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EL DIA MUNDIAL DE LAS LIPODISTROFIAS
Surge en el afio 2013 como plataforma para poder desarrollar actividades de referencia, LIPODISTROFIAS/METRELEPTINA

asi como para emprender, cohesionar e impulsar acciones politicas y sociales en distintos

lugares del mundo en colaboracién con las alianzas de paises internacionales. (.‘ES JUSTO QUE TU Wm
AELIP celebra a nivel internacional en marzo, la Campaifa de sensibilizacion mas DEPENDA pETU GQDIGO POST’AL?

importante del afo: el Dia Mundial de las Lipodistrofias 31 de marzo

I SIN ACCESO A METRELEPTINA

Esta campafia es impulsada por la Organizacion Europea de Enfermedades Raras B CON ACCESO A METRELEPTINA
(EURORDIS) por la Federacién Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER) y se desarrolla en
coordinacion con la Alianza Iberoamericana de Enfermedades poco frecuentes (ALIBER)
Rare Diseases International (RDI), Sociedad espafiola de lipodistrofias (SEL) y el Consorcio

Europeo de Lipodistrofias (ECLIP)

¢Es justo que tu vida dependa de tu codigo postal?

El 31 de marzo se celebra el Dia Mundial de las Lipodistrofias, una fecha para dar
visibilidad a estas enfermedades raras caracterizadas por la pérdida anormal de tejido : : £
adiposo y sus graves complicaciones metabdlicas. W ‘ \

Este afio, la campafiia pone el foco en el acceso en equidad a la metreleptina, el Unico
tratamiento autorizado actualmente para las lipodistrofias, aprobado por la Agencia

www.aelip.org

»

garantizada, lo que genera una preocupante desigualdad entre pacientes. ' 0

Porque cuando hablamos de salud, no deberia importar dénde vivas. b um o
DIAAMU LAS

Hoy alzamos la voz por un acceso justo, equitativo y sin barreras al Unico tratamiento - LIPOD TRO L‘-S

Europea del medicamento. Sin embargo, en Espafia su financiacién publica no esta
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disponible. Por las personas con lipodistrofia. Por su derecho a vivir.
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Fines y Objetivos del Dia Mundial

Entre los objetivos de AELIP para esta campana:

v Sensibilizar sobre la problematica de salud publica que suponen las
lipodistrofias.

v" Poner en marcha acciones que repercutan en evitar el aislamiento social
qgue en muchos casos sufren los afectados y familiares con lipodistrofias.

v Realizar actividades de difusién de las caracteristicas y particularidades
de las lipodistrofias.

v" Concienciar a la sociedad sobre el impacto fisico, metabdlico y
emocional que tienen en la vida de las personas afectadas.

v Llevar a cabo acciones de coordinacidn con todas las partes implicadas:
pacientes, administracion publica, profesionales de la salud, etc., para la
busqueda de recursos y mejora de la atencidn de los afectados.

v" Defender la equidad en el acceso al tratamiento, especialmente a la
metreleptina, Unico farmaco autorizado para las lipodistrofias.

v" Denunciar la desigualdad territorial en el acceso a tratamientos en
Espana

v Promover el derecho a wuna atencién sanitaria justa,

ASOCIACION INTERNACIONAL DE FAMILIARES Y AFECTADOS DE LIPODISTROFIAS - AELIP

independientemente del lugar de residencia.
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éPor qué un gesto?

Porque es un elemento distintivo que favorece la adhesion de
todas las personas a la Campaiia. Genera un sentimiento de
union y cohesién en torno a las personas con Lipodistrofias y
ejemplifica la idea conceptual de la Campaiia de una manera
facil y sencilla. El origen del gesto nace del apoyo a la

investigacion Lipodistrofias
¢Qué gesto vamos a impulsar?

Gesto: Campaia “L” formar una L con el dedo pulgar e indice
de la mano izquierda ¢Qué queremos inspirar? ¢ Por qué este

gesto?

o Este gesto simboliza la “L” inicial de la Palabra

Lipodistrofias
o Transmite un mensaje de unién y acompaiamiento.

« Traslada positivismo, sensacion de victoria.
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¢QUE ACCIONES VAMOS A REALIZAR DESDE AELIP?

1.Solicitud de adhesion al manifiesto por las Lipodistrofias a ayuntamientos de
todo el territorio nacional.

