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Enfermedades raras: una prioridad de salud mundial
para la equidad y la inclusion

Proyecto de decision propuesto por el Brasil, Chile, China, el Ecuador,
Egipto, Espaia, Filipinas, Francia, la India, el Iraq, Jordania, Kuwait,
Luxemburgo, Malasia, el Pakistan, Palestina, Panama, Qatar,
Rumania, Somalia y Vanuatu

El Consejo Ejecutivo, habiendo examinado el informe del Director General,!

Decidié recomendar a la 78.2 Asamblea Mundial de la Salud que adopte la siguiente
resolucién:

La 78.2 Asamblea Mundial de la Salud,
(PP1) Habiendo examinado el informe del Director General;

(PP2) Reconociendo que una enfermedad rara a menudo se describe como una
afeccion de salud concreta que afecta a una de cada 2000 personas o menos en la poblacién
general, y que actualmente hay mas de 7000 enfermedades raras conocidas que afectan a
mas de 300 millones de personas en todo el mundo, y que el 70 % de estas afecciones
comienzan en la infancia;? y reconociendo también que, si bien la frecuencia de la mayoria
de las enfermedades raras puede describirse por la prevalencia, algunas de ellas pueden
describirse con mayor precisién mediante la incidencia;?

(PP3) Observando que las enfermedades raras suelen ser complejas y multisistémicas,
qgue afectan a multiples érganos y provocan comorbilidades, y que muchas de estas
afecciones son crénicas y progresivas y, en consecuencia, pueden dar lugar a discapacidades
graves y muertes prematuras;

! Documento EB156/6.
2 The Lancet Global Health. «The landscape for rare diseases in 2024». Editorial. 10.1016/52214-109X(24)00056-1.

3 Wang et al. Orphanet Journal of Rare Diseases. «Operational description of rare diseases» (2024), pp. 19-334.
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(PP4) Reconociendo que algunas personas que viven con una enfermedad rara tienen
discapacidades, las cuales pueden tener un mayor impacto en su salud, y que también
pueden encontrar diversas barreras, lo que puede dificultar su participacion plenay efectiva
en la sociedad en igualdad de condiciones con las demas;*

(PP5) Reconociendo también que, ademas del impacto fisico, algunas personas que
viven con una enfermedad rara, sus familias y cuidadores pueden sufrir discriminacién y
consecuencias psicosociales como aislamiento, estigmatizacion y limitacion de
oportunidades de inclusidn social, las cuales suelen intensificarse por la falta de
concienciacion y de conocimiento publicos, asi como por la ausencia, el alcance limitado o la
mala aplicacién de politicas y apoyo social;

(PP6) Reconociendo asimismo que las personas que viven con una enfermedad rara
(incluidas aquellas cuya enfermedad no se ha diagnosticado) y sus familias y cuidadores
pueden ser vulnerables desde el punto de vista psicoldgico, social y econdmico en el curso
de vida, y enfrentarse a ciertas dificultades en varios ambitos que no se limitan Unicamente
a la salud fisica y mental, la educacion, el empleo, el bienestar financiero y el ocio;

(PP7) Recalcando la importancia de adoptar un enfoque integrado y centrado en el
paciente, para responder a las necesidades de las personas que viven con una enfermedad
rara, centrandose en mejorar su funcionamiento y trabajando con la sociedad para eliminar,
en la medida de lo posible, las barreras a las que se enfrentan para acceder a la salud, la
educacion, el empleo y otros ambitos de la vida;

(PP8) Tomando nota de que los elevados precios de muchos productos de salud para
enfermedades raras, la falta de un acceso equitativo a dichos productos dentro de los paises
y entre ellos y las dificultades financieras asociadas a sus elevados costos acarrean
importantes dificultades para las personas que viven con una enfermedad rara;

(PP9) Reconociendo, desde una perspectiva de equidad, que las mujeres y los nifios
gue viven con una enfermedad rara tienen mas dificultades para acceder a la atencidn
debido, en particular, a retrasos en el diagnéstico, prejuicios en la evaluacion de sus sintomas
y un menor acceso a un tratamiento oportuno y adecuado, lo que afecta significativamente
su calidad de vida y los resultados generales de salud;

