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Tengo el placer de presentaros el boletin de la
Alianza VHL 2022, el cual recoge la actividad
desarrollada por nuestra asociacién.

Este afio a pesar de comenzar con bastantes
restricciones debidas a la Pandemia provocada por
la COVID-19, la mejora de la situacion a lo largo de
este afio, ha permitido que se vuelvan a realizar de
nuevo algunas actividades presenciales, deseando
qgue en 2023 continde mejorando la situacidn.

Desde la Alianza estamos muy contentos y
satisfechos con todos los avances y actividades
gue hemos podido desarrollar a lo largo de todo el
afio, contindan activos los dos proyectos de
investigacion y seguimos ofreciendo atencién vy
apoyo a todas las personas afectadas y familias.

Como siempre, todo ello es posible gracias a todas
las personas que nos apoydis afos tras afo.

GRACIAS.

Un abrazo afectuoso

Susi Martinez
Presidenta de la Alianza VHL

Investigacion.

Actualizamos la informacién sobre los dos proyectos
de investigacidn financiados por la Alianza VHL que
comenzaron como ya os contamos en 2021.

1) Hemangioblastomas de SNC en Ila
enfermedad de VHL: Edicién génica para
la creaciéon de un modelo murino.

e Comenzd el 1 de diciembre de 2021, siendo

la duracién de un afio con posibilidad de
ampliacidn de 6 meses mas. Actualmente
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estd en periodo de prérroga hasta junio de
2023.

e El coste total del proyecto becado por la
Alianza es 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 Ila Universidad Complutense de
Madrid. Departamento  de Bioquimica,
Facultad de Farmacia.

Este proyecto se encuentra en la fase determinante.
Los estudios de resonancia magnética parecen
indicar que se puede imitar la enfermedad en los
ratones, aunquese estda comprobando que el
comportamiento es similar a los humanos; es decir,
tienen un comportamiento dispar. La modificacion
genética in situ para el desarrollo de la enfermedad
ofrece resultados prometedores.

En la foto podemos ver a todo el equipo de
investigacion

De izquierda a derecha, Luisa, Virginia, Angel y Lucia.
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2) Sindrome VHL (von Hippel-Lindau): la terapia
génica como opcidon profilactica frente al
cancer.

e La duracién del proyecto es de 3 afos.
Comenzd en septiembre de 2021, por lo
tanto, seguird vigente hasta septiembre de
2024.

e El coste total del proyecto becado por la
Alianza es de 150.000 euros en total.
(50.000€ por afio).

e La Investigadora y coordinadora del proyecto
es la Dra. Edurne Berra de la Asociacién
Centro de Investigacion Cooperativa en
Biociencias-Metabolismo and Cell Signalling
Diseases. Parque Tecnoldgico de Bizkaia-Ed.
8012,

En el curso de la presente anualidad, las
investigadoras han  producido una primera
generacién de virus que, contrariamente a sus
expectativas, ha resultado ineficaz en sus modelos
celulares dado que no han conseguido detectar la
expresion de VHL ni la consiguiente reduccion en los
niveles de HIF1a.

Por ello, disefiardn una nueva generacién de virus
con los que se pretende aumentar los niveles de
expresion de VHL.

El equipo de trabajo estd 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
Jesus Perugorria y Patricia Aspichueta que
pertenecen a cuatro instituciones beneficiarias CIMA,
CIC DbioGUNE, IS Biodonostia y UPV/EHU,
respectivamente.
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De arriba abajo. De izquierda a derecha Dra Gloria seguinolaza, Dra
Patricia Aspichueta, Dra Edurne Berra, Dr Jesus Baiales y Dra Matxus
Perugorria

BELZUTIFAN

El pasado mes de septiembre desde la Farmacéutica
MSD Espafia nos comunicaron que acababan de
recibir aprobacidon para comenzar el reclutamiento
de pacientes VHL dentro del estudio MK-6482-015.

Se trata de un Estudio de fase 2 de Belzutifan (MK-
6482) en monoterapia en participantes con
feocromocitoma/paraganglioma (FPGL) tumor
neuroendocrinopancreatico (TNEp) avanzado a
tumores asociados a la enfermedad de von Hippel-
Lindau. (VHL).

