:Cudles son los derechos del
nino que vive con hiperplasia
suprarrenal congénita?

Todos los ninos del mundo deben tener los mismos derechos.
Estos derechos provienen de la Convencioén sobre los derechos
del nino (CDN), adoptada por las Naciones Unidas, 1989.

Las Naciones Unidas reconocen que 10s ninos tienen que estar preparados
para vivir en sociedad y merecen ser criados en el espiritu de felicidad, carino,
entendimiento, paz, dignidad, folerancia, libertad, igualdad, y solidaridad.

Hiperplasia Suprarrenal Congénita (HSC) cada es la condicién adrenal mds
comun de la infancia. Cada nifio que vive con HSC, tiene derecho “al disfrute
del mds alto nivel posible de salud y a los servicios para el tfratamiento de
las enfermedades y rehabilitacion de la salud.” Es responsabilidad de la
comunidad internacional asegurar que los paises “se esforzardn para que
ningun nino sea privado de su derecho al disfrute de esos servicios de salud.”

Los nifos, jovenes, y sus familias que conviven con HSC vy otras enfermedades
crénicas, en paises de bajos ingresos o de ingresos medios, solicitan ayuda en
cinco dreas de accidon (Los cinco pilares de CLAN). Afortunadamente, CDN
reconoce estas necesidades como los derechos del nino.
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¢{Qué piden las
familias y los jovenes
que viven con HSC?!
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Los derechos y responsabilidades bajo la Convencién
sobre los derechos del nifio (CDN)

El derecho intrinseco a la vida (Articulo 6).

Los Gobiernos participes reconocen que el nino mental o fisicamente
impedido deberd disfrutar de una vida plena en condiciones que
aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse por si mismo y
faciliten la participacion activa del nifio en la comunidad...asi como
asegurar un acceso efectivo a los servicios de salud y a los servicios
de rehabilitacion (Articulo 23).

Los Gobiernos participes reconocen el derecho del nifio al disfrute del
mds alto nivel posible de salud y a servicios para el tratamiento de las
enfermedades y la rehabilitacién de la salud (Articulo 24).

El derecho a expresar su opinién libremente...a ser escuchado en todo
procedimiento judicial o administrativo que afecte al nino (Articulo 12).

Los gobiernos respetardn los derechos y deberes de los padres y tutores
legales de proporcionar direccién en el ejercicio de los derechos de los
ninos a medida que crezcan (Articulo 14).

Los Gobiernos participes reconocen la importante funcidon que
desempenan los medios de comunicacién y velardn porque el nino
tenga acceso a informacién y material...en especial la informacién y el
material que tengan por finalidad promover su bienestar (Articulo 17).

El derecho a serinformado, a tener acceso a la educaciéon y a ser
apoyado en el uso del conocimiento bdsico de la salud y la nutricion
del nino (Articulo 24).

Los Gobiernos participes convienen en que la educacion del nino
deberd estar encaminada a desarrollar la personalidad, las aptitudes
y la capacidad mental y fisica del mismo hasta el méximo de sus
posibilidades...e inculcar al nino el respeto de los derechos humanos y
las libertades fundamentales (Articulo 29).

Los Gobiernos participes se comprometen a dar a conocer
ampliamente los principios y disposiciones de la Convencién por
medios eficaces y apropiados (Articulo 42).

El derecho a preservar su identidad, incluyendo la nacionalidad,
nombre y las relaciones familiares ... En caso de que usted sea
ilegalmente privado de algunos o todos los elementos de su identidad,
los gobiernos proporcionardn la asistencia y proteccion adecuadas, con
el fin de restablecer rapidamente su identidad” (Articulo 8).

Los Gobiernos...velardn por la creaciéon de instituciones, instalaciones y
servicios para el cuidado de los ninos (Articulo 18).

Los Gobiernos reconocen que el nino mental o fisicamente impedido
deberd disfrutar de una vida plena y digna...y de las oportunidades de
esparcimiento, recibiendo tales servicios con el objeto de que el mismo
logre su integracion social y su desarrollo individual (Articulo 23).

