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CLB Tao xuong
Bat toan Viét Nam
Ban tin Dy an

Thang 6 nam 2014

Quy vi phu huynh thin mén,

Bénh tao xwong bat toan (OI) do nhitng ton thuong gene giy
nén, lam anh huéng dén cdu tao xwong, xuong gion va dé bi
bién dang, gay. Chi cAn mot tiéng ho, mdt cai hit hoi hay mot
cai vo vai ciing co6 thé gay nguy hiém cho ngudi bénh. Chinh vi
vy, mot ché d6 cham soc stirc khoe hop 1y, ding din s& cb ¥
nghia v6 cling quan trong trong viéc cai thién cudc séng cua
ngudi bénh. Thuc té, ngay tai Viét Nam ciing c6 nhiéu trudng
hop mic bénh tao xuwong bét toan nhung van c6 mot cudc séng
hanh phuc, thanh dat va c6 nhiéu dong gop cho xd hoi nhu
ThS. Nguyén Thi Lan Anh vay.

Thau hiéu diéu ndy, ban bién tap chung toi da dé xuat dy an
Nang cao kién thirc va k§ nang chdm soc tré tao xwong bt toan
cho phy huynh, nhiam muc dich trang bi cho cac vi phu huynh
nhitng kién thirc, k§ ning co ban dé moi ngudi biét cach chim
soc tot nhat cho con em minh, va ciing dé tir d6 cac em c6 thé
tiép tuc dén treong, hoc tap va tham gia vao cac hoat dong van
hoéa xa hoi.

That mung, vi du an da nhan duogc sy tai trg tir Pai st quan
Australia va su hd tro to 16n tir TS chitc CLAN. Trude hét, du
an s& duoc thuc hién thi diém & ba tinh, thanh phd Ha Noi,
Bic Giang va Vinh Phuc, chung t6i sé dao tao mdt nhom phu
huynh nong cét dé nhan rong du an, dem kién thirc dén tung
gia dinh.

Government

O day, chiing t6i xin giri dén quy vi phu huynh ban tin s6 1 caa

mbassy Harp o

du an dé quy vi biét dugc nhimng viéc chiing toi da lam trong ba
dau thuc hién du 4an.

i quy vi phu huynh dén doc.
Tran trong!

Ban bién tdp




THONG PIEP TU TO CHUC CLAN

CLAN (Quan tim va song
cung nhuw nhirng lang
giéng) 12 mot o chirc phi
lgi nhuan c6 vian phong
tai Australia véi mong
mudn gitp tré em mic
bénh man tinh c6 thé song
vui vé.

Bénh Tao xuong bat toan
(OI) anh hudng nhiéu tré
em trén toan thé gidi, va
CLAN liy 1am vinh hanh
khi dugc chung tay cung
v6i nhiu ddi tac & Australia,
Viét Nam, Philippine ciing
nhu cac ddi tac qudc té
khac. Pé gitp sy hd tro
cong dong tré em mic OI
tai Vit Nam dugc phat
trién virng manh, nhu thé
tré em mic Ol co co may
duoc tan hudng cude séng
lanh manh va hanh phuc.
CLAN tin rang nhirng tré
em mac bénh man tinh nhu
OI can 5 yéu t6 chu chét
dé co duoc cude séng chét
lugng nhit c6 thé c6 dugc.
Nhitng yéu t6 ay la:

1. Tiép can thude didu tri
bénh va dung cu y té voi
gia thich hop;

€LAN

CARING & LIVING AS NEIGHBOURS

2. Giao duc (cho tré em,
gia dinh, nhan vién y té,
nhirng chuyén gia chinh
sach va cong dong qudc
t¢), Nghién ctru va Van
dong chinh séch;

3. Kiém so4t bénh tat mot
cach tdi wu (phong ngira
cap 1, cdp 2 va phong
nglra cdp 3, voi sy tap
trung vao khia canh sinh
hoc - yéu t6 tAm Iy - doi
séng xa hoi);

