilstreekkeligt materiale kraeves et bredt interna-
tionalt samarbejde. Der er forsat et stykke vej, far man
kan sige, hvordan genetisk analyse skal bruges i den kli-
niske hverdag.

Hvad med gen terapi eller andre bio-teknologiske tiltag ?.
Udviklingen af Gen-terapi har staet i stampe pa grund af
bekymringer om sikkerheden. Man har hidtil anvendt mo-
dificerede virus for at bringe nye gener ind i cellerne, og i
enkelte tilfeelde har virus i sig selv medfadt alvorlig syg-
dom. Det var derfor opmuntrende at hgre om nye alterna-
tiver, f.eks. modificerede liposomer, som tilsyneladende
er lige sa effektive som virus og har faerre bivirkninger.
Der er ogsa sket en udvikling af gen teknologien, s& man
i dag er i stand til at reparere det defekte gen, hvor man
tidligere var ngdt til at indseette en helt nyt gen et eller
andet tilfeeldigt sted i arvemassen. Andre arbejder med
muligheden for at tage leverceller ud, reparere dem , og
sprajte dem tilbage i leveren igen. Der var udfgrt meget
flotte forsgg pa rotter og mus, men der er stadig meget
lang vej tilbage, far metoderne kan anvendes pa menne-
sker.

En hel eftermiddag var helliget diskussion af behandlin-
gen. Der er flere behandlinger, som alle har en effekt.
Det er klart, at nogle behandlinger har flere bivirkninger
end andre. Det er ikke klart hvilken behandling, der giver
det bedste resultater pd meget lang sigt (f. eks. efter 10
eller 20 &r). Sa derfor er det sveert at veje fordele og
ulemper ved de forskellige behandlinger overfor hinan-
den. Stadig flere bruger zink, men penicillamin er stadig
ret udbredt. Nogle var blevet inviteret til at fremlaegge de-
res synspunkt. Walshe argumenterede for penicillamin,
Hoograten for Zink, Brewer og Scheinberg for Trien eller
tetratiomolybdat efterfulgt af Zink. Man var enige om, at
der mangler gode data. Man enedes derfor om at opfor-
drer alle, der har stgrre serier med ensartet behandlede
patienter, til at beskrive deres erfaringer. Brewer har be-
skrevet ret store serier af patienter, som fik Zink, men der
mangler tilsvarende serier med penicillamin behandlede.
Selv nér disse beskrivelser foreligger, bliver det sveert at
komme videre, med mindre der etableres egentlige be-
handlingsfors@g, hvor der treekkes lod mellem forskellige
behandlinger. | den forbindelse ma det hilses velkom-
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ment, at Brewer og Scheinberger har startet en sadan
sammenligning af 6 ugers trientin eller tetrathiomolybdat
far vedligeholdelses behandling med Zink. Men det er
0gsa eneste igangveerende behandlingsforsgg. Det kriti-
ske spgrgsmal, om man skal anvende penicillamin eller
zink, er aldrig undersggt pa den made. Vi har derfor ikke
helt s& fast grund under fedderne, som man kunne gnske
sig.

Mgdet bgd pa mange andre spaendende indslag, som
peger pa, at interessen for Wilson og viljen til internatio-
nalt samarbejde er stigende. Det var meget positivt.

Week-end-ophold pa Havnsg
Hotel og Kursuscenter

Bente, Michael og Nina

Som varslet i Nyhedsbrevet i marts maned er tiden nu
kommet til afholde vores arlige faglige mgde samt Gene-
ralforsamling.

Program lgrdag:

14:00 Indskrivning pa veerelserne, samt gensynssnak

14:30 Fagligt indslag ved Peter Ott om leverens funkti-
on i forhold til de forskellige zink preeparater.

15:00 Kaffe og kage

15:20 Den fremtidige organisering af Wilsonbehandlin-
gen.

Opleeg ved Torben, derefter svar fra Peter. Un-
der punktet forventes stor aktivitet fra deltagernes side
med hensyn til forslag og forventninger

16:00 Indleeg fra medlemmerne

17:00 Tid til at nyde de smukke omgivelser eller hvad
man nu vil nyde.

18:30 Middag med efterfglgende tant og fjas
Program sgndag:
Morgenmad

09:15 Generalforsamling
(dagsorden i henhold til vedteegterne er ogsa
trykt i bladet)

Det kan forventes at week-enden slutter ved ca. 11:30-
tiden.

For de, der er interesserede, kan der efterfalgende ar-
rangeres skovtur p& Vesterlyngen, et meget smukt land-
skab.
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Kalender over kommende
arrangementer.

08-09 september 2001 pa Havnsg kro.
Generalforsamling og medlemsweekend.

