Asociacion
-spanola para las
Jeficiencias de
reatina




IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD

e Razén Social: Asociacion Espanola de Familias afectadas
por el Défict de Creatina.

e Denominacién: Asociacion Espanola para las
Deficiencias de Creatina (AEDC)

e CIF: G13815089

o Domicilio social y fiscal: C/ Parque, 22 - 6° dtico. 28807
Alcala de Henares (Madrid)

 Teléfono: 696511169 / 600804362
 N° Registro Nacional de Asociaciones: 626255
e E-mail: info@asociaciondeficitcreatina.es

e Web: www.asociaciondeficitcreatina.es

 Facebook:
https://www.facebook.com/asociaciondeficitcreatina

e Instagram:
https://www.instagram.com/deficiencia_de_creatina/



http://www.asociaciondeficitcreatina.es/
https://www.facebook.com/asociaciondeficitcreatina
https://www.instagram.com/deficiencia_de_creatina/

CREACION DE LA ASOCIACION

El dia 9 de enero de 2023 se constituye la
Asociacion Espanola de Familias afectadas por las
Deficiencias de Creatina. La asociacion sin animo
de lucro se pone en marcha gracias al impulso de
seis familias de todo el territorio nacional, cuyos
hijos estan afectados por esta enfermedad.

Alguna de estas familias ya se conocian desde
hacia anos, pero no fue hasta finales de 2022
cuando decidieron crear una asociacion que
velase por los derechos de sus hijos, diese a
conocer su enfermedad, localizase mas pacientes
y consiguiese promocionar la investigacion de las
deficiencias de creatina, queriendo ser una
entidad referente a nivel nacional para cualquier
persona con la enfermedad y sus familiares.



DESCRIPCION DE LA ENFERMEDAD
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Los Sindromes de Deficiencias de Creatina Cerebral son un grupo de errores
congénitos del metabolismo que afectan a la sintesis y al transporte de creatina. La
creatina es necesaria para proveer de energia a todas las células del cuerpo y es crucial
para el desarrollo del cerebro.

Los sintomas asociados a estos sindromes estan caracterizados por un retraso
generalizado del desarrollo, trastorno en el habla, discapacidad intelectual, otras
alteraciones neurologicas (convulsiones, epilepsia, trastornos del movimiento),
trastornos conductualesy espectro autista.

Los SDC incluyen dos trastornos de la biosintesis de creatina: uno debido a la
deficiencia de guanidinoacetato metiltransferasa (CAMT) y otro a la deficiencia de L-
Arginina: glicina amidinotransferasa (AGAT), asi como un trastorno ligado al
cromosoma X, debido a la deficiencia del transportador de creatina (CTD).

En la actualidad hay mas de 500 personas en el mundo y 15 en Espana afectadas por
los distintos tipos de Deficiencias de Creatina.

De momento no existe ninguna cura ni tratamiento para paliar los efectos de estos
sindromes pero existen varias lineas de investigacion que cada vez estan mas cerca de
alcanzar su objetivo.

Cdodigos ORPHA:

e ORPHA:79172. Sindrome de deficiencia de creatina cerebral. CDS. CCDS.

e ORPHA 52503. Deficiencia en el transportador de creatina cerebral. Deficiencia
SLCO6AS8. Esta variante es la que sufren todos los pacientes localizados en Espana y
gue pertenecen a nuestra asociacion. .

e ORPHA:35704 (Trastorno) Deficiencia AGAT. Deficiencia de L-arginina:glicina
amidinotransferasa

e ORPHA:382 (Trastorno) Deficiencia GAMT. Deficiencia de guanidinoacetato
metiltransferasa



FINES DE LA ASOCIACION

e Ser interlocutor valido ante los organismos publicos y privados, tanto de caracter local
como autondmico, en los asuntos de interés comun que afecten a las personas con
alguna enfermedad asociada al Déficit de Creatina, enfermedades raras o poco
frecuentes y a otros grupos interesados por las Enfermedades Raras.

e Potenciar la presencia de la Asociacion asi como el conocimiento de las enfermedades
asociadas al Déficit de Creatina y las Enfermedades Raras ante la sociedad.

e Fortalecer la red asociativa nacional.

e Procurar la consideracién de esta enfermedad y las enfermedades raras como una
prioridad de salud publica.

e Fomentar el conocimiento e intercambio entre personas afectadas, asociaciones,
profesionales e instituciones implicadas en enfermedades poco frecuentes.

¢ Reivindicar la normalizacion de los pacientes con enfermedades raras o poco frecuentes,
asi como su plena integracion a nivel escolar, laboral y en cualquier ambito de la vida
diaria.

e Promover medidas legislativas a favor de las enfermedades raras.

e Contribuir al conocimiento, estudio y asistencia de las enfermedades poco frecuentes.

e Favorecer el cuidado, asistencia y proteccion tanto social como asistencial de las personas
con enfermedades raras.

e Promover los servicios médicos, asistenciales, educativos, laborales, residenciales vy
sociales, necesarios y adecuados para el tratamiento de las personas con enfermedades
poco frecuentes.

e Promover la investigacion cientifica de las enfermedades raras.

e Crear y fomentar la acogida, orientacion e informacién, tanto de las personas con
enfermedades raras como de los familiares a cargo de su tutela y cuidado.

e Dar publicidad y divulgacion de los problemas psicoldgicos, sociales y de cualquier indole
de las personas con enfermedades raras.

e Promover estructuras participativas a nivel regional, nacional e internacional, que
posibiliten una mayor y mejor participacion de las personas afectadas con enfermedades
raras y sus familias.

e El uso de un lenguaje no sexista en el ambito administrativo y su fomento en |la totalidad
de las relaciones sociales, culturales y artisticas, promoviendo la perspectiva de género y

visibilizando a la mujer en nuestro contexto.

e Promover la cohesién social o el interés social y/o cultural.



ASAMBLEAS DE SOCIOS/AS

ASAMBLEAS ONLINE
Focha N.° de familias N.° o!e familias
asociadas asistentes
22/01/24 9 9
26/02/24 1 10
18/03/24 1 9
22/04/24 11 7
27/05/24 10 7
16/09/24 13 10
20/10/24 13 4
18/11/24 13 10
16/12/24 14 10




JUNTA DIRECTIVA

Alcala de Henares - Madrid

PRESIDENTA

Barcelona

Valladolid

SECRETARIA

TESORERA




NURIA QUINQUILLA

o

Madre de Roger cTD
Barcelona

EUGENIA _SARDA

Madre de Pep CTD
Barcelona

MERY SUNE

Madre de Alex cTD
Barcelona

ROSA RODRIGUEZ

Madre de Nicolas CTD
Logrono - La Rioja



SONIA LAGUNA

Madre de Nico CTD
Valdeaveruelo - Guadalajara

CARMEN QUINTANA

.
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Madre de Tomas CTD
Alcald de Henares - Madrid

BEATRIZ

Q.

Madre de Héctor CTD
Valladolid

NOELIA

Madre de Pablo
Granadilla de Abona - S. C. Tenerife

CTD



DEISY AQUINO

Yot

Madre de Mohi CTD
Madrid

RAQUEL BARREDA

Madre de David
Leganés (Madrid)

RAQUEL GRANADO ALVARO

Madre de Alvaro

Llica d’Amunt - Barcelona cTb

Zaragoza CTD



CAROLINA RUIZ CRISTIAN

Madre de Cristian CTD
Zahinos (Badajoz)

YUBMARI MARRERO ADONAI

Madre de Adonai CTD
Granadilla de Abona (Sta. Cruz
de Tenerife)



1.- Nuria Quinquilla - Roger (CTD) - Barcelona

2.- Eugenia Sarda - Pep (CTD) - Barcelona

3.- Mery Sufie - Alex (CTD) - Barcelona

4.- Rosa Rodriguez - Nicolas (CTD) - Logrono (La Rioja)

5.- Sonia Laguna - Nico (CTD) - Valdeaveruelo (Guadalajara)

6.- Carmen Quintana - Tomas (CTD) - Alcala de Henares (Madrid)
7 - Beatriz - Héctor (CTD) - Valladolid

8 - Noelia - Pablo (CTD) - Granadilla de Abona (S.C. Tenerife)

9 - Deisy - Mohi (CTD) - Madrid

10 - Raquel - David (CTD) - Madrid

11 - Raquel - Alvaro (CTD) - Barcelona

12 -(CTD) - Zaragoza

13 - Carolina - Cristian (CTD) - Zahinos (Badajoz)

14 - Yubmari - Adonai (CTD) - Granadilla de Abona (S.C. Tenerife)



