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PLAN DE TRABAJO

AELIP aprobara su plan de trabajo para este
2024 en la préxima asamblea
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La entidad esta elaborando las préximas lineas de actuacion de la
Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias,
recogidas en el Plan de trabajo 2024.

AELIP centra sus esfuerzos en once areas tematicas diferentes. Especial atencion merecen su labor en materia social y en
investigacion.

La asociacion pone a disposicion de afectados y familiares diferentes servicios que puedan cubrir sus necesidades. Entre ellos
encontramos el Servicio de informacion y orientacion en lipodistrofias (SIOLIP) a través del cual facilitan toda la informacion que
necesite saber el paciente sobre estas enfermedades, es posible contactar con otras personas que padezcan la misma patologia,
acceder a la consulta de un comité de expertos integrado por médicos de diferentes paises del mundo y recibir asesoramiento sobre
los recursos que existen para acceder a ellos.

También dispone de un servicio de apoyo psicologico (SAP), en la modalidad online y presencial, Servicio de apoyo juridico (SAJ), en
el que se asesora y orienta a las personas en cualquier tramite y cualquier tipo de consulta juridica en materia de discapacidad; un
servicio de asesoramiento sexual (SAS), en el que AELIP mantiene un convenio de colaboracion con la Asociacion estatal sexualidad
y discapacidad para atender, educar y prestar apoyos a la sexualidad de los afectados y su entorno familiar, y por ultimo, el Servicio
de Asesoramiento dietético (SAD), muy importante pues muchas veces el Gnico tratamiento que pueden recibir estas personas para
mejorar su calidad de vida es llevar una buena dieta y hacer ejercicio.

En materia de investigacion AELIP colabora con la FUNDACION INSTITUTO DE INVESTIGACION SANITARIA DE SANTIAGO DE
COMPOSTELA. (FIDIS) que junto con el Dr. David Araujo-Vilar y su grupo de investigacion desarrollan diferentes estudios entre ellos
el Diagnostico molecular de pacientes con sospecha de padecer una lipodistrofia de origen genético.

También posee convenios de colaboracion con la fundacion IDIPAZ para apoyar econdmicamente la linea de investigacion del hospital
La Paz de Madrid.

Otro de los objetivos es mantener la comunicacién con otros paises a través del area Red internacional, con el mantenimiento de las
versiones en inglés, aleman, francés y portugués de la web de AELIP, la consolidacion de delegaciones o un comité de expertos que
redne a médicos de diferentes partes del mundo.
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AELIP celebrara su asamblea general de socios en el mes
de junio

¥ Lina Lopez Poveda
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La Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP) celebrara
el 18 de junio su asamblea general de socios.

El Centro Multidisciplinar "Celia Carrion Pérez de Tudela", ubicado en Totana, acogera a
las 19:30h de forma presencial la asamblea general de socios de 2024 que también se
podra seguir a través de la plataforma digital de Zoom por videoconferencia.

La reunion contemplara entre otros puntos la aprobacion del presupuesto del presente
ejercicio, la lectura del estado cierre de cuentas y auditoria del ejercicio 2023 y a las
memorias econdmica y de actividades del pasado ano.

Asimismo, se aprobara el presupuesto para este 2024 asi como el Plan de trabajo del
ano que define las principales lineas de trabajo de la asociacion, distribuidas en nueve
grandes areas: social, investigacion, red internacional, sensibilizacion, delegaciones,
formacion, alianzas, accion politica y defensa de derechos, comunicacion, captacion de
fondos y administracion. En él se incluye la consolidacion de los servicios que presta
AELIP para mejorar la calidad de vida de personas y familias que conviven con una
lipodistrofia.

Si desea conocer mas informacion acerca de la asamblea, asi como consultar todos los
documentos anexos, AELIP recuerda a sus asociados que toda esta informacion estara
disponible de manera publica en la web de AELIP
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AELIP recibe una subvencion de 10.000€ de la
"Fundacion Inocente" para su Servicio de
Atencion Psicosocial a personas y familias con
Lipodistrofias

La Fundacion Inocente, Inocente ha celebrado hoy el acto de entrega de ayudas a entidades que trabajan con menores
con enfermedades raras en Espafa. El evento ha tenido lugar en la sede del CNIC (Centro Nacional de Investigaciones
Cardiovasculares) y han acudido las asociaciones y fundaciones beneficiarias de dichas ayudas. Estas entidades han
sido seleccionadas en la Convocatoria de proyectos 2024 y financiadas gracias a las donaciones de la Gala Inocente,
Inocente. En esta edicion se han seleccionado 98 proyectos a los que se han destinado mas de 1.250.000 euros en
ayudas.

