As lipodistrofias sdo doencas raras, graves, cronicas e, em alguns
casos, potencialmente mortais. Provocam a auséncia total ou
parcial de tecido adiposo e acarretam complicacées metabolicas
graves, danos hepaticos, afetacdo sistémica e um profundo
impacto fisico, psicolégico e social.

O atraso no diagnostico, a falta de formacao e a desigualdade no
acesso aos tratamentos agravam ainda mais a situacao.

A Assoc_iggﬁﬁniernucionol de Familiaresie’Atetados por,Lipodistrofias (AEI.I_I_’%OEM e reivindica:

1. DIAGNOSTICO SEM ATRASOS

Chega de peregrinagdes médicas. E necessario estabelecer protocolos claros de suspeita clinica e encaminhamento
precoce para evitaranos de incerteza e danos irreversiveis.

2. ENCAMINHAMENTO EFETIVO PARA CENTROS DE REFERENCIA

E fundamental que todas as Comunidades Auténomas garantam o encaminhamento real e agil para o CSUR de doencas
metabolicas, que inclui a Unidade de Referéncia de Lipodistrofias do Complexo Hospitalar Universitario de Santiago de
Compostela. A designagado de um CSUR deve traduzir-se em acesso efetivo.

3.FORMACAO ESPECIFICA
As lipodistrofias devem fazer parte da formacgéao regulamentada em Pediatria, Endocrinologia e Cuidados Primarios.
Nao se pode diagnosticar o que ndo se conhece.

4. INVESTIMENTO EM INVESTIGAQAO
E imprescindivel contar com financiamento publico estavel para investigar as bases genéticas e moleculares destas
doencas e desenvolver tratamentos especificos.

5.MAPAINTERNACIONAL DE ESPECIALISTAS

E necessario criar um registo e um mapa internacional de especialistas que facilite o acesso ao conhecimento e reduza as
desigualdades territoriais.

6. COMPROMISSO DAS SOCIEDADES CIENTIFICAS

As sociedades cientificas devem incorporar sistematicamente as lipodistrofias em congressos, guias clinicos, grupos de
trabalho e programas de investigacéo.

7.APOIO AO CONSORCIO EUROPEU DE LIPODISTROFIAS

E essencial manter e reforgar o apoio institucional as redes europeias que trabalham na investigacdo e coordenacéo
clinica.

8.EQUIDADE NO ACESSO A MEDICAMENTOS ORFAOS

O acesso aos tratamentos aprovados deve ser equitativo e ndo depender do local de residéncia. A equidade territorial é
uma obrigacéo do Sistema Nacional de Saude.

9. METRELEPTINA: ACESSO EM CONDIGOES DE EQUIDADE

Solicita-se ao Ministério da Saude e aempresa farmacéutica Chiesi que retomem as negociacdes para chegara um acordo
sobre o prego-reembolso da metreleptina, ja disponivel noutros paises europeus.

10. EQUIDADE E JUSTICA NA SAUDE

Avida, a saude e a esperanga de vida ndo podem depender de um codigo postal ou de decisdes administrativas. Garantir a
igualdade no acesso ao diagndstico e ao tratamento é uma responsabilidade do sistema de saude.

#WLD2026 #TreutmenIEqmty #Llpodystrophy
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