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El 31 de marzo, se celebro la décima edicion del Dia Mundial de las Lipodistrofias, impulsado por la Asociacion
Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP), miembro de para informar sobre la realidad
y necesidades de los afectados por estas enfermedades ultrarraras caracterizadas por una pérdida de tejido
adiposo.

Ademas de ocasionar cambios en el aspecto fisico que van asociados a una estigmatizacion social, las
lipodistrofias se asocian con frecuencia a complicaciones metabdlicas -diabetes, lipidos elevados- vy
hepaticas -higado graso/cirrosis- que condicionan el prondstico. En algunos subtipos ademas se asocian
a alteraciones en el desarrollo, defectos enhuesosy articulaciones, lesiones cutaneas,
trastornos neurolégicos y problemas de fertilidad.

En consecuencia, y como resultado tanto de Ila pérdida de tejido adiposo como de
las complicaciones asociadas, la calidad de vida de los pacientes se ve notablemente deteriorada. Todo ello
sin olvidar que algunos subtipos reducen de forma dramatica la esperanza de vida.

La campana cuenta con el apoyo entre otras entidades, la Federacion Espanola de Enfermedades
Raras (FEDER), la Alianza Europea de Asociaciones de Pacientes con Enfermedades Raras (EURORDIS),
la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER) y la Alianza Internacional de Enfermedades
Raras (RDI), se celebra bajo el lema ‘Equidad en el tratamiento’ -#TreatmentEquity- titulo de la campana
puesta en marcha por la AELIP para garantizar el acceso al Unico tratamiento que existe para esta patologia.
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El Ayuntamiento de Totana se adhiere al Dia
Mundial de las Lipodistrofias 31M

La Alcaldia ha elevado una mocién al pleno de abril promoviendo la adhesion del Ayuntamiento de Totana a las
reivindicaciones de la Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP) coincidiendo
con la celebracion del Dia Mundial de las Lipodistrofias, que se celebra cada 31 de marzo.

Ademas, se propone aprobar para este proximo fin de semana la colocacion de la pancarta conmemorativa e
iluminar de color turquesa la fachada principal del Ayuntamiento de Totana con la pretension de dar visibilidad
a esta patologia.

AELIP ha solicitado a este Ayuntamiento que se una a esta campana con la intencion de colaborar y dar
visibilidad, adhiriéndose al manifiesto de la Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias
(AELIP).

Ademas la fachada principal del ayuntamiento ha lucido la pancarta conmemorativa coincidiendo con el Dia
Mundial de las Lipodistrofias, y se ha iluminado de color turquesa.

La presidenta de AELIP, Naca Perez de Tudela manifiesta que AELIP seguira trabajando para mejorar la calidad
de vida de las personas y familias que conviven con una Lipodistrofia en el Mundo
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El ayuntamiento de Totana Coloca la Pancarta
con motivo del "Dia Mundial de las
Lipodistrofias”

El ayuntamiento de Totana, ha mostrado su apoyo y solidaridad con todas las familias y personas que
conviven con una Lipodistrofia en el mundo.

Prueba de ello sera la adhesion de los grupos municipales en el pleno del mes de marzo a la lectura del
decalogo (manifiesto) de AELIP donde se recogen las demandas que AELIP solicita a diversos organismos con
motivo del Dia Mundial de las Lipodistrofias.

La pancarta del Dia Mundial ya luce en la Plaza de la balsa Vieja de Totana. Ademas para dar visibilidad a la
patologia, el ayuntamiento de Totana iluminara durante este fin de semana de color turquesa la fachada
principal del Consistorio de Totana.

La presidenta de AELIP, Naca Pérez de Tudela Canovas quiere agradecer al Ayto de Cartagena un aino mas su
compromiso y solidaridad con el Dia Mundial de las Lipodistrofias.
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AELIP participa en la jornada formativa sobre
lipodistrofias en el Colegio Oficial de Médicos
Huelva

LIPODISTROEIAS

LIPODYSIROPHIES

La Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias AELIP, ha participado en
la jornada formativa sobre lipodistrofias en el Colegio Oficial de Médicos Huelva.

Esta jornada dirigida a médicos estaba organizada y fue impartida por la doctora Pilar

Rodriguez (responsable del Area de Lipodistrofias del Hospital Juan Ramén Jiménez en Huelva) y
verso sobre los distintos tipos de lipodistrofia con especial mencion a la Lipodistrofia Parcial tipo
2 (Sindrome de Dunnigan) y la prevalencia de Casos en el municipio Onubense de Moguer.

AELIP estuvo representada por sus delegadas en Huelva y Moguer, Rocio Perez y Rafaela Nunez.
gue ademas de explicar el trabajo que AELIP realiza pudieron explicar a todos los asistentes su
testimonio.

