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DECLARACION DE TEGUCIGALPA POR LA EQUIDAD Y LA ATENCION INTEGRAL
DE LAS ENFERMEDADES RARAS EN HONDURAS
Ratificacion de compromisos institucionales para avanzar hacia una Hoja de Ruta Pais en
Enfermedades Raras

Tegucigalpa, Honduras, 16 de julio de 2026

PREAMBULO
Las instituciones y organizaciones firmantes:

Recordando la “Declaracion de Tegucigalpa por la Equidad y la Atencién Integral de las
Enfermedades Raras en Honduras”, adoptada el 17 de julio de 2025 en el marco del Il Congreso
Internacional sobre Enfermedades Raras Honduras, como un compromiso institucional orientado a
fortalecer la respuesta nacional frente a las enfermedades raras y garantizar una atencién mas equitativa
e integral para las personas que viven con estas patologias;

Reconociendo que dicha Declaracion establecié un marco comun de actuacion basado en los principios
de equidad sanitaria, centralidad de la persona y su familia, participacién intersectorial, proteccion de
datos, transparencia, sostenibilidad financiera y evidencia cientifica;

Reafirmando los compromisos asumidos en 2025 para avanzar en:

1. El desarrollo de un marco normativo y regulatorio para la proteccion integral de las personas
con enfermedades raras.

2. La garantia de acceso equitativo a servicios de salud para diagnéstico, tratamiento y
seguimiento.

3. El fortalecimiento de la formacion y concienciacién de profesionales de salud y sociedad.

4. Lacreacion y actualizacion de un Registro Nacional de Enfermedades Raras.

5. Lapromocion de la inclusion social, educativa y laboral de las personas con enfermedades raras.

6. El impulso de investigacién biomédica, epidemioldgica y social.

7. El fortalecimiento de la participacion de pacientes y sus familias.

8. La consolidacion de la cooperacion nacional e internacional para el intercambio de

conocimiento, buenas practicas y capacidades técnicas.

Reconociendo que el Workshop Técnico Pre-Congreso “De la Declaracion de Tegucigalpa a una
Hoja de Ruta Pais en Enfermedades Raras”, desarrollado el 15 de julio de 2026, permitié reunir a
actores estratégicos del sistema de salud, academia, cooperacion internacional, organizaciones de
pacientes y aliados estratégicos para analizar brechas, identificar oportunidades y priorizar acciones
viables de implementacion;
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ACUERDAN Y REAFIRMAN SU COMPROMISO DE AVANZAR EN LAS SIGUIENTES
ACCIONES PRIORITARIAS:

1. Conformacion de la Comité Nacional de Enfermedades Raras (CONER) ad hoc

Conformar la Comité Nacional de Enfermedades Raras (CONER) como una instancia de
articulacion, coordinacion y seguimiento de las acciones acordadas, integrada por representantes de la
Secretaria de Salud, Agencia de Regulacién Sanitaria (ARSA), instituciones gubernamentales
vinculadas, academia, cooperacion internacional, sector privado, especialistas clinicos, sociedad
civil y actores estratégicos relacionados con esta agenda nacional.

Esta instancia tendra como proposito facilitar la coordinacion técnica, promover el seguimiento de los
compromisos establecidos y contribuir al desarrollo progresivo de una Hoja de Ruta Pais en
Enfermedades Raras.

2. Fortalecimiento del acceso a medicamentos y terapias para enfermedades raras

Promover acciones orientadas a facilitar el acceso oportuno y sostenible a medicamentos,
medicamentos huérfanos y terapias especializadas para personas con enfermedades raras o poco
frecuentes, fortaleciendo los mecanismos regulatorios, administrativos, técnicos y financieros
necesarios dentro del sistema de salud.

3. Impulsar la incorporacion de un programa de tamizaje neonatal en el sector publico de salud

Promover acciones técnicas e institucionales orientadas a avanzar hacia la incorporacion del tamizaje
neonatal en el sector publico de salud, como una herramienta esencial para la deteccidén temprana de
enfermedades raras priorizadas y la mejora de las oportunidades de diagnéstico y atencion oportuna.

4. Construccion de un marco normativo nacional para enfermedades raras

Impulsar, mediante un proceso participativo y basado en consenso técnico, la construccion vy
fortalecimiento de un marco normativo nacional especifico para enfermedades raras, orientado a
proteger los derechos de las personas que viven con estas patologias, fortalecer la sostenibilidad
institucional y consolidar una respuesta nacional integral.
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LLAMADO A LA ACCION

Las instituciones firmantes reconocen que el abordaje de las enfermedades raras requiere una respuesta
coordinada, sostenible y construida desde la colaboracion entre todos los actores del ecosistema de
salud. .

En consecuencia, ratifican su voluntad de continuar trabajando conjuntamente para transformar los
compromisos establecidos en la Declaracion de Tegucigalpa en acciones concretas que contribuyan a
mejorar la vida de las personas con enfermedades raras y sus familias en Honduras.

En constancia de lo anterior, suscriben la presente reafirmacién de compromisos.
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a Agencia de Regulacion Sanitaria (ARSA).

Subsecy tarloe Redes Integtadas de Servicios de Salud,
ecretaria de Salud de Honduras.

D. Juan Carrion,

Presidente de ALIBER

Dr. Al

Decan adultad de Ciencias de la Salud, UNITEC

(Testlgo de honm)



