BE GAl 6 TUOI DOI MAT CHUNG BENH “NGUOI HOA PA”

Mat c6 bé 6 tudi song tai thanh phd Bellevue (bang Ohio, My) dang tim céch chéng choi véi mét
c&n bénh cyc ky hiém g&p vén cé khd nang bién c6 bé tr& thanh mét “bic tuong séng”.

Mat c6 bé 6 tudi song tai thanh phé Bellevue (bang Ohio, My) dang tim céch chéng choi véi mét
c&n bénh cyc ky hiém g&p vén cé khd nang bién c6 bé tr& thanh mét “bic tuong séng”.

Gia dinh McKean (s8ng tai bang Ohio, My) dang phdi tim moi céch dé giop c6 con gdi Ali
McKean chéng lai céin bénh cyc ky hiém gép vé co va xuong, khién cho co thé cla c6 bé cdng
cing va khong thé di chuyén hay ¢ déng duoc, tuong ty nhu mét b tuong.

Ching bénh nay s& cang dién tién nhanh hon khi ¢6 bé Ali chuyén déng nhiéu. Theo thai gian, véi
ching bénh cia minh, c& bé Ali McKean s& khong thé di chuyén hay thyc hién mét dong tac nhd
ndo, ngoai frir miéng cia minh.

Bé Ali bén cha me cia minh

Cé&n bénh ma ¢4 bé Ali McKean mdc phéi duoc goi & chic bénh FOP (Fibrodysplasia ossificans
progressiva) hay con goi la héi ching nguoi héa dé va chua cé céch dé chiva. Hign méi chi 6
750 ngudi trén the gidi duoc chudn dodn méc ching bénh nay.

“Ali dang dén tr& nén déng cing va mét ngdy, co thé cda con bé s& "déng béng" hoan toan”, me
cla cb bé, Angela cho biét. “Cang chuyén déng nhiéu, Al s& cang bi dau dén”.

Véi chiing bénh cda minh, 6 bé Ali phéi dvoc day hoc tai nha dé tranh cho chiing bénh tigp dién
nhanh hon khi ¢é bé hoat déng qué manh tai truong.

DU chuyén dong khé khén, nhung bé Ali van thich tho véi nhiing hoat déng ngodii troi véi gia dinh
B¢ Ali di bd cung chi gdi cda minh

“That khé dé€ quyét dinh xem c6 nén cho phép con bé lam diéu ma né muén hay khong vi diéu nay
s& khién cho ching bénh dién ra nhanh hon. Ching 18i ludn ty hdi bén than réng lidu con bé cé
ghét ching 16i hay khong vi ludn cdm dodn lam nhiing diéu ma né mudn khi né van con cé thé cu
déng duoc”, Angela cho biét thém.

Tuy nhién, Angela va chéng minh, Gabe, cho biét 6 con géi 6 tudi cia minh da thé hién mét long
diing cdm va sy quyét tém duong déu véi chirng bénh mét cach kinh ngac.

Bé Ali boi cing me, Angela

“Ching 16i rét kinh ngac véi séc manh, long can ddm va thai dé vé cude séng cia Ali khi bé méi
chi 6 tudi, ngay cd véi nhitng gi ma bé dang phdi tréi qua. Nuéc mét da roi rét nhiéu, nhung
ching 6i véin biét céch dé chia sé nhirng ngdy vui vé bén nhau”, Angela cho biét thém.

DU khong thé véin déng manh, nhung cé bé Ali van thich thi véi cdc hoat dong ngodi troi hay di
boi cung gia dinh, di nhién ludn cé sy giam sat ky cang cda nhirng ngudi xung quanh.

Gia dinh McKean hy vong sy tién bd cda y hoc s& gidp chira duoc cho cdn bénh cia c6 bé

Hang ngdy, cha me cla bé Ali van phdi kiém tra xem tinh trang bénh cda con minh dé dédm béo
bé vain cé thé cir déng duoc céc chi cda minh hay khéng. Hién cha me ¢é bé van tin vao mét ngay
khoa hoc ¢6 thé tim ra duoc cdch chiva tri cho ching bénh cla con gdi minh.



