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Santiago de Compostela sera Capital mundial de
las lipodistrofias los proximos 15 y 16 de
noviembre

La Asociacion Internacional de
Familiares y Afectados de
Lipodistrofias AELIP organizara el
15y 16 de noviembre la Xll edicion
del Simposium Internacional de
Lipodistrofias.

El Aula Magna Del Edificio
Docente Roberto Novoa Santos -
USC se convertira durante dos
dias en la capital mundial de las
e LipOdistrofias con la celebracion

del XIl simposium Internacional de

PRO GRAMA Lipodistrofias, un evento en el que
se exponen los avances en la

XII SIMPOSIUM investigacion en Lipodi.strofias y
INTERNACIONAL el [festencore ot
DE LIPODISTROFIAS prestigio internacional, familias y

personas afectadas por esta

2 024 enfermedad ultra rara.

15 y16 de noviembre

SANTIAGO DE COMPOSTELA

El Simposium presentara en su
primer dia una jornada cientifica
llevada a cabo por expertos de
ambito internacional, donde se
expondran los avances vy
actualizaciones en la investigacion
en Lipodistrofias.

En la segunda jornada los protagonistas seran los afectados, y el equipo de profesionales de la
asociacion AELIP. Este evento reunira a mas de 600 participantes entre los que cabe destacar los
estudiantes de medicina de la USC mostrando un gran Interés por estas patologias infrecuentes que
tienen su centro neuralgico en Santiago de Compostela con la Unidad de enfermedades Tiroideas y
Metabolicas UETEM.
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AELIP celebr6 su asamblea general de socios el pasado
19 de junio

Skyllie Abelha

La Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP) celebro
ayer martes 18 de junio su asamblea general de socios.

El Centro Multidisciplinar "Celia Carrion Pérez de Tudela", ubicado en Totana, acogio de
forma presencial la asamblea general de socios de 2024 que también se pudo seguir a
través de la plataforma digital de Zoom por videoconferencia.

La reunion contemplo 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 economica y de actividades del pasado ano. Asimismo, se aprobd el Plan de
trabajo del ano 2024 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. Otro de los puntos fue
la renovacion de los cargos electorales con la nueva junta directiva 2024-2028

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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Fundacion La Caixa entrega a AELIP un cheque
de 2000€ de su programa "Ayudas a proyectos
de accion social"
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Responsables de la oficina de La Caixa en Totana visitaron la tarde de ayer la sede de la Asociacion internacional
de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP) para hacer entrega de un cheque por importe de 2000€ que
"fundacion La Caixa ha otorgado a AELIP a través de su programa de proyectos de accion Social.

Dicha cuantia econémica permitira a AELIP consolidar su "Servicio de Atencion Psicosocial a personas y familias
afectadas por Lipodistrofias" que pretende posicionarse como un servicio de referencia en el panorama nacional
para las personas afectadas por lipodistrofia, sus familias y cuidadores, asi como para los colectivos y entidades
implicadas, proporcionando informacion, orientacion, apoyo psicologico, juridico y politico, prestando consejo
inmediato sobre la mismay las posibles alternativas de afrontamiento y tratamiento que procedan, implementando
un servicio Unico y exclusivo para las personas y familias afectadas de Lipodistrofia en Espana.

La presidenta de AELIP Naca Perez de Tudela Canovas quiere agradecer a Fundacion la Caixa este impulso
econoOmico para seguir desarrollando una cartera de servicios que permita mejorar la calidad de vida de las familias
y personas afectadas por estas patologias ultra raras denominadas "Lipodistrofias Infrecuentes”

AVEL P

Asociacién Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias
www.aelip.org
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Se presenta en Salamanca la novela de Ivan de la
Varga Franco "“Un puente entre dos miradas”
SOIldal‘lO con AELIP

El pasado sabado 15 de junio se presenté en Salamanca El libro del autor Ivan de la Varga Franco
“Un puente entre dos miradas", y que es solidario con la Asociacion AELIP.

El autor presentd a todos los asistentes su libro a través del cual donara a la asociacion parte de los
beneficios que se recauden con la venta del mismo

“Un puente entre dos miradas" es una de esas novelas que te atrapa desde la primera pagina y que
ademas lleva por bandera la solidaridad con las personas y familias que conviven con una
Lipodistrofia infrecuente en el mundo, ya que parte de las ventas de ejemplares seran donados a
AELIP permitiéndole seguir apoyando la Investigacion en Lipodistrofias y contribuir al mantenimiento
de la cartera de servicios que la entidad desarrolla para la atencion de estas patologias
infrecuentes.

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.



https://www.aelip.es/sindrome-werner.asp
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El estadio "Juan cayuela" acogio el II Torneo
Solidario Futbol Base Centros educativos de
Totana a beneficio de D'genes y AELIP

El sdbado 22 de junio fue un dia de solidaridad y deporte en el campo municipal «Juan Cayuela» de Totana donde se
pudo vivir una bonita jornada en la que nifos del municipio participaron en el Il Torneo Solidario Futbol Base Centros
educativos de Totana, organizado por la Pefa Barcelonista Totana y Escuela Deportiva Santa Eulalia PB Totana, a
beneficio AELIP y D’genes La jornada contd con una barra solidaria, cuyos beneficios también se destinaron a ambas
entidades. Unos 250 nifios participantes disfrutaron de una jornada de convivencia practicando futbol y compartiendo
los valores de este deporte con otros nifios de diferentes centros educativos de Totana.

