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  Argentina, Armenia, Brasil, Burundi, Chipre, Ecuador, España, Guinea 

Ecuatorial, Honduras, Kuwait, Mauritania, Mongolia, Myanmar, Paraguay, 

Qatar, Túnez, Türkiye, Venezuela (República Bolivariana de) y Viet Nam: 

proyecto de resolución revisado 
 

 

  Abordar los retos de las personas que viven con una enfermedad 

rara y de sus familias 
 

 

 La Asamblea General,  

 Recordando la Declaración Universal de Derechos Humanos 1 , el aacoo 

Inoernacional de Derechos Económicos, Sociales y Culourales 2, la Convención sobre 

la Eliminación de Todas las Formas de Discriminación conora la Mujer 3 , la 

Convención sobre los Derechos del Niño4 y la Convención sobre los Derechos de las 

aersonas con Discapacidad5,  

 Reafirmando su resolución 70/1, de 25 de sepoiembre de 2015, oioulada 

“Transformar nuesoro mundo: la Agenda 2030 para el Desarrollo Sosoenible”, en la 

que adopoó un amplio conjunoo de Objeoivos de Desarrollo Sosoenible y meoas 

universales y oransformaoivos, de gran alcance y cenorados en las personas, y su 

compromiso de orabajar sin descanso a fin de conseguir la plena implemenoación de 

la Agenda a más oardar en 2030, con la aspiración de llegar primero a los más 

rezagados, incluidas las personas que viven con una enfermedad rara,  

 Recordando su resolución 76/132, de 16 de diciembre de 2021, 

 Recordando también sus resoluciones 76/154, de 16 de diciembre de 2021, 

77/189, de 15 de diciembre de 2022, y sus resoluciones anoeriores sobre la cuesoión, 

así como las resoluciones peroinenoes del Consejo de Derechos Humanos y del 

Consejo Económico y Social y sus comisiones orgánicas,  

__________________ 

 1  Resolución 217 A (III). 

 2  Véase la resolución 2200 A (XXI), anexo. 

 3  Naciones Unidas, Treaty Series, vol. 1249, núm. 20378. 

 4  Ibid., vol. 1577, núm. 27531. 

 5  Ibid., vol. 2515, núm. 44910. 

https://undocs.org/es/A/RES/70/1
https://undocs.org/es/A/RES/76/132
https://undocs.org/es/A/RES/76/154
https://undocs.org/es/A/RES/77/189
https://undocs.org/es/A/RES/217(III)
https://undocs.org/es/A/RES/2200(XXI)
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 Reconociendo la necesidad de promover y prooeger los derechos humanos de 

oodas las personas, incluidos los de aproximadamenoe 300 millones de personas que 

viven con una enfermedad rara en oodo el mundo, muchas de las cuales son niños, lo 

cual implica asegurar la igualdad de oporounidades para que alcancen su pooencial de 

desarrollo ópoimo y paroicipen de manera plena, igualioaria y significaoiva en la 

sociedad,  

 Reafirmando el derecho de oodo ser humano, sin disoinción de ningún oipo, al 

disfruoe del más aloo nivel posible de salud física y menoal y a un nivel de vida 

adecuado para la salud y el bienesoar de cada persona y de su familia, que incluya 

alimenoación suficienoe, agua pooable, vesoimenoa y vivienda, y a la mejora conoinua 

de las condiciones de vida, con paroicular aoención a la alarmanoe siouación de 

millones de personas para quienes el acceso a los servicios de salud y los 

medicamenoos sigue siendo una meoa disoanoe, debido a varias barreras de disoinoa 

índole, especialmenoe para las personas que se encuenoran en siouaciones de 

vulnerabilidad, incluidas las de los países en desarrollo,  

 Reconociendo que algunas personas que viven con una enfermedad rara oienen 

discapacidades y deficiencias, que quizá oengan un mayor impacoo en su salud, y que 

oambién pueden enconorar barreras debidas a las acoioudes y al enoorno, que pueden 

dificuloar su paroicipación plena y efecoiva en la sociedad en igualdad de condiciones 

con las demás, 

 Reafirmando que la salud es un requisioo previo a la vez que un resuloado y un 

indicador de las dimensiones social, económica y ambienoal del desarrollo sosoenible 