ACTIVIDADES

e |Informar, asesorar, captar recursos, administracion y tutela de los mismos, vy la
asistencia técnica, que en cada caso se precisen.

e Utilizar todos los medios de propaganda y difusion licitos a su alcance para la
divulgacion de los programas inherentes a las personas con las enfermedades
asociadas al Déficit de Creatina y otras enfermedades raras, y sus familias.

e Establecer cauces de colaboracion con cualquier otra entidad de caracter local,
autondmico o estatal, especialmente aquellas que trabajan y se dedican en todo o
en parte a la consecucion de unos fines similares a los que persigue esta
Asociacion.

e Establecimiento de los medios necesarios para la puesta en marcha de un servicio
de voluntariado, para el apoyo en la consecucion de los objetivos de la Asociacion.

e Utilizacion de cualquier medio licito para alcanzar los fines que se pretenden. Se
aceptaran aportaciones econdmicas y publicaciones que den visibilidad a la
asociacion de cualquier entidad que nos pueda suponer un beneficio y sean
legales, con posibilidad de no participar a titulo personal como persona asociada.

e Articular los mecanismos, tanto para la necesaria participacion en los Planes y
Programas de los Servicios Publicos, como portavoces reconocidos de los
intereses y necesidades de las personas con enfermedades raras y sus familias.

e Suscitar la coordinacion necesaria, asi como el seguimiento de la misma, entre los
ambitos educativo, laboral, de servicios sociales y de salud, para la consecuciéon de
la atencion integral de las personas que padecen enfermedades raras y sus
familias.

e Arbitrar y administrar los recursos necesarios para el cumplimiento de los fines de
la Asociacion.

» GCestionar y administrar los bienes que pertenezcan a la Asociacion y dedicar sus
rendimientos a los fines perseguidos por la misma.

e Realizacion de eventos ludicos, deportivos,etc.. que ayuden a financiar la
investigacion y la divulgacion sobre las enfermedades raras.

e Cualquier otra destinada a beneficiar tanto a sus asociados/as, como a cualquier
otra posible persona beneficiaria que redna las condiciones exigidas por la indole
de nuestros propios fines.



CAMPANA HOLIDAY HEROES
DIC/2023 - ENE/2024

Navidad!
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HOLIDAY HEROES UPDATE:

D | 491 DONORS

Como entidad adscrita a la asociacion norteamericana
Association  for  Creatine Deficiencies  (ACD),
participamos en su campana navidena Holiday Heroes
2023.

Esta recaudd 201.067$ gracias a 491 donantes de todo
el mundo. La recaudacion de |la Asociacion Espanola
de Deficiencias de Creatina consiguio alcanzar 1560€,
donados por 35 personas de nuestro pais.

Con ello se consiguid financiar el segundo ano de
proyectos en el Centro de Investigacion de Deficiencia
de Creatina de UTAH, tres nuevas becas para jovenes
Investigadores y mas acciones dirigidas al tratamiento
de la enfermedad.



EMISION DE ENTREVISTA EN EL PROGRAMA “DE
MONTERIA” - 22/01/24 - MURIEL (GUADALAJARA)

El dia 29 de diciembre de 2023 se celebrd en Muriel
(Guadalajara) una monteria organizada por Guadalcaza, a
beneficio de nuestra asociacion. Toda la recaudacion de
las inscripciones de |la monteria, a excepcidon de
determinados gastos fijos, fue donada por esta entidad
en el primer trimestre de 2024, y se dedicé a la
investigacion de las Deficiencias de Creatina.

En este mismo evento el presentador del programa "De
Monteria", en Caza y Pesca TV (Movistar+), Paco Ledn,
realizd una entrevista a las familias de Tomas y Nico. Este
programa se emitio el dia 22 de enero de 2024.



DIA INTERNACIONAL DE LAS DEFICIENCIAS DE

CREATINA - 1/02/24

CCDS DAY

Comparta su mensaje, de padre a padre

RECUERDA e T P QUE INFORMATION ¥
APOYD NECESITABAS MAS EN ESE MOMENTO?
{Grabe un mensaje brove para las nuevas familias de CCDS usando su teléfono! Envienos un video
corlo (50 segundos o menos, filmadao verticalmente) con sus palabras de sabiduria ¥ apoye. Elija

cualguier tTema que |e parezca mas vahoso.

A continuacion e presentan algunas ideas, pero siéntase libre de hablar desde su experlencia y

February 1, 2024

COFaZON

l H l s I s « Lo gue le gustaria saber cuando diagnosticaron a su hijo por primera vez

.
c c D s aprender a ir al bafio, teraplas, dar suplementos u otros hitos iImpoMantes.
« Esperanza y aliento
Raising awarenass and
supporting CCDS families
{ == s

Ky rare and there are so few children with it 15
e " (4 in the world

Para conmemorar y dar visibilidad al Dia
Internacional de las Deficiencias de Creatina que
se celebra el dia 1 de febrero, tres familias de
nuestra asociaciéon (Tomas, Alex y Héctor)
participaron, junto a otras familias de todo el
mundo, en la grabacion de un video en el que se
explicaba cdmo habian afrontado el diagndstico
de sus hijos y consejos para las nuevas familias.
Este video fue editado y distribuido por la
Association for Creatine Deficiencies (ACD).

Consajos sobre cdmo superd sus mayores desafios, como la ublcacidn y el dxito en la escuela,



DIA INTERNACIONAL DE LAS DEFICIENCIAS DE
CREATINA - 1/02/24

Asociacion
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reatina International Creatine Deficiency Day

. with Boston Children's Hospital,

- Harvard Medical
; \ HYBRID EVENT

1 DE EEBRERO
DIA INTERNACIONAL
DE LASYITEFLGLENCIAS

DE CREATINA A\ Y
e CCDS DAY
GCATJ\? i February 1, 1:30-6:15PM Eastern
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Con motivo del Dia Internacional de las Deficiencias de
Creatina, nuestra asociacion participd en el encuentro onling,
organizado por la Association for Creatine Deficiencies (ACD) y
con la colaboracion de las Doctoras Laura Baroncelli, Michela
Fagiolini e Irina Anselm del Boston Children's Hospital para
investigar fNIRS (técnica de neuroimagen oOptica que utiliza
luz infrarroja para monitorear los cambios hemodinamicos en
la corteza cerebral) como biomarcador funcional en personas
con Deficiencias de Creatina.

Ponentes:

Mustafa Sahin, MD, PhD (BCH)

Irina Anselmo, MD (BCH)

Judith Miller, PhD, MS (UPenn-CHOP)

Aurore Curie, MCU-PH (Hospicios Civiles De Lyon)
Audrey Thurm, PhD (NIMH-NIH)

Samar Rahhal, MD (NICHD-NIH)

Matt Skelton, PhD (Infantil de Cincinnati)

Dra. Laura Baroncelli (CNR- Pisa, Italia)



RENACUAJOS FESTIVAL - 10/02/24 - ALCALA DE
HENARES (MADRID)
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Vuelve Renacuajos Festival en su 5% edicidn

Vuelve Renacuajos Festival en su 5 ediclén
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El 10 de febrero se celebrd en el Auditorio Paco de Lucia de Alcald
de Henares la 5% Edicion del Renacuajos Festival, encuentro de
Mmusica familiar a beneficio de nuestra asociacion.

SR enacua jos Festiva

Participaron las bandas: 5T S ik sl
e Sandungaia

Musas y Fusas

Coro del Colegio Ciudad del Aire

Escolania Orfeon Complutense

Pez al Revés.

Promocionaron el festival:
» Cantajuegos



RENACUAJOS FESTIVAL - 10/02/24 - ALCALA DE
HENARES (MADRID)
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El festival organizado por Alcald es Mdusica fue todo un éxito
donde asistieron mas de 400 personas.

Este encuentro estuvo representado por 5 familias de la
asociacion: Héctor, David, Alex, Nico y Tomas.



RENACUAJOS FESTIVAL - 10/02/24 - ALCALA DE
HENARES (MADRID)

En el evento se rifaron tres cestas con materiales donados por:

e Papeleria Don Buscon (Alcala de Henares)

e Papeleria Abecedario (Alcala de Henares)

e Libreria Didgenes (Alcala de Henares)

e Libreria Lucy (Alcala de Henares)

e Planet Vertical Climbing, Yoga & Fitness(Alcala de Henares)
e Peluqueria Pabletes (Alcala de Henares)

e Canon Centro de Copias (Alcalda de Henares)

e Papeleria Nueva Escuela Alcala de Henares

e Papeleria Bureau Vallee (Barcelona Sants)




DIA INTERNACIONAL DE LAS ENFERMEDADES
RARAS - 29/02/24
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MUEVETEPORLOSQUENOCPUEDERN

El Dia Internacional de las Enfermedades Raras,

nuestra asociacidon participd en la campana
#mueveteporlosquenopueden junto a otras 30
asociaciones de enfermedades raras o poco

frecuentes.



