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IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD

e Razon 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)

o Teléfono: 696511169 / 600804362
e 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 constituyd 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 espanolas,
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 asociacidon 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.

En la actualidad la asociacion esta formada por 16
familias repartidas por todo el territorio nacional.



DESCRIPCION DE LA ENFERMEDAD
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Los Sindromes de Deficiencias de Creatina Cerebral son un grupo de errores
congénitos del metabolismmo 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 neuroldgicas (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).

Se estima que esta enfermedad afecta aproximadamente a 1 de cada 225.000
personas en todo el mundo. En la actualidad hay 17 personas diagnosticadas en
Espaifa, de las cuales 16 estan asociadas a AEDC.

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.

Cdédigos ORPHA:

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

e ORPHA 52503. Deficiencia en el transportador de creatina cerebral. Deficiencia
SLC6AS8. 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 Enfermmedades 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 consideraciéon 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.

e 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 proteccién tanto social como asistencial de las personas
con enfermedades raras.

e Promover los servicios médicos, asistenciales, educativos, laborales, residenciales y
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 psicolégicos, 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
rarasy 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.



ORIGEN DEL PROYECTO WALK FOR STRENGTH
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La Association for Creatine Deficiencies (ACD) con sede en EEUU,
referente mundial en investigacion y divulgacion de los Sindromes de
Deficiencia de Creatina Cerebral, fue fundada en 2012 por familias de
NiNos y ninas diagnosticados con esta enfermedad. creatineinfo.org.

Su misién es la de brindar educacién a pacientes, familias y al publico,
defender la intervencion temprana a través de la deteccion de recién
nacidos y promover y financiar la investigacion médica para tratamientos
y curas para los sindromes de deficiencia de creatina cerebral (CCDS).

Su visién de futuro es contar con tratamientos eficaces y pruebas de
deteccidon neonatal para los tres CCDS, a la vez que ofrecer apoyo
comunitario.

Para conseguir sus objetivos, entre muchos otros proyectos, ACD
organiza cada ano una caminata solidaria llamada Walk for Strength
para visibilizar las deficiencias de creatina y para recaudar fondos que se
destinan al Centro de Investigacion de esta enfermedad. Walk for
Strength es un evento que une a personas de todo el mundo para
generar conciencia sobre los Sindromes de Deficiencia de Creatina
Cerebral.

Este ano se ha celebrado la décima edicidon con los siguientes resultados:

5 ; v .
' $128,923 R 1.236 Caminantes = 996 Donantes e 10 Paises

Recaudados


https://creatineinfo.org/

11l MARCHA SOLIDARIA PARA LAS DEFICIENCIAS

DE CREATINA
- WALK FOR STRENGTH EN ESPANA

AEDC, la Asociacion Espanola para las Deficiencias de Creatina realizo el
21 de junio de 2025, su Ill edicion de la Marcha Solidaria para las
Deficiencias de Creatina, siguiendo la iniciativa internacional de la
Association for Creatine Deficiencies (ACD)

Por tercer ano consecutivo, nuestra asociacion consiguid reunir a casi
300 personas en un pequeno pueblo de 11 habitantes, ubicado en el valle
del rio Sorbe. Muriel es una localidad espanola del municipio
guadalajareno de Tamajon en la comunidad auténoma de Castilla-La
Mancha.

GCracias al trabajo de las familias asociadas y a la participacion activa de la
Asociacion Cultural de Muriel y su vecindario, comprometido con el
pueblo y sus raices, nuestra asociacion, ha sido capaz de sacar adelante
durante tres anos consecutivos este proyecto de divulgacion y
concienciacion social.

Destacamos el aumento de participacion de las tres ediciones realizadas:
e 2023 -150 asistentes.

e 2024 -197 asistentes.
e 2025 - 294 asistentes.

Nuestro encuentro se celebré durante toda una jornada donde se
realizaron diferentes actividades en las que todos los publicos pudieron
participar y, de una manera ludica, pudieron conocer a las familias
asociadasy a sus hijos afectados por esta enfermedad.