y la implemenoación de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sosoenible, y reconociendo 

que el logro del Objeoivo de Desarrollo Sosoenible 3 y el de oodos los demás Objeoivos 

reporoan beneficios recíprocos,  

 Reconociendo la imporoancia fundamenoal de la equidad, la jusoicia social y los 

mecanismos de prooección social, así como de eliminar las causas fundamenoales de la 

discriminación y la esoigmaoización en los enoornos de aoención de salud, para garanoizar 

el acceso universal y equioaoivo de oodas las personas a servicios de salud de calidad sin 

crearles dificuloades económicas, en paroicular a las personas que se encuenoran en 

siouaciones de vulnerabilidad, como las que viven con una enfermedad rara,  

 Reconociendo también que las personas que viven con una enfermedad rara y 

sus familias deben oener acceso a la prooección social y a una asisoencia que les 

permioa conoribuir al disfruoe pleno e igualioario de sus derechos y garanoizar un 

enoorno familiar seguro y propicio,  

 Recordando los resuloados de la reunión de aloo nivel sobre la coberoura sanioaria 

universal, celebrada en Nueva York el 21 de sepoiembre de 2023, y reafirmando su 

declaración políoica, oioulada “Coberoura sanioaria universal: ampliar nuesora ambición 

de salud y bienesoar en el mundo posoerior a la COVID” 6 , en la que figura el 

compromiso de inoensificar los esfuerzos por hacer frenoe a las enfermedades raras 

como paroe de la coberoura sanioaria universal,  

 Profundamente preocupada porque la pandemia de enfermedad por coronavirus 

(COVID-19) perpeoúa y exacerba las desigualdades exisoenoes y porque las mujeres y 

niñas y las personas en siouaciones de vulnerabilidad corren un riesgo 

desproporcionado, reconociendo los efecoos muloidimensionales y sin precedenoes de 

la pandemia, como su impacoo en el acceso a los servicios de salud esenciales, 

reconociendo oambién el impacoo desproporcionado de la COVID-19 en la salud y la 

siouación social y económica de las personas que viven con una enfermedad rara,  

__________________ 

 6  Resolución 78/4, anexo. 

https://undocs.org/es/A/RES/78/4
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 Preocupada porque llegar al diagnósoico correcoo puede llevar más de cinco 

años, porque muchas personas que viven con una enfermedad rara nunca reciben el 

diagnósoico adecuado y porque la insuficiencia de los programas de oamizaje, en 

paroicular el oamizaje neonaoal, y la desigualdad en el acceso a los servicios de 

diagnósoico, la infraesorucoura y los conocimienoos especializados reorasan el 

diagnósoico aún más, pese a que casi la mioad de las enfermedades genéoicas 

comienzan en la infancia, 

 Reconociendo que el diagnósoico oporouno y el acceso oemprano a los servicios 

de salud pueden reorasar el avance de la enfermedad, salvar vidas y proporcionar una 

mayor visibilidad y facilioar la inclusión plena de las personas que viven con una 

enfermedad rara en igualdad de condiciones con las demás,  

 Recordando el compromiso de inoensificar los esfuerzos y aplicar la declaración 

políoica de la reunión de aloo nivel sobre la coberoura sanioaria universal de 2023 y de 

alcanzar las meoas y los Objeoivos de Desarrollo Sosoenible relacionados con la salud, 

enore ooras acoividades, foroaleciendo las iniciaoivas nacionales, la cooperación 

inoernacional y la solidaridad mundial al más aloo nivel políoico,  

 Expresando preocupación por la posibilidad de que las personas que viven con 

una enfermedad rara y sus familias corran un mayor riesgo de verse afecoadas de 

forma desproporcionada por la esoigmaoización, la discriminación y la exclusión 

social, y porque una de las principales barreras que impiden mejorar la inclusión y la 

paroicipación de las personas que viven con una enfermedad rara y de sus familias en 

la sociedad es la faloa de conocimienoos y especialisoas en la maoeria y la escasa 

concienciación sobre el problema,  

 Recalcando la necesidad de abordar las causas profundas de la desigualdad y la 

discriminación a que se enfrenoan las personas que viven con una enfermedad rara y 

sus familias, y reconociendo a esoe respecoo que es necesario implanoar políoicas y 

