Apa saja nak andak yang

nicluo dengan Osteogenesis
Lmperiecia

Semua anak di seluruh penjuru dunia memiliki hak yang
sama. Hak ini ditetapkan dalam Konvensi Hak-Hak Anak PBB
(UNCRC) 1989. Komunitas internasional memiliki kewajiban
untuk memastikan tidak ada anak yang dicabut haknya
untuk mengakses layanan perawatan kesehatan tersebut.

PBB menyatakan bahwa setiap anak harus dipersiapkan untuk menjalani
kehidupan mandiri dalam masyarakat serta dibesarkan dalam kebahagiaan, kasih
sayang, pengertian, kedamaian, martabat, toleransi, kebebasan, kesetaraan, dan
kesolidaritasan.

Organisasi Kesehatan Dunia (World Health Organization) menyatakan semua anak
(termasuk mereka yang hidup dengan Osteogenesis Imperfecta!) memiliki hak atas
"standar kesehatan tertinggi yang dapat dicapai” dan kesejahteraan tanpa diskriminasi,
serta akses ke fasilitas untuk perawatan penyakit dan rehabilitasi.

Anak-anak, remaja, beserta keluarga yang hidup dengan penderita Ol dan kondisi
kesehatan kronis lainnya meminta bantuan dengan lima area tindakan kunci (Lima Pilar
CLAN). UNCRC menyatakan bahwa kebutuhan tersebut merupakan hak setiap anak.
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Hak asasi untuk hidup (Pasal 6).

Pemerintah menyatakan bahwa anak yang hidup dengan keterbatasan
mental atau fisik harus menikmati hidup yang utuh dan layak, dalam situasi
yang menjamin martabat, menumbuhkan kemandirian, dan memfasilitasi
partisipasi aktif dalam komunitas ... serta menjamin akses layanan
kesehatan dan rehabilitasi (Pasal 23).

Hak untuk menikmati standar dan fasilitas kesehatan terbaik yang dapat
dijangkau, termasuk penyediaan bantuan medis dan perawatan kesehatan
yang dibutuhkan (Pasal 24).

Hak untuk berpendapat dan didengar dalam proses peradilan dan
administratif yang memengaruhi hak-hak Anda (Pasal 12).

Hak atas informasi dan materi yang ditujukan untuk meningkatkan
kesehatan fisik dan mental, serta mendapatkan pedoman yang layak
untuk melindungi Anda dari informasi dan materi yang berbahaya bagi
kesejahteraan Anda (Pasal 17).

lebih panyak Pe“d‘d‘kan' Hak untuk mendapat informasi dan akses pendidikan yang merata, serta
sumber informasi, dan menerima dukungan dalam pemanfaatan pengetahuan dasar mengenai
bantuan hukum” kesehatan dan nutrisi pada anak (Pasal 24).
» Hak atas pendidikan yang memfasilitasi kesempatan dan pengalaman
. . yang setara serta memastikan semua anak penyandang disabilitas dapat
~ memenuhi potensi mereka sebagai warga negara yang setara (Pasal 29).

« Pemerintah berkomitmen untuk memastikan setiap orang memahami
l.’J hak-haknya dan semua hak diberikan sebagai kesempatan dan
pengalaman yang merata supaya semua anak dan keluarga mereka dapat
memenuhi potensi mereka sebagai warga negara yang setara. (Pasal 42).

mbutuhkan * Pemerintah akan ... menjamin pengembangan institusi, fasilitas, dan layanan
wgemua anak me - yang ditujukan untuk perawatan Anda (Pasal 18).
n kes
akses pe\ayaffa ) »  Pemerintah menyatakan bahwa anak yang hidup dengan keterbatasan mental
yang perkualitas atau fisik harus menikmati hidup yang utuh dan layak ... serta berkesempatan

untuk mencapai penyesuaian sosial dan pengembangan diri terbaik supaya
mereka dapat memenuhi potensi mereka sebagai warga negara yang setara
(Pasal 23).

+ Hak untuk menikmati standar hidup yang layak bagi perkembangan fisik,
mental, spiritual, moral, dan sosial Anda, termasuk bantuan material dan
program-program dukungan (Pasal 27).

#Osteogenesisimperfecta #0I
#WBD #EVERYchild
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Keluarga dan anak muda yang
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an Kelompok « Pemerintah akan menghormati hak dan tanggung jawab keluarga dan
wpertem ot membantu komunitas supaya anak dapat benar menggunakan hak mereka saat mereka
keluarga sand tumbuh besar (Pasal 5).
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+ Hak atas kebebasan berkumpul (Pasal 15).

