SUKTEN CHINH

Loan dudng ca
Duchenne va Becker

la bénh di truyén hi€ém
gap gay ra su phan hay
co dan dan.

N6 dugc gay ra badi
mot dot bién trén nhiém
sac thé X, dé 1a ly do tai
sao chl yéu la cac bé
trai bi anh hudng.

Hién tai, khéng co
cach chira tri.

MGi nam, ci 5.000 bé
trai sinh ra thi cé 1 bé

trai mac chirng DMD
trén toan thé gidi.

D6 tuGi chan doan
DMD trung binh la 4,5
tudi.

Trung binh cé mét suw
cham tré 1a 2,5 nam ké
tu khi cac triéu ching
dau tién xuat hién va
khi chan doan duagc
thuc hién.

V@i su’ cham séc toi
wu, nhitng ngudi mac
chirng DMD c6 thé
song G do tudi 30 va
tham chi hon thé nira.
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NGAY NUAN THTC DUCHENNE THE 6161 2023

Cha dé cda Ngay Nhan thirc vé Duchenne Thé gi¢i ndm 2023 Ia * Duchenne:
Pha vé céc rao cén ‘. Ngay Nhéan thirc vé Duchenne Thé gidi (WDAD) la
mot sw kién thuong nién duoc té chirc vao ngay 7 thang 9. Vi s kién nay,
WDAD hé tro tao ra mot xa héi mang lai co héi binh déng cho tat ca moi
nguwoi. Ndm nay chung téi té chire lan thir 10.

DUCHENNE: PHA VG RAO CAN

Nhitng ngudi séng chung vdi chirng loan dudng cd Duchenne va Becker
(DMD/BMD) phai doi méat véi cac rao can vé thé chat, cham séc sirc khde
va xa hoi. Diéu nay han ché nghiém trong kha nang tham gia day du vao doi
song va hoat déng cong dong cua ho.

Vao ngay 7 thang 9, chung t6i kéu goi ban d@m nhan trach nhiém va gilp pha
v@ cac rao can déi vdi nhirng ngudi mac chitng DMD/BMD. Chi clng nhau
nhu 1a mét xa hdi, ching ta mdi co thé tao ra mét xa hdi hoa nhap va xay
dung mét tuong lai tdt dep hon. M6t sé vi du vé cac chi dé nham pha vé cac
rao can trong DMD bao gom:

1. Tiép can dich vu cham séc: Pam bdo réng nhiing ngudi mac bénh
DMD/BMD dudgc ti€p can vdi dich vu cham séc y té€ toan dién va gia ca
phai chang dé quan ly tinh trang cla ho va cai thién chat luvong cudc song

2. Kha nang tiép can: Pam bao rang cac khong gian céng cong, chang
han nhu trwdng hoc, noi lam viéc va trung tam cong dong, cé thé ti€p can
dugc d6i vdi nhitng ngudi mac bénh DMD/BMD.

3. Van dong chinh sach: Nang cao nhan thic vé nhitng thach thirc ma
nhitng ngudi mac chirng DMD/BMD phai ddi mat va ang hd cac chinh
sach va chuong trinh thuc ddy hoa nhap xa hdi va co hoi binh dang cho
ngudi khuyét tat.

4. Sy tham gia cta cdng doéng: Khuyén khich nhitng ngudi bi DMD/BMD
tham gia vao cac hoat déng cong déng va cung cap cac ngudn luc ciing
nhu hé tro dé gitp ho lam diéu do.

5. Co hdi viéc lam: Tao ca hdi viéc lam cho nhirng ngudi bi DMD/BMD va
hé tro ho tim va duy tri viéc lam.

6. Gido duc hda nhap: Tao co hdi cho nhitng ngudi mac chirng DMD/BMD
duoc hoc tai cac trwong binh thudng va tham gia day da vao trai nghiém
giao duc.

PHIM TAT LIEU WDAD

Vao ngay 7 thang 9, TS chiic Duchenne Thé gidi sé ra mat mot bd phim tai
liéu WDAD miéu ta cudc séng clia nhitng ngudi mac ching Loan dudng co
Duchenne trén toan cau va cach mdi ngudi pha v& cac rao can trong cudc
sOng cé nhan cla ho.
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S dung céc ky thuat k€ chuyén, t6 chirc nham muc dich cung cép céi nhin
sau sac vé nhitng rdo can ma mét ngudi séng vdi tinh trang hiém gap nay co
thé gap phai, ddng thoi cung cdp nhitng cach khuyén khich va truyén cam
hirng d€ vuot qua nhitng thach thirc nay.

e A? ~ ~
BAN (0 THE LAM 6I
Chung t6i k&éu goi moi ngudi chia sé chi dé véi cdng ddng réng 16n hon. Bang

cach lam viéc cung nhau, chung ta co thé tao ra moét xa hoi toan dién va mang
tinh ho trg hon cho nhitng ngudi mac chirng loan dudng co.

Trong nhitng thang sap tdi, cac tai liéu cé thé duwoc sir dung dé nang cao
nhan thic vé viéc pha bé cac rao can déi véi DMD/BMD sé dudc cung cap
trén trang web. Nhiing tai liéu nay bao gom bi€u ngit, hinh anh, su kién chinh
va cau chuyén.

Dé&biétthémthongtin vé Ching loan dudng co Duchenne va Té chirc Duchenne
Thé gidi, vui long truy cap worldduchenne.org va worldduchenneday.org

Moi thdc mac vui long lién hé Suzie-Ann Bakker, t& chirc Duchenne Thé gidi
suzieann.bakker@worldduchenne.org

Ban dich dugc thuc hién bdi [Duchenne Vietnam]

Gi®i thiéu vé chirng loan dwéng co’ Duchenne va Becker

Chung loan dudng co Duchenne la moét chirng réi loan hiém gap khién cac co
trd nén yéu dan theo thdi gian cho dén khi né anh hudng dén toan bd co thé.
Khoang mét trong s6 5.000 bé trai dwoc sinh ra vdi can bénh nay. N6 duoc
gay ra bdi mot dét bién trén nhiém sc thé X, do 1a ly do tai sao chl yéu la
nam gidi bi anh hudng. Dau tién viéc di bo trd nén kho khan, sau dé cac chirc
nang van déng khac cling theo sau va cudi cung né anh hudng dén kha nang
thd cling nhu chitc nang cua tim, vi tim cling 1& mét co bap. Protein bi thiéu
cling ¢b chlrc nang trong nado, vi vay cac van dé vé hoc tap va hanh vi ciing
c6 thé Ia mét phan cua bénh. Chirng loan dudng co Becker (BMD) dudc coi
la mét dang DMD it nghiém trong hon.

Gi®i thiéu vé Ngay Nhan thirc vé Duchenne Thé gi&i

Ngay Nhan thic vé Duchenne Thé gidgi (WDAD) la mét su kién thuwdng nién
dugc t6 chiic vao ngay 7 thang 9. WDAD la mét su kién toan cau nham nang
cao nhan thirc vé ching loan dudng co Duchenne va Becker. Ngay nay thic
day céac sang kién giao duc, van dong chinh sach va hoa nhap xa hoéi dé cai
thién chat lvang cudc séng cho nhitng ngudi mac chirng loan dudng co. Thi
hai, n6 dang cung cdp mét nén tang dé€ chia sé nhitng cau chuyén va kinh
nghiém ca nhan cda nhirng ngudi séng chung vdi can bénh nay.
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