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Choroba Wilsona u
dzieci i mtodziezy
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Dlaczego ta choroba nazywa
sie tak zabawnie?

QUESTION : A jak sgdzisz co odkryli ci ludzie?
ANSWER :

Sir George Everest
Pan George Everest odkryt w 1865 roku

najwyzszg goére Swiata, ktéra dlatego
nazywa sie Mount Everest.

Earl of Sandwich

Powiedz jak myslisz, co lubit jada¢ ksigze
Sandwich.

Rudolf Diesel

Pan Rudolf Diesel wynalazt w 1890 roku
silnik spalinowy, ktéry teraz nazywa sie
silnikiem Diesla.
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Kazdy z nas potrzebuje niewielkiej ilosci metalu, ktéry nazywa sie miedz po to aby wiasciwie
rosngé. Miedz otrzymujemy z jedzenia. Jedzenie w naszym brzuchu jest przesytane do
watroby. To ona decyduje co jest nam potrzebne a czego powinnismy sie pozby¢. W
chorobie Wilsona watroba nie moze pozby¢ sie nadmiaru miedzi i dlatego zbyt duzo tego
metalu w niej pozostaje. Kiedy miedzi jest juz tam bardzo duzo zaczyna sie wydostawacé i
odkfada¢ w innych czesciach ciata. Znaczy to wtedy, ze w catym ciele jest za duzo miedzi..

...wyobraz sobie, ze wanna to Twoja
watroba a woda to miedz. Jesli bedziesz
ciggle wlewat wode do wanny i nie
wyciggniesz korka to =zacznie sie ona
wkrotce przelewad.

Zbyt duza ilos¢ miedzi w ciele powoduje chorobe. Leki pomagajg pozby¢ sie nadmiaru
miedzi, pozostawiajgc tyle ile jest Ci potrzebne aby prawidtowo rosngé.
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Jak moge zachorowac na
chorobe Wilsona?

To niczyja wina ze masz chorobe Wilsona.

Choroba Wilsona jest choroba genetyczng (tak o tym mowig lekarze) to znaczy ze jest
czyms z czym sie juz urodzites.
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W momencie poczecia dziecka nie ma
mozliwosci aby przewidzie¢ ktore jajeczko
od mamy i ktéry plemnik od taty potaczg sie
aby rozing¢ sie w ptéd.

Mamy jajeczko i plemnik taty zawierajg
informacje jakiego koloru sg Twoje oczy,
wiosy itd. Zawierajg réwniez informacje o
chorobach genetycznych

Children

9
1

Normal gene m Wilson's gene

Child does not have Wilson's disease

Child does not have Wilson's disease
but carries one Wilson's gene like
mum and dad

Child carries 2 Wilson's genes and
has Wilson's disgase

5/23



Czy chorobg Wilsona mozna
sie zarazic?

Nie mozna.

Jest to choroba genetyczna a nie bakteryjna, wirusowa czy pasozytnicza.
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W momencie poczecia dziecka nie ma
mozliwosci aby przewidzie¢ ktore jajeczko
od mamy i ktéry plemnik od taty potaczg sie
aby rozingc¢ sie w ptéd.

Mamy jajeczko i plemnik taty zawierajg
informacje jakiego koloru sg Twoje oczy,
wiosy itd. Zawierajg réwniez informacje o
chorobach genetycznych

Children

Mormal gene E Wilson's gene

Child does not have Wilson's disease

Child does not have Wilson's disease
but carries one Wilson's gene like
mum and dad

Child carries 2 Wilson's genes and
has Wilson's disease
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Wszyscy jestesmy rozni. Niektdrzy sg wysocy, niektdrzy niscy, niektorzy dobrze sie ucza,
inni szybko biegajg. Czlowiek z chorobg Wilsona po prostu ma chorobe, ktérg mozna i
trzeba leczyc.
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Czym zajmuje sie moje
watroba?

