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Tengo el placer de presentaros el boletin de la
Alianza VHL 2018, el cual recoge la actividad
desarrollada por nuestra asociacion durante
todo el afio. Como sabéis, somos entidad de
Utilidad Publica, reconocimiento otorgado por
el Ministerio del Interior en el afio 2012. Puedes
consultar su publicacién en el BOE, pinchando
en este enlace.

Continuamos volcados en la investigacion. La
junta directiva de la asociacion aprobd Ia
contratacion de Karina Villar durante varios
meses (febrero a octubre de 2018) para
desempenar tareas relacionadas con nuestras
investigaciones, lo que ha supuesto un gran
impulso que os detallamos a continuacion. No
obstante recordaros que todo ello no seria
posible sin vuestra colaboracién, por ello queria
aprovechar para agradeceros a todos vuestro
apoyo.

Un afectuoso abrazo,

Susi Martinez
Presidenta de la Alianza VHL

Ensayo clinico con la nueva
molécula

fondos.

Estrenamos pagina
web

Agradecimientos

Reunién anual

La Dra. Luisa Botella inicié - a principios de
2018 - contacto con una empresa farmacéutica
interesada en el desarrollo comercial del
farmaco con el que hemos estado ensayando
en el laboratorio.

La patente para dicho compuesto se habia
solicitado para el tratamiento de |Ia
enfermedad VHL en agosto de 2017. Los
titulares de esta patente son CSIC (60%) y
Alianza VHL (40%). En agosto de 2018 se
tramitd el paso a PCT, lo que significa que
hemos solicitado la ampliacién de la patente a
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nivel internacional. Nos ha costado mucho
dinero, pero garantiza que la farmacéutica
igualmente pueda explotarla en muchos
paises, lo que secundariamente - si se llegara

a la comercializacién del farmaco -
redundaria en regalias para nuestra
asociacion.

Durante 2018 se llevaron a cabo — junto con
CSIC - varias reuniones con la farmacéutica
para establecer las condiciones de licencia. Si
finalmente se cerrara el acuerdo, la empresa
farmacéutica se encargard de los tramites y
gestiones orientadas a llevar a cabo un
ensayo clinico en pacientes VHL y si todo va
bien, a la comercializacion de un
medicamento para frenar el crecimiento de
nuestros tumores.

Nueva patente

Por otro lado, otro laboratorio del CIB ha
estado probando este compuesto en otra
enfermedad cancerosa, con buenos
resultados. Dichas investigaciones se basaron
en trabajos previos inéditos, financiados por
la Alianza, por lo que nuestra asociacidn
también tendrd participacién en la patente
gue se acaba de registrar.

Donacion de muestras.

Aprobacion del proyecto por los
CEl v colaboraciones de

investigadores

El afio 2018 fue intenso en cuanto a gestidn
de autorizacién del protocolo de obtencion
de tumores. Se envié el protocolo a cerca de
80 Comités de Etica de la Investigacion
Clinica, de centros de toda Espafia.


http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2012-6526
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Recibimos la aprobacion de varios centros,
gue se suman a los que teniamos
previamente:

- Fundacién Jiménez Diaz (Madrid). Se autorizé
a finales de abril. El investigador principal es el
Dr. Daniel Aguirre. Las Dras. Carmen Gonzdlez
Enguita y Ana M2 Autrdn participardn como
investigadoras colaboradoras (Servicio de
Urologia de la Fundacién).

- Hospital Son Espases (Mallorca). El Dr. Tubau,
urdlogo, ha manifestado su interés por nuestra
investigacion y se ha ofrecido a colaborar en
este y otros proyectos.

- Hospital Clinico San Carlos (Madrid).
- Hospital Central de la Defensa (Madrid).

Instituto de Enfermedades Raras (ISCIll). Tras las
gestiones realizadas en 2018, el Comité de Etica de
Investigacion del ISCIII aprobd el proyecto, gracias
a la mediacién del Dr. Manuel Posada de la Paz,
director del ISCIII. Pendiente de ultimar detalles.

Biobanco Vasco. En septiembre mantuvimos una
reunién con el Dr. Roberto Bilbao, responsable del
Biobanco, en la sede del Biobanco Vasco (Bilbao),
para valorar la posibilidad de firmar un convenio de
colaboracién para recoger y albergar muestras de
toda Espafia. El convenio contiene clausulas dificiles
de cumplir como asociacién, pues implica la gestion
directa de las muestras desde los centros, y como
asociaciéon nosotros no tenemos control sobre las
mismas. A fecha de cierre de este boletin todavia
no tenemos una solucion para esto.

La Dra. Sonia Mulero, del Biobanco de Extremadura,
nos ha manifestado el deseo de los responsables del
Biobanco de colaborar en nuestro proyecto.

El Dr. Guillermo de Velasco, oncélogo del Doce de
Octubre (Madrid), también ha manifestado su
interés en colaborar con nosotros en la investigacion,
puesto que en su hospital atienden a personas
afectadas por la enfermedad. Estd pendiente
tramitar la solicitud de autorizacion del proyecto por
parte de su centro. Recientemente hemos tenido
ocasion de conocerle personalmente Susi Martinez,
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Rosalia Dominguez y Karina Villar, en una visita al
Hospital 12 de Octubre, el 30 de enero de 2019.

Por parte de la Red Nacional de Biobancos, e n
2018 se ha establecido contacto con Francisco de
Luna, responsable de Biobancos en el CNIO, para
solicitarle una nueva reunion. De momento no
hemos tenido respuesta.

Publicaciones

Ensayo clinico de oftalmologia

Las Dras. Beatriz Gonzalez y Karina Villar han estado
trabajando en la publicacion de los resultados del
ensayo clinico de Oftalmologia. Conseguir que se
publique este trabajo es muy importante como
respaldo de todo lo que hemos estado haciendo
hasta ahora en investigacion. En enero de 2019,
tras varias revisiones y peticion de cambios por
parte de la revista, por fin ha sido aceptado y se
publicard en breve en la revista BMJ Open
Ophthalmology. Os haremos llegar el enlace al
articulo para vuestros médicos.

Parte del equipo del Servicio de Oftalmologia del
Complejo Hospitalario de Toledo. Las doctoras Beatriz
Gonzalez (primera por la derecha) y Rosa Maria Jiménez
(tercera), y Karina en medio de las dos.

También se ha hecho difusidn de este trabajo en
forma de podster en el congreso de Eurordis en
Viena (mayo de 2018) y en el Congreso VHL de
Houston (octubre de 2018). Ademas, el Dr. Angel
Cuesta preparé una comunicacién oral y otro
poster para el Congreso de Houston, explicando
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toda la investigacidn desarrollada hasta la fecha con
propranolol.

