UCB SUPPORT OF PATIENT ORGANISATIONS 2025

Nombre Direccion Breve Descripcion Apoyo Apoyo Soporte no Soporte no Pais donde
Completo Completa de la Naturaleza del Financiero Financiero financiero financiero tuvo lugar
de la de la Apoyo Brindado (transferencia para facturado no el proyecto
Organizacion Organizacion de dinero servicios (transferencia facturado | actividad
de Pacientes de Pacientes directamente contratados | de dineroaun (breve o Pais
ala OP) (transferencia tercero: por descripcion donde OP
de dinero a fejempl(;, del beneficio tiene la
Imprenta, en en especie q q
gfa’,)j @ ad beneficio de para . prI.I‘ICIp.a’l
actividades OP) actividades ubicacion
de Speaker, organizadas Sopes
etc..) por OP. Por
ejemplo, sala
de reuniones
en las
instalaciones
de UCB)
ACCION PSORIASIS C/ Palomar, 40 (08030- Patrocinio institucional 22.000 € Spain
Barcelona)
ACCION PSORIASIS C/ Palomar, 40 (08030- HONORARIOS ENTREVISTAS 484 € Spain
Barcelona) NEWSLET EN PSORIASIS
AEPMI (Asociacion de Paseo de la Castellana Campaia #MenosEsMas 2025 1.000 € Spain
enfermos de patologias 230 sobre la enfermedad TK2D
mitocondriales)
AEPMI (Asociacion de Paseo de la Castellana | CONGRESO INTERNACIONAL 10.000 € Spain
enfermos de patologias 230 MITOSPAIN (TK2D)
mitocondriales)
AEPMI (Asociacion de Paseo de la Castellana TK2d General Consultancy 990 € Spain
enfermos de patologias 230
mitocondriales)
AESPI (ASOCIACION C/ Diego de Ledn, 47- CAMPARNA DE VISIBILIZACION 1.000 € Spain
ESPANOLA DE edificio Melior (28006- DEL SPI
SINDROME DE PIERNAS Madrid)
INQUIETAS)
Alianza Iberoamericana C/San Cristébal n2 7, CORPORATE COUNCIL FOR RARE 35.000 € Spain

de Enfermedades Raras
(ALIBER)

30850, Totana, MURCIA

DISEASES IN IBERO-AMERICA




AMADE (Asociacién Gran Bretafia 29730 Proyecto: Escuela para pacientes 4.000 € Spain
Malaguefia de Epilepsia) | Rincdn de la Victoria, con epilepsia
Malaga
AMES (Asociacién C/ Valencia, 6 bj. “Una voz para la Miastenia” 12.000 € Spain
Miastenia de Espafia) (46200-Paiporta, Campaniia de sensibilizacién por
Valencia) la Miastenia
AMES (Asociacién C/ Valencia, 6 bj. XVIII Congreso Nacional Anual de Spain
Miastenia de Espafia) (46200-Paiporta, Miastenia 2025 13.000 €
Valencia)
AMES (Asociacién C/ Valencia, 6 bj. Honorarios Focus Group 1.200 € Spain
Miastenia de Espafia) (46200-Paiporta, Pacientes refractarios Onward
Valencia) Spain MG
AMES (Asociacion C/ Valencia, 6 bj. MG Connect 1.200 € 842,55 Spain
Miastenia de Espafia) (46200-Paiporta,
Valencia)
AMES (Asociacidn C/ Valencia, 6 bj. PONENCIAS CICLO & 150 € 43 € Spain
Miastenia de Espafia) (46200-Paiporta, Lanzamiento
Valencia)
AMES (Asociacion C/ Valencia, 6 bj. RUEDA DE PRENSA 1.200 € 787,9 € Spain
Miastenia de Espafia) (46200-Paiporta, LANZAMIENTO RYSTIGGO
Valencia)
AMES (Asociacidn C/ Valencia, 6 bj. Patient Council for new 2.420 € Spain
Miastenia de Espafia) (46200-Paiporta, indications
Valencia)
AMES (Asociacion C/ Valencia, 6 bj. ACOMPANAMIENTO AMES - 2.326 € Spain
Miastenia de Espafia) (46200-Paiporta, PLAN DE DISEMINACION DEL
Valencia) INFORME DE MG
AMES (Asociacién C/ Valencia, 6 bj. RDCN 2025 550 € Spain
Miastenia de Espafia) (46200-Paiporta,
Valencia)
AMES (Asociacién C/ Valencia, 6 bj. Transforming Care for Women 1.650 € Spain
Miastenia de Espafia) (46200-Paiporta, Living with Rare Disease - Spain
Valencia)
AMES (Asociacidn C/ Valencia, 6 bj. Transforming Care for Women 2.200 € 35,55 € Spain
Miastenia de Espafia) (46200-Paiporta, Living with Rare Disease: Concept
Valencia) Development
APOYO DRAVET C/ Merkazabal 34, 1d, EpiHum Proyecto de 2.000 € Spain
20009 San Sebastian humanizacién en epilepsias
complejas
APOYO DRAVET C/ Merkazabal 34, 1d, Proyecto Guia de Ayudas a las 1.950 € Spain
20009 San Sebastian Familias, Patrimonios Protegidos
y Planes de Pensiones a favor de
personas con discapacidad
ASEM (Federacion C/ Ter, 20 oficina 10 Estudio de prevalencia 3.000 € Spain

