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Tengo el placer de presentaros el boletin de la
Alianza VHL 2023, el cual recoge la actividad
desarrollada por nuestra asociacion.

Este afo se ha consolidado el fin de la pandemia
provocada por la COVID-19, lo que ha supuesto
poder volver a la realizacion de actividades
presenciales con normalidad. Una de ellas ha sido
poder reencontrarnos después de tres afios para
celebrar nuestra reunién anual y asamblea de
socios, por lo que estamos muy contentos.

Desde la Alianza seguimos apostando por la
investigacion de la enfermedad, por ello en 2023
se han seguido financiando dos proyectos de
investigacion, dando continuidad a uno de ellos en
2024. Seguimos trabajando por fomentar el
conocimiento y difusién de la enfermedad, asi
como dar apoyo, atencién y acompafiamiento a
todas las personas afectadas y sus familias.

Todo ello es posible gracias a vosotros, a todos lo
gue seguis afio tras afio brindando vuestro apoyo y
colaboracion.

GRACIAS.

Un abrazo afectuoso

Susi Martinez
Presidenta de la Alianza VHL

Investigacion.

Actualizamos la informacién sobre los dos proyectos
de investigacion financiados por la Alianza VHL que
comenzaron, como ya 0s contamos, en 2021.

1) Hemangioblastomas del SNC en Ila
enfermedad de VHL: Edicidn génica para
la creaciéon de un modelo murino.
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e Comenzé el 1 de diciembre de 2021, siendo
la duracion de un afio con posibilidad de
ampliacidon de 6 meses mas. Actualmente
Actualmente estd en periodo de prdrroga.

e El coste total del proyecto becado por la
Alianza es de 50.000 euros.

e Los Investigadores principales son:

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

Los hemangioblastomas y los tumores que aparecen
en pacientes con la enfermedad de von Hippel-
Lindau (VHL), no expresan la proteina funcional VHL.
En ellos, las células de todo el cuerpo tienen una
copia del gen VHL mutado, estando la otra copia (su
homologa del par cromosdémico), normal, lo que se
conoce como heterocigotas, (VHL*"). Sin embargo,
cuando estas células sufren una segunda mutacién
(“second hit”), pierden la copia normal, se convierten
en homocigotas mutantes (VHL”), pierden la
expresion de la proteina VHL y surgen los
hemangioblastomas y tumores. Hasta la fecha no
existe un modelo animal que imite la condicidn
patoldgica del paciente de VHL vy, por ello, el objetivo
de este proyecto es generar dicho modelo animal, en
este caso, murino.

Asi, se compraron y se ha establecido una colonia de
ratones que presentan una mutacion en el gen Vhl,
gue representa la condicién inicial de un paciente de
VHL. En ellos se ha intentado mimetizar la segunda
mutacion, ese “second hit’, mediante silenciamiento
genético de la copia normal del gen Vhl/ en los
ratones heterocigotos (VhI*?) y que tiene como
consecuencia la falta de la proteina VHL y, por ende,
la conversion de la célula normal en célula tumoral,
iniciando la patologia.
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El silenciamiento se hizo mediante la inyeccién local
en cerebelo de particulas virales portadoras de una
secuencia de ARN que silencia la expresion de Vhl.
Antes de realizar el procedimiento hubo que
seleccionar en el laboratorio, en experimentos “in
vitro” en una linea celular de ratén, las particulas
virales silenciadoras que anulasen con mas eficacia la
expresion de la proteina VHL. Como resultado se
seleccionaron 2 tipos de secuencias silenciadoras,
producidas por vectores virales, que se introdujeron
mediante inyeccidon en la zona correspondiente al
cerebelo de los ratones.

Se inyectaron un total de once ratones, que se
siguieron tanto en su evolucién vital (peso corporal,
comportamiento), como por analisis de imagen
(resonancia magnética en 3 ocasiones). Ocho de los
11 ratones, mostraron imagenes en las resonancias
sugerentes de crecimiento tumoral. El seguimiento
por resonancia magnética de los ratones se hizo a lo
largo del tiempo hasta un total de tres meses.
Posteriormente, se practicd la eutanasia en los
ratones, se extrajo el cerebelo de todos y se han
obtenido secciones histoldgicas para analizar al
microscopio la presencia de un crecimiento similar a
los hemangioblastomas, que seria concordante con
las imagenes que aparecian por resonancia
magnética.

