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La Enfermedad de Von Hippel Lindau (VHL) es una awiéin heredada
del gen VHL, que provoca la formacion de tumorezemas del cuerpo
gue contienen un gran numero de vasos sanguiiegsin los ultimos

estudios médicos, la incidencia del VHL es de D@2, es decir, de cada
32.000 nacimientos, un bebé nace con esta condicion

! # |
1S %

Conseguir que se realice el protocolo de seguimrecbmendado a nivel
internacional (y que viene recogido en el ManualLYH todo afectado
por la enfermedad de von Hippel-Lindau, independi@ente de su
edad.

Que el Ministerio de Sanidad, reconozca oficialmentos médicos que
conocen la enfermedad y que llevan ainos tratandpares que cualquier
afectado de cualquier punto de Espafia pueda aaueliios sin los
problemas que actualmente tenemos.



N g 2
Gj\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

&' I (
Total de familias afectadas en Espana: 161

Total de personas afectadas en Espafia: 307

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
?
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OCTUBRE 2015

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

‘ 'COL'MBOREM AMB LES
 PERSONES AFECTADES
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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

Jue lo necesitan

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!FIFIB-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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VII 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

i [ it dalsnda dutansil

Agradecimiento participantes

Boenos dias a todos. e ‘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 navidefia 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
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ENERO 2016

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

Iniciar sesion Crear» Verv OnDemandwv Buscar videos, personas y mas Q\

Que es VHL Mas de Alianza VHL

@ Renradieeian

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

Explorar A la carta Programas

d'atletisme 2015

w66 p 2169 Vistas

Crono, martes 9 junio - 2°
parte

w4 » 290 Vistas

| | CARRERA SOLIDARIA 10K o O SR
NUW!D_IH?W‘IDILCE:‘H"C:R}USI 04 PULMONAR | [ w1 » 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 c - y :
3 ﬂ_ 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.

A PorAngela Bemardo W el 28 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

i W dEEeE
CATJ} SIOFIIJ)AFEIA

d-hnl:hnm-wunhpn Lrndin

0600

>Resultados Deportivos

Real Modrid 3 Sevilln I ® Foalsrdo

COMPRATU
EJEMPLAR DE

Diario Palentino

AQUI

AT BT

4

1 vl

Enfermedad de Von Hippel-Lindau

The Lemon Society promueve con la colaboracion de Sabores una cata solidaria de ving
franés -acompanado de 1a de la casa- Programada para este jueves, 3 de marzo, = 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
grganas a lo large de toda la vids del individue, que pueden ser tante benignos come
malignos. La edad de las primeras manifestaciones de la enfermedad 23 muy variable,
pudiendo darse enire la primera Infanciz y la vejer. E=ta alteracion anarmal de los tejidos
surge cama consecuencia de un defecto en el gen vHL (en el cromoszoma 3), reaponzable de
suprimir 1a formacidn de tumeres. Tiene una sxpresividad varizhle, con varizhilidzd
fenotipics - @ veces muy marcads - dentro de la misma familia (siendo todos portadores de
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i ty, Palencia / 3 de Marzo de 2016

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, Valenci a/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, Valenci a/10y 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

Maratén 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, Va

@D

Colaboradore
\R( Il\[IRO

*
Wasiares s DASTUAL

sanco

um

‘Bagmar SEMi (Biménez Levante to (O ercedes e

. vidal NeIIy | s=basa

lencia /5 de Mayo de 2016

. Joveres pesoe i memu:sﬂeo; )
|
SUPER % P ATISAE > O ‘](C;mgfmﬂes g’ A=\
FeiE o (\ g ‘ o /%,”%6;}?;/ (jaiuumm’zm VA’L“SAI\I ] §3] GE NUi AIOAML:&NSIA P?JENI:'EOSSAL R DOMINIO DELA VEGA I Ag o N/\g
S A e () i
Gerano 1€ (| [ = @ -
eleka \g L OLIVA NOVA

Aimentos de oy . \m Beach & Golf Resort Am el

Navarro

peluqueros.