Espaiiola de
Enfermedades
neuromusculares)

08026 Barcelona

hospitalaria NMD (enfermedades
neuromusculares hereditarias y
adquiridas)




ASEM (Federacion C/ Ter, 20 oficina 10 Campana del “15 de noviembre: 3.000 € Spain
Espaiiola de 08026 Barcelona Dia Nacional de las ENM-
Enfermedades Muévete por las ENM
neuromusculares)
ASENDHI (Asociacién de | Paseo de las Delicias, Campaniia el Planeta de Carla 3.000 € Spain
enfermos de 65- Bloque CEsc. 4-128B
Hidrosadenitis) — 28045 Madrid
ASENDHI (Asociacién de | Paseo de las Delicias, Revisidn y Aval Kits de Inicio HS 2.000 € Spain
enfermos de 65- Bloque C Esc. 4- 12 B
Hidrosadenitis) — 28045 Madrid
ASENDHI (Asociacién de | Paseo de las Delicias, SEGUNDO BAROMETRO DE LA 7.200 € Spain
enfermos de 65- Bloque CEsc. 4- 12 B | HIDRADENITIS EN
Hidrosadenitis) — 28045 Madrid ADOLESCENTES Y NINOS
ASENDHI (Asociacion de Paseo de las Delicias, Rueda de Prensa Lanzamiento en 300 € Spain
enfermos de 65- Bloque C Esc. 4-12B | HS
Hidrosadenitis) — 28045 Madrid
ASOCIACION C/ Pinar de San José, n2 | Congreso Nacional 2.000 € Spain
AFECTADOS CDKL5 16,42 B Médico-Cientifico sobre

28054 Madrid Encefalopatia CDKLS5 y otras EED
ASOCIACION C/ Pinar de San José, n? 9th CDKL5 FAMILY MEETING 2.000 € Spain
AFECTADOS CDKL5 16,428B 2025

28054 Madrid
ASOC. PARA LA C. Red, 4, Balerma, Campaia #MenosEsMas 2025 1.000 € Spain
INVESTIGACION DE LA 04712 Almeria sobre la enfermedad TK2D
MIOPATIA
MITOCONDRIAL TK2
ASOC. PARA LA C. Red, 4, Balerma, Advisory Board CODIFICACION 300 € Spain
INVESTIGACION DE LA 04712 Almeria TK2D
MIOPATIA
MITOCONDRIAL TK2
ASOC. PARA LA C. Red, 4, Balerma, CRIBADO NEONATAL- TK2D 300 € Spain
INVESTIGACION DE LA 04712 Almeria
MIOPATIA
MITOCONDRIAL TK2
Asociacion Catalana per | Cl Evarist Arnus, 40 Jornada principal Dia Mundial del 2.000 € Spain
el Parkinson Local Parkinson 2025