El proximo objetivo es repetir el experimento con
ratones jévenes, donde aun hay divisién celular
activa, antes de llegar a la etapa adulta. De esta
manera  esperamos  obtener la  aparicidn
hemangioblastomas que crezcan de manera regulary
continua en el tiempo. El objetivo en definitiva seria
obtener un modelo de ratén, que desarrolle
hemangioblastomas en cerebelo de manera regular,
para poderlo usar como modelo de VHL y estudiar el
efecto terapéutico de los diferentes compuestos con
beneficios terapéuticos in vitro e in vivo.

Otro objetivo adicional es repetir esta estrategia para
generar la mutacion, la aparicion de tumores, en los
rinones de los ratones.
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En la foto podemos ver a todo el equipo de
investigacion:

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

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

e La duracion del proyecto fue de 1 afio.
Comenzd en septiembre de 2021.

e El coste total del proyecto becado por la
Alianza fue de 50.000 euros en total.

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

e Finalmente, no se obtuvieron los resultados
esperados y se decididé no continuar por esa

via.

3) La terapia génica y otras aproximaciones
frente al desafio VHL.

e Laduracidn del proyecto es de 3 afios.
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e El coste total del proyecto becado por la
Alianza sera de 150.000 euros en total, a
financiar en 3 afios. Su continuidad esta
sujeta a la obtencidon de los resultados
esperados en las diferentes fases del
proyecto.

e El desarrollo de este proyecto serd liderado
por un investigador con dedicacidn exclusiva,
gracias a la financiacién de la Alianza de VHL,
que financiard integramente el salario del
investigador.

Planteamos desarrollar un vector de terapia génica
(TG) de larga expresion que nos permita restaurar la
proteina VHL funcional. Esta estrategia pretende
frenar el desarrollo de tumores desde una doble
perspectiva: por un lado, eliminando los tumores
cuando estos han aparecido, pero ademds podria
actuar, a modo de tratamiento profildctico, evitando
que se formen nuevos tumores.

En paralelo al disefio de este vector, continuaremos
investigando las bases moleculares de esta
enfermedad con el objetivo de identificar nuevas
dianas de VHL, actores claves en el desarrollo de
neoplasias mds alld de HIF (Hypoxia Inducible Factor,
por sus siglas en inglés). Este apartado del proyecto
también podria identificar nuevas oportunidades
terapéuticas para el tratamiento de la enfermedad
VHL.

También contard la participacion de 4 grupos de
investigacion multidisciplinares liderados por las
Dras. Gloria Gonzdlez-Aseguinolaza, Edurne Berra
(coordinadora del proyecto e investigadora de CIC
bioGUNE, Centro de Excelencia Severo Ochoa), M2
Jesus Perugorria y Patricia Aspichueta. Nuestro
objetivo no es otro que contribuir a mejorar la
calidad de vida de los pacientes afectados.
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De arriba abajo y de izquierda a derecha: Dra. Gloria
Gonzdlez Aseguinolaza, Dra. Patricia Aspichueta, Dra.
Edurne Berra, Dra. Matxus Perugorria y Dr. Jesus
Baiiales.

4) Caracterizacion genomica del carcinoma
renal de los pacientes con la enfermedad de
von Hippel-Lindau para la busqueda de nuevos
biomarcadores.

Extensos estudios gendmicos en casos esporddicos
de carcinoma renal de células claras (ccRCC) han
establecido que la inactivacion de VHL seguida de
otras alteraciones genéticas secundarias son los
eventos clave para el desarrollo del ccRCC.

También se sabe que estas mutaciones posteriores,
frecuentemente en genes implicados en la
remodelacidon de la cromatina como PBRM1, SETD2,
KDM5C o BAP1, alteran las caracteristicas del tumor
y su microambiente, y que se asocian a distintos
perfiles transcripcionales que influyen en Ia
agresividad del tumor y en la forma en que los
pacientes responden a los tratamientos.