DIA INTERNACIONAL DE LAS ENFERMEDADES
RARAS - 29/02/24

o deficncia de creatna O e
MES DE LAS ENFERMEDADES
RARAS %

O 0:20
DANDO VISIBILIDAD A LAS
DEFICIENCIAS DE CREATINA

GRACIAS A @EVADELRUSTE13 , A SU EQUIPD %
PITAL INFANTA SOFiA Y A
5 POR ESTE BONITO PROYECTO ™

En nombre de nuestra asociacion, la familia de
Tomas, participd en el proyecto CVRS: Una mirada
en blanco y negro, de Eva del Ruste (Casa del 13)
dando visibilidad a las enfermedades raras en una
exposicion de fotografia y entrevistas, expuestas en
el Hospital Infanta Sofia de San Sebastian de los
Reyes
(Madrid).https://www.facebook.com/reel/355556949
4694980



DIA INTERNACIONAL DE LAS ENFERMEDADES
RARAS - 29/02/24

Dia Internacional de las
Enfermedades raras

29 de febrero 2024,
i Te necesitamos!

iEnciende el SEMAFORO DE LA ESPERANZA !

Hazte una foto con algo verde y etiqueta con
#ADERAHsemaforoesperanza en nuestas redes:

| | @asocenfermedadesraras  f @ADERAH  J{ ©@ADERAH2020

+ TRATAMIENTOS (o
+ INVESTIGACION - @

-TIEMPO DE ESPERA PARA EL %ﬂ >

DIAGANOSTICO
- MORTALIDAD

El Dia Internacional de las Enfermedades Raras,
nuestra asociacion participd en la campana
#ADERAHsemaforoesperanza y en otras acciones
programadas por la Asociacion de Enfermedades
Raras de Alcald de Henares (ADERAH).



DIA INTERNACIONAL DE LAS ENFERMEDADES
RARAS - 29/02/24
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rara del pequefio vallisoletano Héctor it EL LECTOR ESCRIU 29 febrer 2024 2.00 b
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diagnosticar la Malalties rares
enfermedad ultrarrara de
Héctor: «Sigue siendo un e ,
bebé» O] fl¥]«[in|=
El pequeic, giie ahara tiens thene B aiic NURIA QUINQUILLA

Avui, dia 29 de febrer, se celebra el Dia Mundial
de les Malalties Rares. N'hi ha comptabilitzades
més de 7.000. Una és la que afecta el meu fill:
deficit de creatina cerebral. Com ell, només n'hi
ha diagnosticats 500 al mon. Aixd els provoca
autisme, trastorns en la parlai funcions motores,
discapacitat intel-lectual, epilépsia, hipotonia,
trastorns de conducta, Pel fet de ser ultrarara, la
investigacio és minima. No és rendible per als
laboratoris. Perd per a nosaltres no sén rars, sén

# / PROVINCIA
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reatina

els nostres fills i els estimem amb els seus defec-

tes i virtuts i per aixd volem el mateix tracte per a
ells, siguin 5, 10 0 1.000.000. Donem visibilitat a
les malalties rares, els nostres fills s"ho mereixen.
Nosaltres, els pares, hem de lluitar per ells, ja que
ells no poden. Per aixo, un grup de pares ha creat
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Entrevists o Ross Rodrigues; madrs de Nicobks
Cadena Ser - ZN0R4

Nico, el joven con una
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Las familias de la asociacion realizaron diversas entrevistas con motivo del Dia
Internacional de las Enfermedades Raras..

Familia de Héctor: DIARIO DE VALLADOLID:
https://diariodevalladolid.elmundo.es/articulo/valladolid/anos-diagnosticar-
enfermedad-rara-pequeno-vallisoletano-hector/20240229214919501081.html

Familia de Héctor: el NORTE DE CASTILLA:
https://www.elnortedecastilla.es/valladolid/siete-anos-diagnosticar-enfermedad-
ultrarrara-hector-sigue-20240303202250-nt.html

Familia de Nico: NUEVA ALCARRIA: https://nuevaalcarria.com/articulos/nico-el-
joven-con-una-enfermedad-rara-que-pesa-72-kilos-de-amor-_1?
foclid=IwY2xjawlC7UxleHRUA2FIbQIXMQABHQhR-5hfzedP-
ikzKtDmnh8eiozfltYk521d_vykZjjxgadSpYgP-YOZQw_aem_dDcNv3irz-
dIArUuxZOI8A

Familia de Nicolas (Logrono): CADENA SER LA RIOCJA:
https://youtu.be/OtcKd4EYkVg

Familia de Roger: EL PUNT AVUI.

GCracias a estas publicaciones conseguimos que la enfermedad de nuestros hijos,
con Deficiencias de Creatina cerebral, sea conocida y deje de ser tan "rara".



DIA INTERNACIONAL DE LAS ENFERMEDADES
RARAS - 29/02/24

DIA DE LAS ENFERMEDADES RARAS

La dura batalla contra las enfermedades raras: "No te queda
otra que vivir el dia a dia"

« ADERAH es la tnica asociacion que engloba todas las enfermedades raras de todo el Corredor del Henares

» En Espana, mas de tres millones de personas padecen enfermedades raras, que tardan una media de 5 anos en tener

un diagnostico

Lo mas leido Lo aitimo

1. acTivos

El sector de la vivienda, contundente
contra el indice de precios de alquiler
del Gobierno

2. Todo lo que quedara en Espana de
la ‘vieja Vodafone' tras el
desembarco de Zegona

3. Vivienda ‘topara’ el precio de alquiler
con los datos de la declaracién de la
renta

En el Dia Internacional de las Enfermmedades Raras,
nuestra asociacion participd en la entrevista que el
Periddico de Espana hizo a la Asociacion de
Enfermedades Raras de Alcald de Henares,
asistiendo como testimonio de familias que viven
con las enfermedades raras.

Entrevista completa:
https://Wwww.epe.es/es/madrid/alcala-de-
henares/20240229/dura-batalla-enfermedades-
raras-alcala-de-henares-988099827

A esta entrevista asistieron las familias de Tomasy
Nico.



DIA INTERNACIONAL DE LAS ENFERMEDADES

RARAS - 29/02/24

Con motivo de la conmemoracion del Dia
Internacional de las Enfermedades Raras, nuestra
asociacion realizé una campaha de visibilidad en RRSS
publicando videos grabados por los siguientes grupos
y bandas que generosamente prestaron su imagen y
su tiempo para apoyarnos en la difusion de las
Deficiencias de Creatina:

e Pez al Revés

e YO soy Raton

e Dr.Sapo

e Canticuénticos
e Cantajuegos

e Musasy Fusas

» Tierra Santa

e El Congrio Dinamico
e Denorte

e Terzero en discordia

e La Huella Hits

https://youtu.be/mIIMQVsvSOc



CAMPANA DE VISIBILIDAD EN UN ESCAPARATE
26/02/24-03/03/24 - LOGRONO (LA RIOJA)

Visibilidad de nuestra asociacion durante la semana
del 26 de febrero a 3 de marzo, en la agencia de
viajes Eurorioja de Logronho. Decoracion del
escaparate con la camiseta, cartel, fotos de los
chicos y funkos superheroes.



DIA DE LA INCLUSION Y LA NO DISCRIMINACION - 05/03/24
- COLEGIO PARQUE DE LA MUNECA - GUADALAJARA

El CEIP Parque de la Muneca de Guadalajara,
organizo el 5 de marzo, el Dia de la Inclusion y no
Discriminacion, y nos eligid como asociacidon para
darnos a conocer entre el alumnado del centro vy
recaudar fondos para la investigacion de las
Deficiencias de Creatina. Fue una jornada muy
bonita en |la que Nico fue el protagonista y
embajador de nuestra asociacion.



PRESENTACION LIBRO DIEGO GIJON - “DE CAMINO AL
CORAZON?" - 24/03/24 - VALDEAVERO (GUADALAJARA)

Circulo Rojo
DIEGO GLION
LT

DE CAMINO AL CORAZION

El domingo, 24 de Marzo a las 12,45h, se presentd en el Saldn de
Plenos del Ayuntamiento de Valdeaveruelo (Guadalajara), el
nuevo libro de Diego Gijon, "De camino al corazdn ", una
maravillosa antologia poética.

