Pi bo hon 1.200km
dé mong ciru chira con
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C6 Camila Gémez, mdt y td 32 tubi ngudi Chile, dang di bd xuyén qua déat
nudc dé gay quy 3,5 ty peso (khoang 3,5 triéu euro) va d& ndng cao y
thidc vé nguyén nhan cia nhirng can bénh hiém la. D& chira tri, cho can
bénh ma con c6 mac phai, can mot s6 tién mua thubc cltu séng cho cau
con trai Tomas cla cd; va thdi gian thi ngan ngui va cdp bach.

Céu Tomas 5 tudi mac ching loan dudng co (Duchenne), mdt cdn bénh
anh hudng dén co bap va khi€n ching ngay cang yéu di.

C6 Gomez khdi hanh tu Ancud, phia
nam dat nudc ngay 28 thang 4 va theo
chuong trinh, c6 &y sé cé thé dén
Palacio de La Moneda & Santiago, tru
Sd cua chinh phu Chile vao ngay 28
thang 5. Mot cuéc hanh trinh va moét
cudc thach dé ma Gomez dang thuc
hién cung vdi Marcos Reyes. Ong la
chu tich cua Hiép héi Gia dinh Ha Lan
J Chile (Corporacion Familias
Duchenne) va la cha cua hai thiéu nién
mac cung mot can bénh...

C6 Camila Gomez
va Marcos Reyes cung di bb
quang duong hon ngan cay sé
dé clu cic con minh

C6 Gomez va 6ng Reyes dang phan dau cho cac con cua ho va cho cac
tré em khac nifa. Gdmez cho hay: “Chung to6i di b6 vi tat ca tré em va gia
dinh cé cdc em dang méc phai cdn bénh nay. Muc tiéu cta ching toi la dé
Tong thdng Chile Gabriel Boric dé trinh bay mot du luét ra trudc Qudc hoi
nham cai thién pham vi nghién clu cac bénh hi€m la nay. Trén thuc t€, d
Chile, chi'ng loan dudng Duchenne khong dudc dua vao luat Ricarte Soto
nam 2015, luat tai trg cho cac dich vu cham soc chi phi y té dat dé cho
can bénh nay.



C3n bénh nay gay ra bdi mot gen khiém khuyét dan dén thiéu
dystrophin, mot loai protein can dé gilf cho cac t& bao cla cd thé dugc
tri€n nd tron ven. Ngudi bénh cé thé gap cac van dé vé di lai va chay,
mét moi, hoc tap kho khan, cac van dé vé tim va hé hap do co bap yéu
di. C6 Gdmez giai thich trén mang xa hodi: “Tomas sinh ra khoe manh,
khdng cé bat ky vdn dé hay bié€n chi*ng nao, cho dén khi Ién bén tudi,
ching téi nhan ra réang em dy gap kho khan khi leo cadu thang va thuc
hién mot s6 hoat ddng ca bap”. "Cho dén lic d6 van chua cé cach chira
tri, nhung trong vai thang nay, chung t6i da cé hy vong: moét loai thudc
mdi v8i muc tiéu ngdn chan su tién trién cla can bénh d& dudc phat minh
ra ¢ Hoa Ky." Loai thubc nay, dugc ban dugi tén Elevidys, chi dudc tiém
vao tinh mach cho nhirng bénh nhan tir 4 dén 5 tudi, dd tudi ma chiing
bénh nay bung phat manh nh&t. Tomas sé& tron sau tudi vao thang 10.
Nhung c6 Gdmez van nudi hy vong. Bat chdp mua gid, cé van budc di vdi
chiéc ao khoac mau vang co in hinh khuén mat tuci cuGi cua dda con trai.
Va c6 ay chia sé hanh trinh cta minh trén Instagram ngay nay qua ngay
khac. Trong video trudc, Gdmez ndi: «To6i rat rat hanh phuc vi ching toi
da dat dudc 70% chi tiéu».

Loai thudc Elevidys, chi dugc tiém vao
tinh mach cho nhirng bénh nhéan tu 4
dén 5 tudi, dé tuéi ma chirng bénh nay
bung phat manh nhét.

Su doan két yéu thudng that to I&n. Ludn lubn c6 mot dong ngudi x€p
hang & bia dudng ma chung t6i di t&i. Co ngudi chao hdi va dong vién, cé
ngudi tang chung t6i nhirng mdén qua nho. «Chung toi chua bao gid mong
dgi nhitng ho trg ndng &m va nhiéu dén vay. Moi ngudi rat dong cam vdi
cdu chuyén cua chung tdi, ho radi I1é nhu thé nhitng ngudi than cla ching
toi vay”.



