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En la puerta del hospital, el médico acompana
a Ana y a sus padres tras la consulta donde le acaban
de contar que tiene una enfermedad rara.

Sus padres se quedan con el médico y una enfermera, que
se llama Patricia, acompana a Ana mientras los espera.

Patricia nota que esta nerviosa y
comienza a hablar con ella:

- Buenos dias, pareces preocupada, ¢qué te ocurre?
¢Cudl es el problema?

- Me acaban de dar una noticia muy mala:
parece que he “cogido’ la Enfermedad de Wilson...
itengo miedo!

- Entiendo muy bien lo que estés sintiendo, pero escucha
atentamente lo que voy a contarte y iveras que no es
una noticia tan mala como estas imaginandote!




- Para empezar, no tienes un virus o un microbio.
No has "cogido" la Enfermedad de Wilson. Naciste

con esta enfermedad rara, que se llama también
la Enfermedad del Cobre.

- Cuando tienes la Enfermedad de Wilson, tienes una cantidad
de cobre muy alta en tu organismo. El cobre esta presente
en muchos alimentos, por ejemplo el chocolate o las nueces.
Cuando te los comes, el cobre entra en tu organismo y se envia
a un 6rgano que hace muchas cosas importantes: el higado.

El higado es como una fabrica, con un mecanismo que ayuda
a transformar la comida en energia, que te permite crecer
y estar sana.

Una pequena cantidad de cobre se utiliza y se envia a los 6rganos
para que funcionen bien y el resto se elimina del cuerpo.




- En tu caso, con la Enfermedad de Wilson, el mecanismo del
higado no funciona del todo bien. Hace que el cobre no se
pueda eliminar de forma adecuada. Como resultado, hay
mucho cobre en el higado, ilo que puede ser danino!

Aunque ti no notes nada raro, cuando hay demasiado
cobre en el higado, este puede salir y acumularse en
otros 6rganos, como en el cerebro.

Por esta acumulacién de cobre, puedes tener sintomas
como encontrarte muy cansado, tener la barriga hinchada,
tener temblores o dificultad al escribir y que tu piel se
vuelva un poco amarillenta.

A veces, el cobre puede formar en el ojo un anillo dorado.

- Entiendo que estés preocupada, Ana, pero ten en cuenta que,
ahora que ya sabemos lo que te pasa y tenemos un diagndstico,
podras recibir un tratamiento que funciona, que deberas tomar
de ahora en adelante. Tenemos mucha suerte porque, al contrario
que con otras enfermedades raras, la Enfermedad de Wilson tiene
varias opciones de tratamiento y tu médico elegira la mejor para ti.

También podras recibir los consejos de tu médico, que conoce muy
bien esta Enfermedad y podras contar con el apoyo de la asociacién
de pacientes y familiares de enfermos de Wilson (AEFE).

En esta Asociacion hay muchos otros ninos y nifias, asi como
adultos que tienen la misma enfermedad que t4, y te pueden
ayudar siempre que lo necesites dandote consejos, informacién...
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- Tomando tus medicinas correctamente tus érganos no van
a tener tanto cobre y tus sintomas mejoraran y ti podras llevar
una vida como cualquiera de tus amigos.

- Pero... écon el tratamiento voy a poder llevar una vida normal?
¢Podré seguir viendo a mis amigos? ¢Podré practicar deporte?

¢Algin dia podré tener un bebé? - Sé que no es facil tomar un tratamiento todos los dias, para siempre,
sobre todo cuando te sientes mejor... podrias pensar que no hace
- iClaro! Vas a poder hacer todo lo que te gusta, pero, a partir falta tomarlo més y parar de tomar tus medicinas. No cometas ese
de ahora, tendras que cuidar tu alimentacién y evitar comer error, porque la enfermedad puede progresar y puedes ponerte peor.
alimentos que tengan mucho cobre. En ese caso, si quieres, ipuedes hablar sobre ello! No dudes en pedir

ayuda a tus padres, a tu médico o a la asociacién de pacientes.
Sobre todo, tendras que tomar tus pastillas todos los dias
de forma correcta, incluso aunque no tengas sintomas y no te Si sigues las instrucciones de tu médico, tomas correctamente
sientas enferma. Porque si dejas de tomarlo de forma adecuada tu medicacién y no faltas a las consultas de revision,
no te sentiras bien y tu enfermedad podria empeorar. veras como todo ira bien.



