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;. Qué eslaenfermedad de vonHippel-
Lindau?

La Enfermedad de Von Hippel Lindau (VHL) es una mutacién heredada
del gen VHL, que provoca la formacién de tumores en zonas del cuerpo
que contienen un gran ndmero de vasos sanguineos. Segun los ultimos
estudios médicos, la incidencia del VHL es de 1:32.000, es decir, de cada
32.000 nacimientos, un bebé nace con esta condicion.

Nuestros principales objetivoscomo
asociacionson:

Conseguir que se realice el protocolo de seguimiento recomendado a nivel
internacional (y que viene recogido en el Manual VHL) a todo afectado
por la enfermedad de von Hippel-Lindau, independientemente de su
edad.

Que el Ministerio de Sanidad, reconozca oficialmente a los médicos que
conocen la enfermedad y que llevan afios tratindonos, para que cualquier
afectado de cualquier punto de Espafia pueda acudir a ellos sin los
problemas que actualmente tenemos.
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;. Cudntos afectados somos en Espana?

Total de familias afectadas en Espafia: 161

Total de personas afectadas en Espafia: 307

Mapa de afectados

Ultima actualizacién, 6 de Junio de 2018

Pais Vasco La primera cifra indica el nimero
5 de familias en | idad auts
ASIIZS Coniabyia 117312 el o s comunid s
Galicia 2f-2a Navarra
9f-14a 1f-3a
La Rioja
1f-1a Cataluna
Castillay Leén 27f-45a
7f-9a Aragon
2f-4a
Madrid
31f-60a
Castilla-La Mancha  Valencia
Extremadura 7f-16a 15f-32a
4-12a Islas Baleares
3f-8a
Murcia
’ 2f-6a
Andalucia
22f-37a
Islas Canarias
7f-14a
Ceuta

? Melilla
?



ACTIVIDADES BENEFICAS 12015

OCTUBRE 2015

Bingo Solidario VHL Residencia de Tarragona / 24 de Octubre de 2015

COI. ‘LABOREM AMB LES
PERSONES AFECTADES
fola l \ \FE s -

W
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NOVIEMBRE 2015

Una carrera por la solidaridad (LAS PROVINCIAS) / 4 de Noviembre de 2015

Hemmrotecs | 3 imcar s

| | | | I I
LAS PROVINCIAS %

nos T

LA, MESTE Pt
PARS ESMRUTAE
RENCSTERLR PASO 2

B HaTM0E LA’

:
:
:

=
=np
- I

SOCIEDAD

Euim liat B DOSAS PRACTICAS | MCSDO WAL | CIEWCIE | COOCACHS | SALLD

T si tienes un problema J" M' <P
dy + 2.d e COmPI&IG... & T Nf“&

ne-o

PLOLT

e

Una carrera por la solidaridad

El Club Arletizmo Von Hippel-Lindau
Paiporta participara de nevo en el Maraton
de Valenciz para compartir su ezfiurrze con
lzs personas enfermas

& LAG PROVINCIAS | 0 B
[ T ve——

ﬂ £l C:A. vion Hippe-Uindau vueive a calzarsa

f 35 Zapatiias por SRELNda &ho Cansecutivo

36 2r iz Marston 48 VElencs, pars comgartir

o =u esfuerzi con las personas enfarmas £
A Wan Hig

que o NecEsan

A Través 02 e3ta Inicistha 13
teganizacian gratende conclenclar & 63 soriedad valendana soore s
anfermedad Von Higpes-Lindza y & esfuerze y 13 iicha cantinua que sugone
= dolenciz.

ELHONOR 4

PO g5ta r3I0N DEE0S BIT8 CILID 08 STEnIMo guieren dedicaries & sacrifioo ® FRAFFD prroesan
yel =fan oe superacion guea conileva una prueba de estas caracieraicas. a

1ados y cads ung de Ios El'l'l'-Ef"'ll:IE}' sz familiares.

et

= D COHTVETY O |
(o= Sk

= Doreecbadioad pny
El C.A Van H!FIFIEG-UI'IUE-'J nackd an X011 con e DEIPEINAD a8 Condanoar 3 Iz i
socledan spbee 13 Fecdon con 8l mismo rombre. A parar §g esie Mameanto
=2 Nan o unienda comenores 3 ProyECIO Gua En |3 acoualicad suUpera e

entenas de atietas.

El Sindrome 2 Yoo Hippel-Lindau 85 una patodcg(a de las caificedas
FAETL T PSara s WS nia flana ima Bals esid sl s em ks ominkia s A 0T PR 0n
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VIl Carrera Regimiento Lusitania / 7 de Noviembre de 2015

Carrera REGIMIENTQ "Lusttania”

Foros 2015 22 parte

Esta galeria contiene 466 fotos

VIsITAS

GRACIAS A NUESTRLOYS
COLABORADORES:

é&rq\
Esta galerta contiene 130 fotos Allangs evpadiols

e familiay

LAZZOS5

Seieria { & cxpmerrin Falzody Jufantil

Agradecimiento participantes

Boenos dias a todos. e ‘: la
La organizacion queremos dar la enhorabuena a todos los participantes v esperamos os e

T P
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DICIEMBRE 2015

Merienda Popular — Almuerzo Solidario colegio Paiporta / 18 de Diciembre de 2015
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Una carrera para compartir esfuerzo (Idea Digital) / 20 de Diciembre de 2015

an| Coches | F | Emplea | Ezgueias Hemeroseca | £ inlciar sesssn ﬂi' Ll

ALMERIA | UDALMERIA DEPORTES | HACIOMAL | MUNDO | ECONOMLA | CULTURAS | SOCIEGAD | T LieE A | PLANES | GENTE

DEPORTE PROVINCIAL

MAS DEPORTES

Una carrera para
compartir esfuerzo

El almeriense José Andrés Diaz ha realizado una
maraton en solitario de Punta Entinas al Cabo de Gata

Los afectados por Von Hippel-Lindan tienen un
mecenas en Almeria que lucha, a golpe de maraton,
para dar a conocer esta enfermedad == cidi o imae

& TRIMNILLANOS | ALY

Se pueden escribir paginas y paginas sobre las enfermedades raras y sobre
Lg .!: las iniciativas que se hacen por todo el mundo para concienciar a los

s ciudadanos scbre ellas. Y es que pese a ser cataiogadas como de baja
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Fiesta navideiia Amadeus IT Group / Diciembre de 2015

Amadeus IT Group celebra |la navidad de
forma solidaria

Muesiro agradecimiento 3 los empleados de Amaceus |T Group. Con sus duices solidancs en la Pesta Navideha 2015
recaudaron parz la nvestigacion del WHL BT0E

dMaDEUS




ACTIVIDADES BENEFICAS |2016

ENERO 2016

Video explicativo de la enfermedad de VHL en 3D / 17 de Enero de 2016

Que es VHL Mas de Alianza VHL

@) Renraduccian

mEN VIMEQO: https://vimeo.com/151774277

ENLACES A NUESTRO CANAL DE VIMEO:

mVIMEO:

https://vimeo.com/user40779823
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FEBRERO 2016

Carrera Colegio Esclavas de Valencia / 2 de Febrero de 2016

Expiorar  Alacarta | Programas _ Q

VIDEOS RELACIONADOS

?Eﬁ; “ Campionat Autondmic

d'atletisme 2015

w66 p 2169 Vistas

Crono, martes 9 junio - 2°
parte

w4 » 290 Vistas

Crono 3 noviembre - p2

1 CARRERA SOLIDARIA 10K
2 r.,fﬂ!'? |H9“§mmml" Clllu]?[

v » 102 Vistas

n . 01:08 08:07 ol | 5

Crono 3 noviembre - p1

v » 93 Vistas

Crono 02 Febrero Carrera Colegio Esclavas Valencia

3 de febrero de 2016 por Levante TV

Crono 17 noviembre - p2

hipertextual.com / 29 de Febrero de 2016

Qhipertextual - Oy .- m Q

CIENCIA

Vivir con un tumor tras otro: el sindrome
Von Hippel-Lindau

» El sindrome Von Hippel-Lindau supone el desarrollo de tumores a lo largo de toda la vida.
» Esta es la historia de una enfermedad rara causada por una mutacion en el gen VHL.

| Parngela Bemardo Wi 128 de febrero de 2016, 12:28

RECOMENDADOS

Al otro lado del teléfono, Susi responde resuelta v animada. Su voz no se
asemeja a la que podriamos esperar de una paciente con sindrome Von
Hippel-Lindau, una de las mas de 6.000 enfermedades raras conocidas
porla ciencia. "Soy la cuarta generacian afectada de mi familia”, explica.
Ciizas por este motivo la “maldicion” de cantar con esta patologia se
haya vuelto normal. Dentro de lo normal que puede parecer sufrir
durante toda |a vida un tumor tras otro.
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MARZO 2016

Diariopalentino.es / 1 de Marzo de 2016

= Conecta [E= Kiosko

diariopalentino.es

SO go Y MR
CATA SOLIDARIA

panela
d-hnl:hnu:wum:m Lrndin

060@

>Resultados Deportivos

e b ¢ MO |

Real Modrid 3 Bevilly I ® Foalsrdo

COMPRATU
EJEMPLAR DE

Diario Palentino

AQUI

Enfermedad de Von Hippel-Lindau

The Lemon Society promueve con la colaboracion de Sabores una cata solidaria de ving
franés -acompanado de tapas de |a casa- Programada para ezte jueves, 3 de marzo, 2 lss 22
haras la recaudacion {donative 5 euros) se destinara integramente & la investigaacion de la
enfermedad de Won Hippel-Lindau. En estz aparecen maitiples tumaores en diferentes
grganaos a lo large de toda la vids del individue, que pueden ser tante benignos o ma
malignos. La edad de las primeras manifestaciones de la enfermedad 23 muy v
pudiendo darse enire la primera Infanciz y la vejer. Estz alterzcion anarmal de los ¢ E'j'I:I-CIS
surge cama consecuencia de un defecto en el gen vHL (en el cromoszoma 3), reaponzable de
r ia formacien de tumores. Tiene una expresividad variable, con variabilidad

ca - a veces muy marcads - dentro de la misma familia (siendo todos portadores de
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cia / 3 de Marzo de 2016

