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Un afio mas tengo el placer de presentaros el
boletin de la Alianza VHL, publicacion que nos
permite compartir con vosotros las actividades y
avances mas significativos de nuestra asociacion.

Desde la Alianza seguimos apostando por la
investigacion de la enfermedad. Seguimos
trabajando por fomentar el conocimiento vy
difusién de la enfermedad, asi como dar apoyo,
atencion 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 vuestra ayuda y
colaboracién.

GRACIAS.

Un abrazo afectuoso

Susi Martinez
Presidenta de la Alianza VHL

Investigacion.

Actualizamos la informacién sobre el proyecto de
investigacion financiado por la Alianza VHL que
comenzd, en septiembre de 2024 y es la
continuacién del que se estuvo financiando en el afio
2022 en CiC bioGUNE.

La terapia génica como opcidn

profilactica frente al cancer.

e El centro de investigacion beneficiario es CIC
bioGUNE (Derio, Vizcaya).

e El coste total del proyecto becado por la
Alianza sera de 150.000 euros en 3 anos,

cubriendo el sueldo integro de un investigador
postdoctoral con dedicacién exclusiva. La
continuidad del proyecto en el tiempo esta
sujeta a la obtencién de los resultados de las
diferentes fases del proyecto.

- Reproducimos resumen del proyecto de
los propios investigadores.

La enfermedad de von Hippel Lindau (VHL) es
un sindrome familiar causado por mutaciones
inactivantes en el gen supresor de tumores VHL.
Este sindrome cursa con manifestaciones muy
diversas tanto a nivel de su gravedad,
localizacién e incluso la edad a la que aparecen.
En la actualidad, las opciones terapéuticas son
muy limitadas siendo la cirugia el tratamiento
mas generalizado. Nuestro proyecto tiene un
doble objetivo:

1) disefiar unos vectores de terapia génica que
nos permitan transferir el gen VHL funcional a
las células de los pacientes para curar su
sintomatologia;

2) investigar las bases moleculares de este
sindrome para entender su diversidad. Nuestro
objetivo no es otro que contribuir a mejorar la
calidad de vida de los pacientes afectados.
Nuestro proyecto estd liderado por la Dra.
Blanca Calle-Cibollo, investigadora que se
incorpord el pasado mes de septiembre con
dedicacién exclusiva al proyecto, gracias a la
financiacion de la Alianza Espaiiola VHL, bajo la
supervision de la Dra. Edurne Berra
(coordinadora del proyecto e investigadora de
CIC bioGUNE, Centro de Excelencia Severo
Ochoa). El proyecto cuenta con la participacién
adicional de 3 grupos de investigacién
multidisciplinares liderados por las Dras. Gloria
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Gonzalez-Aseguinolaza, M2 Jesls Perugorria vy
Patricia Aspichueta.

De arriba abajo y de izquierda a derecha: Dra. Gloria
Gonzdlez Aseguinolaza, Dra. Patricia Aspichueta, Dra.
Edurne Berra, Dra. Matxus Perugorria y Dr. Jesus
Banales.

Actualmente es el Unico proyecto que estamos
financiando. Desafortunadamente en el mundo de
las enfermedades raras es dificil encontrar grupos de
investigacion que presenten verdadero interés por
investigar en una enfermedad rara.
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Inhibicion dual de HIF 1 Y HIF 2 alfa
como tratamiento prometedor para los
Hemangioblastomas VHL.

En 2013 se inicid otro proyecto de investigacion en el
Complejo Hospitalario Universitario de Albacete que
fue financiado parcialmente por la Alianza en lo que
respecta a la obtencién de cultivos celulares de
pacientes intervenidos de Hemangioblastomas del
sistema nervioso central. El proyecto fue llevado a
cabo por el grupo de la Dra. Gemma Serrano de las
Heras, el Dr. Tomds Segura y la Dra. Ana Belén
Perona, y explora la potencialidad del compuesto
acriflavina  como tratamiento para inhibir el
crecimiento de los Hemangioblastomas. A la fecha de
publicacion de este boletin, se ha publicado ya el
preprint de dicha investigacidn, la cual aun continuda.
Bajo el titulo Dual inhibition of HIF-12 and HIF-22 as a
Promising Treatment for VHL-Associated
Hemangioblastomas: Derived Primary Cell Cultures,
el resumen del trabajo expone que Belzutifan,
inhibidor selectivo de HIF-22 y la dnica opcién no
quirargica aprobada por la FDA, ha demostrado una
eficacia limitada para el tratamiento de los
Hemangioblastomas del sistema nervioso central, lo
gue resalta la necesidad de estrategias terapéuticas
alternativas. En este trabajo se establecieron vy
caracterizaron con éxito 9 cultivos celulares
primarios a partir de muestras de
Hemangioblastomas de 11 pacientes VHL.

