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Tengo el placer de presentaros el boletin de la
Alianza VHL 2021, el cual recoge la actividad
desarrollada por nuestra asociacion.

Un aflo mas seguimos conviviendo con la
Pandemia provocada por la COVID-19 lo que ha
supuesto seguir adaptdndonos a circunstancias
hasta ahora desconocidas y seguir avanzando en
este contexto.

A pesar de las dificultades e incertidumbres
provocadas por esta situacién, desde la Alianza
estamos muy contentos y satisfechos con todos los
avances y actividades que hemos podido
desarrollar a lo largo de todo el afio, iniciando dos
nuevos proyectos de investigacion, realizando
distintas actividades y ofreciendo atencién y apoyo
a todas las personas afectadas y familias.

Todo ello ha sido posible gracias a todas las
personas que nos apoyais. Gracias a todos
nuestros socios y colaboradores.

GRACIAS con mayusculas.
Un abrazo afectuoso

Susi Martinez
Presidenta de la Alianza VHL

Investigacion.

A finales de 2020, publicamos una nueva
convocatoria de subvenciones para proyectos de
investigacion de la enfermedad de von Hippel-
Lindau.

A lo largo de 2021 recibimos siete solicitudes con
diferentes propuestas.

De todas ellas fueron seleccionados dos proyectos:

Boletin 2021

1) Hemangioblastomas de SNC en la
enfermedad de VHL: Edicion génica para la
creacion de un modelo murino.

e Laduracién de este proyecto es de 1 ano.

e El coste total del proyecto becado por la
Alianza sera de 50.000 €.

e Los Investigadores principales son:
La Dra. Luisa M2 Botella (PhD) del Centro de
Investigaciones Bioldgicas Margarita Salas-
CSIC en Madrid del Departamento de
Biomedicina Molecular y el Dr. Angel Cuesta
(PhD) de la Universidad Complutense de
Madrid. Departamento  de Bioquimica,
Facultad de Farmacia.

En la foto podemos verlos junto al resto del equipo.

De izquierda a derecha, Luisa, Virginia, Angel y Lucia.

2) Sindrome VHL (von Hippel-Lindau): la
terapia génica como opcidn profilactica frente
al cancer.

e La duracién del proyecto es de 3 afios. Desde
septiembre de 2021 hasta septiembre de
2024,
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e El coste total del proyecto becado por la
Alianza sera de 150.000€. (50.000€ por afio).

e La Investigadora y coordinadora del proyecto
es la Dra. Edurne Berra de la Asociacion
Centro de Investigacidon Cooperativa en
Biociencias-Metabolismo and Cell Signalling
Diseases. Parque Tecnoldgico de Bizkaia-Ed.
801a.

El equipo de trabajo esta integrado por
investigadoras pertenecientes a 4 grupos de
investigacion: Terapia génica de enfermedades
hepaticas, Fisiopatologia de la hipoxia, Enfermedades
Hepaticas y Lipidos e Higado, liderados por las Dras.
Gloria Gonzalez-Aseguinolaza, Edurne Berra, M2
Jesis Perugorria y Patricia Aspichueta que
pertenecen a cuatro instituciones beneficiarias CIMA,
CIC bioGUNE, IS Biodonostia y UPV/EHU,
respectivamente.

De arriba abajo. De izquierda a derecha Dra. Gloria Aseguinolaza

Dra. Patricia Aspichueta, Dra. Edurne Berra, Dr. Jesus Bariales y Dra.
Matxus Perugorria

Patente.

Estamos muy contentos de poder anunciar que tras
los estudios satisfactorios en laboratorio del farmaco
ICI 118,551, este ha sido autorizado y cuenta con el
apoyo de una farmacéutica para comenzar los
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ensayos clinicos. Esperamos poder daros fechas
concretas en los préoximos meses.

Ayudas Joyce Graff

Destinadas a financiar la publicacion de trabajos de
investigacion en la enfermedad de von Hippel-
Lindau en revistas de alto impacto.

Las bases de Ayudas Joyce Graff que se propusieron
para el afo 2021 consisten en seguir apoyando
nuevos avances en la investigacion y difusion
cientifica de la enfermedad.

No obstante, este afio no ha habido candidaturas
para optar a estas ayudas dentro de la comunidad
cientifica.

Nuevo manual sobre la enfermedad de VHL.

Este afio, en el mes de abril publicamos el nuevo
manual actualizado de la enfermedad de von Hippel-
Lindau que podéis descargar en el siguiente enlace
de nuestra web.

https://alianzavhl.org/manual-de-von-hippel-lindau/

Avances institucionales en
Enfermedades Raras.

1) Aprobacion del Proyecto No de Ley
sobre enfermedades raras.