Degustacion Solidaria de vino francés, The Lemon Society, Palen

DEGUSTACION
SOLIDARIA DE
VINO FRANCES

SAB O AEA

Colabora:

3 de MARZO de 2016,
Jueves,
22:00 horas

Acompanaremos el vino con unos pinchos de la casa

, N~ 2
INSCRIPCION: 6,%
Alianza'espanola

5 EUROS SOLIDARIOS e
DESTINADOS INTEGRAMENTE ¢ "°"Ppertinday

| A FINANCIAR LA INVESTIGACION DE LA
ENF __;RMEDAD DE VON HIPPEL LIND AU
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Musical Bugsy Malone, Caxton College, Puzol, Valencia/ 10y 11 de Marzo de 2016

3

\J
THURSDAY 10™ MARCH
FRIDAY 11TH MARCH
CAXTON THEATRE
AT 18:00

TICKETS 2 EUR.

LIBRETTO BY ALAN PARKER
WORDS AND MUSIC BY PAUL WILLIAMS
ARRANGEMENT WITH FABER MUSIC LTD ON BEHALF OF WARNER CHAPELL MUSIC LTD

Clef—~4
CAXTON ({758 COLLEGE
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Musical Bugsy Malone, Caxton College, Puzol, Valencia/10 y 11 de Marzo de 2016

EL COMERCIO =

HO®R &

ASTUFSAS | CVIEDSD | GRACHH | SVILES | POLITICA | MURDD | ECCHOELL | CREPDRTES | CULTURAS | TECMOLOGES | GENTE | PLAHES

m FOTOES OE OWVIEDD | WIEDEOE0E MWEDD | BEAL WVIIDD | Rk

Una pareja ovetense busca apoc?m contrala
enfermedad de Von Hippel Lindau

«Intentanios conseguir financiacion para <l
engayo clinice deun firmaca y rabajamos
2+, ruenta unz familia

[T PN 5 P |

Cristina ~rnalos. Habls vn 50% de posinllidaces de gue 2f Dend Tuvle
anfarmedad, A 105 pooas meses les dieron un ol

T2nis fa Mutadidn Eeneétca

rala
i 8 CROUERD Amau

£l nifio sanno ha desarrclado |2 rara en
GukEn ha Reredacn 2l
operaciones. Das fueno

DUMOTes 2n

Cop B e

Huga Carrales
20 Ovledo, antes
ANduAas supTan
TEMaIES BN TaF ragans. donge &

28 |2 asodiacion &

el ok
TUSCa Mg
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ABRIL 2016

Maratéon EDP Rock 'n’roll, Madrid / 1 de Marzo de 2016
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MAYO 2016

Trail Teresa de Cofrentes /1 de Mayo de 2016

DESNIVELFF

traili

IRSCripciones, horarios,
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5° Torneo de Golf benéfico Club Escorpion, Bétera, Valencia / 5 de Mayo de 2016

5° Torneo de Golf.Benéficc
A favor de la investiga: Zion dells P
: — eﬁa,:z)espanola

enfermedad de von HippelFlindany
es una enfermedad rara, cancerosa, familiar y hereditaria. g: \f,g'::_'l'i?)sp lLingk

Actualmente se destinan pocos fondos a su investigacion...
por eso necesitamos tu ayuda.

Club de Go

Al hacer una donacién entrards

2016 Stableford oo B4

. o o Alianza Espafiola de Familias
SE HARAN DOS TIROS: InlelduaI de vn HigpelLinda
a Caixa

alas 330y alen S otk | . ES1621001082520200055708

PREMIOS MASCULINO: PREMIOS FEMENINO: PREMIOS SENIOR:
Dos categorias 1ay 24 Calsificadas 1°Clasificado Senior Masculino y Femenino
1°y 2°Clasificado en cada categoria Bola mds cercana a bandera en pares 3

A todos los jugadores se les entregard un picnic.
Entrega de premios, rifa y sorteo de regalos al término de la competicion

INSCRIPCION WL [ socios | [NOsOCIOS
CLUB DE GOLF ESCORPION
HASTA EL 3 DE MAYO A LAS 12:00 HORAS & 961690 187 20 € 40 €

. n sanco
[ — PASCUAL AR(%I%RO Colaboradores JGEEEERG eiAcno s %ﬁ LA ENRSSHL "/@\
. AN

@D e . vidal] Nelly [@T0A <=>2<=

LECTRODOMEST!

ATISAE o> P o H’ o~
ATALANTA cepesa J T8 v S
GE NUI PUNTO SL

MAYO MODALIDAIS‘ " FILA CERO

uuuuuuuuuu

&R S
EL BOSQUE O

S A\ e () i S
Serrano) € @ | k S iy Y @
eleka Y golf I OLVANOWA 3
Alimentos de Hoy “atavs Beach & Golf Resort
AWy R el W e O ormazasar e
Navarro itv S vl e ] WM Hotel Dofia Brigi
& \e/g‘p i &m. [ RS “&mf HT S ASINO e
ER BOOLERON LAGa\\?EaLEEE J&fn "3 r\" ‘o rp\ @ LA MartiezEasL 2N S8 MARIMONTANANA' R AFAELTORRES
CUENCA ] = ¢ GAES TERVALIS 'vé "zmx.z"s.g“ i] ,g' "Etalt _Ag(ak
& F RTAIN -
—— R GGl [ poblency sy EITEE K A

@ MPERE e
ansioningles.com lllENER‘GV PERSONA& @\—;@g @ 7. I
) %
‘ ProDriver “GANDIA” // tholiday Ini @
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Spend in magazine —Eventos Valencia - Torneo de Golf Solidario /5 de Mayo de 2016

LYFESTYLE MAGAZINE

"SPEND IN

Viders | i i

‘% Nunca un Parck Philippe es del todo suya. Mis Informacitn
FﬁTEﬁ[I:‘:LUPPE Suyo es el placer de custodiarlo hasta la siguiente generacién, e tasisdaiadiin
EVENTOS: IN VALENCIA

Volver
LA CARA MAS SOLIDARIA DEL GOLF VALENCIANG

El Club de Golf Escorpide erlebrd junto con ia Alianza Espafiola de Familios de Ven Hippel - Lindaw, o quindo lerneo benefico en
favor de las personas y farrilias que padecen esta enfermedad y en of que log fondas recaidadoy se destingn a s Investigaciin, BT
encuenire sputo un dale de participacidn con 190 fugaderes, En materia de orgarizacitn también fue causa de éxito con madio
centenar de empresas ooloboradoras come Giménes Joyeros, Mercede-Bere Valeneda, Perfimes Santa Mara Novella u Hoteles
Sanioz. Ademds har estado impheados weo decena de campos de golf de toda Espafia enfre los gue destaca el chab anfitridn,
Escorpidin, y el clib ef Bosgue.

maye Jia

- emviasela & un amiga!! - envizsals pun mmizge!! - enviasela aun amiza!!

-
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La Cabra en el Garaje — Carlos Garcia-Hirschfeld /5 de Mayo de 2016

CARLOS GARCIA-HIRSCHFELD SUSG

Preisd an 5 maye 2018 Antarior

LO IMPORTANTE

“iDhislé se caiga tu avion, hijcpuuuutaas!”, Mo crean que ests frase la soio alguien
contra 2 piloto de un bombardera &n una zona de guamra. Mitampodo una persana

atterada ante ia presencia de Un 852sin0 8n =2ne d YO :].JE =2 que parsona

malisima, Mo, Este deseo fenients de un
i )

veces y otras insultos y tacos muy vanados en

oiras 150 ocasiones, Pero aleenza su ceni gilpollal con ese snhealo de ver morir &l

colegiado &n un accidente agreo, Ahi me volvi pensando en decifs algo, ¥

ara un misrda. Vanm e 2305 que en i35 peless csllejeras se definen coma: “No

tiene ni media hostia”, pero, al observar el tamafio que alcanzaba su WUQUIET oor e

on que levaba encima, preferi termingr la noche en paz y no ponerme &

educara uno que, me temo, ya no tiene remedio
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Entrevista en radio “Ya es Domingo” de Radio Inter /22 de Mayo de 2016

ENLACE:
http://www.ivoox.com/ya-es-domingo-22-mayo-de-audios-mp3_rf 11626680 1.html

(Del minuto 10 al 15 del programa, habla Cristina Arnaldo)
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32 Torneo de golf Race Madrid / 26 de Mayo de 2016

N g 2
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00
) *

Club de Golf Race

Madrid
A favor de la investigacion de la

enfermedad de Von Hippel-Lindau

Una enfermedad rara, cancerosa, familiar y hereditaria.
Actualmente se destinan pocos fondos a su investigacion,
por eso necesitamos tu ayuda.

MODALIDAD FILA CERO

Si quieres hacer una donacién

STA B L E F O R D puedes realizarla en la cuenta:

ES16/2100/1082/52/0200055708

INDI VIDUA L A favor Alianza espafiola de

familias de Von Hippel-Lindau.