La mayoria de las células HB primarias mostraron una
positividad significativamente mayor (45-90%) para
las isoformas HIF-1a y HIF 2a en comparacion con las
células primarias de glioblastoma, utilizadas como
control.  Esta  sobreexpresién se  confirmé
posteriormente tanto a nivel de ARNm como de
proteina, donde HIF-1a mostré un ligero predominio.
Ademas, se evalud el potencial terapéutico de la
acriflavina (ACF), un inhibidor simultdneo de HIF
la/HIF-2a con efectos antirumorales probados
contra el glioblastoma, en estas células primarias
(HB) derivadas de pacientes.
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El  tratamiento con  acriflavina  disminuyd
notablemente la proliferacién y viabilidad de las
células HB, indujo la detencidn del ciclo celular G2/M
y desencadend la muerte celular. Dichos resultados
sugieren que la inhibicién simultdnea de HIF-1a y
HIF-2a podria ser mas eficaz para controlar la
progresion del hemangioblastoma del SNC que la
inhibicién de HIF-2a por si sola.

Este estudio aporta nuevos conocimientos sobre los
mecanismos  moleculares que impulsan el
crecimiento del hemangioblastoma asociado a VHL y
respalda la posible aplicacidn clinica de la inhibicion
de ambas isoformas de HIF-a como una prometedora
estrategia terapéutica no invasiva.

Belzutifan:

Pertenece a la clase de medicamentos llamados
inhibidores del factor inducible por hipoxia. Bloquea
la actividad de la proteina HIF-2 a, que estd
relacionada con la proliferacién celular, el
crecimiento tumoral y la angiogénesis. Asi, actla
para bloguear los mecanismos que hacen que las
células se reproduzcan rapidamente e influyan en el
crecimiento del tumor.

Tal y como informamos en diciembre, la Agencia
Europea de Medicamentos y Productos sanitarios
(EMA) decidi6 autorizar el uso condicional de
Belzutifan para tratar tumores vinculados a la
enfermedad de von Hippel-Lindau, quedando a la
espera que la Comisién Europea aprobase por su
parte el medicamento. Finalmente, ha sido aprobado
en los 27 paises miembros de la Unién Europea.

La autorizacidon condicional de un medicamento se
otorga cuando satisface una necesidad médica no
cubierta y el beneficio para la salud publica es
superior a la incertidumbre derivada de la limitacidn
de los datos disponibles. En nuestro caso, la
necesidad médica no cubierta significa la falta de
tratamientos  farmacoldgicos para tratar la
enfermedad.
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La autorizacién condicional otorgada a Belzutifan
tiene validez de un afo, sujeta a renovacion anual, a
la espera de datos clinicos del estudio LITESPARK-004
y de otro ensayo en fase 2 en curso de belzutifan en
pacientes con ciertos tumores asociados a la
enfermedad de VHL. Para mads informacién sobre el
ensayo clinico LITESPARK-004, consulta el enlace
https://clinicaltrials.gov/study/NCT03401788.

Para mas informacidn, podéis consultar la pagina de
la Agencia Europea
https://www.ema.europa.eu/en/medicines/human/
EPAR/welireg. En cuanto a la informacién de la ficha
técnica del producto, estd disponible en es este
enlace
https://ec.europa.eu/health/documents/community-
register/2025/20250212165103/anx_165103 es.pdf.
En ella se recogen claramente las indicaciones de uso
del medicamento que son las siguientes:

WELIREG en monoterapia estd indicado para el
tratamiento de pacientes adultos con la enfermedad
de Von Hippel-Lindau, que requieren tratamiento
para un carcinoma de células renales localizado
(CCR), hemangioblastomas del sistema nervioso
central (SNC) o tumores neuroendocrinos pacredticos
(Pnet, por siglas en inglés) asociados a la
enfermedad, y para quienes los procedimientos
localizados no son adecuados.