CP 08014 - Barcelona
Asociacidn Espafiola con | C/ Aviador Zorita, 13 22 | Campafia Dia Mundial de la 23.232 € Spain
la Osteoporosis y la planta despacho n2 210 | Osteoporosis: ‘Fortalecer es’
Artrosis- AECOSAR 28020 Madrid Osteoporosis 2025
Asociacién Espafiola con | C/ Aviador Zorita, 13 22 Mantenimiento de la web y RRSS 3.000 € Spain
la Osteoporosis y la planta despacho n2 210 | de AECOSAR 2025
Artrosis- AECOSAR 28020 Madrid
Asociacidn Espafiola con | C/ Aviador Zorita, 1322 | PROYECTO OSteoXperT sobre 6.000 € Spain

la Osteoporosis y la
Artrosis- AECOSAR

planta despacho n2 210
28020 Madrid

pacientes con Osteoporosis




Asociacién Espafiola con | C/ Aviador Zorita, 13 22 Presentacion Reumaneto (Mayo) 75,5 € Spain
la Osteoporosis y la planta despacho n2 210
Artrosis- AECOSAR 28020 Madrid
Asociacion Espafiola con | C/ Aviador Zorita, 13 22 Presentacién Reumaneto (Julio) 51,9 € Spain
la Osteoporosis y la planta despacho n2 210
Artrosis- AECOSAR 28020 Madrid
ASEM Galicia Avda. Martinez Garrido, | 7th Conference on 2.125€ Spain
(Asociacién Gallega 21 Neuromuscular Diseases” and
contra las Enfermedades | 36205 VIGO “Coffee with a Specialist
Neuromusculares)
ASPARBI (Asociacidn C. Islas Canarias, 53 - Apertura del nuevo entorno para 1.000 € Spain
Parkinson Bizkaia) 55, Bilbao, 48015 pacientes de Parkinson y
comunicacién de la nueva
versidn de la app-neurogimnasio

Asociacién Pérkinson C/ Jazmines 10 15006-A | IV Carrera y Andaina Solidaria 2.000 € Spain
Galicia - Coruia Corufia por el Parkinson
Asociacién Parkinson C. de Andrés Torrejon, Programa de ejercicio 2.000 € Spain
Madrid 18, 28931 Modstoles, multimodal en pacientes con

Madrid parkinson
Asociacion Poco C/ Alvarez de Castro Dia Mundial de Enfermedades 5.000 € Spain
frecuentes S/N, 13610 Campo de Raras 2025 \Ciencia y Acceso

Criptana, Ciudad Real para un futuro sin fronteras\
ASOCIACION C/ Modesto Lafuente 60 | Encuentro de Familias Guerreros 3.000 € Spain
GUERREROS PURPURA 1eC Purpura Epilepsia 2025

28003 Madrid
ASOCIACION C/ Modesto Lafuente 60 | Cena benéfica VII Aniversario 2.000 € Spain
GUERREROS PURPURA 1eC Guerreros Purpura 2025

28003 Madrid
CEADE (Coordinadora Calle Pinto N2 10 de Campaiia de concienciacion de 12.177,21 € Spain
Espafiola de Fuenlabrada CEADE \Lazos por la
Asociaciones de 28944 Madrid Espondiloartritis Axial 2025
Espondiloartritis)
CEADE (Coordinadora Calle Pinto N2 10 de Presentacion Reumaneto (julio) 285,7 € Spain
Espafiola de Fuenlabrada
Asociaciones de 28944 Madrid
Espondiloartritis)
CEADE (Coordinadora Calle Pinto N2 10 de Reumaneto ( Mayo) 621,2 € Spain
Espafiola de Fuenlabrada
Asociaciones de 28944 Madrid
Espondiloartritis)
CONARTRITIS C/Ferrocarril, 18, 12 Campaiia “Octubre, mes de la 6.000 € Spain
(COORDINADORA oficina 2 (28045 artritis y espondiloartritis 2025
NACIONAL DE ARTRITIS) Madrid)
FUNDACION PURPLE C. LOPEZ DE ARANDA, SUELTA DE 365 GLOBOS en SJP 1.247,25€ Spain

