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Declaracion Institucional
Dia Mundial DE LAS LIPODISTROFIAS
-31 de Marzo de 2017-

“Una Enfermedad Rara puede afectar a cualquier persona.

7 de cadal00 personas conviven con una de ellas. En Espana
existen cerca de 3 millones de pacientes. Desde AELIP contribuimos
a mejorar la calidad y esperanza de vida de los afectados y sus
familias por un conjunto de Enfermedades Raras, denominadas
lipodistrofias”.
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¢Qué son las Enfermedades Raras
denominadas Lipodistrofias?

En el caso de las lipodistrofias son conjunto de enfermedades raras que se caracterizan por
una pérdida de tejido adiposo. Se puede realizar una clasificacion en funcién de su etiologia,
siendo congénitas (o familiares) y adquiridas, o segun su localizacién anatémica, pudiendo
ser generalizadas, parciales o localizadas. Las lipodistrofias de caracter familiar son muy
poco frecuentes y extremadamente raras, con una prevalencia estimada de 1:200.000-
1:1.500.000, lo que supone que sean dificiles de diagnosticar correctamente y, en
consecuencia, tratar adecuada y eficientemente.

Las enfermedades raras son, en su mayor parte, crénicas y degenerativas.

Una caracteristica comun a la mayoria de las lipodistrofias es la predisposicién a padecer
diabetes mellitus, dislipemia (generalmente hipertrigliceridemia) y enfermedades
cardiovasculares. El abordaje terapéutico de las lipodistrofias tiene una doble vertiente, por
un lado, la prevencién y tratamiento de los trastornos metabdlicos y cardiovasculares
asociados, y por otro, el tratamiento cosmético producido por la pérdida y/o cimulo de
tejido adiposo.

¢Qué es la Asociacion de Familiares y Afectados de
Lipodistrofias -AELIP?

La Asociacion de Familiares y Afectados de Lipodistrofias, AELIP, es una entidad creada en
abril de 2012, con una linea de trabajo principal muy clara: el proyecto de impulsar la
investigacion en el campo de las lipodistrofias para ofrecer un camino hacia la esperanza. La
importancia del asociacionismo para esta entidad radica en la reflexién y necesidad de los
afectados de conocerse y darse a conocer, promoviendo la reivindicacidon de unidades de
referencia a las que dirigirse, la existencia de un registro y especializacién, todos ellos de
forma coordinada y con el objetivo de mejorar la calidad de vida de afectados y familiares.

Para la mejora de la calidad de vida de estos pacientes y sus familias, ademas AELIP pone en
marcha servicios y programas de Informacion y Asesoramiento Técnico a través de
profesionales de atencién socio-sanitaria, médicos, psicélogos y trabajadora social;
Programas de formacion, sensibilizacién y comunicacién social, relaciones internacionales,
voluntariado y respiro familiar.
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De esta forma, desde AELIP y en el marco del Dia Mundial de las Lipodistrofias-31 de
Marzo- se busca continuar situando a las enfermedades de lipodistrofias como un desafio de
salud publica. Para ello, instamos a las autoridades competentes a que se adhieran a esta
declaracidny a las 10 prioridades propuestas que constituirdn la hoja de ruta de la Entidad.

DECLARACION INSTITUCIONAL DEL DiA MUNDIAL DE LAS LIPODISTROFIAS.

Las personas con Lipodistrofias, familiares y entidades que trabajan en el ambito de las
Lipodistrofias solicitamos:

1. La creacién de Unidades de referencia a nivel mundial en la atencién integral a pacientes con
lipodistrofias.

2. Que las lipodistrofias sean consideradas como prioridad social y sanitaria por las diferentes
instituciones publicas y privadas.

3. El establecimiento de un mapa de expertos/profesionales en lipodistrofias a nivel mundial.

4. La difusién de Lipodystrophy-Connect, el primer registro mundial de pacientes con sindromes
lipodistréficos infrecuentes, a través de las diferentes instituciones y autoridades sanitarias
(Ministerios de Salud, Comisidn Europea), sociedades cientificas de Pediatria, Endocrinologia y
Diabetes, Genética y Medicina Interna, medios de comunicacién, redes sociales, EURORDIS, NORD,
CORD, etc,

5. El establecimiento de medidas concretas para asegurar el acceso en equidad a medicamentos de
uso vital para las familias con Lipodistrofias, en particular la leptina recombinante humana.

6. El impulso a la investigacion en Lipodistrofias a través de los Centros, Servicios y Unidades de
Referencia.

7. Medidas que garanticen la atencidn a las personas con Lipodistrofias que requieran su traslado a
otro Estado Miembro.

8. El apoyo institucional al European Consortium of Lipodystrophies, red europea de grupos clinicos y
basicos que trabajan en el campo de las lipodistrofias.

9. Instar al Gobierno de la Nacidn a que se invierta hasta un 3% del PIB en Investigacién Cientifica
Sanitaria.

Para poder hacer frente a los retos mencionados y acometer las medidas descritas, las enfermedades
raras han de ser tratadas desde un enfoque global, con una clara coordinacién de las actuaciones
del sistema sanitario en los niveles nacional, regionalesy locales, asi como una necesaria cooperacién
entre todos los sectores y agentes implicados.
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