
전 세계 모든 어린이는 동등한 권리를 가집니다. UN 아동권리협약  전 세계 모든 어린이는 동등한 권리를 가집니다. UN 아동권리협약  
(United Nations Convention on the Rights of the Child, UNCRC 1989) (United Nations Convention on the Rights of the Child, UNCRC 1989) 

에서 이러한 권리를 선언한 바 있습니다. 국제 사회는 그 어떤 에서 이러한 권리를 선언한 바 있습니다. 국제 사회는 그 어떤 
어린이도 그러한 의료 서비스를 받을 권리를 박탈당하지 않도록 할 어린이도 그러한 의료 서비스를 받을 권리를 박탈당하지 않도록 할 

의무를 가집니다.의무를 가집니다.

UN은 모든 어린이가 사회 안에서 개별적인 삶을 온전히 살 수 있어야 하며 행복, 사랑, 
이해, 평화, 존엄, 관용, 자유, 평등, 연대의 정신으로 양육되어야 함을 선언합니다.

세계보건기구(World Health Organisation, WHO)는 모든 어린이(OI 환아 포함)가 차별 
없이 ‘최상의 건강 수준’ 및 복지를 누리고 질병 치료와 재활 시설을 이용할 권리를 가진다고 
명시하고 있습니다.

골형성부전증 및 기타 만성 질환을 가지고 있는 어린이, 청소년과 그 가족은 다섯 
가지 주요 활동 영역(CLAN 의 다섯 가지 주요 사안)에 대한 지원을 기대합니다. UN 
아동권리협약에서는 이러한 요구 사항을 모든 어린이의 권리로 인지하고 있습니다. 

골혈성부전 
(Osteogenesis Imperfecta, OI) 

환아의 권리로는 무엇이 있을까요
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•	 아동의 권리에 영향을 미치는 사법 및 행정 절차에 있어 아동이 
의견을 말하고 존중 받을 권리(12조).

•	 신체적 건강과 정서적 복지를 촉진하는 정보와 자료에 대한 권리 
및 아동의 복지에 유해한 정보 및 자료로부터 아동을 보호할 보호 
장치에 대한 권리(17조).

•	 아동 보건 및 영양에 대한 정보를 얻고, 동등하게 교육받고, 지식을 
사용할 수 있도록 지원받을 권리(24조).

•	 장애아동이 동등한 기회와 경험을 누리게 하며 동등한 시민으로서 
잠재력을 발휘할 수 있도록 보장하는 권리(29조).

•	 정부는 모든 사람이 아동의 권리를 이해하도록 하며 모든 권리가 
모든 아동과 가족이 동등한 시민으로서 잠재력을 발휘할 수 있도록 
보장하는 동등한 기회와 경험으로 제공되도록 한다(42조).

•	 생명에 대한 생득권(6조)

•	 정부는 장애아동이 인격을 존중받고, 자립하여 사회에 적극적으로 
참여하며 보건 및 재활 서비스를 동등하게 이용할 수 있는 환경에서 
완전하고 적절한 삶을 누릴 수 있음을  
인식함(23조).

•	 차별 없이 최상의 건강 수준 및 복지를 누릴 권리와 필요한 의료 
지원 및 보건 서비스 제공을 포함한 시설을 이용할 권리(24조).

“의약품과 장비를 적절한 

가격으로 이용할 수 있어야 

합니다 ”

“교육, 연구, 지원 

확장의 필요”

•	 정부는 아동의 치료를 위한 기관, 시설, 서비스를 보장한다(18조).
•	 장애 아동은 완전하고 독립적인 삶을 살 수 있도록 특별한 관리와 

지원을 받고, 모든 아동과 가족이 동등한 시민으로서 잠재력을  
발휘할 수 있도록 보장하는 기회와 경험을 제공받는다(23조).

•	 물질적 지원 및 지원 프로그램을 포함하여 아동의 신체적, 정신적, 
도덕적, 사회적 발달에 적합한 생활 수준을 누릴  
권(27조).

“모든 아동은 양질의 의료 

서비스를 이용할 수 있어야 

한다 ”

	 #골형성부전	 #기념일	 #모든아동	 #인권

	 #어떤 아동도 방치하지 말라	 #장애권리	 #아동권리		
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•	 정부는 아동과 그 가족이 이용할 수 있는 모든 권리를 제공한다 
(4조).