Welcome pack para todos los jugadores
Carpas de avituallamiento a mitad de recorrido con cortador de ibéricos bellota Redondo Iglesias.
Al terminar de jugar barra libre de gintonic Beefeater24.

Entrega de premies, rifa 'y sorteo de regalos en el cocktail benefico que se celebrara el 27 de mayo en el
Hotel Melia Castilla, Capitan Haya 43, Madrid. El coste la cena serd'de 50€ por persona
y para asistir debera-hacer un ingreso en la cuenta
ES16/2100/1082/52 /0200055708 indicando nombre, dos apellidos y niiméro de personas,
a favor Alianza espafiola de familias de Von Hippel-Lindau:

Plazo de Inscripcidn: del 9 al 24 de Mayo (12:00h.)
Precio: Socios 30€ - No socios 55€
Telefonos: 91 6589121/48

PRIMER CLASIFICADO SCRATCH/DAMAS Categoria Unica
CABALLEROS 12 Categoria (hasta 12,4)/ CABALLEROS 22 Categoria (de 12,5 a 36)

Cutmera ABC €%
Rochas 6oF3E 150 e 9

Feneleria 3
Mediternduce Four Stasoxs REsorT
Aarealook

) a :
Eroa ) | ¥ Wi comteom |l i Gl
ascoid THEWESTIN w,';' A "sfg‘. Grupo
m"m Eﬂilgll() """" .Eirs%dsnssr,lﬁ £‘_‘J CAE e Grupe Revenga

e “ . -, = = onchygid MELIA H
X armmglbtoe @m_u« % ECOALF = [l "o Y« B

HOTEL GROUP
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32 Cocktail benéfico Hotel Melia Castilla, Madrid /27 de Mayo de 2016

.
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Go cltatl @@@%&’0

Hotel Melia Castilla
Madrid

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

Una enfermedad.rara, cancerosa, familiar-y hereditaria.
Actualmente se destinan pocos-fondos a su investigacion,
por eso negesitamos tu ayuda.

FILA CERO

Si quieres hacer una donacion
puedes realizarla en la cuenta:
ES16/2100/1082/52/0200055708
A favor Alianza espafiola de
familias de Von Hippel-Lindau.

Durante la cena se entregaran los premios del torneg de golfy se hara unarifa con todo lo-donado/porles patrocinadores.

INSCRIPCIONES: Para asistir al cocktail benefico, deben realizar una transferencia
antes.del 25 de mayo en la cuenta'de la Alianza espanola de Familias
de Von Hippel-Lindau ES16/2100/1082/52/0200055708.
Indicando nombre, apellidos y numero de personas.

Dia: Viernes 27 de Mayo de 2016
Hora del Cocktail: 21:00h
LUGAR: Hotel Melia Castilla
Capitan Haya, 43 - Madrid
Precio: 50€

O, S s | & . ’
AL ABC r: = wé::::::.::':u B FouR SI-'«%«; RESORT ﬁ}, s @Bomgates Lrrraaei [Zﬂ pp] %ﬁﬂgmxm e
7 B o amana
ooz ELY ' = S = | T .
cLuB B MML  cobercom  Z =

GESTION SGIIC T

& l’('; R Ta .t o4k VBl Senners
BoGmp v @ tesss &
RS o r
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Donacion de Bodegas Protos “Brindis Solidario 2016” /27 de Mayo de 2016

ABC Castilla Y Leon seumos e B EIAG

INTERMACIONAL ECOMDMIA OPINSON DEFORTES CONOCER MOTOR FAMILAY GENTEEESTILO CULTURALDCKD MURTIMEDIA SERVICIOS EDICIONES MADRAID ABCSEVIELA

FORESERVA'NO PUEDE ESPER AR ' —
Hasta 20€ bonoldia | Hasm 25% dra, | (ULTIMAS HABITACIONES! T

m Rivera nombrara un equipoe negociador si la Bjecutiva del PP aprocha sus condiciones

Bodegas Protos dona 10.000 euros a Alianza Espanola
de Familias de Von Hippel-Lindau
X El premio llega a traveés de una accion de Responsabiiidad Social del grupo bodegoero llamada Brindis Solidario

¢ o= o~ HEEn -

Sumamos

RESERVA,

l[Ji

e, ol ; : :
St £Que le esta ocultando

i su banco?
ALz
= Wﬁ%ﬁﬂ'guﬂ Alternativas para la
10.000¢ = administracion inteligente
- '. del dinero, Lea mas..,

dnreg.=a

T2 Lo Faigncls B W i
ey N
Erdmss B8 cho =i o B0 c a Sclinaio Phin i
Hoy Maiiana Viernes
Vatagong
v TS/ 16240
EcpefiE Tos55 e p L0
s 2 g wrm 7 13

Bodegss Protos ha donado 10.000 euros a ls Akanza Espanols de

L e T B B
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JUNIO 2016

Fiesta Solidaria Santander /3 de Junio de 2016

FIESTA SOLIDARIA

Precio. Pasarlo bien Entrada gratuita

A favor de la investigacion de la

N o 0 J v iga
6’ﬂ enfermedad de Von Hippel - Lindau.
Alianza'espaiola .

de familias Enfermedad rara, cancerosa,

de von Hippel-Lindau familiar y hereditaria

LIVING ROOM

VIERNES
Ud JUNID 2015

Rio de la pila 22, 39003, Santander

Concierto en Aciistico

s ’m‘a:;
Actuacion
Mago Xuso

Hora ‘de'comienzo 22.00 h

SORTEO: menUs de fin de semana para dos, masajes, 3 semanas
de gimnasio, camisetas Go Surfihg. entradas Yy copas de cava al
Gran Casino del Sardinero y

_iMUCHO MAS !

Organiza: Colabora:

LIVING ROOM

JOVENES
\Vig! ELRINCON
CHICO
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Festival Musical Benéfico para VHL y HHT, Auditorio Florida, Paiporta, Valencia /25 de Junio de
2016

FESTIVAL MUSICAL

BANDA INFANTIL Y JUVENIL PRIMITIVA DE PAIPORTA,
ENSAMBLE DE SAX0S DEL TMJ DE BENIMACLET

JUAN BONET, SIRIA, JENNY CASTRO

ADRIA GRACIA
CORO BANDA PRIMITIVA DE PAIPORTA

m AUDITORIO FLORIDA

51 NO VAS A ASIS SEAS G A
! BUEDES HACER UN IGRESO ANOUERE DE SABADO 25 DE JUNIO :
ALIANZA ESPARIOLA DE FAMILIAS DE VON HIPPEL-LINDAU 1 9 00 H LAS ENTRADAS

ES16 2100 1082 52 0200055708 SE PODRAN ADQUIRIR EN
ASOCIACION HHT BANDA PRIMITIVA DE PAIPORTA

ES63 2100 6187 05 0200020844 Y C.E.l. MAMA PATO

i \

g

~

Y .\._’r\\ /

ORGANIZA COLABORA A BENEFICIO DE

- & ev ) VHama Pata N Q
= Cor 3 Glgn
Alianza'espanola

W Ve
PAIPORTA &sj de familias
acké Secial S de von Hippel-Lindau

| Re:

AT

L1l
ASOCIACION HHT ESPARA
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Video Familias de VHL, “Ayudanos a seguir luchando”. / 30 de Junio de 2016

mEN VIMEO: https://vimeo.com/168735142

(1 Tube)
EN YOUTUBE: https://www.youtube.com/watch?v=6fGKQtSGPlo

ENLACES A NUESTROS CANALES:

mVIMEO:

https://vimeo.com/user40779823

You([TB)
YOUTUBE:
https://www.youtube.com/channel/UCmnxSuGyjwh-AaNeuWivu4 A
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Aniversario de boda Carlos y Carolina / Junio de 2016

Aniversario Carlos y Carolina

Muestra mas sincera enhorabuena y agradecimiento por &l aniversario de bodas de Carlos y Carofina, en el cual pidieron a los
invitados que en vez de regalos aportaran fondos para donar a la Alianza VHL. En total recaudaron 1540€ que iran integros a
financiar investigacion y encontrar una cura para la enfermedad del WHL
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JULIO 2016

Periodico El Mundo edicion papel / 10 de Julio de 2016
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elmundo .es / 14 de Julio de 2016

ELE=MUNDO Q

Espafla Opinidn  Internacional Economia Sociedad Deportes  Culiira Ciencia  Tecnologla v

PER|CEN|TIL 7 pRECIOS IRRESISTIBLES  mremrra

=
ik
i

CRONICA * Han heredado la enfermedad de su padre, ya fallecido

Hermanas y donantes de tumores

ACEETA [N LA LECC/ON g
PE TU CA5A CON MUESTRO
GHCI0R FERIONAL S.Ivla

Efeacin Inmakiliaria

Cormpartido 912

Ahora con
Fusifin

« Merea y Sandra comparien sangre, una enfermedad extrafa v |s cicetriz que les
dejo =u 'regalo’ a la ciencia

« En Esparia hay decenas de donantes de tumores. Se mantienen vivos
rcrinnenizadns nara hellar la cura & 1n rarn céncer
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abc .es / 14 de Julio de 2016

ABC Sociedad saumos ev [ E B R B

ESPAMA INTERMADMONAL ECOMOMIA DPFINIKON DEFORTES CONODCER MOTOR FARAILA GENTEEESTILD CULTURASOCHD MULTIMEDS SERVICIOS EDICIOMES MADRID ABCSEVILLA

NGO PUEDE ESPERAR
ia | Hast 25% deo. | (ULTIMAS H

«Si nuestros tumores sirven para encontrar una cura,
cpor que no donarlos a la ciencia?»