Todas las personas asistentes pudieron pasar un dia con nuestros hijos y
saber mas sobre coémo les afecta la Deficiencia de Creatina en su cerebro,
cuales son sus desafios, capacidades y logros en su desarrollo como
personas con diversidad.



11l MARCHA SOLIDARIA PARA LAS DEFICIENCIAS
DE CREATINA

- WALK FOR STRENGTH EN ESPANA

CARTELES DE LAS TRES EDICIONES

ACCION INTERNACIONAL "WALK FOR STRENGTH"
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ACTIVIDADES REALIZADAS

CAMINATA DESDE MURIEL A SACEDONCILLO.

De 10:30h a 13h se realizé una marcha desde el pueblo de Muriel al pueblo
abandonado de Sacedoncillo. Todas las personas asistentes caminaron
con la camiseta, mochila, gorra y otros detalles incluidos en nuestro
welcome pack, dando visibilidad y creando conciencia sobre Ia
enfermedad.

El trayecto a pie se desarrolld por el GR 10, entre Muriel y el pueblo
abandonado de Sacedoncillo (aprox. 3,1km por trayecto), en el que se
pudo admirar el maravilloso paisaje cuajado de pinos, enebros, robles,
encinas y jara, propios del Parque Natural de la Sierra Norte de
Guadalajara.

LA

Como la ruta no es accesible, en la primera parte de la caminata se
recorrid el pueblo de Muriel para que todas las personas con movilidad
reducida pudieran participar. También, se habilitaron aparcamientos
reservados para personas con movilidad reducida.

Una persona voluntaria experta en naturaleza, acompand a los mas
pequenos y pequenas, interpretandoles el entorno del recorrido.




ACTIVIDADES REALIZADAS

CAMINATA DESDE MURIEL A SACEDONCILLO.

Gracias al Ayuntamiento de Tamajon contamos con dos personas de
Proteccion Civil de Fontanar que velaron por la seguridad de la marcha.

El welcome pack del/de |a participante contenia:

e Bolsa de deporte, patrocinada por la Junta de Comunidades de
Castilla-La Mancha.

e Camiseta de la marcha solidaria, patrocinada por el Centro Comercial
La Dehesa de Alcala de Henares.

e Gorra patrocinada por la Diputacion de Guadalajara.

e Brick de caldo donado por Caldo Aneto.

e Neverita y lata de vino rosado donado por Bodegas Entrecanales
Domecq.

e Camiseta y otros detalles donados por Despertares Publicitarios y
Asociacion Dale Cana al ELA.

e Flyer informativo.




ACTIVIDADES REALIZADAS

ACTUACIONES MUSICALES

Gracias a la seleccion de bandas y produccion de la asociacion sin animo
de lucro ALCALA ES MUSICA, conseguimos llenar de musica, baile y
alegria esta jornada solidaria y festiva. Todas las actuaciones de las
bandas se realizaron de forma altruista, donandonos todo su arte y su
trabajo. En la presentacion de todos los espectaculos se tratdé de crear
conciencia sobre las Deficiencias de Creatina.

e Batucada Bloco Virado encabezd la caminata en el recorrido inicial al
pueblo, haciendo bailar a las personas participantes con sus ritmos
brasilenos, funky, cumbia, merenge y afro. Posteriormente, volvieron a
actuar creando una ambiente festivo y divertido. La Asociaciéon
Cultural Bloco Virado es una asociacion sin animo de lucro muy
comprometida con otros proyectos sociales como: Asociacion Vive
con Jimena, Maraton pa'tos y Carrera Dale Cana al ELA.

e Concierto, exhibicién y clases de swing por Swing Alcala Asociacion.
Gracias a la participacion de esta agrupacion sin animo de lucro,
pudimos disfrutar de un concierto en directo, exhibicion de balile,
clases de iniciacidon y baile social.




ACTIVIDADES REALIZADAS

ACTUACIONES MUSICALES

e Sandungaia: Nos ofrecid en su concierto un viaje familiar por América
Latina, descubriendo canciones infantiles populares del continente y
la magia de los cuentos. Esta agrupacion ya ha colaborado con
nuestra asociacion en otras ocasiones ayudandonos a dar visibilidad a
las Deficiencias de Creatina (Feria de las Asociaciones 2024 de
Guadalajara, Festival Renacuajos en Alcala de Henares).

