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1. CARTA DEL PRESIDENTE




El afio 2015 ha sido un aflo muy intenso para nosotros y con muy buenos

resultados obtenidos, y me gustaria destacar alguno de ellos:

e La firma del convenio de colaboracion con el laboratorio de la
profesora e investigadora Orna Elroy Stein universidad de tel Aviv

(Israel).

e La donacién de 7.500 e en este proyecto de investigacidon vy

busqueda de esperanza para las familias vwm cach.

e La comercializacion en los centros comerciales el corte ingles de
Cartagena y Murcia de la mufieca solidaria soldados de Ainara,
son muchos los pasos y objetivos conseguidos y muchos los que
nos quedan por conseguir, por ello para este 2016 trabajaremos

con mas fuerza para conseguir todos nuestro objetivos.

Os invito a que conozcais en profundidad, a través de esta memoria el
trabajo realizado por soldados de Ainara en el afio 2015, nos gustaria que

nos trasmitieseis vuestra opinién y sugerencias.

Quiero finalizar agradeciendo como cada Aho vuestro apoyo, vuestro
carifno hacia nosotros, sin vosotros nada de todo esto hubiera sido

posible. Muchas gracias.

Francisco Reina Merono

Presidente Asociacion Soldados de Ainara



2. DATOS PRINCIPALES

QUIENES SOMOS

Soldados de Ainara es una Asociacidn sin animo de lucro creada en Octubre 2014, en
la Region de Murcia , para hacer visible el gran problema de salud que conlleva la
leuco encefalopatia de la sustancia blanca evanescente , mas conocido como Sindrome
Cach en familiares y afectados, cuyo objetivo principal es motivar la accién conjunta
, e impulsar la investigacion cientifica de la misma.

El Sindrome Cach es una enfermedad neurodegenerativa de origen genético sin
tratamiento ni cura, con un promedio de vida de entre 5y 10 afios de evolucion desde
los primeros sintomas, normalmente exacerbado o acelerado tras traumatismo
craneoencefdlico o infeccion viral, Lo que supone un gran impacto en familiares y
afectados.




3. VISIBILIDAD

Visibilidad en la Prensa:
COM FOFUCHAS YA LO LOCO
Damos vida a creaciones para personas especiales
3523
viernes, 9 de enero de 2015 / noticias/ soldados de Ainara
Los soldados de Ainara

Buenos dias, hoy vengo ha hablaros de algo que es importante para mi. Quiero que si
tenéis un hueco visitéis estas dos paginas:

www.soldadosdeainara.com

Ainara es una nifia que roba el corazén a quien la conoce. Padece el Sindrome de Cach.

No hay una edad especifica para la aparicién de signos de leucodistrofia. Un nifio que
ha tenido desarrollo normal, poco a poco puede mostrar signos de pérdida de la
audicion y / o vision, asi como cambios en el tono del cuerpo, el movimiento, la
marcha, el equilibrio, el habla, la capacidad de comer, el comportamiento, la memoria
o los procesos de pensamiento. También hay personas que portan un gen de la
Leucodistrofia, que pueden estar sanos durante su nifiez o como adultos jévenes y
que desarrollan Leucodistrofia en la vida adulta.

Aunque presentan algunos rasgos diferenciales, la sintomatologia es bastante
constante. Los signos clinicos estan mas en relacion con la edad a la que se presenta la
desmielinizacién que con la naturaleza de la misma. Se manifiestan fundamentalmente
por alteraciones motoras y visuales. La mayoria de las Leucodistrofias comienzan en
los primeros meses o anos de vida. Sin embargo, hay varios tipos que no comienzan
hasta la adolescencia o el inicio de la edad adulta.

Como las Leucodistrofias son determinadas genéticamente, no son contagiosas.

Muchos otros trastornos pueden presentar signos y sintomas similares, y un médico es
poco probable que considere Las Leucodistrofias, hasta que enfermedades mas
comunes hayan sido descartadas.