Estudio de las necesidades sociosanitarias
de nuestros afectados

Casi completada la explotacion de los datos de tipo
médico de la encuesta, queda pendiente explotar
mas profundamente la parte sociosanitaria. En este
estudio participd Oliver Canales, nuestro anterior
trabajador social, quien pasé telefénicamente las
encuestas a las personas que quisieron participar.
Los resultados parciales se presentaron en la
reunién anual de la Alianza en 2018.

Aunque este estudio sera motivo de publicacidn en
una revista cientifica y os enviaremos el articulo
una vez se haya publicado, queremos daros a
conocer algunos de los datos mas relevantes.

En la encuesta participd un total de 126 personas,
es decir, alrededor del 30% de nuestros contactos,
y cerca del 10% del total de afectados residentes
en Espana.

Las comunidades auténomas con mayor
participacién fueron la Comunidad de Madrid,
Catalufia, Andalucia, Comunidad Valenciana,
Galicia y Pais Vasco, lo cual guarda relacidn directa
con el niumero de afectados localizados en estas
comunidades.

En la siguiente grafica se representa el tiempo
transcurrido desde las primeras manifestaciones
hasta el diagnéstico:
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En cuanto a la realizacién del estudio genético:
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También preguntamos sobre diferentes cuestiones
relacionadas con la discapacidad, y el grado de
inacapacidad reconocido. Esto ultimo se refleja en la

siguiente tabla:

Grado de incapacidad reconocido

Mo incapacidad 81
Incapacidad permanente parcial g
Incapacidad permanente total g
Incapacidad permanente abscluta 21
Gran invalidez 7

64,3
6,3
7,1

18,7
5,6

En cuanto al grado de incapacidad laboral:

&4

No incapacidad

Incapacidad permanente parcial
Incapacidad permanente total
Incapacidad permanente absoluta

M Gran invalidez

Estudio de tumores neuroendocrinos

En 2018 y gracias a los afectados espafoles que
guisieron colaborar y aportar sus informes clinicos,
participamos en un trabajo internacional liderado
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por el Dr. Hartmut Neumann, médico alemdn
experto en la enfermedad, para la actualizacién de
los criterios para decidir intervencién quirdrgica de
dichos tumores. Los resultados se publicaron bajo el
titulo Preventive medicine of von Hippel-Lindau
disease-associated pancreatic neuroendocrine
tumors. Endocr Relat Cancer. 2018 Sep;25(9):783-
793. doi: 10.1530/ERC-18-0100. Epub 2018 May 10.

Agradecemos al Dr. Neumann haya tenido en
cuenta la participacidon de nuestra asociacion, y asi
ha quedado reflejado en los agradecimientos que
figuran en el articulo.

Encuesta sobre el embarazo, y otros
estudios observacionales

Como sabéis, el afio pasado iniciamos una encuesta
a mujeres que hubieran tenido embarazos.
Colaboraron bastantes personas, aunque lo ideal
para poder sacar conclusiones seria que
participaran muchisimas mas.

Otro estudio que nos planteé el Dr. Neumann el
afio pasado y para el que os solicitamos
colaboracién, era sobre feocromocitomas vy
embarazo. Finalmente sélo colabordé una persona,
por lo que el grueso de datos de pacientes
espanoles no estard reflejado en el estudio que han
realizado.

Es por ello que os rogamos participéis en las
iniciativas que vayan surgiendo, porque a los que
mas nos interesa profundizar en el conocimiento
de la enfermedad es a nosotros mismos.

Terapia génica

Contactamos con el Dr. Montoliu para solicitar una
reunidn con él y con nuestros investigadores del
equipo de la Dra. Luisa Maria Botella, del CIB.
Tuvimos oportunidad posteriormente de hablar con
él y conocerle durante una jornada de terapia
génica en la Fundacion Sanitaria La Fe (Valencia). Se
ofrecid a orientarnos en la busqueda de un modelo
animal de la enfermedad.

Labor de difusion

5 abril, Jaén — Charla en Jornada del Grupo de
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Oncologia Urolégica de la Asociacion Espafiola de
Urologia — La voz del paciente: Compartiendo
nuestras experiencias como Alianza de familias de
von Hippel-Lindau. Karina, asistié en calidad de
invitada por la organizacién, como representante
de la Alianza VHL, para hablar a los urélogos
asistentes al congreso de la trayectoria de nuestra
asociacion como entidad investigadora, y
solicitarles su colaboracién en nuestros proyectos.

14 de abril, Barcelona - Jornada sobre |Ia
enfermedad de von Hippel-Lindau en la
Fundacidon Puigvert. Esta jornada estaba dirigida
especialmente a familias, pero también a médicos
y otros profesionales sanitarios implicados en el
seguimiento y tratamiento de los pacientes VHL.
El encuentro fue una propuesta de la Dra. Roser
Torra, nefréloga de la Fundacién y profesional muy
implicada en el adecuado seguimiento de los
pacientes. Trabaja en la Unidad de Enfermedades
Renales Hereditarias. El objetivo de la jornada
era dar a conocer el funcionamiento de Ia
Fundacion Puigvert en la atencion integral de los
pacientes.

530 h Generalidades de la enfermedad de von Hippel-Lindau
945 Historia natural y tratamiento de I afectacion renal y suprarrens!

10195 h Historia natural y tratamiento de la afectacién del sistema nervioso central

1045 h Pausa caté

11:15 1. Historia natural y tratamiento de Ia afectacion oftaimolégica
1145 . Consejo genéticoy opciones reproductivas en i antermedad de von HippebLindau
12:15 h Equipos multidisciplinares y funcion de la gestora de casos

12:35 h._ Investigacion traslacional en VHL

13:05 h. Resumen del ensayo clinico para VHL que se iniciard proximamente

13:5h Papel de la Alianza de VHL en la investigacién de fa enfermedad

Confirmar asistencia antes del 12 de abril:
info@alianzavhLorg y teléfonos: §37123989 / 616050514

FUNDACIO PUIGVERT / Al

Participaron los diferentes especialistas que
colaboran en la Unidad. En su centro han
organizado la asistencia de los pacientes con la
participacion de una figura esencial: la gestora de
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casos, enfermera que se ocupa de la coordinacién
de los diferentes especialistas. La charla sobre el
papel del gestor la ofreci6 Ana Matamala,
enfermera que actualmente desempena este puesto.
La Dra. Torra durante su intervencion:

Ana Matamala, enfermera gestora de casos:

DATECTARY
GRTIONAR
uecm

DERIVACION A OTROS
PROFESIONALES

Ademas participaron los investigadores del
Centro de Investigaciones Bioldgicas (CIB-CSIC),
la Dra. Beatriz Gonzdlez, Susi y Karina. Nosotras
contamos el papel que ha tenido la Alianza VHL,
en la investigacion de la enfermedad, y el progreso
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de los ultimos afios. Creemos que es importante dar
a conocer los frutos del trabajo de tanta gente,
muchos de ellos voluntarios, que han conseguido
poco a poco auparnos hasta donde estamos ahora.