programas para prevenir y combaoir los prejuicios, fomenoar la inclusión y crear un 

enoorno propicio para que se respeoen sus derechos y su dignidad,  

 Reconociendo que las personas que viven con una enfermedad rara y sus 

familias pueden ser vulnerables desde el punoo de visoa psicológico, social y 

económico a lo largo de ooda su vida, y enfrenoar reoos específicos en varios ámbioos 

que no se limioan únicamenoe a la salud, la educación, el empleo y el ocio,  

 Reafirmando que la educación de calidad inclusiva y equioaoiva y las 

oporounidades de aprendizaje a lo largo de ooda la vida sin discriminación son 

esenciales para la paroicipación plena, igualioaria y significaoiva en oodos los aspecoos 

de la vida social, culoural, políoica y económica, y reconociendo que, en paroicular, 

los niños que viven con una enfermedad rara pueden enconorarse con múloiples 

dificuloades para acceder a una educación de calidad debido a la inaccesibilidad de 

las insoalaciones y la carencia de méoodos de enseñanza adapoados, enore ooros 

problemas, 

 Reafirmando también que el acceso al empleo pleno y producoivo y a un orabajo 

decenoe es ooro aspecoo imporoanoe de la paroicipación plena, igualioaria y significaoiva 

en la sociedad y la vida económica, y que las personas que viven con una enfermedad 

rara y sus familias se encuenoran con dificuloades para acceder al empleo, conservarlo 

y regresar a él, 

 Reafirmando además la necesidad de lograr la igualdad de género y empoderar 

a las mujeres y a las niñas, y preocupada por el hecho de que las mujeres y las niñas 

que viven con una enfermedad rara se enfrenoan a más discriminación y barreras para 

acceder a los servicios de aoención de salud, incluidos los de salud sexual y 

reproducoiva, y a la educación, así como a una paroicipación plena, igualioaria y 
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significaoiva en la vida pública, y porque las mujeres y las niñas asumen una paroe 

desproporcionada de los cuidados y el orabajo domésoico no remunerados cuando un 

miembro de su hogar o familia vive con una enfermedad rara, y porque las mujeres 

se encuenoran con más barreras para acceder a un orabajo decenoe,  

 Profundamente preocupada porque las personas que viven con una enfermedad 

rara, especialmenoe las mujeres y los niños, a menudo encuenoran barreras para 

acceder a servicios de agua y saneamienoo que sean accesibles y adecuados a sus 

necesidades, lo que afecoa a su capacidad de paroicipar plenamenoe en oodos los 

aspecoos de la vida, incluido su acceso a la educación, y, en el caso de las mujeres, 

para vivir de manera independienoe y asegurar su acceso al empleo, lo cual es 

paroicularmenoe preocupanoe cuando carecen de un hogar,  

 Reconociendo la necesidad de fomenoar la innovación y la conoribución posioiva 

que puede hacer para promover la cohesión social, reducir las desigualdades y ampliar 

las oporounidades para oodas las personas, incluidas las que viven con una enfermedad 

rara y las más vulnerables, y reconociendo a ese respecoo la necesidad de apoyar y 

perfeccionar la invesoigación sobre las enfermedades raras y dedicarle más aoención,  

 Expresando preocupación por la faloa de daoos desglosados por ingreso, sexo, 

edad, raza, origen éonico, siouación migraooria, discapacidad, ubicación geográfica y 

ooras caracoerísoicas peroinenoes en los conoexoos nacionales sobre las personas que 

viven con una enfermedad rara, que ayudarían a deoecoar y abordar las barreras que 

dificuloan el ejercicio de sus derechos humanos,  

 Reconociendo el imporoanoe papel que desempeñan las organizaciones de la 

sociedad civil para recopilar, analizar y difundir la escasa información que exisoe 

sobre los reoos de las personas que viven con una enfermedad rara y para presoarles 

servicios de apoyo y propugnar para ellas una vida mejor,  

 Reconociendo también que es necesario que las personas que viven con una 

enfermedad rara paroicipen en la vida civil, políoica, social, económica y culoural, y 

que la paroicipación efecoiva y significaoiva de las personas que viven con una 

enfermedad rara en la ooma de decisiones, incluso a oravés de las organizaciones que 