4. C6 vii mang Iudi nhém
hd tro gia dinh;

5. Giam nghéo do6i bang
cach giam cac ganh nang
tai chinh do bénh man tinh
gay ra va giip cac gia dinh
tim cach dé c6 duoc su
doc 1ap vé tai chinh.
Chung t6i mong cac ban
thdy vui thich khi tham gia
cau lac bo OI va nhan
duge su 6 vil tinh than tir
nhirtng gia dinh khac.
Chung t6i mong nhiing
thac méc cta cac ban dugc
gidi dap mot cach thoa
dang va ban tu tin hon dé
cham so6c con mot cach tot
nhit. Trén hét, chung t6i

tha thiét hy vong su hd tro
cong ddng tré em mic OI
duoc phat trién virng manh,
va cic ban c6 thé nhén
thiy rang ban bé quéc té
quan tAm dén con ban,
nhitng bé dang trong hoan
canh kho khan vi c6 bénh
man tinh. Ban ciing giip
cai thién cho tinh trang
bénh cta con minh bang
cach lam thanh vién cua
cong déng Ol tai dia
phuong minh. B

Tran trong,
Kate Arstrong
(Chu tich T chitc CLAN)
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TIN TUC, HOAT PONG

TAP HUAN “NANG CAO KIEN THUC VA KY NANG
CHAM SOC TRE TAO XUONG BAT TOAN
CHO PHU HUYNH?” - Lan thir nhat

rong khuén kho cua
\I du an Nang cao kién
thic va ky nang

chim séc tré tao xuong bat
toan cho phu huynh, ngay
4/5/2014, Cau lac bo Tao
xuong Bét toan Viét Nam da
phdi hop vé6i T6 chirc CLAN
trién khai chuong trinh tap
huin Nang cao kién thirc va
ky nang cham soc tré tao
xuong bat toan cho phu
huynh (lin tht nhat), tai hoi
trudng clia Cong ty C6 phan
bao tao ASK, Ha Noi.

Tham dy chuong trinh c6 BS.

Mac Yén Thanh, Pai dién
cia T6 chiic CLAN & Viét
Nam, dong thoi 13 Quan 1y
du an; ThS. Nguyén Thi Lan
Anh, Gidam déc Trung tim
Hanh dong vi sy phat trién
cong dong; va anh Nguyén
Xuan Doan, Cha nhiém Cau
lac b0 Loan dudng co
Duchenne Viét Nam.

M¢ dau budi tap huin, BS.
Mac Yén Thanh néi 1én
nhitng mong mudn, chia sé
chin thanh cta minh véi
cong dong OI nhan sngay
Qudc té Xuwong thuy tinh
(6/5) dang dén gan, ddng
thoi giéi thiéu T6 chirc
CLAN va du an. Budc vao
ndi dung chinh ctia budi tap

Cdc thanh vién tham di chwong trinh tdp hudn lan 1

hudn, BS. Mac Yén Thanh
tiép tuc chia sé voi cac vi
phu huynh nhitng kién thirc
y khoa lién quan dén gene,
di truyén va vat ly tri liéu
cho tré mic bénh tao Xuong
bat toan. Chi cho biét, bénh
tao xuwong bét toan khong
gdy anh hudng qua ning né
vé mit di truyén, bang
ching rat nhidu ban mic
bénh nay van cé thé lap gia
dinh va sinh con binh
thuong, con cai cua ho cling
khoe manh, khéng mic
bénh, céi chinh 1a moi nguoi
can c6 nhitng kién thic vé
mit di truyén ciing nhu
nhitng kién thic vé siic
khde sinh san. Co thé noi,
nhirng ndi dung chia sé cua
BS. Mac Yén Thanh da
duoc cu thé hoa ngay trong
phan chia sé tiép sau d6 cua
ThS. Nguyén Thi Lan Anh.

Ban than ThS. Nguyén Thi
Lan Anh cling 1a mot nguodi
mic bénh tao Xuong bét
toan, nhung ludn biét vuon
lén trong cudc sbng, hién
chi dang c6 mot gia dinh
hanh phuc va mét cong viéc
mang lai vi thé xa hoi. Pén
v6i budi tap huin, chi nhiét
tinh chia sé vd1 cac vi phu
huynh quang duong vuot
kho, dén véi thanh cong cua
minh nhu thé nao, tir chuyén
hoc tap, viéc lam cho dén
chuyén tinh cdm, hon nhan
va gia dinh, tit ca déu rat
gan giii, thiét thyc va thuyét
phuc. Qua do, phu huynh
duoc truyén cam himg va
tiép thém sic manh dé tiép
tuc tin vao cudc séng, tin
vao tuong lai cua con em
minh. Ho d3 biét cach giai
toa ap luc tim ly, biét minh
nén ndi chuyén voi tré nhu

Bin tin du 4n | S6 01 Théng 06/2014



B TIN TUC, HOAT DPONG

thé nao va diéu gi 13 quan
trong voi ching, mat khac
khuyén khich tré str dung xe
lan, dén truong, dinh hudng
nghé nghiép.