-

» Los RagTones nos hicieron bailar con ritmos de la musica negra
desde el siglo XX al XXI, interpretando temas tanto propios como con
versiones, en un espectaculo que nos hizo sentir, disfrutar y bailar con
los sonidos como el ragtime, jazz, swing, rythm & blues, soul, blues,

ska, boogaloo.

e Actuacion de DJ Rubenazo que se encargd de que la
buena musica no parase ni un minuto.

e Jam Session donde pudieron animarse a tocar y cantar -
todas aquellas personas a las que les apetecio
compartir su arte y entusiasmo a nuestra causa.

¥




ACTIVIDADES REALIZADAS

COMIDA POPULAR

Se ofrecio una rica y variada comida popular elaborada por Ia
Asociacion Directa Sierra Norte. Esta asociacién colabora con otros
proyectos solidarios como el nuestro. Su recaudacion se destina a los
proyectos sociales de emergencia e inclusiéon, como son “La Cocineta
Solidaria” y el “Albergue solidario ADSN", para personas con discapacidad
intelectual.

La comida fue servida por personas voluntarias del programa de
Voluntariado Caixabank y de I|a Asociacion Socio-Cultural de
Valdearroyo.

Este programa ayuda a personas con discapacidad o problemas de salud
para contribuir a la mejora de su dia a dia y apoyar a sus familiares a
través de sus programas propios y en colaboracién con Fundacién “La
Caixa".

Angus La Suertes del Monte - Guadangus dond carne picada para la
elaboracion de uno de los platos.

APERITIVO Y MERIENDA

Se ofrecié un aperitivo y una merienda gracias a la donacion de
Embutidos Atienza y Panificadora de Alcala, y unos dulces, regalo de
Mafer Fiestas.



ACTIVIDADES REALIZADAS

ACTIVIDADES INFANTILES

Durante toda la jornada hubo una carpa dedicada a los mas pequefos y
pequenas, donde se realizaron actividades de animacion, cuentacuentos,
taller artistico, actuaciones musicales y merienda.

Las personas voluntarias que estuvieron al cargo de estas actividades
fueron los propios vecinos y vecinas del pueblo de Muriel, con
formacion y experiencia con la infancia. También, contamos con el apoyo
de una persona voluntaria de l|la Asociacion Socio-Cultural de
Valdearroyo (Cantabria)

Asi mismo, el Proyecto Educativo Juguetes para el Aula nos cedid sus
materiales fabricados con madera para el disfrute de los ninos y ninas.

En los talleres se generaron materiales que ayudaron a los y las menores
a conocer mejor los objetivos de nuestra asociacion. Asi mismo,
participaron y disfrutaron en estas actividades los chicos afectados por
las Deficiencias de Creatina.




ACTIVIDADES REALIZADAS

SORTEOS Y RIFAS

Con una rifa y un divertido BINGO MUSICAL amenizado por DJ
Rubenazo y la participacion de las familias de la asociacion, repartimos
premios de productos donados por empresas que quisieron colaborar
con nuestro evento, como:

— Cesta de productos de la Alcarria donada por el Area de Tamajon.
—Vinos de la bodega Cuna de Reyes de La Riogja.

— Aceites de AOVE La Comun.

— Clase de yoga y bano de gong por parte de la Casa de Nepal de
Campillo de Ranas.

— Bono de un mes de entrenamiento en el Gimnasio Fitness Life de
Guadalajara.

— Dos entradas para visitar las Bodegas de la Finca Rio Negro (Cogolludo)
— Una semana de entrenamiento en el Gimnasio Forus Forjas Alcala
(Fundacion Forus)




ACTIVIDADES REALIZADAS

PUESTO DE INFORMACION Y DIVULGACION.

Las familias de nuestra asociacion, con ayuda de familiares y otras
personas voluntarias, estuvieron toda la jornada en un stand facilitando
informacion detallada sobre las Deficiencias de Creatina.

Alli pudimos entregar un flyer informativo que resume nuestra actividad
y explica los pormenores de la enfermedad.

