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Estimados/as socios/as y familiares:

Un afio mas hemos desarrollado tantas actividades como nos ha sido posible,
teniendo la sensacién que eran pocas las que se merece esta gran familia de HHT, sin
condicionarnos nada que no tuviese que ver con nuestras propias posibilidades, y dentro
de los objetivos que como asociacién nos proponemos cada afo.

Este aflo 2024 ha sido un ano en el que hemos realizado, junto a ustedes, todas las
actividades que a continuacién os mostramos. A eso afadimos la gran empatia e
interrelacién entre todos nosotros “esta gran familia de HHT” que, en cada acto, en cada
actividad muestra la necesidad de relacionarnos, conocernos, compartir el aspecto de
nuestra vida que nos identifica a todos los pacientes de HHT.

Ademas de todas las actividades relacionadas en la Memoria que os adjuntamos,
estan las propias de atencién personalizada y de la gestion administrativa diaria para el
buen control del funcionamiento de la Asociacion.

A destacar las gestiones constantes de divulgacion y visualizacién, la continuacién en
el apoyo a la implantacidon de “Unidades de Atencién Hospitalaria de HHT”, peticién a la
implantacion de un CSUR de Enfermedades Vasculares, apoyo a los centros de
investigacion de HHT, especialmente al CIB — CSIC y a la Universidad de Salamanca y la
participacién en organismos como el CIBERER.

En el aspecto interno de la Asociacién el trabajo desarrollado desde la Comisién
Territorial de HHT y el fomento al asociacionismo como solucion para el fortalecimiento
de nuestra Asociacidon en el interés de los pacientes y familias con la enfermedad de HHT,
participando entre otras en las Reuniones de HHT Europa, Reuniones de EURORDIS y las
Reuniones de ambito territorial y de ambito nacional de FEDER y en la Reunidn Cientifica
Internacional de CUREHHT.

Destacar la culminacién e implementacién de la Aplicacidon para los socios de HHT
de la App de HHT Espaiia con la coparticipacion de FEDER, CIB-CSIC y CIBERER.

Agradezco desde aqui el trabajo desarrollado por toda la Junta Directiva y por otros
socios/as de la Asociacién HHT que estan colaborando con la asociacion en los distintos
ambitos de representatividad, asesoramiento, etc.

En nombre de la JUNTA DIRECTIVA, os deseo mucha salud y espero que nuestra
labor haya generado vuestra satisfaccion y que hayamos estado a la altura de lo que
merecéis como socios de esta cada vez mas grande, Asociacion de HHT Espana.

“Da el paso. Implicate”. Un llamamiento para estar presentes en las redes sociales, a
hacer comunidad para hacernos visibles en la sociedad.

EL PRESIDENTE
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¢ QUIENES SOMOS Y COMO NOS ORGANIZAMOS?

La ASOCIACION HHT ESPANA, es la asociacion de pacientes y familiares
afectados de Telangiectasia Hemorragica Hereditaria o sindrome de Rendu
Osler Weber, se creo el 19 de julio de 2005, careciendo de animo de lucro y es
declarada de utilidad publica el 18 de mayo del 2.011. Tenemos nuestro domicilio
social en Madrid, calle Ramiro de Maeztu n° 9, DP 28040, y su ambito territorial
en el que va a realizar sus actividades es todo el territorio del Estado Espariol.

Datos de nuestra asociacion:

Nombre: ASOCIACION HHT ESPANA

CIF: G95352851

Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones, Seccién 12, Numero Nacional
585676

Domicilio social. C/ Ramiro de Maeztu, 9 C.P. 28040, Madrid

Domicilio fiscal: C/ Aniceto Coloma, 75 bajo- Almansa 02640 Albacete.
Teléfono: +34. 610.168.419

Correo electronico: info@asociacionhht.org

Pagina WEB. http://www.asociacionhht.org/

Organismos nacionales e internacionales en los que
colaboramos:

1. FEDER, Federacion Espafiola de Enfermedades Raras.

2. Federacion Europea de HHT: formamos parte de la junta directiva con

un delegado para HHT Europa.