Los sintomas de las Leucodistrofias pueden incluir:

J Reduccion gradual de la salud de un bebé o nifio que previamente parecia estar
bien
J Pérdida o incremento en el tono muscular

o Cambios en movimientos-Temblores


http://www.soldadosdeainara.com/

o Convulsiones

J Movimientos oculares anormales

J Cambio en la manera de andar

J Pérdida del habla

J Pérdida de la habilidad para comer

J Pérdida de la visién

) Pérdida auditiva

) Pérdida de la memoria

) Cambio en el comportamiento

) Desaceleracion en el desarrollo mental y fisico.

Posteriormente se desarrollan parélisis espasticas progresivas, movimientos anormales
y espasmos tonicos, con evolucién a un estado demencial y rigidez de descerebracién,
gue conduce a la muerte inexorablemente.

La labor de hacen sus padres cada dia es absolutamente impresionante y por ello
desde mi blog me solidarizo con ellos y muestro todo mi respeto.

Si os metéis en su web o en facebook podéis obtener mas informacién.

Muchas gracias por leerme y aportemos nuestro granito de arena.

Sanidad

Cuando la salud tiene un precio

12:11

Ainara, de Puente Tocinos, sufre sindrome de Cach. L. O.



Fotos de la noticia

Numerosas familias tienen que recurrir a iniciativas solidarias para
recaudar fondos con los que mantener o intentar sanar a hijos que sufren
enfermedades cuyo tratamiento no esté cubierto por la sanidad publica.

MARIA SANTOS ASENSIO Lejos de ser un hecho aislado, son numerosos los
casos de enfermedades raras en nuestro pais. En general, estan
caracterizadas por una elevada morbilidad, mortalidad precoz y sobre todo por
su baja prevalencia (5 por cada 1.000 habitantes). Esta poca visibilidad ha
condicionado hasta hace poco la investigacion y los tratamientos, que en la
mayoria de los casos son inexistentes. Por ello los pacientes que las sufren
tienen necesidades especiales aun no cubiertas. Las instituciones sanitarias
comienzan a tomar conciencia de la gravedad de una situacion que en nuestro
pais afecta a 3 millones de personas y en la Region de Murcia se contabilizan
aproximadamente 85.000 casos.

El coste del diagndstico y el tratamiento de la enfermedad suponen cerca del
20% de los ingresos anuales de cada familia que se ve afectada, lo que
requiere como minimo 350 euros mensualmente. La adquisicion de los
medicamentos y productos sanitarios, tratamiento médico, ayudas técnicas y
ortopedia, transporte adaptado, asistencia personal y la adaptaciéon de la
vivienda son los principales gastos a cubrir.
Siete de cada diez afectados cuentan con el certificado de discapacidad, pero
el 35% asegura que no estad safisfecho con el grado de dependencia
reconocido, normalmente porque piensan que no se les realiz6 la valoraciéon
adecuada por falta de conocimiento de las necesidades que posee un paciente
gue sufre una patologia de estas caracteristicas. La dedicaciéon necesaria al
afectado es de 5 horas diarias de media y lo mas corriente es que los apoyos
sean suministrados por los propios familiares residentes en el mismo hogar,

principalmente padres, hermanos, esposos o0 abuelos.

La escasa cobertura econdmica a las enfermedades poco
frecuentes empuja a las familias a hacer un llamamiento a la
solidaridad. Todo lo que esté en sus manos para que el afectado

tenga una mejor calidad de vida y pueda sobrellevar la enfermedad,


http://www.laopiniondemurcia.es/multimedia/imagenes.jsp?pRef=2014031900_2_544853__Comunidad-Cuando-salud-tiene-precio

en su mayoria sin cura, lo mas comodamente posible.

NOTICIAS

16 / de Abril de 2015 se firmo el convenio de colaboracion con Aloha sc, enpresa de
de venta telefonica .

El presente convenio de colaboracion tiene por objeto la difusion de las actividades de
la asociacion en las actividades comerciales que el colaborador realiza bajo las
campafas de ventas convenidas por ambos . el convenio tendra una validez de seis
meses desde la firma del mismo .