De estas ayudas mas de 500.000€ han sido destinados a proyectos de investigacion de caracter biomédico, cuyo fin sea
mejorar el diagndstico y/o encontrar un tratamiento para una enfermedad rara que afecte a la infancia. El resto de las
ayudas se han destinados a proyectos de caracter asistencial como realizacion de terapias (logopedia, fisioterapia,
psicologia...) y ayudas para la adquisicion productos de apoyo para menores (sillas de ruedas, bipedestadores,
andadores, gafas, audifonos...) y, en general, ayudas ortopédicas y ortoprotésicas.

El acto, presentado por Carolina Casado y Jacob Petrus, conté con la presencia de Jose Velasco, presidente de
la Fundacion Inocente, Inocente, Miriam Garcia Corrales, directora de entretenimiento de TVE vy el Dr. Vicente
Andrés, director de Investigacion Basica del CNIC. Ademas, nos acompafo Carlos Palacios, director de Acciéon Social y
Voluntariado de Fundacion Teleféonica y hubo una gran representacion de las entidades a las que se han destinado las
ayudas, que mostraron su agradecimiento por este importante apoyo.

La Gala Inocente, Inocente 2023 se volco de lleno en ayudar a todos los nifios y ninas con enfermedades raras o sin
diagnéstico y a sus familias. La Fundacion Inocente continGla asi con su ayuda a las enfermedades raras que
comenzo6 hace mas de 17 anos, siendo pioneros en el apoyo a este colectivo.

Gracias a los donativos de miles de espectadores realizados durante la Gala y a los socios de la Fundacion, se ha podido
hacer realidad esta ayuda a proyectos dedicados a estos nifos de toda Espafa. También gracias a la colaboracion de los
cientos de Voluntarios Telefonica que colaboran cada afo recogiendo los donativos en la Gala.

De estas ayudas AELIP ha recibido un total de 10.000€ para su proyecto "SERVICIO DE ATENCION PSICOSOCIAL
A PERSONAS Y FAMILIAS AFECTADAS POR LIPODISTROFIAS"

AELIP estuvo representada en el acto por Paula Bazgir Taavoni.
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SUBVENCIONES

AELIP beneficiaria de la Subvencion "Juntos
Contigo" de la Federacion Espanola de
Enfermedades Raras FEDER

feder

“Il Convocatoria de Ayudas Juntos Contigo”

Entidad: Asociacion de familiares y afectados de lipodistrofias

Siglas: AELIP

CIF: G73753717

N2 de Socio: 250

N2 de expediente: 20

Nombre del proyecto: Servicio de informacion, orientacion y atencién social

Examinada la solicitud de participacion en la Il Convocatoria Juntos Contigo, dirigida a entidades
miembros de FEDER para financiar servicios de informacién y orientacion, asi como proyectos de
apoyo psicolégico

lipodistrofias la cantidad de 2.401,25€ para el Servicio de informacién y Orientacion o Apoyo

\ FEDER resuelve CONCEDER y ABONAR a la entidad Asociacion de familiares y afectados de
Psicolégico.

T — e

FEDER ha resuelto CONCEDER y ABONAR a la entidad Asociacion de familiares y afectados de lipodistrofias la cantidad de
2.401,25€ para el Servicio de informacion y Orientacion o Apoyo Psicologico.

Esta concesion permitira a AELIP seguir prestando servicios tan fundamentales y necesarios como el de informacion y
orientacién y el apoyo psicoldgico a todas las personas y familias que conviven con una Lipodistrofia en el Mundo.

El servicio de informacion y orientacion en lipodistrofias es un dispositivo de referencia a nivel internacional que tiene
como principal finalidad informar y orientar a todas las personas, que necesitan conocer informacién sobre la patologia,
personas en proceso de diagndstico o personas que padecen una lipodistrofia infrecuente.

AELIP pone a la disposicion de cualquier persona con diagnoéstico o sospecha de él, su Servicio de Informacion y Orientacion
en Lipodistrofias (SIOLIP) https://www.aelip.es/siolip.asp

El SERVICIO DE APOYO PSICOLOGICO (SAP) para personas y familias afectadas por Lipodistrofias es un servicio que se
presta de forma online y presencial, indicado para aliviar el sufrimiento emocional, proporcionar habilidades que permitan
aumentar la autoestima, canalizar las dificultades sociales y el rechazo social.