# EneLo lardes de Expasito, dos hermoanas de 25 v 29 anos han contado cdomo decidieron donar sus tumores (ambas
padecian la misma dolencia en el pancreas) para ayadar en su investigacion

CONTENIZOS RELACIONADOS

or que les pelirmoios ticnen
le melansma

Verino et

14T 22 0dh

Rooieded

Nerea y Sandra tienan 25 y 28 afos y son hermanas, Las dos han e Miswn=— = — — m‘,



N g 2
Gj\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

Entrevista en radio en “La Tarde” de Expdsito, Cadena Cope — Donacion de tumores /14 de Julio
de 2016

ENLACE:
http://www.ivoox.com/donacion-tumores-la-tarde-exposito-audios-

mp3_rf 12222848 1.html
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Lasprovincias.es / 18 de Julio de 2016

LAS PROVINCIAS - p—y

RON® g

Goum por s opssbta el
DT L LR [ Vo e e U el s s
St EErE L ISTRRITETY] i TR (. LA [T P T S

e LR " NCE) yraduetor
. : . -
2._ A — :;'ak dao valenciano

El atletismo como altavoz del Von Hippel-Lindau

i b St v ol kelia

El cosls thaiun en 200 jaiacdar vasibatidail & la
aiilerianked

¥ Ciusas e 3 bemjusrs
fikEAE fud pahed i

[T A N R B = -
avade @ gerar dean

wrviin 320 TG e e i
ainsn e e ko il e eruees e Rt slans

1L DY O anoh.

B dubs nackd 3 posti de & kdea oo dos amigos de Palporta
3 fos quit les gustabas of rumning. Ponsaron en Momen, 3
la guee ¥ conocian el puehio, ¥ ke propusienen nombiar
ol culi fpacd que la enfermedad. Pese 2 los problemas
Iniciates, of refato de b nnagrante del equepe: confima
que b soldaridad ya fue entonces e motor princined de
ESL3 awentura »Fud a federar al equipo ¥ nos retbamecs
porgue Ros mostoba 400 curcs. A partir de ahi mostlizamaos
3 k1 gente y empend verdaderamente o proyoche con g
mids e 30 personise.

Tlavi Litids dirusres b bl i b v ol Dsen s pusiciaa ot
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# iy
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Entrevista en radio “Despierta Aragon” /26 de Julio de 2016

ENLACE:
http://www.alianzavhl.org/index.php?option=com_content&view=article&id=1333:entr

evista-despierta-aragon&catid=106:noticias&Itemid=293

PROGRAMA COMPLETO:
http://www.aragonradio.es/radio?reproducir=144223

(Hablan Susi Martinez y Luisa Maria Botella)
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Blog de la enfermedad de von Hippel-Lindau:

En este blog, la vicepresidenta de la Asociacién hace difusion a nivel internacional
sobre la enfermedad de von Hippel-Lindau.

La enfermedad de von Hippel-Lindau

En este blog ire reflejando las noficias imporiantes sobre la enfermedad de von Hippel-Lindau, con el fin de que todos nuestros amigos estéiz informados, Esperno que
disfruteis.

Club de Atietismo von Hippel-Lindau

lunes, 21 de marze de 2016 Translate

jAyadanos con tu voto! Seleccionaridioms T

Bodegas Protos ha convocado la 1l edicién de Brindis Solidarie. Es una inicistiva que apoys scciones salidarias de Can la wenalagls de Gocgle Traductor de Google

imerés genersl, realizadas por entidades no |ucretivas. Los proyectos candidstos deben desamoliarsa integramenta en
Esparia. Le candidstura que obtenga mas vatos recibira una aportacion de 10.000€ en metalico psra hacer reslidad su
e Ei Arte de Toledo

Se han presentado venas ssocisciones de enfermadades raras, entre ellas la Alianza VHL, con un proyecto gue es
una continuacién del ensayo clinico con propranoleol para los tumores de refina. Podéis acoeder a nuestra ficha
en este enlace.

Mecesitamos que los afectados, familiares y amigos nos votéis. El piazo pars voter finaliza & 31 de maze, y vamos
los segundos. jAyidanos votando por nuestro proyecto! (pinchando en la imagen sccedersis 3 la fichs de wotacion,
desde ls que podéis tambien compartir Ia petician).

.'I'Ilhﬁ Bdascarndeaoibiga MM de inins H

n 0 Entradas populares

Propranolol reduce |a viabilidad e
induce la muerte celular en celulas

Alianza espa nola de hemangicblastomas de pacientes
VHL
de fami““ Hacia tiempo gue desde la Alianza
dE von H ippE'I -Lindau VHL le dabamos vueltas al tema de buscar un
fammaco que se estuviera utiizando ya para otras

mrfarnadads

ENLACE:
http://vonhippel-lindau.blogspot.com.es/
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Blog de las Enfermedades Raras en Espana:

En este blog, la vicepresidenta de la Asociacidon Karina Villar Gomez de las Heras hace
referencia a la enfermedad de von Hippel-Lindau y a otras enfermedades raras en
general.

Las enfermedades raras en Espaiia

Este blog ha 5ido oreado con iz inlencion de recoger 1odz I3 informagion Mponante que 5& va ge ndo sobre las
afectados como 3 las pequefias asociscionss gue-muchas-veses no disponen de madios nf apoys extema.

raras =n Espafia, y ofrecers tanto 3 tos

Pagina principal

Peliculas, libros, relatos y cuentas, articulos Videos Historias personales Sobre mi Cartas Rincan de peticiones
Cadigos CIE Sin dizgnastico Programa de radio “Enfermedades raras™
Translate viemes, 3 de junio de 2016

La realidad de una grave enfermedad rara, cancerosa, familiar,
hereditaria

Hoy quiero presentar un video sobre i3 enfermedad de von Hippel-Lindau elaborado cor motuo g2 s cena bencfies del pasade
visrnes, =n Madnid. Durs alge masd= 7 minutos, pero refiza feimentz is realidad de padecer esta =il enfermedad. Pars
Adopta verlo, pincha en Ia foiografia de Ana,y por favor, comparisto.

Selecoionaridioma. »
o 12 mera ok oo (ecge Traductor de Soogle

Buscar

Entradas populares

4

Hoy quisro presentar im Canios Garcia- Hirschfeld sntrevisic 2 Ana regientzments, cuando =5iaba ingresads ras su lima ciruglz, y recogio parz dela

ENLACE:
http://www.webenfermedadesraras.org/
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SEPTIEMBRE 2016

Entrevista en radio Onda Cero “Mas de uno” /13 de Septiembre de 2016

s0000 _ _
[ ]

ENLACE:
http://www.alianzavhl.org/index.php?option=com_content&view=article&id=1338:entr

evista-mas-de-uno-mamen-ricarte&catid=106:noticias&lItemid=293

(Habla Mamen Ricarte)
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Mercadillo Solidario en favor del VHL, Madrid /25 de Septiembre de 2016

MERCADILLO SOLIDARIO

a favor de la enfermedad

VYON HIPPEL LINDAU

Domingo 25 de Septiembre, a partir de las 13.00h

Este afio disfruta del Mercadillo y sigue colaborando...
{ QUEDANDOTE A COMER!

Q
égﬂ ;TE ESPERAMOS!
:Ei;:::me::aﬁc"a C/ CONDE DE CARTAGENA, 11

de von Hippel-Lindau Madrld

CROQUETAS ;COMO FREIR? DELICATESSEN TIENDAS CONTACTO NoTicias @ © @

Por ofro lado, el domingo estuvimos en el mercadillo selidario que la Asociacion del sindrome de Von Hippel
Lindau celebre en Madrid para recaudar fondos para |a investigacion de proyectos que puedan encontrar una cura para esta Marzo 2016
enfermedad rara que afecta a 1 de cada 36.000 habitantes en Espafia.

Febrero 2016
Enero 2016
Diciembre 2015

Noviembre 2015

Categerias
Aceite
Concursos
Crepes
Croquetas
Eventos
Freidora

Meniis

0
6
Alianzalespaiiola Navidad
de familias de von Hippel-Lindau =
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OCTUBRE 2016
SOSCIATHLON, Salou, Tarragona /2 de Octubre de 2016
_sawr Joan g,
sosciathlon =027 &) ..

uda Social Esportiv HOSPITAL MATERNOINFANTIL d f m||
UNIVERSITAT DE BARCELONA n Hi pp el-Lindau

SI TU VIENES, ELLOS LLEGAN

. INSCRIPCIONES
ABIERTAS

CARRERAS: 2 DE OCTUBRE
EN SALOU

NUVEDAD CARRERAS INFANTILES Y SPECIALS

£ Bt
3 :4-:;,‘.2-‘ ,:-N' B

S ——

Disfruta del nuevo circuito de BTT del Disfruta de las g b rtas Disfruta de un increible circuito mixto
Cap Salou de Cap Salou al pas aritimo urbano en Lumine Beach Club & Golf

masinformacisnen: |\ IW\WW.SOSCIATHLON.ORG @ soscietvion @ sosciathion
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Video Alianza VHL, “Adelante”. /17 de Octubre de 2016

Sumamos esfuerzo para investigar
la enfermedad de von Hippel-Lindau

é}\fc}\ o o a © o a a o ‘:
delimiar™" www.alianzavhl.org

EN VIMEOQ: https://vimeo.com/187621813

You([TB)

EN YOUTUBE: https://www.youtube.com/watch?v=XH2KZIE4KZs

ENLACES A NUESTROS CANALES:

VIMEOQO:
https://vimeo.com/user40779823

You([TB)
YOUTUBE:

https://www.youtube.com/channel/UCmnxSuGyjwh-AaNguWjvu4 A
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Pasaje del terror en favor del VHL, Vila-Seca, Tarragona /30y 31 de Octubre de 2016

VRN RS
= VEGIWIed BRI RRE<
~ PRESENTA

PASAJE DEL TERROR .

i
il

Prime : De 19001 2 2030w L h .
Senon : De 21:30h a 22:20m [0 B LLOC: ESCOLA MIAMAR

LU T i | 1 (e |
& r.__,?."-. 3

Tercer : De 22:45 a 00:00h. / ; E L i

I;'; o Wy b =
Primer : De 19:30h a 21:00h. LU R e
- Oe 108 W ams; amh adui.