Ciing trong budi tip huin
ndy, anh Nguyén Xuan
Poan, Chu nhiém Cau lac
bo DMD Viét Nam voi vai
tro diéu phdi vién cta du an
dd co 101 chia sé vé& nhirng
thanh tyu néi bat cia Cau
lac b0 DMD Viét Nam
trong mot ndm hoat dong.
Nhitng chia s¢ cua anh da
gitip phu huynh hiéu duoc
rang, du con tré khuyét tat
ning dén dau thi ching van
c6 thé sdng c6 ich va lam
duoc nhiéu viéc y nghia cho
cong dong.

Cubi budi, phu huynh cung
khéch moi va ban to chirc da
ban vé phuong hudéng hoat
dong cua Cau lac by Tao
xwong Bt toan Viét Nam.
ThS. Nguyén Thi Lan Anh
nhan 16i sdn sang chung tay
hd trg Cau lac bo.

Mic du, budi tap hudn lan
nay chi c6 15 phu huynh
tham dy, nhung moi ngudi
déu cam thdy chwong trinh
rit c6 y nghia, va sin sang
tham gia chuong trinh tap
hudn tiép theo. Mot phu
huynh c6 tén Facebook la
Thuy Tran da chia s¢ nhu
sau trén trang ca nhan cua
minh: “Hom nay minh tham
dw mot chuwong trinh cua
CLB Tao xwong Bdt toan

Viét Nam, tuy hoi vding
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nhung minh cam thdy khéng
khi thdt dm dp va gan gii.
Minh cam théy ti tin hon dé
buoc cung con trén doi
chan thuy tinh. Con hay cw
hon nhién nhwe thé, me sé
lam tdt ca nhitng gi c6 thé
dé con c6 tudi tho nhw bao
ban khdc.” Chung ta hay
cung cau chuc Cau lac b s&
phat trién manh hon nira
trong thoi gian sap toi.. W

Thanh Vian

n PR

ThS. Nguyén Thi Lan Anh chia sé v&i phy huynh quang dwong vuot
kho, den voi thanh cong cua minh

Ciu lac bd OI Viét Nam huéng ing Ngay Quoc té Xwong thity tinh (6/5)

BS. Mac Yén Thanh chia sé vé y nghia
cua ngay Wishbone

| Ngay qudc té xwong thiy tinh — Wishbone day (6/5)
12 ngay ning cao nhin thicc va hiéu biét cha cong
dong thé gidi vé bénh tao xwong bit toan (OI), hay
con goi la “xwong thay tinh”.

Pé huong (g ngay Wishbone, ngay 4/5/2014, trong
chuong trinh tdp hudn Nang cao kién thirc va k¥ ning
chiam soc tré tao xuong bat toan lan thir nhat, CLB OI

Viét Nam dd c6 mot sd hoat dong y nghia nhu: treo

logo ctia ngay Wishbone, chia sé¢ vé ¥ nghia ciia ngdy

Wishbone, tap huin nang cao nhan thuc vé bénh OI cho cac bac phu huynh, giao Iuu chia sé
kho khan va kinh nghiém cham séc tré¢ Ol
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TIN TUC, HOAT PONG

L& ky niém ngay Wishbone dién ra trong bau khong khi than thién, himg khoi va day y
nghia. Moi nguoi hiéu hon vé ¥ nghia ctia ngdy Wishbone, cling nhu tdm quan trong cta
viéc ning cao nhan thirc vé OL B&i vi thay ddi bat ngudn tir nhan thic.