EURORDIS, Organizacion Europea de Enfermedades Raras.

4. Consejo Asesor de Pacientes (CAP) del CIBERER, actuando en
representacion del Programa de Investigacion de "Cancer Hereditario,
Enfermedades Hematologicas y Dermatolégicas”.

5. Vascern, grupo de trabajo HHT.

6. Orphanet, base de datos europea sobre enfermedades raras y
medicamentos huérfanos

W
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¢,Cual es nuestro objetivo?

Mejorar la calidad de vida del enfermo y sus familiares, incentivar y apoyar las
diferentes lineas de investigacion existentes en la actualidad en nuestro pais,
ademas de sensibilizar a la sociedad y dar visibilidad a las personas que padecen
enfermedades raras en general y HHT en particular. Siendo capaz de representar,
promover y defender los derechos de los afectados de HHT, convirtiéndonos en
el referente nacional en el apoyo a los enfermos y familiares de pacientes con
HHT, asi como tener capacidad suficiente para poder desarrollar proyectos que
mejoren la calidad de vida de los mismos.

Nuestro equipo:

La Asociacion esta gestionada y representada por una Junta Directiva formada
por: un presidente, un vicepresidente, un secretario, un tesorero y un vocal. Todos
los cargos que componen la Junta Directiva son altruistas y gratuitos. Estos seran
nombrados y revocados por Asamblea General y su mandato tendra una duracién
de 4 afos.

La Asamblea General es el 6rgano supremo de gobierno de la Asociacion y estara
integrada por todos los asociados. La Asociacion es un trabajo personal de todos,
tanto de la Junta Directiva como de cada uno de los socios.

=
—_—

LOS MIEMBROS DE LA JUNTA DIRECTIVA

Durante todo el afio realizamos reuniones periodicas de forma
telematica con los diferentes organos de nuestra asociacion.

Reuniones de la Junta Directiva.

Reuniones del Grupo Territorial de la Asociacién HHT.
Reuniones del Comité Asesor

Reuniones del Grupo de Comunicacion de HHT Europa
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A. CONVENIO DE COLABORACION CON EL CSIC.

Continuamos trabajando dentro del marco del Convenio de colaboracion adn en vigor
con el CSIC, “Convenio entre la Agencia Estatal
Investigaciones Cientificas, M.P., y la Asociacion HHT Espafia, para el desarrollo
de actuaciones en el ambito de lainvestigacion en enfermedades raras” suscrito
el 9 de marzo y publicado en el BOE del 16 de mayo de 2019, por el que se realiza el
proyecto de investigacion: “DIAGNOSTICO GENETICO DE TELANGIECTASIA
HEMORRAGICA HEREDITARIA (HHT): EL GENOMA DE HHT”.

Consejo Superior de

B. CAMPANAS PARA LA VISIBILIZACION SOCIAL DE LA
HHT.

Campana “My HHT Valentine 2024”: Difusion con el fin de

concienciar y promover las hemodonaciones.

Con motivo del dia de San Valentin, la Asociacibn HHT Espafia pone en marcha
junto a otras asociaciones HHT de toda Europa, la campafia de concienciacion y

donacion de sangre #myhhtvalentine.

Campafa concienciacion de la importancia de la salud bucal en

HHT.

En el dia Internacional de la Salud Bucal, damas
informacion en redes de la campafia con los consejos, la
profilaxis antibiotica y los riesgos que padecen los
pacientes con HHT. Difusion de las guias gratuitas de
higiene bucal para personas con HHT.
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https://www.facebook.com/hashtag/myhhtvalentine?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZWuJmyXs8HeVB3f4rfIjinrtSBWO3t7IMQVGU8OrTA0TE8QlSz7c7ZxhmRlAJrAatDmrGKMuqKzd2domuxcTQT5u3pvUMMok38yGXRkYd92eXzU7wTumdKQNKoJp_lLtNabw0kawX9k03Y2SsWUkSHG-3ATmVsivLEj7we7XzZGZf6hb_6XCTeeyltfAJUPcTI&__tn__=*NK-R
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o Camparia “DIA MUNDIAL DE LA HHT: 23 DE JUNIO”

23 DE JUNIO
DIA MUNDIAL DE LA HHT

S| SANGRAS CON FRECUENCIA POR LA NARIZ
PUEDE QUE DETRAS SE ESCONDA ALGO MAS GRAVE

www.asociacionhht.org - info@asociacionhht.org

« Colaboracién con la FUNDACION V WORDS.