En marzo del pasado afio, Susi Martinez, presidenta
de la Alianza, Karina Villar, vicepresidenta y médico
de la Alianza y Rosalia Dominguez, Trabajadora Social
se reunieron en Toledo con el grupo politico
Ciudadanos en Castilla-La Mancha, concretamente
con Carmen Picazo, coordinadora y diputada en el
Congreso nos recibid para escuchar nuestras
demandas y necesidades.

Desde hace varios afos, este grupo politico, estd
trabajando en un Proyecto No de Ley sobre
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Enfermedades Raras que recoge las demandas y
necesidades de las personas afectadas y sus
familiares. Para ello le solicitaron revisién y asesoria
a Karina.

Este proyecto trata de desarrollar un Plan Especifico
sobre enfermedades raras que se articule a nivel
nacional y favorezca la calidad de vida de las
personas y familias afectadas.

Tras esta reunidén redactamos una carta a todos los
grupos con representacion parlamentaria en el
Congreso de Castilla-La Mancha solicitando la
aprobaciéon del Proyecto No de Ley que presentaria
el grupo politico Ciudadanos.

El grupo parlamentario del Partido Popular manifestd
su interés en reunirse con nosotras para conocer
también de cerca el proyecto y mostrarnos su apoyo.

Tras estas reuniones, el 22 de abril se presentd la
propuesta en la Cortes de Castilla-La Mancha siendo
aprobada por unanimidad.

Compartimos el enlace de la noticia que se publicé
en el periddico digital de Castilla-La Mancha.
https://www.eldigitalcastillalamancha.es/actualidad/
645466359/Unanimidad-por-la-atencion-a-las-
100000-personas-que-sufren-enfermedades-raras-
en-CLM.html

De momento estd pendiente su desarrollo y su
posible propuesta en el Congreso de los Diputados a
nivel nacional.

2) Resolucion de Naciones Unidas en
materia de Enfermedades Raras.

El pasado 16 de diciembre se aprobd la primera
Resolucién en Naciones Unidas para que las
Enfermedades Raras sean visibles y tenidas en
cuenta, reconociendo una serie de dificultades que
se dan en el ambito de las enfermedades raras y
que como sociedad debemos  abordar.
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Este paso conseguido a través de una
multitudinaria campafia organizada por EURORDIS,
Rare Diseases International y el Comité de ONGs
para enfermedades Raras ha tenido su culmen con
esta resolucion, que esperamos se traduzca en
medidas especificas para las enfermedades raras y
asi pueda garantizarse la calidad de vida para
personas afectadas y sus familias.

Compartimos el enlace con toda la informacion.

https://www.eurordis.org/content/united-nations-
resolution

3) Red de Tejido Asociativo en Castilla-La
Mancha.

En el mes de noviembre, tuvo lugar una reunién en
Toledo donde Karina Villar (Vicepresidenta de la
Alianza), Rosalia Dominguez (Trabajadora Social de
la Alianza) y Susi Martinez (Presidenta de la
Alianza) pudieron hablar con Nicolas Ost
de @intermediaccion, donde compartimos toda la
experiencia de la Alianza Espafiola de familias con
VHL en una entrevista en profundidad, que nutre el
proceso de Investigacion-Accion Participativa
puesto en marcha por la Unidad de Enfermedades
Raras de la Junta de Castilla La Mancha, con el
apoyo técnico de @intermediaccion . Ese proceso
busca consolidar el tejido asociativo en materia de
Enfermedades Raras en Castilla-La Mancha,
visibilizando ese colectivo, consolidando las
relaciones y sinergias entre las asociaciones y con
el resto de actores claves, generando mayor
conocimiento compartido.

Se trata, en resumen, de potenciar la colaboracion,
de aunar esfuerzos para perseguir juntos objetivos
que son comunes a todas las entidades como la
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mejor orientaciéon a las familias en el proceso de
busqueda de diagnéstico o la creacién de unidades
de atencién integral y especializada en
Enfermedades Raras.

De momento, hemos participado en dos reuniones
en las que se han ido marcando algunos grupos de
trabajo. Ya se han elaborado un par de videos para
comenzar a dar visibilidad a las enfermedades raras.
En el enlace podéis acceder a uno de ellos.
https://www.youtube.com/watch?v=E6gXv95RvTc.

Por otra parte, algunos de los objetivos son:

- Seguirnos las entidades mutuamente en redes
sociales para darnos mas visibilidad y abrir nuestros
circulos.

- Elaboracion de wun mapa de recursos de
enfermedades raras. Una herramienta muy rica e
importante a compartir para conocer toda la red de
recursos, es una herramienta viva que se puede ir
modificando conforme varien o se amplien los
recursos.