Por cada libro vendido se destinaron dos euros a la Asociacion
Espanola para las Deficiencias de Creatina.

A la presentacion del libro asistio la familia de Nico.



CELEBRACION PATRON DEL GRADO DE CIENCIAS DE LA ACTIVIDAD
FiSICA Y DEL DEPORTE (UAH) - 8/04/24 - ALCALA DE HENARES (MADRID)

PATRON 2024

CCAFYDE

8 ABRIL - 11:15/13:45H

EVENTO SOLIDARIO

A 40 Deficipncia de Creating
%’ SharalePaa % ransferencias laCusnts de BAVA: ESE30182 14330302 01844226
reatno

Bizum al codign de ONG; 08737

Lo v idar Decanato Facullad de Medicinag y CC. Salud
fét Um\crsn’dai Organizs  Vicedecanats CCAFVDE
e de Aleald DECCAFYDE-UAH

El Grado de Ciencias de la Actividad Fisica y del deporte de la
Universidad de Alcala celebrd el lunes, 8 de abril, por primera vez y
por todo lo alto, el dia del patron de la titulacion..La celebracion
reunid a los cuatro grados que acoge la Facultad de Medicina y
Ciencias de la Salud: Medicina, Enfermeria, Fisioterapia y CAFYD.

El acto se hizo a beneficio de la Asociacion Espanola para las
Deficiencias de Creatina.

Las actividades programadas fueron:

? Lucha. Hora de 1115 a 11.45. Pabelldn Rector Gala. Profesora Ana
Gracia. Actividad en remoto.

? Danza-site specific. Hora 12.15. Espacio de biblioteca de la Facultad
de medicina y Cc. de la Salud. Profesora Marta Arévalo

? Deportes de playa. Hora 12.00. Campo playa. Partidos de tenis de
playa, voley-playa, etc. Profesor Juan Carlos Zapardiel

? Masterclass . Hora 13.45. Entrada Facultad de Medicina y ciencias de
la Salud. Delegacion de estudiantes CCAFYDE-UAH

A este evento asistieron las companeras Sonia y Carmen, madres de
Nico y Tomas, respectvamente.



JORNADAS DE LA SALUD - 08/04/24 - ALCALA DE
HENARES (MADRID)

8 DE ABRIL

CONFERENCIA:
BIOBANCOS PARA
ENFERMEDADES RARAS

Sitienes unaenfermedad rara o
estas en busca dediagndstico
MNOTE LOPIERDAS , EETU

.
Crotuita OPORTUNIDAD PARA MEJORAR]

El 8 de abril estuvimos presentes en la Conferencia sobre el
Biobanco de Enfermedades Raras que impartid Eva
Bermejo (Directora del Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras IIER), en la Concejalia de Salud de
Alcald de Henares. Este acto fue organizado por |la
Asociacion de Enfermedades Raras de Alcala de Henares y el
Ayuntamiento de Alcald de Henares, en el marco de la
Semana de la Salud.

A este evento, asistido nuestra companera Carmen, madre de
Tomas.



FERIA DE LAS ASOCIACIONES - 28/04/24 -
GUADALAJARA

El 28 de Abril se celebrd |la feria de las Asociaciones de
Guadalajara. El Ayuntamiento de Guadalajara nos dio la
oportunidad de montar nuestro propio stand y poder
sensibilizar a la ciudadania sobre las enfermedades raras y las
deficiencias de creatina cerebral. Estuvieron presentes las
familias de Nico y Tomas, donde disfrutaron de un bonito dia.

El grupo de musica para ninos y ninas Sandungaia, al que
pertenece el padre de Tomas, dio un concierto en
representacion de  nuestra  asociacion.  Agradecemos
enormemente su colaboracion voluntaria y generosa.

A este encuentro asistieron las familias de Nicoy Tomas.




MERCADILLO SOLIDARIO EN EL C.E.I.P. PABLO NERUDA -
29/04/24 - ALCALA DE HENARES (MADRID)

El 29 de abril de 2024 se llevd a cabo un mercadillo solidario
en el C.E.I.LP. Pablo Neruda de Alcala de Henares, a favor de
nuestra asociacion. Las familias del colegio que esta
fuertemente vinculado a la familia de Tomas, vy la AMPA,
participaron de la actividad y la direccion del colegio realizd
una donacidon a nuestra asociacion.

Este evento solidario se aprovechd para hacer conciencia
sobre las enfermedades raras entre los ninos y nihas de este
centro educativo. Agradecemos esta iniciativa llevada a cabo
por toda la comunidad educativa del Pablo Neruda.



ENCUENTRO FAMILIAR - CENTRO DE REFERENCIA
DE ENFERMEDADES RARAS DE BURGOS (CREER) -
2- 5/05/24 - BURGOS

Cuatro de las 11 familias adscritas a la Asociacion Espanola para las
Deficiencias de Creatina, se reunieron del 2 al 5 de mayo de 2024 en €|
Centro de Referencia de Enfermedades Raras de Burgos (CREER).

Fue un encuentro muy positivo para todas las familias, ya que pudieron
conocerse en persona, y compartir tiempo y experiencias con sus hijos.

Las 12 personas asistentes, familiares de David, Mohi, Héctor y Tomas,
participaron en las siguientes actividades:

Impartidas por el personal de CREER:
e Taller de habitos saludables y epilepsia (Enfermera)
e Taller de Gestidn del estrés/emociones, problemas de conducta vy
afrontamiento de la enfermedad (Psicologa)
e Sesion de logopedia (Logopeda)

Organizadas por la asociacion:
e Taller de musicoterapia (Sonia Lopez de Armonia)
e Sesion de equinoterapia y taller con perros (Mil Encinas)
e Visita cultural a Burgos



ENCUENTRO FAMILIAR - CENTRO DE REFERENCIA
DE ENFERMEDADES RARAS DE BURGOS (CREER) -
2- 5/05/24 - BURGOS

PROGRAMA DE ACTIVIDADES
Asociacion Espanola de familias afectadas
por el Déficit de Creatina

Jueves, 2 de mayo de 2024
- 16h -18h - Llegada y acomodacion de las familias.
-18h —19h — Bienvenida a las familias.

-19,15h — 20,15h - Visita guiada a las instalaciones
del Centro Creer.

- 20,30h - 21,30h — Cena

Viernes, 3 de mayo de 2024
- 8,350 - 9,30h — Desayuno 5 g b gt |
- 10h - NM]15h - Padres y madres: TaIIer de Gestlon del
estrés/emociones, problemas de conducta y afrontamiento
de la enfermedad (Psicéloga Creer)

- 10h = 11,15h — Chicos: Sesion de logopedia (Creer)

- 11,15h a 14h — Asamblea extraordinaria.

-14h-15h - Comida

- 16h — 20h — Tiempo libre para visitar Burgos.

- 20,30h - 21,30h - Cena




ENCUENTRO FAMILIAR - CENTRO DE REFERENCIA
DE ENFERMEDADES RARAS DE BURGOS (CREER) -
2- 5/05/24 - BURGOS

Sabado, 4 de mayo de 2024

- 8,30h — 9,30h - Desayuno

- 10-11,15h — Padres y Madres: Taller sobre habitos saludablesy
epilepsia.

-12h —13h — Taller de musicoterapia

- 14h-15h - Comida

-17h-19h - Equinoterapia y taller con perros - Centro de
Terapias asistidas con animales, Mil Encinas.

- 20,30h — 21,30h — Cena

Domingo, 5 de mayo de 2024

- 8,350h — 9,30h — Desayuno

-10-12h = Tiempo libre.

- 14h-15h - Comida

- 15h — Despedida y cierre de la jornada.




DIA DE LA PAELLA - ASOCIACION CULTURAL DE AMIGOS -
25/05/24 - VALDEAVERUELO (GUADALAJARA)

La asociacidon Cultural de amigos de Valdeaveruelo
organizo el 25 de mayo, el dia de |la paella popular que
se realiza todos los anos. Les queremos agradecer el
espacio que nos dieron una vez mMmas para poder dar
visibilidad y recaudar fondos para nuestra causa.

Agradecer también a embutidos Atienza y a AOVE La
Comun por su donacidon de productos para poder
organizar una rifa y con ello recaudar mas fondos para
nuestra asociacion.

Estuvieron presentes |la familia de Nico donde
disfrutaron de un precioso dia.




FIESTA PRIMAVERA AFA ESCUELA VEDRUNA
CORAL VEDRUNA - 26/05/24 - BARCELONA
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El 26 de mayo la Asociacion de Familias de |la Escuela
Vedruna de Barcelona, organizé su Fiesta de Primavera
en la que actud la Coral Vedruna, de la cual forma parte
nuestra companera NuUria, madre de Roger. Queremos
agradecerles la oportunidad que nos dieron para dar
visibilidad a la enfermedad de nuestros hijos.

