NHONG CAN BENH KY QUAI KHIEN Y HOC "BO TAY"

B&t chdip céc thanh tyu va dét phd trong linh vyc nghién ctu va phét trién céng nghé, cho dén nay
vain ¢ mét s6 trudng hop ngudi mdc bénh cyc la va hiém gdp khién y hoc phéi "bé tay".

Céu bé "ngudi cd"

Céu bé Pan Xianhang, 8 tudi dvoc cu dan & tinh On Linh, phia déng Trung Quéc dat bigt danh la
"ngudi cd" do 1 ddu t6i chén em phd déy céc vdy day va ngtra. Duoc chdn dodén méc hoi ching
"vdy cd" (Ichtyosis) b&m sinh - mét ri loan hiém gdp vé gene, Pan phdi sdng todn bé cuéce doi véi
sy dau dén khén cung, thuong di kém véi viéc qua néng va ngra cyc diém.

Céc bét thuong nghiém trong vé da d& &nh hudng téi hinh dang mi mdt, mi, miéng va hai tai cda
Pan, cing nhu han ché ci déng cda céc tay va chdn cda em. Me cba Pan cho biét, cdu bé chi mo
véc duoc di hoc ma khéng bi ngtra ngdy khé chiu.

Céc chuyén gia uéc tinh, mdi ndm cé hon 16.000 da tré chao doi bi méc mét dang bénh "vay
cé" ndo dé véi cdc tridu chimg cé mic dé nghiém trong khdc nhau. Méc du hién van chua cé6 mét
céch chva tri hiru higu bénh "vdy cd" nhung nuéc lanh cé thé lam diu bét cdc trigu ching qué
néng, con mét l6p kem thoa day cé thé givp ngdn chdn da ndt, chdy mdu. Céc béc st hién ciing
dang nghién cu nhirng céch chiva tri khdc cho céu bé "ngudi cd" Trung Quéc.

Ngudi phu n nhin thé giéi [6n nguoc

Bojana Danilovic c6 mét the giéi quan déc nhét vé nhi. Do méc mét ching bénh hiém gép, ¢é nhin
ludn nhin moi thi 16n ngugc t trén xudng. NI cong chire 28 tudi ngudi Serbia nay ludn st dung
mot man hinh méy tinh 1&p 16n nguoc & noi lam viéc va thy gidn & nha truéc mét man hinh tivi treo
déc nguoc ti trén xudng, dat phia trén mét chiéc tivi binh thudng danh cho nhitng thanh vién con
lgi trong gia dinh.

Céc chuyén gia dén tr Dai hoc Harvard va Vién céng nghé Massachusetts (My) d& duoc moi tham
van, sau khi céc bac s7 dia phvong déu 16 ra béi réi truéc ching bénh vé cung la thudng nay.
Theo ho, Danilovic bi mé&c mét cén bénh than kinh ¢6 tén goi la "héi ching réi loan dinh huéng
khéng gian". Hién khoa hoc van chua cé 1oi gidi cho hién tuong déic biét higm nay cia cé.

Ngudi phy nir ¢6 2 mang trinh

Hazel Jones ludn ty héi tai sao ¢b bj chudt rot nghiém trong va thuong ¢ ky kinh ndng né trong
sudt giai doan day thi. Tuy nhién, mai téi ndm 18 tudi, c6 méi di thdm kham béc st va duoc chan
dodn cé téi... 2 &m dao.

Cb gdi téc vang, 27 tudi, dén tr High Wycombe, Buckinghamshire (Anh) nay méc mét chirng bénh
rét hiém gap, véi ty 1& xudt hién 1/1 triéu ngudi. Viéc méc hdi ching "t cung kép" déng nghia
Jones c6 2t cung va 2 ¢ t cung riéng ré.

Jones chi t6i khdm béc st sau khi nguai ban trai lau ném néi, 6 cé "diém la" & ving sinh dyc. Mét
chuyén gia sdn, phuy khoa ly gidi: "Khi phét trién trong bao thai, céc thai nhi gdi bét dau véi hai
doan 8ng U cung. Tuy nhién, cdc vach ngén sé bi phé v& va hinh thanh mét t cung. Cé khodng
3.000 ca thicé 1 trudng hop, véch ngdn van con tn tai bén trong tu cung, nhung trudng hop c6
2 t& cung riéng ré thyc sy hiém xdy ra hon nhiéu".