10 - 12 de mayo - 92 Conferencia Europea sobre
Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos
(ECRD) - Viena, Austria. Asistimos Susi Martinez,
Karina Villar y la Dra. Beatriz Gonzdlez. La Dra.
Gonzdlez presenté un poster sobre el ensayo
clinico que han llevado a cabo con propranolol, y
gracias al cual se ha obtenido la designacion de
medicamento huérfano concedido por la EMA
(Agencia Europea del Medicamento).

\\ﬁum
3

Rare Diseases 3600

i ' = Collaborative Strategies to leave no-one behind

9th European Conference on Rare Diseases & Orphan Products
10-12 May 2018 Vienna
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Durante la Conferencia tuvimos ocasién de hablar
con Manuel Posada (Director del IER del ISCIIl) y
Alba Ancoechea (Directora de FEDER). Conocimos
también al responsable del Registro de ER del Pais
Vasco (Luis Oregui).

Reuniones del grupo de
investigacion

En 2018 hubo varias reuniones en el CIB entre el
Dr. Daniel Aguirre y el equipo de la Dra. Luisa M2
Botella, estando presente Karina como
representante de la Alianza. Se han tratado
distintos temas de investigacidon en los que van a
colaborar de forma conjunta. La valoracion de esta
colaboracién es muy positiva.

Un estudio que ha desarrollado el grupo de
investigacion en el laboratorio es la influencia de
las hormonas femeninas en la evolucion de la
enfermedad. Con el fin de iniciar a jovenes
licenciados en la investigacion sobre VHL, el
laboratorio 109 esta ayudando al desarrollando de
diversos trabajos de investigacion de fin de master
y de grado.
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Avances en el grupo de investigacion
del CIB

Parte del trabajo realizado ha servido para la
extension al ambito internacional de la patente
que cubre la utilizacion de un betabloqueante con
capacidad terapéutica en la enfermedad VHL. Los
datos en ella incluidos, mas aquellos que forman
parte del articulo cientifico, aportan base cientifica
y allanan el camino para la posible futura
autorizacion de este compuesto para la realizacion
de ensayos clinicos y, en base a sus resultados, para
un futuro uso como agente terapéutico para VHL.

Iniciando un nuevo estudio de la enfermedad, se
han recogido sangre y muestras quirtirgicas de
pacientes de VHL y de pacientes sanos con el
objetivo de lograr descifrar los agentes causantes
del desarrollo de la misma.

Asi mismo, se ha iniciado la investigacidon de las
causas que hacen que una segunda enfermedad
genética contrarreste la patologia habitual de VHL,
dando lugar a un paciente de VHL completamente
sano para la enfermedad. Quien necesite mas
informacién sobre este apartado especifico, puede
contactar con nosotros en info@alianzavhl.org.

Redes de contactos y reuniones

Asociacion SDH. El jueves 17 de mayo tuvimos una
reunion en el CIB la Dra. Luisa M2 Botella, Susi
Martinez y Karina Villar, con Olalla Nufiez y Maria
José Espinosa (representantes de la asociacion
SDHB). Los temas fueron una posible
colaboracién entre nuestras asociaciones y la
posibilidad de articular un convenio de
colaboracion, para cofinanciar investigacion en el
laboratorio del CIB. También se planteé aunar
fuerzas en nuestras peticiones al Ministerio vy
comunidades  auténomas, especialmente en
cuanto a la atencidn sanitaria.

El 7 de agosto se remitié un escrito dirigido a la
nueva ministra de Sanidad solicitando una cita. El
motivo es plantearle el problema de las
derivaciones, y la creacién de un nuevo CSUR para
VHL ubicado en la Fundacion Jiménez Diaz. Sin
respuesta hasta la fecha. Desgraciadamente y como
hemos comprobado desde hace algunos afios, a
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nuestro Ministerio y sus sucesivos dirigentes no les
preocupa mucho este tema.

En otro orden de cosas, a nivel internacional, Karina
ha escrito a varios médicos griegos que se habian
interesado por nuestras investigaciones. También
se dirigid a un oftalmoélogo irani que estaba
liderando un ensayo clinico con propanolol
intravitreo para degeneraciéon macular asociada a la
edad, pues tanto los oftalmdlogos de Toledo como
los de la Fundacién estdn interesados en una
posible colaboracién para iniciar un ensayo clinico
con propranolol intravitreo para VHL. De momento
no nos ha respondido.

Escrito al Jefe del Departamento de Medicamentos
de Uso Humano de la AEMPS (Agencia Espafiola de
medicamentos y productos sanitarios), César
Herndndez, para pedirle colaboracién en Ia
elaboracion de un protocolo que permita a los
médicos prescribir propranolol fuera de indicacién
en casos seleccionados. Recibimos respuesta el 4 de
septiembre.

El 18 de septiembre tuvimos reunién con
responsables del Programa de Malalties
Minoritaries, Divisi6 d’Innovacié i Cartera de
Serveis del Catsalut, para tratar el tema de la
atencion sanitaria y las derivaciones. En particular
hablamos con ellos sobre el nombramiento como
centro de referencia el Hospital German Trias y
Pujol, del cual no tenemos constancia de la
experiencia en nuestra enfermedad. Nos explican
gue el problema para derivar es que actualmente
no hay fondo de cohesién, por lo que las
derivaciones se hacen a través del SIFCO.

Si  hubiera otro centro en otra comunidad,
nombrado de referencia, por parte del Catsalut no
habria problema en derivar a ese otro centro. Sin
embargo, también hemos sabido posteriormente
gue el Ministerio no esta realizando las auditorias
pertinentes para mantener la designacion de
centro de referencia que establece la legislacion
vigente.

Difusion de la investigacion

El Congreso internacional VHL se celebré en
Houston del 4 al 6 de octubre. La Dra. Luisa Botella
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fue invitada por la organizacién para dar una charla
sobre nuestras investigaciones. En calidad de
becados por la Alianza asistieron los Dres. Daniel
Aguirre, Beatriz Gonzalez (oftalmdloga de Toledo)
y Angel Cuesta (el investigador). Como
representantes de la Alianza asistimos Susi y Karina.

Ophthalmology outcomes of a clinical trial on
nts with ocular affection treated with oral propranolol.

