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Conscientes de los avances sin precedentes en la ciencia gendmica y del profundo impacto de las
enfermedades raras en millones de personas en todo el mundo, los firmantes de esta declaracidn
se comprometen a los siguientes principios fundamentales:

1. LA GENOMICA COMO BIEN PUBLICO GLOBAL

Defender gue la gendmica es una herramienta esencial para transformar la salud publica y debe ser
considerada un bien comun, al servicio de todas las personas, sin exclusion.

2. LAS ENFERMEDADES RARAS COMO PRIORIDAD SANITARIA GLOBAL

Tras la reciente resolucion de la 782 Asamblea Mundial de la Salud de las enfermedades raras como
una prioridad sanitaria global, demandar el compromiso de las autoridades estatales para incluirlas
en sus politicas de salud publica, mediante planes nacionales que aborden la prevencion, deteccion
precoz (colmo el cribado neonatal), atencién multidisciplinar, terapias, rehabilitacion y apoyo
psicosocia

%\E UIDAD EN EL ACCESO AL DIAGNOSTICO, LA FARMACOGENETICA Y

COGENOMICAY LAS TERAPIAS AVANZADAS

Promover acciones ante las autoridades estatales, organismos multilaterales, sector privado y
sociedad civil para que comprendan la relevancia de la gendmica en salud, de tal forma que se
establezcan las medidas necesarias para garantizar que todas las personas tengan acceso
equitativo a tecnologias gendmicas y otras dmicas, tanto para farmacogenética como para el
diagnostico temprano, el seguimiento y el tratamiento de enfermedades raras, especialmente
aquellas en contextos de vulnerabilidad y/o procedentes de poblaciones minoritarias autdctonas
habitualmente infrarrepresentadas.

4, INTEGRACION DE LA GENOMICA Y FORTALECIMIENTO DE CAPACIDADES

LOCALES EN LOS SISTEMAS NACIONALES DE SALUD

Reclamar la incorporacion progresiva, ética y sostenible de la genomica en los sistemas de salud
publicos, con especial foco en atencion primaria, enfermedades raras y medicina personalizada.
Apoyar la inversion en infraestructuras, formacion de recursos humanos y desarrollo de capacidades
en b|0|nformatlca genet|ca médica y genet|ca de laboratorio, asi como asesoram|ento genet|co en
todos los paises, sin dejar a nadie atras. Estéd demostrado que la inversidon en genética y gendmica
humana y médica puede tener un impacto significativo en la reduccion de los costos del sistema de
salud a mediano y largo plazo.
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5. EDUCACION Y ALFABETIZACION GENOMICA PARA TODOS

Impulsar programas de formacion y alfabetizacion en genética y gendmica dirigidos a profesionales
de la salud, pacientes, familias y ciudadania en general, con el fin de reducir desigualdades de
comprension, promover decisiones informadas y favorecer una participacion social activa y
consciente en el desarrollo de la medicina gendmicay las politicas de salud publica.

6. PROTECCION DE LOS DERECHOS HUMANOS Y LA PRIVACIDAD GENETICA

Vigilar que toda iniciativa que se genere sobre gendmica respete los derechos humanos, proteja la
privacidad de los datos genéticos y garantice egi consentimiento libre e informado de las personas.
Para ello se propone formar a la ciudadania en conceptos basicos de genética y gendmica para evitar
desigualdades de comprensién y fomentar decisiones informadas.

7. PARTICIPACION SIGNIFICATIVA DE LOS PACIENTES Y SUS FAMILIAS

Reivindicar la importancia de la inclusion de las personas, y sus familias, que conviven con
enfermedades raras y otras patologias de causa genética como actores clave en la formulacion de
politicas, la investigacion y el disefo de programas, contribuyendo con su experiencia y
conocimiento.

8. ESTABLECIMIENTO Y ACTUALIZACION DE MARCOS REGULATORIOS ETICOS

Y TRANSPARENTES

Apoyar la creacion y actualizacion de marcos normativos que regulen de forma éticay responsable el
uso de tecnologias 6micas como la gendmica y la comparticion de datos, tavoreciendo la
investigacion e innovacion sin poner en riesgo la integridad de las personas.

9. COOPERACION INTERNACIONAL SOLIDARIAY ABIERTA

Fomentar alianzas internacionales para la investigacion y el intercambio de datos con fines
biomédicos, conocimientos y recursos, especialmente para abordar enfermedades raras que
trascienden fronteras y requieren soluciones globales.

10. COMPROMISO POLITICO Y FINANCIAMIENTO SOSTENIBLE

Interpelar a los Estados, organismos multilaterales, sector privado y sociedad civil que se
comprometan politica y financieramente con la implementacion de programas genomicos
integradores, sostenibles y centrados en las personas con enfermedades raras.
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Este decdlogo representa una hoja de ruta ética, técnica y politica para lograr una verdadera
inclusion y equidad gendmica y garantizar que ninguna persona que vive con una enfermedad
genética y/o rara quede fuera del progreso cientifico y olvidada.

Firmado por:

Asociacion Espariola de Genética Humana (AEGH)
Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes (Aliber)
Asociacion Colombiana de Médicos Genetistas (ACMgen)
Asociacion Mexicana de Genética Humana (AMG
Doencas raras Portugal (RD-Portugal)

Federacion Espariola de Enfermedades Raras (FEDER)
International Federation of Human Genetics Societies (IFHGS)
Red Latinoamericana de Genética Humana (RELAGH)

Red Iberoamericana de Farmacogenética y Farmacogendémica (RIBEF)
Sociedade Brasileira de Genética Médica (SBGM)

Sociedad Espariola de Genética Clinicay Dismorfolog:’a (SEGCD)
Sociedade Portuguesa de Genética Humana (SPGH)
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