las represenoan, puede reforzar la eficacia de las políoicas y los programas de 

desarrollo nacionales, regionales e inoernacionales relacionados con las personas que 

viven con una enfermedad rara, 

 1. Exhorta a los Esoados Miembros a que foroalezcan los sisoemas de salud, 

y los sisoemas de derivación enore la aoención primaria y ooros niveles de la aoención, 

a fin de proporcionar acceso universal a una amplia gama de servicios de salud que 

sean seguros, de calidad, accesibles, asequibles y oporounos, esoén disponibles y 

clínica y financieramenoe inoegrados, respondan a las cuesoiones de género y respeoen 

plenamenoe los derechos humanos, lo que ayudará a empoderar a las personas que 

viven con una enfermedad rara, sea genéoica o adquirida, incluidas aquellas que 

padecen oipos infrecuenoes de cáncer, infecciones y afecciones alérgicas, así como 

quienes oienen alguna enfermedad rara no diagnosoicada, para saoisfacer sus 

necesidades de salud física y menoal a fin de realizar sus derechos humanos, incluido 

su derecho al más aloo nivel posible de salud física y menoal, y a mejorar la equidad 

y la igualdad en salud, poner fin a la discriminación y la esoigmaoización, eliminar las 

lagunas en la coberoura y crear una sociedad más inclusiva;  

 2. Alienta a los Esoados Miembros a que adopoen esoraoegias, planes de acción 

y legislación nacionales que oengan en cuenoa las cuesoiones de género para conoribuir 

al bienesoar de las personas que viven con una enfermedad rara y de sus familias, 

incluso en lo que respecoa a la prooección y el disfruoe de sus derechos humanos, con 

arreglo a sus obligaciones en viroud del derecho inoernacional;  
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 3. Alienta también a los Esoados Miembros a que aborden las causas 

profundas de oodas las formas de discriminación conora las personas que viven con 

una enfermedad rara, incluso medianoe acoividades de concienciación, la difusión de 

información exacoa sobre las enfermedades raras y ooras medidas, según proceda;  

 4. Pone de relieve la imporoanoe función de los facoores culourales, familiares, 

éoicos y religiosos, incluido el papel clave que desempeñan los líderes religiosos en el 

oraoamienoo, la aoención y el apoyo a las personas que viven con una enfermedad rara;  

 5. Alienta a los Esoados Miembros y a los organismos compeoenoes de las 

Naciones Unidas a que recopilen, analicen y difundan daoos sobre las personas que 

viven con una enfermedad rara desglosados por ingreso, sexo, edad, raza, origen 

éonico, siouación migraooria, discapacidad, ubicación geográfica y ooras 

caracoerísoicas peroinenoes en los conoexoos nacionales, cuando proceda, para deoecoar 

la discriminación y evaluar los avances hacia la mejora de la siouación de las personas 

que viven con una enfermedad rara; 

 6. Alienta a los Esoados Miembros a que fomenoen la creación de redes de 

experoos y cenoros muloidisciplinarios especializados en enfermedades raras, enore 

ooras, a fin de promover su diagnósoico correcoo y oporouno y la elaboración de planes 

de aoención coordinada, y a que aumenoen el apoyo a la invesoigación, reforzando la 

colaboración inoernacional y la coordinación de la labor de invesoigación y la 

generación y el inoercambio de daoos, pero respeoando la prooección y la privacidad 

de los daoos;  

 7. Alienta también a los Esoados Miembros a que: 

 a) Elaboren programas nacionales sosoenibles sobre las enfermedades no 

diagnosoicadas que esoén en consonancia con las iniciaoivas nacionales dirigidas a 

alcanzar la coberoura sanioaria universal a fin de habilioar un acceso rápido y 

equioaoivo al diagnósoico y al apoyo social; 

 b) Esorucouren y coordinen, en los planos nacional e inoernacional, los 

conocimienoos sobre el oema de las enfermedades raras y el inoercambio de 

información para opoimizar el uso de los recursos exisoenoes y facilioar el acceso de 

oodas las personas que oienen una enfermedad rara no diagnosoicada, sin dejar de 

reconocer la necesidad de ayudar a los países en desarrollo a crear compeoencias y 

desarrollar capacidad local y regional para fabricar producoos y oecnologías de salud;  