-Guia de entidades. Donde aparecen todas las
asociaciones que participamos y todas aquellas que
quieran formar parte.

- Manifiesto comun para el Dia de las Enfermedades
Raras.

Rosalia, nuestra Trabajadora Social ha participado en
la elaboracion del contenido del manifiesto.

Este manifiesto ha tomado forma de video donde han
participado las distintas entidades y nosotros
contamos con la participacion de Truji y su hijo
Ernesto, ambos afectados por la enfermedad de VHL.
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;Cuanto somos?

Mapa y grafico de numero de personas
Comunidades

afectadas y familias por
Autonomas en junio de 2021.

Ultima actualizacion, 22 de junio de 2021

Pais Vasco La primera cifra indica el nimero
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Ano del 20 aniversario de la Alianza.

Este afio con motivo del 20 aniversario de la Alianza,
adaptdndonos a las circunstancias provocadas por la
pandemia organizamos una serie de actividades
online con el fin de dar mas visibilidad a la
enfermedad de VHL, recaudar fondos para seguir
investigando y otras actividades dirigidas a nuestros
socios.

En la siguiente imagen puedes ver el cartel que
preparamos con motivo de nuestro 20 aniversario.

En nuestre vigégime anivergarieo
nueslre anice deseo sigue siendeo el rnigrme...

En el mes de enero (ampliado a lo largo del afio)
abrimos en la plataforma migranodearena.org una
campafia de recaudacion de fondos para colaborar
donde poder “regalar” investigacion con las distintas
aportaciones.

Organizamos la | Carrera virtual online gracias a la
plataforma Dorsall. Las personas podian inscribirse y
correr o caminar en su lugar de residencia y se les
pedia que subieran una foto a las redes con su
dorsal.

A continuacién, podéis ver el cartel elaborado de la
carrera con todos los patrocinadores.
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CARRERA VIRTUAL SOLIDARIA
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INSCRIPCION Y DORSAL
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- ./
Cartel | Carrera Virtual Solidaria VHL

Maria y Jesus con el Dorsal de la carrera compartiendo en redes

Participaron cerca de 200 personas, y entre todos los
participantes organizamos una rifa virtual gracias al
patrocinio y donaciones de distintas empresas de
distintos sectores que colaboraron, entre los
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multiples regalos habia una pata de jamédn, botellas
de vino, surtido de productos ecoldgicos, aceite de
oliva, embutidos, libros ilustrados, un vale para una
tienda de zapatos, caja de verduras y fruta ecolégica,
y una cesta de frutos rojos entre otros.
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PARA PARTICIPANTES EN LA CARRERA VIRTUAL

1. PARTICIPA EN LA CARRERA
2. COMPARTE TU FOTO CON EL DORSAL
3. ETIQUETANOS

DOMINGO 21 DE FEBRERD / 11:00 H. / Z0DM

N (] ¢ ; a8
NIZA (hé ,,O o tsmua SAEL0E @O trolla {ifsecy

UEDA del Alto Guadian

Cubslbérico Jacolva Villanova ™ babaria

También pudimos disfrutar de la colaboracion del
ilusionista Gabi y un taller de magia muy especial
dirigido a nuestras familias, donde pasamos una
mafiana de domingo muy entretenida y diferente.

Magi a\}w’( al
por of W.m(m

Actividad virtual
para socios de la Alianza
Domingo 24 de enero a las 11:00 h.

INTERESADOS PONERSE EN CONTACTO

@rra D

Dirigido también a nuestros socios tuvimos el placer
de contar con la colaboracion de Barbara Bezemer,
persona afectada por la enfermedad de VHL y coach
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qgue realizd una interesantisima charla sobre cdmo
afrontar la enfermedad de VHL desde la situacion de
la que parte cada uno. Grabamos su brillante charla
gue tenéis colgada en nuestra web o en el canal
youtube, dejamos el enlace para todos aquellos que
no pudisteis asistir o querais volver a escuchar.
https://www.youtube.com/watch?v=BJ9u5dg--
mI&t=2786s

fww@demmiwt@ 0 para afectadog vhe

El desarrollo de
nuestra consciencia

Através de la
plataforma:

Q zoom

Impartido por:

Barbara Bezemer
Coach y persona afectada por
la enfermedad de VHL

Sabado 10 de Abril « 15:00 h.

Plazas limitadas. Imprescindible reservar.
@ tsocial@alianzavhlorg (€ 621001 235

CREER de Burgos

Estamos muy agradecidos al Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras por su participacion y
predisposicidn para colaborar con nosotros.

Para el afio 2021 fue concedida la solicitud para
organizar un fin de semana en las instalaciones del
CREER con nuestras familias y profesionales teniendo
que ser lamentablemente suspendido por Ila
pandemia de la COVID-19.