La empresa colaboradora aloha donara el 15 % del beneficio obtenido de las ventas ,

ademas enviara informacion a las empresas sobre la asociacion soldados de Ainara y la
problemética de la enfermedad ,

El doctor especialista en investigacion sobre
dolencias sin tratamiento defiende una medicina

personalizada para tratar cada caso

Miguel Weill Cientifico de la Universidad de Tel

Aviv

Tuvimos la suerte de ser invitados a la conferencia que dio en el parque
tecnoldgico de Andalucia bionand 2015 donde fue entrevistado por el
periodico local Diario sur y que os trasmitimos la informacion , gracias

miguel weill , Orna elroy, SIEMPRE JUNTOS SoldadosdeAinara.com


http://www.fedpadelmurcia.com/?cat=1

javascript:void(0)
+ http://www.diariosur.es/marbella-estepona/201507/13/iniciativa-padres-hijos-
enfermedades-20150713003450-v.html

En pleno corazén de Marbella cuenta los avances que hay en investigacion sobre
enfermedades «huérfanas», como él las define, est4 realizando junto a su equipo en la
Universidad de Tel Aviv. Acumula una década de estudio sobre Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA), de la que esta aquejado su hijo. Su planteamiento: identificar la
enfermedad mediante el estudio minucioso de las células extraidas de una muestra de piel.
Con parte de su equipo ha visitado Marbella y el Centro Andaluz de Nanomedicina &
Biotecnologia en Méalaga, donde ha expuesto sus conclusiones.

-Habla de un nuevo enfoque cientifico a la hora de abordar las enfermedades

raras, ¢en qué consiste?

-Estamos desarrollando lo que no existe. Nos va a permitir identificar la enfermedad
solo en base a analisis fotograficos de células extraidas de la piel de pacientes con
enfermedades raras. Ese analisis de imagenes nos va a permitir hacer cribados de
compuestos para medicinas, y tratar de encontrar soluciones terapéuticas de

enfermedades que son incurables.

-¢En qué fase de encuentra esta investigacion?

-La fase de desarrollo esta muy avanzada. Estamos en el punto de establecer y hacer
el barrido de compuestos para varias enfermedades. Trabajamos con varias a la vez,
pero cada una a su ritmo. Especialmente con ELA. Es una enfermedad rara pero mas
comun y conocida. La mayoria de las que trabajamos son neurodegenerativas o
neuromusculares. La novedad ahora es extraer de biopsia de piel y analizar un tipo
celular bajo el microscopio, analizamos miles de imagenes simultaneamente mediante
robot, lo que nos permite hacer cantidades de experimentos en paralelo. Todo ello nos
facilitara identificar cual es la célula con determinada enfermedad comparada con
células del mismo tipo que no tienen esta condicién. Estudiando esas diferencias

podremos encontrar medicinas que cambien ese patron y hagan a las células con una


http://www.diariosur.es/marbella-estepona/201507/13/iniciativa-padres-hijos-enfermedades-20150713003450-v.html
http://www.diariosur.es/marbella-estepona/201507/13/iniciativa-padres-hijos-enfermedades-20150713003450-v.html

enfermedad, méas sanas. Estamos en la base de desarrollo, estamos estableciendo el

cddigo y demostrando que este enfoque es real, riguroso y cientificamente aprobado.

-¢,Cudl es el objetivo a largo plazo de esta nueva via de investigacion?

-El futuro, aunque no tan lejos, es poder hacer una prediccion. Por ejemplo, que
alguien va a venir a la clinica, saca una muestra de piel y, en base a fotografias de las
células, vamos a poder determinar la condicidn y tratamiento. A través de este estudio
de células vamos a poder encontrar soluciones universales. Ese es el enfoque, medicina

personalizada.

-¢,Cuanto se lleva trabajando en ello?

-Con ELA llevo trabajando diez afios, mi hijo padece esta enfermedad. Esta
tecnologia nos llevo desarrollarla cuatro afios. Desde que obtuvimos acceso a esta
tecnologia, en la que en su momento fuimos pioneros en el laboratorio en Israel,

pudimos avanzar porque el enfoque es novedoso.

-¢ Qué aceptacion estan teniendo estos avances en el conjunto de la comunidad

cientifica?

-Esto esté pendiente de publicar, es inédito. El enfoque lleva afios demostrando que

puede funcionar y ahora es el momento de resumir los informes y empezar a publicar.

-¢Hay ahora mas enfermedades raras o es que ahora salen mas a la luz?