(PP10) Reconociendo también la importancia de lograr la cobertura sanitaria universal,
en particular para las personas que viven con una enfermedad rara, sus familias y
cuidadores, y que la cobertura sanitaria universal implica que todas las personas tengan
acceso, sin discriminacion, a conjuntos determinados a nivel nacional de servicios de salud
esenciales y de calidad, desde |la promocidn de la salud hasta la prevencion, el tratamiento,
la rehabilitacion y los cuidados paliativos, asi como a medicamentos, vacunas, medios de
diagnéstico y tecnologias de salud esenciales, seguros, asequibles, eficaces y de calidad,
incluidas las tecnologias de asistencia, para que el costo de la utilizacion de estos servicios
no genere dificultades financieras;

(PP11) Reconociendo asimismo la importancia de aplicar una atencion integrada,
entendiendo el sistema de salud junto con los servicios sociales y comunitarios, para permitir

4 Resoluciéon WHA74.8 (2021).
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gue las personas que viven con una enfermedad rara alcancen una salud y un bienestar
6ptimos;

(PP12) Reconociendo que para mejorar la salud fisica y mental, el bienestar y la
esperanza de vida de todos es esencial lograr la cobertura sanitaria universal, también de las
personas que viven con una enfermedad rara;

(PP13) Recordando en particular la meta 3.8 de los Objetivos de Desarrollo Sostenible
(ODS) de las Naciones Unidas (Lograr la cobertura sanitaria universal, incluida la proteccién
contra los riesgos financieros, el acceso a servicios de salud esenciales de calidad y el acceso
a medicamentos y vacunas inocuos, eficaces, asequibles y de calidad para todos), la
declaracion politica de la primera reunion de alto nivel de las Naciones Unidas sobre la
cobertura sanitaria universal (A/RES/74/2, 2019),° en la que se incluyen las enfermedades
raras, y la declaracion politica de la segunda reunién de alto nivel sobre la cobertura
sanitaria universal (A/RES/78/4, 2023),% en la que se reafirma el compromiso de garantizar
gue nadie se quede atras, y otras resoluciones y declaraciones universalmente acordadas;

(PP14) Recordando también la resolucién 76/132 (2021),” que trata sobre los retos de
las personas que viven con una enfermedad rara y de sus familias y que fue aprobada en
diciembre de 2021 por la Asamblea General de las Naciones Unidas, que allané el camino
para una mayor integracion de las enfermedades raras en la agenda y las prioridades del
sistema de las Naciones Unidas;

(PP15) Observando que elaborar un diagndstico correcto puede llevar mas de cinco
anos, que muchas personas que viven con una enfermedad rara nunca reciben un
diagnostico oportuno o adecuado, aunque casi la mitad de las enfermedades genéticas
comienzan en la infancia, y que la falta de programas de cribado, incluido el cribado
neonatal, y las desigualdades en el acceso a los servicios de diagndstico, las infraestructuras
y los conocimientos especializados aumentan el retraso en el diagndstico y la atencidn;

(PP16) Tomando nota también de que, para las personas no diagnosticadas con una
presunta enfermedad rara, la entrada en una linea coordinada de diagndstico e investigacion
ofrece una esperanza excepcional para obtener antes un diagndstico, como ha reconocido el
International Rare Disease Research Consortium;

(PP17) Recordando también la resolucién WHA76.5 (2023) relativa al fortalecimiento
de la capacidad en materia de medios de diagndstico, en la que se reconoce que los servicios
de diagndstico son de crucial importancia para la prevencidn, el diagndstico, el manejo de
casos, el seguimiento y el tratamiento de las enfermedades transmisibles, no transmisibles,
tropicales desatendidas y raras, y en la que se hace hincapié en el acceso equitativo a los
medios de diagndstico para todos, y se destaca la importancia de estos medios para la
prestacion de servicios de salud, desde la prevencion hasta el tratamiento, asi como el
acceso a proyectos de investigacion sobre diagndstico;

(PP18) Recordando también la resolucion WHA75.8 (2022) relativa al fortalecimiento
de los ensayos clinicos para proporcionar evidencias de alta calidad sobre las intervenciones

5 Resolucion 74/2 (2019) de la Asamblea General de las Naciones Unidas.

6 Resolucion 78/4 (2023) de la Asamblea General de las Naciones Unidas.

7 Resolucién 76/132 (2023) de la Asamblea General de las Naciones Unidas.
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de salud y mejorar la calidad y coordinacién de las investigaciones, en la que la Asamblea de
la Salud pidié a los Estados Miembros que, entre otras cosas, impulsaran «la orientacion de
los ensayos clinicos hacia la elaboracion de intervenciones de salud que aborden las
prioridades y preocupaciones de salud publica de importancia mundial, regional y nacional,
en particular las enfermedades transmisibles y no transmisibles, prestando una atencién
especial a las necesidades de salud de los paises en desarrollo, y que evalten la seguridad y
eficacia de las intervenciones de salud, en particular prestando una atencién especial a las
enfermedades frecuentes en los paises de ingresos bajos y medianos, las necesidades
médicas no satisfechas, las enfermedades raras y las enfermedades tropicales
desatendidas»;