23 8

< = ;
« " m IS o
PLATON SARTI S. L. L/ J

&, X
Bhonh Jorpe dugs Corg Corp® (Y ummym

VALENCIA Vatencia Velencia 3
iy
TIENDA GOLF ESCORPION

LA SOCARRADA

CERVESh ATESHIAL P

CuencA k& - CGAE TERVALIS -
_ FOMSEnuznotes oot GGrovses [ . - pnhlenou um

@E@? Q m % SILKEN
ProDriver “GANDIA” B Hotidayinn

il EN"'E'EEEE PERSONA&

@HJ

ingles.com

CASINO

Portaventura’
UNDAC

@ ORMAZABA'- - Hotel Dofia Brigida
M RAFAELTORRES

F @ Montalt \_Ag(aN 4

GOLF numn[anu
COSTA DE AZAHAR
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Spend in magazine —Eventos Valencia - Torneo de Golf  Solidario /5 de Mayo de 2016



N g 2
Gj\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

La Cabra en el Garaje — Carlos Garcia-Hirschfeld /5 de Mayo de 2016
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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-awsdimp3 rf 11626680 1.html

(Del minuto 10 al 15 del programa, habla Cristina Analdo)
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3° Torneo de golf Race Madrid /26 de Mayo de 2016
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3° Cocktail benéfico Hotel Melia Castilla, Madrid / 27 de Mayo de 2016
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Donacion de Bodegas Protos “Brindis Solidario 2016” / 27 de Mayo de 2016
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JUNIO 2016

Fiesta Solidaria Santander /3 de Junio de 2016
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Festival Musical Benéfico para VHL y HHT, Auditorio Florida, Paiporta, Valencia /25 de Junio de
2016
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Video Familias de VHL, “Ayldanos a seguir luchando”. / 30 de Junio de 2016

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

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

ENLACES A NUESTROS CANALES:

mVIMEO:

https://vimeo.com/user40779823

N (1Tl Tube
it YOUTUBE:
https://www.youtube.com/channel/UCmnxSuGyjwh-AaNguWA
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Aniversario de boda Carlos y Carolina  / Junio de 2016
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JULIO 2016

Periddico El Mundo edicién papel /10 de Julio de 2016
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elmundo .es /14 de Julio de 2016
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abc .es / 14 de Julio de 2016
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Entrevista en radio en “La Tarde” de Expésito, Cadena Cope — Donacion de tumores /14 de Julio
de 2016

ENLACE:
http://www.ivoox.com/donacion-tumores-la-tarde-esipm-audios-
mp3 rf 12222848 1.html
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Lasprovincias.es /18 de Julio de 2016



N g 2
ej\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

Entrevista en radio “Despierta Aragon” /26 de Julio de 2016

ENLACE:
http://www.alianzavhl.org/index.php?option=com @ni&view=article&id=1333:entr
evista-despierta-aragon&catid=106:noticias&ltemig32

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 Asociaci@e lifusion a nivel internacional
sobre la enfermedad de von Hippel-Lindau.

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

En este blog, la vicepresidenta de la AsociacidnngaVillar Gomez de las Heras hace
referencia a la enfermedad de von Hippel-Lindawyras enfermedades raras en
general.

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

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

ENLACE:
http://www.alianzavhl.org/index.php?option=com @ni&view=article&id=1338:entr
evista-mas-de-uno-mamen-ricarte&catid=106:noticiesRid=293

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

SOSCIATHLON, Salou, Tarragona /2 de Octubre de 2016
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Video Alianza VHL, “Adelante”. /17 de Octubre de 2016

mEN VIMEOQO: https://vimeo.com/187621813

You([TB)
EN YOUTUBE: https://www.youtube.com/watch?v=XH2KZIE4KZs

ENLACES A NUESTROS CANALES:

mVIMEO:

https://vimeo.com/user40779823

YouQif3
- YOUTUBE:
https://www.youtube.com/channel/UCmnxSuGyjwh-AaNguudA
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Pasaje del terror en favor del VHL, Vila-Seca, Tarragon a /30y 31 de Octubre de 2016
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NOVIEMBRE 2016

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

Entrevista en radio Onda Cero “La Rosa de los Vient 0s” /18 de Diciembre de 2016

ENLACE:
http://www.alianzavhl.org/index.php?option=com @ni&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
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ENERO 2017

