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Resumen de gastos e ingresos del ano 2025

Gastos mensajerias y envios 472,68!

DONACIONES DE PARTICULARES 2.457,00 €
SUBVENCIONES PUBLICAS 14.190,03 € Gastos WEB (incluye web y LOPD) 480,43 €|
DONACIONES DE EMPRESAS 4.914,40 € Compra articulos merchandising 1.315,34€|
INGRESOS ACTOS DE CAPTACION 18.963,89 € Servicios bancarios 175,78€|
SUBVENCIONES FEDER 2.000,00 €| Gastos gestoria 1.611,72€|
VENTA LOTERIA 22.063,95 € Cuotas federaciones 305,00 €|
CUOTAS DE SOCIOS 3.395,75 € Impuestos 8,67 €|
DEVOLUCIONES Y REEMBOLSOS 2.755,69 €| Gastos viajes 860,26 €|
Crowfunding 1.216,98 € Compra loteria 18.440,00€|
Retribuciones por participaciones 363,00 € Pagos de ayudas monetarias 5.297,51€|
Compras vinculadas a proyectos 4.616,08€|
Gastos jornadas de pacientes 4.538,07€|
Donaciones a proyectos de investigacién 19.000,00€|
Seguros 348,59 €I
Servicios varios (pagos Impulsa't) 1.854,00€|
Ingresos retos (migranodearena/Mediolanum) 4.076,00 €|
Compras material actividades 1.055,37€|
Informatica, CUCUNVER i mat oficina 650,59€|
TOTAL 72.320,69 € [TOTAL 65.106,09 €
Diferencia 7.214,60€

9.164,31€
490,54 €
8.673,77€

16.378,91 €

200,89€

16178,02
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Presupuesto para el afho 2026

GASTOS E INVERSIONES NORESO->
2026 2026
Ingreso Ingres
Coste Coste Concepto previsto o real
Concepto previsto real Donaciones de particulares 6.078,00 €
Cuota gestoria 2.418,00 € Donaciones loteria de Navidad 5.000,00 €
Mantenimiento pagina web y asesoria LOPD 450,00 € Donativos y patrocinios de administraciones 11.400,00 €
Compra de materiales de merchandising 1.500,00 € Donativos y patrocinios de empresas 7.000,00 €
Cuotas voluntarias socios 4.200,00 €
Gastos de viajes 1.000,00 € Eventos de captacion de fondos 15.000,00 €
Cuotas federaciones (ALCER, FEDER Y FEDERG) 410,00 € Fondos FEDER 2.000,00 €
Organizacion de eventos de captacién de fondos 600,00 € Departament Salut Generalitat 3.500,00 €
Gastos bancarios 250,00 €
Donaciones a Vall d'Hebron Institut de Recerca 29.000,00 €
Donaciones proyecto HSJD 8.000,00 € TOTAL ingresos 54.178,00 € 0,00 €
Impuestos 200,00 €
Envios 750,00 € Resultado NETO -10.000,00 € 0,00 €
Proyectos asistenciales 9.000,00 €
Compra de magnesio 5.500,00 €
Organizacién jornada hipomagnesemias 4.500,00 €
Varios 600,00 €
TOTAL gastos e inversiones 64.178,00€ 0,00€
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Presentacion

2025 ha sido un afio de consolidacion institucional para HIPOFAM, reforzando la representacion de las personas con
hipomagnesemias hereditarias, impulsando la investigacion, promoviendo la formacion y desarrollando actividades
solidarias.

Actividades desarrolladas

e 21 enero. Encuentro de FEDER con Su Majestad la Reina. « 12 octubre. Organizacién de Hakuna Matata.
e 6-7 febrero. Reunion anual del GTERH (Madrid). e 25 octubre. Jornada HIPOFAM Sevilla.

* 8febrero. Concierto solidario. e 27 octubre. Jornada trasplante pediatrico Vall
e 16 febrero. Mondlogo solidario. d'Hebron.

e 15 marzo. Festa del Ronyé (Fundacio Puigvert). o reie e lerrEe s Sert e fle [BE

* 27 abril. Monologo solidario Castellbisbal. e 12 noviembre. XUECS i Territori y reunién Ministerio.
*  19-21 mayo. Reunién ERKNet (Leuven). e 21-23 noviembre. Congreso ALCER Malaga.

*  22-24 mayo. Congreso AENP (Tenerife). e 27 noviembre. Reunién con César Hernandez.
e 25 mayo. Feria de entidades Castellvi de Rosanes. e 30 noviembre Vermut solidario.