También, mucha gente quiso colaborar con donativos a cambio de
alguno de nuestros materiales de divulgacion. Todos los ingresos
recaudados se han donado a la investigacion de esta enfermedad.

- «  fider®
ciacion qias 1% L i
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OBIJETIVOS PLANTEADOS

Los objetivos planteados por nuestra asociacion en la Ill Marcha Solidaria
para las Deficiencias de Creatina, fueron los siguientes:

e Integrar a nuestra asociaciéon en la décima edicién internacional del
evento “Walk for Strength”, replicado en Espana por tercer ano
consecutivo, como parte de una iniciativa global en la que participaron
10 paises de todo el mundo.

e Visibilizar los sindromes de deficiencia de creatina, una enfermedad
metabolica rara sin cura ni tratamiento, realizando una labor de
divulgacién y concienciacién social sobre esta enfermedad.

e Recaudar fondos y destinarlos al Centro de Investigacion de las
Deficiencias de Creatina gestionado por ACD.

« Aumentar el numero de personas asistentes a las anteriores ediciones
para que la informacion sobre las Deficiencias de Creatina sea publica y
tenga mayor alcance.

e Animar a la asistencia del mayor niumero de familias asociadas junto
a sus hijos afectados por las Deficiencias de Creatina, con el objetivo de
qgue puedan disfrutar de las actividades programadas, asi como poder
transmitir en persona su historia de vida unida a los desafios diarios que
suponen tener una enfermedad rara en casa.

e Crear un evento solidario en el que las personas asistentes puedan

gozar de:

o Una actividad en la naturaleza.

Diversidad de actuaciones musicales para todas las edades.
Una comida popular para todos los gustos y hecesidades.
Propuestas educativas, ludicas y musicales para los nifos y ninas.
Sorteos y rifas de productos y servicios donados por las entidades
colaboradoras.

o
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OBIJETIVOS PLANTEADOS

e Sumar mas numero de socios y socias colaboradoras para que
nuestra red se extienda mas alld de nuestras familias cercanas y
extensas.

e Crear lazos con las instituciones publicas de |la regidn (local, provincial
y autonémica).

e Aumentar la red de apoyos y sinergias entre asociaciones del sector
social.

e Acrecentar la red de empresas privadas y personas fisicas que
colaboran en nuestro proyecto.

e Conseguir que los vecinos y vecinas de Muriel participen en el evento,
tanto en la organizacion como en el disfrute de la jornada.

e Proporcionar visibilidad y resaltar el atractivo de una de las zonas mas
desconocidas de la Alcarria.




MEDIOS EMPLEADOS Y MEDIOS DISPONIBLES

Los medios empleados y recursos disponibles para el desarrollo de la Il
Marcha solidaria para las Deficiencias de Creatina fueron:

e RECURSOS HUMANOS

o Coordinacion: la presidenta de la asociacidn se ocupd de la
direccidn, coordinacidon de recursos humanos y materiales,
administracion y contabilidad del evento.

o Comisidbn de patrocinio: Tres familias de Ila asociaciéon
pertenecientes a esta comision se encargaron de contactar con:

» Las empresas patrocinadoras y colaboradoras captandolas para
participar en el proyecto.

» Las instituciones que han colaborado donando materiales para el
welcome pack (Junta de Castilla-La Mancha, Diputacion de
Guadalajara y Ayuntamiento de Tamajon).

» Las asociaciones y fundaciones que han intervenido y nos han
ayudado en la produccion del evento (Fundacidon La Caixa,
Asociacion Alcalad es MuUsica, Asociacion Directa Sierra Norte,
Asociacion Cultural de Muriel, Asociacion Dale Cana al ELA,
Asociacion Socio-Cultural de Valdearroyo)

o Producciéon: Un grupo de 20 personas voluntarias vinculadas a la
asociacion o vecinas de Muriel, han trabajado para llevar a cabo
todos los procesos de pre-produccion, produccion y posteriores al
evento.

o Inscripciones y atenciéon en el stand informativo: Siete familias de
la asociacion estuvieron presentes el dia del encuentro para atender
los puestos de recepcion de asistentes y haciendo divulgacion de la
enfermedad.

o Comunicacioén: La comunicacion del encuentro se llevd a cabo por
la comision de trabajo que desempena este cometido en la
asociacion y que esta formada por dos familias. La convocatoria y
resultados se comunicaron en nuestra pagina web, mail a los
asistentes y redes sociales: Facebook e Instagram.