-Que todos los dias aparecen enfermedades raras, seguro que si. Pero como grupo
son enfermedades que no crecen en nmero porgue una vez que se sabe la mutacion o
gen, ya hay una predisposicion, la gente ya sabe cémo prevenirlas y eso es algo muy

importante que hay que divulgar, que la gente que tiene enfermedades de este tipo a



nivel familiar, que sepa si es portador de mutaciones mediante estudios genéticos para

asi evitar en el futuro otros casos.

-Habla de enfermedades huérfanas.

-Si, son las grandes olvidadas. Hay mucha gente que investiga enfermedades raras,
pero hay muy pocos recursos y muy poco interés global y comercial por desarrollar

tratamientos efectivos. En este caso estamos hablando de algo personalizado.

-La crisis ha dejado en el camino muchas investigaciones en este y otros
campos de la salud. Ello ha llevado a muchos padres a buscar fondos para

mantener estos estudios.

-Por lo general, la mayor parte de los fondos que manejamos proceden de
fundaciones que estan interesadas en promover la investigacion de determinadas
enfermedades. Esta claro que la iniciativa de los padres es lo que mueve montafas. Y

eso es lo que hace la diferencia y lo que da un tono de optimismo a todo esto.

-Cuenta que un grupo de familias espafiolas se puso en contacto con su equipo

de investigacidn en Tel Aviv para conocer de cerca todos sus avances.

-Son familias que oyeron hablar de mi compariera de laboratorio Orna Elroy-Stein y
sus avances en investigacion enfocada en tratamiento de mielina. Ellos la buscaron y
avisaron a la asociacion ELA de Espafia de su existencia. Estos padres saben mas que
los propios médicos. De hecho hemos aprovechado nuestra visita a Malaga y Marbella

para mantener encuentros con ellos.

-Muchos padres se quejan de la falta de especializacion de los médicos en las

primeras fases de identificacion de la enfermedad.



-Reconocen que no hay suficiente preparacion, pero ese no es un problema
exclusivo de Espafia, es mundial, de ahi que se les Ilame enfermedades huérfanas. La
preparacion es complicada tenerla para todas las posibilidades que puedan llegar, pero si
es importante que los médicos entiendan que ante determinados sintomas puede existir
un problema. Deben estar mas informados y ser mas sensibles. Deberian existir
protocolos y saber a quién derivar porque las familias sufren mucho en ese largo

proceso de no encontrar un diagnostico.

Pegada de carteles Runnig por la vida

El pasado lunes 14 de septiembre varios miembros de la asociacién empezaron con la
pegada de carteles running por la vida , un total de 300 carteles donados por la imprenta
la tarjeteria situada en Monteagudo lo hicieron posible , el presidente de la Asociacion
francisco reina en compafia de Marcos voluntario de la organizacion cubrieron
diversas calles del centro de Murcia con dichos carteles , con el fin de difundir la
prueba Yy dar visibilidad al sindrome cach , durante las préximas tardes cubriran las
pédanlas cercanas a puente tocinos .

{08}

Visibilidad Actividades:



| Mercadillo solidario soldados de Ainara

El pasado mes de enero tuvo lugar en Puente Tocinos el | Mercadillo solidario
de la Asociacidon Soldados de Ainara. La calle mayor de puente tocinos fue
testigo de nuestro primer mercadillo solidario a favor de la investigacion del
sindrome cach, se llevd a cabo conjuntamente con la difusidn de folletos
informativos explicando la problematica de la enfermedad, y los escasos
recursos que se invierten en la investigacién de la  misma, ya que a los
laboratorios no le es rentable estudiar la enfermedad.

Fue muchisima la gente que se acercé a colaborar, y a informarse por el
movimiento de soldados de Ainara, y la problematica de la enfermedad de
Ainara. Desde la asociacion queremos dar las gracias a todos, vuestro granito
de arena se sumara para poder cumplir nuestro objetivo la cura del sindrome
cach vwm

1) UL A=)



El UCAM Murcia apoya a la Asociacion Soldados de Ainara

El equipo de baloncesto UCAM Murcia apoya a la Asociaciéon Soldados de
Ainara en el partido de baloncesto del paso mes de febrero.

