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Reunién anual
SUSI MARTINEZ y KARINA VILLAR

Madrid, 14 de junio de 2014



Fundacion Alianza VHL en el ano 2001

* Junta Directiva
* Socios, familias y amigos
* Médicos e investigadores colaboradores
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Junta Directiva

— Susi Martinez (Presidente) \
— Karina Villar (Vicepresidente) | \-
— Angel Carlavilla (Secretario) Sust
— Elisabeth Martinez (Tesorera)

— Mamen Ricarte
— Angel Carlavilla

Karina

— Angeles Reig

de von Hippel-Lindau



Dr. José Maria de Campos &
Ana Coral

* Voluntarios, miembros y amigos de la Alianza VHL
e Club de Atletismo von Hippel-Lindau Paiporta
* Colaboradores especializados (médicos, enfermeras...)
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Sede y delegaciones

S Cantabria/ Pais Vasco
Galida * Mavarra
La Rioj
- a Rioja
Castilla y Leon Aragon
&
C. Madrid

Extremadura (Castilla-La Mancha, / C. Valenciana

* * |. Baleares
P
Islas Canarias
0)
Ceuta - * ém
Melilla Alianzalespafiola
de familias
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Principales objetivos:

para conseguir un diagndstico
a tiempo, facilitar un adecuado seguimiento y
garantizar el mayor n® de afos libres de
incapacidad.

Contribuir a encontrar una cura

de von Hippel-Lindau



Evolucién del niumero de socios desde la fundacion de la Alianza
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Distribucidn geografica de familias
con las que tenemos contacto

Junio de 2014



Actualizado a 1 de junio de 2014 , L .
La primera cifra indica el n° de familias

Astunas _ _ en la CA, y la segunda, el n? de afectados
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Fvolucion 2007-2014
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Contabilizamos a 4 personas cuyo lugar de residencia desconocemos
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Datos globales

Total de familias: 132
Total afectados: 261 (media de 2/familia)

Menores de 18 anos: 16

familias



Datos por CCAA

ordenado de mayor a menor n° de familias
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Datos estadisticos - 2014

Poblacion de Espafa a 01/01/2013 (ultimo dato

publicado): 46.727.890 (47.265.321 hab. en 2012)

Prevalencia aproximada de enfermedad 1/36.

Afectados conocidos por nosotros: 261

000

Porcentaje de afectados localizados: 20% (18% en

2013 y 15% en 2011)

de familias



Distribucidon geografica de familias

* El mayor numero de contactos siguen haciéndose a traves
de Internet. Los afectados han contactado con nosotros a
partir de encontrar nuestra pagina web www.alianzavhl.org
y Facebook

* Un pequefio nimero ha sido remitido por determinados
especialistas concienciados.

* ;No hay afectados en Aragén, Ceuta y Melilla?
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Nuestros principales problemas

 Desconocimiento de la enfermedad por parte de los
medicos que han de tratarnos

* Falta de interés de las administraciones sanitarias por
solucionar el problema de la atencion medica de calidad

» Muchos afectados creen que la poca importancia que dan
sus especialistas a la enfermedad es debido a que es
“benigna’... “No se preocupe que de esto no se morira’...

de von Hippel-Lindau



Nuestro mayor
problema:
derivaciones

“Mientras los politicos
discuten por unas lineas en
el suelo, nosotros nos

i meiseesicae: Ml morimos por no poder

s s s 15 e G A g cruzarlas”
D centro espacisizaco en su enfermedad, ko Qoe e :

2013, Afo Espahol de las
Enfermedades Raras...

éun chiste?




Campanas
Financiacion

subvenciones para financiar proyectos
de INVESTIGACION



Investigacion...
Campanas para recaudar fondos

Sumamos esfuerzo para investigar
la enfermedad de von Hippel-Lindau
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Tu viejo movil puede curar
Dénalo para la investigacion
de nuestra enfermedad

Seguramente la enfermedad de von Hippel-Lindau no te suene de nada,
a nosotros tampoco hasta que nos la diagnosticaron y nos informaron
de sus consecuencias cancerigenas, incapacitantes y hereditarias.

Somos pocos y por ello no hay mucho interés en su investigacion,
necesitamos tu ayuda para llevarla a cabo.