Por ello y adaptandonos a las circunstancias
decidimos organizar una serie de talleres online que
pudieran ser de interés para nuestros socios.

Durante 2021 realizamos en colaboraciéon con el
CREER y sus profesionales dos talleres, en 2022 ya
hemos realizado un taller y al cierre de este boletin
estan pendientes al menos otros dos talleres.
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En 2021, los talleres fueron:

- Gestidn emocional de la enfermedad de VHL
impartido por Cristina Pérez, Psicdloga del
CREER.

e
P
Tabler de gestion emecienat
Cristina Pérez Vélez
Psicéloga del CREER Burgos

Para socios de la Alianza VHL
28 de enero 11:00 h. / Duracion 1 hora

n INTERESADOS PONERSE EN CONTACTO -~

L info@ali l.org 616050514 -
e tsocial@alianzavhl.org 621001235 cres

- Cbébmo abordar la enfermedad de VHL en el
entorno familiar. Impartido por Yolanda

Ahedo, Pedagoga del CREER.

NS G RIE =2 X

Yolanda Ahedo pedagoga conectada ﬁor zoom con nuestros socios.

Compartimos el enlace con el video de este ultimo
taller que fue grabado y podéis encontrar en nuestro
canal youtube.
https://www.youtube.com/watch?v=hqtXBlzAh-
Y&t=10s
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28 de febrero. Dia Mundial de las
Enfermedades Raras.

Como cada afio, con motivo del Dia Mundial, nos
sumamos a la Campana de Eurordis, este afio
bajo el lema: “Somos muchos, somos fuertes y
estamos orgullosos”. Con el fin de dar visibilidad
a las mds de 300 millones de personas en el
mundo que conviven con una enfermedad poco
frecuente.

Ademas, Televisidon Espafnola de Castilla-La Mancha
realizd un pequefio reportaje a Ana Coral, persona
afectada por la enfermedad de VHL, su marido Carlos
y Karina, hermana y vicepresidenta y médico asesor
de la Alianza.

En el enlace podéis volver a ver la noticia y reportaje
completo.
https://www.youtube.com/watch?v=jtXG2QzXLJ0

Mayo. Mes de la concienciacion de
VHL

Este afio siendo nuestro 20 aniversario realizamos un
cartel en referencia a esta fecha tan senalada, dando
las gracias por todo lo conseguido en estos afios y
animando a seguir ddndonos apoyo para continuar.

MAYOVHL

MES DE CONCIENCIACION DE
LA ENFERMEDAD DE VON HIPPEL-LINDAU

ANIVERSARIO

20 anos ayudando a familias y afectados de VHL...
vamos a por 20 mas

Pdgina 7 de 17


https://www.youtube.com/watch?v=hqtXBlzAh-Y&t=10s
https://www.youtube.com/watch?v=hqtXBlzAh-Y&t=10s
https://www.youtube.com/watch?v=jtXG2QzXLJ0

N 0 Q0 4
A'iianza espaﬁOIa Al la“za VHl
de familias

de von Hippel-Lindau

Diciembre 2021

Ademas, con el fin de dar a conocer la enfermedad
de manera sencilla e ilustrativa, creamos una serie de
carteles con informacién basica sobre la enfermedad
para generar mayor conocimiento y concienciar y
sensibilizar a mas personas de la importancia de
conocer, involucrarse y colaborar con nosotros.

A continuacién, podéis ver la serie de carteles que se
difundieron y podéis seguir haciéndolo en cualquier
momento.

MAYOVHL

mi 7:: MES DE CONCIENCIACION DE
ANIVERSARIO de von Hippel-Lindau LA ENFERMEDAD DE VON HIPPEL-LINDAU

;Que es la enfermedad de von Hippel-Lindau o VHL?

Es una enfermedad rara, cancerosa y familiar. Es hereditaria, se transmite de padres a hijos.
Sélo afecta a 1 de cada 36.000 nacidos. En Espaia se estima que existen 1.300 afectados.

Provoca que la persona desarrolle tumores en distintas partes del cuerpo y

®& O 5

aunque estos sean extirpados se reproducen una y otra vez.
En el 20% de los afectados son casos de novo, es decir,

el primero en su familia en presentar la enfermedad.