Con motivo del Dia Mundial de las Lipodistrofias, el manifiesto elaborado por AELIP constituye una pieza central j
de la accion institucional vinculada a esta fecha. Se trata de un documento estratégico cuyo objetivo es ’ MAN”?HE@T@
D/A MUNDIAL DE LAS LIPODISTROFIAS 2026

trasladar a la sociedad, a los profesionales sanitarios y a las autoridades publicas una posicidn clara
fundamentada y colectiva sobre la realidad que viven las personas afectadas por estas enfermedades

Las ofias son raras, graves, i y. en algunos
casos, Provocan total o parcial de tejido

o

adiposo y severas, dano 5

y impacto fisico, y social
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raras.
Su funcidn principal es visibilizar la magnitud y gravedad de las lipodistrofias, destacando su caracter
crénico, su potencial riesgo vital y el profundo impacto fisico, psicolégico y social que generan. Al

mismo tiempo, el manifiesto cumple una labor de sensibilizaciéon y concienciacién, poniendo de
la falta de formacion

a investigar las boses g
nvestigar las bases genéticas y moloculares de ostas

relieve problemdticas estructurales como el retraso diagndstico,
especializada y las desigualdades en el acceso a tratamientos.

ogistro y mapa interna
acional de especialistas qu e facilite al a, al conocimien
nto y reduzca
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Ademas, el documento actia como una herramienta de incidencia y reivindicacién, ya que
formula demandas concretas dirigidas a instituciones sanitarias, organismos publicos, / ;
sociedades cientificas y agentes del ambito de la salud. Estas peticiones buscan impulsar
mejoras reales en diagndstico precoz, derivacion a centros de referencia, investigacion,
coordinacidn internacional y equidad terapéutica El manifiesto no solo informa, sino que
articula la voz colectiva de pacientes, familias y profesionales, convirtiéndose en un

instrumento clave para promover compromisos, orientar politicas sanitarias y avanzar

@quitativoy no depender " del lugar de reside,

Ide Salug

9 M(YhELEva A
r.‘czsosrtoo
visteri de Sanid ”D’C’a”fs DEEQUIDAD
omb

8. La equidad territorial

50 dela 1 mPaNis larmacéuticy
ehelponepromacts e omeaLave elomen os
paises surope

egaciaciones
aciones para alcanzay un

10 UIDAD YIUSTICIA SANITARIA
en

e o200 postal i de dec

Sponsabilidag 1.-1, st €S administrativas.

& sanitario,

%4 $ ”ELP ;.

hacia un modelo de atenciéon mas justo, especializado y accesible.
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2.Campaiia en redes sociales

La campaiia en RRSS con motivo del Dia Mundial de las Lipodistrofias tiene como finalidad principal promover un cambio

31D EIMARZOY real en la situacion sanitaria y social de las personas afectadas, impulsando la equidad en el acceso a diagndstico,
DIAMUNDIANDE|PAS atencion especializada y tratamientos. A través de acciones de sensibilizacion y difusion, se busca visibilizar que las
HPODISTHROEIASE lipodistrofias son enfermedades raras, graves y frecuentemente
desconocidas, cuya invisibilidad contribuye al retraso diagndstico y al
empeoramiento clinico 31IDE

MUNDIAL DELAS]
LIRODISTROEIAS:

Asimismo, la iniciativa pretende concienciar a la sociedad y a los
responsables institucionales de que la rareza de una enfermedad no
puede justificar desigualdades en derechos ni en atencién sanitaria, y que
la falta de acceso a recursos terapéuticos o a profesionales formados
tiene consecuencias directas en la salud y la calidad de vida de quienes
conviven con estas patologias

En este contexto, la campaiia actia como una herramienta de movilizacién social y de incidencia institucional
destinada a generar compromiso, promover decisiones politicas y avanzar hacia un modelo sanitario mas justo,

accesible y basado en la igualdad efectiva.

#Lipodistrofia #EquidadEnSalud #SinLeptinaNoHayVida
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3.Acciones de visibilidad en eventos deportivos retransmitidos por television.

La presencia de la campaia en eventos deportivos televisados transforma un gesto simbdlico en una
accion de alto impacto comunicativo, capaz de amplificar la visibilidad, reforzar la legitimidad de la
reivindicacion y acelerar la sensibilizacion social sobre las lipodistrofias.
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#Lipodistrofia #EquidadEnSalud #SinLeptinaNoHayVida
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4.Campana de sensibilizacion en colegios e institutos a través del cuento “Celia

una princesa poco frecuente”

~Celin =
sy o E@g@e frecuente
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Durante el mes de marzo, AELIP desarrolla en colegios e institutos de toda
Espaifia un programa de charlas formativas y de sensibilizacién con
motivo del Dia Mundial de las Lipodistrofias. Esta iniciativa educativa
tiene como finalidad acercar al alumnado la realidad de estas
enfermedades raras, fomentando el conocimiento, la empatia y la
conciencia social desde edades tempranas.