MEDIOS EMPLEADOS Y MEDIOS DISPONIBLES

Materiales para la difusion y recaudacion de fondos a través de
donativos fueron disenados, elaborados, encargados y distribuidos por
la Comision de Merchandising formado por 5 familias de la asociacion.
Sorteos: Tres familias de la asociacion amenizaron el bingo musical
junto a DJ Rubenazo.

Proteccion civil: contamos con dos personas del servicio de protecciéon
civil del Ayuntamiento de Fontanar (Guadalajara).

Comida: Dos personas del servicio de voluntariado de La Caixa, una de
la Asociacion Socio-Cultural de Valdearroyo y otra voluntaria vinculada
a la asociacion, colaboraron en el evento en el servicio de la comida.
Carpa infantil: Cuatro personas voluntarias, una de ellas del Proyecto
Educativo Juguetes para el aula.

Fotografia y Video: Luis Alonso Escobero y Maite Castillo captaron los
mejores momentos vividos ese dia con sus camaras.




MEDIOS EMPLEADOS Y RECURSOS DISPONIBLES

e RECURSOS MATERIALES

o Equipos, materiales y suministros propios de la sede de |la asociacion

y de las familias asociadas.

o Transporte y almacenaje con vehiculos particulares de las familias y

de las personas voluntarias de |la asociacion

o Materiales de la Asociacion Cultural de Muriel que nos cedieron:

mesas, sillas, sombrillas y escenario.

o Carpas y detalles publicitarios cedidos y donados por la Asociacion

Dale Cana al ELA.

o Equipo de sonido y técnico cedido por la Asociacion Alcala es

MuUsica.

e RECURSOS FINANCIEROS

BALANCE IIl MARCHA SOLIDARIA MURIEL 2025 |INGRESOS GASTOS
INSCRIPCIONES 4.316,00 €
DONATIVOS 2.953,90 €
PATROCINIOS / COLABORACIONES 2.181,60 €
GASTOS 2383,53
Totales 9.451,50 €| 2.383,53 €
Saldo 7.067,97 €
¢ PATROCINIOS

PATROCINIOS | COLABORACIONES 2.181,60 €

Patrocinio Spine Solution 1.406,75 €

Patrocinio Casa Rural las Trébedes 130,00 €

Patrocino Casa Rural Leire 100,00 €

Patrocinio Casa Rural Al viento del Ocejon 50,00 €

Carniceria Fito 50,00 €

Francisco Madrid 284,85 €

Manuel Peinado 100,00 €

Servibuild, S.L. 60,00 €

 INFRAESTRUCTURAS: Centro Cultural de Muriel: Instalaciones cedidas
por el Ayuntamiento de Tamajon y la Asociacion Cultural de Muriel.



MEDIOS EMPLEADOS Y RECURSOS DISPONIBLES

e DONACIONES DE PRODUCTOS Y SERVICIOS
DE INSTITUCIONES, EMPRESAS Y PARTICULARES

o Junta de Comunidades de Castilla la Mancha - 200 mochilas

o Diputacion de Guadalajara - 300 gorras

o Ayuntamiento de Tamajon - Proteccion civil

o Centro Comercial La Dehesa - 300 camisetas

o Bodegas Entrecanales Domecq - 300 latas de vino Penascal +
100 neveritas.

o Autoservicio Miguel Angel (Cogolludo) - 96 latas de coca-cola

o Mafer fiestas - 100 Dulces

o Casa de Nepal - Clase yoga Yy clase de bano de gong

o Cervezas La Balluca - 12 cervezas de elaboracion artesana

o Embutidos Atienza - Lotes de embutido.

o Angus Las Suertes del Monte - Guadangus- Carne picada

o Area Tamajén - Cesta de productos de la zona

o Aceites La Comun - 12 botellas de aceite

o Caldo Aneto - 300 bricks de caldo

o Despertares Publicitarios - cesion de 6 carpas, 300 camisetas,
regalos publicitarios.