. H n, i
Sequn : De 22:00h @ 23:00h. W Rt Tk Cervt £ o W S
Tercer : De 23:15 a 0f:00h. - Ho ante per persunes amb prokemes carfiacs. 43481 Vila-seca, Tarragima

0o 2 Gt 404 266

von HppELLinony g

DOKATID: 38
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NOVIEMBRE 2016

Musica por Amor, Cines Palafox, Madrid /29 de Noviembre de 2016

@ucciones DOGAR CINES PALAFOX
o2

No

L 4
CLASE DE OPERA Alianzalespaiiola
A FAVOR DE LA ALIANZA de familias
DE VON HIPPEL LINDAU de von Hippel-Lindau

MUSICA POR AMOR: charla audiovisual con una seleccién de las arias, los dlios
y los coros mas romanticos de la historia de la musica.

Lugar : cines Palafox , calle Luchana 15. 28010 Madrid

Dia martes 29 de Noviembre .Hora 19.45 a 21.45

Precio por persona 20€

Forma de pago : O bien en la taquilla del cine, o bien haciendo un ingreso
en la cuenta de la Alianza de Von Hippel-Lindau de La Caixa:

ES16 2100 1082 5202 0005 5708.

En este caso es necesario poner el nombre completo en el concepto.

“Cursos de Apreciacion e Historia de la C)pera“

Para mas informacion:

Victor Manuel Dogar

91 532 95 91
609 27 46 28

bambalinon @telefonica.net
www.produccionesdogar.com
www.victordogar.com
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DICIEMBRE 2016

Entrevista en radio Onda Cero “La Rosa de los Vientos” /18 de Diciembre de 2016

ENLACE:
http://www.alianzavhl.org/index.php?option=com_content&view=article&id=1349:entr

evista-susi-2&catid=106:noticias&ltemid=293

(Habla Susi Martinez)
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Il Edicion de Punta a Cabo 60km, Almeria /26 de Diciembre de 2016

I I | I Harmenr tea | 3 imcinr asean ¥ %

IDEAL™ e 006

Alrwrhi = 4t 3¢ [0 AR

MELIA.COM

COSTA DEL SOL —
AERULM TIEMAC, Lﬂmuh‘l | 35%
BLIENA PLATA i {E21

DEPORTE PROVINCIAL

m::m‘rlm

DEPORTE PROVINCIAL

Solidaridad y tesén en la 'll De Punta a Cabo’

Atletas recorrieron ayer la hahia para
difundir 1a enfermedad de Von Hippel-
Lindau:'

L SIS LS PASCUAL | MLIES e e gt 128 |

m Ayer 32 celebrd s segunds edicidn de 'De
f PumiE 3 Ca00' UN2 ingate solldzria
158 consistente en ung pruebs no competdva
W 0 l& gue 105 pardclpanies recorriaron &0
xliemetros WO que sEparan Punts Entinas
“ del Faro Oe Cabo 02 Gata. Le inboathia
partlt de [osd Angres Diaz, miembro Oe
Ol g Atletisrmo 'Compartimas esfuerss’ ittt R
00 TE0E EN Vel g

Esta entidad Tralbala para dar & conacer

12 enférmenzd de Won Hippes-Lindaw', unz de lzs Bamadas ‘enfermedadas EH
raras que sfecta & Una o2 cada 35.000 peronas Se Tata de una afeccian &
ZENaTica que 32 mandiass en forma de tumares =n difsremes pamss ol -

CLErpo, |3 mayoia enta neting. caussndo CEgUERE, sungue tamaien piaden

sfectar 3l cerenels 3 meduls espinal olas glendulas suprarrenaies. Domo

reconoctd el organizsdor ayer ios afertanos «Bavan una vida iy »

zacrificads comtinrarmente de hosgitales ¥ S3dlends gue No TEne cUras. b b Ly
Es por eBoque 58 formd esta codectivo gue s N volcado BN CoNSegUEr

fondos para apoysr 2 diferentes neas de nvacTigacion que 22 vienan
realizando en buscs de megicacdn que ses sfectiva - Una CnisE gUETERIS 2
a5 08 SUS MIemoros STectedas un buen diz echd 5 comer pera desps|aras
desmtds fe snd larss ramnnrana de inerecns RNENTAlErns norh fiss &
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ACTIVIDADES BENEFICAS 2017

ENERO 2017

Designacion Propranolol como Medicamento Huérfano /Enero de 2017

Espafcé | Engish = CIEER & INTRANET E ERBD C3BERER & EMLACES B WEBRIAL

Glberer iscill | stz ores e

PROGRAMAS DE INVESTIGACION ~

IR | irvai

a=Vioher al Listads (¢ |w]=]s]

.
s I Ultimos Tweets Siguenos en... Contaco
R e
t i =]
e u ¥ i Miondiond die Eemon, 35 Paboion
— skt A T4, Pimi 5 28029 hiadg




N g 2
Gj\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

Urna Solidaria Casino Cirsa, Valencia /1 de Enero de 2017

] ] ] A
CABIMHO CABIND CASING CABING CABIHO CABIND = =

Bl o L 1) s e
e L e
[P s 4
oV

[T-T [ —

FEBRERO 2017

lll Carrera Sagrado Corazén Esclavas, Valencia /28 de Febrero de 2017

sunc Ak on
EDUCATIVA
i IAERADD CORAZEN - EELAYAS
¥ALENE A

Panamar

“ua on
SN 2 i
FERMAX AT ] £
:-\ﬂ}‘ 2L
gE —

vodafone JUR EaRgaLLS '@

Fy Pundacid oA
a‘pﬁ,, Sk desistena (T @ i m
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Dia de las Enfermedades Raras — Diario “El Correo” /28 de Febrero de 2017

ELCORREO socisciad Culfwes Tecnologis Genls Planes

vida solidaria e bk © NI

Bl Dosaparismentos feciiiten ia vida da
AGERm, : tamiflee con hijos hosphslizados

Sipuenas & ek i

| Tt nhm

BUSCADCR AVANZADO

{141
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MARZO 2017

Karina Villar - charlas para estudiantes Ayto. de Toledo — Diario “La Cerca” /1y 2 de Marzo de
2017

| Povrady | Sbconal Cosilel Moncha Seome Agropeoens Unversidad Eonomis - Cultira Tinemo: Enouenome Digicies L3 (oo TV

Mlanitia « Camifle-La Maruhe H e AR O 08 O fUET Gu D THCE

Toledo Pl Codhirrrs P Epbibit | Pt de les Lot

Q Ui i ol el L e L Wl | CiotrdSiiiciil e kol merwies ki “Comris, Dhaprie @ Petiot sk so’ b gt Lon ot b paelal 'y b CRpulsicams

ERGARICHDE LA CERL

20 LaCercA

Apaei AN

Avuntamiento de Toledo organiza dos i o
charlas para estudiantes en el marco del B=ome
Dia Mundial de las Enfermedades Raras

000 o =

B malenin b I

o

SO AR

i
¢

5i sobes hatio dénde quieres
levar o emprese...

b ol i

IEsn punde ser fu punta de partidnl

PROGRAMA DE
ALTA DIRECCION EMPRESARIAL

ARIERTO FLAZO DE INSCRIPCION

Expata § Pariayged rebumsin w |
sropie atibcs pama o s gl
Toledo, Maite Puie. 3= ha reunido con la vicepresidenta de la rarpunis dr L demardoona

La concejal de Femilia y Accesibilided del Ayuntamiento de

hitrograhio Inkpano-pariaruais =

MAlianza de Farmifias de Von Hippel-Lindau y Ssesora de Controd i B gk S ot L
Farmatiution ¥ Enfermedades Raras de |a Direccitn General de Unnin Eurapia

Hsivtentia Sanitario del Sescam, Karina Willars, gara concretar 'E e
Iox detalles de las dos charlas infarmativas que se van & S T =
desarrolfar en el 1E5 Universidad Laboral, bos digs 1y 2 de ;

inares, con motive del Dia Mundial de lis Enfermedades Baras

. fuE se CommeEmora este mitrooles, 28 de febrero T
Abmriz o lars de ankestuden an b meoaeis

I1H04 UNa para crecer juntos
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La Alianza dona 40.000€ al CIBERER para investigacion de la enfermedad /9 de Marzo de 2017

Espafial | Engleh = CEER & INTRANET E EBOD CIBERER B EMLACES B weaM

Ciberer isctl | emmmam &

RAMLAS OE INVES TG

U000 L LI IS H paia L emachigecire i e sttt

e WHL dona mas de 40.000 )
ar de iz enfermedad de von | Gitimas

fLiCIES

L Aban Espaicio do Fomifias dn ¥HL
ﬁ}"’_%_.—. G s e 41000 PUDs o CIEERER
~  pamaiaimsbgiasnce borfmmedad
o v Hipmet Linea
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Musical el “Mago de Oz” — Caxton College, Puzol, Valencia /30 y 31 de Marzo 2017

RSC production

By arrangement with ‘["W ¥
TAMS-WITMARK MUSIC Mﬁt'—’ : 3

LIBRARY, INC

560 Lexington Avenue, Wﬂ;
New-York NY10022 COW el



N g 2
ej\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

MAYO 2017

62 Torneo de Golf benéfico Club Escorpion, Bétera, Valencia /4 de Mayo de 2017

6’ Torneo de Golf

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

Esta es una enfermedad rara, cancerosa, familiar y. hereditaria.
Actualmente se destinan pocos fondos a su investigacion..
por eso necesitamos tu ayuda.