En la enfermedad VHL, el ccRCC sigue un patrén
mutacional parecido, sin embargo, los perfiles
transcripcionales de estos tumores hereditarios
parecen diferenciarse de los tumores esporadicos en
algunos aspectos clave. En este proyecto
proponemos definir los perfiles transcriptémicos de
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mMRNA y microRNA del ccRCC en la enfermedad VHL,

para identificar marcadores de agresividad y de
respuesta terapéutica potencialmente relevantes
para la practica clinica. Para ello, en colaboracién de
la Alianza Espafiola de Familias de VHL, estamos
creando un repositorio de tumores renales de
pacientes VHL, hasta la fecha se han conseguido 27
muestras. En los que se llevara a cabo una
caracterizacién gendmica mediante secuenciacion
masiva. La busqueda de biomarcadores se llevara a
cabo mediante la integracion de los datos de
expresion, el estudio de la variabilidad intra e inter-
tumoral y la comparacion con los tumores
esporadicos. Finalmente, se creard una de base de
datos gendmica que ayude a impulsar |la
investigacion en la enfermedad VHL.

Dra. Cristina Rodriguez-Antona. Grupo de
Farmacogendmica y Biomarcadores Tumorales,
Departamento de Cdncer, Instituto de Investigaciones
Biomédicas Sols-Morreale (11BM) CSIC/UAM, Madrid.
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Entrevista a la Dra. Karina
Villar Gomez de las Heras.
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El pasado mes de junio, la doctora y vicepresidenta
de la Alianza Karina Villar Gémez de las Heras,
presentd su tesis doctoral “Profundizando en el
conocimiento de la enfermedad de von Hippel-
Lindau” en la universidad de Alcald de Henares,
obteniendo la calificacidn de Sobresaliente Cum
Laude por su trabajo.

- Buenos dias Dra. Villar. En primer lugar, darle
mi enhorabuena por su tesis.
- Buenos dias, y muchas gracias.

1) Para las personas que nho conozcan su
historia. ¢Qué le motivo a realizar su tesis
sobre la enfermedad de VHL?

Mi hermana Ana. Ella es el motor de mi
trabajo y dedicacién a esta enfermedad.
Cuando fue diagnosticada en el afio 1995, y
ante la falta de informacién en espafol, me
propuse extender el conocimiento de la
enfermedad en nuestro idioma, para que los
afectados hispanohablantes tuvieran la
mejor informacidn posible.

Con el tiempo, y ante la desesperacion al ver
que la enfermedad seguia progresando vy
tenia que someterse a wuna y otra
intervencioén, senti la necesidad de buscar un
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posible tratamiento que frenara la evolucion.

Asi  fue como comencé a buscar
medicamentos con propiedades
antiangiogénicas, y posteriormente

comenzamos a financiar proyectos de
investigacion con aquel del que encontré
mas evidencia cientifica, un medicamento
antiguo, que llevaba utilizdindose como
medicamento antihipertensivo y
antiarritmico, el propranolol.

He leido en su tesis que no hay correlacion
genotipo-fenotipo en cuanto a la severidad
en las manifestaciones de los afectados.

éHay algun tipo de aproximacion para saber
por qué a cada persona nos afecta de forma
diferente, siendo miembros de la misma
familia?

Cada persona tiene su propio genoma, que
nos hace individuos Unicos, pero la genética
no lo es todo. Hay factores modificadores de
la expresidn de esos genes, como son los
factores ambientales (muchos de ellos,
toxicos) y los habitos de vida. Podemos decir
que la herencia genética es una parte, y que
los estilos de vida vienen a modular la
expresion de esos genes.

También hay que tener en cuenta que el gen
VHL se puede ver afectado en su expresion
por otros genes. Esto se ha visto, por
ejemplo, en el cancer renal en VHL. Asi, se ha
descrito que la delecion del gen
C30rf10/HSPC300 puede ser un factor de
proteccion frente al cancer renal y los
hemangioblastomas de retina en aquellos
pacientes que presentan una delecién del
gen VHL. También se ha observado que la
prevalencia de cdncer renal es menor en
pacientes con delecién completa del gen
frente a aquellos con delecién parcial. Para
que se entienda mejor, cabe aclarar que la
delecion es la pérdida de un trozo del gen.

El resumen es que no se puede predecir,
incluso aun teniendo la misma mutacion
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genética, las manifestaciones que tendrdn los
diferentes miembros de una familia. De esta
manera, puede haber personas con muchas
manifestaciones, y otras que a la misma edad
apenas han tenido manifestaciones de la
enfermedad.