Mady Xanh

Thim kham va xét nghiém gene mién phi cho bénh nhin
Tao xwong bat toan (OI)

Trong 5 ngay ké tir ngay 13/3 — 17/3/2014, duéi sy hd trg cta doan bac si dén tir thanh phd
HO Chi Minh, Ban cht nhiém Cau lac bo Tao xuong Bét toan Viét Nam cung véi td chure tir
thién nudc ngoai di t6 chirc thanh cong chuyén di thim 20 gia dinh c6 con mic bénh O tai
Ha Noi, Bic Ninh, Bic Giang, Hung Yén, Hai Duong, Thai Nguyén va Pha Tho.

Chuyén di duoc thue hién nhdm muc dich khich 18, ¢6 vii tinh than két hop thim kham,
kiém tra strc khoe va ldy mau mau dé lam xét nghiém gene mién phi cho 20 chau mic bénh
OL

May Xanh

gdy quy ung ho cho

NEM BANH VAO GIAO SU!!

.‘

6 chirc CLAN la

don vi luén dong

hanh cung Cau lac
b OI Viét Nam trong sudt
qua trinh thye hién du an
Néng cao kién thirc va ky
ning chim séc tré mic Ol
cho phu huynh.
Song song voi cac hoat dong
cua du 4n ¢ Vi¢t Nam, ngay

bénh nhdn tao xuong
bat toan (OI) va loan
dudng co Duchenne
Viét Nam (DMD), tai
khoa Phau thuat chinh
hinh, Bénh vién Nhi
Westmead, Australia,
noi ong cong tac.

Gido su David Little da

) ) o Gido su David Little dd dén nhan tat cd nhimg . ,\ i
tai Australia, CLAN va cOng chiéc banh dwoc ném vao nguoi minh tao ra mot sy dot pha

su cta ho ciling co nhiéu  frong bo do sang trong, that ca vat chinh té! khi ong wvui vé dén
chuong trinh ¥ nghia, nhdm ngay 05 thang 05 ndm 2014, nhan nhitng ct ném manh, dit
gip d& tré em mic bénh Gido su David Little, mdt doicung v6inhitng cai 6m xiét
man tinh & Viét Nam. Trong nguoi ban cua CLAN da ty  chit danh cho minh. Cong
d6 c6 mot su kién ndi bat la  ding ra tO chie chuong trinh  dong tng hd gido su biang
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TIN TUC, HOAT PONG

cach tryc tiép dén tham gia
chuong trinh, mua mot cai
banh va ném trung muc ti€u
la gido su! Hoac lam tu
thi€n qua mang va nho
ngudi khac thay minh ném
banh vao gido su... Bing
viéc mua mot chiéc banh va
ném no vé phia gido su, moi
ngudi déu da thé hién sy
chung tay, gop strc thuc hién
st mang cai thién cudc sdng
cua tré em Viét Nam cung
voi CLAN.

Giao sw David Little

Giao su David Little, hién
dang lam viéc ¢ Bénh vién
Nhi Westmead, thude truong
bai hoc Sydney, 6ng 1a mot
chuyén gia vé xuong trong
linh vuc strc khoe tré em.

Gido su dugc giao nhi€ém vu
tao nén su khac biét thuc su
cho tré em Viét Nam. Ong
qua la nguoi hung trong
ngay 05 thang 05. Viéc gay
quy to sy kién nay sé kéo
dai mot thoi gian dé co thé
nhan dwoc nhiéu sy hd tro
hon tir phia cong ddng trong
tuong lai. Hién nay s tién

moi ngudi van dugc cap
nhat, va ting lén tung
ngay.

Toan bo sb tién giy quy
s& duoc trao lai cho T6
chitc CLAN dé str dung
vao viéc:

- T6 chic dao tao, bdi
dudng chuyén moén cho
cac y bac si va chuyén
gia stuc khoe hién dang
lam viéc tai cac trung
tam Nhi khoa cua Viét
Nam, va cung nhau chia sé
nhitng tin tic cap nhat lién
quan dén quan 1y, diéu tri OI
va DMD tir Australia, nham
nang cao chit luong cudc
song cua tré;

- T6 chuc cac budi gip gd
trg giap cac gia dinh trong
cong dong OI va DMD ¢ Ha
Noi, qua do cac gia dinh va
chuyén gia sttc khoe co thé
hoc héi 1an nhau va lam viéc
cung nhau dé giup d& tré;