MAYOVHL

MES DE CONCIENCIACION DE
LA ENFERMEDAD DE VON HIPPEL-LINDAU

d
ANIVERSARIO de von Hippel-Lindau

Principales zonas afectadas por el VHL

Tumares en el

Tumares e 1etind | Ceguera unio bilateral

Glaucoma

Problemes da coordinacién |

Ateraciones del equibbrio
Ahteraciones sansitivesy meterss
e Tumorde
e e Il
gt i bavoral
oido o) | Groeam
Infarto de miocardio Timoresea
e i
< ey i or pariumbitica
Crists hipartansivas suprarrenales ks st o g
Enfermedad cancerosa 10-20% o it e
D Enfermadad cancarosa

Quistosy tumores enales | jnsuficiencia renal
{cdncer ronal) Dialisiz

Problemas de fertilidad Enfermedad cancerosa
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iPor qué se llama von Hippel-Lindau ?

Eugen von Hippel y Arvid Lindau fueron los primeros doctores

en describir aspectos diferentes de la enfermedad de VHL.
Eugen von Hippel, oftalmélogo aleman, describié por primera vez
los angiomas oculares en 1895. Su nombre se usé inicialmente

asociado s6lo a las manifestaciones de VHL en la retina.

Arvid Lindau, patélogo sueco, describié por primera vez
los hemangioblastomas en el cerebelo y la médula espinal en 1926,
Su deseripeién incluyé una recopilacién sistemética de todos los casos
que se habian publicado, incluidos los que habia descrito von Hippel,

y anadiendo ademas la descripcion de alteraciones en diversos drganos abdominales.
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iQué podemos hacer?

AGn habiendo pasado tanto tiempo desde su descripcion,

en la actualidad no contamos con tratamiento ni cura.
Existe un Protocolo de Seguimiento a nivel internacional
consensuado por distintos especialistas de la enfermedad.

Gracias a ello se controla el crecimiento de tumores y

las intervenciones pueden programarse.

8sA. MAYOVHL

de familias MES DE CONCIENCIACION DE
ANIVERSARIO de von Hippel-Lindau LA ENFERMEDAD DE VON HIPPEL-LINDAU

:Con qué dificultades nos encontramos?

Al tratarse de pocos afectados, no se destinan fondos a la investigacién.
Diagnéstico tardio, en Espafa se estima que hay 1.300 personas afectadas y
s6lo tenemos constancia de 332, hay muchas personas sin diagnosticar.
Desconocimiento generalizado de la enfermedad entre

profesionales de la salud y poblacién general.

Nuestra Unica alternativa es someternos a cirugias que

en muchos casos son muy invasivas con

las secuelas o consecuencias que conlleva.

834 MAYOVHL

de familias MES DE CONCIENCIACION DE

ANIVERSARIO de von Hippel-Lindau LA ENFERMEDAD DE VON HIPPEL-LINDAU

Nacimiento de la Alianza VHL

3 familias se unieron en el ano 2001 fundando la asociacién

Alianza Espanola de Fami de von Hippel-Lindau con el fin de aunar esfuerzos:

« Para recaudar fondos para la investigacion.
« Fomentar y dar mayor conocimiento de la enfermedad entre
profesionales de la salud y poblacién en general.

« Ofrecer informacién y apoyo a otras personas y familias afectadas. ﬂ 0

AhoAROARS B

MAYOVHL

MES DE CONCIENCIACION DE
LA ENFERMEDAD DE VON HIPPEL-LINDAU

de s
ANIVERSARIO de von Hippel-Lindau

Cumplimos 20 afos como asociacion.

Seguimos ofreciendo todo nuestro apoyo a las familias y $
personas afectadas con el fin de mejorar su calidad de vida. i
1
-

A

Esto s6lo es posible gracias a tu colaboracion.

:€6mo puedes colaborar?

- Puedes hacerte socio o realizar una donacion.

« Proponer alguna actividad para recaudar fondos.
« Dar a conocer nuestras campanas y nuestra asociacion entre tus contactos.
- Sieres o trabajas en

i6n, ponerte en contacto con nosotros

para conocer los proyectos y convocatorias que proponemaos.
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Medios de comunicacion

Ademas del reportaje realizado por Television
Espafiola de Castilla-La Mancha con motivo del dia de
las enfermedades raras que os hemos compartido en
ese punto.

En noviembre, Susi, presidenta de la Alianza fue
invitada en la Cadena SER Teruel en el Magazine: Hoy
por hoy <con motivo de la presentacion
del espectaculo benéfico de Comandante Lara&Cia
que tuvo lugar el 13 de noviembre en el Teatro Marin
de Teruel. Compartimos el enlace donde podéis
escuchar escuchar la entrevista.
https://alianzavhl.org/2021/11/04/entrevista-a-susi-
martinez-en-ser-teruel/

También en el mes de noviembre, Borja y Rocio,
familiares de una persona afectada por VHL
acudieron al programa “La tarde con Marina” de la
cadena Plaza Radio 99.9 de Valencia en calidad de
organizadores (junto con la empresa de eventos
Kerning) del movimiento “Ponte en marcha”.
Iniciativa que tiene como objetivos recaudar fondos
para la investigacion de VHL y dar visibilidad a la
enfermedad. Compartimos enlace.
https://alianzavhl.org/2021/11/10/la-tarde-con-
marina-habla-de-ponte-en-marcha/

Servicio de Intervencion Social

Rosalia Dominguez, nuestra Trabajadora Social puso
en marcha en 2019 un servicio especifico de
intervencién social para todas aquellas personas
afectadas y familiares socios de la Alianza que
requieran de su atencidn, apoyo o acompafiamiento.