Los Gobiernos reconocen el derecho de tfodo nino a un nivel de vida
adecuado para su desarrollo fisico, mental, espiritual, moral y social...
proporcionardn asistencia material y programas de apoyo (Articulo 27).
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Los derechos y responsabilidades bajo la Convencién
sobre los derechos del nifio (CDN)

Los ninos y su familia tienen la responsabilidad de ayudar a
ejercer sus derechos (Articulo 5).

El derecho a la libertad de asociacion (Articulo 15).

Los Gobiernos reconocen que el nino mental o fisicamente
impedido deberd disfrutar de una vida plena en condiciones que
aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y
faciliten la participacion activa del nino en la comunidad...y el
derecho del nino impedido a recibir cuidados especiales, con
sujecién a los recursos disponibles, para él y las personas que lo
cuiden (Articulo 23).

El derecho de un nino a descansar y a participar en actividades
[Udicas y recreativas (Articulo 31).

Los Gobiernos adoptardn todas las medidas administrativas,
legislativas y de otfra indole para dar efectividad a los derechos
reconocidos en la presente Convencion...hasta el méximo de los
recursos de que dispongan y, cuando sea necesario, dentro del
marco de la cooperacién internacional (Articulo 4).

El derecho a beneficiarse de la seguridad social, incluso del
seguro social (Articulo 26).

El derecho de todo nino a un nivel adecuado para su desarrollo
fisico, mental, espiritual, moral y social (Articulo 27).

El derecho a la educacion (Articulo 28).

#O LEP

°ssAPPES

ASIA PACIFIC PAEDINTRIC

ENDOCKINE SOCIETY

www.clanchildhealth.org
@clanchildhealth
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www.caresfoundation.org
@caresfoundation

CAH LiviNg IN PAKISTAN

www.facebook.com/HSClivinginpakistan
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www.HSC.org.au

National Adrenal Diseases Foundation

www.nadf.us
@NADF_President

ACEP HAK
) Komunitas Keluarga HAK Indonesia
FUNDACION
www.mates4kids.org www.globalpedendo.org www.accep.co KAHAKI
#mates4kids @asoendoped @kahaki.id
#ComunidadHSC  #CADANino #NinguUnnifoatrds #Accesoamedicamentos

'CLAN es una organizacién no-gubernamental australiana comprometida a alcanzar la equidad para nifios y jévenes que viven con HSC y ofras enfermedades
no transmisibles en paises de ingresos bajos y medianos.
Las familias que trabajan con CLAN consistentemente solicitan un enfoque colaborativo alrededor de los cingo pilares clave para ayudar a sus hijos disfrutar de
la mds alta calidad de vida posible.
Estos pilares son la propiedad intelectual de CLAN. Mds informacion sobre el enfoque de desarrollo comunitario de CLAN estd disponible en www.clanchildhealth.
org. Para mds informacion sobre la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio (CDN) visite www.unicef.org/crc



¢Qué necesitan los ninos que viven
con HSC para vivir una vida feliz y
sa\udab\e’?

HIDROCORTISONA
FLUDROCORTISONA
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CADA nino que vive con HSC debe tener acceso
a pastillas de hidrocortisona y fludrocortisona e
inyecciones de hidrocortisona para emergencia
Estos medicamentos figuran en la lista de

Todas las familias deben tener acceso a
medicamentos esenciales de la OMS para ninos

informacién sobre HSC en su propio idioma y
a un profesional de la salud capacitado. La
investigacion sobre HSC también es importante
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Los nifos que viven con HSC deben visitar La oportunidad de conectarse con ofras
a su médico para chequeos regulares.
También necesitan acceso a tratamiento de

personas que viven con HSC para apoyo
y estimulo ayuda a los ninos y sus familias a
aprender y crecer como comunidad

emergencia en dias de enfermedad
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Todos los ninos con HSC deben disfrutar de una

HSC se puede diagnosticar facilmente con
vida plena, libre de estigma social y aislamiento. un pinchazo del talén de recién nacidos. La
Todos los ninos con HSC deben asistir a la escuela y prueba es barata, segura, precisa y salva
tener la oportunidad de practicar deportes i

vidas, diagnosticando HSC temprano