La Fundacioén 5 Palabras (Fundacion 5 Words) tiene como mision hacer un mundo
mas digno a través del ARTE promoviendo el bienestar social, la educacion, la
culturay el medio ambiente, implementando actividades y proyectos que fomenten
el desarrollo sostenible y la equidad social.

Ademas, apoyan cada mes a una causa solidaria: entidades que luchan para
mejorar las condiciones de vida de colectivos en situaciéon de pobreza y
vulnerabilidad, con enfermedades crénicas o raras, o que luchan contra el maltrato
animal, por ejemplo, proporcionandole asistencia financiera y difusion de su
problematica. En el mes de mayo de 2024 hemos sido su “causa del mes” lo que
nos han dado visibilidad en su web y en las acciones que han realizado en medios
de comunicacion.

Somos causa del mes de la Fundacion 5 Palabras — Asociacion HHT Espafia



https://www.asociacionhht.org/2024/05/03/somos-causa-del-mes-de-la-fundacion-5-palabras/
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« Evento en Helados Obrador (Estepa-Sevilla) con la asistencia
de nuestra representante en Andalucia.

« Apoyo al plan estratégico EERR Canarias.

« Participacion en el video el CIB Margarita Salas por el dia
mundial de las EERR.

En el CIB Margarita Salas trabajan en la investigacion de enfermedades raras,
esfuerzos en lograr tratamientos que mejoren la vida de estos pacientes y transferir
los resultados de nuestra investigacion a la sociedad. En la conmemoracién del 29
de febrero de 2024 ponen énfasis en la relacion reciproca que mantienen con los

pacientes y asociaciones de pacientes, como les motiva en nuestro trabajo y que les
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aporta a ellos. Hablan Luisa y Laura de laboratorio 107, ademas de una intervencion

de nuestro presidente.

DISEASE

SHARE YOUR

e Campafia navidefia de difusion en redes sociales de un video en apoyo a la
investigacion y a la visibilidad de las ER.

Nuestros mejores deseos para la gran familia HHT — Asociacion HHT Espana

« Participacion en medios de comunicacion:

o Publicacién en el periédico la Voz de Galicia.
o Programas de radio: Intervenciones de nuestro presidente.
o Publicacién Diario Digital Consalud.es


https://www.asociacionhht.org/2024/12/19/nuestros-mejores-deseos-para-la-gran-familia-hht-2/
https://www.youtube.com/embed/Un83EkB8TRE?feature=oembed
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C. JORNADAS ORGANIZADAS POR LA ASOCIACION.

Jornada médico-paciente afectados de HHT. Hospital Materno
Insular de las Palmas de Gran Canaria.

Un aflo mas nos unimos a los actos por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras
celebrando una jornada con médicos y pacientes, con el fin de dar visibilidad a nuestra
enfermedad y a las enfermedades raras. La jornada se celebré en el Complejo
Hospitalario Universitario Insular Materno Infantii de Gran Canaria y contdé con la
participacién de médicos especialistas en el tratamiento y atencion a pacientes de HHT.
Ademds de presencialmente pudo seguirse también por videoconferencia, mediante
inscripcion previa. Una representacion de nuestra junta directiva ha estado presente en
el acto para tener un acercamiento y conocer a los socios y pacientes de HHT de la zona
de Canarias.

2OIDEFEBRERD
DIAWUNDTATIDERS
[ASIENFERMEDADESIRARAS

Z5feder  DIAMUNDIALDELAS <o =t

CNFER & ) o,
W 2 de (ebicte de 200 )
s

Nos sumamos al Dia Mundial de las Enfermedades Raras — Asociacidén T Espaiia
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https://www.asociacionhht.org/2024/04/16/nos-sumamos-al-dia-mundial-de-las-enfermedades-raras/
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XIV Congreso Nacional de la Asociacion HHT en Santiago de
Compostela, A Coruia.

