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Fundacion AllanzaVHL en el ano 2001

A Junta Directiva
A Socios, familias yamigos
A Médicos e investigadores colaboradores

de von Hippel-Lindau



Junta Directiva

d Susi Martinez (Presidente)
d Karina Villar (Vicepresidente),
d Angel Carlavilla (Secretario)
0 Elisabeth Martinez (Tesorera
0 Mamen Ricarte
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Dr. Jose Maria de Campos &
Ana Coral

A Voluntarios, miembros y amigos de laAlianza VHL
A Club de Atletismo von Hippel -Lindau Paiporta
A Colaboradores especializadogmédicos 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
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Principales objetivos:

para conseguir undiagndstico
a tiempo, facilitar un adecuado seguimientoy
garantizar el mayor n° de anos libres de
Incapacidad.

Contribuir a encontrar una cura
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Evolucion del nimero 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 _ o .
La primera cifra indica el n° de familias

Astunas _ _ en la CA, y la segunda, el n° de afectados
Cantabria Pais Vasco

Calicla 3-8 5.9 @ Mavarra
1-3

216 LaRioja ¢ 4
6-7 Cataludia

Castilla y Leon Aragon o
C. Madrid

Extremadura Castilla-La Mancha C. Valenciana
4-12 6-12 |. Baleares

1-5

R. Murcia

17- 32 2.6
Andalucia

Islas Canarias
7-14 Nna2

9]
|I'I'IIE'|- ||-|- d ? ema[n-z)espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

Ceutan



Evolucion 2007-2014
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Familias
Afectados

Contabilizamos a 4 personas cuyo lugar de resigencie

(1 por familia)
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Datos globales

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

Menores de 18 anos: 16



Datos por CCAA

ordenado de mayor a menor n° de familias
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Datos por CCAA

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

A Poblacion de Espaial/01/20X8ltimo dato
publicadods.727.89(%7.265.321 hab. en 2012)

A Prevalencia aproximada de enfermedad 1/36

A Afectados conocidos por nosotros: 261

A Porcentaje de afectados localiZa#bE:8% en
2013y 15% en 2011)



Distribucion geografica de familias

A El mayor niimero de contactos siguen haciéndose a
de Internet. Los afectados han contactado con noso
partir de encontrar nuestra paginawwelalianzavhi.org
y Facebook

A Unpequefio nimdna sido remitido por determinados
especialistas concienciados.

- ¢ No hay afectados en Aragén, C
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Nuestros principales problemas

A Desconocimiento de la enfermedad por parte de los

medicogue han C

A Falta de interés ¢

e tratarnos

e las administraciones spoitarias

solucionar el problema dédiacion médica de calidad

A Muchos afectados creen que la poca importancia qu:

sus especialistas
Nbeni gna

a la enfermedad es debido a que e
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Nuestro mayor
problema:
derivaciones

oOMi entras | os
discuten por unas lineas en
el suelo, nosotros nos
NS LA Morimos por no poder
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Campanas
Financilacion

subvenciones para financiar proyectos
de INVESTIGACION



|l nvestigaci - ne
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
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TEJIDO DRY-TEC MARCA 42K
Tejido de alta calidad. unisex. ligera y sin
costuras. Tallas disponibles de la Sala XXL. §
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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
(&

DRANAE .14';.,,‘.4._ ,.,‘.-..,{w.l«.# 5

Sarvicko de Aema Project Marketing 602 210 230

‘ - T FIRMA LA PETICION A LA MINISTRA DE SANIOAD
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’%‘P‘. para las enfermedades raras (ya!
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g 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

T
PARA ENCONTRAR UNA COLABORA CON NOSOTROS

PARA ENCONTRAR UNA CURA

Por un donativo de 8 50€
+ gastos de envio

A " S Por un donativo de 9 €
consigus tu camiseta deportiva s eragopeinrnll B oo :'f Cathind
“Compartimos Esfuerzo”™ *Compartimos Esfuerzo” v

“Compartimos Esfuerro”



ANLINCIOS GRATYS PARA PARTICULARES

807505505
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Correr por una enfermedad rara
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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”
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Enfermedad de
von Hippel-Lindau

www.alionzavhl.org
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