Por tanto, la prescripcidn estd restringida a dichas
situaciones concretas, no siendo un medicamento
gue pueda prescribirse a cualquier paciente VHL.

Por el momento, no hay informacion oficial sobre la
comercializacion y requisitos de acceso al
medicamento. Aunque esté autorizada Ia
comercializacién, cada esta miembro de la UE debe
ahora determinar las condiciones de financiacion (es
decir, si lo incluye dentro d e los medicamentos
financiados y con qué criterios) y el precio de
mercado.


https://clinicaltrials.gov/study/NCT03401788
https://www.ema.europa.eu/en/medicines/human/EPAR/welireg
https://www.ema.europa.eu/en/medicines/human/EPAR/welireg
https://ec.europa.eu/health/documents/community-register/2025/20250212165103/anx_165103_es.pdf
https://ec.europa.eu/health/documents/community-register/2025/20250212165103/anx_165103_es.pdf
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Continuacion del estudio sociosanitario
de 2018.

En breve realizaremos la continuacién del estudio
sociosanitario que se llevd a cabo en 2018 y que
formd parte de la tesis doctoral de la Dra. Karina
Villar. La idea es pasar de nuevo la encuesta al mayor
numero de pacientes espafioles posible, con el fin de
comparar con los resultados obtenidos en 2018 vy
determinar si ha habido cambios sustanciales,
principalmente en el diagndstico precoz, pero
también en otros aspectos de la enfermedad. Es por
ello que os animamos a todos a participar. El estudio
se llevarda a cabo de forma similar al anterior,
mediante una encuesta online, pero con posibilidad
también de cumplimentarla teleféonicamente.

.Cuantos somos en Espaiia?

Como cada afio, es importante actualizar el registro
de personas y familias afectadas en Espafia. Por la
incidencia de la enfermedad, 1 de cada 36.000. Se
estima que en Espafa existen mas de 1.300
personas afectadas. En 2024 tenemos registradas
373 personas afectadas en un total 202 familias.

A continuacién, representamos el mapa y gréfico
de personas afectadas y familias por Comunidades
Autdnomas de junio de 2024.

Ultima actualizacién, 22 de junio de 2023 La primera cifra indica el n° de familias

en la Comunidad Auténoma,
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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 2023

FAMILIAS AFECTADOS

Servicios para socios 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
integramente. El importe total de las ayudas ha sido
de 4.600 euros.

En 2025 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.

En mayo de 2024 fue el encuentro de jévenes en la
ciudad de Munich (Alemania).

Desde la Alianza se costearon 2 becas para ayudar
con el coste del alojamiento y parte de las dietas a
los jévenes que son socios de la Alianza. Finalmente
solo pudo asistir una persona.

En mayo de 2026, el encuentro de jévenes sera en
Madrid.

Reproducimos el testimonio de unas de las jovenes
que asistieron al encuentro:

Solia sentirme un bicho raro, ya que, debido a lo
poco comun de esta enfermedad, me resultaba dificil
conocer a personas de mi edad que vivieran algo
similar. Sin embargo, el pasado mes de mayo, la
historia cambio.

El “Encuentro Joven” en Munich reunié a un gran
grupo de personas de distintos paises, todas unidas
por un nexo comun: la enfermedad de VHL. Fueron
varios dias de ponencias, charlas, risas, historias
compartidas y mucha empatia, pero, sobre todo,
sentirnos menos solos en todo esto.
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Voluntariado

Sois muchos lo que participdis en las distintas
actividades que se van realizando para la Alianza VHL
a lo largo del afio, y otros quizds 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 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
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.

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
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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 participais, necesitamos que
0s pongais en contacto con nosotros, 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 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 econémicos.

Una de las principales fuentes de ayuda y apoyo que
tiene la Alianza para recaudar fondos son las
actividades presenciales.

1. Subvenciones
En el aflo 2024 nos presentamos a la candidatura:

CINFA SALUD. La voz del paciente. Proceso
de votacion publica en redes sociales. No
obtuvimos el premio de 2.500 € por un voto.