De izquierda a derecha: Daniel Aguirre, Belén Elguero
(Argentina), Beatriz Gonzalez, Karina Villar, Susi
Martinez, Valeria de Miguel (Argentina) y Angel Cuesta.

Los investigadores presentaron dos posters: uno
sobre el ensayo clinico de oftalmologia, y el otro,
sobre los experimentos de laboratorio en cdncer
renal. Finalmente, por motivos familiares Luisa no
pudo ir al congreso, por lo que el Dr. Angel Cuesta
asistio en su lugar.

Parte de nuestros investigadores, junto a los dos trabajos
presentados por nuestro grupo de investigacion.

Congreso de ER de Castilla-La Mancha, 9 y 10 de
noviembre. Consejeria de Sanidad de Castilla-La
Mancha, Toledo. Participacién con la ponencia
“Apuesta por la investigacion desde el movimiento
asociativo”, en la que Karina explicé la evolucién de
nuestra asociacién, centrandolo en la investigacion.

Simposio nacional en enfermedades raras: Nuevos
Avances en Enfermedades Raras: del Desconcierto
a La Esperanza. 22 de Noviembre, Centro de
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Investigaciones Bioldgicas, CSIC, Madrid. Karina
presenté la ponencia “El Valor Global de las
Asociaciones de Pacientes de Enfermedades
Raras”.

Contratacion del investigador para el proyecto
de los ratones

Reina Dia. Letizia. El dia 3 de abril le enviamos
una carta haciéndole saber la situacién actual en la
gue nos encontramos las asociaciones que estamos
financiando investigacién en el CIB, en relacién
cuanto a los trabajadores. Recibimos respuesta
escrita, en la que su secretario personal nos indica
gue queda enterada de la situacién, y que — si su
agenda lo permitiera - nos recibiria a
representantes de ambas asociaciones.

CASA DE S M. EL REY

HL JEFE DR LA SEORETANIA
DI S M LA METNA

Palacio de La Zarzuela
Madrid, {¢ de abril de 2018

Sefiora Dofa

SUSI MARTINEZ

P de la «Al de de
“von Hippel-Lindau” - VHL»

Estimada Presidenta:

De acuerdo con los deseos que manifestaba en su carta del pasado
dia 3, con mucho gusto hemos hecho llegar la carta y la documentacién adjunta
que la vicepresidenta y médico asesor de la «Alianza espaiola de familias de “von
Hippel-Lindau” - VHL», Dra. D.2 Karina Villar Gémez de las Heras, enviaba a Su
Majestad la Reina para informarle sobre varios aspectos relacionados con la
citada entidad, sus actividades y la situacién en que se encuentra la investigacion
de las enfermedades raras en Espaiia.

Su Majestad, que ha quedado enterada de su contenido, me
encarga agradecerle esta atencion y transmitirle Su saludo mas afectuoso, que
desea haga extensivo a la doctora Villar y al resto de miembros de la asociacion
que usted preside, con Sus mejores deseos.

Por otra parte, me complace informarle de que hemos tomado nota
delagolicm;ddeaudlenciaoonSuMajes:ad para sendas representaciones de la
«Asociacion HHT, telangiectasia hemorragica hereditaria» y de la «Alianza
espaiiola de familias de “von Hippel-Lindau” - VHL». Si la agenda de Su Majestad
permitiese sefialar una fecha para la celebracién de este encuentro, con mucho
gusto se lo comunicariamos con la suficiente antelacion.

Aprovecho la oporlynldad para saludarle cordialmente,
/

/L

JOSE MANUEL ZULETA
vg =
HQ*.‘-‘W(*-I“{I”'.. 1) de dommtre, oo

receon sura O Dt e Cavkcser Perscn, e o de R e ——
A e s G o e s 2 s i o e
Untes ETRM St Gerechon e ACORS0, D BOGN, CANGACON

Palacio G La Zazues, 28071 Madrd

Queremos desde aqui agradecerle a Su Majestad su
interés en nuestra enfermedad, y su mediacién.
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Reunion con la Direccion y la Gerencia del
CIB. Con fecha 3 de abril de 2018 solicitamos
entrevista personal con Presidencia del CSIC. El 26
de abril asistimos a una reunién en el CIB Susi
Martinez y Karina Villar, de otro representante de
otra asociacién, y Luisa Botella, para ver de qué
forma se puede dar continuidad a nuestras
investigaciones. Por parte del CIB asistieron la
Directora, la Gerente y una técnico de la VATC. Para
dar continuidad a la contratacién del investigador
Angel Cuesta, proponen distintas opciones:

- Donaciéon. Sin derecho a retorno de ningun
tipo. No nos cobrarian overheads (gastos
indirectos) que se cobran habitualmente, en
deferencia a nuestras asociaciones. Optar por la
donacién nos excluiria de una posible futura
explotacién de resultados, que podria ser
importante  para dar autofinanciar la
investigacion. Las mismas condiciones se
ofertaron a la asociacién HHT.

- Contrato I+D+i.

- Convenio de colaboracién. Nos informaron de
que se podia demorar mas de afio y medio.
Seria quizas la férmula mas ventajosa, pero estd
sujeto a la supervision de la abogacia del Estado
y su aprobacién.

Acordamos que nos enviarian los modelos de
documento de las diferentes opciones vy
consultariamos con un abogado lo antes posible,
para garantizar la renovacién de la contratacion
antes de septiembre.

Finalmente optamos por el contrato I+D+i. CSIC
nos envié un primer borrador de documento, que
fue revisado por nuestros abogados, quienes
afiadieron clausulas atando la confidencialidad, y
salvaguardando los intereses de nuestra
asociacion. Ademas, realizaron una propuesta de
porcentaje de cotitularidad de 80% para Alianza y
20% para CSIC, en base a las aportaciones de cada
parte. Sin embargo, CSIC insisti6 de nuevo en un
60% para CSIC y un 40% para la Alianza VHL, a lo
gue argumentamos que esa misma proporcion fue
la que tuvimos anteriormente cuando teniamos
convenio y nuestra asociacién no tenia que pagar el
23,5% de gastos indirectos que ahora — con el
contrato — nos cargaria el CSIC. Finalmente nos
ofrecieron 50/50 y aceptamos, porque para
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nosotros es fundamental continuar con la
investigacion.

El coste del contrato con el CSIC nos ha supuesto
un desembolso de mas de 107.000 euros por un
ano de investigacién. Hay que aclarar que de los
mas de 107.000€, el 45% son impuestos y costes
indirectos: 21% es en concepto de IVA y el 23.5%
son gastos indirectos del CSIC. Desde la Alianza
solicitamos a CSIC que tramitaran con Hacienda la
exencion de IVA, pero no se ha realizado.