30 mayo. Asamblea Federacion Nacional ALCER. e 10 diciembre. Junta Directiva FEDER.

e 12 junio. Entrega de donaciones escuelas de Martorell. e 15 diciembre. Jornada SOBI.

e 23 julio. Webinar Share4Rare.

e 14 septiembre. Jornada ALCER Barcelona.

e 23 septiembre. Rare Conversation.

e 30 septiembre. Puzzle de la Nefropatia por IgA.



Asistencia al encuentro de FEDER con La Reina
Fecha; 21 de enero de 2025

Gracias por ser
nuestra



IVJORNADAS DE

NEFROPATIAS HEREDITARIAS . . s
DEL GRUPO DE TRABAJO AS|stenC|.a a la reuniéon anual del GTERH en el hotel Canopy
DE ENFERMEDADES de Madrid

2?{'}} SES{ :ERED'TAR'AS Gl Fecha; 6 al 7 de febrero de 2025
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Sociedad £apafcls de Nefrolog e

GTERHS!

Crupo de Endermedades
Serales Heredntanas



Concierto solidario en el motoclub Hidalgos de
Esparreguera (Barcelona)
Fecha; 8 de febrero de 2025
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Monologo solidario en el motoclub Hidalgos de
Esparreguera (Barcelona)
Fecha; 16 de febrero de 2025



Participacion en la Festa del Ronyo de la Fundacié Puigvert
(Barcelona)
Fecha; 15 de marzo de 2025




MONOLEG SOLIDARI
AN Mondlogo solida.rio de Pepi Labrador en Castellbisbal (Barcelona)
PEPI LABRADOR Fecha; 27 de abril de 2025

RIU PER UNA BONA CAUSA!
¢ Unatarda de somriures i solidaritat ¢
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Castellbisbal

27 d’abril




Asistencia a la reunion anual de ERKNet en Leuven.
Fecha; 19 al 21 de mayo de 2025

ERKNet Annual Meeting
19.-21.05
Leuven, Belgium
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XLVIIl Congreso Nacional
V4
N ef ro I o Ia Asistencia al congreso de la Asociacién espafiola de nefrologia
pediatrica en Tenerife.
p I ia’tri a Fecha; 22 al 24 de mayo de 2025
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Tenerife

Mayo 21-24 2025
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Participacion en la Feria de entidades de Castellvi de Rosanes.
Fecha; 25 de mayo de 2025
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Participacion en la asamblea de Federacion Nacional ALCER en Madrid.
Fecha; 30 de mayo de 2025




Participacion en el acto de entrega de donaciones de escuelas de Martorell.
Fecha; 12 de junio de 2025




& A
El valor de los pacientes en
investigacion

Ejemplos de proyectos que inspiran

Miércoles, 23 julio 2025,16:30 h (CET)

Lydia Grasa
Mama de paciente de Sindrome
de Giteiman

Antonio Cabrera

Presidente de la asoclacion HipoFam
de pacientes con Hipomagnesemias
Familiares de Espania, impuisor del
estudio de Pronostico y calidad de
vida en Sindrome de Gitelman

Con la colaormcion de

20 Share 'Rare

&
hipofamBll dobfa g1 SID s
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Participacion en el webinair “El valor de los pacientes que
inspiran” de Share4Rare.
Fecha; 23 de julio de 2025



Asistencia a la jornada de ALCER Barcelona.
Fecha; 14 de septiembre de 2025




Conversations

. Collective action for rare disecses

e meeting I ceganised and funded by Alexion, AstaaZaneca Rare Disease

YOU ARE INVITED

Please join | Conversations, a global forum on today's rare disease challenges
Advancing Rare Disease Healthcare:

L1158«

Live sessions on Tuesday 23 September 2025 at two different times:
07:00 EDT | 13:00 CEST | 15:00 GST
11:30 EDT | 17:30 CEST | 19:30 GST

Please join this 1.5 hour live virtual meeting to hear esteemed faculty describe the global economic
impact of rare diseases on patients and healthcare systems. Expert community advocates will also
share their practical experience of advancing patients’ needs with key stakeholders. Panel discussion
and audience questions will consider how to have meaningful impact in your country or regson with
patient healthcare experience data and insights to I
1 The live virtual meeting is further supplemented

with publishod studies and content

Spotlighting the Economic and Health System Burden of Discase

Living with a rare disease:
A rare parent and advocate perspective

Flireside chat
Economic and health system burdens of living with a rare disease:
What the data tells us

Panel discussion:
Applying burden data and insights to inform healthcare system change and