- Ana: Maméa, Pap4, ya estoy tranquila, Patricia me ha explicado
que lo que tengo se llama Enfermedad de Wilson.

Ahora me cuidaran médicos especialistas en mi enfermedad y
tendré un tratamiento para siempre que deberé tomar todos los
dias y que va a arreglar lo que no funciona bien en mi cuerpo.
Podré sentirme mucho mejor iy esa es una buena noticia!

- Médico: ¢Sabes, Ana?, puedes confiar en todo lo que te ha contado
nuestra enfermera Patricia, porque ella sabe perfectamente de lo
que esta hablando... Como tq, Patricia nacié con la Enfermedad
de Wilson y ha sido mi paciente mas de 30 anos.

- Ana: iMuchas gracias, Patricia! Asi que...
si te he entendido bien, lo mas importante
es que tome mi medicacién todos los
dias correctamente.

- Patricia: Asi es, Ana. Nos veremos
pronto. Podemos vernos de nuevo con
el grupo de la asociaciéon de pacientes
o cuando vengas a revision
con tu médico.

Ana se va con sus padres, tranquila
porque ahora sabe que esta acompanada
v que no es la Ginica que vive con

la enfermedad de Wilson.



Asociacion Espaiola de Familiares y Enfermos de Wilson

La Asociacién Espanola de Familiares y Enfermos de Wilson nace de la iniciativa de un grupo

de familiares y enfermos de Wilson en el afio 2000 en Valladolid y forman parte de ella familiares
y enfermos de Wilson de toda Espana. La asociacion pertenece también a la Federacién
Espanola de Enfermedades Raras (FEDER).

Los principales objetivos de la asociacién son:

- Dar visibilidad a la enfermedad. Si la enfermedad se conoce, se puede diagnosticar
de manera mas precoz

- Empoderar a los pacientes y familiares con informacién relativa a la enfermedad

- Ofrecer un punto de encuentro donde los pacientes y familiares pueden compartir
sus experiencias, sentirse apoyados y aclarar sus dudas

- Colaborar con médicos especializados en la enfermedad para facilitar el conocimiento de ésta

- Fomentar que haya més y mejor investigacién para conseguir, lo antes posible, un diagnéstico
eficaz y precoz y tratamientos que mejoren la calidad de vida de los enfermos de Wilson

- Colaborar con la industria farmacéutica para mejorar el conocimiento de la enfermedad,
la fabricacién y distribucién de los tratamientos

- Colaborar con asociaciones de enfermos y familiares de Wilson de otros paises
para apoyarnos y compartir experiencias

La finalidad de la Asociacién Espanola de Familiares y Enfermos de Wilson es mejorar
la calidad de vida de los Enfermos de Wilson.

Contacto:

Asociacién Espafola de Familiares y Enfermos de Wilson
Direccién: Calle Molineta, 1. Huércal de Almeria.

Correo electrénico: asociaciondewilson@gmail.com

Teléfono: 634 582 680

Pagina web: http://enfermedaddewilson.org/

Red social Facebook: https://facebook.com/Wilsonyfamilia

Red social Instagram: https://instagram.com/aefe_wilson/

Este es un contenido protegido por derechos de autor de Orphalan;
Esta prohibido copiar, distribuir o utilizar de otro modo el contenido,
para otros fines que no sean los casos legales de uso gratuito.

Este cuento ha sido preparado con la coordinacién de la Dra. Cristina Molera.
Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona.
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