Watroba ma bardzo ciezkg prace. Pomaga zamienia¢ jedzenie w energie. Poza tym utatwia
pozbycie sie szkodliwych substancji. Produkuje biatka dzieki ktorym rosniemy i jesteSmy
zdrowi. Watroba lezy w goérze brzucha po prawej stronie.
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Czy bedzie bolato, jesli
moja watroba stanie sie
chora?

ie. Choroby watroby zwykle nie wywotujg bolu. Moga niestety wywotywaé inne objawy jak
zOttaczka, tatwe meczenie sie,

swedzenie skory,

i czasami wodobrzusze — to znaczy obrzek
brzuszka.
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Dlaczego niektorzy ludzie z
chorobg Wilsona majg zotte

Zotty kolor oczu nazywa sie zoéttaczka. Jest spowodowany zottym barwnikiem — bilirubing.
Zdrowa watroba wytapuje catg bilirubine z krwi. Jezeli jest chora i nie pracuje dobrze,
bilirubina we krwi pozostaje.
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Dlaczego musze stale bra¢
lekarstwa?

Lekarstwa nie dopuszczajg do tego, aby nagromadzona miedz uszkodzita watrobe. Jest Ci
trudno pamieta¢ o codziennym braniu lekdbw, moze nawet nie chcesz tego robic¢. Ale
pamietaj — jesli nie bedziesz brat lekow zachorujesz predzej czy pdzniej, nawet jesli z
poczatku nie bedziesz czut roznicy.

Copper goes away

all my medecine

no medecine
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Jak dtugo bede musiat
brac lekarstwa?

Bedziesz niestety musiat bra¢ lekarstwa zawsze. To nie jest najlepsza wiadomosg¢, ale.......
pamietaj lepiej sie leczy¢ niz chorowaé.?
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Co sie dzieje jezeli biore leki
codziennie?

Czujesz sie duzo lepiej i mozesz robi¢ wszystko to co inni dokota.
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Co sie stanie jesli przestane
brac leki?

Na poczatku nic nie zauwazysz, ale Twoja watroba bedzie coraz bardziej chora i po jakim$
czasie Ty réwniez bedziesz bardzo chory. Pamietaj — nie przestawaj bra¢ lekow.
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Czasami dzieci z chorobg Wilsona majg przebarwienie dookota teczowki (to ta kolorowa
cze$¢ oka). Ma ono skomplikowang nazwe — pierscien Kaysera-Fleischera. Nie
przeszkadza on w widzeniu, za to utatwia rozpoznanie choroby.

: Jak myslisz — dlaczego to przebarwienie tak dziwnie sie nazywa?

Ma to zwigzek z jego odkrywcami.

W 1902 roku lekarz nazwiskiem Kayser a w 1903 roku inny lekarz Fleischer odkryli kolorowe
pierscien w oku. Poniewaz zrobili to prawie w tym samym czasie, nazywamy go
pierécieniem Kaysera-Fleischera.
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Dlaczego niektérym ludziom
z chorobg Wilsona drzg
rece?

Czasami chorzy na chorobe Wilsona majg za duzo miedzi w mézgu. To powoduje drzenie
rak. Jezeli tak jest u Ciebie — musisz iS¢ do lekarza neurologa.

17 123



Dlaczego mgj lekarz
uwaznie przyglada sie
literom, ktore pisze?

Czasami chorzy na chorobe Wilsona majg za duzo miedzi w mézgu. To powoduje drzenie
rak, a czasami ktopoty z mowieniem, pisaniem czy zapinaniem guzikéw. Leczenie pomaga
pozby¢ sie miedzi i zapobiega albo hamuje te przykre objawy.
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Dlaczego m¢j lekarz pobiera
mi krew do badan?

Badania krwi sg konieczne zeby sprawdzi¢ jak chora jest Twoja watroba i zobaczy¢ czy leki
na nig dziatajg
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Czy wolno mi gra¢ na komputerze? TAK
Czy wolno mi gra¢ w pitke ? TAK

Czy wolno mi jes¢ wszystko co chce? TAK, mozesz jes¢ wszystko, co
mama, tata i Twéj lekarz pozwola.

Czy wolno mi chodzi¢ na imprezy ? TAK, pewnie ze TAK
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Co inni ludzie powinni
wiedzie¢?

Najlepiej by byto zeby Twoi nauczyciele wiedzieli ze masz chorobe Wilsona. Twoi rodzice
pewnie juz o tym z nimi rozmawiali..

Wilson's
Disease
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Co inni ludzie powinni
wiedziecC?

Najlepiej by byto zeby Twoi nauczyciele wiedzieli ze masz chorobe Wilsona. Twoi rodzice
pewnie juz o tym z nimi rozmawiali.
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