Actualmente cuentan con 4 centros activos en
Espafia y con posibilidad de incluir pacientes:

¢ Hospital Vall d’"Hebrdn de Barcelona.
¢ Hospital Universitario de Asturias

e MD Anderson Madrid

¢ Hospital 12 de Octubre de Madrid

En el siguiente enlace del Ministerio de Sanidad
podéis encontrar mas informacion.

https://reec.aemps.es/reec/public/detail.html
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Cualquier duda, poneros en contacto con Susi 616 05
05 14 o a info@alianzavhl.org

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 afio 2022 consisten en seguir apoyando
nuevos avances en la investigacién y difusién
cientifica de la enfermedad.

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

Recordamos la importancia de su difusién entre
profesionales de la salud para dar a conocer estos
premios y fomentar su participacion.

Avances institucionales en
Enfermedades Raras.

Nuevo Real Decreto sobre Discapacidad.

El 18 de octubre, El Consejo de Ministros aprobd
el Real Decreto 888/2022, de 18 de octubre, por el
que se establece el procedimiento para el
reconocimiento, declaracidn y calificacién del grado
de discapacidad sustituyendo al vigente desde 1999.

Este Real Decreto se adapta al modelo social de la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas con
un enfoque de derechos humanos.

Algunas de las novedades que consideramos mas
importantes que pueden facilitar la valoracién de la
discapacidad para personas afectadas por una
enfermedad rara son:
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- Criterios objetivos para la valoracion vy
calificacion del grado de discapacidad en todo el
territorio del Estado, garantizando con ello el acceso
en igualdad de condiciones para toda la ciudadania.

- Proporcionar una base cientifica para la
comprension y el estudio de la salud y de los
componentes sociales y econémicos que impactan
en la persona, garantizando una descripcion mas
precisa y completa del grado de discapacidad que
redunda en una mayor eficiencia y transparencia.

- Tramite de urgencia cuando fuese necesario
por causas humanitarias o de especial necesidad
social, como son las victimas de zonas en guerra, o
de salud y de esperanza de vida, como es el caso de
las personas con enfermedades degenerativas.

Como punto general que su tramitacidon pone en el
centro a la persona flexibilizando el proceso a través
de medios telemadticos y asegurando en todo
momento la accesibilidad universal.

Existira formacién especifica para todas las personas
que hacen las valoraciones.

Compartimos el enlace donde podéis encontrar el
Real Decreto completo.

https://www.boe.es/eli/es/rd/2022/10/18/888

Los cambios suponen un nuevo enfoque que podria
facilitar el acceso de las personas afectadas con una
enfermedad rara a un reconocimiento de
discapacidad. Es pronto para poder valorar los
efectos de este Real Decreto, pero consideramos que
supone un enfoque mas amplio en el ambito de la
discapacidad.

Red de Tejido Asociativo en Castilla-La Mancha.

A finales de 2021 comenzamos a participar en un
proceso del tejido asociativo en materia de
Enfermedades Raras en Castilla-La Mancha, con el
fin de dar visibilidad a las enfermedades raras,
consolidando las relaciones y sinergias entre las
Pdgina 3 de 15


https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2022-17105
https://www.boe.es/eli/es/rd/2022/10/18/888

B3N
ATianza espaiiola

de familias
de von Hippel-Lindau

Diciembre 2022

asociaciones y con el resto de actores claves,
generando mayor conocimiento compartido,
puesta en marcha por la Junta de Comunidades de
Castilla-La Mancha y la asociacion Intermediacion.
Se trata de potenciar la colaboracion, de aunar
esfuerzos para perseguir juntos objetivos que son
comunes a todas las entidades como la mejor
orientacién a las familias en el proceso de
busqueda de diagndstico o la creacién de unidades
de atencion integral 'y especializada en
Enfermedades Raras.

A lo largo de 2022, hemos participado en 4
reuniones, 3 de ellas online y una presencial en la
Consejeria de Sanidad de Toledo.

A lo largo de este aflo hemos trabajado y colaborado
en:

- 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.

En el enlace podéis ver toda la informacién de
recursos en el mapa.
https://www.google.com/maps/d/u/0/viewer?mid=1
M3hQXbOjLsFgGmX0luHVp5DSSysamKqr&ll=39.9455
3830000002%2C-3.9916606000000083&z=9

- Elaboracién de Guia de entidades. Donde aparecen
todas las asociaciones que participamos y todas
aquellas que quieran formar parte. En el enlace
podéis acceder a ella.
https://sanidad.castillalamancha.es/sites/sescam.castill
alamancha.es/files/documentos/pdf/20220524/guia d
e entidades enfermedades raras.pdf

- Participamos en la elaboracion del Manifiesto
comun para el Dia de las Enfermedades Raras.