En los ultimos aifios se ha modificado el
protocolo de seguimiento y las pruebas
comienzan a una edad mas temprana. ¢éA
qué cree que es debido?

En diferentes paises se va realizando el
seguimiento a gran escala de muchos
pacientes con la enfermedad VHL, y se ha
observado que algunos tumores aparecen
antes de lo que se pensaba — como es el caso
de los tumores de saco endolinfatico -,
aunque no dieran manifestaciones hasta
muchos afios después. Haciendo el
seguimiento desde una edad mds temprana
se facilita el diagndstico precoz y la cirugia en
un buen momento de la evolucién.

En el afo 2017 la (EMA) otorgé |la
designacion a propanolol como
medicamento huérfano para VHL, mas
tarde se probd con otro betabloqueante
llamado ICI 118551.

éEs posible que esos compuestos sean la
base para que algin medicamento pueda
frenar la evolucion de la enfermedad?

Yo asi lo creo. Esta esperanza es la que
tenemos desde entonces, y de hecho tras la
investigacion desarrollada en el Centro de
Investigaciones Bioldgicas (CSIC) por el
equipo de la Dra. Luisa M2 Botella, y gracias a
los hallazgos que condujeron a la patente
que tiene nuestra asociacidn, conjuntamente
con el CSIC y el CIBERER, el ICI 118.551 ya
esta siendo objeto de desarrollo por parte de
una farmacéutica. El problema es el tiempo
que lleva todo esto. Son afos de
investigacion hasta comprobar que el
medicamento no es téxico en animales, y
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posteriormente que tampoco tiene toxicidad
en humanos, pues los aspectos de seguridad
son los mds importantes antes de pasar al
segundo paso, que es el de comprobar la
eficacia.

Para los afectados y las familias los tiempos
se nos hacen eternos, porque no tenemos
tiempo.

Hace dos afios y medio, la FDA aprobd un
medicamento llamado Belzutifan para el
tratamiento de personas adultas con VHL.
éQué opinion tiene respecto a este
farmaco? ¢Es adecuado para cualquier
paciente con la enfermedad?

Efectivamente, en agosto de 2021 la FDA
(Food and Drug Administration) aprobd
belzutifan (Welireg®), para el tratamiento de
pacientes adultos VHL con carcinoma renal
de células claras, hemangioblastomas del
sistema nervioso central o tumores
neuroendocrinos  pancredticos que no
requieren cirugia inmediata. Son indicaciones
muy concretas, por lo que no es para
cualquier paciente VHL.

Por otro lado, se trata de un farmaco con
unos efectos secundarios y adversos nada
desdefiables, por lo que incluso para aquellos
pacientes que cumplen una de las
indicaciones de tratamiento, la misma ficha
técnica del medicamento establece la
necesidad de realizar un seguimiento reglado
y exhaustivo para detectar precozmente la
necesidad de su suspension si se presenta
alguno de esos efectos adversos.

Personalmente no tengo mucha fe en
medicamentos con restricciones de uso tan
particulares, y con efectos adversos como los
que se describen en su ficha técnica. Creo
gue son necesarios estudios de seguimiento
de muchos pacientes y durante muchos anos
para determinar el verdadero beneficio que
se puede obtener de este medicamento.
Espero que esos estudios se estén realizando
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ya y se vayan publicando, para que todos
conozcamos el beneficio en la practica clinica
real.

En su tesis, comenta que la esperanza de los

afectados es poder reemplazar la proteina
VHL que tienen disfuncional y eso se
conseguiria a través de terapia génica.

éPodria explicarme brevemente en qué
consiste?

En la enfermedad VHL el gen VHL esta
mutado, y por ello, la proteina que se
sintetiza con dicha informacién genética, es
defectuosa y no funciona adecuadamente. La
terapia génica busca conseguir que las
células sean capaces de producir proteina
VHL funcionante mediante la introducciéon
del gen VHL correcto en el interior de las
células.

De momento no se ha conseguido, y es que
es complicado conseguir introducir el gen en
todas las células del cuerpo.