-
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Seguro que donar tu viejo movil o & -
no te parece un precio muy elevado WA L



CAMISETA BN, o

de famlilias

TECNICA N~

TEJIDO DRY-TEC MARCA 42K
Tejido de alta calidad. unisex. ligera y sin
costuras. Tallas disponibles de la Sala XXL. §

\ uapvza espafiols de fa

o von Hippel Miliag

Linday,

O oo

;

)

pudl ¥ el
| CCMPARTIMGS ESFUERAZG

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

La enfermedad de von Hippel-Lindau es una enfermedad rara, cancerosa, familiar y hereditaria.
Actualmente se destinan pocos fondos a su investigacion... por eso necesitamos tu ayuda
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Club de Atletismo von Hippel-Lindau Paiporta

Inicio La Enfermedad de VHL Compartimos Esfuerzo Colabora Alianza VHL Comentarios

COLABORA CON NOSOTROS PARA ENCONTRAR URACURA ¢ -~

Envia AYUDA ESFUERZO 2l 28099
(&

MOVESTAR WU

W i
210220

_QUeR éfl.v.\..

= e T FIRMA LA PETICION A LA MINISTRA DE SANIOAD
. 5 do do
- S - para las enfermedades raras (yal
! %~
e change.org

MIENTRAS LOS POLITICOS DISCUTEN POR UNAS LINEAS EN FL SUELO
NOSOTROS NOS MORIMOS POR NO PODER CRUZARLAS

COLABORA CON NOSOTROS

COLABORA CON NOSOTROS
PARA ENCONTRAR UNA CURA

Ti
PARA ENCONTRAR UNA CURA COLABORA CON NOSOTROS

PARA ENCONTRAR UNA CURA

Por un donativo de 8 50€
+ gastos de envio

Por un donativo de 10 €
+ gastos de envio

s b Por un donativo de 9 €

) consigue tu camisel + gastos de envic

cons.g.ue tu camis#ta depmnf técnica de tirantes . oo e vio
Compartimos Esfuerzo *Compartimos Esfuerzo 2

“Compartimos Esfuerro”



ANLINCIOS GRATYS PARA PARTICULARES
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COLABORA CON NOSOTROS
> / o w PARA ENCONTRAR UNA CURA
r —

Por un donativo de 9 €

+ gastos de envio

- consigue tu camiseta técnica
‘\\‘_) "Compartimos Esfuerzo”

A
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Enfermedad de
von Hippel-Lindau

www.alionzavhl.org
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El Rei En Jaume |

a L'albufera I

GRUP DE TEATRE LLIURE DE PAIPORTA

LAUDITORI MUNICIPAL DE PAIPORTA
domingo 10 de febrero de 2013, 18:00 h.

TEATRO BENEFICO PARA LA INVESTIGACION DE LA ENFERMEDAD

DE VON HIPPEL-LINDAU 0
donativo: 5€ éyw
Alianza'espaiola

i @PAlPORTAI‘““” de familias




A favor de la investigacion de la enfermedad de von Hippel-Lindau

Una racién de paella Silo deseas puedes hacer una donacion a

Una CoOnsumMiCion, Alianza ¢s la de fami

aperitivo, cale y postre de von Hippel-Lindau
IMPRESCINDIBLE “La Caixa”
PRESENTARTICKET 2100/1082/52/0200055708

830
Allanza'espanola

de familias

de von Hippel-Lindau




1" Torneo de Golf Benéfico

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

'
3* Torneo de Gol Qeneﬁco

A favor de la investigacion de la i ég‘row
La enfermedad de von Hippel-Lindau es una enfermedad rara, enfermedad de von Hi P pe I-Lin d d U Q'ei?::;'?:saﬁ”a
cancerosa, familiar y hereditaria. Actualmente se destinan Esta es una enfermedad rara, cancerosa, familiar y hereditaria. d&vonHippelLindau
:’.':mn“ fola pocos fondos a su investigacion... Actualmente se destinan pocos fondos a su investigacion...
de von Hippel-Lindau por eso necesitamos tu ayuda. por eso necesitamos tu ayuda.
& . . r A .;_( L &
Club de Golf » Escorpion Club de Golf » Escorpién
Valencia / Valencia
MARZO 2012 MODALIDAD

6 MODALIDAD FILA CERO

Al hacer una donacién entrards
en el sorteo de regalos,
Stablefor d pon tu nombre y teléfono
MAYO o e Alianza Espanola de Familias
7 de von Hippel-Lindau
2014 Individual e