Jones néi, ¢4 cdm thay thodi mai véi "chimg bénh" cda minh db cé téi 2 mang trinh va mét trinh



tigt t&i 2 lan. Céc béc st khuyén Jones phdi cén than khi mang béu, vi ¢ c6 thé ¢6 thai & mot tu
cung nhung t cung bén kia "gdy réi", lam t&ng nguy co dé nguoc va béng huyét.

Jones da tir chai lam phéu thugt dé cdi thién tinh hinh vi cudc phdu thugt s& tvong ty nhu & nhirng
ngudi chuyén dai gisi tinh, phdi cdt bd mét bs phén & vi tri ma cdc mé rét khé lién. Céc chuyén
gia cling s& phdi I&p di 1&p lai nhiéu phdu thuat, diéu nay rat khé chiu va cé thé gay ra nhitng mé
seo.

Nguai lun dét bién thanh nguoi khéng 16

Adam Rainer chao di Graz, Ao ndm 1899. Khi di khdm tuyén s khde d€ gia nhép quan déi
trong Chién tranh thé gisi lan thi nhét 16c 18 tudi, chang trai tré méi cao 1,38m va bi dénh truot.
Pén ndm 19 tudi, Rainer c6 cao hon mét chit, dat 1,43m.

M&c du khé thép nhung anh lai ¢é kich thuéc ban chén to bat thuong so véi chiéu cao, véi ¢&
gidy 43 cda chdu Au. Theo tiét 16 cba Rainier, d&n nam 21 tu8i, anh vén dvoc x&p vao logi lun
nhung ¢& gidy da nhdy vot t6i ¢& 53. Lic ndy, dU chan tiép tyc phét trién véi t5c do "khing", chiéu
cao cta Rainier van quanh qudn & mic "thdp coi.

Tuy nhién, diéu ky la d& xdy ra ngay sau dé. Vimét li do bi @ ndo dé, Rainer bét dau lén nhanh
"nhy thdi". Tir sinh nhdt lan the 21 161 ném 32 tudi, anh d& phdt trién chiéu cao than 8¢ t 1,47m
|&n 2,18m.

Sau mét cude kiém tra y &, cdc béc st phat hién mét khéi u trén tuyén yén cda anh - "th pham”
khéng chi gdy ra sy tang trudng nhanh chéng ma con khién Rainer bi mu mét phan. Khéi v da
dén t6i hdi ching bénh kinh nién & ngudi lén do tuyén yén tiét qua nhiéu hormone téing trudng
trong giai doan trudng thanh. Ném 1930, cdc béc st da c8 géng chiva tri cho Rainer bdng céch
logi bd khéi u, nhung anh vén tiép tyc cao l6n hon, du véi t8c dé chdm hon nhiéu.

Trong 19 ndm cudi doi, cét sdng cda Rainer tiép tyc phdt trién dai ra va anh cao thém 15,2cm
nra. Nédm 1950, Rainer qua doi & tudi 51 véi chiéu cao 2,34m, tré thanh ngudi duy nhat trén the
giéi trng duoc chinh thire x8p hang la nguai 1un va cd ngudi khdng 16 khi con séng.

Ngudi phy nir moc méng tay thay thé téc

Dén nay d& gén 3 ndm nhung céc béc st van bdt lyc, khéng thé chan dodn néi chirmg bénh la cia
mét ¢d gdi ngudi My. Con dc méng xdy ra véi Shanyna Isom vao théng thang 9/2009, khi ¢b ¢6
phdn ng di tng véi céc thude steroid duoc ké dung chia tri bénh hen suyén. Chi trong vong vai
thang, ¢ da bi mét héi chimg da liéu gay suy yéu tdn cong.

Thang 8/2011, Isom duoc dua vao bénh vién Johns Hopkins & Baltimore, My. Cac bdc si xéc
dinh, co thé ¢4 dang sdn sinh lvong t& bdo da trén mdi nang 16ng nhiéu gép 12 lén binh thuong.
Diéu nay khién da cda cb bi "chét ngat". Thay vi téc, cdc nang da cda Isom bat déu sén sinh ra
méng. Chirng bénh ky la cing khién ¢ suy kiét, budc phdi nhd cdy ngudi khac dva ra khéi
givong hodic gh& sofa méi ngay.

Céc bdc si hién c6 thé kiém sodt cdc triéu chiing cda Isom. Tuy nhién, van dé stc khde bi an da
khién c6 lém vao khing hodng kinh €. Isom dé kéu goi thanh lap quy S.A.l quyén tién tai tro cho
viéc cha tri cda ¢é cling nhu gitp d& nhirng ngudi méc céc cdn bénh la khéc.



