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La Enfermedad de Von Hippel Lindau (VHL) es una mutación heredada 
del gen VHL, que provoca la formación de tumores en zonas del cuerpo 
que contienen  un gran número de vasos sanguíneos. Según los últimos 
estudios médicos, la incidencia del VHL es de 1:32.000, es decir, de cada 
32.000 nacimientos, un bebé nace con esta condición. 
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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 años tratándonos, para que cualquier 
afectado de cualquier punto de España pueda acudir a ellos sin los 
problemas que actualmente tenemos. 
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Total de familias afectadas en España: 161 

Total de personas afectadas en España: 307 
�
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OCTUBRE 2015 
 

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

 

 

 
 



 
 
NOVIEMBRE 2015 

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

 

 
 
 
 
 
 



 
 

VII Carrera Regimiento Lusitania / 7 de Noviembre de 2015  
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
DICIEMBRE 2015 

 
Merienda Popular – Almuerzo Solidario colegio Paiporta  / 18 de Diciembre de 2015  

 

 
 
 



 
 
 

Una carrera para compartir esfuerzo (Idea Digital) / 20 de Diciembre de 2015  
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

Fiesta navideña Amadeus IT Group / Diciembre de 2015  
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ENERO 2016 

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

 

 
 

EN VIMEO:  https://vimeo.com/151774277  
 

 
 

ENLACES A NUESTRO CANAL DE VIMEO:  
 

VIMEO:  
 https://vimeo.com/user40779823  

 

 
 
 
 



 
 
FEBRERO 2016 

 
Carrera Colegio Esclavas de Valencia / 2 de Febrero de 2016 

 

 
 
 

hipertextual.com / 29 de Febrero de 2016 
 

 
 



 
 
MARZO 2016 

 
 

Diariopalentino.es / 1 de Marzo de 2016 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

 
Degustación Solidaria de vino francés, The Lemon Soci ety, Palencia / 3 de Marzo de 2016 

 
 

 
 
 
 



 
 

 
 
 

Musical Bugsy Malone, Caxton College, Puzol, Valenci a / 10 y 11  de Marzo de 2016 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

Musical Bugsy Malone, Caxton College, Puzol, Valenci a / 10 y 11  de Marzo de 2016 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

ABRIL 2016 
 
 

Maratón EDP Rock ´n´roll, Madrid / 1 de Marzo de 2016 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

 
MAYO 2016 

 
Trail Teresa de Cofrentes  / 1 de Mayo de 2016 

 
 

 
 
 
 
 



 
 
 
 
 

5º Torneo de Golf benéfico Club Escorpión, Bétera, Va lencia  / 5 de Mayo de 2016 
 

 



 
 

 
 

Spend in magazine –Eventos Valencia  - Torneo de Golf Solidario  / 5 de Mayo de 2016 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 
 
 

La Cabra en el Garaje – Carlos García-Hirschfeld  / 5 de Mayo de 2016 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 
 
 

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) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

3º Torneo de golf Race Madrid / 26 de Mayo  de 2016 

 

 



 
 

 
3º Cocktáil benéfico  Hotel Meliá Castilla, Madrid  / 27 de Mayo de 2016 

 

 



 
 
 

Donación de Bodegas Protos “Brindis Solidario 2016”  / 27 de Mayo de 2016 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

JUNIO 2016 
 
 

Fiesta Solidaria Santander  / 3 de Junio de 2016 

 

 
 



 
 

 
 

Festival Musical Benéfico para VHL y HHT, Auditorio Florida, Paiporta, Valencia  / 25 de Junio de 
2016 

 

 
 
 



 
 
 

 
Vídeo Familias de VHL, “Ayúdanos a seguir luchando”.  / 30 de Junio de 2016 

 

 
 

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

EN YOUTUBE:  https://www.youtube.com/watch?v=6fGKQtSGPlo  
 
 
 

ENLACES A NUESTROS CANALES: 
 

VIMEO:  
 https://vimeo.com/user40779823  

 

