1.

ENKAT till dig som har Wilsons sjukdom

Enkaten dr anonym. Om du pa sista fragan vill berdtta mer om din historia valjer du
sjalv hur privat du vill vara. Ovriga svar i enkiten kommer aldrig kopplas ihop med dig
som person.

Jag heter Roger Oskarsson och ar 45 ar. Ar 2020 har jag levt med Wilson i 14 &r. Jag
fick min diagnos valdigt sent i livet om man jamfér med manga andra. Jag har en
drom om att skriva en bok om var diagnos da jag tycker att det saknas idag. Denna
enkat ar ett eget initiativ fran mig for att fa ett underlag till boken.

Att jag ber om din personliga historia ar for att jag efterfraga fler livsberattelser som
jag kan ta med i min bok. Om du skriver din historia kan jag komma att kontakta dig.

Hoppas att vi kan hjilpas at och att du tar dig tid att medverka.
Jag &r sa tacksam for din medverkan!

Denna enkat skickas ut via Wilsonenheten pd Akademiska Sjukhuset i Uppsala.

Att svara pa fragorna &r frivilligt och ar det ndgon fraga du inte vill svara pa sa hoppar
du 6ver den.

//Roger Oskarsson
Wilsons sjukdom upptacktes ar 1912 pa National Hospital for Neurology av Samuel

Alexander Kinnier Wilson (6 april 1878 - 12 maj 1937). Fran bdérjan kallade han
sjukdomen ”Progressive lenticular degeneration”.

Klarar du av att svara pa denna enkait sjalv? Ringa in ditt svar.

Ja Nej

Hur gammal &r du




. Ardu Man Kvinna

Har du barn? Ja Nej

Om ja pa fraga 3 - vilket/vilka &r féddes barnet/barnen?

Har nagon | din familj Wilson eller annan sjukdom? Férédldrar, syskon eller annan
anhoérig med blodsband,

. Var bor du? Uppge ort.

. Var ar du fodd?

. Var ar dina foréldrar fodda?

Mamma;
Pappa;




Diagnos

8. Vad var dina forsta symptom?

9. Hur lang tid tog utredningen innan man faststéllde diagnosen Wilson?

10. Vid vilken alder fick du diagnosen Wilson?

11. Vem faststallde din Wilson-diagnos?

12. Har du nagon annan sjukdom? Vilken?

13. Var sitter din Wilson? Ringa in.

Lever Hjdrna Lever och hjdrna



14.

1S

16.

17,

18.

19

Nar du insjuknade, hade du en Keiser-ring? JA NEJ
Om ja, hur synlig?

Inte synlig synlig Mycket synlig

Har du gjort en levertransplantation? Ringa in.

Ja  Nej Utreds fér transplantation

Har du talsvarigheter, dysartri?

Ja Nej Har haft

Om du har eller har haft dysartri.

Hur svart har/hade folk pa en skala att forsta dig?

Dér 1 dr “inga svarigheter” och 10 ar “stora svarigheter”. Satt ett X pa skalan.

1 5 - 10
Hur upplever/upplevde du sjalv att du blev férstadd av andra?

Dar 1 dr “inga svarigheter att bli forstadd” och 10 &r “stora svarigheter att bli
forstadd”

1 5 10
Har du eller har du haft 6kad salivproduktion? JA NEJ

Om ja, har du fatt botox eller ndgon annan
behandling?