El objetivo principal es la intervencidn psicoldgica ante las Lipodistrofias, siendo sus destinatarios tanto los pacientes como
sus familiares. De la misma forma se inicia un Servicio de atencidon psicologico (presencial y online) que permita una
atencion integral de los usuarios de dicho servicio. https://www.aelip.es/servicio-apoyo-psicologico.asp
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Se presenta en Madrid la novela de Ivan de la
Varga Franco "Un puente entre dos miradas”
solidario con AELIP
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El pasado viernes 5 de abril se presento en la biblioteca Pedro Salinas de Puerta de Toledo de Madrid. El libro del autor Ivan de la
Varga Franco “Un puente entre dos miradas™, y que es solidario con la Asociacion AELIP.

Ivan estuvo arropado por la socia Claire Martin Hernandez que asistio a la Misma en representacion de la Asociacion AELIP

El autor donaré a la asociacion parte de los beneficios que se recauden con la venta del libro “Un puente entre dos miradas" que
permitira seguir apoyando la Investigacion en Lipodistrofias y mantener la cartera de servicios que la entidad presta a personas y
familias que conviven con una Lipodistrofia en el mundo.

Sinopsis

El libro, cuenta la historia de una mujer de avanzada edad con Sindrome de Werner despierta en una cama de hospital sin saber
como ha llegado hasta alli. Inicia, de este modo, una busqueda incesante para dar respuestas a los vacios de su memoria que la
llevaran a recordar y redescubrir quién es en realidad.

Sobre el Autor

Ivan de la Varga Franco (Alicante, 1981). Trabajador social, auxiliar de enfermeria e intérprete de lengua de signos espafola. Se
especializ6 en atencion a la salud mental y a los diferentes trastornos del espectro autista. La lectura, el cine y la musica —sus pasiones
artisticas desde la nifiez— dieron rienda suelta a su imaginacion y alimentaron su creatividad, ssmbrando en él la idea de dedicarse
profesionalmente, algin dia, a la escritura. Comenz6 su andadura como escritor en pequefias revistas, en las que colaboro
voluntariamente narrando relatos e historias breves de ficcion, siempre fielmente enmarcadas en Castillay Leon, tierra natal de sus
padres y gran fuente de inspiracion del autor. Tras mas de veinte afios de trayectoria social y clinica, cuidando y tratando a pacientes
con diversos perfiles psicologicos, la pandemia de COVID, acontecida en 2020, y su consecuente confinamiento en los hogares,
despertaron de nuevo su suefio de escribir. Lo que comenz6 siendo una via de escape y evasion ante tal funesta situacion, se convirtio
en su primera novela: Un puente entre dos miradas. Intimista, psicologica y repleta de emociones, el lector acompafara a la
protagonista, que se enfrenta a un pasado en blanco y a un presente y futuro incierto.
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El estadio "Juan cayuela" acogera el proximo 22
de junio el II Torneo Solidario Futbol Base

Centros educativos de Totana a beneficio de
D’'genes y AELIP
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Deporte y solidaridad se dardn cita el proximo 22 de junio en el campo municipal “Juan Cayuela” de Totana, donde se celebrard el Il Torneo Solidario
Futbol Base Centros educativos de Totana.

El torneo esta organizado por la Pefia Barcelonista Totana y la Asociaciéon Deportiva Santa Eulalia PB Totana y serd a beneficio de la Asociacién de
Enfermedades Raras D’genes y la Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP). El Il Torneo Solidario Futbol Base cuenta
también con la colaboracion del Ayuntamiento de Totana, Club Olimpico de Totana, y Federacion de Pefias Barcelonistas de la Regidn de Murcia, asi
como diferentes empresa y comercios.

La cita deportiva ha sido presentada en un acto que ha contado con la presencia del presidente de D’genes y la Pefia Barcelonista Totana, Juan Carridn;
la presidenta de AELIP, Naca Eulalia Pérez de Tudela; el coordinador técnico del torneo, Francisco Martinez; y la concejal de Deportes de Totana, Patricia
Corbalan. Asimismo, han estado presentes también la secretaria de D’genes, Maria Jesus Garcia Canovas, y dos jovenes socios de la entidad, Maria del
Mar Crespo y Angel Murcia.

La cita deportiva contara con las categorias prebenjamin (para alumnos de 12 y 22 de Educacidn Primaria), benjamin (32 y 42 de Primaria) y alevin (52 y
62 de Primaria).

Las inscripciones para participar se pueden realizar hasta el 7 de junio en el Polideportivo municipal los martes, jueves y viernes de 16:30 a 18:00 horas.
Asimismo, también se podran realizar en el comercio local Atmdsfera Sport en horario de mafiana y tarde. Para mds informacion los interesados se
pueden poner en contacto con el teléfono 636 477 030.