Hemos celebrado nuestro congreso bianual y la asamblea general socios de 2024 en
Santiago de Compostela. Ha sido un gran éxito de asistencia y un punto de encuentro y
debate para investigadores, médicos especialistas, socios y familiares.

Del 7 al 9 de junio de 2024 fuimos recibidos con gran carifio por nuestros socios en
Santiago de Compostela, donde conseguimos reunir a los mejores especialistas en HHT
de Espafa, incluyendo, una amplia representacién de clinicos especialistas en esta
enfermedad de la comunidad gallega.

X1V Congreso y Asamblea dé Socios 2024 — Asociacion HHT Espana

11


https://www.asociacionhht.org/2024/07/31/xiv-congreso-y-asamblea-de-socios-2024/
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D. ASISTENCIA A CONGRESOS Y JORNADAS DE ENTIDADES

COLABORADORAS.

Conferencia 15 afios de CSUR presente y futuro. Madrid.
Acto autonémico en la Regién de Murcia.

Il Jornadas de enfermedades raras de la XUEC Sabadell.
Reunion del Consejo Asesor de Pacientes del CIBERER.
XVII Jornadas del CIBERER.

V Jornada del grupo de enfermedades minoritarias del Hospital de Bellvitge.

Barcelona.

Conferencia Fundacién Grisols sobre Bioética en EERR. Barcelona.

Ponencia sobre enfermedades raras y el asociacionismo en el Master de

Hematologia y Oncologia de la Universidad de Murcia.

Curso Xlll Escuela Enfermedades Raras del CREER Burgos.

12
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MESA 2
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Proyecto CSUR
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XIII ESCUELA DE FORMACION DEL CREER y FEDER. BURGOS 24-25

OCTUBRE 2024 — Asociacion HHT Espana
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https://www.asociacionhht.org/2024/11/03/xiii-escuela-de-formacion-del-creer-feder-burgos-24-25-octubre-2024/
https://www.asociacionhht.org/2024/11/03/xiii-escuela-de-formacion-del-creer-feder-burgos-24-25-octubre-2024/
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Asistencia a la 152 Conferencia cientifica internacional de Cure
HHT en Francia.

= HHT @ ACKNOWLEDGEMENTS
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Participacién en la 15* Conferencia Internacional Cientifica de CUREHHT —
Asociacion HHT Espana
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https://www.asociacionhht.org/2024/11/01/participacion-de-la-asociacion-hht-espana-en-la-15a-conferencia-internacional-cientifica-de-curehht/
https://www.asociacionhht.org/2024/11/01/participacion-de-la-asociacion-hht-espana-en-la-15a-conferencia-internacional-cientifica-de-curehht/
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E. REUNIONES DE SOCIOS.

« Asamblea general de socios 2024 en

Santiago de
)l Bl e

Compostela.

X1V Congreso y Asamblea de Socios 2024 — Asociacion HHT Espaia

F. VISITAS A CENTROS HOSPITALARIOS DE REFERENCIA
PARA HHT.

Visita al Hospital Ramén y Cajal- Madrid.
Servicio de medicina interna

Visita al Hospital Fundacion Alcorcon:
Servicio de ORL y Gerencia del Hospital.

Visita a la unidad de HHT del Hospital de
. Bellvitge.
Complejo Universitario Insular Materno
Infantil de las Palmas de Gran Servicio de
medicina interna y Servicio de Genética
Clinica.
Visita al CSIC — CIB Margarita Salas.

15


https://www.asociacionhht.org/2024/07/31/xiv-congreso-y-asamblea-de-socios-2024/
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RECAUDACION DE FONDOS Y DONACIONES.

. Venta de décimos solidarios de navidad y del nifio:

Como todos los afos hemos realizado la venta
de loteria solidaria de navidad. Se ha
superado la venta del afio de anterior y se ha
agotado todo el niumero completo. Y como
novedad este ano también hemos vendido 9
loteria del nifio. Gracias a todos los
participantes por comprar nuestros décimos
solidarios.

