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“Wilson's Disease is transmitted as an autosomal recessive disease, which means it is not sex-linked (it occurs
equally in men and women). In order to inherit it, both of ones parents must carry a gene which each passes to
the affected child. Two abnormal genes are required to have the disease. The responsible gene is located at a
precisely known site on chromosome 13. The gene is called ATP7B.1”

                                                          
1 http://www.wilsonsdisease.org/aboutwilsons.html

"���!����
��������"����

�����

��������
���6



���������������
���
������������&����������� ����"�������� ����
 ��������
�������������������
���������������7�����������
 ������������������������#������������
���������������������
�
�������
�����������������
����
�����������������������8WK������������������ 
��������������
���������������
������ ��������9�
��������
�����������������������
���������##�������������
��
�����*��������������
������������
���������������
���
��������������,
���������������
��
����������:#���������������������������������������������
������������#������������������
��� ����������.��������������������
�������������������#���
��
��� ����
�������������#��
�
������������#�����������������#�� �������������
����;�������������������������#���

����
 �����0����������������
�������
�:�� ��	��
��:�� ��-����,
�����������2���������<�$���

$���=��������
��>����
�!�
 �� ���
��!���������3�

$���������� ��������� ��
��������������#��
�1��
������
��������������������������� ����������
���
�������
 �����������������
 �����1��������
�����������������������������������������������
���7����%?���
��������������������������������������#������������#�
��?���
���
����#����
 ����
������
��'����>����
���
��:���(����
����"��������������
�������������
��1����
�����������������2���������%5@��#��
�����������3��������
���������������
������
�����
���#�����
���������������
����#������
����#���������#�����
������
������ ���������
������
���
����

�
����������������������
���������'����
��������������
������
��������2%3��������������������
�������2	3���������������������!�����"��
�#��
�����2-3����������9�
��������
���
�����
:#��
������������
�������
 1������������
�

�
�%558��������������� ��!������������������������������������?������
�
�������������
���#������
������
���
����
����"��������$���������������������������
���
���-UG�,
���������;�����������
���������
����������
�
 ����������������� ���#���
���������
���������

.��������
�*����
���������������������������
 ��#��������������������������
������������� ����
 
��������
�����
��#����
 ��
���� �����������������"�����������
������!���������
���������
%555��A��������������*�����2��������������
��#�#������ ��������#����������;�����������
3���
�

B�#�����
�������	�
�
��
�

��
%C%	1%&

4�������������������������������"���0����������
����
���� ���
�������������������������D�����"�����
���������



��
��
������������������
����������
�
 ����
���������������������������������"������#������
���
���������������������
 ����������
����
�������
 ���������������
�������
����������������
����������������������
�������������������
����E$�����!���
����:���@����������������������
�������������#������
���� ����
������
������
���"�����������
����������������������>9�
�
�����������
��������#�������������
������������#�

"��������
�����������$�����
��4������������1�#�
����������9�����4�
�����������������
�
�
������
���������
����
����������� �����������.��������.#�
�
 ��
����-#����$���������� ��
���������������������A���������
���������
���������#��������������� ����������������
�2�����
���������
 ���������#����3��������������� ��������
���������
���"����:�
��������
��������
���� �
�����������������
����������������������
���������������������
 �A��
�������
�
#��������������������������
���������������������'����
 ��
��
�����
�����
�"��������
�
'��
��������$�����
 ������'��
���������
�
 �����������������
������������������
 ��������
�������������������
�������$�����
�������������
�������
 �����
������������������
���� 
�������������������������
�����
 ����������������
��
���$�����
�����
���������������
����������
�����
�������������
����� ���������#������������������"����
�����
�����#�
��%

��
����������
 ��������������
������
���������������
 ��������.
����� ��������������
�
�
�� ��������
� ������������������������������
�*������������
������� ��������������������#
���������-��������������������
 �������������
�������
��������������������������������
���
����
���
�� ��������������������#���������������
������
���������
����������
����� ���������
�����
��������������������
����
 �����������������C���
��������������� �������
�� �
����
 ����������������#��
��
�*����������
����
 �����������2�������
����
����3����
�������
��2�������
����
����3��
�����
�����������1�
1����2������������������������
�
����3������������������������������
�������
�����<������������� ������$F����������

�
 
�
��*���������� ���������
���������
�B�����������
�����������������������
������1#��
��������
�*#����
 ���� ������������������
�
 �D���������������
������
�������������
������������

$���������� �����������
���������������
��������
�����������
����
���
�������������
�#������������� ��������
��������������������������
������
�2���#��������������������������
���
�����
�������3��
�������������
�����
������������������������������
��������������������
#����
����������
���������������������"������������� ���������������������#���������
����
�������
����
 ���������� ������������������
�����1���#�������������� ���
��#����
���
��#����
���
���"����������������������������#���������
�

$���������� ��������#���
�������2%3����
����
 �2������������#�
3��2	3����������
�#��
��2�����
�
����
 ������������
�������������3���
����������������������
 1���������
�#��
�������������1
��
 1���������
�#��
����"����#����������
��������������������#���������������������#�������
"���>���
��
���
���+!",��#���������� ��
�����
��
 ����������=��������
��
 �$������������
���������������� ��������E���#����@��������������������
�������G������������������#��������
����� ��������
 ��������
�������
������������+!",�����������������������������
�#��
�����

2����������������������������������
�������3���
���������������������G�������������������
���#�������
������
 �����������#����������
���������
�2��������������� ��
���������#�����
���
����
�����������������������������
�����������3�����
���������������"�������������#���������
������#��������������������������
�������#��
������
�����������������������
��������������
�
����������
���

������������
 ������������*���#���������1���������������������
������������������
����
�
�����������#�
 �������
���������������
�����
 �#������������������
��������������
���������
 
����������������������
�#��
���������������&���
�����������
����*#�������������������������
��!�����"��
�#��
��



DATE: Sunday, 26 March 2000 10:23
SUBJECT: xxx poorly

I am not sure if you will have heard the news, but xxx was admitted to hospital on Thursday with liver
failure. For a while it looked as though she would not last long, and even now she is not nearly out of
danger, although she has stabilised. She has a few complications, and did have a serious fever, so has
not really had a good time of it……..

DATE: Friday, 11 August 2000 14:01
SUBJECT: xxx Update

This is a very belated update, as you will see, and I must apologise to those who have known about some
of the many developments but not had actual news.

Since the last update, xxx's tests have been completed. During the week we had both good and bad
news, and at one point there was some real doubt as to whether the transplant could proceed at all.
However, shortly after this low point, a solution to the apparent difficulties appeared, and xxx was listed
for a liver transplant almost two weeks ago. She is still on the Iloprost, and still therefore feeling very
weak and suffering head and back pains for much of the time, but at least now has a real goal in sight.

The transplant is subject to no more urgent case being in front of her anywhere in the region [much of
Australasia] and also to a real high quality liver becoming available. This could take anything up to 12
weeks, although clearly could come at any time before then…….

DATE: Tuesday, 15 August 2000 13:32
SUBJECT: xxx Update - Transplant news

I have just come from the Auckland Hospital, and as I write this xxx is in surgery. Last night [Monday]
around 7.30pm [NZ] xxx was unexpectedly called by the transplant team to be told that they had a
suitable liver available!
Needless to say there followed a hectic couple of hours getting things ready and getting to the hospital.
The surgery was initially scheduled to start at 5am today [Tue 15th] but she eventually went into theatre
around 7.15………..

DATE: Tuesday, 15 August 2000 16:05
SUBJECT: xxx update - all going well

The latest from the theatre is that all is progressing well.

The new liver is in and it appears to be working already. The pressure in the heart is dropping, which is
very good news, and right now they are sewing her back up again. It seems she may be out of the
operation sooner than expected, perhaps as soon as 4.30!……

DATE: Wednesday, 16 August 2000 11:19
SUBJECT: xxx Update

xxx woke up yesterday evening, and was very aware of her visitors, although largely unable to
communicate due to the high number of attachments - drains, probes, drips etc., that she has
everywhere.

Her blood pressure is already dropping, which is seen as very good news, and other vital signs are good.

Around 4am this morning there was a scare over some internal bleeding and she was taken back into
theatre. After a 2 hour operation it has been announced that the problem, which is not too uncommon,
had been identified and fixed, and she was sewn back up again.  Right now she is back in intensive care,
where her Mother is waiting for her to wake up….

DATE: Thursday, 17 August 2000 21:12
SUBJECT: Brief xxx Update



Just a short note to say that I have just come from the Intensive Care Unit and all is going extremely well.
xxx has been sitting up in bed all day, and has not stopped smiling since she first woke up. She is very
happy to be alive, and extremely grateful for all the goodwill flowing in from everyone…..
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