Estuvieron presentes las familias de Roger y Pep.



ASOCIACION FEDER - 14-15/06/24 - MADRID

El 14 de Junio estuvo presente nuestra companera
Sonia en la asamblea de FEDER, donde nos dieron
la bienvenida como asociacidon adscrita a |la
Federacion Espanola de Enfermedades Raras. El 15
de junio nuestra companera Nuria asistido a la
Asamblea General de asociad@s online.

Agradecer a FEDER por su apoyo y por hacernos
sentir parte de una gran familia.



CAMINATA POR LA FUERZA - WALK FOR STRENGTH

- 15/06/24 - MURIEL (GUDALAJARA)

S e R s TN
- : P ¥ A e
B =S o . Z it .
P A g el
’ ' Sl 1 e o
) B | 2 S )
e 2
y ; 3 & !
% EEe s E
(= m 2 Ns
o iy ;?Ez‘}’-‘:'q
= ‘a'hv:c -
- ks 4 [}
> ;

e (b

Nk TR '..}3' e . G Mo, gl
ST R TR g <

S ol DARIA

5:30 CONCIER D
. = S| ere
.. BN, | Slsess
_____ - 2
we it &

El 15 de junio de 2024 replicamos la propuesta a nivel mundial
de ACD (Association for Creatine Deficiencies) con el proyecto
Walk for Strength 9° (Caminata por la fuerza) en su 9° edicion,
organizando una marcha solidaria en Muriel (Guadalajara).

En el encuentro al que asistieron mas de 200 personas, se Vivio
una jornada festiva, deportiva y solidaria, en la que pudimos
caminar dando visibilidad a la enfermedad, escuchar buena
musica, y almorzar en compania. Todo para conseguir mMas
fondos para la investigacion y dar a conocer la enfermedad



CAMINATA POR LA FUERZA - WALK FOR STRENGTH
-15/06/24 - MURIEL (GUDALAJARA)
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Agradecemos la participacion de:
e Batucada Bloco Virado,
e Manuel Flecha
e Grupo Contraste
e \WWomusic Choir
e Accion Sierra Norte
e Alcala es MUsica
e Muriel Cultural
A los vecinos y vecinas de Muriel.
A nuestras familias



CAMINATA POR LA FUERZA - WALK FOR STRENGTH
-15/06/24 - MURIEL (GUDALAJARA)

El evento fue patrocinado por:

e 2Spine Solution

e Dupla Logistic

e Casa Rural las Trébedes
e Casa Rural Leyre

e | a casa de Nepal

e Cervezas La Bayuca

e Aceites La Comun

e Area de Tamajén

e Bodegas Penascal

e Mila - Joyas de macramé
e Ringana

e Posada de Tamajon

e Tartas Mafers

e Embutidos Atienza

e Autoservicio Miguel Angel de Cogolludo
GuadaAngus




CAMINATA POR LA FUERZA - WALK FOR STRENGTH
-15/06/24 - MURIEL (GUDALAJARA)

A este encuentro asistieron 6 familias de la asociacion:

Nicolds (Logrofio), Alex (Barcelona), Alvaro (Llica d’Amunt -
BCN), David (Leganés), Héctor (Valladolid), Nico (Guadalajara) y
Tomas (Alcala de Henares).

Fue una gran ocasidon para conocernos mejor y trabajar en
equipo.



UAR GLADIATOR RACE LA RIOJA
LOGRONO (LA RIOJA)

22/06/24 -
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El 22 de Junio la familia de Nicol3s, estuvo presente en la
UAR Gladiator Race La Rioja 2024, celebrada en Logrono,
dando visibilidad a las Deficiencias de Creatina.

Queremos agradecer la maravillosa acogida que
recibimos por parte de la organizacion y el espacio
ofrecido para instalar nuestro stand como punto de
informacidon de nuestra asociacidon, ya que pudimos
darnos a conocer a tod@s |@s participantes en este
evento, casi 3000 personas.

Nico disfrutdé muchisimo y consiguid hacerse fotos muy
divertidas con |@s guardias civiles responsables del
encuentro.



ENCUENTRO FAMILIAS - 30/06/24 - BARCELONA

El 30 de Junio tuvieron un encuentro muy especial en Barcelona, las
familias de Tomas, Alex, Pep, Roger y Alvaro.

Realizaron varias actividades como, visitar el laberinto de Horta
durante la mafana y por la tarde disfrutando del parque de
atracciones del Tibidabo.




RETO 1010KM DE FERNANDO VELASCO MAGALDI - 23/07/24 -
SANTO DOMINGO DE LA CALZADA (LA RIOJA)

EL 20 Y 22 DE JULIO PASARA POR

SANTO DOMINGO DE LA CALZADA.

El 20 sobre las 8:30H. Podemos acompafiarle
desde Alfonso Pefia.

El 22 sobre las 17:15H. Podemos acompafiarie
desde Obras Pablicas.

El AYUNTAMIENTO DE SANTO DOMINGOD
O A LO REC A P
¥ AEDC (déficit de creatina).
Para ello habra huchas pot varios de la ciudad.

SE LE PUEDE ACOMPANAR
CORRIENDO, EN BICICLETA
EN PATINETE O EN PATINES.
ESPERAMOS QUE 0S ANIMEIS.
ES POR UNA CAUSA
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Agradecemos a la Concejalia de Participacion del Ayuntamiento de Santo
Domingo de la Calzada por recibir el 23 de Julio a Fernando Velasco
Magaldi, en su carrera de 1010km, en una de las 16 etapas que este corredor
realizd durante el reto. Y a todas las personas que colaboraron con su
donativo a través de las huchas que se dispusieron en muchos
establecimientos de la ciudad.

Las Concejalas Mercedes Garcia y Deborah Moral, y el Concejal Pedro
Abeytua, junto a la compania de muchas personas que quisieron unirse al
movimiento del gran Magaldi #corriendoporlosquenopueden, asi como a
representantes de Asprodema y de la Asociacion Espahola de familias
afectadas por el Déficit de Creatina, con la escolta de la Policia Local,
participaron en este evento solidario donde se recogieron fondos para la
investigacion de las enfermedades raras que padecen nuestras familias
asociadas.

Gracias a Ana, la companera del colegio de nuestro Nico, que también vive
con una enfermedad rara, por representar a nuestra asociacion.

Pronto podremos ver el documental de Netflix que se esta grabando en
este reto.


https://www.instagram.com/explore/tags/corriendoporlosquenopueden/

FIESTAS MURIEL - 03/08/24 - MURIEL
(GUADALAJARA)

Estuvimos presentes en las Fiestas de Muriel
(Guadalajara). Gracias a l|la Asociacion Muriel
Cultural, a la periodista Alba Iruela y a las gentes
de Muriel por brindarnos este espacio para seguir
haciendo sensibilizacion de las Deficiencias de
Creatina.

@ MURIEL, CASTILLA LA MANCHA, SPAIN
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SORTEO DE VERANO - 1-31/08/24

Asociacion
spanola para las
eficiencias de
reating

Durante el mes de Agosto, realizamos un sorteo de Verano en
nuestras redes sociales.

Consistia en hacerse una foto en el lugar de vacaciones con
cualquier articulo solidario de la Asociacion Espanola para las
Deficiencias de Creatina y compartirlo en las RRSS.

El premio para la persona ganadora fue una botella, una bolsa y
una camiseta de la Asociacion.

Con este sorteo conseguimos aumentar nuestr@s seguidor@s
en RRSS y con ello llegar a mas personas que no sabian de las
Deficiencias de Creatina.



ENTREVISTA RADIO POMAR
27/08/24 Y 10/09/24 - BADALONA (BARCELONA)

Los dias 27 de Agosto y 10 de Septiembre Radio Pomar
realizd unas entrevistas a David Neira para presentar la
carrera de 100kms vs cancet.

David nos dio la oportunidad de participar en las
entrevistas para dar visibilidad a nuestra enfermedad e
informar que asistiriamos al evento montando un stand.

Agraceder a Toni Huertas por asistir como representante
de nuestra asociacion.



ESCAPARATE AGENCIA DE VIAJES EURORIOJA
20-30/09/24 - LOGRONO (LA RIOJA)

Visibilidad de nuestra asociacion durante las
flestas Mateas de Logrono, en la agencia de viajes
Eurorioja. Decoracion del escaparate tematico
sobre la vendimia, sus ferias y gentes por parte
de la Agencia de Viajes Eurorioja.