Ingresos obtenidos gracias a la loteria de
navidad 5756,24 € y loteria del nifio 1.032 €.

. Convocatoria Unica de ayudas de FEDER.

Dentro de las AYUDAS FONDOS FEDER 2023-2024 hemos obtenido la cantidad de
957 ,61€.

« Proyecto laboratorios CINFA “La voz del paciente”.

Nuestro proyecto “Mejora tu vida con la app de HHT. Seguimiento
y control de la enfermedad” ha sido seleccionado junto a otras 400

Laboratorios CINFA. Hemos resultado seleccionados entre los 100

primeros gracias a las votaciones y obtenido una aportacion
economica de 2500 € para poner en marcha nuestro proyecto.

Vota por HHT en la voz del paciente de CINFA — Asociacidon HHT Espafia

Ocinfa

. Obrador Helados Estepa”.

Gracias a gestos como Obrador Helados Estepa no
solo logramos avanzar en nuestra misién de ofrecer apoyo,
investigacion y visibilidad, sino que también sentimos el
abrazo de una sociedad que esta dispuesta a caminar con
nosotros.

Sigamos construyendo juntos un mundo donde las
enfermedades raras tengan mas visibilidad, donde las
personas afectadas se sientan apoyadas y donde podamos
sofiar con un futuro lleno de posibilidades. Se consiguio un
donativo de 300 €.

o Colaboracion conla FUNDACION V WORDS: Por ser causa del mes

de la Fundacion realiza un donativo de 1.000 €.

16


https://www.asociacionhht.org/2024/04/28/vota-por-hht-en-la-voz-del-paciente-de-cinfa/
https://www.facebook.com/obradorheladosestepa?__cft__%5b0%5d=AZXxN3pXXV7cxuXQAG2M76lzzdLWyqe9qXxIhfQkNLDNAFvaOsNom_MErGZ3hEL5wxmsSTQXXez7UZJU7SipB5dgGxSDrzYKK2_UC-4EtsUstJe_fEbp7HHgfqbXaqxEasERcwEoPmpWZKKUTPQCyA7WEzxC8qzMuYTzf_aez5e6H65t2UCZp8wYxLuxk-Khibs&__tn__=-%5dK-R
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» Karaoke Solidario en Vitoria.

| / ekl La Cuadrilla de Blusas y Neskas Hegotarrak, ha
n m""’; It organizado con motivo de las fiestas patronales de
0:00
' la “Virgen Blanca” de Vitoria-Gasteiz, este evento
I L
~TARF p solidario para recaudar fondos y ayudar a la
" |
A O investigacion para la HHT. Hemos montado una
3 ol S mesa informativa con el fin de dar visibilidad a la
ag:;'ns O DP

|.||.|:|-'. HHT y a la labor de nuestra Asociacion. En el

Asociacién HHT Espaia

| g | e |4 | ) Karaoke han participado socios junto a miembros de
s S . o=

- . . nuestra junta directiva. Hemos obtenido un donativo
N LUIS R ﬁg Wikt % D)
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Karaoke solidario en Vitoria-Gasteiz — Asociacion HHT Espaiia

ATENCION PERSONALIZADA PARA PACIENTESY
FAMILIARES CON HHT: SERVICIO TE LLAMAMOS DE
NUESTRA WEB.

Este servicio que es atendido de forma voluntaria por Nuria Cuadra Escolar,
vicepresidenta HHT Espafia, ayuda a orientar a todas las personas que demandan
informacion. En 2024 hemos atendido mas de 60 consultas.

HHT Espana reconocida como impulsora de la
investigacion en enfermedades raras.
Nuestro presidente, dentro del acto institucional por el
Dia Mundial de la Enfermedades Raras, ha recogido de

manos de su Majestad la Reina D? Letizia el

reconocimiento, en nombre del movimiento asociativo,

del apoyo e impulso a la investigacion, por ser la S GECONOCIMIENTO
. . . . 25 ANIVERSARIO
primera entidad en acceder a las convocatorias de |

Al movimiento asociativo de enfermedades rarasy sin diagndstico
y social delavidade la personas

ayudas a la investigacion de FEDER.