Creemos que las entidades publicas deberian tener
en cuenta que estas investigaciones son realizadas
por las asociaciones de pacientes porque nos va la
vida en ello. Estas investigaciones deberian ser
realizadas de oficio desde las administraciones
publicas, con dinero publico, y no con el dinero de
los pacientes y asociaciones. Sin embargo, no sélo
nos cuestan dinero los contratos, sino que ademas
hemos de pagar impuestos y sobrecostes, y por
anadidura, las ideas y proyectos que aportamos
inicialmente, si posteriormente hay beneficios, la
mayor parte se queda en el CSIC (leed el reparto
de porcentajes de explotacidon). En este sentido,
tenemos que deciros que realmente nos sentimos
indefensos. Hemos de aceptar las condiciones si
gqueremos continuar investigando.

Tras la firma del contrato con el CIB y realizar la
transferencia del dinero del primer pago, nos
dieron como fecha aproximada para la contratacion
mediados de diciembre. Mientras tanto, el Dr.
Cuesta permanecié contratado directamente por la
Alianza, con acceso restringido al centro (CIB) hasta
la firma del contrato, la cual tuvo lugar a finales de
diciembre de 2018.

En enero de 2019 y tras pedirle reiteradamente al
CSIC que informara del estado de tramitacién de un
futuro convenio (ese que se demoraria un afio y
medio), nos enviaron un borrador aun no remitido
a la abogacia del Estado (aun cuando en mayo de
2018 se habia solicitado a la técnico de la VACT la
tramitacién simultdnea del convenio y del
contrato).

Para nuestra asociacidn la participacién en posibles
resultados de las investigaciones puede suponer la
autofinanciacion de nuestros proyectos durante
muchos afios, asi como la posibilidad de mejorar la
atencidn de nuestros afectados.
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Localizacién de afectados Agradeciendo de antemano su colaboracion. v reiterandole
nuestro agradecimiento, reciba un cordial saludo,

En el dltimo afo se han remitido tres cartas al

Consejero de Sanidad de Castilla-La Mancha, para 1
reiterar la peticion de datos sobre el numero de J ’Z((,
afectados que consten en el Registro de ER de /.«Z-Q _Ad
Castilla-La Mancha. Durante el Congreso de ER de v

noviembre también le manifestamos al Consejero, cus Martines
Jesus Fernandez Sanz, nuestra preocupacion por no Presidenta de |a Alianza VHL
haber recibido respuesta por parte de la consejeria. A

dia de continuamos sin ningun tipo de respuesta. Os
copiamos la carta original: Databank - Registro europeo de

pacientes

Excmo. Sr. D. Jesiis Fernandez Sanz

Consejeria de Sanidad de Castilla-La Mancha B .
El sabado 12 de mayo tuvo lugar en Viena la

Olias. 18/02/2018 reunion de los representantes de la Junta
Directiva de la Federacion Europea VHL.
Asistieron los distintos representantes de las
organizaciones europeas VHL: Asisten: Ronald
Me dirijo a usted como presidenta de la Alianza de Familias Westerlaken (President + VHL Netherlands),
de von Hippel-Lindau, enfermedad rara cancerosa y Gerhard Alsmeier (Treasurer + VHL Germany),
hereditaria. para agradecerle el trabajo que desde su Jean-Joseph Crampe (Vice President + VHL
Consejeria se estd realizando desde hace unos meses en France), Francesco Lombardi (Secretary + VHL

relflc_ién al 1315 jcnfern'_Ledades raras y su_ atencion. Enl especial Italy), Dr. Helga Sili-Vargha (VHL Hungary), Karina
quiero felicitarle por la puesta en marcha de la Unidad que . . , .
Villar and Susi Martinez (VHL Spain).

lleva la Dra. Emma Corraliza, asi como por el curso

celebrade en diciembre en Talavera, dirigido a las
asociaciones. El presidente de la asociacion alemana y actual

tesorero de la Federacion, Sr. Gerhard Alsmeier,
nos comentod varias cuestiones relacionadas con el

Estimado sefior consejero:

Entre los provectos que estamos desarrollando actualmente

en nuestra asociacion, esta la creacién de un Registro ) :
nacional de pacientes VHL. Con dicho registro queremos registro de pacientes (Databank) que ha puesto en

ampliar la informacién epidemioldgica de la enfermedad, v marcha la Alianza norteamericana. Durante el
especificamente la de nuestro pais, dado que hasta la fecha simposio de Madrid en 2014, varios miembros de
no hay estudios epidemioldgicos sobre VHL en Espafia. la junta directiva de la federacién estuvieron
Puesto que el Registro de Enfermedades Raras de discutiendo con llene Sussman - Directora de la
Castilla-La Mancha se cred hace va mas de 7 afios (Orden VHL Family Alliance - aspectos concretos del
de 22/09/2010, de la Consejeria de Salud y Bienestar Registro, manifestdndole su desacuerdo con el
Social) v esta funcionando desde entonces. y teniendo en formato. Principalmente les preocupa la proteccién
cuenta que nuestros afectados ingresan en los centros con de datos de caracter personal que se recogen, y
una frecuencia de ,cada 2-3 afios, dicho Reglstto de ER- debe el cumplimiento de la legislacién europea vigente
"y S 0X S . ., ,
contener va un nun.lero bastante aproximado de pacientes en materia de proteccién de datos de caracter
afectados de Castilla-La Mancha. Es por ello que le , .
. ) - : personal, asi como la custodia de los datos vy el
rogamos nos facilite esta informacion asi como su . .
T i . acceso a los mismos. Ninguno de los
distribucion por Gerencias de Atencion Integrada, de L. .
representantes de las asociaciones europeas dio su

forma que posteriormente podamos contactar con ellas ; dad dich . |
para informarles del estudio v solicitar la colaboracion de contormidad con dicho r(-.:‘glstro', po.r o g}Je no
colaboran actualmente ni tenian intencidon de

los profesionales, quienes seran los investigadores
colaboradores en este gran proyecto. En ningin momento colaborar en un futuro proximo con la VHL Family
precisamos datos identificativos de ningiin paciente, sino  Alliance por las cuestiones legales (no cumple con
unicamente cifras totales v de distribucidn por centros. la legislacion europea).
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Gerhard Alsmeier nos presenté el registro que han
ideado para Europa, el cual es un censo de
pacientes anénimos, de forma que son los propios
pacientes los que solicitan introducir sus datos en
el registro. Para ello contactan con él, quien les
facilita un usuario y contrasefia vinculados. La
persona entra en el registro de forma totalmente
anénima, y es Unicamente el administrador del
registro el que conoce quién es cada paciente.
Cuando un médico contacta con la federacidn
para buscar pacientes para un determinado
estudio, es el administrador el que entra en la base
de datos y busca a los pacientes que cumplan los
criterios de seleccion, y contacta con ellos para
informarles y ofrecerles la posibilidad de
participar. Si hay respuesta positiva, se facilita los
datos del paciente al médico para que contacte de
forma directa.