- HO tro di lai cho nhiing gia
dinh c6 hoan canh kho khan,
ddng thoi cung cip thuc
pham cho céc gia dinh;

- In 4n, xut ban tai liéu gido
duc cho cac gia dinh, gitp
ho biét thém nhitng cach t6t
nhét dé cham soc con cai;

- Gitp d& va phat trién cong
ddng OI va DMD trong dai
han (chi phi di¢n thoai cho
chuyén vién cua cau lac bd,

CLAN tham hdi tré mdc bénh tao xuong
bat toan

phat trién trang web, st
dung phuong ti¢n thong tin
dai ching) dé cac gia dinh
c6 thé tiép can thong tin va
duoc hd tro kip thoi.

Duy kién, ngay dau thang 07
nam 2014, CLAN s€ cir mot
doan chuyén gia sang Viét
Nam hd trg tré em méc bénh
tao xuong bat toan va bénh
loan dudng co Duchenne ¢
ba thanh phd Ha No6i, Hué
va H6 Chi Minh. =

Vo Thuy Dung
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I THONG TIN CAN BIET

Quy Tir thién Australia vi Tré em Viét Nam dong hanh ciing
tré em mac bénh tao xwong bat toan

uy Twr thién Australia vi Tré em

Viét Nam (ACCYV) dugce gia dinh

ba Alison Vidotto thanh 13p sau
chuyén thim Viét Nam vao nim 2006.

ACCYV hi¢n c6 ba chuong trinh tai Vi¢t Nam:

1. Chuong trinh dao tao tiéng Anh va cong
nghé thong tin cho tré em khiém thi
(E.L.LLT.E) voi muyc ti€u lam tang co hdi
hoc tdp va trién vong nghé nghiép,
hudng t61 xay dung mdt cude séng doc
lap cho céc em trong tuong lai;

2. Chuong trinh Vi ngay mai tuoi sang.
Chuong trinh hd tro hoc sinh ¢ hoan
canh khé khin theo hoc phd théng trung
hoc va dai hoc;

3. Chuong trinh HS tro y té Christine Edith.

Chuong trinh cung cip hd tro tai chinh
cho nhirng tré bénh ning, can phau thuit
va cham séc y té, thuc hién voi sy hop
tac cua Bénh vién Nhi Trung wong.
ACCV 1a mét quy tir thién c6 tu cach phap
nhan. Toan bd chi phi hanh chinh cua
Quy dugc Tap doan Vidottos chi tra.
ACCYV bit dau hd tro tré mac bénh tao xuwong
bt toan tr nm 2009. Bén canh viéc hd tro
kinh phi mua thudc truyén, ACCV con h trg
xe lin cho cac chau. Mdi nim s& c6 2 dot
truyén thudc tai Bénh vién Nhi Trung wong,
thong thudng 14 vao thang 6 va thang 12. Mbi

dot truyén thudc dién ra, ACCV va cac nha
tai trg déu dén thdm hoi tinh hinh sirc khoe,
ho tro thém cho céc gia dinh tién vién phi
cling nhu mot phan tién thude.

Nhiéu gia dinh biét dén chwong trinh, hoat
ddng ciia Quy Tur thién Australia vi Tré em
Viét Nam da viét thu vé, xin duoc tai tro
tién thudc va vién phi, nhu gia dinh chi
Tran Thi Thu Hién & huyén Tu Liém, Ha
Noi ¢6 hai chau Piang Quéc Pat va Ping
Thu Huyén déu mic bénh tao xuong bat
toan. Trong thu giri dén ACCV, chi Hién
viét: “Hai chdu phdi an sita ngodi hodn
toan va hay dau ém, nén gia dinh t6i gdp
nhiéu khé khan. Téi phdi ¢ nha tréng hai
chdu, tién sinh hoat cua ca gia dinh déu
tréng vao dong lwong chong t6i di lam bdo
vé. Da vay, ngay 13 thang 11 nam 2013
trén dwong di lam vé, chong t6i lai bi tai
nan, lam gay xwong vai, phai nghi viéc mot
thoi gian, kinh té gia dinh cang tro nén khé
khan.” Tat ca cac truong hop gui thu vé
ACCV déu duoc xem xét va hd trg. Hy
vong thoi gian sip toi, ACCV sé& gitp do
duge nhiéu tré em Viét Nam hon nita.