Se trata de poder detectar posibles necesidades
sociales derivadas de la situacion de la enfermedad y
poder ofrecer apoyo, informacion y orientacion

Boletin 2021

lilanza VHL

BOLETIN INFORMATIVO

alianzavhl.org

sobre distintos recursos, ayudas, y tramites que
puedan contribuir a mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas y sus familiares.

A lo largo del afio las dudas y consultas han sido muy
variadas con respecto al apoyo, informacién vy
busqueda de recursos, desde asistenciales a
educativos, vivienda, etc. Y también consultas
relativas a dependencia, discapacidad e incapacidad
laboral. Un afio mds visitas y acompafiamientos se
han visto reducidos por la COVID 19. Aunque se han
hecho dos acompafiamientos en hospital.

Si quieres contactar directamente con ellas os
recordamos su correo electrénico y teléfono mévil:
tsocial@alianzavhl.org. 621001235. Su horario de
atencion es de lunes a viernes de 8:00 a 15:30.

Ayudas a la rehabilitacion

neuroquirurgica

Una situacion habitual en la enfermedad de von
Hippel-Lindau es la necesidad de rehabilitacion
neuroquirurgica tras las operaciones. Estdn
ampliamente demostrados los beneficios que supone
el tratamiento, comenzando en el postoperatorio
inmediato; sin embargo, una de las grandes
dificultades con las que nos encontramos son las
largas listas de espera para acceder a estos
tratamientos.

Este afio hemos dado a una persona una ayuda a la
rehabilitacion neuroquirlrgica.

En 2022 la Alianza ha abierto una nueva convocatoria
para todos aquellos socios que puedan necesitarlo y
estén viviendo situaciones de largas listas de espera
en la seguridad social. Toda la informacién sobre las
bases para poder beneficiarte de estas ayudas esta
en nuestra pagina web. Compartimos enlace:

https://alianzavhl.org/servicios-para-socios/
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Voluntariado

Recordaros que, aunque en estos momentos las
actividades presenciales o ciertas iniciativas estén
paralizadas por la COVID19, contamos con un
servicio de voluntariado donde podéis participar. En
los boletines anteriores os lo contdbamos y volvemos
a hacer un recordarlo en este del por qué es
importante que os animéis a colaborar.

Sois muchos lo que participdis en las distintas
actividades que se van realizando para la Alianza VHL
a lo largo del ano, y otros quizas no habéis tenido
ocasion de participar mds activamente en la
asociacién, pero os apeteceria.

Para la Alianza, es muy importante contar con una
base social voluntaria de apoyo, y es por ello que,
con el fin de reconocer a todos aquellos que llevais
participando de forma activa y voluntaria en las
distintas actividades de la Alianza, asi como a todos
aquellos que querdis empezar a participar, hemos
iniciado un Plan de Voluntariado.

Este Plan de Voluntariado es fundamental para
poder presentarnos a subvenciones publicas y
privadas que nos permitan obtener fondos para
continuar avanzando en la investigacién de |la
enfermedad.

¢En qué consiste?

En el afio 2015 se reformuld la ley de voluntariado
(Ley 45/2015, de 14 de octubre), por la que se
establecian unas normas para definir qué se
considera voluntariado, y los pasos de registro
(puesto que, si alguien no esta registrado con estos
pasos, no es considerado voluntario). Se trata de
poder documentar la accién voluntaria que lleva a
cabo la entidad, de acuerdo a los requisitos que
define la ley.
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¢Qué necesitamos?

En el caso de los que ya participais, que os pongais
en contacto con nosotras, para poder explicaros lo
pasos a seguir para formalizar vuestra actividad
voluntaria.

Si no habéis participado antes y os gustaria,
contactad con nosotras y os contamos.

Todos aquellos que estéis interesados, poneos en
contacto con Susi, presidenta de la Alianza, en el
teléfono 616 05 05 14 o email info@alianzavhl.org o
con Rosalia, nuestra Trabajadora Social, en el
teléfono 621 00 12 35 o email tsocial@alianzavhl.org.