En el afio 2018, realizé un estudio con un
conjunto de pacientes sobre los tumores
menos frecuentes de la enfermedad,
tumores neuroendocrinos pancreaticos
(TNEP). Con los resultados obtenidos
después de elaborar el estudio. ¢ Qué fue lo
que mas llamo su atencién?

Los tumores neuroendocrinos pancreaticos
forman parte de las manifestaciones menos
conocidas y estudiadas de la enfermedad, al
presentarse en menos del 20% de los
pacientes VHL y ser también tumores raros
en la poblaciéon general.

En 2018 llevamos a cabo un estudio con 14
pacientes espanoles con los que la Alianza
VHL tenia contacto y quisieron participar. Los
resultados de este estudio se compararon
con los obtenidos en un trabajo similar
realizado a nivel internacional, que recogid
las caracteristicas de 273 pacientes. Lo que
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mas me llamé la atencidon fue la gran
similitud de los hallazgos a nivel internacional
y los de la muestra de pacientes espafioles
que colaboraron, dado que los del estudio
internacional eran de muy distintos paises y
continentes. Y lo que mas me gustd fue
comprobar que muy pocos tumores
neuroendocrinos pancreaticos se
malignizaban. En nuestra serie, el porcentaje
de pacientes en fase metastdsica fue muy
bajo (7%).

He leido el estudio sociosanitario que
realizé con los pacientes VHL y una de las
conclusiones mas llamativas, es la falta de
derivaciones a centros o0 médicos
especializados en la enfermedad.

¢Qué comentaria a las personas que toman
ese tipo de decisiones?

Que tendrian que verse en una situacion asi
ellos mismos o con un familiar muy cercano,
a ver si de ese modo comprenden cédmo se
sienten los pacientes que ven que sus
médicos no conocen la enfermedad o no les
realizan el seguimiento, siendo una
enfermedad tan grave y de manejo tan
complejo como esta. No se trata de una
enfermedad comun, sino que estamos
hablando de una enfermedad rara, grave,
altamente incapacitante incluso en edades
tempranas de la vida. No es dificil realizar el
seguimiento, pero hay que poner interés. Y
en cuanto a las intervenciones quirdrgicas,
tienen sus peculiaridades, por lo que es
necesario que sean realizadas por expertos
en el tratamiento de VHL si se quiere
preservar la funcionalidad de los drganos el
maximo tiempo posible.

9) Antes de nada, gracias por dedicarnos su
tiempo. Si lo desea, puede realizar cualquier
tipo de comentario que se haya podido pasar.

Quisiera terminar repasando las conclusiones
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del estudio sociosanitario, que forma la
tercera parte de mi tesis doctoral y resume la
situacion en la que se encuentran los
afectados de nuestro pais.

Las principales conclusiones de este estudio,
en el que participaron 126 pacientes
(equivalente al 10% de la poblacion VHL
estimada para Espafa) son:

- El diagndstico inicial y seguimiento de un
elevado numero de pacientes VHL
espafioles es claramente deficiente, con
retrasos diagndsticos de afios desde el
inicio de los sintomas. El 24% tardé mas
de 5 afios en recibir el diagndstico, y el
13,5% mas de 10 afios.

- En relacidn al diagndstico genético, a

muchos de los pacientes no se les realizd
porque el médico responsable no lo
habia considerado necesario, cuando
esto es fundamental para establecer el
estado de portador en el resto de los
familiares.
Estos datos deberian hacer reflexionar a
nuestras autoridades sanitarias sobre la
falta de conciencia de la necesidad de
realizar _estudio genético en una
enfermedad rara, cancerosa y hereditaria
como esta.

- Al 17% de pacientes no se les realizaba
protocolo de seguimiento y ademads se
les suele denegar la derivacion a centros
o médicos con mayor experiencia en la
enfermedad. Esto significa que el sistema
sanitario deja atrapado al paciente en
una situacion de alto riesgo y sin
expectativas de seguimiento y
tratamiento adecuados.

Este estudio pone de relieve la necesidad
urgente de una figura médica con suficientes
conocimientos tanto de genética como
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clinicos de la enfermedad VHL que se
responsabilice del seguimiento adecuado del
paciente. Esta figura es la que ofrece la
especialidad médica de Genética Clinica, no
reconocida aun en nuestro pais pero que es
mas que necesaria en enfermedades como
esta, y cuya creacion llevan ya muchos afos
demandando las asociaciones de pacientes
de enfermedades raras... con mucha razon,
como hemos podido comprobar, porque les
va en ello la vida.