T.V tong hop

e

ACCYV tham va trao qua cho tré mdc bénh OI
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Ngay Qudc té Xwong thity tinh 1a gi?

giy quoc té xwong thity tinh —

Wishbone day (6/5) la ngay

ning cao nhin thirc va hiéu
biét ciia cong dong vé bénh xwong thiy
tinh (OI). Va la ngay ky niém ctia nhirng
ai chiu anh hwéng tir bénh OI.
OI 14 bénh di truyén lam cho xuong d& bj
gdy. Mot nguoi mic bénh OI c6 thé phai
chiu dung hang trim lan giy xuong trong
cudc do1.
Y tudng cho ngdy Wishbone duoc ra doi tai
Hoi nghi vé bénh OI & Uc, td chtrc vao nim
2008. Tai day, da c6 mot cudc thao luan
lam thé nio dé nang cao nhan thirc vé& OL
Nhirng nguoi tham dy hoi nghi quyét dinh
tuyén bd chon ngay 6 thang 5 hing nim 1a
ngdy chinh thirc ning cao nhan thirc vé OL.
Va thé 14 ngay Quéc té Xuong thuy tinh da
duoc t6 chuc 1an dau tién vao ngay
6/5/2010, tor d6 nd tré thanh mot ngay ky
niém toan cau danh cho nhirng ngudi sdng
chung vé1 OI cling nhu gia dinh va ban be
cua ho.

Wishbone Day

Intenational Day of Osteogenesis Imperfecta (Ol)

Ngay Wishbone chon mau vang lam mau
sic chi dao tugng trung cho su toa sang, lac
quan va 16i hira mang dén mot tuong lai
twoi sang cho ngudi song chung véi Ol

Vi sao ngay Wishbone quan trong?

Vi thay d6i bat ngudn tir nhan thirc, ngay
Wishbone s& gitip pha tan sy ngd nhan vé
bénh OLI.

Cong dong OI mudn ca thé gidi biét rang
bénh OI khong c6 sy gidi han. Bénh OI chi
c6 thém sy phi€u lvu ma thoi.

Hwéng tng ngay Wishbone biang cich
nao?

Vao ngdy 6/5 hang nim, tai tit ca cac quic
gia hudng (mg ngay nay trén thé gidi,
nhitng ngudi séng chung véi OI va gia dinh,
ban bé clia ho co rit nhiéu hoat dong y
nghia nhu: t6 chirc vui choi hay bira tiéc v6i
nhirng mon an va khong gian dugc trang tri
bing mau vang; cung nhau mic nhitng
chiéc 40 mau vang gin logo cua ngly
Wishbone; t6 chirc hoat dong di b dé nang
cao nhan thitrc cua cong déng vé OI, hay
don gian la di ra ngoai v6i mdt vat dung
mau vang (dép mau vang, kinh mau
vang,...); an murng nhirng thanh cong da dat
duoc;...

Ngay Wishbone dugc biét dén tai Viét Nam
vao nim 2011, théng qua T6 chic CLAN
trong budi sinh hoat Cau lac bd OI 1an thir
nhit tai Bénh Vién Nhi Trung wong, va
dang dan tro nén phd bién hon véi cong
d6ng OI Viét Nam. =

Xuan Doan lwoc dich

(Theo www.wishboneday.com)
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I CAU CHUYEN o1

UNICEF ton vinh c6 gai “xwong thay tinh”
Nguyén Phuwong Anh

guyén Phwong Anh, ¢6 gii “xwong thily tinh” ndi tiéng & Viét Nam trong

chwong trinh truyén hinh thwe té Tim kiém tai ning Viét (Viet Nam’s Got

Talent) véi giong hat truyén cim ciia minh, nay tén tudi ciia cé bé di vwon xa
trén thé giéi khi dwoe Quy Nhi dong Lién Hiép Quéc (UNICEF) chon 1a mdt gwong
méit khuyét tit tiéu biéu toan ciu.