YOUTUBE:  
https://www.youtube.com/channel/UCmnxSuGyjwh-AaNguWjvu4A 

 
 
 
 
 
 



 
 
 
 

Aniversario de boda Carlos y Carolina  / Junio  de 2016 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

 
JULIO 2016 

 
 

Periódico El Mundo edición papel / 10 de Julio  de 2016 
 
 

 
 



 
 
 
 

elmundo .es / 14 de Julio  de 2016 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

abc .es / 14 de Julio  de 2016 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

Entrevista en radio en “La Tarde” de Expósito, Cadena  Cope – Donación de tumores  / 14  de Julio  
de 2016 

 
 

 
 

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

mp3_rf_12222848_1.html   
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

Lasprovincias.es  / 18 de Julio  de 2016 
 

 
 
 
 



 
 
 

Entrevista en radio “Despierta Aragón”   / 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 Martínez y Luisa María Botella) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 
 

Blog de la enfermedad de von Hippel-Lindau: 
 

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

 

 
 
 

ENLACE:  
http://vonhippel-lindau.blogspot.com.es/  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 
 

Blog de las Enfermedades Raras en España: 
 

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

general. 
 

 
 
 

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

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

SEPTIEMBRE 2016 
 
 

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

 
 

 
 

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

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

(Habla Mamen Ricarte) 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

Mercadillo Solidario en favor del VHL, Madrid   / 25  de Septiembre  de 2016 
 
 

 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 



 
 

 
OCTUBRE 2016 

 
 
 

SOSCIATHLON, Salou, Tarragona   / 2  de Octubre  de 2016 
 

 
 



 
 
 
 

Vídeo Alianza VHL, “Adelante”.  / 17 de Octubre de 2016 
 

 
 

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

EN YOUTUBE:  https://www.youtube.com/watch?v=XH2KZlE4KZs  
 
 
 

ENLACES A NUESTROS CANALES: 
 

VIMEO:  
 https://vimeo.com/user40779823  

 

YOUTUBE:  
https://www.youtube.com/channel/UCmnxSuGyjwh-AaNguWjvu4A 

 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 
 

Pasaje del terror en favor del VHL, Vila-Seca, Tarragon a   / 30 y 31  de Octubre  de 2016 
 
 

 
 



 
 
 
 

NOVIEMBRE 2016 
 

 
 

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

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

DICIEMBRE 2016 
 
 

Entrevista en radio  Onda Cero  “La Rosa de los Vient os”   / 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&Itemid=293  
 

(Habla Susi Martínez) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 
 

II Edición de Punta a Cabo  60km, Almería   / 26  de Diciembre  de 2016 
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ENERO 2017 

 
Designación Propranolol como Medicamento Huérfano    / Enero  de 2017 

 

 
 
 
 



 
 

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

 

 
 
FEBRERO 2017 
 

III Carrera Sagrado Corazón Esclavas, Valencia    / 28 de Febrero  de 2017 
 

 
 
 



 
 

Día de las Enfermedades Raras – Diario “El Correo”   / 28 de Febrero  de 2017 
 
 

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
MARZO 2017 
 

 
Karina Villar - charlas para estudiantes Ayto. de To ledo – Diario “La Cerca”   / 1 y 2 de Marzo de 

2017 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

 
La Alianza dona 40.000€ al CIBERER para investigación  de la enfermedad   / 9 de Marzo de 2017 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

Musical el “Mago de Oz” – Caxton College, Puzol, Vale ncia  / 30 y 31 de Marzo 2017 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

MAYO 2017 
 

 
6º Torneo de Golf benéfico Club Escorpión, Bétera, Va lencia   / 4 de Mayo de 2017 

 

 
 
 



 
 
 

1ª Carrera de BTT Bicivoadores – Val Miñor, Nigrán, Pontevedra    / 13 de Mayo de 2017 
 

 
 
 
 
 



 
 
 

 
I Premio Joyce Graff a la mejor publicación sobre la  enfermedad de von Hippel-Lindau realizada 

por residentes  / 20 de Mayo de 2017 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