Designacion Propranolol como Medicamento Huérfano / Enero de 2017
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Urna Solidaria Casino Cirsa, Valencia /1 de Enero de 2017

FEBRERO 2017

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



N g 2
Gj\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

Dia de las Enfermedades Raras — Diario “El Correo” / 28 de Febrero de 2017



N g 2
Gj\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

MARZQO 2017

Karina Villar - charlas para estudiantes Ayto. de To  ledo — Diario “La Cerca” /1y 2 de Marzo de
2017
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La Alianza dona 40.000€ al CIBERER para investigacion  de la enfermedad /9 de Marzo de 2017
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Musical el “Mago de Oz” — Caxton College, Puzol, Vale ncia /30y 31 de Marzo 2017
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MAYO 2017

6° Torneo de Golf benéfico Club Escorpion, Bétera, Va lencia /4 de Mayo de 2017
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12 Carrera de BTT Bicivoadores — Val Mifior, Nigran, Pontevedra /13 de Mayo de 2017
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enfermedad de von Hippel-Lindau realizada

I Premio Joyce Graff a la mejor publicacién sobre la
por residentes /20 de Mayo de 2017
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AquaPicanya “Nada por la noche”, Picanya, Valencia / 20 de Mayo de 2017
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4° Torneo de Golf benéfico “Club Race”, Madrid / 25 de Mayo de 2017
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4° Cocktail benéfico Hotel Melia Castilla, Madrid / 26 de Mayo de 2017
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JUNIO 2017

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

ENLACE:
http://www.alianzavhl.org/index.php?option=com @ni&view=article&id=1360:entr
evista-club-atletismo-vhl&catid=106:noticias&lterns2i93

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

(Hablan Angel Carlavilla y Bea Marti)
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Gala Benéfica “Somos Arte” ADAM y Fundacién Hortensi a Herrero — Palau de les Arts Reina Sofia,
Valencia / 30 de Septiembre de 2017
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OCTUBRE 2017

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

XVIIlI Homenaje a Enrique Urquijo, Teatro Galileo Galil  ei, Madrid /17 y 18 de Noviembre de 2017
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Sanidad Castilla-La Mancha: “El servicio de Oftalmolo gia del Hospital de Toledo participa en la

designacién de un medicamento para el tratamiento d e una enfermedad” /20 de Noviembre de
2017
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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

Investigadora del CIB premiada por la Asociacion AEL MHU /24 de Noviembre de 2017
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ENERO 2018

Entrevista al Colegio Esclavas del Sagrado Corazén 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 Colegi&sclavas del Sagrado
Corazon de Jesus, Valencia. Mamen Ricarte)
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FEBRERO 2018

IV edicion de la carrera solidaria von Hippel-Linda  u en Valencia — “Comarcalcv” / 12 de Febrero
de 2018
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IV Carrera Sagrado Corazén Esclavas, Valencia /17 de Febrero de 2018
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MARZQO 2018

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

ENLACE:

http://www.cmmedia.es/programas/radio/conversaciones/podcasts/0_msnlaws0/

(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



N g 2
Gj\@espaﬁola

de familias
de von Hippel-Lindau

Concierto Benéfico Mas Gospel y Cor Carlit, Barcelo  na /29 de Abril de 2018
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52 Carrera de obstaculos Policia Local Paiporta, Vale  ncia / 29 de Abril de 2018
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MAYO 2018

Mercado Solidario Centro de Educacion Infantil La Seny  era, Valencia /4 de Mayo de 2018
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7° Torneo de Golf benéfico Club Escorpion, Bétera, Va  lencia /10 de Mayo de 2018
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El Club de Golf Escorpién lucha contra la enfermedad de von Hippel-Lindau —*“7 TeleValencia” /
15 de Mayo de 2018
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5° Torneo de Golf benéfico Club de Golf La Dehesa, Villanueva de la Cafiada, Madrid /23 de Mayo
de 2018
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5° Cocktail benéfico Hotel Melia Castilla, Madrid / 25 de Mayo de 2018
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JUNIO 2018

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