;Cuantos somos?

Como cada afo, es importante obtener registro de
personas y familias afectadas en Espana. Por la
incidencia de la enfermedad, 1 de cada 36.000. Se
estima que en Espafa existen mas de 1.300
personas afectadas, no obstante, en 2023 tenemos
constancia de 373 personas afectadas y 202
familias.

A continuacién, compartimos el Mapa y grafico de
numero de personas afectadas y familias por
Comunidades Autdnomas en junio de 2023.

en la Comunidad Auténoma,
Cantabria y la segunda, el n° de afectados
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Historico familias y afectados por afios
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FAMILIAS AFECTADOS

Servicios para socios y socias de la
Alianza

1. Ayudas a la rehabilitacién neuroquirurgica

Una situacion habitual en la enfermedad de von
Hippel-Lindau es la necesidad de rehabilitacion
neuroquirurgica tras las cirugias. Estan 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 financiacion
de tratamientos que han sido concedidas. El importe
total de las ayudas ha sido de 3.800 euros.

En 2024 la Alianza abrira 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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2. Becas para el encuentro europeo de jovenes
VHL 2024.

Después de varios afios sin poder celebrarse el
encuentro europeo de jévenes VHL por la pandemia,
este afio se realizard en la ciudad de Munich
(Alemania), en mayo de 2024, para jovenes
afectados con edades comprendidas entre los 18 y
30 afios.

Desde la Alianza se han ofrecido becas para ayudar
con el coste del alojamiento y parte de las dietas a
los jovenes que sean socios y deseen asistir al
encuentro.

El plazo para solicitar la beca concluyé el dia 15 de
diciembre 2023. Se ha concedido la beca a dos
jovenes que presentaron la solicitud.

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 madas 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 querdis empezar a participar, hemos
iniciado un Plan de Voluntariado.

Este Plan de Voluntariado es fundamental para
poder presentarnos a subvenciones publicas y los
cambios suponen un nuevo enfoque que podria
facilitar el acceso de las personas afectadas con una
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enfermedad rara a un reconocimiento de
discapacidad. Es pronto para poder valorar los
efectos de este Real Decreto, pero consideramos que
supone un enfoque mds amplio en el dmbito de la
discapacidad.

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.

éEn 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.

¢Qué necesitamos?

En el caso de los que ya participadis, 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.

Recaudacion de Fondos

Una de las claves para poder seguir investigando vy
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
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tiene la Alianza para recaudar fondos son las B Donativo Chino-Chano Pezuela de las Torres
actividades presenciales. (Madrid)

1. Subvenciones Recaudado: 200€.

En el afio 2023 hemos presentado varias E  Colegio Caxton (Valencia)
candidaturas: Recaudado: 1.700€.

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

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

Dichas candidaturas no fueron seleccionadas.

B CINFA SALUD. La voz del paciente. Proceso
de votacion publica en redes sociales.
Conseguimos quedar entre los 100 primeros
y el premio fue de 2.500¢€.

2 Eventos Solidarios.
Los eventos solidarios celebrados en 2023 fueron:

B Torneo de Golf. Club de Golf La Dehesa.
Recaudado: 10.261,40€

E  Torneo de Golf. Club Escorpién. (Valencia) B oitioacion delo
Recaudado: 13.560€ S Hegei-Lindau
Ciub de Golf La Dehesa
B Carrera Ceip Los Rosales (Murcia)
Recaudado: 733€.

E  Donativo Andainas (Pontevedra) =,
Recaudado: 400€. | srmatromd mpmious

B Donativo Casino Cirsa (Valencia)
Recaudado: 1.541,28¢€.

B Carrera solidaria Paiporta (Valencia)
Recaudado: 3.000€.