FIRA MEDIEVAL CREU COBERTA - 28-29/09/24 -
BARCELONA

El 28 y 29 de septiembre participamos en la Fira Medieval Creu
Coberta celebrada en Barcelona. A nuestro stand se acercaron
multitud de personas para saber mas sobre nuestra
enfermedad. Agradecer a todas aquellas que colaboraron
aportando su donativo.

Estuvieron presentes las familias de Roger, Pep y Alex.
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CURSA 100KMS VS CANCER - 05/10/24 - BADALONA
(BARCELONA)

El 5de Octubre gracias a la generosidad de Toni Huertas y David Neira organizador
del evento, nos dieron la oportunidad de estar presentes con nuestro stand, en la
cursa 100kms vs cancer celebrada en Badalona (Barcelona). A los que estamos muy
agradecidos.

Queremos agradecer a Jose M? por la aportacion a nuestra asociacion de 3 lonas
con nuestro logo e informacion de la enfermedad. Y al grupo de runners 912, con
motivo de la carrera, realizaron una camiseta incluyendo nuestro logo para
ayudarnos a visibilizar nuestra enfermedad tanto en esta carrera, como en futuras.

Fue un dia muy emotivo y especial, en el que tuvimos la oportunidad de dar
visibilidad y concienciacion de las deficiencias de creatina. Estuvieron presentes y
disfrutando del dia las familias de Alex y Alvaro.
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MARATON PA TOS DE LA FUNDACION
GOMAESPUMA - 06/10/24 - MADRID

DORSALES EN WHW.MARATONPATOS.COM
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El 6 de octubre de 2024 estuvimos presentes en el Maratén Pa
Tos organizado por la Fundacion Gomaespuma y celebrado en
el Estadio Vallehermoso de Madrid.

A nuestro stand se acercaron multitud de personas para
informarse de nuestra asociacion y saber mas sobre Ia
Deficiencias de Creatina.

Al evento asistieron mas de 1500 personas y se contd con las
actuaciones de Gomaespuma, El Langui, Toxtxu, Vetusta
Morla, Brianeitor...

Mas info: https://www.instagram.com/reel/DAy6UKaC6Hy/?
utm_source=ig_web_copy_link



ENTREVISTA CON FERNANDO VELASCO MAGALDI -
09/10/24 - LOGRONO (LA RIOJA)

El 9 de Octubre la familia de Nicolas, realizd una entrevista con el
atleta que lidero el reto #corriendoporlosguenopueden, Fernando
Velasco Magaldi para television Rioja.

En la entrevista se puede ver los retos que suponen para una
familia, convivir con una enfermedad rara. También hablaron del
trabajo que realiza la Asociacion, dando visibilidad a Ia
enfermedad, localizando nuevos casos diagnhosticados en Espana
y reuniendo fondos para la investigacion de una cura o
tratamiento para nuestros hijos.




CONGRESO AVANCES EN EPILEPSIAS PEDIATRICAS -
24-25/10/24 - CAIXAFORUM - MADRID.

X CONGRESO INTERNACIONAL FUNDACION SINDROME DE WEST
24 Y 25 DCTUBRE 2024
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El 24 y 25 de octubre, las companeras Carmen y Sonia, asistieron
en Madrid, al X Congreso Internacional sobre Avances en
Epilepsias Pediatricas, organizado por la Fundacion Sindrome de
West.

Temas tan interesantes como nuevas terapias, abordajes
quirdrgicos o el uso de la inteligencia artificial, aportaron mas
informacion a las familias asociadas. La mayoria de los pacientes
con Deficiencia de Creatina Cerebral sufren epilepsia.



CAMPANA HALLOWEEN - 31/10/24 - BARCELONA

El 31 de Octubre la familia de Alex, organizé una campana solidaria
dentro del contexto de Halloween, decorando su casa, preparando

detalles, etc.

Por lo que dieron visibilidad e informaron a todo su vecindario
sobre nuestra enfermedad y Asociacion para las deficiencias de

Creatina.

Varios de nuestros
chicos disfrazados.




ENTREVISTA RADIO HOSTAFRANCS - 12/11/24
BARCELONA

El 12 de Noviembre, nuestras companeras Mery, Nulria y
Eugenia realizaron una entrevista en Radio Hostafrancs para
dar a conocer la enfermedad.

En la entrevista se pudo conocer los retos que suponen para
una familia convivir con una enfermedad rara Illamada
Deficiencia en el Transportador de Creatina Cerebral y el trabajo
que realizamos desde la Asociacion Espanola de familias
afectadas por el Déficit de Creatina, dando visibilidad a la
enfermedad, localizando nuevos casos de  personas
diagnosticadas en Espana y reuniendo fondos para la
investigacion de una cura o tratamiento para nuestros hijos.

A continuacion facilitamos el enlace donde se puede visualizar
completa:
https://asociaciondeficitcreatina.es/2024/11/20/entrevista-radio-
hostafrancs/



ENTREVISTA RADIO POMAR - 23/11/24 -
BADALONA (BARCELONA)

El 23 de Noviembre Radio Pomar realizd una entrevista a
David Neira para presentar su proximo reto de correr las 24h
junto a Gilbert Vigia, dando visibilidad a nuestra enfermedad
junto con otras 7 causas mas.

David nos volvié a dar la oportunidad de participar en la
entrevista para dar visibilidad a nuestra enfermedad e
informar que asistiriamos al evento montando un stand.

Agraceder a Toni Huertas por asistir nuevamente como
representante de nuestra asociacion.

Os dejamos el enlace donde podéis ver la entrevista
completa:

https://www.instagram.com/reel/DCtbG_gMuVZzZ/?
utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRIODBINWFIZA==
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ENTREVISTA ONDA CERO ALCALA - 26/11/24 - ALCALA
DE HENARES (MADRID)
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La companera Carmen, acompano a Saray Blazquez, presidenta
de la Asociacion de Enfermedades Raras de Alcala de Henares, y
a Saturnino Nino, director de la Compania Alkala Nahar, a la
entrevista realizada el 26 de noviembre de 2024, en Onda Cero
Alcal3, para presentar las actividades de ADERAH en la Semana
de la Diversidad Funcional de la ciudad.

Aprovechamos para dar informacion sobre nuestro taller de
Body Balance, programado en l|la agenda de la Diversidad
Funcional para el dia 30 de noviembre, ademas de explicar qué
son las Deficiencias de Creatina y los fines de nuestra asociacion.

Agradecemos a ADERAH y a Onda Cero Alcala esta oportunidad
para darnos visibilidad.



REUNION PACIENTE BELGICA - 11/11/24
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SOMNIA LAGUNA

Dentro de nuestros objetivos de dar apoyo a las familias y
crear comunidad, el dia 11 de noviembre, nos reunimos con
una familia afectada por las Deficiencias de Creatina, que
reside en Bélgica.

La madre del paciente y su enfermera asistieron a la reunion
donde las companeras y companeros de nuestra asociacion
aportaron su experiencia y carino a esta familia que
necesitaba nuestro soporte.



ENTREVISTA 20 MINUTOS - 03/11/24 - MURIEL
(GUADALAIJARA)

El 3 de noviembre, Alba Iruela, periodista de 20 Minutos, entrevistd en
Muriel (Guadalajara) a la familia de Tomas.

En la entrevista se puede conocer la historia de una familia que
convive con la enfermedad del Déficit del transportador de Creatina
Cerebral, mostrando la realidad de esta situacion pero enfocada en
las CAPACIDADES qgue puede tener una persona con diversidad
funcional. Dificultades, enfermedad, duelos, inclusion social y muchas
terapias. Pero también, la gratitud por la recompensa en forma de
pequenos avances, al trabajo y esfuerzo realizado por los chicos
afectados y sus familias.

La entrevista se publica el 1 de febrero de 2025 con motivo del Dia
Internacional de las Deficiencias de Creatina.

Entrevista: https://www.20minutos.es/noticia/5675006/0/este-es-
tomas-un-nino-con-deficit-creatina-que-importancia-tiene-este-
acido-nuestro-cerebro/

Video: https://www.youtube.com/watch?v=uWUG680QRPwWU



CLASE BODY BALANCE - FUNDACION FORUS - 30/11/24 -
ALCALA DE HENARES (MADRID)
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El dia 30 de noviembre se llevd a cabo una clase de Body
Balance en el Gimnasio Forus Alcala en colaboracion con la
Fundaciéon Forusy el Gimnasio Forus Magna.

Mas de 30 personas asistieron o participaron en la fila O de
este evento solidario para dar a conocer las Deficiencias de
Creatina en Alcald de Henares. A este evento asistio la familia

de Tomas.