(PP19) Recordando asimismo la resolucion WHA77.2 (2024), relativa a la participacion
social para la cobertura sanitaria universal, la salud y el bienestar, en la que la Asamblea de
la Salud pidi6 a los Estados Miembros que, entre otras cosas, se esforzaran «por que la
participacién social influya en una toma de decisiones transparente en materia de salud a lo
largo del ciclo normativo, en todos los niveles del sistemay;

(PP20) Recordando asimismo la resolucion WHA77.5 (2024), en la que la Asamblea de
la Salud invité a los Estados Miembros, entre otras cosas, a considerar la posibilidad de
implantar un programa universal de cribado neonatal, incluido el cribado exhaustivo de los
trastornos congénitos, y reconociendo la importancia de los programas de deteccién
temprana, incluidos los que tratan sobre la prevencidn y mitigacion de las afecciones de
salud que pueden resultar en discapacidades, tratando al mismo tiempo las necesidades y
consideraciones especificas para el diagndstico, el cuidado y la atencién a largo plazo que
satisfacen las necesidades de los nifios afectados;

(PP21) Reconociendo que la identificacion temprana puede prevenir la aparicién de
sintomas patoldgicos o retrasar la progresion de enfermedades comunes y raras, y reducir
asi la mortalidad y la morbilidad infantiles, mejorar la calidad de vida de las personas que
viven con una enfermedad rara y obtener beneficios significativos para ellas, sus familias, sus
cuidadores y la sociedad en su conjunto;

(PP22) Reconociendo la disparidad de recursos entre las zonas rurales y las urbanas
dentro de los paises y entre ellos, la disponibilidad limitada y la dispersidon geografica de
especialistas en enfermedades raras y de centros especializados y la falta de vias para
pacientes, sistemas de derivacion y plataformas eficaces de intercambio de conocimientos,
algo que dificulta la realizacion de las consultas necesarias con los especialistas para
determinar el diagnostico y ofrecer la atencion 6ptima de los pacientes, y da lugar a un
tratamiento clinico subdptimo para las personas que viven con una enfermedad rara;

(PP23) Observando que, debido en parte a los limitados recursos para la investigacion,
el diagndstico y el tratamiento, y a la falta de inversion equitativa y de incentivos financieros
para el desarrollo de farmacos contra las enfermedades raras, mas del 95% de estas aln
carecen de un tratamiento eficaz;

(PP24) Reconociendo que, incluso cuando se dispone de tratamientos y atencion, los
altos costos a menudo pueden conducir a un acceso tardio, inconsistente y no equitativo;

(PP25) Reconociendo también que las enfermedades raras entran en el ambito
del 14.2 Programa General de Trabajo de la OMS 2025-2028, asi como los esfuerzos de
la Organizacién por alcanzar los objetivos descritos en su primera prioridad estratégica de
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extender la cobertura sanitaria universal a mil millones mas de personas, como se establece
en el 13.2 Programa General de Trabajo de la OMS 2019-2025, y en consonancia con el
contexto y las prioridades nacionales de los paises;

(PP26) Reconociendo asimismo que, aungue cada pais, en consonancia con su
contexto y prioridades nacionales, se enfrenta a dificultades excepcionales para responder a
las necesidades de las personas que viven con una enfermedad rara, existen problemas
comunes, como la limitacién en los presupuestos de salud y la escasez de servicios
especializados, recursos y conocimientos técnicos, los cuales generan inequidades en
materia de salud dentro de los Estados Miembros y entre ellos, lo que colectivamente da
lugar a que las personas que viven con una enfermedad rara en cualquier parte del mundo
tengan dificultades para acceder a la atencién y el apoyo que necesitan;

(PP27) Destacando el compromiso de la OMS de promover la equidad en materia de
salud y apoyar a los Estados Miembros a que todas las personas que viven con una
enfermedad rara, independientemente de su condicidn, reciban servicios de atencién
médica oportunos y adecuados;