La jornada también conté con Dona Mercedes Ramblado, presidenta del colegio de médicos de
Huelva en las jornadas de ayer de lipodistrofias.

AELIP quiere implementar, organizar y apoyar estas jornadas formativas dirigidas a médicos de
atencion primaria pretendiendo dar a conocer las particularidades de las Lipodistrofias
Infrecuentes y que conozcan de primera mano el material formativo disponible y la cartera de
servicios que AELIP implementa para mejorar la calidad de vida de las personas y familias que
- conviven con esta patologia ultra rara.




La Consejeria de Salud se adhiere al Dia Mundial
De Las Lipodistrofias
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http://www.aelip.es/dia-mundial-lipodistrofias-31.asp
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La ciudad de Murcia se Ilumina de color turquesa
con motivo del Dia Mundial de Las Lipodistrofias

El ayuntamiento de Murcia ha mostrado su apoyo y
solidaridad con todas las familias y personas que conviven
con una Lipodistrofia en el mundo.

Prueba de ello ha sido la adhesion de los grupos municipales
en el pleno del mes de marzo a la lectura del decalogo
(manifiesto) de AELIP donde se recogen las demandas que
AELIP solicita a diversos organismos con motivo del Dia
Mundial de las Lipodistrofias.

Ademas, para dar visibilidad a la patologia, el ayuntamiento
de Murcia, ha iluminado de color turquesa diversos edificios
y lugares emblematicos de la ciudad tales como el Edificio
Moneo, el paseo de Alfonso X el Sabio, el Palacio de
Almudi y Murcia Rio.

La presidenta de AELIP, Naca Pérez de Tudela Canovas
quiere agradecer al Ayto. de Murcia un afio mas su
compromiso y solidaridad con el Dia Mundial de las

| inodistrofias.
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AELIP estuvo presente en el partido de
Baloncesto UCAM CB Murcia Vs MHP Riesen
Ludwigsburg
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Las Lipodistrofias y el Dia Mundial, estuvieron muy presentes ayer 3 de abril en el partido de
baloncesto que enfrenté al UCAM Murcia y al MHP Riesen Ludwigsburg en el palacio de los
deportes de MURCIA que se vistio de solidaridad y afecto dando visibilidad a las personas y
familias que conviven con una Lipodistrofia en el mundo.

En el descanso del evento las personas afectadas por lipodistrofias y sus familias asi como socios y
voluntarios de AELIP salieron a la cancha acompafiados por Maria Dolores Garcia, presidenta de
la Universidad Catolica de Murcia UCAM 'y arropados por todo el publico asistente al palacio se
fotografiaron con la pancarta del Dia Mundial de las Lipodistrofias, que se celebro el pasado 31
de marzo. como muestra de apoyo a todas las personas y familias que conviven con una
Lipodistrofia en el mundo.

La Presidenta de AELIP Naca Perez de Tudela, quiere agradecer de manera especial a Dofia
Maria Dolores Garcia, presidenta de la UCAM por su implicacion en dar visibilidad a las
lipodistrofias y contribuir a acercar a la sociedad la realidad de las personas que conviven con
esta patologia y de igual forma también a Felipe Meseguer, Director de Comunicacion del UCAM
Murcia CB que afio tras afo hace realidad con su implicacion y solidaridad el buen desarrollo del
evento.
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"Los Andarines” de Totana dan Visibilidad a
AELIP y apoyan el Dia Mundial de las
Lipodistrofias

Una expedicion de personas aficionadas al senderismo que conforman el

grupo de amigos de Totana “Los Andarines” se han sumado al Dia Mundial
de las Lipodistrofias y han dado visibilidad a la Asociacion Internacional de
Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP)

Equipados con las camisetas del Dia Mundial de las Lipodistrofias han
ascendido a Sierra Espuna como apoyo a todas la familias y personas que
conviven con una lipodistrofia en el mundo. La expedicion contd con la
participacion de Miembros de Junta directiva de AELIP

La presidenta de AELIP Naca Pérez de Tudela quiere dar las gracias de
nuevo a “Los Andarines” por dar visibilidad a las personas y familias
qgue conviven con una Lipodistrofia o estan en busqueda de diagndstico.
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AELIP Solicito al pleno de mas de 30
Ayuntamientos la adhesion a su nuevo
Manifiesto del Dia Mundial de las Lipodistrofias
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El 31 de marzo se celebra el Dia Mundial de las Lipodistrofias, un conjunto de enfermedades caracterizadas por la
pérdida del tejido adiposo (grasa). Como consecuencia, los pacientes suelen presentar alteraciones metabdlicas

gue aumentan el riesgo de padecer una enfermedad cardiovascular.

