
Esta  enfermedad  se  caracteriza,  entre  otros,  por  malformación  cerebral,
defectos oculares y epilepsia resistente y esta relacionado con el cromosoma
X y es letal en caso de niños varones. 

Verónica y Miguel, son los padres de una niña de tres años, que sufre esta
enfermedad,  y  reclaman  que  se  investigue  esta  patología,  catalogada  de
enfermedad rara y de la que, se conocen 50 casos en el mundo. La intención
de los padres de la pequeña Ainhoa, cuyo caso es el único en España, es
crear una asociación y recaudar fondos tanto para los tratamientos que la
menor necesita, como para fomentar la investigación de la enfermedad.

Desde el  grupo Scout  San Cristóbal-170 queremos animar al  conjunto  de asociaciones de
nuestro pueblo, con el fin de encontrarnos todos en un gran día festivo y solidario, y en este
caso, en benefició de Ainhoa y con el objetivo de poder investigar sobre dicha enfermedad.

Para  ese  día  estamos  preparando,  talleres  y  actividades  dirigidas  a  los  mas  pequeños,
actuaciones musicales,  etc.  pero,  con vuestra ayuda, participación y propuestas,  podremos
llegar completar un amplio programa.

También es nuestro propósito hacer paellas para comer, a razón de 5,00 euros la ración + 1
bebida, y poder comer todos juntos en la plaza del Carmen de Alboraya.

Para  la  celebración  de  este  evento,  a  día  de  hoy,  contamos  con  la  colaboración  algunas
asociaciones de Alboraya, tanto a la hora de realizar algún taller o actividad, como para hacer
alguna  de  las  paellas,  y  claro  esta,  nos  alegraría  mucho  que  desde  vuestra  asociación
pudierais participar de alguna de estas formas, y al mismo tiempo lo difundierais y contagiaseis
de entusiasmo a vuestros asociados, amigos y familiares.

Asociación grupo scout San Cristobal-170 está inscrito en el registro municipal de asociaciones con el número 23.
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