” « Pemerintah menyatakan bahwa anak yang hidup dengan keterbatasan
. : . mental atau fisik harus menikmati hidup yang utuh dan layak ... serta
~ berkesempatan untuk mencapai penyesuaian sosial dan pengembangan
diri terbaik supaya mereka dapat memenuhi potensi mereka sebagai warga
“‘ negara yang setara (Pasal 23).

Hak anak untuk beristirahat, bersenang-senang, bermain, dan melakukan
kegiatan rekreasi (Pasal 31).

wgami miskin -keluarga . . o o
am e « Pemerintah akan melakukan segala tindakan legislatif, administratif,
saya membutuh dan upaya-upaya lainnya untuk mengimplementasikan hak-hak yang
kemandirian dinyatakan dalam perjanjian ini. (Pasal 4).
finansial” + Hak menerima manfaat dari jaminan sosial, termasuk asuransi sosial

(Pasa 26).

Hak untuk menikmati standar hidup yang layak bagi perkembangan fisik,
mental, spiritual, moral, dan sosial Anda (Pasal 27).
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Hak atas pendidikan tanpa diskriminasi (Pasal 28).
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*CLAN (Caring & Living As Neighbours) adalah lembaga swadaya masyarakat Australia yang berkomitmen dalam kesetaraan bagi anak dan remaja yang hidup
dengan Ol dan penyakit tidak menular lainnya di negara berkembang. Keluarga-keluarga CLAN secara konsisten meminta fokus kolaboratif di sekitar lima tindakan
utama (lima pilar) untuk membantu anak-anak mereka menikmati kualitas hidup yang setinggi mungkin. Lima pilar ini adalah kekayaan intelektual milik CLAN.

Informasi lebih lanjut mengenai model pengembangan komunitas CLAN tersedia di www.clanchildhealth.org
Untuk informasi lebih lanjut tentang Konvensi Hak-Hak Anak Persatuan Bangsa Bangsa (UNCRC), dapat mengunjungi www.unicef.org/crc
Referensi: Ragen, . (2022) The Risk of Good Intentions: Navigating outcomes for people with disability. Sydney University. Sydney, Australia

Logo Wishy di dokumen ini adalah hak cipta Wishbone Day. Gambar tersedia di www.wishboneday.com
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Ol adalah kelainan genetik yang mempengaruhi produksi
kolagen dalam tubuh. Sebagian besar individu dengan Ol
memiliki tulang yang mudah patah - oleh karena itu kelainan
ini seringkali disebut “penyakit tulang rapuh”.
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Akses ke layanan kesehatan seperti fisioterapi dan terapi
okupasi, dapat membantu dalam: meningkatkan gerak bebas,
membangun kekuatan otot, meningkatkan mobilitas sendi,
pemulihan dari cedera, belajar tentang pencegahan cedera
dan keamanan kegiatan sehari-hari.

Seringkali anak-anak dengan Ol membutuhkan akses ke
pengobatan seperti bifosfonat. Hal tersebut dapat membantu
menguatkan tulang dan mencegah cedera. Anak-anak dengan
Ol bisa merasakan sakit. Akses ke perawatan tulang patah dan

manajemen dapat membantu hal ini. Akses ke pengobatan
tersebut ketika dibutuhkan dapat meningkatkan kesehatan
dan kesejahteraan.

Ada beberapa tipe Ol dengan gejala yang bervariasi dari

ringan sampai parah. Mutasi genetik berkaitan dengan Ol

yang mempengaruhi di seluruh tubuh termasuk tulang,

mata, telinga, sendi, gigi, dan kulit. Anak-anak dengan Ol
bisa hidup dengan bahagia, sehat, dan aktif.
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Seringkali anak-anak dengan Ol membutuhkan alat bantu

seperti kursi roda, kerangka, dan kruk. Alat-alat tersebut

dapat membantu anak-anak mendapatkan kebebasan dan
kemandirian.

WORLD WISHBONE DAY - 6 MAY
Quishboneday

H’“‘- X Xl

Dukungan yang kuat dapat membantu anak-anak dan
keluarga dengan memupuk semangat kebahagiaan,
pengertian, martabat, toleransi, kebebasan dan kesetaraan.
Wishbone Day diperingati setiap tahun pada tanggal
6 Mei untuk meningkatkan kesadaran terhadap Ol dan
menghubungkan komunitas Ol di seluruh dunia.