2 Eventos Solidarios.
Los eventos solidarios celebrados en 2024:

Torneo de Golf. Club de Golf La Dehesa.
Recaudado: 9.066€

Torneo de Golf. Club Escorpion. (Valencia)
Recaudado: 12.338€

Carrera Ceip Los Rosales (Murcia)
Recaudado: 509¢€.

Fiesta tematica AENA (Madrid)
Donativo: Cantabria Labs
Recaudado: 4.551€.

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

Campeonato de padel,
I.E.S Jabalcuz (Jaén)
Recaudado: 2.070€.

Musical I.E.S Jabalcuz (Jaén)
Recaudado: 1.840¢€.

Carrera solidaria Lagartera (Toledo)
Venta de pulseras
Recaudado: 560€.

Boda Jorge y Alexandra (Madrid)
Recaudado: 540€.


mailto:info@alianzavhl.org
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10° Torneo de Golf Benéfico

A favor de Ia investigacion de la enfermedad

E cancerosa
‘Actualmente se destinan p‘ocos fondos a su inve:
por eso necesitamos tu ayuda.

30 MAYO MODALIDAD FILA CERO
2024 Stableford
A Individual

“La Caixa”
ES1621001082520200055708

www.dorsal21.com Torneo Golf (Valencia)

xf.l! ¢l tolegio Los Rosales
J68'8864 75 / 600951173

Ceip Los Rosales (Murcia)

¥

Q [ég@ft‘éra é

A favor de la investiga |
smdrome de Von Hippel- Llndau
“Clube fLa Deh

\

miércoles

o

Modalidad Fila Cero

2 2 Stableford ¢ Es162100 1082 |
Individual 5202 0005 5708

.‘-'

Carpa de Avituallamiento mitad de recorrido .
Carrera solidaria Lagartera (Toledo)
Welcome pack
Plazo de inscripciéon del 29 de abril al 17 de mayo
3;‘: Precig,Socios 40€

| B QIS T (RSN 5 Patd N

Torneo Golf (Madrid)
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HOMENAJ
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.

wEls MUSICAL

Alumnado de 1° de bach DEPARTAMENTO DE MUSICA
¥
SALON DE ACTOS DEL IES JABAL( .Y 7 DE JUNIO

Fiesta solidaria (Madrid)

3 Otras actividades de recaudacion de fondos:
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- Loteria de Navidad. En 2024 nuestro nimero
LE.S Jabalcuz (Jaén) coincidid con la ultima cifra del Gordo. Todas
aquellas participaciones que no se cobran en
los siguientes 3 meses pasan a ser donacién
para la Alianza.

- Loteria de Navidad 2024. Se recaudaron
9.650¢€.

- Loteria del Nifio, recaudado 2.205€.

- Donativo de pulseras solidarias (online) se
recaudaron 125€.

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.

I.E.S Jabalcuz (Jaén)


https://alianzavhl.org/celebraciones-solidarias/
https://alianzavhl.org/actividades-beneficas/
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¢COMO PUEDES COLABORAR?
1. Hazte SOCIO.

A dia de hoy somos 411 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
COmo a empresas.

Si lo prefieres, la Alianza cuenta con BIZUM para
recibir donaciones. Para ello, abre la app de tu
banco, ve a hacer un bizum, elige la opcidn
“Donativo ONG “y pon nuestro nimero.

Propuesta CSUR. Reunion Fundacion
Jiménez Diaz.

El pasado 11 de marzo, solicitamos una reunién
presencial en el Hospital Universitario Fundacion
Jiménez Diaz para pedirle a la Direccion del centro
gue se postulasen como CSUR (Centro de referencia);
en nuestra enfermedad, y asi evitar todos los
problemas que tenemos desde hace afos con las
derivaciones médicas. Queriamos conocer de
primera mano su posicionamiento y la viabilidad de
nuestra propuesta.

El 20 de marzo, asistimos tres miembros de la junta
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directiva a la reunidon: Susi Martinez (presidenta)
Karina Villar (vicepresidenta) y Sherezade Gonzdlez
(secretaria). Se hizo la propuesta a la Direccién del
centro y ofrecimos todo nuestro apoyo como
asociacion.

Nos respondieron via email el 5 de abril, indicando
que por el momento no estaban interesados en
postularse como CSUR.