Actualmente estan trabajando en la puesta en
marcha online del registro, y nos informardn
cuando esté terminado.

II Premio Joyce Graff a la mejor

publicacion sobre la enfermedad de
von Hippel-Lindau

La linea prioritaria de actuacion de la Alianza es el
compromiso con la investigacion y divulgar el
conocimiento médico sobre nuestra enfermedad
para que asi nuestros médicos estén mas
capacitados para dar la mejor atencién posible a las
personas afectadas. Por ello convocamos los
premios Joyce Graff. Lamentablemente en el afio
2018 se declard desierto el premio, por la falta de
participacién.

No obstante, queremos continuar ofreciendo este
premio con la tercera convocatoria en 2019 a la
mejor publicacidn en 2018. Se enviardn a Unidades
Docentes de los hospitales, Colegios Oficiales de
medicina, enfermeria y fisioterapia de distintas
partes de Espaila con un mail informativo,
comunicando el lanzamiento de la nueva
convocatoria. Este premio representa el
reconocimiento a la labor investigadora de los
profesionales sanitarios espanoles, y tiene la
finalidad de seguir fomentando la investigacion
clinica de nuestra enfermedad.
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Otros

La doctora Karina Villar propuso a la Dra. Beatriz
Gonzalez para una rotacion en los NIH (USA), en un
centro especializado en VHL, aunque hasta la fecha
no hemos recibido respuesta desde dicho centro.

También presentd la candidatura de Luisa Maria
Botella a los premios Black Pearl, de EURORDIS,
pero no fue seleccionada.

Servicios a Socios

Sois la columna vertebral de la Alianza. Gracias a
vosotros conseguimos avanzar e ilusionarnos con
nuevos retos que repercutan en tener la mejor
calidad de vida para todos vosotros y vuestras
familias. Es por ello que ponemos a vuestra
disposicidon una serie de programas que esperamos
que supongan un gran apoyo y ayuda.

v' Trabajadora social

Dadas las necesidades que presentan muchos de
nuestros socios y con el fin de mejorar la atencion
gue os ofrecemos, a finales de 2018 se llevd a cabo
un proceso de seleccion para un puesto de
Trabajador Social. Tras diversas entrevistas con
distintos profesionales, Rosalia Dominguez fue la
persona seleccionada, quien comenzé a trabajar con
nosotros en el mes de enero de 2019.

—— =wna arectadas

| en la enfermedadde Rosalia es diplomada en
pel-lindau  Trabajo Social, con
postgrados en Cooperacion
Internacional, Inmigracion
y Politicas de Integracion
®  Social y Gestion de Centros
@ Yy Servicios Sociales. En la
actualidad ademds estd

estudiando Psicologia.

Dia de las enfermedades
raras, Fundacion Jiménez

Tiene mas de 12 afos de experiencia profesional en
el dmbito de la Intervencion Social y de Gestion de
Proyectos, ha trabajado para  diferentes
organizaciones y entidades sociales, con distintos
colectivos. Asimismo, ha hecho colaboraciones de
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voluntariado internacional en terreno y apoyo a
distintos proyectos educativos con menores en
situacion de riesgo de exclusidén social, talleres de
apoyo a personas con discapacidad intelectual vy
fisica.

Estamos muy ilusionados con su incorporacién, y con
ella trabajaremos para ofreceros la mejor
intervencidén social: orientacion e informacién, ayuda
con los tramites administrativos, gestién de recursos
y coordinacién con organismos locales de las
distintas ciudades donde residen las personas
afectadas.

Os facilitamos su correo electronico y teléfono
movil: tsocial@alianzavhl.org. 621001235. Su
horario de atencion es de lunes a viernes de 8:00 a
15:30.

v Ayudas a la rehabilitacion
neuroquiruargica

Una situacion habitual en la enfermedad de von
Hippel-Lindau es la necesidad de rehabilitacion
neuroquirdrgica tras las operaciones. 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.

Dadas estas circunstancias, desde la Alianza hemos
planteado la posibilidad de facilitar ayudas
econdmicas para todos aquellos socios que puedan
necesitarlo y estén viviendo situaciones de largas
listas de espera en la seguridad social. Toda la
informacion sobre las bases para poder beneficiarte
de estas ayudas estd en nuestra pdagina web. Os
dejamos el enlace directo:

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

Cabe destacar que esta convocatoria se realiza con
cargo a una subvencion de Responsabilidad Social
Corporativa de Bankia: Bankia, Red Solidaria 2018.
Queremos darles las gracias, ya que gracias a ellos ha
sido posible desarrollar este proyecto.
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Recaudacion de Fondos

Para poder seguir investigando y caminando hacia un
posible tratamiento o cura, necesitamos aunar
esfuerzos para conseguir fondos econdmicos.

Gracias a todas las personas que de una u otra
forma os involucrdis y colaborais en la Alianza, pues
todo ello ha hecho posible los avances conseguidos
en el afio 2018, y esperamos sumar cada vez mas
esfuerzos y colaboraciones para seguir investigando
y ofreciendo la mejor atencién posible a todas las
personas afectadas por la enfermedad de von
Hippel-Lindau y sus familias.

Os contamos, cdmo hemos conseguido mas fondos y
cémo puedes colaborar con nosotros:

+ Subvenciones

En el afio 2018 nos hemos presentado a las
siguientes convocatorias:

B Premios DKV de Medicina y Solidaridad.
Marzo de 2018.

B Red Solidaria Bankia. Mayo de 2018.

B |V Edicién Premios Constantes y Vitales a la
investigacion biomédica y prevencién en
salud. Junio de 2018.

B Ayudas a la investigacion biomédica.
Fundacion Eugenio Rodriguez Pascual. Junio
de 2018.

B Territorios Solidarios. BBVA. Octubre 2018

De todas estas solicitudes presentadas, han sido
concedidas la convocatoria de Red Solidaria Bankia
con un total de 7.400 euros que han sido destinados
al proyecto de rehabilitacion neuroquirldrgica y la
convocatoria de Territorios Solidarios BBVA con
6.000 euros cuyo ingreso y ejecucion se realizara
durante 2019.

4+ Eventos Solidarios.

Durante 2018 se han realizado eventos variados en
diferentes puntos de Espafia, con el propdsito de
recaudar fondos para la investigacién, concienciar y
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dar visibilidad a la enfermedad. Nuestro mas sincero
agradecimiento a todas las personas que se
involucran en la organizacién y a todos lo que
participadis. Os enumeramos todos los eventos por
fecha de realizacién y todo lo que se ha ido
recaudando:

B Loteria del nifio- 6 de enero, recaudacion:
1.850¢€.