(PP28) Haciendo hincapié en la necesidad fundamental de una colaboracion mundial
para hacer frente a las dificultades excepcionales a las que se enfrentan las personas que
viven con una enfermedad rara, sus familias y sus cuidadores, especialmente sus madres, en
particular mediante la aplicacién de politicas y programas con los que prevenir y combatir el
estigma y la exclusion social, la recopilacién de datos precisos y una mayor concienciacion en
consonancia con el contexto y las prioridades nacionales de los paises;

(PP29) Reconociendo la necesidad de fomentar la innovacion que promueva la cohesidn
social y que reduzca las desigualdades y la discriminacion, asi como de mejorar los esfuerzos
de investigacion y de desarrollar tratamientos innovadores para las enfermedades raras;

(PP30) Recalcando la necesidad de abordar las causas profundas de la desigualdad y la
discriminacion a las que se enfrentan las personas que viven con una enfermedad rara, sus
familias y cuidadores, y reconociendo a este respecto que es necesario implantar politicas y
programas de salud para fomentar la inclusion y crear un entorno propicio a fin de que se
respeten sus derechos y su dignidad;

(PP31) Tomando nota de que las enfermedades raras pueden provocar discapacidades
y, a este respecto, recordando los principios consagrados en la Constitucién de la
Organizacion Mundial de la Salud y en la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, y destacando la importancia de su aplicacion, entre otras cosas, mediante
politicas, programas y estrategias pertinentes en los planos nacional e internacional con
miras a promover la inclusion y los derechos de las personas con esas discapacidades;

(PP32) Recordando también la resolucién 78/12 (2023) de la Asamblea General de las
Naciones Unidas, titulada «Dia Mundial de Concienciacidon sobre la Distrofia de Duchenne»?
en la que se designa el 7 de septiembre como el actual Dia Mundial de Concienciacion sobre
la Distrofia de Duchenne y como Dia de las Naciones Unidas, reconociendo que esta distrofia
muscular es una de las enfermedades raras genéticas pediatricas mas comunes, y alentando
a crear conciencia sobre las dificultades y necesidades concretas a las que se enfrentan las
personas que viven con una enfermedad rara, sus familias y cuidadores, a través de

8 Resolucion 78/12 (2023) de la Asamblea General de las Naciones Unidas.



https://docs.un.org/es/A/78/L.12

EB156/CONF./2

campafias nacionales, programas educativos y difusién de informacién, con el objetivo de
fomentar una mayor comprensidon y empatia hacia los afectados por estas enfermedades y
promover la solidaridad mundial;

(OP)1. INSTA a los Estados Miembros® a que, teniendo en cuenta el contexto y las
prioridades nacionales, tengan a bien

1)

comprometerse a:

a)  prestar el apoyo adecuado a la OMS en la elaboracién de un plan de accion
mundial integral sobre enfermedades raras;

b) integrar las enfermedades raras en la planificacién nacional de la salud
mediante el desarrollo y la aplicacion de politicas nacionales, programas y
medidas eficaces, en particular el desarrollo de medidas preventivas primarias y
secundarias basadas en la evidencia, y estrategias destinadas a prevenir y
mejorar los servicios de atencién médica para las personas que viven con una
enfermedad rara a través de un enfoque integrado, garantizando el acceso
equitativo a un diagndstico oportuno, costoeficaz y asequible, disponible y
preciso, en particular para los recién nacidos a través de programas de cribado
universal, y a los servicios necesarios y costoeficaces de tratamiento, sociales y
de atencién de la salud;

c) aplicar programas eficaces para promover la salud mental y el apoyo
psicosocial de las personas que viven con una enfermedad rara, asi como
politicas e iniciativas que mejoren el bienestar de sus familias y cuidadores;

d) acelerar los esfuerzos para lograr y ampliar la cobertura sanitaria universal
para 2030, y garantizar asi una vida sana y el bienestar de todas las personas,
incluidas aquellas que viven con una enfermedad rara, a lo largo del curso de su
vida, a fin de detener el aumento y revertir la tendencia de los gastos directos
catastroficos en salud, segun proceda, volviendo a hacer hincapié en el
compromiso de proporcionar progresivamente a las personas que viven con una
enfermedad rara productos de salud y servicios de atencién médica de calidad y
esenciales, y medicamentos, medios de diagndstico y tecnologias de la salud
asequibles para 2030;

e) fortalecer los sistemas de salud, en particular la atencion primaria de salud,
para garantizar el acceso universal a una amplia gama de servicios de salud
asequibles y de alta calidad para las personas que viven con una enfermedad
rara, especialmente los nifios;

f) fomentar la inclusion de las competencias pertinentes en la educacion
previa al servicio de los estudiantes y en el aprendizaje permanente de los
trabajadores de la salud en la prevencién, el diagndstico, el tratamiento y la
gestion de las enfermedades raras;

g) aumentar aln mas las iniciativas de concienciacion y educacién sobre las
enfermedades raras entre los proveedores de la atencion de salud, las instancias
normativas y el publico en general para promover la comprension y el apoyo a
las personas afectadas;