A dia de hoy, contamos con un total de 8 personas
registradas oficialmente como voluntarias. ijMuchas
gracias a todos!

B GRUPO AYUDA MUTUA.

En 2020, comenzamos un proyecto de voluntariado
gracias al apoyo de la Junta de Comunidades de
Castilla La Mancha y en especial a la Unidad de
Atencidn a Enfermedades Raras.

Contamos con una persona voluntaria, profesional
de la psicologia, que una vez al mes realiza un grupo
de ayuda mutua compuesto por personas afectadas
por una enfermedad rara y familiares. Dadas las
circunstancias de provocadas por la pandemia las
sesiones son online.

Durante 2021, el grupo estuvo activo hasta el mes de
octubre. Desde entonces no contamos con grupo
mensual. A cierre del boletin se estd colaborando
con otra organizacion para poder continuar con
grupos de ayuda mutua. Iremos informando a lo
largo del afio.
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“Vivir CON VHL”

En octubre de 2020, comenzamos con la seccidn en
nuestra web “Vivir con VHL”. Un proyecto de
participacién donde quien asi lo desee puede contar
su experiencia o compartir sus opiniones sobre lo
que es convivir con la enfermedad de VHL. Esta
abierto a personas afectadas y familiares. Son
testimonios o entrevistas (cada cual como prefiera).

A lo largo de 2021, han sido muchas personas las que
se han animado a participar y contar su vivencia y
experiencia con la enfermedad. Queremos agradecer
a todas las personas que han participado y las que
estdn pendientes de hacerlo. Gracias a ello damos
visibilidad y sensibilizamos a la vez que se generan
procesos de empatia y solidaridad, asi como ser
fuente de apoyo para otras personas que estdn
viviendo situaciones similares.

Queremos agradecer a todos, tanto anénimos como
a lo que habéis puesto nombre y cara: Roberto,
Jesus, Natalia, Sergio, Jose, Mireia, Vanesa, Arantxa,
Patricia, Javier, Sandra, Carmina, Beatriz, Ascension,
Maria José, Juanjo, Jorge y Andrea. Gracias de
corazon por vuestra participacion.

Os dejamos el enlace donde podéis leer todas las
experiencias publicadas hasta la fecha.

https://alianzavhl.org/category/vivir-con-vhl/

Si te apetece participar y contar tu experiencia solo
tienes que ponerte en contacto con nosotros.

Recaudacion de Fondos

Una de las claves para poder seguir investigando y
caminando hacia un posible tratamiento o cura
definitiva, asi como seguir ofreciendo la mejor
atencion a todas las personas afectadas y a sus
familias, son los recursos econdmicos.
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Una de las principales fuentes de ayuda y apoyo que
tiene la Alianza para recaudar fondos son las
actividades presenciales. Este afio se han ido
retomando algunas de ellas, puesto que la Pandemia
provocada por la COVID-19 sigue presente, tomando
las medidas oportunas para garantizar la seguridad
de los asistentes.

También nos hemos para algunas convocatorias de
subvenciones siendo este ano concedidas dos, una
de la Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha y
otra de La Caixa.

Y como siempre dar las gracias a todos los que hacéis
posible que la Alianza siga adelante todos nuestros
socios, donantes y colaboradores que hacen posible
dar continuidad afio tras afo a todos los proyectos
de la Alianza.

1. Subvenciones
En el aflo 2021 hemos obtenido dos subvenciones:

B Consejeria de sanidad de la Junta de
Comunidades de Castilla-La Mancha. 19.692
euros. Destinados para gastos salariales de la
trabajadora social contratada y gastos de
mantenimiento y materiales.

B La Caixa. Una ayuda de 359 euros para
material de oficina, contratacion de

plataforma ZOOM.

Nos presentamos a otras convocatorias sin ser
concedidas las ayudas:

B Fundacidn Santander.

B  Fundacion Mapfre.
E Mutua Madrilefia.
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2. Eventos Solidarios.
Los eventos solidarios celebrados en 2021 fueron:

B Torneo de Golf. Club de Golf La Dehesa.
12.592,92 euros.

B Comandante Lara&Cia. Especticulo de
humor benéfico organizado por la Asociacion
Cultural Ejercitate y No te excuses. 730,56
euros.

B Gala Ponte en Marcha. Organizado por la

NOVIEMBRE TEATRO MARIN

empresa Kerning Estudio junto a Rocio
Zarate y Borja Chenoll, dos familiares de una =
persona afectada por la enfermedad de VHL. Teruel -7

15.000 euros.