DAY USA (delegacion ES)

3128027 Madrid




DGenes, Asociacion de C. San Cristobal, 7, VIl Congreso Internacional de 2.000 € Spain
Enfermedades Raras Totana, 30850 Murcia enfermedades raras
FEDE (Federacién C/Agricultores, 17-19 Reunidn internacional de 5.000 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) expertos SWAS
FEDE (Federacién C/Agricultores, 17-19 Proyecto Epifoward 2024/2025: 3.000 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) “La voz de la epilepsia”
FEDE (Federacion C/Agricultores, 17-19 Reunién de representantes 2.671,85 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) ministeriales sobre el futuro de

las politicas sanitarias para las

enfermedades raras - RIBERSER\

y el \IV Foro de Alto Nivel y XII

Congreso Iberoamericano sobre

Enfermedades Raras, Huérfanas

o Poco Frecuentes de ALIBER
FEDE (Federacién C/Agricultores, 17-19 Concienciacién social sobre 3.000 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) epilepsia junto al Atlético de

Madrid
FEDE (Federacién C/Agricultores, 17-19 EpiAlliance 2025-2026 y campafia 50.000 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) de concienciacion
FEDE (Federacion C/Agricultores, 17-19 Epiforward, la voz de la epilepsia 12.000 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) 2025-2026
FEDE (Federacién C/Agricultores, 17-19 Tercera reunién de 10.000 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) representantes de las

organizaciones miembros de la

FEDE (Epilepsia): «Construyendo

el futuro»
FEDE (Federacién C/Agricultores, 17-19 EPIKTOUR 2025 Carrera virtual 1.500 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) Epilepsia
FEDE (Federacién C/Agricultores, 17-19 Congreso de la Liga Argentina 6.520,28 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) Contra la Epilepsia (LACE)

Realizado por FEDE
FEDE (Federacion C/Agricultores, 17-19 ENGAGEMENT POLITICO 953,3 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) (COMUNIDAD EED
FEDE (Federacién C/Agricultores, 17-19 MIEMBROS OBSERVATORIO DE 500 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) EPILEPSIA. ENCEFALOPATIAS

EPILEPTICAS
FEDE (Federacion C/Agricultores, 17-19 STAP Patient preference study 110 € Spain
Espafiola de Epilepsia) (41015-Sevilla) co-creation Spain
FEDERACION ESPANOLA | Ps. De La Ermita Del Campaiia 2025: Parkinson en 2.000 € Spain
DE PARKINSON Santo, 5 -1 F, Madrid, Redes

28011

FEDER (Federacion Calle del Dr. Castelo, 49, | DIA MUNDIAL ENFERMEDADES 12.000 € Spain

Espafiola de
Enfermedades Raras)

28009 Madrid

RARAS 2025




43002 Tarragona

Fundacién Ana Carolina AV. DEL VALLE, 38 C.P. Campania #MenosEsMas 2025 1.000 € Spain
Diez 28003 Madrid sobre la enfermedad TK2D

FUNDACION PARA LA C/ TOLEDO, 46, 12C Apoyo econdémico para la 15.000 € Spain
INVESTIGACION DEL 28005 Madrid organizacion del European

SINDROME DE DRAVET Dravet Syndrome Conference

Lliga Reumatologica C. Llibertat, 48 - Bj, SERVICIO DE ACOMPANAMIENTO 3.000 € Spain
Catalana 08012, Barcelona INTEGRAL al Paciente

OAFI (Fundacion C/ Tuset, 19,32 92 Congreso Mundial de 6.000 € Spain
Internacional de la (08006-Barcelona) Pacientes 2025

Artrosis)

PLATAFORMA DE C. De Padilla, 290 - Entlo | IX Congreso de Organizaciones 6.000 € Spain
ORGANIZACIONES DE 1, Barcelona, 08025 de Pacientes 2025

PACIENTES

SIJOPUCTUTAMBE Av. Principat d’Andorra Guia de la Discapacidad 1.500 € Spain
HEPILEP 7 Bis A 2-2 (Epilepsia)

Fecha: 26 Junio 2026