%Y, cuando proceda, a las organizaciones de integracién econémica regional.
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2)

h)  eliminar las barreras a las que se enfrentan las personas que viven con una
enfermedad rara, sus familias y cuidadores para acceder al agua potable, el
saneamiento y la higiene, lo que incluye eliminar los obstaculos fisicos,
institucionales, sociales y psicoldgicos, promoviendo medidas adecuadas para
lograr que estas personas, sus familias y cuidadores disfruten de un acceso
equitativo, tanto en areas rurales como urbanas;

i) considerar, segun proceda, la posibilidad de desarrollar y utilizar tecnologias
digitales,® en particular la telemedicina y las plataformas de intercambio de
datos, con miras a mejorar el acceso a especialistas y tratamientos, especialmente
en zonas remotas o de recursos médicos limitados, velando por que las
tecnologias sean accesibles;

j) promover la participacién de organizaciones de pacientes, grupos de apoyo
entre pares, organizaciones de personas con discapacidad, incluidos los grupos
dirigidos por personas que viven con una enfermedad rara, en el desarrollo de
politicas para que las voces de los afectados por estas enfermedades se escuchen
y se incorporen a los procesos de toma de decisiones;

k)  facilitar la creacién, segun proceda, de equipos nacionales de tareas u
organos de coordinacidon especiales para supervisar la aplicacidn de politicas
relacionadas con las enfermedades raras, y mejorar asi la rendicidon de cuentas y
lograr una gestion eficaz;

) fomentar el establecimiento de centros de excelencia nacionales,
regionales e internacionales como centros de conexién especializados en la
atencion, la investigacién y la formacion en enfermedades raras;

m) fomentar la creacidn de un registro nacional de enfermedades raras, o
colaborar con registros internacionales existentes de estas enfermedades, segun
se considere apropiado, para fortalecer la capacidad de recopilacidon y analisis de
datos y difundir datos desglosados sobre personas que viven con estas
enfermedades, respetando al mismo tiempo la proteccién de datos y la
privacidad, con miras a lograr decisiones basadas en la evidencia a todos los
niveles, y

n)  considerar la posibilidad de aplicar la undécima revisién de la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE-11) y, cuando proceda, sistemas de
codificacion interoperables para enfermedades raras, como la nomenclatura
Orphanet de enfermedades raras (los cddigos ORPHA), lo antes posible y de
acuerdo con los recursos disponibles, a fin de permitir el registro, la notificacion
y el seguimiento de enfermedades raras a nivel nacional e internacional;

fomentar la colaboracion entre instancias normativas, autoridades

gubernamentales de salud e investigacion, instituciones académicas, médicos,
organizaciones de pacientes, el sector privado y la sociedad civil con el fin de fomentar
la innovacidén en la investigacion, el diagndstico y el tratamiento para tomar la
iniciativa en la lucha contra las enfermedades raras;

3)

apoyar los esfuerzos encaminados a adoptar formas innovadoras de financiacion,

movilizar recursos de todas las fuentes (por ejemplo, de financiadores publicos y
privados) para actuar de manera integrada contra las enfermedades raras, entre otras

10 Guidndose, entre otras cosas, por la Estrategia Mundial de Salud Digital 2020-2025 de la OMS.
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cosas mediante investigacion e innovacidn, y considerar la posibilidad de ampliar las
oportunidades, sobre todo en relacién con los paises en desarrollo;

4)  fortalecer la cooperacidn a nivel nacional, regional e internacional para
promover el acceso equitativo y oportuno a medicamentos asequibles, seguros,
eficaces y de calidad para todas las personas que viven con una enfermedad rara en
cualquier parte del mundo, sin dejar a nadie atras;

5) lograr, segln proceda, que las instancias de alto nivel dentro de los foros
multilaterales sean conscientes de las enfermedades raras y los aspectos conexos para
favorecer una visibilidad y un impulso politicos sostenidos y concretos, y explorar
formas de integrar las enfermedades raras en las politicas y programas de salud que
reflejan las estrategias y prioridades nacionales;