Este manifiesto tomé forma de video donde
participaron las distintas entidades y nosotros
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contamos con la participacién de Truji y su hijo
Ernesto, ambos afectados por la enfermedad de VHL.
Compartimos el video.
https://www.youtube.com/watch?v=Ru-kYTvd LU

Ademas, a finales de afio se acordd elaborar un
Convenio conjunto donde establecer objetivos
comunes para conseguir cambios a nivel estructural
gue favorezca la calidad de vida de personas
afectadas y familias, intercambiar experiencias,
conocimiento y apoyo en la sensibilizacién vy
visibilidad.

Nuestra Trabajadora Social, Rosalia, participd
activamente en su elaboracién y a enero de 2023 se
ha firmado. Pendiente establecer objetivos de los
que seguiremos informando a lo largo del afio.

:Cuanto somos?

Como cada afio, es importante obtener registro de
personas y familias afectadas en Espafia. Por la
prevalencia de la enfermedad, 1 de cada 36000 se
estima que en Espafia existen mas de 1300
personas afectadas, no obstante, en 2022 tenemos
constancia de 361 personas afectadas y 197
familias.

A continuacién, compartimos el Mapa y grafico de
nimero de personas afectadas y familias por
Comunidades Autédnomas en junio de 2022.

Ultima actualizacién, 15 de junio de 2022

La primera cifra indica el nimero

Pais Vasco 4 : . )
10f-30a le familias en la comunidad auténoma

y la segunda el nimero de afectados

Asturias .
Cantabria
4f-6a 222

Galicia Navarra f: familias / a: afectados
13f-20a 1f-3a
La Rioja
1f-1a Cataluna
Castilla%/ Le6n 31f-53a
10f-16a Aragon
2f-4a
Madrid

38f-67a

Castilla-La Mancha ~ Valencia
Extremadura 10f-19a 17f-34a
Ziz105 Islas Baleares
4f-11a
Mfurcia
5f-11a
Andalucia
33f-59a

Islas Canarias
6f-12a

Ceuta
? Melilla
?
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Historico familias y afectados por afios

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

H FAMILIAS = AFECTADOS

28 de febrero. Dia Mundial de las
Enfermedades Raras.

Como cada afio, con motivo del Dia Mundial, nos
sumamos a la Campaiia de EURORDIS con el fin
de dar visibilidad a las mas de 300 millones de
personas en el mundo que conviven con una
enfermedad poco frecuente.

WORLDWIDE

LIVING WITH A RARE DISEASE

N

RAREDISEASEDAY.ORG

#RAREDISEASEDAY
28 FEBRUARY 2022

También tuvimos la oportunidad de participar en
una entrevista en Twich gracias a la plataforma
Ponte en Marcha. Rocio promotora de esta
iniciativa, moderd un coloquio en directo de
Karina Villar, Vicepresidenta y Médico Asesor de
la Alianza VHL y familiar de una persona
afectada, Susi Martinez, Presidenta de la Alianza
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y afectada de VHL y Verdnica Figueiro, socia de
la Alianza VHL y persona afectada por Ia
enfermedad de VHL.

Compartimos el enlace del coloquio
https://youtu.be/OXmbkkBDp2w

Por otro lado, Cristina Arnaldo familiar de
personas afectadas y vocal de la Junta Directiva
de la Alianza VHL fue entrevistada en la
televisién publica de Tarragona TAC 12, en el
programa Som-Hi. Compartimos enlace.
https://vimeo.com/684308579

Participamos en el Video Manifiesto por el dia
de las Enfermedades Raras que hemos
compartido mds arriba en este boletin.

CREER de Burgos

Un afio mas, estamos muy agradecidos al Centro de
Referencia Estatal de Enfermedades Raras por su
participacién y predisposicién para colaborar con
nosotros.
Durante 2022 se desarrollaron 3 talleres online en
colaboracién con el CREER de Burgos dirigidos a los
socios de la Alianza.

B Gimnasia de mantenimiento. ¢Cémo
adquirir habitos saludables?

Sonia Ferndndez, fisioterapeuta del CREER conectada por zoom con
nuestros socios.
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B Taller sobre Discapacidad, Incapacidad
Laboral y Dependencia.

Impartido por:
Yolanda Através de la
Barrios plataforma:

Trabajadora Social
del CREER de Burgos

RN

Martes 8 de marzo é las 10:30 h.

Para socios de la Alianza VHL

Interesados ponerse en contacto
e 2
é%-fj..,.w. @ Lorg /tsoc 2

e (©) 616050514/621001235

de von Hippel-Lindau

] N
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B Taller de Herramientas para el Autocuidado.