La presidenta de AELIP Naca Perez de Tudela quiere dar las gracias a los promotores de este Il Torneo Solidario Futbol
Base, y de manera especial al corazén del mismo, Andrés Martinez, monitores de la Escuela Deportiva Santa Eulalia,
voluntarios de la Pefia Barcelonista Totana, grupo Andarines y asociaciones AELIP y D’genes.

Agradecimiento también al Ayuntamiento de Totana su apoyo, asi como a las diferentes entidades y empresas
colaboradoras, que con sus aportaciones y colaboracién han hecho posible el desarrollo de este evento, como Club
Olimpico de Totana, Salvador Gdmez, Aquadeus, Craleo, Asociacion de cortadores de jamon ASOJAM, TotanaNoticias,
Etosa Constructora, Asadero de Pollos Juana Mari, D'Preel, Antonio Caiizares, D'Tonys, Talleres Norberto,
Electrodomésticos El Parque, FRAMUSA, ECamisetas, Floristeria Del Carmen, Semilleros del Sureste, Construcciones
Oromaza, Angel Linares, Motos Radl, ServiRain, Servicio de maquinaria agricola El Trueno, Totana ecoldgico SL, Consum,
El Lute, Embutidos Moremar, El Pozo, Pastelerias El Sereno, Calzados Carridon, Neumaticos Totana, Vigala Pasteleria,
Federacion Pefias Barcelonistas Region de Murcia, Atmodsfera Sport, Carniceria charcuteria Miguel, Etosa Distribuciones
Carrion.
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AELIP ya dispone del numero de loteria de
navidad solidario con las personas y familias que
conviven con una Lipodistrofia en el mundo

La Asociacion Internacional
de Familiares y Afectados de
Lipodistrofia ya dispone del
numero de loteria de navidad

correspondiente al sorteo |

gue se celebrara el proximo
22 de diciembre.

"Llena de vida con tu

ilusion la magia de la

Navidad de las
personas con
Lipodistrofias"

Este ha sido el lema que
desde la entidad, se ha
escogido para animar a todo
el mundo a participar de
forma solidaria con AELIP
ayudando asi a mantener la
cartera de servicios vy
apoyando las lineas de
investigacion en
Lipodistrofias.

La presidenta de AELIP,
agradece a todas las
personas que colaboraran
con la adquisicion del décimo
de este aflo cuyo numero es
el 12331.

I

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

AELIP recuerda a todas las personas interesadas en el mismo que
pueden hacer sus reservas llamando al +34 692397840 o por email

a info@aelip.org



mailto:info@aelip.org
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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 afio, posibilitando llevar los mufiecos solidarios a actos benéficos,
cumpleanos y comuniones entre otras, colaborando solidariamente con la asociacion 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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El Servicio de Informacion y Orientacion en Lipodistrofias
(SIOLIP) ha atendido un total de 17 consultas relacionadas
con la patologia en el primer semestre del aio

/ freem El Servicio de Informacion y Orientacion en

~ Lipodistrofias (SIOLIP) de la Asociacion Internacional
de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP) ha
atendido un total de 17 consultas relacionadas con
las lipodistrofias en el primer semestre del 2024.

Este servicio ha recibido consultas relacionadas con
estas patologias tanto por parte de profesionales
sanitarios, estudiantes, representantes de
asociaciones, asi como familiares y afectados por
Lipodistrofia.

\ = 4 " ~ | EI 85% de las consultas se recibieron via whatsapp y
& T NS email yel 15% restante se ha completado con
| consultas recibidas a través de llamadas telefonicas

y el formulario de solicitud de la web de AELIP.

Las consultas mas demandas siguen siendo conocer a un profesional de referencia en el pais de
origen, tener acceso a los tratamientos autorizados para este tipo de patologias infrecuentes asi
como realizar consultas relacionadas con la nutricion y dieta adecuada para este tipo de trastornos
metabolicos.

Estos datos reflejan, a juicio de AELIP, la importancia de estar presente en Internet via web y redes
sociales y de adaptar este servicio a las nuevas tecnologias.

Las Lipodistrofias infrecuentes son unas enfermedades ultra raras con una prevalencia muy baja
entre la poblacion, lo que hace que se pueda hablar de una gran demanda del servicio si se analiza
el nidmero de consultas recibidas en este tiempo en proporcion a la incidencia de ésta.

La presidenta de AELIP Naca Pérez de Tudela Canovas, quiere agradecer personalmente a los
principales financiadores tanto del ambito publico como del privado que con sus aportaciones hacen
de este servicio una herramienta muy valiosa y necesaria para las familias y personas que conviven
con una Lipodistrofia en el Mundo. Gracias por ayudarnos a seguir ayudando.

Las personas que deseen contactar con el SIOLIP pueden hacerlo a través
de WhatsApp en el niumero de teléfono +34 692 39 78 40; a traves de las redes sociales
en las que esta presente AELIP (Twitter, Facebook o Instagram); via e-mail en
los correos electronicos info@aelip.org o siolip@aelip.org

O en el formulario de contacto de laweb de AELIP https://www.aelip.es/contacto.asp
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REGENERON, SPONSOR Y MIEMBRO ORO DE
AELIP

ISTS > PATIENTS > MEDICAL PROFESSIONALS > INVESTORS AND MEDIA > CAREERS >
REGENERON'"
ABOUT - TECHNOLOGY ¥ MEDICINES ¥ RESPONSIBILITY
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MAKE LIFE-CHANGING MEDICINES

PAUSE

Regeneron News: Feb 28th

Kevzara® (sarilumab) Approved by FDA as . - Now al_’Pl'Pvet_l for >
First and Only Biologic Indicated for Wfibesoep a new indication
Patients with Polymyalgia Rheumatica

= A Now approved for
Followus: W in ¥ i) 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 ainos 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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