— —
———
—— ]
: 1::‘———-__._;_...-"—-""'- Watch on YouTube.com

You Tube

Cé gdi Viét Nam Nguyén Phirong Anh trong clip kém theo bédo cdo nam 2013 ciia UNICEF
Gidng nhu tat ca tré em khac, tré em khuyét tat c6 nhiéu kha ning, nhung thuong bi gat ra
khoi x3 hoi do bi phan biét d6i xir va thiéu su hd tro, khién cac em trd thanh nhitng ngudi
“v6 hinh” va d& bi ton thuong nhat trén thé gidi.
Trong béo cao chinh thirc “Tinh trang tré em thé gidi nam 2013: Tré em khuyét tat” do
UNICEF c6ng bd ngay 30/5, Nguyén Phuong Anh di duoc chon nhu mot tim guong vuon
1én cuia tré khuyét tat.
Béo c4o mang lai sy chu ¥ cua toan cau dbi voi nhu cau cdp thiét cia cu dan “vo hinh”
nhung kha dong dao 1a tré em khuyét tat.
Phai ngdi xe 1in do cin bénh “xwong thuy tinh”, c6 gai Viét Nam Nguyén Phuong Anh da
str dung tai ndng va quyét tim ctia minh dé truyén cam htng cho nhitng ngudi khéc.
Nguyén Phuong Anh sinh ra d3 mang ching osteogenesis imperfecta, con goi la bénh
“xuong thuy tinh”, mot réi loan di truyén khién xwong dé& giy. “Xwong ciia téi gdy hon 30
lan roi”, ¢ n6i. “Gia dinh téi khéng dém nita vi nghi rang diéu dé khéng quan trong”.

“Pha lé la biét danh cua toi, no mong manh nhung toa sang”, c6 gai 16 tudi noi.
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Phwong Anh tré thanh tam girong tiéu biéu cia tré khuyét tit ¢ Viét Nam

Véi sie vieon lén trong hoc tp va cude song - Anh: Getty Images
Tré em khuyét tat phai d61 mat véi su ky thi va phan biét do1 xir trong moi xa hoi. Tt nho,
Phuong Anh da chién dau chong lai sy rdp khuon. “Khi t6i con nho, toi nghi rang khac
nhau la khdc theo cdach xau”, cd ndi. “Sau do, lon lén trong tinh thwong yéu bao boc cua
gia dinh, toi da nhan ra gia tri thuc sw cua minh ciing nhw nhitng ban sac that sy cua minh”.

“Téi nhdn ra la Pha 1é ciing khong sao, dé bi thuwong ton vé thé chdt ciing khéng sao. P6 la
Iy do tai sao téi tir hao goi minh Crystal, vi t6i muon moi ngwoi nhin thdy t6i nhw mét ¢6 gdi
dé bi ton thirong vé thé chdt, nhung khé cé thé phd vé vé tinh than”.

V6i tai ning ciia minh, Phuong Anh di tré thianh mét tim guong cho tré em khuyét tat ¢
Viét Nam. Co tiép tuc phai ddi mat véi cac rao can & truong hoc va hy vong cho sy thay doi
thong qua tham gia thu giong doc cho Pai Tiéng noéi Viét Nam (VOV), cho dén quan hé ban
bé rong rii trén toan thé gidi nho mang xa hoi.

Thang 10/2007, Viét Nam d3 ky Cong udc Lién Hiép Qudc vé Quyén ciia Nguoi khuyét tat.
UNICEF dang lam viéc véi Chinh phu dé gitip d& tré em Viét Nam bi khuyét tat ma theo
udce tinh nam 2010 cta Chinh phu 1a 1,3 triéu nguoi.

“Hdy quan tdm t6i tré em trudce khi nghi dén vin dé khuyét tat” - day la thong diép ma
UNICEF mudn nhdn manh théng qua bao cdo nim 2013 ctia minh. Chti ¥ dén kha ning va
nhitng tiém ning cua tré khuyét tat s& mang lai nhiéu loi ich cho xa hoi. “Mdt mat ciia cac
em ciing la mdt mdt cia xd héi, thanh cong ciia cdc em ciing la thanh céng cia xd hoi”,
Giam déc UNICEF Anthony Lake noi.

Theo phunuoline
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