Benéfico

de familias
de von Hippel-Lindau

f
Ll W= |

MAYO 3 MODALIDAD
2017 @& Stableford
SE HARAN DOS TIROS: Ind"”dual

alas9:30 h.yalas 14:30 h.

PREMIOS FEMENINO:

12y 29 Calsificadas

PREMIOS MASCULINO:

Dos categotias

12y 2°Clasificado en cada categorfa
Atodos fos

INSCRIPCION

CLUB DE GOLF ESCORPION
HASTA EL 2 DE MAYO A LAS 12:00 HORAS

m PASCUAL
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|
4

Alianza Esparnola de Famiilias
de von Hippel-Lindau
“LaCaixa“ e
™ _ES1621001082520200055708

PREMIOS SENIOR: :
19 Clasificado Senior Masculino y Femenino
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12 Carrera de BTT Bicivoadores — Val Mifior, Nigran, Pontevedra /13 de Mayo de 2017

PRECIO 10 EUROS (Andaina 12K gratuita)
de los cuales se donara 1€ala
Alianza Espanola de Familias de VON HIPPEL-LINDAU

0o
&Qespaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

INSCRIPCIONES A TRAVES DE:
WWW.CHAMPIONCHIPNORTE.COM

Al terminar habra sorteos, degustacion de fabada
y regalo conmemorativo.
-




N g 2
ej\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

| Premio Joyce Graff a la mejor publicacion sobre la enfermedad de von Hippel-Lindau realizada
por residentes /20 de Mayo de 2017

| PREMIO JOYCE GRAFF

realizada por residentes
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AquaPicanya “Nada por la noche”, Picanya, Valencia /20 de Mayo de 2017

" S —. g o
o PiEamya TPICANY = N cing

COOPERATIVA

PINDARQESPORTS
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42 Torneo de Golf benéfico “Club Race”, Madrid /25 de Mayo de 2017

0

Alianzalespanola
de familias
de von Hippel-Lindau

4 ,—%WHW /e .G{;// :{./f(w:%
Club de Golf Race

Madrid
A favor de la investigacion de la

enfermedad de Von Hippel-Lindau

Una enfermedad rara, cancerosa, familiar y hereditaria.
Actualmente se destinan pocos fondos a su investigacion,

por eso necesitamos tu ayuda.
FILA CERO

MDDALIDAD & quieres hocer ima donockin
STABLEFORD Dol o o

INDIVIDUAL a !’_"":""'"I’I""" Hpﬁm!u :I:I
MAYO tamiliaz de Van Hippel-Lingeu,

Welcome pack para todos los jugadores
Carpas de avituallamiento a mitad de recorrido con cortador de ibéricos bellota Redondo Iglesias.
Al terminar de jugar barmra libre de gintonic Beefeater2d.

Entrega de premios, rifa ¥ sorteo de regalos en el cocktail benefico que S celebrars &l 26 de mayo en el
Hotel Melia Castilla, Capitan Haya 43, Madrid. El coste |a cena sera de SO£€ por persona
y para asistir debera hacer un ingreso en @ cUEnta
E516/2100/1082/52/0200055708 indicando nombre, dos apellidos ¥ numero de personas,
a favor Alianza espaniola de familias de Von HippelLindau.

Plazo de Inscripcion: del 8 al 23 de Mayo (12:00h.)

Precio: Socios 35€ - No socios 55€
Telefonos: 91 6589121/48

PRIMER CLASIFICADO SCRATCH/DAMAS Categoria Unica
CABALLERDS 12 Categoria (hasta 12,4)/ CABALLEROS 22 Categoria (de 12,5 a 36)

oy, e Ogatte Ko [2QPR]

Catinera  BINHINRRF 752 [ﬁ'—'hL:J "““,...3;‘!3"" e
e OB %‘éﬁ oo PO M L 1T b Ge

Q EN = o . TELVA  (homems

f‘ . = - -f' gl ¢ we are knitters '_I.. ""'ﬁﬂ E‘E " Hevengs g&. VERITNS MELTA
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4° Cocktail benéfico Hotel Melia Castilla, Madrid /26 de Mayo de 2017

By
Allanza'espafiola

de familias
de von Hippel-Lindau

Hotel Melia Castilla
Madrid

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

Una enfermedad.rara, ¢canceresa, familiar y hereditaria.
Actualmente se:destinan pocos-fondos a st investigacion,
por eso necesitamos tu ayuda.

57 guipnes hocer unir donocide

pusrcles reokzme an [T cusanm:

ES15/ 1100 1050/ 92 /020003 5708
A fmvor Alisnze espaials de

familiss d= Von Hippel-Lindae
Durante la cena se entregaran los premios del torneo de golfyse hara uniacTifa con todo o donado par los patrocinadores.

INSCRIPCIONES: Para asistir al cocktail benefico, del:_rer! realizar una transferencia
antes del 26 de mayo en la clenta de |a Alianza espafiola de Familias
de Von/Hippel-Lindau ES16/2100/1082/52/0200055708.
Indicando nombre, apellidos y nimero de personas.

Dia: Viernes 26 de Mayo de 2016
Hora del Cocktail: 21:00h
LUGAR: Hotel Melia Castilla
Capitan Haya, 43 - Madrid
Precio: 50€

Gfrf.im:m B AFLIIMARE = [,:h : Posa $12u0a R .3-"'" Goasy Bt 1206060
e e WS e o PN B WEL 1T - e
O FEN = mgg o simn TELVA  (pomenss

o, fiionr Hebriga W VERITAS MELLA

W are knitters - 3 : 5
Lo g CAE ™

) et
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JUNIO 2017

Entrevista en radio “El Despertador” 97.7 Radio Valencia /7 de Junio de 2017

ENLACE:
http://www.alianzavhl.org/index.php?option=com_content&view=article&id=1360:entr

evista-club-atletismo-vhl&catid=106:noticias&ltemid=293

(Hablan Mamen Ricarte, Paco Montes y Pablo Beltran — Club de Atletismo von
Hippel-Lindau)
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| Carrera y Marcha Solidaria en favor del VHL, Paiporta Valencia / 25 de Junio de 2017

Diumenge
25 de Juny de 2017
9h i 9:15h
Eixida:
-3 Poliesportiu de Paiporta

b

L

/; >\
roo

Inscripcions en:
0
Q

W PAPORTA é;‘,ﬂpl ' Info ARunning

o by cotreman
de famlh_as _ e
de von Hippel-Lindau AHd PP R LS AT
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SEPTIEMBRE 2017

Entrevista a Angel Carlavilla y Bea Marti en Levante TV / 26 de Septiembre de 2017

ENLACE:
http://alacarta.levantetv.es/media/ved-26-setembre-p2

(Hablan Angel Carlavilla y Bea Marti)



N g 2
ej\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

Gala Benéfica “Somos Arte” ADAM y Fundacion Hortensia Herrero — Palau de les Arts Reina Sofia,
Valencia / 30 de Septiembre de 2017

SOMOS ARTE
19:30 h

30/09/2017

Con la participacién de bailarines
principales, solistas y cuerpo de baile de
la Scala de Milan, New York City Ballet,
Het National Ballet, Ballet Nirmberg y
Compaiia Nacional de Danza.

JOAQUIN DE LUZ
YAE GEE PARK

CLAUDIO COVIELLO

VITTORIA VALERIO

ANTONINO SUTERA

MICHAELA DEPRINCE

YOUNG GYU CHOI

DENISE GAZZO

WALTER MADAU

LUIS TENA

ESTHER PEREZ R M

- www.valenciadanza.com

ADAM ” .I bl Iéﬁ'ﬁﬁw. | Zonpu D\

&% VALENCIANA (s aRTS

defamillas
NG e e POepst- L
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OCTUBRE 2017

Mercadillo Solidario en favor del VHL, Madrid /1 de Octubre de 2017

MERCADILLO SOLIDARIO

a favor de la enfermedad

VON HIPPEL LINDAU

Domingo 1 de Octubre, a partir de las 13.00h y

hasta las 18.30h

Este aiio disfruta del Mercadillo y sigue colaborando...

{QUEDANDOTE A COMER!

n.Q {TE ESPERAMOS!
egq C/ CONDE DE CARTAGENA, 11
e Madrid
de van Hippel-Lindau
I

sNECESITAMOS TU AYUDA!

“* RECOGEMOS:

» ACCESORIOS, ARTE, BISUTERIA, JOYAS, MENAJE,
MOBILIARIO. MATERTAL DE DEPORTE, LIBROS.

» ROPA NUEVA 0 SEMINUEVA

;TODO EN BUEN ESTADO!!!

“* PUEDES TRAERLO A LA PISCINA Desde el 4

de Septiembre hasta el Domingo 24 de Septiembre

0 iiGRACIAS PORTU COLABORACION!!