Este dia surge como plataforma para poder desarrollar actividades de referencia, asi como para emprender,
cohesionar e impulsar acciones politicas y sociales en distintos lugares de Espafia, y Europa, en colaboracion con
las alianzas de paises iberoamericanos (ALIBER) y la organizacion europea de enfermedades raras (EURORDIS).
El primer afio que se conmemoro fue en 2013.

AELIP como en ediciones anteriores, mediante una propuesta a los plenos de los ayuntamientos entre los que cabe
destacar los ayuntamientos donde la entidad tiene sede o delegacion como son Murcia, Totana, Santiago de
Compostela, Vigo, Mahdn o Huelva entre otros, ha solicitado que se unan a esta campafia con la intencion de
colaborar y dar visibilidad, adhiriéndose al manifiesto de la Asociacion Internacional de Familiares y Afectados
de Lipodistrofias (AELIP)

El nuevo Decalogo puede descargarse en el siguiente enlace:



https://www.aelip.es/dia-mundial-lipodistrofias-31.asp
https://www.aelip.es/dia-mundial-lipodistrofias-31.asp
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Las Lipodistrofias estuvieron presentes en el
Partido Real Murcia-UD Ibiza con motivo del Dia
Mundial de las Lipodistrofias
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Edificios emblematicos, ayuntamientos y
espacios publicos de todo el territorio nacional se
iluminan de color turquesa con motivo del DIA
MUNDIAL DE LAS LIPODISTROFIAS
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AELIP celebro con éxito la Octava Edicion de Ia"
Velada por las Lipodistrofias" arropada por el
pueblo de Totana

La Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP), celebré ante una plaza de la constitucion
abarrotada la octava edicion de la Velada por las Lipodistrofias,

Arropados por el pueblo de Totana se iluminaron con solidaridad las Siglas de AELIP con el encendido de velas y con la lectura
por parte de los miembros de la corporacion municipal de un decéalogo con las principales reivindicaciones y necesidades de las
personas que conviven con estas patologias.

La actividad conté ademas con la participacion de las bandas de cornetas y tambores de Totana y la asistencia de presidentes o
representantes de casi todas las hermandades y cofradias de Totana.

La presidenta de AELIP destacd que un afio mas hemos conmemorado el dia mundial de las lipodistrofias (31 de Marzo), en
nuestra celebracion de la velada anual de la asociacion AELIP para dar visibilidad a las lipodistrofias, recaudar fondos para la
investigacion y mejorar la calidad de vida de afectados y sus familias que padecen algun tipo de lipodistrofia. Esta velada se
hace posible gracias a la participacién y colaboracién del Ayto. de Totana y su corporacién municipal, y de forma especial a las
bandas y agrupaciones musicales de las hermandades del Ilustre Cabildo Superior de procesiones de semana Santa de Totana.

Este afio, ademas han colaborado comercios y empresas siguientes: . MAPRE SEGUROS, SERVIRAIN S.L, TALLERES
NORBERTO , VALERA SALAZONES , CAFETERIA EL FARO, TOTANA NOTICIAS, ELECTRODOMESTICOS EL
PARQUE, CIUDAD DE TOTANA NOTICIAS Y AGROSANA
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Miembros de Ia UNION MUSICAL DE TORRE
PACHECO se suman a las muestras de solidaridad
por el DIA MUNDIAL DE LAS LIPODISTROFIAS
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https://www.facebook.com/hashtag/aelip?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVzF71ozqzXdIloFYEE5NdpNPITKLkbQnWmzzy0mz01sPzEMbKmSpwSnK6xkNnhEj-2tYVjDEcDwZdEcT9k_jZLZ8EYMrd1jlhHzIf_jpnkaGUJ-5duTkXI0Ai_Rz-vrToq6WdvpiCHmhFSi_T-GZnvzQ0yXfZrRXuyG-naoTUbaAENsqSeeeILz8jbjTHC7Mk&__tn__=*NK-R
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El Reloj de los italianos y el Palacio Municipal de
Chascomus en Buenos Aires (Argentina) se
ilumina de Turquesa Con motivo del

DIA MUNDIAL DE LAS LIPODISTROFIAS

#WLD2024 #TreatmentEquity

#Lipodystrophy #AELIP
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AELIP Comparte con motivo del Dia Mundial el
documento denominado "La trayectoria del
paciente"