El encuentro se incluyd en el programa de actividades de la
SEMANA DE LA DISCAPACIDAD del Ayuntamiento de Alcala
de Henares.



MEDIA MARATON - 08/12/24 - GUADALAJARA
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Tuvimos la gran suerte de ser la entidad elegida por la 25°
Media Maratén de Guadalajara y TIKM Witzenmann, como
asociacion beneficiaria de la carrera en la que se dispensaron
mas de 1200 dorsales. La Media de Guada dond un euro a
nuestra asociacion por cada persona que atraveso la meta.

Nuestra companera Sonia, mama de Nico, participd en las
jornadas previas a la maratdn, en entrevistas en prensa y
realizd la carrera dando visibilidad a la asociacion. El dia de |a
carrera las companeras Carmen y Sonia estuvieron presentes
en nuestro stand informativo.



REUNION ACD - 11/12/24

AEDC Updates Research Updates
PAReNts 2.0 Expert Groups:
Walk for Strength: e Guidance for MRS with quantitative

June 21, 2025 measures
e EEG guidance

Ingoglia: Creatine uptake in EVERY

Spanish registry data:
-6 enrolled participants

-5 have consented

-4 submitted genetic
reports

En Espafiol very soon!
Next survey Epilepsy

mutation in the registry in 2025

Fellowships: We hope to award 5 again
Stockler: Results from drug repurposing
study by spring

Ceres: Will start with healthy humans to
establish safety

Ultragenyx: No new announcements; we
meet in January, maybe news? Ai%;D

El 11 de diciembre de 2024, nos reunimos con la
presidenta de ACD, Heidi Wallis y la Dra. Lasio, para
ponernos al dia sobre los avances en investigacion,
registro de pacientes en Espanol, nuevas entrevistas
sobre epilepsia en espanol y resolucidon de dudas
sobre patologias y tratamientos de la enfermedad.



CARRERA 24 HORES - ESTADIO JOAN SERRAHIMA - 14-
15/12/24 - MONTJUIC (BARCELONA)

Los dias 14 y 15 de diciembre, nuestra asociacidon estuvo
presente en la Carrera 24 hores, realizada en el Estadio Joan
Serrahima de Montjuic (Barcelona), a la que asistieron las
familias de Alex, Roger, Pep y Alvaro.

Tuvimos el placer de contar con David Neira y Gilbert Vigia
participando en la categoria de 24h, para dar visibilidad a
nuestra asociacion, junto a otras 7 causas mas.
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PUBLICACION LIBRO “DEFICIENCIA DEL TRANSPORTADOR DE
CREATINA (GUIA PARA PERSONAS CUIDADORAS)" - KIM SOESBERGEN

Def:cnenua del transportador de Creatina (CTD)

Guia para personas cundaduras
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Prélogo.. - N
Descripcidn c'ea en fem
Qué es el CTD2.

Diagnastica....
Tratamie

Investigacion.,
Abreviaturas..
Referencias Diblograficas. ...,

Nuestras companeras de la Comision de Investigacion, han trabajado
en la maquetacion del libro escrito por Kim Soesbergen, en
colaboracion con la Asociacion Holandesa de Pacientes de
Enfermedades Metabdlicas (VKS) y la Association for Creatine
Deficiencies (ACD) - USA, y traducido por Lydia Ascacibar Rodriguez,
sobre la DEFICIENCIA DEL TRANSPORTADOR DE CREATINA (CTD) -
Guia para personas cuidadoras.

A lo largo de 2025 nuestra asociacion imprimira varios ejemplares de
este manual para hacerlos llegar a pacientes, personas cuidadoras,
centros médicos y a todas las personas interesadas en saber mas sobre
las Deficiencias de Creatina.



PHOTOCALL NAVIDENO Y VILLANCICOS SOLIDARIOS
- 26/1/24 Y 14/12/24 - LOGRONO (LA RIOJA)

FECHA
26 DE NOV.

WIDACION SERA PARA ASOCIACION ESPAROLA *
PARA LA DERCIENCIA DE CREATING 1

M de dicicrilye

‘Ven a cantar villancicos |
por una buena causa

El Colegio Salesiano Los Boscos y el Centro juvenil de ocio y tiempo
libre, Club Los Boscos de Logrono, realizaron dos actos navidenos
solidarios a favor de nuestra asociacion.

e 26 de noviembre - Photocall navideno
e 14 de diciembre - Villancicos Solidarios

La familia de Nico, asistio al encuentro de villancicos y a la entrega del
dinero recaudado por estos dos eventos.



NAVIDAD 2024
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Feliz Ano 2025

Ayudanos a escribir nuestra historia

Casi 300 personas colaboraron con nuestra asociacion realizando

un donativo junto a la adquisicion de un décimo de loteria de
navidad



CAMPANA HOLIDAY HEROES 2024 - ACD
DICIEMBRE 2024 / ENERO 2025

Cura las Deficiencias
de Creatina

Pona Para la lnvestigacion
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Un aho mas, participamos en la Campana Holiday Heroes 2024, promovida
por la Association for Creatine Deficiencies (ACD) para recaudar fondos para

la investigacion.

El objetivo de esta campana navideha era la de alcanzar 125.000 ddlares,
para sumarlos a los 200.000 ddlares que prometid un donante particular,
alcanzando el donativo mas grande jamas recibido. La financiacion
adicional ampliara estos esfuerzos y lanzara nuevos proyectos, tales como:

e Las proximas fases de proyectos de investigacion prometedores (2
grandes proyectos comenzaron en 2024)

e Nuevas becas para investigadores que inician su carrera (se otorgaron 5
en 2024)

e Centros de investigacion sobre la deficiencia de creatina (instituciones
de investigacion CCDS de proyectos multiples; la Universidad de Utah se
iInauguro en 2023)

Nuevos proyectos con enfoque en desarrollo terapéutico (propuestas en

revision)



RETOS

En 2024 nuestro hijos han ido consiguiendo hitos en su desarrollo que
para ellos resultan dificiles de alcanzar. Gracias a su esfuerzo personal, al
trabajo de toda la familia y de las terapias que les acompanan en su dia a
dia, ha sido CAPACES de superar nuevos retos.




ENCUENTROS DE FAMILIAS EN 2024

Uno de los principales fines de nuestra asociacion, es la de crear una red de
apoyo a las familias afectadas por las Deficiencias de Creatina.

El trabajo y comunicacion constante entre familias ha generado relaciones que
van mas alla de nuestros objetivos como asociacion. Se han creado verdaderas
relaciones de amistad y un entorno seguro donde nos escuchamos,
entendemos y aconsejamos en funcion de las experiencias vividas con nuestros
hijos.




AMIG@S DE LA ASOCIACION

Cracias a nuestras familias y amistades que colaboran con la asociacion durante
todo el ano y que nos apoyan incondicionalmente dandonos visibilidad en sus
actividades deportivas, ayudandonos a transportar nuestro merchandising entre
las diferentes familias, regalandonos su trabajo (artesania, dulces, lonas buff..),
decorando su escaparate, realizandonos fotos, aportando un euro al mes a través
de Teaming, o apoyandonos en todos los proyectos que organizamos. Gracias
infinitas por darnos vuestro calor y hacernos sentir que no estamos sol@s en el
camino de nuestro objetivo.

tenemis istas Lk hors para fuestng
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CANTAJUEGOS Y PICA-PICA

El grupo de musica para ninos y ninas, Cantajuegos nos ha apoyado a largo
del ano 2024
e Participando en la campana de promocion de nuestra cuenta de TEAMING
en la que cualquier persona puede colaborar con nuestra asociacion con 1€
al mes.
» Recibiendo en privado a las familias que asistieron a sus espectaculos en
Barcelona y Madrid (Alex, Cristian, Tomas y Nico).

El grupo Pica-Pica también recibio a la familia de Héctor en su concierto de
Santandetr.

Agradecemos a las dos bandas la atencion y sensibilidad que tuvieron con
nuestros hijos.




ACTIVIDAD EN RRSS
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e. 0 - . @ 3 . @ Asociacion Espafiola para las Deficiencias de Creatina

AEDC es una organizacidn sin dnima de lucrg, liderada

por madres y padres de nifios/as con alguna de las tres

Deficiencias de Creatina (CTD, GAMT, AGAT) para brindar

educacion e informacion para familias y el publico general. Panel para profesjonales

Para cumplir con uno de los objetivos de nuestra
asociacion de divulgar informaciéon sobre las
Deficiencias de Creatina, durante el ano 2024 hemos
publicado mas de 130 noticias relacionadas con la
actividad de nuestra asociacion, alcanzando a 388
seguidores/as en Facebook y 664 en Instagram.
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% AS550CIATION FOR
® CREATINE DEFICIENCIES

Somos miembros activos de la Association for Creatine
Deficencies, entidad referente de la enfermedad en EEUU.
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MEDADES RARAS

FEDERACION ESFANOLA DE ENFER

Desde Julio/24 pertenecemos a la Federacién Espafola
de Enfermedades Raras (FEDER)

Pertenecemos a ADERAH, Asociacion de Enfermedades
raras de Alcala de Henares.