Desde la junta directiva de nuestra asociacion
entendemos que esta postura se debe a criterios
econdmicos, pues es mas rentable a la empresa que
gestiona la Fundacidon Jiménez Diaz recibir a los
pacientes VHL derivados desde sus comunidades
autonomas que atender a los pacientes como CSUR.

Es por ello que la Unica posibilidad que continda
abierta es que los pacientes lleguen a la Fundacién
mediante libre eleccién de médico dentro de Ia
Comunidad de Madrid. En el caso de otras
comunidades auténomas, mediante derivacion.

Mayo. Mes de la concienciacion de
VHL

La propuesta de 2024 ha sido la creacidn de un video
para dar visibilidad en redes sociales a |la
enfermedad, desde el punto de vista de un paciente.
Obteniendo mas de 5.000 visitas en el visionado de la
publicacion. Gracias a Sherezade Gonzalez, que se ha
encargado del guion y elaboracién del video, vy
gracias a los voluntarios que han cedido su imagen y
voz para darle vida. iGracias!

“NOS LLAMAN GUERREROS...”


https://alianzavhl.org/hazte-socio/
https://alianzavhl.org/donacion/
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La Ley ELA.

La Ley 3/2024, de 30 de octubre, para mejorar la
calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral
Amiotroéfica y otras enfermedades o procesos de alta
complejidad y curso irreversible, también conocida
como Ley ELA, se publicé en el BOE el 31 de octubre
de 2024.

Su Articulo 1. Finalidad y objeto de la norma, dice
asi:

1. La presente norma tiene como finalidad mejorar
la calidad de vida y el acceso a servicios
especializados de aquellas personas que padecen
Esclerosis Lateral Amiotréfica (en adelante, ELA) y
otras enfermedades o procesos de alta complejidad y
curso irreversible a las que se refiere el articulo 2.

Tras la publicaciéon de la Ley, se abrié un periodo de
participacién ciudadana de forma que las diferentes
enfermedades que pudieran entrar dentro de ese
grupo de enfermedades o procesos de alta
complejidad y curso irreversible, pudieran ser
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englobadas dentro de las beneficiarias, a propuesta
de las propias asociaciones de pacientes.

Desde la Alianza VHL nos hemos dirigido al Ministerio
para que nuestra enfermedad pasara a ser
considerada al amparo de dicha Ley. Es una Ley muy
interesante que os animamos a leer y conocer.

Asamblea General 2024.

El pasado 22 de junio tuvo lugar la Asamblea General
de la Alianza. En la Fundaciéon Once, Madrid.

Por la mafana, en la parte de investigacion,
contamos con la presencia Dra. Cristina Rodriguez-
Antona. Del grupo de Farmacogendmica vy
Biomarcadores Tumorales, Departamento de Cancer,
Instituto de Investigaciones Biomédicas Sols-
Morreale (IIBM) CSIC/UAM. Realizé una presentacion
sobre el proyecto que ha llevado a cabo y con el que

ha colaborado nuestra asociacidén, sobre carcinoma
renal en pacientes con la enfermedad, para la
busqueda de nuevos biomarcadores.

También contamos con la presencia de Karina Villar
Gbémez de las Heras, médico asesor y vicepresidenta
de la Alianza. Realizd una presentacion sobre
aspectos generales de la enfermedad.

Tras las sesiones de la manana, compartimos comida
en un restaurante cercano. En las mesas, los
asistentes tuvimos la grata oportunidad de conocer a
otros afectados y compartir con ellos nuestras
experiencias. A lo largo de los afios hemos ido
forjando de esta manera lazos de amistad que
contindan después de mucho tiempo.

Por la tarde, se presentd la contabilidad anual a los
socios por parte de la asesoria contable que lleva
nuestras cuentas desde hace afios, Debe Haber
Asociaciones.

Agradecemos a todos nuestros socios vuestro


https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2024-22438

N o 9 -
mespaﬁtﬂa Al l a “ z a v
de familias
de von Hippel-Lindau
Diciembre 2024 BOLETIN INFORMATIVO alianzavhl.org

esfuerzo por participar. Queremos 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 van surgiendo
y asi poder seguir avanzando.

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

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

T
A3
EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

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



http://www.vhl.org/
http://www.eurordis.org/
http://www.vhl-europa.org/
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