Torneo Golf (Madrid)

B Paella solidaria (Granada)
Recaudado: 4.825€.
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A favor de la investigacion de la enfermedad

N Z 3
6212\ de von Hippel-Lindau
Alisnzaespaioln Esta es una enfermedad rara, cancerosa, familiar y hereditaria,

de familias
devon HippelUindau  Actualmente se destinan pocos fondos a su Investigacion...
por eso necesitamos tu ayuda,

Club de Golf. + Escorpion

Valencia

MAE .;‘ ’MOVDAII.IDAD
= “r 2023 B8 Stableford
4 SEHARAN DOS TIROS: ’ndIWdUGI

Y alas930hyalas1430h,

OR
Mascsino y Femening
més cercana a bandera en pores 3

CLUB DE GOLF ESCORPION TELF, 961 601211 20 € 50 €

HASTA EL 30 DE ABRIL A LAS 12:00 HORAS FAX. 961690 187

) ’i.__
’

C.A VON HIPPEL-LINDAU

partinos esfuerzo

%
L

Carrera solidaria Paiporta

Colegio Caxton (Valencia)
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Paella solidaria Padul (Granada)

Club Chino-Chano
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3 Otras actividades de recaudaciéon de fondos:

- Loteria de Navidad. En 2022 nuestro numero
coincidid con las 3 ultimas cifras del Gordo,
con lo cual nuestras participaciones fueron
premiadas con 24€. Todas aquellas
participaciones que no se cobran en los
siguientes 3 meses pasan a ser donacion
para la Alianza. Se cobré en abril de 2023 por
loteria no cobrada 4.844€.

- Loteria de Navidad 2023. Se recaudaron
9.245¢€,

- Loteria del Nifio, recaudado 1.425€.

- Camisetas “compartimos esfuerzo”: Se ha
recaudado un total de 1.262€.

- Pulseras: Se han recaudado 640€. Desde
aqui, dar las gracias a Marta y Orlando,
Noelia y Nacho por colaborar con nosotros
en su dia mas especial.

- Facebook, a través de vuestra cuenta podéis
crear recaudaciones de fondos para una
causa solidaria por vuestro cumpleafios. Este
afio se han recaudado 330¢€.

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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¢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 declaracion
de la Renta, y esto es aplicable tanto a particulares
Ccomo a empresas.

Si lo prefieres, la Alianza cuenta con BIZUM para
recibir donaciones.

Mayo. Mes de la concienciacion de
VHL

La propuesta de este afio ha sido la creacion de
carteleria para animar a las personas a colaborar de
diversas formas, asi como ayudarnos a recaudar
fondos para poder seguir investigando la
enfermedad. El planteamiento fue la distribucidn
mediante redes sociales.

“Gente pequeiia, en lugares pequeiios, haciendo
cosas pequeias, puede cambiar el mundo”
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"Mucha gente pequena, en lugares pequenos,
haciendo cosas pequefias, puede cambiar el mundo"
Eduardo Galeano

¢Nos ayudas a seguir sumando esfuerzo?

El hospital Fundacion Jiménez Diaz (Madrid), nos
cedié un espacio para poder realizar una mesa
informativa sobre la enfermedad.

Tomas, uno de nuestros socios estuvo sensibilizando
e informando a la poblacién sobre VHL.

Tomds en la mesa informativa.
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Asamblea General

El pasado 24 de junio tuvo lugar la Asamblea General
de la Alianza. Fue la primera reuniéon de forma
presencial después de la pandemia. Se realizé en el
salén de actos que nos cedid la Asociacion Espafiola
Contra el Cancer (AECC).

Por la manana, en la parte de investigacion,
contamos con la presencia de Luisa M2 Botella y
Angel Cuesta, explicando el proyecto que estdn
llevando a cabo.

También contamos con la presencia de Guillermo de
Velasco, oncdlogo del Hospital 12 de Octubre
(Madrid). Realizd una presentacidn sobre el ensayo
clinico que se estd llevando a cabo con belzutifan,
con los datos que disponian hasta la fecha y los
criterios de inclusiéon para el mismo.

Edurne Berra, investigadora principal del proyecto de
terapia génica, no pudo asistir de forma presencial,
por lo que nos envié un video corto explicando
brevemente el proyecto de terapia génica.

Por la tarde, se presentd la contabilidad a los socios
por parte de la asesoria Debe Haber Asociaciones.

Agradecemos a todos nuestros socios vuestro
esfuerzo por participar. Recordaros a todos 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/
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FEDERACIONES de las gue 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
A
EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

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