B IV Carrera Solidaria von Hippel-Lindau
Colegio Esclavas Sagrado Corazén de Jesus
en Valencia — 17 de febrero. Recaudacion:
3.789,09¢€.

B Merienda Solidaria. Escuela Infantil La
Seneyra. Valencia. Recaudacién: 1080€.

B Concierto Solidario Mas Gospel y Car Carlit
en Barcelona - 26/04. Recaudacion:
5.432,89€.

B 72 Torneo de Golf Benéfico. Club de golf
Escorpién. Bétera, Valencia — 10/05.
Recaudacion: 13.435,02¢€.

B 52 Torneo de Golf. Club de Golf la Dehesa en
Villanueva de la Cafiada (Madrid)- 23/05.

B 52 Cocktail Benéfico VHL en Madrid — 25/05.
Recaudacion de los eventos: 27.068,14€.

B 2° BTT Bicivoadores - Val Mifior en
Pontevedra- 17 de junio. Recaudacién: 300€.

B 32 Andaina San Roque de Camos, Pontevedra
- 22 de Julio. Recaudacion: 285€.

B Mercadillo solidario - Madrid, 29 de
septiembre. Recaudacién: 6.276 €.

E Mercadillo solidario de ropa usada - Madrid
29y 30 de noviembre. Recaudacion: 1.040 €.

B Evento benéfico y cena solidaria en Senator
parque central hotel en Valencia — 15 de
diciembre. Recaudacion de 3.472 €.

B Sorteo Loteria de Navidad — 22 de diciembre.
Con un recaudacién de 8.500 €.

I Colegio Caxton College de Valencia. Con una
recaudacion de 2.163,46€.

B Carrera Policia Paiporta - Con una
recaudacion de 348€.
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Os dejamos algunas imdgenes de los eventos:

W ol ) e | e et U

oS0 B 1) @emes S

CRIPCIONES A TRAVES DE:
W.CHAMPIONCHIPNORTE.COM

Gracias a todos vosotros hemos podido contar con
75.039,70€ que suponen un gran impulso para
conseguir nuestro objetivo.

Queremos agradecer a todos los participantes el
tiempo y el esfuerzo dedicado a la organizacién de
todas y cada una de las actividades, asi como a todos
los que colaborais de una u otra forma, acudiendo,
dando difusion...

Ta también puedes organizar un evento en tu
entorno. Contacta con nosotros si necesitas
orientacion.
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4+ Celebraciones Solidarias

Continuamos con el apartado “Celebraciones
Solidarias” en nuestra pagina web, con gran éxito.

En 2018, han sido tres las celebraciones que se han
sumado a colaborar de esta forma con la Alianza. La
boda de Juan Miguel y Eva, asi como las comuniones
de Claudia y Fabio. Muchas gracias por compartir
parte de vuestra alegria con la Alianza en forma de
colaboracién para continuar con la investigaciéon de
nuestra enfermedad.

El importe total que ha sido destinado a la Alianza es
de 463,50€.

Si tienes cualquier celebracién prevista en 2019,
recuerda que puede ser motivo para colaborar en la
investigacion de  nuestra  enfermedad. Te
proponemos varios regalos diferentes con los que
obsequiar a tus invitados. Tenemos pulseras,
camisetas de running y cuentos infantiles. Para
acceder, haz click en este enlace:
https://alianzavhl.org/celebraciones-solidarias/

4+ Donaciones

Investigar una enfermedad rara en Espafia no es
sencillo. La ayuda que recibimos desde Ilas
instituciones publicas para investigar nuestra
enfermedad sigue siendo escasa. Tener una
enfermedad rara obliga a quien quiere investigarla a
buscar fondos propios. Una de las formas de
colaborar que garantiza la continuidad vy
sostenibilidad de los proyectos asi como la
independencia en la toma de decisiones politicas o
arbitrarias es el compromiso econdémico que
podemos sumar entre todos.

- Hazte socio

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

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

También puedes realizar una donacién puntual.

https://alianzavhl.org/donacion/
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Os recordamos que las cuotas de socios vy
donaciones se pueden desgravar de la declaracion
de la Renta, y esto es aplicable tanto a particulares
como a empresas.

4+ Otras Colaboraciones

En nuestra pagina de Facebook y en la web de la
Alianza https://alianzavhl.org/actividades-beneficas/
podras encontrar distintas formas de colaboracién:

e Compra online y haz un donativo sin ninguin coste
para ti.
e Camisetas “Compartimos esfuerzo”.
4

e Libro infantil: “Cuentos para ser escuchados”.

e Pulseras solidarias.

CAMISETA | _
TECNICA : N

2

Tallas disponibles
delaSalaXXL

A favor de la Alianza espafiola de familias de von Hippel-Lindau

La enfet n Hippel-Lir nilia
Actual

Como novedad, os informamos que en 2019 podréis
colaborar cada sdabado comprando nuestro décimo
de loteria:
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Compra tu décimo y colabora con la investigacién

iEstrenamos pagina web!

Nuestra pagina web quedd obsoleta y no permitia
subir toda la informacidén con la que contamos
actualmente por lo que en octubre de 2018 gracias a
Carlos Casal (webmaster) se comenzd a elaborar la
nueva pagina web que ha sido lanzada
recientemente en febrero de 2019.
https://alianzavhl.org/

Os animamos a participar y compartir también toda
la informacién que subimos a nuestras redes
sociales con el fin de ser mas visibles y que haya mas
sensibilizacidn y concienciacién hacia las personas
que estamos afectadas por la enfermedad de von
Hippel-Lindau. Os dejamos los enlaces de nuestras
redes:

https://www.facebook.com/AlianzaVHL/
https://www.instagram.com/alianzavhl/
https://twitter.com/alianzavhl?lang=es

616050514 M info@alianzavhlorg A Contacto

é&/ﬁ:‘:m.:r"’*" G KA RS RGNS
et

Asociacién declarada de utilidad piblica

Esta pagina estd especialmente dedicada a los afectados por la enfermedad de von Hippel-Lindau y  sus
famillas,
pero también a los médicos que tendrén que tratarnos en alghin momento de nuestras vidas.