BH).
Alianza'espanola

de familias
de von Hippel-Lindau
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NOVIEMBRE 2017

XVIIl Homenaje a Enrique Urquijo, Teatro Galileo Galilei, Madrid /17 y 18 de Noviembre de 2017

XVIill

HOMENAJE
ENRIQUE URQUIJO

:ENTRADAS!
: AGOTADAS!

/#  RAFA HIGUERAS
& JAZIVILLE BAND
y AMIGOS

17 y 18 de noviembre. 21.00h
GALILEO GALILEI
Galileo, 100

entradas en www.ticketea.com
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Sanidad Castilla-La Mancha: “El servicio de Oftalmologia del Hospital de Toledo participa en la

designacion de un medicamento para el tratamiento de una enfermedad” /20 de Noviembre de
2017

. . m

uj Sanidad Castilla-La Mancha O, g

Castilla-La Mancha CIUDADANGE » FROFESIONALES » PROVEEDORES » QUIENES SOMOS »  SALADE PRENSA - $
Inicia » Motas de prensa » Elsenicio de Citsimologis del Hospital d= Toledo panicips en fa gnacion de un i para & iente de una rars

SALA DE PREMSA

Galenia Multimedia

El servicio de Oftalmelogia del Hospitzl de Toledo participa en la i ion de un i para el i de una rara

MNotas de prensa : :
Dz 3 Agencia Eunopes del Medicamento

Barca de magenes

Videos

Centro-de Documentacic .
i de Doimers Elensayo clinics levads 3 cabo en &f Compiejo Hospitalsric de Toledo se ha

Agenda desarroads en colaboracion con &l Gentre de Investigasiones Bialdgicss del CSIC

Semana de las enfermedades poco frecuentes Dada Ia trescandsncia del ensayo slinice, profesionales def Servicio de Salud d=
Castilla-La Manchs han sido invitadas = paricigar en &l Congreso infemacional
=sohre von Higpel-Lindsu en Grecis este mes de noviembre.

Escriba las palab lave: .
bl e Toledo, 20 de noviembre de 2017 - El sanvicio 22 Oftalmaloaia 22l Compleio

Hospitalario de Toledo, depandients del Servicio de Salud de Castis-La Mancha, ha
participada 2n |a designacion por pare de I3 Agenca Europes def Medicamento de un
medicamento wtilizado parz oiras patclogias como primer medicamento huédano & nivel
intzrnacional —sin patrocinio de 13 industria farmacéutica-- pars &l ratamienio de s
enfermedad de von Hippel-Lindsu.

La jzfa g2 Senvicio d2 Oftalmotogia, |3 doctora Rosa Jimenez, ha liderado un ensayo clinico que = ha Bevado 3 cabo en & Hespital da Toledo, 2n
colsboracion con = Cantro de b dei CSICy I in de pacientes Aliznza WHL, desde diciemare de 2014 en pacientss d= toda
Espafia con esta enfermedad rara y hersdiaris n 3 que aparscen tumares en el sistema nenviosa central y retng, gracias 3l cual s2 ks conseguido ests
designacién intemacional,

Buscar

Este ensayo clinics 52 ha realizade con un férmace, propranclol, utiizado para otras enfermedades y def que sa conoce su perfi de seguridad y efectos
s=cundarios, pars s=rusado en los wmarss de reting que aparecen cenca o2l nenvio optea —von Hippel-Lindau- y pars los que s terapias convencionales
podrizn ocasienar una pérdida rapida de visidn,

El propranalel es un farmase wiizado desde hace mas de 40 afos pars ratar |3 hipertensian artenal, algunas aminias v &l temblor ssencsl 3 lo que sz ha
anadido recientements |a pravencion de 1z migrafia.

El abjetive principal consistiz en evaluar iz eficacis de este medicaments tras un periode de tratamisnto de un 3Ac en pacientss con lumarss de retna
papilares o yuxispapilares, pers los cuales no existe ninguna ogeidn terspéutica que hays beneficio significativa en cuanto sl control
de su crecimients y evolucion 3 posible ceguers.

Con este estudio hos | trataban de inar si &l prop inhibe ef i tumoral y. observar si
companentes plasmaticos podian ser ufilizados como biomarcadores de actividad de bs enfermedad
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Entrevista con Luisa Maria Botella, Premio a la Mejor Trayectoria Investigadora en Enfermedades
Raras y/o Medicamentos Huérfanos /21 de Noviembre de 2017

Entrevista con Luisa Maria Botella, Premio a
la Mejor Trayectoria Investigadora en
Enfermedades Raras y/o Medicamentos
Huérfanos

tamafio de la fuente 3 Imprimir | Email

Luisa Maria Botella. Consejo Superior de Investigaciones
Cientificas

«Estoy convencida de que la investigacion es la tinica esperanza para

las enfermedades raras»

- ;De donde procede su interés por el mundo de las enfermedades raras y los medicamentos
huérfanos?

Investigadora del CIB premiada por la Asociacion AELMHU /24 de Noviembre de 2017

#CSIC - =

alzbras clave (Q) | Direcorio <
¢ T
[ investigacionss

NOSOTROS INVESTIGACION SERVICIOS TRANSFERENCIA EVENTOS FORMACION — NOTICIAS

Investigadora del CIB premiada por la Asociaciéon AELMHU
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ACTIVIDADES BENEFICAS 2018

ENERO 2018

Entrevista al Colegio Esclavas del Sagrado Corazon de Jesus, Valencia en “La Tarde de Cope
Valencia” 92.0 Cope Valencia /23 de Enero de 2018

ENLACE:
http://www.cope.es/audios/valencia/tarde-cope-valencia-horas 454763

(Hablan Ester Beltran y alumnas 4° ESO del Colegio Esclavas del Sagrado
Corazon de Jesus, Valencia. Mamen Ricarte)
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FEBRERO 2018

IV edicion de la carrera solidaria von Hippel-Lindau en Valencia — “Comarcalcv” /12 de Febrero
de 2018

comarcalcyv

ALICANTE »  ODMARCREES  COSLNITAT DEPORTES » CAMALES »  OPINION

Cuarta edicion de la carrera solidaria
Von H|ppel — Lindau en Valencla

Jaraar luris 2 4 -

R O Bl eemos

pihnn
1';‘!J4.‘11~.‘iﬂt!'.1

=
Eﬁ:ﬂahﬂunlihﬂ
original ded segie XIX de Fermita def
[ Brosquil

(ES =% - . T

La cita solidaria comprande una 10K, una marcha familiar de 4 kilbmetros y
carreras infamiles toda 2llo & beneficio de |z investigacion de |z enfermedad
rara Vion Hippel — Linday

Alzira sol-cite SO0 00T e per
poesar oF mana fres toilers decpachd
mis

Veltnta scogers el prosdme sabisds, 17 de fsbrao, 3 IV Caméra Von Hippel - Lindaw,
uria proeba de caratler solidario onganizads por |os alumios de ouaro curso de Blucadin
Serndaia del wolegin Esclavas del Sagrado Corastn de Jesiis, con fa coaboracion del
Ayuntamients de Valencia.

Lo icdinie: Sespart | um arts de futhk
famening IPSURIGIGN & NoU Camp o8
la Porssima o Dniioyent

Mas de 200 rifios escenifican en las
calfes de Valencia ‘sls miracies’ de Sant
Wicent Femrer

;Venezala? No, Reguena, a T0 kildmetros
de Valencia 60.000 personas sin huz 24
horas

Mias anws die nresn ner 3 una nediatma de
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IV Carrera Sagrado Corazon Esclavas, Valencia / 17 de Febrero de 2018

(S IV CARRERA
@ VON HIPPEL-LINDAU

CONVOCATORIA:10H
C/MICER MASCD 1, VALENCIA
COLEGID ESCLAVAS

>
RIO TURIA, PUENTE DEL
GUARDARROPASRIFAS FILA O REAL
+PREMIOS

WWW.SCESCLAVAS.ORG

4
oy J IV CARRERA SOUDARIA

Von Hippel-lindau

":a""' i |
unm Tmilsy

[ ams Imf@ UI:;& Restnlay Qrenta Ea&ﬁmﬁ
3@ al_.ih @ ul lhs. :rf:;nlr':‘?o i )
o Fouironsal PATROCINADORES ’ 5
= — § wm

alcanzia e

E: .
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MARZ0O 2018

Entrevista en radio “Conversaciones” Castilla-La Mancha Media / 5 de Marzo de 2018

ENLACE:
http://www.cmmedia.es/programas/radio/conversaciones/podcasts/0 _msniaws0/

(Hablan Karina Villar, Luisa Botella y Beatriz Gonzalez)
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ABRIL 2018

Encuentro sobre la enfermedad de von Hippel-Lindau, Fundacion Puigvert, Barcelona / 14 de Abril
de 2018

14 de abril de 2018
L oras

9

Dra. Luisa Botella
Centro de Investigacigne
Dra. Beatriz Gonzdlez
Servicio de Oftalmolagia; Cemplejo Hospitalario de Toleda Sede:
Dr. Jordi Huguet ¥ i
Servicic de Urolegia. Fundacio Puigvert Salja'- ae Aclos
Sra. Ana Matamala _ Fundacio Puigvert
Coordinadera de Enfermeria Asistencial. Fundacié Puigvert C/ Cartagena, 340. 08025 Barcelona
Dr. Fernando Mufoz

Servicio de Neurocirugia. Hospital Sant Pau

Dra. Roser Torra

Servicio de Nefrlogla: Fundacio Puigvert

Dra. Karina Villar
Alianza VHL

IeeGERa [

Sabado, 14 de abril, de 9 a 14 horas

icas. CSIC - CIBERER

9:15 h. Bienvenida
Sra. Susi Martinez. Presidenta de la Alianza VHL

9:30 h. Generalidades de la enfermedad de von Hippel-Lindau
Dra. Roser Torra

9:45 h. Historia natural y tratamiento de la afectacién renal y suprarrenal
Dr. Jordi Huguet

10:15 h. Historia natural y tratamiento de la afectacién del sistema nervioso central
Dr. Fernando Mufioz

10:45 h. Pausa café

11:15 h. Historia natural y tratamiento de la afectacién oftalmolégica
Dra. Beatriz Gonzalez

11:45 h. Consejo genético y opciones reproductivas en la enfermedad de von Hippel-Lindau
Dra. Roser Torra

12:15 h. Equipos multidisciplinares y funcién de la gestora de casos
Sra. Ana Matamala

12:35 h. Investigacidn traslacional en VHL
Dra. Luisa Botella

13:05 h. Resumen del ensayo clinico para VHL que se iniciara préximamente
Dra. Roser Torra

13:15 h. Papel de la Alianza de VHL en la investigacién de la enfermedad
Dra. Karina Villar

La asistencia es gratuita y esta abierta a todas las personas interesadas
(afectados y sus familias, profesionales de la salud, etc.)

