EM BE MAC BENH LA KHONG BUQC QUYEN KHOC
B¢ Daisy Ogston (2 tudi, Vuong qudc Anh) bam sinh mdc ching bénh hiém gép Adams-Oliver

Syndrome véi hdp so hdu nhu chi cé mét nira va bé c6 thé chét bat ¢ loc ndo néu em bét khéc.

>>> C& bé "mong manh" nhét thé gisi

Ching réi loan bdm sinh Adams-Oliver Syndrome lam énh hudng dén ving da déu va hép so la
cuc ki hiém gdp. Bé Daisy Ogston | mét trong s& chi c6 130 ngudi trén todn thé giéi mdc phdi
chiéng bénh quéi éc nay.

Bé Daisy bay gi& chi biét 10i thii choi mdt minh.

Hop so cia bé Daisy bi thi€u mét phdn khéng gian hinh ch# Y déi x¢ng nhau qua mét cét duong
séng mii v&i ban kinh phén trén & 6cm nén vét chdt duy nhét bdo vé ndo cda bé la dich ndo va
mét |ép da mdng.

Bé Daisy loc méi sinh ra va hinh chyp X-quang n&o bé Daisy loc méi sinh

Cha me cda Daisy, anh Mark Jenner (34 tugi) va chi Kerry Ogston (32 tui), duoc céc béc st cdnh
bdo rdng bdng bét c& gid ndo ciing khong duoc dé cho em bé khéc vi diéu nay s& lam téng dp luc
lén ndo khién dich ndo tran vao bén trong hép so gdy ra nhiém tring déan dén nguy hiém tinh
mang.

Diéu dé c6 nghia la khéng cé noi ndo an todn trong nha dé Daisy choi cd, moi thi iy céi mée cta
dén cdc db vat trong xé xinh ciing déu cé thé lam bé bi t8n thuong.

Bé Daisy va me

Cé mét lan vao ndm 2010 loc méi sinh ra, khi Daisy a [&n khéc, tinh hinh |é&p toc trd nén rét i 8
va bé da dugc chuyén ngay t6i bénh vién Great Ormond Street Hospital & thd dé London dé duoc
cée bdc si cham séc dat biét frong thai gian sust 3 thang.

Chi Kerry cho biét mgc du mdc chirng bénh hiém g&p nhung Daisy dang tén hudng mét cuée séng
"binh thuong". "Ching t6i luén phdi dé y quan sét tam trang cda Daisy va tim cach dé danh bé
trude khi bé bat khéc", chi néi.

Theo céc bac si thi mudn ¢é cudc sdng binh thudng nhu bao ngudi khéc, bé Daisy can trdi qua vai
ldn phdu thugt ndo phic tap nhung phéi doi dén ném 13 tudi méi 6 du diéu kién st khde.

Phéi doi 11 n&m nra Daisy méi dugc phéu thuét.

"T&i chi hi vong rding céic bdc st c6 co hai thyc hién mét lan truéc khi dén luot Daisy", chi Kerry
cting hoi phép phéng lo s cho s8 phdn cda con minh.

Em bé bay gio ludn cé mét céi mi béo hiém dé bdo vé déu tranh céc va cham bén ngodi nhung
em cling khéng thé doi né qud lau vi s& gay dé md héi va lép da mdng manh trén dinh déu dé bi
tréc ra.

Bé Daisy t6i nghiép bdy gid chi con biét choi 16i thdi mét minh ch khéng duoc vui dua véi nhivng
ban nhd khéc vi céic ban c6 the vé tinh lam bé bi t8n thuong dén dén hdu qud khéng luong truéce
duoc.

Nhung trong cdi rii ciing cé céi may, Daisy ban tinh lun vui vé hoat bét lai duoc nhiéu ngudi
quan tam nén hiém c6 khi ndo bé cdm thdy buén long.
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