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Punto 5.2 del orden del dia 29 de mayo de 2006

Talasemiay otras hemoglobinopatias

El Consgjo Ejecutivo,
Habiendo examinado el informe sobre |atalasemiay otras hemoglobinopatias;*

Recordando la resolucion WHAS7.13 sobre la gendmica y la salud mundial, la resolucion
EB117.R3 sobrelaanemiafalciforme, y € reconocimiento por el Consgjo Ejecutivo, en su 1162 reunion,
del papel delos servicios genéticos en lamejorade lasalud mundial y en lareduccion de las desigualda-
des en materia de salud que existen en € mundo;?

Preocupado por el impacto delas enfermedades genéticas, y en particular delashemoglobinopatias
(talasemiay anemiadrepanocitica), sobrelamortalidad y la morbilidad mundial es, especialmente en los
paises en desarrollo, asi como por el sufrimiento delos pacientesy las familias afectadas por estas enfer-
medades;

Reconociendo quelaprevalenciade latalasemiavariasegiin lascomunidadesy quelainsuficiencia
de datos epidemiol 6gicos puede poner en peligro un manejo eficaz y equitativo;

Profundamente preocupado por €l hecho de quelata asemiay otras hemogl obinopatiasno estén re-
conocidas como una prioridad de salud publica;

Deplorando la falta de acceso a servicios genéticos seguros y apropiados existente en el mundo;

Consciente de que los programas eficaces contra la talasemia deben tener en cuenta las précticas
culturales y estar adaptados a contexto socidl;

Reconociendo que el manejo delashemoglobinopatias, en particular ladeteccion prenatal, plantea
problemas éticos, juridicos y sociales especificos que deben ser examinados adecuadamente,

1. INSTA alos Estados Miembros;

1) aquedisefien, apliquen y refuercen de modo sistemaético, equitativo y eficaz programas na-
cionales exhaustivos e integrados paralaprevencion y €l mangjo de latalasemiay de otras hemo-
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globinopatias, en los que seincluyan lavigilancia, ladifusion de informacién, laconcienciacién y
la deteccion, y que estén adaptados a sus contextos soci oecondmicosy cultural es especificos, todo
ello con el objetivo de reducir laincidencia, lamorbilidad y la mortalidad de estas enfermedades
genéticas;

2)  aquedesarrollen su capacidad paramonitorizar latalasemiay otrashemogl obinopatias, y pa

raevaluar €l impacto de los programas nacionales;

3) aqueintensifiguen laformacién practica de todos | os profesional es sanitarios en |l as zonas
con dtaprevaencia;

4)  aquedesarrolleny fortalezcan los servicios médicos, dentro delos sistemas de atencién pri-
maria existentes, en colaboracién con las organizaciones de padres o de pacientes;

5)  aquefomenten laeducacién delapoblacion, coninclusion del asesoramiento genéticoy de
los temas éticos, juridicos y sociales relacionados con las hemoglobinopatias;

6) aquefomenten la cooperacién internacional en lalucha contralas hemoglobinopatias;

7)  ague presten apoyo alainvestigacion basicay aplicada sobre latalasemia en colaboracion
con las organizaciones internacionales,

2. PIDE al Director Generd :

1) gue aumente la concienciaci 6n delacomunidad internaciona con respecto alacargamundial
delatalasemiay de otras hemoglobinopatias, y fomente el acceso equitativo alosserviciosy medi-
camentos para prevenir y tratar esas enfermedades;

2)  queproporcionealosEstadosMiembrosel apoyoy el asesoramiento técnico necesariospara
laformulacién delas politicasy estrategias nacional esde prevencion y tratamiento delatalasemiay
de otras hemogl obinopatias;

3) gue fomente la colaboracién entre los paises con miras aampliar laformacion y los conoci-
mientostécnicosdel personal, y que preste apoyo aunamayor transferenciaalospaises en desarro-
Ilo de tecnologias y conocimientos técnicos asequibles;

4) gue mantengalas funciones normativas delaOM S mediantelaredaccion dedirectrices sobre
laprevenciény € tratamiento de latalasemiay de otras hemoglobinopatias;

5)  quefomentelainvestigacion sobrelatalasemiay otras hemoglobinopatias, con el fin deme-
jorar laduracion y lacalidad de vida de | os pacientes afectados por estos trastornos;

6) gue considerelaposibilidad de dedicar un DiaMundial dela Salud aenfermedadestales co-
mo latalasemiay la anemia drepanocitica en un futuro préximo.
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