Yolanda Ahedo pedagoga conectada por zoom con nuestros socios.

Gracias a estos a talleres online se han beneficiado y
han participado 16 personas socias de la Alianza,
tanto personas afectadas como familiares.

Mayo. Mes de la concienciacion de
VHL

La propuesta de este afio ha sido la creacién de un
Decdlogo donde recogemos necesidades y demandas
de las personas afectadas por la enfermedad de VHL
y sus familias.
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Una forma de dar a conocer nuestras

reivindicaciones en 10 sencillos puntos con el fin de
dar difusidn y poder ir dando pasos que consigan

TALLER DE INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS cubrir estas necesidades.

Uigmpacidud. Iﬂmpacidad (aboral 4 U(tpcrldm(,iu
)

En nuestra web puedes descargar el Decalogo en el
siguiente enlace.
https://alianzavhl.org/archivos/decalogo-

necesidades-vhl.pdf

pbmpartimos la carteleria realizada.

D.E €

ALOGDO D

01 | VISIBILIZACION

Porque de lo que no se habla es como si no existiera.
Necesitamos dar a conocer la enfermedad,

sensibilizar a la poblaciéon, generando empatia

para impulsar sociedades mas colaborativas y comprensivas.

S I DADES

? &

r

Py
éﬁ:ﬁmw.
e

de familias
de von Hippel-Lindau

. O G ©

D

02 | EDUCACION

Una de las formas que creemos basicas para involucrar y sensibilizar
a la sociedad es trabajar en cooperacion con el ambito educativo,
dando a conocer distintas realidades que vivimos las personas
afectadas por una enfermedad rara generando espacios

de solidaridad y cooperacion.

/23

‘Allanzalespatiota
de familiat
de von Hippel-Lindau
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03 | FORMACION SOCIOSANITARIA

Se requiere de mas formacion entre la comunidad sociosanitaria en
enfermedades raras en general y VHL en particular para,

ante cualquier sospecha, poder facilitar de forma mas eficiente un
posible diagnéstico y que exista un conocimiento

mas extendido del protocolo de seguimiento.

F a

MES DI
CONCIENCIACION
VHL

devom Mo " “ “ A
de von Hippel-Lindau A\

D ADES vV H

04 | REGISTRO DE PACIENTES

A dia de hoy solo en Espaina tenemos constancia de la existencia de 340
personas afectadas por VHL, sin embargo, su prevalencia, 1 de cada
36.000 personas indica que somos mas de 1300 personas afectadas.

Es necesario contar con registros de pacientes de la enfermedad

mas fiables, con mecanismos mas eficaces para

no duplicar informacién y poder

acceder a estos datos.

MAYO

MES DE
CONCIENCIACION
VHL
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05 | DERIVACIONES

Precisamente el gran desconocimiento sobre VHL lleva a contar con
pocos médicos de referencia en toda Espana, por lo tanto,

es fundamental el reconocimiento y acceso a estos profesionales con
independencia de la Comunidad Auténoma en la que residan
u hospital donde desarrollen su actividad.

ALOGO

(

B

MAYO

MES DE
CONCIENCIACION
VHL

de familias
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06 | ABORDAR LA ENFERMEDAD
DE MANERA INTEGRAL
Fisica, mental y emocional

Como dice la OMS, la salud no es solo ausencia de enfermedad,

la salud es el bienestar fisico, mental y emocional.

Las enfermedades impactan en las personas y su entorno

y es importante recoger estas situaciones para garantizar la calidad
de vida de las personas afectadas y sus familiares.

ﬁ
MES DE
CONCIENCIACION
VHL

de familia;
de von Hippel-Lindau
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07 | INVESTIGACION

La clave para poder encontrar una cura o tratamiento
que nos permita vivir libres de la enfermedad.
Sin ella no hay futuro posible.

MAYO

MES DE
CONCIENCIACION
VHL
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08 | AYUDAS

Dadas las dificultades a las que nos enfrentamos, mientras se encuentra
una cura o tratamiento, en muchas ocasiones se necesita acceso a ciertas
ayudas o recursos especificos sobre todo en situaciones donde

hay familias en una situacién de vulnerabilidad.