Las sesiones permiten explicar de forma clara y adaptada qué son las
lipodistrofias y cuales son sus implicaciones médicas y sociales. Como
parte de la actividad, el alumnado conoce la historia de Celia a través del
cuento «Celia, una Princesa Poco Frecuente», un recurso pedagogico que
facilita la comprension de la enfermedad desde una perspectiva cercana

y humana.

Asimismo, las charlas ponen en valor el papel fundamental de la
investigacion cientifica como motor de esperanza y mejora de la calidad de

vida para las personas afectadas y sus familias en todo el mundo.

El objetivo principal de este programa es dar voz y visibilidad a las lipodistrofias, a quienes conviven con ellas y a la necesidad de impulsar

el conocimiento cientifico y el compromiso social como herramientas esenciales para avanzar hacia una mayor equidad en salud.

#Lipodistrofia

#EquidadEnSalud #SinLeptinaNoHayVida
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5.lluminacién de color turquesa de Espacios publicos en ESPANA

Cada 31 de marzo, diversas ciudades espafiolas se suman a la conmemoracién del Dia Mundial de las Lipodistrofias iluminando
de color turquesa edificios emblematicos, ayuntamientos, fuentes y monumentos.

Esta accidn simbdlica busca:

Dar visibilidad a estas enfermedades raras y poco conocidas.

Sensibilizar a la poblacion sobre el diagndstico temprano.

Mostrar apoyo institucional a pacientes y familias.

La iluminacién ornamental se coordina normalmente entre AELIP Y las autoridades locales y dreas de cultura o salud publica.
Aunque los edificios participantes cambian cada afio, la iniciativa mantiene un mensaje constante: convertir el espacio urbano

en un altavoz visual para la concienciacién social.
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6.ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACION Y CAPTACION DE FONDOS

Organizaremos actividades de visibilidad, sensibilizacion y captacion de fondos como la “VELADA POR LAS LIPODISTROFIAS” y las “Ili
JORNADAS DE CONVIVENCIA SOLIDARIA DE FUTBOL BASE” entre otras

ORNADA - CONVIVENCIA
'TIDARIA“ FUTBOL BASE
_'.ﬁ-—*-ﬂ'

LIPODISTROFIAS ;'.'. ’
- “DiA MUNDIAL TOTANA”
g Al 87

‘ e ‘ e [
VIERNES*n 6 DE MARZO A LAs 20:30H | Sty i it
PLAZA BALSA VIEIA

Infantil 12y 22 ESO Més Informaclon Andres 636477030

a &

ORGANIZA COLABORA

Ayuntamiento
de Totana

Jlustre Cabildo Superior de Procesions”
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¢Como puedo apoyar el Dia Mundial de las Lipodistrofias?

1. Comparte diariamente en Redes sociales las historias de los 31 dias de la campaia
Comparte en Redes Sociales las historias estos 31 dias con los hashtags
Las Lipodistrofias Existen, los derechos también.

#Lipodistrofias #EquidadEnSalud #SinLeptinaNoHayVida
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2.Solicita en tu municipio la iluminacidon de color turquesa el proximo 31 de marzo de
algun edificio emblematico, consistorio, fuentes y sube una foto a las redes sociales
con los hashtags #Lipodistrofias #EquidadEnSalud #SinLeptinaNoHayVida
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3.Apoya y comparte el manifiesto por las Lipodistrofias 2026

Las lipodistrofias son enfermedades raras, graves, cronicas y, en algunos

casos, potonclalmonm mortales P ia total o parcial de tejido Q'
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El retraso diagndstico, |a falta de fo ion y la desi denel a o
tratamientos agravan ain mas |a situacion.

1.DIAGNOSTICO SIN DEMORAS
Bastade inajes médicos. Es L de clinicay
evitar anos deincer ydaho I

2.DERIVACION EFECT IVAACENTROSDEREFERENCM

Es (undamenwl que todas las C id: i la i on real y agil al CSUR de enfermedades
1a Unidad de Ref ia de Lipodistrofias del Complexo o el Sy -

Compostala. La deslgnacloﬂ de un CSUR debe traducirse an acceso efectivo.