Tenemos que ayudar a Ainara Reina. La pequeina seguidora del UCAM Murcia
sufre el primer caso de sindrome de Cach (una enfermedad degenerativa) de
toda la Region de Murcia. Sus padres, Francisco y Sonia, estan haciendo todo lo
posible por ayudar a la nifia de 5 afios. Ahora, tu también puedes aportar
tu grano de arena por Ainara.
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| Torneo Benéfico Soldados de Ainara

Se disputd en las instalaciones de CAPITAL PADEL CENTER el II TORNEO
BENEFICO SOLDADOS DE AINARA el pasado mes de marzo, el cual conté una
vez mas con las mejores palas de la Regidén de Murcia y alrededores.

En primer lugar destacar la gran acogida del torneo, ya que participantes y
asistentes se volcaron de pleno por lo realmente importante de este fin de
semana, una nifa llamada Ainara, presente en el transcurso del mismo y que
sufre el sindrome de Cach. La Asociacién Soldados de Ainara tiene como
objetivo estimular y promover la investigacidn cientifica de esta enfermedad y



sus consecuencias en todos los aspectos, promover la agrupacién de personas
afectadas por esta enfermedad o interesadas personal o profesionalmente en
ellas, para trabajar de forma coordinada en la busqueda de soluciones , el
evento ha sido enfocado para disfrute de toda la familia , habilitando el recinto
con colchonetas , paseos a caballo , exhibicion militar realizado por airsoft
militiun, espectaculo de magia, paellas de arroz y cerveza gratis, se repartieron
camisetas de Ainara y gafas de sol para los participantes.

Agradecer a todos lo que han hecho posible la realizacion del torneo, a los
organizadores y como no, a jugadores, voluntarios y publico asistentes al
torneo.

SOLDADOS
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e | encuentro con la Prof. Orna Elroy Stein

Este encuentro se realizé en el Hotel AC Malaga Palacio, Cortina del Muelle 1 (al
lado de la Catedral de Malaga), a las 10:00 el pasado 28 de junio.



Para dicho encuentro se personalizaron camisetas con el mensaje de soldados de
Ainara & Ona Elroy Stein siempre juntos que se les entrego al equipo de Israel en el
lobby del hotel. Un total
de 5 familias, y 3 afectados se acercaron provenientes de distintas partes de
Espana , donde tuvimos la oportunidad de conocernos y estrechar nuestras
relaciones , son pocos los pacientes localizados en nuestro pais ,un total de 13
pacientes o al menos inscriptos en asociaciones, pero se calcula alrededor de 20 o
mas los pacientes residentes en nuestro pais, es por ello la importancia de estos
actos ( la unidn hace la fuerza ) y nace la esperanza.

El encuentro fue totalmente informal. La presentacion en Ingles, con traduccion
simultdnea en espanol por una cientifica que trabaja con ella en su laboratorio. Los
términos usados fueron basicos para que todos pudieran entender perfectamente
todo, también Hubo un tiempo para preguntas personales y aclaraciones que el

equipo de investigacion respondid

amablemente.



Torneo a beneficio de Soldados de Ainara

La Federacién de Tenis de Mesa de la Regién de Murcia se une a la lucha contra
el Sindrome Cach VWM organizando el primer torneo benéfico de tenis de
mesa a beneficio de la asociacidn Soldados de Ainara.

Los proximos 12 y 13 de septiembre el C.A.R. Los Alcazares de Murcia acogera
este torneo para el que existe también una Fila Cero en la que puede colaborar
todo el que lo deseé con Soldados de Ainara, una asociaciéon sin animo de lucro
creada por los padres de Ainara Reina para luchar contra el Sindrome Cach,
leucoencefalopatia de la sustancia blanca evanescente. Su objetivo estimular y
promover la investigacion cientifica de esta enfermedad y sus consecuencias en
todos los aspectos.

g TORNEQ

organizado

C. AR LOS ALCAZARES
12, 13 Septiembre 2015
CATEGORIAS : ALEVIN

INFA / ’ VETERANOS
c
ABSOLUTO :

!! premios y trofeos !!