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

 
 
 
 
 
 



 
 

 
4º Torneo de Golf benéfico “Club Race”, Madrid   / 25 de Mayo de 2017 

 
 

 
 
 
 
 



 
 
 

4º Cocktáil benéfico  Hotel Meliá Castilla, Madrid  / 26 de Mayo de 2017 
 
 

 
 
 
  



 
 
 
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_content&view=article&id=1360:entr

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

(Hablan Mamen Ricarte, Paco Montes y Pablo Beltrán – Club de Atletismo von 
Hippel-Lindau) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

I Carrera y Marcha Solidaria en favor del VHL, Paipor ta Valencia / 25 de Junio de 2017 
 
 
 

 
 
 
 



 
 
 
SEPTIEMBRE 2017 
 
 
 

 
Entrevista a Ángel Carlavilla y Bea Martí en Levante  TV / 26 de Septiembre de 2017 

 
 

 
 

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

 
 

(Hablan Ángel Carlavilla y Bea Martí) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 
Gala Benéfica “Somos Arte” ADAM y Fundación Hortensi a Herrero – Palau de les Arts Reina Sofía, 

Valencia / 30 de Septiembre de 2017 
 
 

 
 
 



 
 
 
OCTUBRE 2017 
 

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

 

 
 
 
 

 



 
 
 
 
NOVIEMBRE 2017 
 

XVIII Homenaje a Enrique Urquijo, Teatro Galileo Galil ei, Madrid   / 17 y 18 de Noviembre  de 2017 
 
 

 
 



 
 
 
 

Sanidad Castilla-La Mancha: “El servicio de Oftalmolo gía del Hospital de Toledo participa en la 
designación de un medicamento para el tratamiento d e una enfermedad”  / 20 de Noviembre  de 

2017 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

Entrevista con Luisa María 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 Asociación AEL MHU   / 24 de Noviembre  de 2017 
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ENERO 2018 
 

 
Entrevista al Colegio Esclavas del Sagrado Corazón de Jesús, 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 Beltrán y alumnas 4º ESO del Colegio Esclavas del Sagrado 
Corazón de Jesús, Valencia. Mamen Ricarte) 

 
 
 
 
 
 
 



 
 
FEBRERO 2018 
 

 
IV edición de la carrera solidaria  von Hippel-Linda u en Valencia – “Comarcalcv”   / 12 de Febrero  

de 2018 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

IV Carrera Sagrado Corazón Esclavas, Valencia / 17 de Febrero de 2018 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
MARZO 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_msn1aws0/ 

 
(Hablan Karina Villar, Luisa Botella y Beatriz González) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
ABRIL 2018 
 

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

de 2018 
 
 

 
 



 
 

Concierto Benéfico Mas Gospel y Cor Carlit, Barcelo na / 29 de Abril de 2018 

 



 
 
 
 

5ª Carrera de obstáculos Policía Local Paiporta, Vale ncia  / 29 de Abril de 2018 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

MAYO 2018 
 

 
Mercado Solidario Centro de Educación Infantil La Seny era, Valencia  / 4 de Mayo de 2018 

 

 
 

 



 
 
 

7º Torneo de Golf benéfico Club Escorpión, Bétera, Va lencia  / 10 de Mayo de 2018 
 

 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

El Club de Golf Escorpión lucha contra la enfermedad de von Hippel-Lindau  – “7 TeleValencia”  / 
15 de Mayo de 2018 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 

5º Torneo de Golf benéfico Club de Golf La Dehesa, Villanueva de la Cañada, Madrid  / 23 de Mayo 
de 2018 

 
 

 
 
 
 
 



 
 

5º Cocktáil benéfico  Hotel Meliá Castilla, Madrid  / 25 de Mayo de 2018 
 
 

 
 
 
 
 
 



 
 

JUNIO 2018 
 

 
2ª Carrera de BTT Bicivoadores – Val Miñor, Nigrán, Pontevedra    / 17 de Junio de 2018 

 

 


