64 CONSEJO EJECUTIVO, 1182REUNION

EB118.R1 Talasemia y otras hemoglobinopatias'
El Consgo Ejecutivo,
Habiendo examinado el informe sobre latalasemiay otras hemoglobinopatias;?

Recordando la resolucion WHA57.13 sobre la genémica y la salud mundial, la resolucion
EB117.R3 sobre la anemia falciforme, y e reconocimiento por € Consgo Ejecutivo, en su
1162 reunion, del papel de los servicios genéticos en lamejora de la salud mundial y en la reduccion de
|as desigual dades en materia de salud que existen en e mundo;®

Preocupado por el impacto de las enfermedades genéticas, y en particular de las hemoglobino-
patias (talasemia y anemia drepanocitica), sobre la mortalidad y la morbilidad mundiales, especial-
mente en los paises en desarrollo, asi como por el sufrimiento de los pacientes y las familias afectadas
por estas enfermedades;

Reconociendo que la prevalencia de la talasemia varia segiin las comunidades y que la insufi-
ciencia de datos epidemiol 6gicos puede poner en peligro un mangjo eficaz y equitativo;

Profundamente preocupado por el hecho de que latalasemiay otras hemoglobinopatias no estén
reconocidas como una prioridad de salud publica;

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

Consciente de que |os programeas eficaces contra la talasemia deben tener en cuenta las practicas
culturalesy estar adaptados al contexto social;

Reconociendo que el manegjo de las hemogl obinopatias, en particular la deteccién prenatal, plan-
tea problemas éticos, juridicos y sociales especificos que deben ser examinados adecuadamente,

1. INSTA alos Estados Miembros:

1) aquedisefien y apliguen, de modo sistemético, equitativo y eficaz, programas nacionales
exhaustivos e integrados para la prevencion y € mangjo de latalasemia y de otras hemoglobi-
nopatias, y refuercen los programas existentes, en los que se incluyan la vigilancia, la difusion
de informacién, la concienciacion y la deteccidn, y que estén adaptados a sus contextos socioe-
conémicosy culturales especificos, todo ello con e objetivo de reducir laincidencia, |a morbili-
dad y la mortalidad de esas enfermedades genéticas;

2)  aquedesarrollen su capacidad para monitorizar latalasemiay otras hemoglobinopatias, y
paraevaluar € impacto de los programas nacionales;

3) aqueintensifiquen la formacion préactica de todos los profesionales sanitarios en las zo-
nas con alta prevalencia;

L En e anexo 2 figuran |as repercusiones administrativas y financieras de esta resolucion parala Secretaria.
2 Documento EB118/5.

% Véase el documento EB116/2005/REC/1, acta resumida de la primera sesién, seccion 4.
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4)  aquedesarrollen y fortalezcan los servicios médicos, dentro de los sistemas de atencion
primaria existentes, en colaboracion con |as organizaciones de padres o de pacientes;

5)  aque fomenten la educacion de la poblacién, con inclusién del asesoramiento genético y
de los temas éticos, juridicos y sociales relacionados con las hemogl obinopatias;

6) aquefomenten lacooperacion internacional en lalucha contralas hemoglobinopatias;

7)  aque presten apoyo a la investigacion bésica y aplicada sobre la talasemia en colabora-
cion con las organizaciones internacional es,

PIDE al Director Generdl:

1) que aumente la concienciaciéon de la comunidad internacional con respecto a la carga
mundial de talasemiay de otras hemoglobinopatias, y fomente el acceso equitativo a los servi-
Ccios y medicamentos para prevenir y tratar esas enfermedades;

2)  que proporcione alos Estados Miembros el apoyo y € asesoramiento técnico necesarios
paralaformulacién de las politicas y estrategias nacionales de prevencién y tratamiento de lata
lasemiay de otras hemogl obinopatias;

3) gquefomente la colaboracion entre los paises con miras a ampliar laformacion y los cono-
cimientos técnicos del personal, y que preste apoyo a una mayor transferencia a los paises en
desarrollo de tecnologias y conocimientos técnicos asequibles;

4)  que mantenga las funciones normativas de la OMS mediante la redaccién de directrices
sobre laprevenciony e tratamiento de latalasemiay de otras hemogl obinopatias;

5)  gque fomente la investigacién sobre la talasemiay otras hemoglobinopatias, con € fin de
mejorar la duracién y la calidad de vida de | os pacientes af ectados por estos trastornos,

6) que considere la posibilidad de dedicar un Dia Mundia de la Salud a hemoglobinopatias
tales como latalasemiay la anemia drepanocitica en un futuro préximo.

(Segunda sesién, 29 de mayo de 2006)