Estamos adscritos a ARER, Asociacion Riojana de
Enfermedades Raras.

orphanet

Estamos registrados como entidad referente en Espana
en las Deficiencias de creatina en Orphanet, portal de
enfermedades raras y medicamentos huérfanos.



REGISTROS DE ASOCIACIONES

Registro de Entidades locales de Alcala de Henares.

Area de Hacienda y Gestion Institucional

Concejalia de Hacienda, Contratacion, Patrimonio Municipal y
Régimen Interior

Asesoria Juridica

ALCALA DE HENARES
AYUNTAMIENTO

Primero. Acceder a su peticion de inscripcion en el Registro Municipal de Entidades
Ciudadanas, asignandole el nimero §72 de inscripcion, considerandola dada de alta a todos

los efectos.

Registro de Entidades locales de Guadalajara

3

L A

Ayuntamiento de Guadalajara

Interesada: Asociacion espanola de familias afectadas por el déficit de creatina.
Expediente: 4429/2024

Asunto: Inscripcion en el Registro Municipal de Asociaciones y Entidades Ciudadanas a la
Asociacion espanola de familias afectadas por el déficit de creatina.

Bev . Rmtqmiem, de Gulldﬂ[ujn:r
Concejalia de Deportes



MEMORIA ECONOMICA

Somos una entidad sin animo de lucro acogida a la Ley Organica 1/2002 de
regimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos. Todos los ingresos y
gastos, asi como los remanentes, son destinados al cumplimiento de las
finalidades de nuestra asociacion.

El ejercicio asociativo y econdmico sera anual y su cierre tendra lugar el 3]
de diciembre de cada ano.

Cumplimos con nuestro objetivo de realizar una donacion para la
investigacion de, al menos, el 50% de nuestro presupuesto anual.

PRESUPUESTO 2024 PREVISION EJECUTADO
INGRESOS 27.000,00| 100,00% 32.038,54| 100,00%
Saldo 2023 4.916,20| 18,21% 4.916,20| 15,34%
Cuotas asociacion 280,00 1,04% 270,00 0,84%
Donativos 8.048,20| 29,81% 10.189,34| 31,80%
Patrocinios 500,00 1,85% 581,06 1,81%
Ayudas y Subvenciones 5.500,00| 20,37% 5.500,00| 17,17%
Holiday Heroes 1.845,00 6,83% 1.449 99 4,53%
Renacuajos Festival 10/02/24 1.130,60 4,19% 1.155,46 3,61%
Walk for Strength 15/06/24 4.780,00] 17,70% 7.976,49| 24,90%

PREVISION EJECUTADO
GASTOS 27.000,00]100,00% 26.978,65| 100,00%
Donaciones Investigacion 13.500,00| 50,00% 13.587,80| 50,37%
Cuota anual FEDER 75,00 0,28% 75,00 0,28%
Ayuda a familias 5.000,00| 18,52% 5.059,97| 18,76%
Renacuajos Festival 10/02/24 Alcala 150,00 0,56% 74,79 0,28%
Walk for Strength 15/06/24 4.049,29| 15,00% 2.781,22| 10,31%
Otros proyectos 441 31 1,63% 284 80 1,06%
Gastos administracion 549,80 2,04% 279,03 1,03%
Tramites legales 50,83 0,19% 0,00 0,00%
Gastos Web 40,26 0,15% 39,12 0,15%
Publicidad y comunicacién 3.14351| 11,64% 479692 17,78%
INGRESOS - GASTOS 0,00 5.059,89

SALDO

INICIAL 2025



AGRADECIMIENTOS

AYUDAS Y SUBVENCIONES

% Obra Social de Ia

Fuiidacion Fundacion “La Caixa

"laCaixa”

ADERAH. Asociacion de
Enfermedades Raras de
Alcala de Henares.

ENTIDADES DONANTES

Guadalcaza. Servicios Cinegéticos.

Zaraled ...



AGRADECIMIENTOS

ENTIDADES PATROCINADORAS

2 PInE 2Spine Solution, S.L.

° Dupla Logistics

DUPLA

LOGISTIES

ENTIDADES COLABORADORAS PERMANENTES
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AGRADECIMIENTOS

OTRAS ENTIDADES COLABORADORAS

Coro de I3
Escolania Orfedn
Complutense

Sandungaia

Musas y Fusas
Pez al Revés

Papeleria

/'8 DON BUSCON )
Don Buscon

Papeleria
Abecedario

y Libreria
Librerio. Luey
Lucy Libreria

Didgenes

& l.fLibreriaDiOgenes
|

NUEVA Papeleria

ESCUELA Nueva Escuela _‘ PLANET

JerTicAL  Planet Vertical

CLIMBING - YOGA - FITNESS

Pelugueria
Pabletes . ,ctes

Bv Bureau Vallee Cantajuegos
Bureaulallée Barcelona

BARCELONA
SANTS Sants




AGRADECIMIENTOS

OTRAS ENTIDADES COLABORADORAS

Asociacion
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OTRAS ENTIDADES COLABORADORAS
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AGRADECIMIENTOS

OTRAS ENTIDADES COLABORADORAS

= CREU

XCDBERTA Creu Coberta

i 912 Runners

wenmen  Comercial

. , lﬂﬂ KM 100 km Céancer
Fuumgbgm Fundacion CA"':ER

GOMAES|

Gomaespuma CHALLENGE Challenge

UAR Gladiator

RACE

Club

Salesianos Los

Boscos Senalizacionesy
Suministros
(SYSSA)

Periddico 20

Minutos adio o

minutos omar Radio Pomar

Media Maraton
de Guadalajara

Radio Hostafrancs

Forus Forjas vy 6{._,5 .
Fundacion Forus
orus Forus Magna Alcala FUNDACIUN

POSITIVAMENTE Actitud con
Compromiso

Gracias a nuestras familias y amistades que siempre son las
que Mas Nos apoyan en nuestro camino.



DONACIONES / PATROCINIOS

Sin certificado fiscal:

e Cuenta Caixabank;
ES27 2100 7736 3002 0007 7453

e BIZUM 08737 (Pestana ONGs)
Con certificacion fiscal:
o 1€ al mes con Teaming

https://www.teaming.net/asociacionespanoladefamiliasafec
tadasporeldeficitdecreatina

o Mi grano de arena
https://www.migranodearena.org/usuario/asociacion-
espanola-para-las-deficiencias-de-creatina

Agockatibn
spaiicla pora los
efickencios de
raating

MI GRANO DE ARENA:
NO HAY IMPORTE MINIMO NI MAXIMO
GRANO £ |ACION-

H N AR
ESF‘ANOLA PARA-LAS-DEFICIENCIAS-DE-CREATINA/DONA
PERSONAS FISICAS- IMPORTE A DESGRAVAR EN EL IRPF:

LOS PRIMEROS 250€ DE DONACION DAN DERECHO A UNA DEDUCCION DEL
B80%.

A PARTIR DE 250€ TIENES DERECHO A UNA DEDUCCION COMO MINIMO
DEL 40%. LAS DONACIONES RECURRENTES TIENEN DERECHO A UNA
DEDUCCION DEL 45%.

PERSONAS JURIDICAS - IMPORTE A DESGRAVAR EN EL IS:

LAS EMPRESAS TIENEN DERECHO A UNA DEDUCCION DEL 40% DE SUS

DONACIONES. LAS DONACIONES REClJRRENTES TIENEN DERECHO A LINA
DEDUCCION DEL 50%. F

DONAGION

TEAMING

1€ AL MES
HASTA UN 80% DE TUS DONACIONES EN LA PROXIMA RENTA HASTA 250€


https://registroraras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx
https://www.teaming.net/asociacionespanoladefamiliasafectadasporeldeficitdecreatina
https://www.teaming.net/asociacionespanoladefamiliasafectadasporeldeficitdecreatina
https://www.migranodearena.org/usuario/asociacion-espanola-para-las-deficiencias-de-creatina
https://www.migranodearena.org/usuario/asociacion-espanola-para-las-deficiencias-de-creatina