Cartel de espectdculo benéfico

Golf Beness.
Club de Golf La Dehesa x
A favor de la investigacion de la
enfermedad de Von Hippel-Lindau

MODALIDAD ’

STABLEFORD
INDIVIDUAL

T T —— — -

Welcome pack para todosrlos jugadores

» Carpas de avituallamiento a mitad
derecorrido y al terminar.

r‘: Entrega de premios y sorteo deregalos al fmallzar ‘

el torneoial lado de la carpa de avituallamiento.
Cartel del torneo de golf

Foto de la Gala Solidaria Ponte en Marcha
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Nuestro mds sincero agradecimiento a todas las
personas que con tanta ilusidon se involucran en la
organizacién, planificacion de las actividades y a
todos los que participdis. Vuestra labor es
fundamental e imprescindible. GRACIAS.

2. Otras actividades de recaudacion de fondos:
- Loteria Navidad, 8.805 euros.
- Loteria Nifio, 2.225 euros.

- Material: camisetas “compartimos esfuerzo”,
cuentos y pulseras, 1225 euros. Dar las
gracias a Maria y David que obsequiaron a
los invitados de su boda con nuestras
pulseras.

- Facebook, a través de vuestra cuenta podéis
crear recaudaciones de fondos para una
causa solidaria por vuestro cumpleanos. Este
afio 19 personas se han animado a pedir por
su cumpleafos apoyo para la Alianza.
Consiguiendo un total de 587 euros.

Os facilitamos los enlaces de nuestra web donde
podéis acceder a todo el material de la alianza y a las
tarjetas de celebraciones solidarias.

https://alianzavhl.org/celebraciones-solidarias/
https://alianzavhl.org/actividades-beneficas/

Si tienes cualquier idea o sugerencia y quieres
ponerla en marcha en tu ciudad no dudes en ponerte
en contacto con nosotros.

3. DONACIONES

En la actualidad, la ayuda que recibimos desde las
instituciones publicas es un porcentaje minimo de
nuestros ingresos. Por ello son tan importantes para
la Alianza los fondos propios y el apoyo cada vez
mayor de personas que se animan a colaborar con
nosotros para poder continuar investigando y ofrecer
la mejor atencidon posible a personas afectadas y
familias.
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El apoyo econdmico de personas individuales
garantiza la continuidad y sostenibilidad de los
proyectos, asi como la independencia en la toma de
decisiones politicas o arbitrarias. Por ello es tan
importante vuestro apoyo.

éComo puedes colaborar?

Hazte socio

A dia de hoy somos 413 socios y nos gustaria poder
seguir sumando personas que quieran colaborar con
nosotros.

La cuota minima anual es de 36 euros.. no es
mucho, sélo son 3 euros al mes. Si prefieres el pago
fraccionado, puedes hacerlo a partirde 10€ el
trimestral o 10€ mensual.

Aqui te dejamos el enlace.

https://alianzavhl.org/hazte-socio/

También puedes realizar una donacién puntual.

https://alianzavhl.org/donacion/

Os recordamos que las cuotas de socios y
donaciones se pueden desgravar de la declaracién
de la Renta, y esto es aplicable tanto a particulares
COMo a empresas.

Si lo prefieres, la Alianza cuenta desde el pasado
afio con BIZUM para recibir donaciones.

Os recordamos los pasos a seguir:
Abre la app de tu banco.
Ve a «hacer un bizumy,

1

2

3. Elige la opcién «Donativo ONG»

4. Y pon nuestro nimero de ID: 01886
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Asamblea General

Como cada afio tuvo lugar la Asamblea General de la
Alianza. Este afo de nuevo adaptandonos a las
circunstancias sanitarias, se celebré también online a
través de la plataforma ZOOM el 26 de junio de
11:00h a 14:00h. En ella se presentaron las cuentas
anuales, se reporté la actividad realizada durante el
afio, asi como actualizar informacién y resolver
dudas de nuestros asociados.

Agradecemos a todos nuestros socios vuestro
esfuerzo en conectar y participar. Recordaros a
todos, sea online o presencial la importancia que
tiene para nosotros vuestra asistencia puesto que es
la forma de conocernos y acercarnos mas a las
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necesidades que puedan surgir y poder seguir
avanzando.

Recordaros que a través de nuestra pagina web y
redes sociales podéis estar actualizados y al dia de
todas nuestras novedades

https://alianzavhl.org/

https://www.facebook.com/AlianzaVHL/

https://www.instagram.com/alianzavhl/

https://twitter.com/alianzavhl?lang=es

GRACIASATODOS
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FEDERACIONES de las que formamos parte

VHL Family Alliance
Federacion internacional de asociaciones VHL

ww.vhl.org

S VHL

® Alliance

EURORDIS
European Organization for Rare Disorders
http://www.eurordis.org

X
DA
EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

Federacion VHL- Europa
http://www.vhl-europa.org
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