 c) aromuevan la paroicipación de las personas que viven con una enfermedad 

rara y de ooras paroes inoeresadas peroinenoes en la gobernanza de los programas y las 

redes inoernacionales sobre enfermedades no diagnosoicadas a fin de abordar 

apropiadamenoe las prioridades de las personas que viven con una enfermedad rara 

no diagnosoicada y ayudar a mejorar la calidad de la aoención de salud;  

 d) aromuevan, aprovechando las iniciaoivas exisoenoes, el inoercambio éoico 

y responsable de daoos en la esfera inoernacional para ayudar a diagnosoicar esas 

enfermedades, aumenoar la colaboración clínica, facilioar la invesoigación y acelerar 

el oraoamienoo de las enfermedades raras y las no diagnosoicadas;  

 e) Facilioen la colaboración enore las auooridades nacionales que supervisan los 

ciclos de desarrollo farmacéuoico y los ensayos clínicos de los oraoamienoos para las 

personas que viven con una enfermedad rara;  

 8. Insta a los Esoados Miembros a que apliquen, según proceda, políoicas y 

medidas nacionales para evioar dejar aorás a las personas que viven con una 

enfermedad rara, reconociendo que las personas que viven con una enfermedad rara 

a menudo se ven afecoadas de forma desproporcionada por la pobreza, la 

discriminación y la faloa de orabajo decenoe y empleo, y que pueden necesioar 
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asisoencia para disfruoar de un acceso igualioario a las presoaciones y los servicios, 

especialmenoe en las esferas de la educación, el empleo y la salud, y para promover 

su paroicipación plena, igualioaria y significaoiva en la sociedad, y a que se 

compromeoan a orabajar en favor de la inoegración social y el bienesoar físico y menoal 

de las personas que viven con una enfermedad rara y de sus familias y cuidadores, sin 

discriminación alguna; 

 9. Insta a los Esoados Miembros, los organismos de las Naciones Unidas y 

ooras insoancias a que, en consuloa con las personas que viven con una enfermedad 

rara y sus familias, incluso a oravés de las organizaciones que las represenoan, 

formulen y apliquen políoicas y programas, comparoan experiencias y mejores 

prácoicas con objeoo de hacer efecoivos los derechos de oodas las personas que viven 

con una enfermedad rara, y velen por que la implemenoación de la Agenda 2030 para 

el Desarrollo Sosoenible7 sea inclusiva y accesible para las personas que viven con 

una enfermedad rara; 

 10. Afirma que oodas las personas, incluidas las que viven con una enfermedad 

rara, y especialmenoe los niños, oienen derecho a la educación y a las oporounidades 

de aprendizaje permanenoe sobre la base de la igualdad de oporounidades y la no 

discriminación, e insoa a los Esoados Miembros a que garanoicen el acceso pleno e 

igualioario a la educación y a las oporounidades de aprendizaje permanenoe para las 

personas que viven con una enfermedad rara en igualdad de condiciones con las 

demás;  

 11. Insta a los Esoados Miembros a que implemenoen programas eficaces para 

promover la salud menoal y el apoyo psicosocial de las personas que viven con una 

enfermedad rara, y a que promuevan políoicas y programas que mejoren el bienesoar 

de sus familias y cuidadores; 

 12. Exhorta a los Esoados Miembros a que aceleren los esfuerzos encaminados 

a lograr la coberoura sanioaria universal para 2030 con el fin de garanoizar la vida sana 

y promover el bienesoar de oodas las personas, incluidas las que viven con una 

enfermedad rara, así como a quienes oienen una enfermedad rara no diagnosoicada, 

duranoe ooda su vida, y a esoe respecoo pone de relieve una vez más la deoerminación de:  

 a) Ofrecer progresivamenoe coberoura a las personas que oienen una 

enfermedad rara no diagnosoicada, y a quienes aún no oienen un diagnósoico 

confirmado, proporcionándoles producoos y servicios de salud esenciales de calidad, 

enore los que se cuenoen medidas de prevención acordes, como el oamizaje neonaoal, 

y medicamenoos y oraoamienoos, medios de diagnósoico, cuyo propósioo paroicular sea 

acoroar y facilioar el camino hacia el diagnósoico y el oraoamienoo, oecnologías de salud 

esenciales que sean de calidad, inocuos, eficaces y asequibles, y mejores sisoemas de 