NECESIDADES VHL

s
MAYO

MES DE
CONCIENCIACION
VHL
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BEEALOGO B E NEEGES | D ADES

VALORACION DE DISCAPACIDAD

Cuando realizamos la valoracién de la discapacidad pedimos que no sélo
se basen en las secuelas derivadas de la enfermedad si no que antes de
llegar a ello se valore la gravedad y cronicidad de la enfermedad

y lo potencialmente incapacitante que es. :

'-.
MAYO \ l J
MES DE
CONCIENCIACION

VHL

4'm
n Hippel-Lindau

DECALOGO DE

NECESI|IDADES

FONDOS Y RECURSOS
ECONOMICOS

Se necesitan recursos econémicos, de nada sirven las buenas intenciones
si no contamos con apoyo y recursos que puedan materializar
todas nuestras demandas y peticiones.

\
M/\YO
s b
condiincincio
s
PR
T Himpek-Linda

VSIS

Medios de comunicacion

Una de las representantes de la Plataforma Ponte en
Marcha por VHL, Rocio, familiar de una persona
afectada fue invitada a la Radio, en la emisora Radio
Sport Valencia, Programa No es lo mismo. Hablé
sobre la plataforma para explicar los distintos
eventos que pretenden dar Vvisibilidad a la
enfermedad. Compartimos enlace de la entrevista.
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https://alianzavhl.org/2022/04/01/entrevista-a-
rocio-de-zarate-ponte-en-marcha/

Por otra parte, este afio, Angel Sotos junto a su
pareja Isa Garcia, puso en marcha una iniciativa en
Mallorca que consistia en un reto solidario para
recaudar fondos para la Alianza. Para dar mayor
impacto y difusién tuvieron una entrevista en Radio
IB3 de Mallorca, programa FEIM KM.
https://alianzavhl.org/2022/11/21/entrevista-a-
angel-soto-serra-4-life/

Servicios para socios y socias de la
Alianza

1. Servicio de Intervencion Social

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

Se trata de poder detectar posibles necesidades
sociales derivadas de la situacidn de la enfermedad y
poder ofrecer apoyo, informacidn y orientacion
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 afo 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.

Si quieres contactar directamente con ella 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.
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2. Ayudas a la rehabilitaciéon neuroquirurgica

Una situacion habitual en la enfermedad de von
Hippel-Lindau es la necesidad de rehabilitacion
neuroquirdrgica tras las operaciones. Estadn
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 recibido 4 solicitudes de las cuales
tres han sido concedidas y otra esté pendiente de
valoracion. El importe total de las ayudas ha sido de
1.675 euros.

En 2023 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/
Voluntariado

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

Recordaros que a pesar de la dispersion geografica
en la que nos encontramos podéis ser voluntarios de
la Alianza.

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 querais empezar a participar, hemos
iniciado un Plan de Voluntariado.
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Este Plan de Voluntariado es fundamental para
poder presentarnos a subvenciones publicas y
privadas que nos permitan obtener fondos para
continuar avanzando en la investigacion 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 accidn voluntaria que lleva a
cabo la entidad, de acuerdo a los requisitos que
define la ley.

¢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. iMuchas
gracias a todos!

“Vivir CON VHL”

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

En 2022, hemos compartido 3 nuevas experiencias y
entrevistas. Gracias Mireia, Maria Jesus y Cruces.
Queremos agradecer a todas las personas que han
participado y las que estan pendientes de hacerlo.
Gracias a ello damos visibilidad y sensibilizamos a la
vez que se generan procesos de empatia vy
solidaridad, y puede ser fuente de apoyo para otras
personas que estan viviendo situaciones similares.

Os dejamos el enlace donde podéis leer todas las
experiencias publicadas hasta la fecha. En total han
participado 24 personas.

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

Si te apetece participar y contar tu experiencia solo
tienes que ponerte en contacto con Rosalia, nuestra
Trabajadora Social.

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.

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 vuelto a
retomar puesto que la situaciéon sanitaria ha
mejorado.

También nos hemos presentado a algunas
convocatorias de subvenciones no contando este afio
con ninguna concesién. Para La voz del Paciente de
CINFA SALUD fuimos seleccionados en 2022 para
recibir una ayuda que entra en votacién en 2023 y la
convocatoria a las ayudas de La Caixa se pospusieron
a 2023.

Ademas, uno de los pilares fundamentales son todos
nuestros socios, donantes y colaboradores que
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hacéis posible las sostenibilidad y continuidad de los
proyectos de la Alianza.

1. Subvenciones

En el afio 2022 hemos
candidaturas sin ser concedidas:

presentado varias

B Consejeria de sanidad de la Junta de
Comunidades de Castilla-La Mancha.