Reunién Nacional
y Asamblea
General de la
Alianza espafiola
de familias de VHL

LEERMAS. "
LeerMAS

III Premio Joyce
Graff 2018:
A la mejor publicacién

sobre la enfermedad de
von Hippel-Lindau
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Agradecimientos

Queremos agradecer su dedicacién y entrega tanto a
entidades como a los voluntarios, muchos de ellos
personas anénimas que llevan afos colaborando con
nuestra causa, organizando eventos, recaudando
fondos y dando visibilidad a nuestra enfermedad.
Gracias también a nuestros médicos colaboradores y
a nuestros investigadores, que con su trabajo nos
dan esperanza. Gracias a todos por vuestra
generosidad, tiempo y esfuerzo.

v' Colegio Esclavas del Sagrado
Corazon de Jesus, Valencia

Queremos  haceros llegar nuestro  especial
agradecimiento, pues afio tras afo nos hacéis parte
de vuestras vidas dedicandonos parte de vuestro
tiempo y esfuerzo. Gracias también a todos los
alumnos del Colegio por estas iniciativas. Vuestra
implicacion con nuestra causa deja huella en nuestro
camino. Os lo agradecemos de todo corazén.

V "COMPARTIMOS
VON HIPPEL- ESFUERZO0"

LINDAU Y

SINDROME e Yo
PHELAN iy, MK
MCDERMID A

VCARRERA VHL

RIO TURIA
PUENTE DEL REAL
CONVOCATORIA 10,00H EN EL PATIO DEL COLEGIO ESCLAVAS C.MICER MASCO 1,
VALENCIA
tp j.com y https://Scarreravhl.wixsite.com

BAR-GUARDARROPA-PREMIOS-RIFA-FILA O
Consigue tu camiseta apuntandote en web hasta el 4 febrero

Fotografia de grupo de la ultima carrera organizada.

Pdgina 14 de 17


https://alianzavhl.org/
https://www.facebook.com/AlianzaVHL/
https://www.instagram.com/alianzavhl/
https://twitter.com/alianzavhl?lang=es

Sumamos esfuerzo para investigar
la enfermedad de von Hippel-Lindau

af 0 MM © b

wwwalianzovhiorg

8A.

v" Policia de Paiporta

Llevais ya varios afios colaborando con nosotros a
través de la carrera de obstaculos que organizais.
Muchisimas gracias por darnos acogida en este
evento, y por la difusién de nuestra enfermedad.

-'-'-' .-.-.-.-.-.-.-.-a-.-.-.-.

v Club de Golf Escorpion

Son ya 8 los afios que llevdis ayudandonos, poniendo
a nuestra disposicién vuestros medios y dandonos
todo tipo de facilidades. Gran parte del impulso
inicial que se ha podido dar a nuestras
investigaciones partidé de vuestra colaboracion, y con
ello nos allanasteis el camino.

14

NUESTROS CLUBES
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es encomiable y de una enorme repercusion social.

Desde hace 7 anos, los integrantes del C.A. Von Hippel-Lindau Paiporta llevan su bandera
solidaria Compartimos esfuerzo’ alld donde van suszancadas. Han logrado hacer visible, en
infinidad de lugaresy competiciones, esta enfermedad rara con la que dan nombre al equipo.

amos oshem par {
l‘e"r:fevmedad de von Hippel-Lindau

N#MMQ_

Tile haces pesible

_ VALENCIANO

munitat Valenciana |

Mesa con los premios del Torneo de Golf Benéfico en
Valencia, con Mamen y Angeles, miembros de nuestra
junta directiva.

v" Club de Atletismo von Hippel-
Lindau Paiporta

Un afio mas gracias por el esfuerzo por llevar el
nombre de nuestra enfermedad en todas las carreras
en las que participdis. Gracias por el apoyo no solo a
nuestros afectados, sino también a los afectados de
otras enfermedades raras. Vuestra labor de difusién

Boletin 2018
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El Club de Atletismo Von Hippel-Lindau
(VHL] Paiporta nacic en 2012, cuando un
par de amigos deportistas decidieron
ponerle al equipo este nombre, el de la
enfermedadrara que padece unafamilia
de [a localidad. Unieron solidaridad y
ceporte para darle |2 mayor visibilidad
2 esta dolencia, y ayudar en la lucha de
afectadosy familiares.

“Esto es lo gue nos mueve a correr -nos
cuentar-. La solidaridad y dar a cono-
cer la enfermedad rara de VHL, lo que
supone para su dia a dia". El lema del
club lo dice todo: ‘Comnpartimos esfuer-
20", L2 lucha de quienes padecen esta
enfermedad es la suya, l2 de los mas
ce 100 integrantes cue luchan con sus
zarcacas.

La visibilidad de su bandera

Cuando les preguntamos sobre sus ma-
yores logros, lo tienen claro. "Hemos
consequido muchisimos logros depor-
tivos 2 lo largo de estos afos, pero el
mayor es llevar con orgullo nuestra
bandera solidaria y hacerla visible en
infinidad e lugares y competiciones™.

“Hemos llevado nuestra bandera al pri-
mer puestode una carrera en una base

Fotografia de la revista Running CV, con un reportaje dedicado

La lucha de los afectados y sus
familiares es la suya

Turco Americana, l2 hemos subido al
Himalaya, hemos corrido con ella la
Transvulcania, duatlones, triatlones,
maratones... Y siempre, cada kildmetro
se ha dedicado a ellos, a los afectados
por esta enfermecad”.

¢QUE ES EL VHL?

www_alianzavhlorg

www._compartimosesfuerzo.es

al Club de Atletismo von Hippel-Lindau de Paiporta.
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v’ Caxton College, Valencia

Queremos también agradecer al Colegio Caxton su
implicacion y participacién en la recuadacidon de
fondos, organizando musicales desde hace ya varios
afios. También agradecemos de corazoén la labor de
difusién que realizais sobre nuestra enfermedad.

Dibujos de alumnos de 32 de Educacion Primaria
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Reunion anual y Junta Directiva

Para terminar os informamos, como cada afo tuvo
lugar la asamblea general de la Alianza. Fue el 9 de
junio. La reunién anual es un buen momento para el
encuentro y la reflexion sobre los avances y las
mejoras que se pretenden. Para ello es muy
importante vuestra participacion.

Os animamos a asistir este afio, que serd en el
sabado 11 de mayo, en la sede de la Fundacion
ONCE, C/ Sebastidn Herrera, 15, Madrid.
Actualmente nuestra junta directiva estda compuesta
por Presidenta, Vicepresidenta, Secretaria, Tesorero
y 5 vocales. Cualquier socio que lo desee puede
presentarse a la eleccidn de cargos de la junta
directiva de nuestra asociacion, los cuales se
renuevan cada dos anos.

Gt abyin 4l
“EHFERMEDAD RARN”

36&‘ ff/f%t?k/}cq en & 40 W/(’/VI;{/C '§

GRACIAS ATODOS
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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

***** o
ok S ok’

) A3
EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

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