Confirmar asistencia antes del 12 de abril:
info@alianzavhl.org y teléfonos: 937123989 / 616050514

- 0o 2
- G:Qespaﬁ' la

2 - de familias
Fundacié Puigvert de var Hippel
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Concierto Benéfico Mas Gospel y Cor Carlit, Barcelona / 29 de Abril de 2018

CONCIERTO BENEFICO

Alianza Espanola de Familias de Von Hippel-Lindau

Mas Gospel Cor Carlit

Albert Vidal Anna Roqué

Casino L'Alianca del Poblenou
Rambla del Poblenou, 42 / Barcelona
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Numero de cuenta VHL Mas Informacion
Fila 0: ES16 2100 1082 5202 0005 5708 Telf. 690 076 399
Concepto: Gospel per Alianza VHL entradesmasgospel@gmail.com @
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52 Carrera de obstaculos Policia Local Paiporta, Valencia / 29 de Abril de 2018
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MAYO 2018

Mercado Solidario Centro de Educacién Infantil La Senyera, Valencia / 4 de Mayo de 2018

- Contamos con una pequefia
granja en la escuela, para
disfrutar grandes y pequenos.

v
Alianzalespanola
de familias
de von Hippel-Lindau

Te animamos a colaborar en esta iniciativa, cuyo objetivo es
dar a conocer la existencia de la enfermedad Von Hippel-lindau.
El dinero recaudado ira destinado a favor de los afectados y
sus familiares con el fin de promover el estudio e investigacion
de esta enfermedad considerada rara.
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72 Torneo de Golf benéfico Club Escorpion, Bétera, Valencia / 10 de Mayo de 2018

7° Torneo de Golf Benéfico

A favor de la investigacion de la C’%’QJOW
A'ilanza espanola

enfermedad de von Hippel-Lindau

Esta es una enfermedad rara, cancerosa, familiar y hereditaria.
Actualmente se destinan pocos fondos a su investigacion...
POrEeso necesitamos tu ayuda:

de familias
de von Hippel-Lindau

Club de Golf # Escorpion

R . Valencia

10MAYO % MODALIDAD FILA CERO
2018 Stableford =it e dion

by . e Alianza Espanola de Familias
SE HARAN DOS TIROS: d d I devon-Hippel-Lindau
alas9:30h.yalas 14:30 h ‘ In IVI ua “La Caixa”
;i . ' i) t ES1621001082520200055708
PREMIOS MASCULINO: PREMIOS FEMENINO: PREMIOS SENIOR:

Dos categorias 1ay 29 Calsificadas 1°Clasificado Senior Masculino y Femenino
1°y 2°Clasificado en cada categoria Bola mds cercana a bandera en pares 3

Atodos los jugadores se les entregard un picnic y regalos.
Entrega de premlos, rifa y sorteo de regalos al término de la competn:lon

INSCRIPCION ‘ CONTA (0]

CLUB DE GOLF ESCORPION TELF.961 601 211
HASTA EL 8 DE MAYO A LAS 12:00 HORAS FAX.961 690 187

“I:sft las stelas %’A‘scensmes PAS CUAI:. ,r\ll(%}{() Colaboradores Cediolam'fl"“ﬁ [
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El Club de Golf Escorpion lucha contra la enfermedad de von Hippel-Lindau - “7 TeleValencia” /
15 de Mayo de 2018

7 Programea TV »  Moficias Deportes »  Culhume »  Fiechsg »  Mumicipios » Mz » DIRECTD =

El Club de Golf Escorpion lucha contra el sindrome de
Von Hippel-Lindau

Exte centro deportive v la Alianza espafiola de Familisz afectadas por ests erfermedad necesitan orgsnizar este tipo

de iniciativas pars financiarsus propias investizaciones.
Earkes -0 |

H Club de Golf Escorpion ayuda en = locha contra el sindome de Von Hi 3 =

Te puede interesar

Sona la Dipu apoesiz por las
woces femeninas

H

o -1

El Claib de Galf Excorpidn
lucha contra &1 sindrome de o
Von., L&

£l Club de Golf Escorpion de Valencia ha sico &l legar escogido pars celebrar

wne de Jos tormeos mas especiales de los que se onganizan durante & afic va gue

25 benéfico v todos los fondos que =2 han recaudads han ida, integraments, 2 12 Este funes musica y danzs &
Alianza Espanola de Familias de von Hippel-Lindaw, un sincrome conocide 2" Randaala are. .
coma enfermedad rars va que afecta a unas 1300 personas en Espaiia.

< « 3 : s Kimmo Puig insts a los »
Estz organizacion de sfectades por la enfermadad v sus familizres, necesitan p-upulnrju i e T 7
realizar este tipo de iniciativas a lo largo o2l aro, porgue una de sus tareas es VMV SO *;7
consequir recasdacion necesaria para financiar sus propias
investigaciones. : o y
Medusas peligroses Begana Cpas S
25 e R - |z costs dela Comunitst .
£l dub de Golf Escorpion nunca duds lo mas minimo en orgarizar este tipo de valencisna

actividaces. Sabe que la respuesta de sus socios es inmediata y que la
ayuda es maxima por parte de todos.
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5° Torneo de Golf benéfico Club de Golf La Dehesa, Villanueva de la Cainada, Madrid /23 de Mayo
de 2018
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de von HippeHLindau

Club de Golf La Dehesa

A favor de la investigacion de |la
enfermedad de Von Hippel-Lindau

Una enfermedad rara, cancerosa, familiar y hereditaria.
Actualmente se destinan pocos fondos a su investigacion,
por ese necesitamos tu ayuda.

FILA CERO

ES16/2100/1082/52/0200055708

MODALIDAD
STABLEFORD
INDIVIDUAL

Welcome pack para todos los jugadores
sricos bellota Redondo Iglesias.

Carpas de avituzallamiento a mitad de recorrido con cortador de i
Al terminar de jugar barra libre de gintonic Beefeater24.

Entrega de premios, rifa y sorteo de regalos en el cocktail benefico gue se celebrara el 25 de mayo en el
Hotel Melia Castilla, Capitan Haya 43, actual Poeta Juan Maragzll 43, Madrid.
El coste la cena sera de S0€ por persona
y para asistir debera hacer un ingreso en la cuenta
ES16/2100/1082/52/0200055708 indicando nombre, dos apellidos vy nimero de personas,
a favor Alianza espafiola de familias de Von Hippel-Lindau.
zo de Inscripcion: del 1 al 20 de Mayo (12:00h.)
»: Socios 35€ - No socios 55€
Telefono: 91 8157022

PRIMER CLASIFICADD SCRATCH/DAMAS Categoria Unica
CABALLEROS 12 Categoria (hasta 12,4)f CABALLEROS 22 Categoria [de 12,5 a 36)
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52 Cocktail benéfico Hotel Melia Castilla, Madrid /25 de Mayo de 2018

%
.’ Allanzalespafiola
de familias
de von HippeH.indau

Hotel Melia Castilla
Madrid

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

Una enfermedad rara, cancerosa, familiar y hereditaria.
Actualmente se destinan pocos fondos a su investigacion,
por eso necesitamos tu ayuda.

Z 5 FILA CERO
ES16/2100,/1082/52 /0200055708

MAYO

Durante la cena 58 entregaran los premios del torneo de golf y se hara una rifa con todo lo donado por los patrodnadores.

INSCRIPCIONES: Paraasistir al cocktail benéfico, deben realizar una transferencia
antes del 25 de mayo enla cuenta de |la Alianza espariola de Familias
de Von Hippel-Lindau ES16/2100/1082/52/0200055708.
Indicando nomhbre, apellidos y nimero de personast

Dia: Viernes 25 de Mayo de 2018
Hora del Cocktail: 21:00h
LUGAR: Hotel Melia Castilla
Capitéan Haya, 43, actual Poeta Joan Maragall 43
Madrid
Precio: S0€

% REVENGA _&h *T" Lﬂa.é'.?ﬂ At GFoomeor gy fn Gounlewe 12000

Fidhoost Wit pimigitn E’U‘ﬂ% 1,_;,,,‘ ey m':.;;g" E'Ii] G‘:ﬁ'w" I- e Eﬁ%

B O S8R cenge oo v TELVA () omeges
%v,_. ‘\L lm wa are knittars M!’.E ,:u_, -.-‘CJM




N g 2
Gj\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

JUNIO 2018

22 Carrera de BTT Bicivoadores — Val Minor, Nigran, Pontevedra /17 de Junio de 2018