B Fundacidn Santander.
Fundacion Mapfre.
B Mutua Madrilefia.

De las candidaturas presentadas en 2022, estdn
pendientes de resolucion:

I CINFA SALUD. La voz del paciente. Proceso
de votacion publica.

B la Caixa. Presentado y pospuesta la
concesion de la ayuda a 2023.

2. Eventos Solidarios.
Los eventos solidarios celebrados en 2022 fueron:

B Caxton College de Valencia. Musical

benéfico. Recaudado 1.284,74€.

B Torneo de Golf. Club de Golf La Dehesa.
Recaudado: 12.016,66€.

I Carrera y caminata Solidaria organizada por
el Club de Atletismo von Hippel-Lindau de
Paiporta. Recaudado 5.000€

B Reto Solidario Serra de Tramontana.
Iniciativa de Angel Sotos e Isabel Garcia de
FITALIFE. Recaudado 1.060€.

B Plataforma Ponte en Marcha por VHL.
Gracias a ellos se han recaudado 9.500%€.
Esta iniciativa llevada a cabo por dos
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familiares de una persona afectada por VHL supone
un gran apoyo para a dar a conocer la enfermedad
y sensibilizar a la poblacion. A lo largo del afio han
organizado distintos eventos e iniciativas: una
carrera solidaria, partido de leyendas, colaboracién
con la empresa de Tortillas Queen Potato para recibir
donaciones, un festival de musica y un céctel.

Imagen de la Carrera y caminata solidaria del Club de Atletismo von
Hippel-Lindau de Paiporta.

Foto de grupo del Colegio Caxton College de Valencia tras realizar el
musical de OLIVER.

o Gl
C x [&
‘ Club de Golf La Dehesa
A favor de la investigacion de la
enfermedad de Von Hippel-Lindau

Angel e Isa con odo el equipo que hizo postble la Ruta de 100 Km por la
Sera de Tratamontana.

miércoles

- Carpas de avntuallamlento a mitad
__de recorrido y al terminar.

ntrega de premios y sorteo de regalos al ﬁnahzar

;| s REVENGA @ < Lookout

SODIRA a_— TELVA
) fo ~
SEINSA tanx;p_':av_\ax *URGO A S m

=

Cartel del Torneo de Golf solidario.
Foto de de la Carrera Solidaria Ponte en Marcha por VHL
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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.

3. Otras actividades de recaudacion de fondos:

- Loteria Navidad, 7.885 euros. En 2022
nuestro nimero coincidié con las 3 ultimas
cifras del Gordo con lo cual nuestras
participaciones fueron premiadas con 24€.
Todas aquellas participaciones que no se
cobren en los siguientes 3 meses pasaran a
ser donacion para la Alianza.

- Loteria Nifio, recaudado 2.150 euros.

- Material: camisetas “compartimos esfuerzo”,
cuentos y pulseras, recaudado 197 euros.
Dar las gracias a Nuria el dia de su comunién
obsequid a sus invitados con nuestras
pulseras y Anita y Jesls que para su boda
eligieron nuestras Tarjetas de invitacion para
un dia tan especial.

- Facebook, a través de vuestra cuenta podéis
crear recaudaciones de fondos para una
causa solidaria por vuestro cumpleafos. Este
afio 15 personas han hecho la propuesto la
recaudacidn por su cumpleafios recaudando
un total de 212 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.
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4. DONACIONES

Este afio, la ayuda recibida de las instituciones
publicas ha sido cero. 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
a mejor atencidon posible a personas afectadas vy
familias.

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.

¢COMO PUEDES COLABORAR?
1. Hazte SOCIO.

A dia de hoy somos 393 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 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 con BIZUM para
recibir donaciones.
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Os recordamos los pasos a seguir para realizar un
Bizum:

1. Abre la app de tu banco.

2. Ve a «hacer un bizum»,

3. Elige la opcion «Donativo ONG»

4. Y pon nuestro numero de ID: 01886

Asamblea General

Como cada afio tuvo lugar la Asamblea General de la
Alianza. Este afio hicimos una encuesta a nuestros
socios para decidir si querian que fuera presencial u
online puesto que aun existian algunas restricciones
y dudas frente al coronavirus. Entre las personas que
respondieron salid realizarla online, asi que se
celebrd de esta forma, via ZOOM el 18 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. Era afio de votacién de
elecciéon de Junta, donde volvié a salir elegida la
misma Junta de afnos anteriores por votacion.
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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
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/

GRACIASATODOS

o
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FEDERACIONES de las gque 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

T
A
EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

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