HHT Espaiia reconocida como impulsora de la
investigacion en enfermedades raras — Asociacion HHT Espafia
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https://www.asociacionhht.org/2024/08/13/karaoke-solidario-en-vitoria-gasteiz/
https://www.asociacionhht.org/2024/03/13/la-asociacion-hht-espana-reconocida-como-entidad-impulsora-de-la-investigacion-en-enfermedades-raras/
https://www.asociacionhht.org/2024/03/13/la-asociacion-hht-espana-reconocida-como-entidad-impulsora-de-la-investigacion-en-enfermedades-raras/
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INFORMACION ESTADISTICA'Y ECONOMICA 2024
N2 DE SOCIOS A 31 DE DICIEMBRE DE 2024

N2 de socios DICIEMBRE DE 2024

450

434

400

350

300

250

200

150

100

50
0
2019 2020 2021 2022 2023 2024
SOCIOS POR REGIONES= 434
100 il
90 8

60 5%536 5

? £
o A A :
7 2&7 25
30 2% 231 7
20 1 1BEEERG
. | — ||| ||| “ I
{111 — n Tl |||||| |||II| I|||||
o S ] \at S Ng N\g Q 9
&c & &&\V @c‘ﬁ‘ . &L . & S S}g vo\) v‘ {3 & vg)% o‘z“ A &
F ® @ N SR P N S EOR F
® F T & ¥ ¥ Ky oK
\}y (y(? <<:\~ & & O QO
5 & &
¥ @%
S

W dic-19 M dic-20 m dic-21 M dic-22 M dic-23 m dic-24

18



®
.
ACTIVIDADES 2024 HHT =

Asociacién HHT Espafia

Ingresos cuotas DICIEMBRE DE 2024

45.000,00 € 42.935,00 €

40.000,00 € 39.395,00 €

35.000,00 €
32.135,00 €

29.540,00 €

30.000,00€ 27.84500€ 28.105,00 €

25.000,00 €
20.000,00 €
15.000,00 €
10.000,00 €

5.000,00 €

0,00 €
2019 2020 2021 2022 2023 2024

Consultas realizadas a través de la web

CONSULTAS

52; 2024

50; 2023;

11; 2020;

61; 2022;

35; 2021;

M1l m35 m61 W50 W52 W24
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Asociacion HHT Espafa

ESTADO DE LAS CUENTAS 2024
EJERCICIO 2024 POR PARTIDAS

EJERCICIO 2024 POR PARTIDAS

78.337,03

80000

70000

00 48.792,00

w 43.308,9 41.955,03 42.935,00

40000

30000

- 15.125,09 740,67 S Sy 1032,61
w BB W —

EJERCICIO 2024

150.000,00€ " nGRESOS ; 108.360,91 SALDO FINAL;

3 114.294,40 €

/ SALDOINICIAL; =

82.565,92 €
100.000,00 € \

50.000,00 € RESULTADOS
EJERCICIO; 14.898,79 €

/

INGRESOS GASTOS RESULTADOS SALDO INICIAL SALDO FINAL
EJERCICIO

-50.000,00 €

-100.000,00 € GASTOS; -93.462,12 €
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EJERCICIOS COMPARATIVOS 2023- 2024

RESULTADOS EJERCICIOS 2023-2024

02023 @2024

21



LT
®
.
ACTIVIDADES 2024 HHT =

Asociacién HHT Espafia

PRESUPUESTO PARA EL EJERCICIO 2025

000 16.500,00
16.000,00 15.000,00
14.000,00
12.000,00
10.000,00
8.000,00
6.000,00
4.000,00 2.100,00
2.000,00 75,00100,007>9,00450,00
0,00
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40.000,00 40.000,00
35.000,00
30.000,00
25.000,00
20.000,00
15.000,00
10.000,00
5.000,00
0,00
k CUOTAS DE SOCIOS ~ SUBVENCION DE FEDER  INGRESOS DE LOTERIA DONACIONES ‘
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