6) evaluar peridodicamente, cuando proceda, la aplicacién de sus planes de accion
nacionales para las enfermedades raras y, en la medida de lo posible, evaluar su
contribucidn a la aplicacion de los planes de accion regionales relacionados con las
enfermedades raras;

(OP)2. PIDE al Director General que tenga a bien:

1)  elaborar, en consulta con los Estados Miembros y en colaboracion con las
organizaciones no gubernamentales, incluidas las organizaciones de pacientes, las
instituciones académicas, de conformidad con el Marco para la Colaboracion con
Agentes No Estatales, segln proceda, y los expertos en enfermedades raras, un plan
de accién mundial integral de diez afios para las enfermedades raras, en consonancia
con las prioridades estratégicas acordadas por la OMS y su 14.2 Programa General de
Trabajo 2025-2028, incluyendo todo el trabajo preparatorio necesario, y aspectos
presupuestarios, a fin de presentarlo para el examen de la 81.2 Asamblea Mundial de
la Salud en 2028;

2)  llevar a cabo trabajos preparatorios, entre ellos: hacer un inventario de las
normas, directrices y protocolos existentes de la OMS relacionados con las
enfermedades raras; elaborar un informe técnico inicial sobre las enfermedades raras,
y encontrar oportunidades de innovacién tecnoldgica (incluidas soluciones digitales, de
cibersalud, salud movil e inteligencia artificial) para centralizar la informacidn clinica de
salud para el diagndstico y el tratamiento;

3) establecer una linea de trabajo que promueva la cobertura sanitaria universal
para las personas que viven con una enfermedad rara;

4)  localizar centros de excelencia en todo el mundo donde se pueda agrupar el
trabajo clinico de determinados grupos sobre enfermedades raras y que puedan actuar
como centros de intercambio de experiencias y conocimientos clinicos y proporcionar
revisiones y asesoramiento médico entre pares, en particular entre paises;

5) asegurarse de que el plan de accion mundial sobre las enfermedades raras
abarque, entre otros, los siguientes componentes clave:

e un marco integral para fomentar el acceso equitativo a medios de diagndstico
y tratamientos oportunos, costoeficaces, asequibles, disponibles y precisos y
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basados en la evidencia, y a una gestion adecuada de las enfermedades raras,
en consonancia con los principios de la cobertura sanitaria universal que se
describen en las declaraciones politicas de la Asamblea General de las
Naciones Unidas de 2019 y 2023 y teniendo en cuenta los determinantes
sociales de la salud;

* estrategias para mejorar la recopilacion de datos, la investigacion y la
vigilancia de las enfermedades raras con el fin de mejorar su comprension e
identificacion precoz, oportuna y confirmada mediante, entre otras cosas,
opciones de cribado, diagnostico y tratamiento, en colaboracion con
autoridades nacionales de los Estados Miembros, con el objetivo final de
compartir conocimientos y datos sobre el terreno y fomentar la inversion en
investigacion;

e directrices para el establecimiento de registros nacionales y regionales que
faciliten el cribado, el seguimiento y la gestion de las enfermedades raras;

* metas mundiales y objetivos estratégicos, junto con directrices claras para
mejorar el acceso a servicios de atencion médica asequibles y equitativos para
las personas que viven con una enfermedad rara, los productos de salud
esenciales necesarios para un diagndstico preciso y un tratamiento eficaz para
estas personas, asi como un proceso de acompafiamiento para la rendicion de
cuentas y el seguimiento de los avances en la aplicacion, incluso a nivel
nacional;

6) apoyar a los Estados Miembros que asi lo soliciten en el desarrollo de politicas y
estrategias nacionales para mejorar la salud de las personas que viven con una
enfermedad rara, en particular gestionando las implicaciones sociales y financieras de
apoyar a estas personas de manera sostenible e inclusiva;

7)  presentar un proyecto de plan de accidn mundial para su examen por el Consejo
Ejecutivo en su 162.2 reunidn, con la intencion de someterlo a la 81.2 Asamblea Mundial
de la Salud para su adopcion;

8) informar sobre la aplicacion de la presente resolucién a la 79.2 Asamblea
Mundial de la Salud en 2026, por conducto del Consejo Ejecutivo en su 158.2 reunion, y
presentar informes sobre la marcha de los trabajos a las reuniones de la Asamblea de
la Salud en 2028 y 2030.
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