DONATIVO}10,€,

por Persona :

A info@ainara.org

patrocinadores
oltarieteria




VSport

Vladimir samsonov y vsport tenis de mesa con
Ainara

17 /09 / 2015 noticias

" §

Ayuda a AinarajiiSubastamos polo de Vladimir Samsonov N28 mundial de tenis
de mesa, el dinero recaudado sera para Ainara amiga pimponera de tan solo 6
afios que tiene una grave enfermedad. El precio inicial del polo es de 25€ y las
pujas se hardn mediante mensaje a traves de la pagina de facebook vsport ,
cada persona escribird un mensaje con el precio que quiera pujar y en unos dias
cerraremos la puja y una vez ingresado el dinero a la cuenta personal de Ainara
le enviaremos el polo firmado por Vladimir Samsonov. Aqui les dejo enlace al
Facebook de Ainara y os explicamos un poco su
enfermedadhttps://www.facebook.com/ainara2009?fref=nf Ainara tiene una
enfermedad llamada Leucoencefalopatia de la sustancia blanca evanescente, es
una enfermedad catalogada rara pues no hay muchos casos en todo el mundo
aproximadamente hay 148. Es degenerativa eso quiere decir que dejare de
andar, jugar, de ver, de oir, de poder moverme, de hablar y moriré. Tiene un



promedio de vida de 5 a 10 afios. Hoy en dia no hay ningun tratamiento ni
medicina que pueda curarme o pararla, sus padres Estan en paroy no reciben
ninguna ayuda del estado, lo recaudado sera para ayudar a la familia de Ainara

7’

Proximamente subastaremos mas polos de estrellas mundiales del tenis de
mesa .Ayudemos a Ainara, entre todos cuesta muy poco iii

Carmen Pérez costa, Miss Murcia nueva
embajadora de Soldados Ainara

La modelo murciana y actual Miss Murcia se suma a la lucha contra el
sindrome cach y sera la nueva imagen de nuestra asociacion j! soldados de
Ainara j! este proyecto nace de la colaboracién de la propia Carmen Pérez
costa y de la agencia de modelos Monroe models , Carmen Pérez participa
esta semana en el certamen de belleza miss world spain 2015 .En el certamen
participardn 26 candidatas bajo el lema 'Belleza con un propésito’, el certamen
también pretende destacar valores como la accién social, el voluntariado, el
talento, los buenos habitos saludables y la multiculturalidad, por lo que las



candidatas deberdn promocionar y apoyar proyectos de salud, turismo,
deporte y obras sociales sin animo de lucro dentro de la comunidad. Las misses
disfrutaran durante la semana de diversas visitas por la zona, haran la prueba
de Deporte en la ciudad y realizaran reportajes fotograficos en rincones
singulares de Estepona. Ainara ha colaboradoy disfrutado mucho gravando un
video junto a Carmen y el equipo de Monroe models ,el video se podra ver
proximamente a través de la pagina soldadosdeainara.com y el reportaje
fotografico ya esta disponible en las redes sociales en la pagina de Ainara.

El Universo de los Clicks con con Soldados
de Ainara

Una exposicion para pequeios y mayores.

El Centro Municipal Del Carmen, acogera la | exposicion de
dioramas de playmobyl en Murcia a beneficio de soldados
de Ainara.

il

de dioramas de play

Del 28 de septiembre Lugar:
al 30 de octubre de 2015. C. Municipal del Carmen



La idea de montar la exposicidon “El universo Click en Murcia” nace de la
celebracidn de eventos similares a lo largo de estos afios en diferentes
localidades de la geografia espainola. En concreto, la apertura de exposiciones
cercanas (La historia de Cartagena en un Click de Playmobil, 2011), en Alicante
(Los clicks toman el castillo, 2013), o en Elche (Los clicks toman Elche,

2015), en algunas de las cuales ya han participado algunos miembros de
Suresclick, avivan el deseo tras el éxito de las mismas de traer un evento similar
a Murcia con el que poder ayudar a Ainara reina y su familia en la lucha contra
el sindrome cach .

El interés que han despertado estas exposiciones en dichas localidades y el
hecho de que a dia de hoy no se haya celebrado ninguin acontecimiento similar
en Murcia auguran un gran éxito de asistencia a la exposicidon en nuestra
localidad, mejorando a su vez la oferta cultural del Centro. y atrayendo publico
al mismo .

Playmobil : Las exposiciones

La trayectoria tan dilatada en el tiempo de este juguete y su evolucién ha dado
lugar a que los nifios que en su infancia jugaron con él, redescubran con ojos
de adulto, de aficionado, de coleccionista, los suefios que tuvieron en su
infancia.

