BENH LA: CO GAI DE DANG "HOA DA"

Trong khi nhiing nguoi binh thuong cé thé thé hién tdt cd cac dong tdc bigu cdm dé thé hién cdm
xGc thivéi Lucy Pratt - mét ¢6 gdi nguoi Anh 25 tudi thi chi cdn mét cdi nhon vai trong khi tro
chuyén cling dd mang dén cho ¢ bao réc réi.

Loc ndy cb bé dang phdi chdng choi véi mét hoi chirng cyc ky hiém géip: dé la cé thé bién thanh
"bic tugng" khéng thé ¢ déng duoc bét ci lic ndo.

Tinh trang trén khién cho ¢4 g&ip phdi vé s& khé khan khi thyc hién nhing déng téc don gidn nhat:
& gan nhv bi “khéa lai” lam ¢4 khong thé di chuyén duoc ddu, ham héu nhu bi cing do va ¢
khéng thé nhdc cénh tay lén khéi déu.

Lucy pratt

Hién tai ¢4 van dang d&i mét véi cude chién vé thai gian dé tim ra thude chiva truée khi co the bi
mdc ket vaio bd xuvong cda chinh minh.

Lucy chia sé: “Tinh hinh cang ngay cang t6i 1 hon. Téi thét sy khéng muédn nghi vé tuong lai. Nbi
lo so 16n nhét cda 16i la déi chén. Téi khéng mudn mét ngay ndo dé phdi ngéi trén xe lan. Téi that
sy mudn c6 duoc sy déc lap cba chinh minh".

Tinh trang trén duoc céc nha khoa hoc dinh danh la fibrodysplasia ossificans progressiva (FOP) -
khién cho nhiing hogt déng don gidn nhét hang ngay ciing tré nén vé cung khé khan khi thyc
hién. Lucy gén nhu khéng thé ldi xe, mdc quan do va tham chi la chdi téc.

Day la mét hoi ching khé hiém hoc. Trén todn nuéc Anh hién chi cé khodng 45 ngudi méc phéi
cén bénh dé, va thuong duoc phdt hién tir [6c méi biét di. Diéu ngac nhién la phdi dén 15 tudi
Lucy méi bét ddu biéu hién céc trigu ching trén.

Lucy véin khde manh cho t&i mét ngay dét nhién ngd guc xudng. Sau dé ¢ phét hién ra minh ¢é
nhiing khdi u l6n & sau c8 va lung. C6 duoc me dua dén bénh vién va duoc chdn dodn la téng
sinh hogi t& - mét cén bénh rét hiém gép khi cdc soi co va da bi nhiém tring va hu hoai.

Bdc si cha tri y8u cdu ¢é khéng nén tim kiém théng tin vé can bénh nay trén internet, nhung 6 da
lam diéu nguoc lai. “Téi cdm thdy so hdi khi doc duoc nhitng gi 6 the xdy dén véi 16i, nhung réi

sau dé t6i nghi réng réi minh ciing s& “dan x&p” duoc véi nd”.

Lucy Pratt va me

Va ding nhu thé, Lucy diing cdm da khéng dé bénh tat dénh guc minh. Bang ching la ¢6 da dat
duoc hang A va chéc chén s& c6 mét chd ngéi trong trudng DH Oxford nganh Sinh ly hoc.

Khéng nhiing thé, Lucy con ddm tréch mét cdng viéc toan thai gian tai mét cdng ty xudt ban. “Cé
nhiéu tht 16i khong thé lam nhung t6i khéng thich nhin minh nhu the” - 6 chia sé.

Lucy cling mudn trong tuong lai cé s& sinh con, tuy nhién cdc bdc st khuyén cdo rdng: ¢6 50% nguy
co dira tré s& phdi himg chju cén bénh dé. Va ¢6 chi con biét hy vong rdng truéc thoi diém cé sinh
con thi giéi khoa hoc da tim ra duoc thudce chia.

Nguoi me Sheryll Hadley,54 tusi cla ¢6 khéng gidu duoc niém tir hao vé& con gdi: “Con bé luén
nhin vao nhiing gi né ¢ thé lam va nhitng gi cé thé dat duoc. Mot sy kién dinh khé tudng tugng
va con bé ludn l& nhu thé”.

Tham khdo: Daily Mail