08 september 2001 i Nottingham
Mgde i den engelske forening

15 september 2001 Bethesda, Maryland
Halvarmgde i den amerikanske forening

04-05 maj 2002 i Chicago
Arsmgde i den amerikanske forening

Generalforsamling den 9.
september 2001

Dagsorden:

1. Valg af dirigent

2. Bestyrelsens beretning om forenin-
gens virksomhed i det forlgbne ar

3. Fremlaeggelse af arsregnskab til god-
kendelse

4, Fremleeggelse af forslag til aktiviteter,
budget og kontingent for det kom-
mende ar

5. Eventuelle forslag fra medlemmer og

bestyrelsen (se nedenstaende en-
dringsforslag fra bestyrelsen)

6. Valg af kasserer samt 2 bestyrel-
sesmedlemmer

7. Eventuelt

Forslag fra medlemmerne og bestyrelsen skal vaere an-
meldt til formanden senest 10 dage fagr generalforsamlin-
gen, for at kunne blive behandlet.

Bestyrelsen i WilsonPatientforeningen fremlaegger fal-
gende forslag til revidering af vedteegterne:

ad § 2 afsnit 1: yde statte til syge patienter og deres pa-
rarende s de ser, at man kan fa et normalt liv.

efter 2. afsnit: et nyt pkt.:

at patientforeningens erfaringer integreres i behandlings-
forlgbet

§ 4 afsnit 2 : kontingentet forfalder inden generalforsam-
lingen

§ 7- 4 fremlaeggelse af bestyrelsens forslag til ...



Last og fast fra Nina

Afskedsreception

Den 20. juni holdt Terkel Andersen, centerleder gennem
10 ar for CSH, sin afskedsreception. Han er blevet
"headhunted" til posten som leder af organisationen for
Kontaktudvalget for Frivilligt Socialt Arbejde. Det er noget
af et tab, da Terkel foruden at have et stort netveerk bade
til foreningsverdenen, men ogsa til de etablerede syste-
mer, ogsa har stor faglig viden, samt et behageligt og se-
rigst veesen, samt megen humor.

WilsonPatientforeningen var repraesenteret til receptio-
nen ved undertegnede og foreningen gav en CD med
moderne jazz.

Europeeisk Wilsonsammenslutning

Tiden for en sammenslutning af WilsonPatientforeninger
naermer sig. Torben har ved mgder i europaeisk sam-
menhaeng haft forbindelse med repraesentanter for Wil-
son patienter. | Tyskland er formanden langt fremme med
etableringen.

Respons fra medlemmerne

| folgebrevet til Nyhedsbrevet i marts skrev jeg, at jeg
gerne ville have respons fra de medlemmer, som vidste
med sikkerhed, at de ikke kunne deltage i generalforsam-
lingen, og ogsa gerne forelgbige, men ikke bindende til-
meldinger fra de, som gerne ville deltage.

Mange af jer har veeret flinke og meldt tilbage.

Jeg har intet hgrt fra Lene, Jos og Joan, ej heller fra fami-
lien Damgaard, samt Selma og Huseyin. Jeg haber selv-
falgelig at | giver lyd fra jer nu - og ogsa at svaret bliver
positivt.

Pa gensyn i naeste maned

Nina

Europaeisk konference om
sjeeldne handicap

Nina

| dagene 18. og 19. maj 2001 afholdtes i Kgbenhavn en
international konference om sjeeldne sygdomme. For fgr-
ste gang forsggte man at samle folk med forskellige ind-
faldsvinkler til det sjeeldne.

Deltagerne var repraesentanter fra patientforeninger fra
15 forskellige europeeiske lande, endvidere laeger, ansat-
te i sundheds- og socialsektoren, folk fra medicinalindu-
strien, samt embedsmaend fra udvalg nedsat i EU-reqgi.
Jeg kan allerede her rgbe at konferencen med godt 200
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deltagere efter min mening blev en succes.

Konferencen var arrangeret af Center for Sma Handicap-
grupper (CSH), Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og
handicapforeninger (KMS, hvor Torben er formand) og
EURODIS (en europeeisk paraplyorganisation for ca. 200
patientforeninger, hvoraf KMS er den ene)

Torben bgd, som formand for KMS, velkommen og sag-
de bl.a. at patienterne er specialister i at leve med deres
specielle sygdom, mens de professionelle ved noget om
behandling og sygdomme og begge dele supplerer hin-
anden som yin og yang. Endvidere talte han om vigtighe-
den i at mgdes pa tveers af lande- og faggraenser for der-
ved at fa et steerkt samarbejde med "det sjaeldne” som
omdrejningspunktet.

Vores sundhedsminister Arne Rolighed var den neeste
taler. Han var imponeret af, at det var lykkedes at samle
repraesentanter fra s& mange lande. Han talte om at sikre
god kvalitet i behandlingsmulighederne og at udveksle
erfaringer landene imellem.