•	 아동은 사회 보험을 포함하여 사회보장제도의 혜택을 받을 권리를 
가진다(26조).

•	 아동의 신체적, 정신적, 도덕적, 사회적 발달에 적합한 생활 수준을 
누릴 권리(27조).

•	 모든 아동은 차별 없이 교육을 받을 권리를 가진다(28조).

•	 정부는 아동이 자라면서 자신의 권리를 적절히 사용하는 방법을 
학습할 수 있도록 가족, 대가족, 지역 사회의 권리와 책임을  
존중한다(5조).

•	 아동은 다른 아동 및 청소년과 만나고 그룹이나 조직에 가입할 
권리를 가진다(15조).

•	 장애 아동은 완전하고 독립적인 삶을 살 수 있도록 특별한 관리와 
지원을 받고, 모든 아동과 가족이 동등한 시민으로서 잠재력을 
발휘할 수 있도록 보장하는 기회와 경험을 제공받는다(23조).

•	 아동은 휴식과 여가를 즐기며 놀이와 오락 활동에 참여할 권리를 
가진다(31조).

“가족 자조 모임은 도움이 

됩니다”

“우리는 형편이 

어려워 재정적 도움이 

필요합니다.”

1 CLAN(Caring & Living As Neighbours)1은 호주의 비정부 조직으로 골형성부전 및 기타 비전염성 질환(NCD)을 앓고 있는 저/중간 소득 계층 어린이와 청소년의 형평성을 위해 노력하고 있습니다. 
CLAN 가족은 어린이가 가능한 한 최선의 삶을 영위할 수 있도록 다섯 가지 주요 영역에 있어 지속적으로 협조를 요청하고 있습니다. 이러한 다섯 가지 주요 영역은 CLAN의 지적 재산입니다.

CLAN 의 지역 사회 개발 접근법에 관한 추가 정보는 www.clanchildhealth.org에서 확인하실 수 있습니다.

UN 아동권리협약(United Nations Convention on the Rights of the Child, UNCRC)에 관한 더 자세한 정보는 www.unicef.org/crc를 방문하시기 바랍니다.

참고: Ragen, J. (2022) The Risk of Good Intentions: Navigating outcomes for people with disability. 시드니 대학교 (Sydney)호주 시드니.

 이 문서의 Wishy 로고는 Wishbone Day 제공입니다. 이 이미지는 www.wishboneday.com에서 확인하실 수 있습니다.
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골형성부전증에 대해 알아야 할 것골형성부전증에 대해 알아야 할 것

강력한 자조 모임은 행복, 이해, 존엄, 관용, 자유 및 평등의 정신을 

조성하여 아동과 가족에게 도움이 될 수 있습니다. 매년 5월 6일 

기념하는 위시본 데이는 골형성부전증에 대한 인식을 높이고 전 

세계 환자들의 커뮤니티를 연결하는 행사입니다.

물리 치료 및 작업 요법 등의 지원 보건 서비스는 활동 능력의 

개선, 근력 강화, 관절 가동력 개선, 부상 회복, 부상 예방 및 

안전한 일상 활동 수행 학습에 도움이 됩니다.

골형성부전증은 증상의 중증도에 따라 여러 가지 타입으로 

분류됩니다. 관련된 유전적 돌연변이는 뼈, 눈, 귀, 관절, 

치아, 피부를 포함하여 몸 전체의 콜라겐에 영향을 미칩니다. 

골형성부전증 환아는 행복하고 건강하며 활동적인 삶을 영위할 

수 있습니다.

골형성부전증 환아는 비스포스포네이트 등의 약물치료를 필요로 

할 수 있습니다. 이 약은 뼈를 강화하여 부상을 예방합니다. 

골형성부전증 환아는 통증을 느낄 수 있습니다. 골절 치료 및 통증 

관리가 도움이 될 수 있습니다. 필요할 때 이러한 의약품을 이용할 

수 있다면 건강과 복지를 개선할 수 있습니다.

골형성부전증 환아는 휠체어, 교정기, 보행기 등의 보조기가 

필요합니다. 이는 아동이 자유롭게 독립적인 생활을 할 수 

있도록 돕습니다.

골형성부전증은 체내 콜라겐 형성에 영향을 미치는 유전 

질환입니다. 대부분의 환자에서 뼈가 쉽게 부러지며, 이런 

이유로 ‘잘 부러지는 뼈(brittle bones)’라고 불리기도 

합니다.
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