La inscripcion solidaria tiene un precio de 10 euros e incluye camiseta, agua o refresco, un bocadillo y un snack. Andrés Martinez detallé que el torneo
se desarrollard en horario de mafiana y tarde y que lo principal es que los nifios, que se agruparan en equipos de 8 o 9 jugadores, disfruten de una
jornada deportiva y de convivencia.

Durante la jornada también habrd servicio de barra solidaria. Los beneficios que se obtengan se destinardn a las dos asociaciones, para el mantenimiento
de la cartera de servicios que ofrecen para mejorar la calidad de vida de personas que conviven con patologias poco frecuentes y sin diagndstico, en el
caso de D’genes, y lipodistrofias, en el de AELIP.
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AELIP TE INVITA A COLABORAR CON EL PROYECTO
"ILUSION SOLIDARIA"®

BARCELONISTI
Ok
TOTANA

La Pefia Barcelonista de Totana es propietaria de 13 mufiecos solidarios que forman parte de su programa
"flusién solidaria" el cual permite ano tras afio, regalar sonrisas y felicidad a personas en riesgo de exclusion
social, personas con enfermedades raras, personas sin diagndstico y personas con discapacidad.

Este proyecto se desarrolla durante todo el afo, posibilitando llevar los muiecos solidarios a actos benéficos,
cumpleanos y comuniones entre otras, colaborando solidariamente con la asociacién internacional de familiares
y afectados de Lipodistrofias AELIP y la asociacién de enfermedades raras DGENES
Tu solidaridad y colaboracion permite mantener la cartera de servicios que estas asociaciones prestan para
mejorar la calidad de vida de personas que conviven con cualquier tipo de Lipodistrofia o con una enfermedad
rara.

¢TE GUSTARIA COLABORAR CON AMBAS ASOCIACIONES?

Alquila tu muneco solidario y colabora con las Lipodistrofias y las enfermedades Raras
éCOMO PUEDES ALQUILAR LOS MUNECOS SOLIDARIOS?
- Presencialmente en el Centro Celia Carrion Pérez de Tudela

-Llama o contacta por WhatsApp con AELIP +34 692397840

- -Llama o contacta por WhatsApp con DGENES +34 696 14 17 08
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AELIP participa en el lll Foro de enfermedades raras
celebrado en Cataluna
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AELIP participo en el IX Foro de Enfermedades Raras y
Sin Diagnostico celebrado en Molina de Segura
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La Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias AELIP, ha participado en IX Foro de
Enfermedades Raras y Sin Diagnostico celebrado en Molina de Segura y organizado por FEDER:

La Federacion Espaiola de Enfermedades Raras (FEDER) celebro ayer su IX Foro de Enfermedades Raras y
Sin Diagnostico en Murcia, un espacio en el que todos los agentes -administracion, comunidad profesional,
investigadores y pacientes- coincidieron en el importante papel que las personas con estas patologias tienen
en la investigacion, diagndstico y tratamiento de las mismas.

La cita coincide este aino con el 25 aniversario de la organizacion, que también tuvo un gran protagonismo
durante la jornada, cuya trayectoria ha posicionado a FEDER como una entidad referente en la visibilidad y
abordaje de las enfermedades raras tanto a nivel autonémico como estatal.

Asi lo reconocieron Miriam Pérez y Jesis Canavate, directores generales de Personas Con Discapacidad y
Planificacion, Farmacia e Investigacion Sanitaria, respectivamente. Ambos coincidieron en el papel de FEDER
para llegar donde la administracion no puede llegar actualmente. Una perspectiva que compartio también
José Angel Alfonso, alcalde de Molina de Segura, que también inauguré esta jornada conocedores del trabajo
diario que la organizacion y el movimiento asociativo realiza con las familias.

AELIP, a través de su presidenta Naca Eulalia Perez de Tudela Canovas repaso desde su fundacion en el Afio
2012 y hasta la fecha, su trayectoria profesional en el ambito de la investigacion cientifico-sanitaria

Desde el 2012 AELIP ha destinado un total de 405.736,77€ euros de sus fondos a apoyar las lineas de
investigacion en Lipodistrofias en Espafna que han permitido publicar numerosos articulos y avanzar en el
conocimiento de estas patologias catalogadas como raras y ultra raras.
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Todo lo que necesitas saber sobre la lipodistrofia

parcial familiar

éQueé es la lipodistrofia parcial familiar?