Konferencens program var tilrettelagt pa falgende made:

Formiddagen foregik i plenum i Handelshgjskolens store
auditorium og om eftermiddagen kunne man veelge mel-
lem forskellige sessioner, der var katagoriseret i 3 ho-
vedemner.

Patientforeningerne rolle, dels som socialt forum, stgtte,
initiativtagere ogsa i forhold til det politiske system, samt
som sparringspartnere til behandlerne.

IT - sessioner - Hvordan kan internettet bruges til at f&
informationer om sjeeldne lidelser, samt komme i kontakt
med andre lidelsesfeaeller? Det etiske aspekt vedrgrende
dette nye medie var ogsa til debat.

Medicin til patienter med sjeeldne lidelser, kaldes Orphan
drugs og ved de 3 sessioner, som jeg deltog i, var op-
leegsholderne dels repraesentanter fra medicinalindustri-
en, dels leeger.

Farstnaevnte gruppe lagde ikke skjul pa, at det er svaert
at fa de store medicinalfirmaer til at investere i medicin til
folk med sjeeldne lidelser. Det siger sig selv, at med syg-
domme, hvor der méske kun er 100-200 pa verdensplan
er indtjeningen til at overse. Det blev betonet gang pa
gang, bade her, men ogsa i plenarsamlingerne, af bade
leeger, medicinalindustrien og embedsmaendene at be-
hovet for at patientforeningerne indtager en aktiv rolle
overfor politikerne er stadigt stigende.

Commitee of Orphan Medicin produkt (COMP) sigter ef-
ter en harmonisering mellem de europeeiske lande, hvad
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angar priser, retningslinier og implementering for de for-
skellige mediciner. Som det er i gjeblikket har patienterne
i de forskellige lande ikke lige adgang til samme medicin,
da det afheenger af det enkelte lands godkendelsespro-
cedure for produktet. Det vil sige mulighederne for at ha-
ve det godt med sin lidelse er afhaengig af landets politik
overfor sjeeldne lidelser.

Som jeg skrev i indledningen syntes jeg, konferencen var
en succes. Det hele foregik pa engelsk, sa jeg havde vae-
ret lidt nervgs for om jeg overhovedet kunne falge med.
Det gik stort set fint.

Jeg kom ikke i kontakt med andre Wilsonpatienter, men
talte med deltagere fra andre lande og det er jo altid gi-
vende. De engelske patientforeninger har det meget
sveert med lydhgrhed overfor dem fra politisk side.

Der var tale om, man vil forsgge at afholde en lignende
konference om nogle ar, nu da denne fgrste med oven-
naevnte koncept blev sa godt modtaget.

Indbetalinger

Kontingentindbetalingerne, samt de 200,- som skal beta-
les ved tilmeldingen til generalforsamlingen kan ske ved
at benytte foreningens konto:

reg.nr.: 2141 kontonummer: 0141 112 279.

Betalingerne kan ske enten ved home-banking eller pa
saedvanlig vis ved fremsendte indbetalingsformular i ban-
ken. Husk at tilfgje medlemsnummer eller navn.

HUSK AT indbetalingerne skal inden den 3/9 2001

Orientering om KMS
Nina

KMS-mgde den 16. - 17/3 2001

Som en opfelgning pa repraesentantskabsmedet i efter-
aret, havde Torben udsendt et diskussionsoplaeg, som pa
sigt skal munde ud i en handleplan for KMS.

Heri opridser han organisationens nuveerende status,
dens styrker, svagheder, trusler og muligheder, samt pa-
tientforeningernes aktivitetsniveau.

Fredag aften og hele Igrdagen forlgb skiftende mellem
gruppearbejde og plenum.

Fredag snakkede vi om vores forventninger til fremtiden
KMS, samt erfaringsudvekslinger. Lardag kom kasséren
med et opleeg til en handleplan og vi gik s& i grupper for
at diskutere bl.a. indsatsomrader over for de forskellige
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instanser. Alle forslag blev nedfzeldet pa "Flip overs" og
Forretningsudvalget rullede dem sammen og tog dem
med til videre behandling.

Torben vil pd Wilson Generalforsamlingen uddybe stoffet
og forteelle, hvor langt, man er kommet i processen.

Nyoprettet Sekretariat.

Da Forretningsudvalget far flere og flere opgaver, har
Repraesentantskabet vedtaget, at der bliver oprettet et
Sekretariat til at varetage de administrative opgaver. Se-
kretariatet har lejet sig ind i et lokale hos Blgderforenin-
gen og de afstar ogsa en sekretaer nogle timer pr. uge.

Web-adresse

En web-site er under udarbejdelse, adressen vil blive
www.KMS.dk og e-mail KMS@KMS-danmark.dk


http://www.kms.dk/