De ese fendmeno de masas que es Playmobil® nace el éxito de las exposiciones
y eventos que los coleccionistas actuales llevan a cabo en muchas localidades
de la geografia espafiola y europea.

En estas exposiciones es donde los aficionados y coleccionistas de Playmobil®
pueden recrearse mas en la elaboracion de dioramas. Dioramas que recogen la
fantasia de los nifios que fueron y que hoy, desde una nueva capacidad
adquisitiva y creativa, pueden recrear. Las

creaciones que se muestran en estas exposiciones tienen ademas la capacidad
de hacer evocar a los espectadores que desfilan ante sus vitrinas las horas de
juego de su nifez.

Pero quizas el mayor logro de estas exposiciones sea reunir a generaciones de
padres e hijos que contemplan con distintos ojos y afanes pero con igual



emocion, todas esas escenas. Compartir, comentar, disfrutar juntos de esos
escenarios hace de las visitas a estas exposiciones toda una actividad familiar

Propuesta de tematica de los dioramas

La participacion de varios miembros de Suresclick en eventos nacionales como
el record Guinness de Barbastro o varias Ferias del coleccionista en Madrid en
calidad de dioramistas participantes, instaladores y organizadores de talleres
nos llevan a decidir las siguientes tematicas, siempre demandadas por el
publico por ser de lo mas atractivo en el catdlogo del juguete:

PIRATAS: BAHIA VERDE (1,20m x 2,40m adaptables a la sala): La actividad
cotidiana de un puerto en los dias de la ruta del oro. Peleas en la cantina,
guardias ingleses con sus impecables uniformes, aventureros, contrabandistas...
y el mar y sus barcos que prometen mil aventuras a una escala click.

CIUDAD ACTUAL: HOSPEDERIA RURAL

(1,20m x 2,40m adaptables a la sala). A orillas de un rio montafioso se levanta
la Hospederia rural que todos queremos visitar. Tras sus muros de piedra, la
sala comun que relne a excursionistas, cazadores y pescadores, familias...
invita a probar las delicias que se cocinan con sus recetas tradicionales. No todo
es placidez. La naturaleza, la montafia, guardan peligros que los nuevos
aficionados al turismo rural descubren demasiado tarde.

C. FICCION: FUTURO APOCALIPTICO (1,20m x 2,40m adaptables a la sala): En
un mundo en que la humanidad se debe refugiar en un laberinto de tuneles
bajo la superficie desolada, la apertura de nuevas vias en la busqueda de
recursos descubre mil peligros para el ser humano que intenta sobrevivir.
Mandragoras rojas, gigantes y de afilados colmillos con lenguas de fuego
irrumpen en las obras de los nuevos tuneles como un manto de lava furiosa
arrasando a obreros y soldados... éno hay salvacién?

VITRINAS DE TEMATICA VARIADA: Evolucién del juguete playmobil,
Reproducciones en playmobil de personajes reales o de ficcidn. Para dar vida a
todos estos dioramas se emplearan mas de 2.000 figuras originales de
Playmobil®

Dimitrij Ovtcharov y Timo Boll Jugadores de
Tenis de mesa internacionales se unen al
apoyo de Ainara



Dimitrij Ovtcharov y Timo Boll

18 /11 /2015 Dimitrij Ovtcharov N21 Europeo y 42 mundial de tenis de mesa
y Timo Boll N23 Europeo y N28 mundial se unen al apoyo de soldados de
Ainara. Esta semana se subastara por el Facebook de la tienda vsport tenis de
mesa , el polo de Dimitrij Ovtcharov y el dinero recaudado sera para Ainaray su
luca contra el sindrome cach , Ainara es una amiga pimponera de tan solo 6
afios que tiene una grave enfermedad. Aqui les dejo enlace al Facebook de
Ainara y os explicamos un poco su
enfermedadhttps://www.facebook.com/ainara2009?fref=nf

Ayudemos a Ainara, entre todos cuesta poco iii — con Dimitrij Ovtcharov y
Timo Boll

El UCAM Futbol Club apoya la Asociacion Sindrome de Catch

El pasado 22 de agosto a las 17h en la Vieja Condomina hasta el comienzo del
partido del UCAM Murcia Club de Futbol la asociacién estuvo con la Pefia T-
UCAM vendiendo las pulseras solidarias contra el Sindrome de Catch.



