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Conscientes dos avancos sem precedentes na ciéncia genémica e do profundo impacto das
doencas raras em milhdes de pessoas em todo o mundo, os signatarios desta declaragéao
comprometem-se com 0s seguintes principios fundamentais:

1. A GENOMICA COMO BEM PUBLICO GLOBAL

Defender que a %enémica é uma ferramenta essencial para transformar a satde publica e deve ser
considerada um bem comum, a servigo de todas as pessoas, sem excluséo.

2. AS DOENCAS RARAS COMO PRIORIDADE SANITARIA GLOBAL

Apds arecente resolucéo da 782 Assembleia Mundial da Saude sobre doencas raras como prioridade
sanitéria global, exigir o compromisso das autoridades estatais para inclui-las em suas politicas de
satde publica, por meio de planos nacionais que abordem a prevencgao, deteccéo precoce (como a
triagem neonatal), atendimento multidisciplinar, terapias, reabilitagao e apoio psicossocial.

3. EQUIDADE NO ACESSO AO DIAGNOSTICO, A FARMACOGENETICA E

FA COGENOMICA E AS TERAPIAS AVAN@ADAS

Promover agdes junto as autoridades estatais, organismos multilaterais, setor privado e sociedade
civil para que compreendam a relevancia da gendmica na saude, de forma a estabelecer as medidas
necessarias para garantir que todas as pessoas tenham acesso equitativo a tecnologias genémicas
e outras 6micas, tanto para farmacogenética quanto para o diagndstico precoce, acompanhamento
e tratamento de doencas raras, especialmente em contextos de vulnerabilidade e/ou provenientes
de populagbes minoritarias autdctones habitualmente sub-representadas.

4. INTEGRACAO DA GENOMICA NOS SISTEMAS NACIONAIS DE SAUDE E

FORTALECIMENTO DE RESPETIVAS CAPACIDADES LOCAIS

Reivindicar a incorporagao progressiva, ética e sustentavel da gendmica nos sistemas publicos de
saude, com foco especial na atencéo primaria, doencas raras e medicina personalizada. Apoiar o
investimento em infraestrutura, formagao de recursos humanos e desenvolvimento de capacidades
em bioinformatica, genética médica e genética laboratorial, bem como em aconselhamento
genético em todos os paises, sem deixar ninguém para tras. Esta comprovado que o investimento
em genética e gendmica humana e médica pode ter um impacto significativo na redugéo dos custos
do sistema de saude a médio e longo prazo.
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5. EDUCACAO E ALFABETIZAGCAO GENOMICA PARA TODOS

Impulsionar programas de formagédo e alfabetizagdo em genética e genomica dirigidos a
profissionais de saulde, pacientes, familias e cidaddos em geral, com o objetivo de reduzir
desigualdades de compreensao, promover decisdes informadas e favorecer uma participagao social
ativa e consciente no desenvolvimento da medicina gendmica e nas politicas de satde publica.

6. PROTECAO DOS DIREITOS HUMANOS E DA PRIVACIDADE GENETICA

Assegurar que toda iniciativa sobre gendmica que se desenvolva respeite os direitos humanos,
proteja a privacidade dos dados genéticos e garanta o consentimento livre e informado das
pessoas. Para isso se propde a reforcar a formacdo em cidadania com conceitos bésicos de
genética e gendmica para evitar desigualdades de compreenséo e fomentar decisdes informadas.

7. PARTICIPACAO SIGNIFICATIVA DOS PACIENTES E SUAS FAMILIAS

Reivindicar a importéncia da incluséo das pessoas, e das suas familias, que convivem com doengas
raras e outras patologias de causa genetica como atores-chave na formulagéo de politicas, na
investigacao e desenho de projectos, contribuindo com a sua experiéncia e conhecimento.

8. ESTABELECIMENTO E ATUALIZAQAO DE MARCOS REGULATORIOS ETICOS E

TRANSPARENTES

Apoiara criagéo e atualizagao de marcos normativos que regulem de forma ética e responsével o uso
de tecnologias 6micas como a gendmica e o compartilhamento de dados, favorecendo a
investigagao e ainovagao sem por emrisco a integridade das pessoas.

9. COOPERAGCAO INTERNACIONAL SOLIDARIA E ABERTA

Fomentar aliangas internacionais para a investigagéo e a troca de dados para fins biomédicos,
conhecimentos e recursos, especialmente para abordar doencas raras que transcendem fronteiras
e requerem solugoes globais.

10. COMPROMISSO POLITICO E FINANCIAMENTO SUSTENTAVEL

Interpelacéo dos Estados, organismos multilaterais, setor privado e sociedade civil para que se
comprometam politica e financeiramente com a implementagdo de programas gendmicos
integradores, sustentaveis e centrados nas pessoas com doencas raras.
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Este decalogo representa um roteiro ético, técnico e politico para alcangar uma verdadeira inclusédo
e equidade genémica e garantir que nenhuma pessoa que vive com uma doenca genética e/ou rara
fique fora do progresso cientifico e esquecida.

Assinado por:

Alianca Ibero-Americana para Doencas Raras, Orfas ou Incomuns (Aliber)
Associacao Colombiana de Geneticistas Médicos (ACMgen)
Associacao Espanhola de Genética Humana (AEGH)
Associacdo Mexicana de Genética Humana (AMGH)

Uniao das Associagdes das Doencas Raras de Portul_gal (RD-Portugal)
Federacao Espanhola de Doencas Raras (FEDER)

Federacéo Internacional de Sociedades de Genética Humana
Rede Latino-Americana de Genética Humana (RELAGH)

Rede Ibero-Americana de Farmacogenética e Farmacogenémica (RIBEF)
Sociedade Brasileira de Genética Médica (SBGM)

Sociedade Espanhola de Genética Clinica e Dismorfologia (SEGCD)
Sociedade Portuguesa de Genética Humana (SPGH)

DE GENETICA HUMANA Alianza Iberoamericas
de Enfermedades Raras
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