3.FORMACION ESPECIFICA
Las lipodistrofias deben formar parte de la formacion reglada en Pediatria, Endocrinologia y Atencion Primaria. No se
puede diagnosticar lo que no se conace.

4.INVERSION ENINVESTIGACION
Es‘imprefciwiblf contar can financiacion Dubll‘ica estable para i i éti | de estas
y

5.MAPA INTERNACIONAL DE EXPERTAS Y EXPERTOS
Resulta necesario crear un registro y mapa de ialistas que facilite el acceso al conocimiento y reduzca
desigualdades territoriales.

6. OOMPROMISO DELAS SOCIEDADES CIENTIFICAS
Las d ficas deben (] de forma : , guias clinicas, grupos de
trabajo y programas de investigacion.

7.APOYO AL CONSORCIO EUROPEO DE LIPODISTROFIAS
Es esenclal y reforzarel Id: lonal & las redes europeas que trabajan en investigacion y coordinacion
clinica.

8.EQUIDADENELACCESOA IAEDICAMENTOS HUE!FANOS
Elaccesoalos d be ger y der del lugar de residencie. La equided territorial es
una obligacion del Sistema Naci “'Salud

9.METRELEPTINA: ACCESO EN CONDICIONES DE EQUIDAD
Se solmla al Ministerio de Sanidady a la compania larmaceuhca Chiesi que retomen las negociaciones para alcanzar un
di preci dela ya an otros paises auropeos.

10.EQUIDAD Y JUSTICIA SANITARIA
La vids, la salud y | esperanza de vida no pueden depender de un codigo postal ni de decisiones administrativas.
Idad enel accesoal d yal | sistema sanitario.

RARE
DISLASES
INTERNATIONAL
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4.Sube tu foto con el gesto de la
L (con el dedo pulgar e indice
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#Lipodistrofias #EquidadEnSalud #SinLeptinaNoHayVida
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CALENDARIO ACTIVIDADES PROGRAMADAS DIA MUNDIAL

1. ILUMINACION DE COLOR TURQUESA EDIFICIOS EMBLEMATICOS Y ADHESION DE PLENOS AL
DECALOGO (31 DE MARZO)

TOTANA, ALHAMA DE MURCIA, CARTAGENA, MURCIA, CONSEJERIA DE SALUD RM, MOGUER, HUELVA, RUBI, SANTIAGO DE
COMPOSTELA, VIGO.

2. ACCIONES FORMATIVAS
TOTANA

- JUEVES 26 DE FEBRERO (COLEGIO SAN JOSE)
LUNES 9 DE MARZO (IES JUAN DE LA CIERVA)
MARTES 10 DE MARZO (IES JUAN DE LA CIERVA)
MARTES 17 DE MARZO (CEIB EL PARETON)

- MOGUER
MARTES 24 DE MARZO (IES GARFIAS MOGUER)

ACCIONES EN DELEGACIONES INTERNACIONALES
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- ARGENTINA, REPLICAR DECALOGO Y CAMPANA
- PORTUGAL, REPLICAR DECALOGO Y CAMPANA
- PERU, REPLICAR DECALOGO Y CAMPANA

- HOLANDA, REPLICAR DECALOGO Y CAMPANA

3. ACCIONES DE VISIBILIDAD

TOTANA

- VIERNES 6 DE MARZO “VELADA POR LAS LIPODISTROFIAS”

- SABADO 28 DE MARZO “Ill JORNADA DE CONVIVENCIA SOLIDARIA FUTBOL BASE”

- 23 AL 31 DE MARZO EXHIBICION PANCARTA DIA MUNDIAL DE LAS LIPODISTROFIAS EN FACHADA CENTRO DE MAYORES
- MES DE MARZO RUTA SENDERISMO- ANDARINES TOTANA

MURCIA

- 23 DE MARZO AL 31 DE ABRIL EXHIBICION PANCARTA DIA MUNDIAL DE LAS LIPODISTROFIAS EN FACHADA CONSEJERIA DE
SALUD DE LA REGION DE MURCIA

- SABADO 28 DE MARZO “UCAM BASKET- BILBAO BASKET”
- 5 DE ABRIL “REAL MURCIA VS ATLETICO DE MADRID B”

#Lipodistrofias #EquidadEnSalud #SinLeptinaNoHayVida



