CAN BENH BIEN CO THE CO BE NAM TUSI THANH TINH THE

M3i ngay déu dung rdt nhiéu thudc, c6 bé Lillie Sutcliffe vat [6n véi con dau trong chinh co the
minh d& ngén nhitng t& baio khdi dong cing. Vi b8 me va béc st diéu tri, ¢6 bé la niém ty hao, la
ngdi sao cta long diing cém.
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M3i ngay déu dung rdt nhiéu thudc, c6 bé Lillie Sutcliffe vat [6n véi con dau trong chinh co the
minh d& ngén nhitng t& baio khdi dong cing. Vi b8 me va béc st diéu tri, ¢6 bé la niém ty hao, la
ngdi sao cua long diing cém.

C6 bé ndm tusi hdng ngaly phdi udng rdt nhiéu thudc dé ngdn co thé bién thanh tinh the.

Can bénh ki di da hinh thanh nhiing t& bao tinh the bén trong ¢4 bé nhd nhén Lillie.
Lillie Sutcliffe nhd bé cé mét qud than khigm khuyét va né khong thé loc méu hodn toan, mét luong
héa chat vuot tréi la cystine van t6n tai va tich dan trong co thé cb bé.

N&u lugng cystine ndy tich qud nhiéu, nhiing t&€ bao cda cé bé s& bét dau déng cing lai.

Nhung cho du phdi chién déu véi céin bénh hiém nghéo dé duy tri cude séng binh thuong, Lillie
van ludn la tang véat hoan hdo ma me Laura Milner va b8 Simon Sutcliffe ¢6 trong doi.

1. T& bao bién thanh da

Lillie sdng tai Castleford duoc chan dodn méc ching Cysitionosis vao théng 8/2006 khi méi duoc
23 thdng tudi. Can bénh nan y buéc Lillie bi coi coc cham lén, khéng thé di bs & khodng cdch xa
hay choi bét c mén thé thao ndo.

Va véi liéu luong thude hdng ngay ma Lillie nap vao co thé, ¢ bé chiu dung con dau chéng lai
chinh co thé minh khi moi t& bdo dang chuyén sang dang tinh thé.

BS me cd bé ting lo l&ng vé sy trudng thanh cda Lillie khi ¢6 bé vén chi nhu mét dia tré méi sinh
loc 1 1udi, c& khéc lign mién va rét kén &n.

Sau khi chup cét l6p mét cla Lillie va phdt hién nhiing tinh thé, cdc béc st dé xdc dinh duoc cén
bénh va théng bdo cia ho da khién Laura, me bé Lille bang hodang. Laura tam sy rdéng vi chua
tng nghe vé& cdn bénh nay ba da rdt chodng vang. Diéu dé c6 nghia la co thé Lillie dang dén
chuyén thanh tinh the. Cén bénh tén céng moi t& bao, cdc tinh thé dang chét déy bén trong con
ba, néu can bénh khéng duoc chiva tri, con ba s& that sy bién thanh da.

Laura ké lqi Lillie khéng thé lam nhirng viéc binh thuong ma nhiing déa tré ndm tudi khdc cé thé
lam vi ¢ bé qud nhd, c6 bé véi co thé cia dia tré 1én hai. Ba néi thém rdng c6 bé khéng thich dé
ngot md luén thém mugi vi co thé bi that thodt mudi qua than. Vi vay me Lillie thuong lam cho ¢6

nhirng mén &n man dé bu ddp lvong musi ma ¢6 bé can.



2. Cysitionosis — can bénh hiém gap

Cain bénh xdy ra khi co ché loai thdi cystine — mét loai amino axit — ra khdi co thé bi hdng. Khi do,
nhiing tinh thé cystine s& tdn céng cdc t& bdo trong co thé, gdy ra nhitng véin dé & than, tuyén
gidp, mdt va gan.

Me Laura cta Lillie héing ngay phdi cho con minh uéng thuéc ddy di dé c6 bé cé thé séng binh
thuong.

Sy cham trudng thanh la mét triéu ching khéc cla céin bénh, né lam gidm tudi tho va ngudi bénh
phdi cdy ghép than vao mét lic ndo dé.

Lillie méc bénh vi sy két hop gen lan tiém an bénh cda cd bd va me. Béc st tu véin nhi khoa TS Kay
Tyerman cho biét hién tai céin bénh chi c6 thé diéu tri ttng phén va chua the tri khdi hoan toan. Ba
cho biét day la mét cain bénh cyc hiém. N6 thuong khéng xuét hién & tré nhd.

Can bénh kila cda Lillie khién than gap khiém khuyét, lam théat thodt rdt nhiéu musi khodng cia co
the qua nudéc tidu trong khi ¢é bé can lugng mudi khoding ndly méi ¢ thé lén len. Cén bénh con cé
the gay mu va lam gidm tudi tho.

3. Lillie l& ngdi sao cia long ding cdm

Nhing ndm qua, mdi ngay Lillie déu phéi udng rét nhiéu thusc dé déu tranh véi can bénh. Vé&i TS
Kay Tyerman, Lillie that sy ld mét ngdi sao cba long diing cém.

Hién nay, chi c6 2.000 ngudi dugc bigt mdc bénh cysitinosis khép thé gisi.

BS me Lillie dé li than cach day 4 ndm va nhiéu ngudi nght rdng tinh trang stc khde qud xdu cla
c6 bé da dan dén sy tan v& cia bd me ¢6. Tuy nhién nhitng cudc kiém tra gitp hiéu rd hon vé cén
bénh va sau hai diéu tri, tinh trang ¢4 bé dan tién trién. Me Laura rét ty hdo vi sy manh mé cda

con gdi minh.



Can bénh chi la mét phén cudc séng con gdi ba, hai me con phdi cing nhau vuot qua ting thoi
khdc khé khan nhung Laura vén tin tudng vé mét tuong lai tuoi séing hon cho con minh. Khoa hoc
ngdy cang phét trién va bigt dau s& c6 mét phuong phdp diéu tri cho con ba.