Se trata de una enfermedad rara de origen genético que tiene lugar en aproximadamente
una de cada 8.000 personas y que se caracteriza por la pérdida de grasa en amplias
regiones del cuerpo (extremidades y gluteos) y su acumulacion en otras zonas
(principalmente en la cara, cuello, axilas y parte superior de la espalda). A dia de hoy se
conocen nueve subtipos de lipodistrofia parcial familiar, siendo los tipos 1 y 2 los mas
prevalentes. Con frecuencia, la pérdida de grasa y su acumulacion en distintos organos y
tejidos (fundamentalmente el higado y el mdusculo), provoca la aparicion de
complicaciones como diabetes, aumento del colesterol y triglicéridos, enfermedad
cardiovascular o hepatica, principalmente. Ademas, en algunas mujeres, la fertilidad
puede estar comprometida.

¢Como se diagnostica esta enfermedad?

El diagndstico de la lipodistrofia parcial familiar se basa fundamentalmente en los
antecedentes, historia médica y la exploracidn fisica de la persona que la pueda padecer.
De esta forma, ademas del patrdon de pérdida y acumulo de grasa en amplias regiones del

Dra. Antia Fernandez Pombo.

Médico especialista en Endocrinologia y Nutricion o
en el Complejo Hospitalario Universitario de Santiago | Similar  (se trata de una
y Visiting Assistant Profesor por la Universidad de enfermedad genética que se

California Davis.

cuerpo previamente mencionado, se tiene en cuenta cuando se produce
(principalmente en la pubertad) y la presencia de otros familiares con apariencia

puede heredar de padres a

hijos). También es

caracteristico que las personas afectadas presenten los musculos y las venas de las
extremidades mdas marcados. Otro dato clave es que, por lo general, la pérdida de
grasa no se recupera, por lo que, si una persona refiere pérdida y recuperacion de la
grasa, es altamente improbable que presente la enfermedad. Si finalmente se
sospecha la presencia de lipodistrofia parcial familiar, el médico responsable
solicitard un estudio genético para encontrar posibles mutaciones en genes que
expliquen la enfermedad.

¢Qué me puede ofrecer mi endocrindlogo?

Ademas de realizar el diagndstico de la enfermedad, es necesario descartar la
presencia de complicaciones que se suelen asociar a la pérdida y el acimulo de la
grasa, como son la diabetes, el colesterol o triglicéridos elevados, enfermedad
cardiovascular o arritmias o la enfermedad hepatica, fundamentalmente, y ofrecer el
tratamiento adecuado. Ademds, la persona afectada podra solicitar asesoramiento
genético, tanto si ya se tienen hijos como si se planea tenerlos. La legislacion
espafiola ampara la posibilidad tanto de la interrupcion voluntaria del embarazo
como de la preseleccion de embriones sanos.

N University of |
California, |
Davis

an

é¢De qué tratamientos se dispone en la actualidad para tratar esta enfermedad?

En el momento actual no existe una cura para la lipodistrofia, y el tratamiento esta orientado a controlar las complicaciones asociadas. La
piedra angular es la dieta y el ejercicio fisico, cuyas recomendaciones se pueden encontrar en la “Guia Nutricional para las Lipodistrofias”
elaborada por nuestro grupo, en el apartado de Material Formativo de la pagina web de AELIP. Ademas, a dia de hoy, el Unico farmaco
aprobado para el tratamiento de esta enfermedad es la leptina recombinante humana, a partir de los 12 afios de edad y siempre y cuando
el tratamiento convencional no consiga un buen control de las complicaciones asociadas. Asimismo, también existe la posibilidad de realizar
un tratamiento estético para mejorar la apariencia fisica, como por ejemplo la liposuccion. Actualmente se estan investigando otros
farmacos para tratar la enfermedad, aunque de momento se encuentran en fase experimental y de momento no estan disponibles.
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REGENERON, SPONSOR Y MIEMBRO ORO DE
AELIP
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MAKE LIFE-CHANGING MEDICINES

PAUSE

Regeneron News: Feb 28th

Kevzara® (sarilumab) Approved by FDA as 3 - Now al_lpr?"et_l for
First and Only Biologic Indicated for Wfibesoep a new indication
Patients with Polymyalgia Rheumatica

. A Now approved for
Followus: W in ¥ [ >~ ] cemiplimab-rwic) a new indication

Regeneron es una empresa lider en biotecnologia que inventa, desarrolla y comercializa medicamentos que
transforman la vida para enfermedades graves.

Fundada y dirigida durante casi 35 aios por médicos-cientificos, nuestra capacidad Unica para traducir repetidamente
la ciencia en medicina ha dado lugar a numerosos tratamientos aprobados por la FDA y productos candidatos en
desarrollo.

Visite www.Regeneron.com para obtener mas informacion.

REGENERON

science to medicine ®



http://www.regeneron.com/
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