ES1621001082520200055708

Stableford Individual

e TROFEOS: PREMIOS:
;e o S N 3 : 12y 2° Clasificados Caballeros. | Bolas mas cercanas al hoyo.
oL X 3. ks LR P e 19y 22 Clasificadas Sefioras. A'todos los jugadores se les entregard un picnic a mitad de recorrido. |

SOCIOS NO SOCIOS .‘_-'

Entrega de premios, rifa y sorteo de regalos al término de la compeuc:on
J FILA CERO
Entrega de premios y sorteo de regalos b oyt vl
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BALLETCLAS)OO DANZA ESPAROLA = HIP HOP

15 Auditorio del Colegio
=%  Nuestra Sra de Ioslntantes

Exhidicile 8 cargo d2
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Ayuntamiento de Toledo

Concejalfa de Familia

) NIVR'S
MasCa'tas

Paseo Central del Parque de las Tres Culturas

Sabado 4 de/Mayo de 2013

Horario de 10.00 a 14.00
Q
Jornada en beneficio de:

ACTIVIDADES:

Concurso de Mascotas - Desfile de enad ényadoptadasen lajornada- Areade Ocio:Karts, Paseos en Poni, Tirolina, Juegos de

Habilidady Punteria - Talleres Educativos - LosAnlmaIes de Granja, de Indiana Camp con Ph Il - M tasen i6n (Particularesy

asocnacnones) Exposicién del concurso escolar “Cuido de mi mascota y respeto a los demas” - Exp 6n de fotog fi del “Mi
v 6n C | de Patrocinadk - Premios paralos ganadores de los concursos - Sorteo de Regalos para los participantes
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También JisPoniHes en nuesfra web ww.ulinnzuthOrg

Gﬁ;espamla Los beneficios de esta iniciativa iran destinados a la investigacion de
- ey gt - - e de familias la enfermedad de von Hippel-Lindau, cancerigena, incapacitante
zalespatiola Los beneficios de esta iniciativa iran destinados a la investigacion de n Hippel-Lindau PP : i

! hereditaria para la cual, de momento, no existe cura.
de familias la enfermedad de von Hippel-Lindau, cancerigena, Incapacitante Y -
TR y hereditaria para la cual, de momento, no existe cura, e
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GRAN CENA BENEFICA
Para la investigacion de la enfermedad de von Hippel-Lindau

Durante la cena se entregaran los premios del torneo de golf y se hara una rifa
di I d

con todo lo dona
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Fernando Ruiz Rico, hermano de afectado, ha donado a la
Alianza VHL la 12 edicién de su libro de cuentos
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Convenios
2013-2014



Creacion de un modelo de ratén de
hemangioblastoma por ingenieria

Yale

I !nserm

Institut national
de la santé et de la recherche médicale




Fundacion

IBERDROLA

Estudio del efecto del propranolol en
cultivos celulares de pacientes con VHL



Divina C;) Pastora

Fundacion

Obtencidn de cultivos celulares de hemangioblastos a
partir de excedentes de hemangioblastomas
procedentes de cirugia

ANIA = ASOCTACION DE NEUROLOGOS
INVESTIGADORES DE ALBACETE



Proyectos 2014

Ministerio de Sanidad. Peticion de cita para tratar

el tema de los médicos de referencia
— Con otras asociaciones que requieren tratamientos
quiruargicos (PHEIPAS, HHT)

Consejerias de Salud para conseguir las
derivaciones

Seguir con la campaia de captacion de socios.
Promocion de donaciones periodicas
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Proyectos 2014

* Investigacion: continuar con los proyectos en
marcha. Ademas:
— Ensayo clinico con propranolol para hemangioblastomas
de retina

* Seguimos promoviendo la donacion de muestras de
tumores (excedente que no se necesita para otras
cosas). GHETI

* Creacion de un Biobanco, para facilitar la
investigacion de cientificos interesados

de von Hippel-Lindau



Congreso Internacional VHL

11" INTERNATIONAL VHL SYMPOSIUM

MADRID?(H 4 Federacion VHL- Europa.

October 23/ 25t

Constitucion durante el Congreso

INTERNATIONAL MEDICAL CONGRESS
Ernest Lluch Auditorium
Instituto de Salud Carlos Il

CHRoMoSomME

LPosrr:o'J . ] :
w25 3y (http://www.vhl-europa.orq)

25
3 A ) FAMILY MEETING
AL | f /’ L\ Fundacién Jiménez Diaz. UAM /

Madrid - Spain
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