Partnering for healthcare impact:
Questions and answers

/(_E;(ipﬂ'

straZenoca Ra

Asistencia a la jornada “Rare conversation” de Alexion Astra
Zéneca en Barcelona.
Fecha; 23 de septiembre de 2025




Participacion en la jornada “El puzzle de la nefropatia por IgA” en Madrid.
Fecha; 30 de septiembre de 2025
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UN ESPECTACLE PER TOTA LA FAMILIA

12 d’OCTUBRE 1 0€

18:00h :

K < Col-laboracid
Auditori ELS COSTALS solidaria

CASTELLBISBAL Aforament limitat

ORGANITZEN:

hipofam I B (51

AME EL SUPORT DE

Organizacion de la obra “Hakuna Matata” en Castellbisbal.
Fecha; 12 de octubre de 2025




Celebracion de la jornada sobre hipomagnesemias hereditarias de Hipofam en Seuvilla.
Fecha; 25 de octubre de 2025




VGI Auln o
d'Hebron | e

Participacion en la jornada sobre trasplante pediatrico en el hospital Vall
d’Hebron.
Fecha; 27 de octubre de 2025

| JORNADA NACIONAL
DE TRASPLANTE
PEDIATRICO

Lunes 27 de octubre de 2025
Barcelona




Participacion en la jornada del hospital Sant Joan de Deu, sobre la participacion de los pacientes.
Fecha; 04 de noviembre de 2025
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Organizacion del torneo de padel solidario en Castellar del Vallés (Barcelona)
Fecha; 09 de noviembre de 2025




Participacion en la jornada XUECS i Territori del CATSALUT.
Fecha; 12 de noviembre de 2025
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Participacion en el congreso de ALCER en Malaga.
Fecha; 21 a 23 de noviembre de 2025




Reunidn on-line con el director general de cartera basica del Ministerio de Sanidad, César Hernandez, para tratar sobre la

financiacion del magnesio..
Fecha; 27 de noviembre de 2025




Celebracion de un vermut solidario en Castellbisbal, con motivo del dia de las

personas con discapacidad..
Fecha; 30 de noviembre de 2025
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Participacion en la reunion de junta directiva presencial de FEDER en
Burgos.
Fecha; 10 de diciembre de 2025




Participacion en la jornada sobre enfermedades renales raras de SOBI, en
Madrid.
Fecha; 15 de diciembre de 2025




Grupos de trabajo en los que estamos presentes:

e  Coordinacion del grupo de trabajo de infancia/adolescencia de ALCER

e  Grupo de trabajo de especialidades pediatricas del hospital Vall d’Hebrén

e  Grupo de trabajo de nefrologia pediatrica del hospital Vall d’Hebron

e  Comité estratégico de participacion, del Hospital Vall d’"Hebron

e  Grupo de trabajo sobre CSUR y atencion sanitaria de FEDER con el Ministerio de Sanidad.

e  Grupo de trabajo sobre asuntos internacionales de FEDER.

e  Grupo de trabajo de Novartis, ATLAS de las glomerulonefritis.

e  Participacion en el grupo de trabajo sobre complementos nutricionales del Ministerio de Sanidad.
e  Grupo de trabajo sobre trasplante pediatrico de la ONT.

e  Presidencia (Susana) de la Federacién Euroepa de Enfermedades renales genéticas FEDERG

e Coordinacién (Susana) del grupo de representantes de pacientes (EPAG’s) de la Red Europea de
enfermedades renales raras ERKNet.
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e
Proyectos planificados para 2026:

Jornada sobre hipomagnesemias hereditarias 2026.
Se celebrard el dia 17 de octubre de 2026 en Barcelona

Vall d’Hebron Institut de Recerca
Barcelona 17 de octubre de 2026

Asociacion para la informacion y la
investigacion de la hipomagnesemia familiar

TallZ ey
ﬂ AIRG ==

feder aicee  FEDERG Vall dHebron  edfe dHiebron

Institut de Recerca
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Eventos planificados para 2026:

* Torneo de padel de Castellar del Vallés.
* Quinto solidario en Castellar del Vallés.
* QObra de teatro en Castellbisbal.

* Vermut solidario en Castellbisbal.

* Monodlogo con Jose Corbacho.

Proyectos planificados para 2026:

 Litiasis en familiares monogénicos de HFHNC.

* Programa de promocion de la donacién de vivo.
 Campana de captacion de fondos en Navarra.

* Financiacion proyecto S. Gitelman.

 Aumento necesidades del VHIR

e Solicitud declaracion de utilidad publica
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