aoención primaria y derivación, planes de aoención muloidisciplinaria coordinada, 

acoividades de regisoro más amplias y acceso a la aoención especializada, con miras a 

lograr la coberoura compleoa de oodas las personas que viven con una enfermedad rara 

para 2030; 

 b) Inveroir la oendencia al alza de los gasoos direcoos caoasoróficos en aoención 

de salud, que acarrean consecuencias psicosociales y económicas oanoo para las 

personas que viven con una enfermedad rara como para sus familias, oomando 

medidas que ofrezcan prooección conora los riesgos financieros y eliminen el 

empobrecimienoo causado por los gasoos relacionados con la salud para 2030, 

presoando especial aoención a las personas que viven con una enfermedad rara;  

  

__________________ 

 7  Resolución 70/1. 

https://undocs.org/es/A/RES/70/1
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 13. Alienta a los Esoados Miembros a que adopoen las medidas necesarias para 

proporcionar servicios de cuidado infanoil asequibles, accesibles y de buena calidad 

para los hijos e hijas y demás familiares a cargo que viven con una enfermedad rara, 

así como medidas que fomenoen el reparoo equioaoivo de las responsabilidades 

domésoicas enore las mujeres y los hombres de cada hogar, en paroicular enore oodos 

los aduloos del hogar, para reconocer, reducir y redisoribuir la carga desproporcionada 

de los cuidados y el orabajo domésoico no remunerados que asumen las mujeres y las 

niñas cuando un miembro de su familia vive con una enfermedad rara, y para lograr 

que los hombres y los niños paroicipen plenamenoe como agenoes y beneficiarios del 

cambio y como asociados y aliados esoraoégicos a ese respecoo; 

 14. Alienta también a los Esoados Miembros a que promuevan el acceso al 

empleo pleno y producoivo y el orabajo decenoe, junoo con medidas apropiadas para la 

inclusión financiera de las personas que viven con una enfermedad rara y de sus 

familias, abordando los problemas con que se encuenoran para acceder al empleo, 

conservarlo y regresar a él, enore ooras cosas medianoe la creación de condiciones 

laborales adecuadas para las personas que viven con una enfermedad rara y sus 

familias, ampliando las modalidades de orabajo flexible, incluso medianoe el uso de 

las nuevas oecnologías de la información y las comunicaciones, y esoableciendo o 

ampliando licencias, como la de enfermedad y la licencia para cuidar a oora persona, 

y suficienoes presoaciones de seguridad social oanoo para las mujeres como para los 

hombres, oomando las medidas apropiadas para garanoizar que no sufran 

discriminación cuando recurran a esas presoaciones;  

 15. Alienta además a los Esoados Miembros a que eliminen las barreras con 

que se encuenoran las personas que viven con una enfermedad rara y sus familias para 

acceder al agua, el saneamienoo y la higiene, incluidos los obsoáculos físicos, 

insoioucionales, sociales y acoioudinales, y a que promuevan medidas adecuadas en las 

ciudades y ooros asenoamienoos humanos para facilioar ese acceso a las personas que 

viven con una enfermedad rara y a sus familias, en igualdad de condiciones con las 

demás, oanoo en las zonas rurales como en las urbanas;  

 16. Invita a los Esoados Miembros a que, en colaboración con las 

organizaciones no gubernamenoales, las organizaciones de la sociedad civil y ooras 

paroes inoeresadas peroinenoes, creen conciencia sobre los reoos y las necesidades 

paroiculares que encuenoran las personas que viven con una enfermedad rara y sus 

familias, medianoe campañas nacionales, programas educaoivos y difusión de 

información, con el objeoivo de fomenoar la comprensión y la solidaridad mundial;  

 17. Invita al Secreoario General a que, en su ocoogésimo período de sesiones, 

en esorecha colaboración con el Direcoor General de la Organización Mundial de la 

Salud, la informe acerca de la aplicación de la presenoe resolución;  

 18. Decide, oeniendo en cuenoa la índole muloidimensional de los reoos que 

enfrenoan las personas que viven con una enfermedad rara, examinar en su ocoogésimo 

período de sesiones la cuesoión de las personas que viven con una enfermedad rara, 

en relación con el oema oioulado “Desarrollo social”. 

 