RECORRIDO DEL PACIENTE CON LIPODISTROFIA GENERALIZADA wo
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Con motivo del . ~“DIA MUNDIAL DE LAS LIPODISTROFIAS - ' DE
MARZO
AELIP ha querido compartir este documento denominado "'La trayectoria
del paciente' creado con las aportaciones de las Asociaciones de Pacientes
con de todo el mundo y que ha contado con la colaboracion

de donde se describe el recorrido de un paciente con
Lipodistrofia desde los primeros sintomas hasta que consigue un tratamiento
en los casos indicados para ello.



https://www.facebook.com/hashtag/lipodistrofias?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZXyLYXFHqLyrH1T73JKCEqezTPsNqp5Gy6l5hs-ZOgVvXhtUJO4XWRnndwyKljHme1ddjS4dtVyZuXbr8B5AbOX2RW84V5Lsr5cjHT_yC5bd14r0YSrLTkHyOFDOGTK3nrsFjtYYDJcaMFBRNMjJQOYZ66hcfDGZyG1SLOGxRkNyWSWx1zocf36Rmujv6K19Mw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/lipodistrofias?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZXyLYXFHqLyrH1T73JKCEqezTPsNqp5Gy6l5hs-ZOgVvXhtUJO4XWRnndwyKljHme1ddjS4dtVyZuXbr8B5AbOX2RW84V5Lsr5cjHT_yC5bd14r0YSrLTkHyOFDOGTK3nrsFjtYYDJcaMFBRNMjJQOYZ66hcfDGZyG1SLOGxRkNyWSWx1zocf36Rmujv6K19Mw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/ChiesiSpain?__cft__%5b0%5d=AZXyLYXFHqLyrH1T73JKCEqezTPsNqp5Gy6l5hs-ZOgVvXhtUJO4XWRnndwyKljHme1ddjS4dtVyZuXbr8B5AbOX2RW84V5Lsr5cjHT_yC5bd14r0YSrLTkHyOFDOGTK3nrsFjtYYDJcaMFBRNMjJQOYZ66hcfDGZyG1SLOGxRkNyWSWx1zocf36Rmujv6K19Mw&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/ChiesiSpain?__cft__%5b0%5d=AZXyLYXFHqLyrH1T73JKCEqezTPsNqp5Gy6l5hs-ZOgVvXhtUJO4XWRnndwyKljHme1ddjS4dtVyZuXbr8B5AbOX2RW84V5Lsr5cjHT_yC5bd14r0YSrLTkHyOFDOGTK3nrsFjtYYDJcaMFBRNMjJQOYZ66hcfDGZyG1SLOGxRkNyWSWx1zocf36Rmujv6K19Mw&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/hashtag/wld2024?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZXyLYXFHqLyrH1T73JKCEqezTPsNqp5Gy6l5hs-ZOgVvXhtUJO4XWRnndwyKljHme1ddjS4dtVyZuXbr8B5AbOX2RW84V5Lsr5cjHT_yC5bd14r0YSrLTkHyOFDOGTK3nrsFjtYYDJcaMFBRNMjJQOYZ66hcfDGZyG1SLOGxRkNyWSWx1zocf36Rmujv6K19Mw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/treatmentequity?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZXyLYXFHqLyrH1T73JKCEqezTPsNqp5Gy6l5hs-ZOgVvXhtUJO4XWRnndwyKljHme1ddjS4dtVyZuXbr8B5AbOX2RW84V5Lsr5cjHT_yC5bd14r0YSrLTkHyOFDOGTK3nrsFjtYYDJcaMFBRNMjJQOYZ66hcfDGZyG1SLOGxRkNyWSWx1zocf36Rmujv6K19Mw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/lipodystrophy?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZXyLYXFHqLyrH1T73JKCEqezTPsNqp5Gy6l5hs-ZOgVvXhtUJO4XWRnndwyKljHme1ddjS4dtVyZuXbr8B5AbOX2RW84V5Lsr5cjHT_yC5bd14r0YSrLTkHyOFDOGTK3nrsFjtYYDJcaMFBRNMjJQOYZ66hcfDGZyG1SLOGxRkNyWSWx1zocf36Rmujv6K19Mw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/aelip?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZXyLYXFHqLyrH1T73JKCEqezTPsNqp5Gy6l5hs-ZOgVvXhtUJO4XWRnndwyKljHme1ddjS4dtVyZuXbr8B5AbOX2RW84V5Lsr5cjHT_yC5bd14r0YSrLTkHyOFDOGTK3nrsFjtYYDJcaMFBRNMjJQOYZ66hcfDGZyG1SLOGxRkNyWSWx1zocf36Rmujv6K19Mw&__tn__=*NK-R
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GRACIAS POR FORMAR PARTE DE LA FAMILIA AELIP

FRELP

Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias
www.aelip.org