o Forus forjas - 2 boucher de 1semana gratis de gimnasio.

o Panificadora de Alcala - 300 panecillos

o Bodegas Rio Negro - 2 entradas para visitar las bodegas

o Fitness Life Guadalajara - un mes de entrenamiento

o Fedinsa - Platos y bandejas

o Cuna de Reyes - estuches de vino

o Baron de ley - Estuches de vino

o Alcald es Musica - Cesion de Equipo y material técnico)

o Musikoépolis. cesion de microsy pies de micros

o Paula Montavez - cremas artesanales

o Rotulprint - 50 tazas.



RESULTADOS OBTENIDOS

Los resultados obtenidos por nuestra asociacion en la Il Marcha Solidaria
para las Deficiencias de Creatina, fueron los siguientes:

Conseguir ser uno de los 10 paises que forman parte del proyecto
“Walk for Strength”, que madas participantes tuvo en esta edicidn
realizada a nivel mundial. Nuestra participacion supuso un 23,79% del
numero total de caminantes en todo el mundo.

Superar nuestras expectativas de alcance de la divulgacién y
concienciacioén social de las Deficiencias de Creatina llegando a mas
de 1000 personas, a través de nuestras RRSS y puestos informativos.

Mejorar nuestro presupuesto inicial de recaudacion que estaba fijado
en 2.000€, consiguiendo un beneficio de 7.067,97€ que donamos
integramente al Centro de Investigacion de las Deficiencias de Creatina
gestionado por ACD. Esta cantidad supone un 6,41% del total de
donaciones mundiales de esta iniciativa (128.923%)

Duplicar el numero de asistentes desde la primera edicion de 2023,
alcanzado la 294 inscripciones

Beneficio

Numero de | medio por

EDICION| Ingresos Gastos Saldo Asistentes | asistente
2023| 2.82283¢€ 641,50€| 2.181,33€ 150 14,54 €
2024| 757421 €| 333122€| 4.24299¢€ 197 21,54 €
2025 9.45150€| 2.383,53€| 7.067,97€ 294 24,04 €

e Motivar la asistencia de 7 de las 16 familias asociadas. Todo un éxito
teniendo en cuenta que nuestra asociacion es de ambito nacional y las

limitaciones y desafios que supone viajar con nuestros hijos.




RESULTADOS OBTENIDOS

e Conseguir que muchas personas disfrutaran de un dia festivo, donde la
alegria y la solidaridad fueron compartidas. En el cuestionario de
valoracion que se envid posteriormente al evento, la mayoria de las
personas destacaban el buen trabajo realizado por la organizacion y
personas voluntarias, comprometiéndose a asistir a las siguientes
ediciones.

e Sumar 29 socios y socias colaboradores de nuestra asociaciéon que
aportan una cuota de 12€ anuales.

e Afianzar las relaciones con las distintas instituciones publicas: Junta de
Castilla-La Mancha, Diputacion de Guadalajara y Ayuntamiento de
Tamajon, cuyo apoyo contaremos en las proximas ediciones.

e Aumentar la red de apoyos y sinergias entre asociaciones del sector
social, llegando a colaborar con 12 asociaciones y fundaciones que
trabajan para mejorar la vida de las personas vulnerables, con
enfermedades raras o discapacidad.

e Acrecentar el nUmero de empresas privadas y personas fisicas que
patrocinaron el evento y donaron sus productos o servicios para los
sorteos, comida y resto de actividades programadas.

e Superar la participacion de otros ahos de los vecinos y vecinas de Muriel,
tanto en la organizacion como en la asistencia, considerando este

evento como un dia festivo para el pueblo.

e Favorecer el turismo en la zona y el consumo en los comercios locales.



tusind tak crd "
15t dakujem vam Z'Q UJQ

\Hf“" \

‘“_Slé ﬁ)"hﬁ\to

qE,s:th baie dankie

A N ‘\ﬁ TdTe “molte grazie
X- gracias .

v obrlgada —

obrigado r
tesekkiir ederim rtaacl’: g I‘?

mahalo .

tack sa mycket

tagakki]r edlra