Desde la Asociacién queremos dar las gracias al club tanto por la camiseta
firmada por todos los jugadores, como por pensar en nosotros para hacer el
saque de honor en el partido y a la peiia T-UCAM por todo su apoyo.

Participacion de soldados de Ainara en la Il
Jornada Universitaria de Voluntariado

Viernes 4 /12 /2015 noticia/ by : francisco reina

Un total de 26 Asociaciones estuvimos presentes en la Il jornada universitaria
de la ucam, donde pudimos explicar a los alumnos las actividades de nuestra
asociacién y concienciar al alumnado la importancia y satisfaccion de ser
voluntario , Nuestro objetivo es encontrar el apoyo del voluntariado
UNIVERSITARIO , para poder seguir avanzando en la difusién de la enfermedad
del sindrome cach, Necesitamos ayuda en AUDIOVISIALES , PERIODISMO , vy
voluntariado puntual ,
Hora: 10.30 Inauguracién de la Jornada Exposicidn de las asociaciones y centros
de voluntariado.



Hora: 11:00 a 12:00 Dinamizacién a cargo delos alumnos de la UCAM del
Modulo FP de Planificacién de Regiduria y Espectaculos y Programa Capacitas.

- Performance

- Talleres solidarios

- Mdsica en directo

Hora 12:30 Charla formativa impartida por AMUPHEB

Lugar: Facultad de Enfermeria (Aula por determinar)

Hora 12.30 Charla Formativa impartida por AMAIM

"Violencia de Género en la Redes Social

convivir con una Enfermedad rara




TALLER "CONVIVIR CON UN ER: NECESIDADES DE
LAS PERSONAS Y FAMILIAS" PONE EN EVIDENCIA
ASPECTOS RELATIVOS A COMO HACER FRENTE A LA
SOLEDAD O AL DESCONOCIMIENTO DE UNA
PATOLOGIA

Francisco reina 20 octubre 2015

Nombre de la Ponencia: la Lucha de Ainara contra el sindrome cach &
necesidades personas y familia, dos fotos y una historia .

Hemos tenido la oportunidad de participar en el octavo congreso nacional de
enfermedades raras celebrado en la universidad catdlica de Murcia,
primeramente como testimonio de vida y necesidades de personas y familias, y
con una ponencia de la doctora Rosario domingo neuropedriatra del hospital
virgen de la Arrixaca Murcia, la doctora fue invitada por nuestra asociacion para
dar a conocer los problemas y investigaciéon de la enfermedad Hola buenas
tardes me llamo Francisco reina y estoy hoy aqui por que me ha tocado, al
igual que a muchos de los asistentes que hay aqui, en el verano de 2013 me
cambio la vida en un suspiro mi hija Ainara reina a sus 3 afios de edad fue
diagnosticada con una terrible enfermedad neurodegenerativa llamada
Leucoencefalopatia de la sustancia blanca evanescente mas conocida como (
sindrome cach ) es una leucodistrofia que afecta al sistema central nerviosoy a
la mielina , ralentizando o destruyendo las conexiones eléctricas del cerebro y
llevando a los pacientes a un estado de descerebracidn total incompatible con
la vida,esta enfermedad puede aparecer en cualquier etapa de la vida, siendo
las formas precoces las mas graves y las infantiles las mas comunes , es una
enfermedad de origen genético Autonédmico Recisivo ,como bien explico la
doctora Rosario domingo en su ponencia, es causada por una mutacién en uno
de los 5 genes del factor de iniciacién elf2b5 de la traduccidn de proteinas en
respuesta al estrés celular, la que hace que cualquier infeccion, caida, golpe o
susto pueda generar un nuevo episodio de degeneracidn , tiene un promedio
de vida de entre 5 y 10 afios dede los primeros sintomas de la enfermedad
normalmente exerbado o acelerado tras infecciéon viral o traumatismo , en
algunas ocasiones pueden vivir décadas, ,de hay el gran impacto econémico ,
social , psicolégico y educativo que supone recibir un diagnostico de esta
gravedad en las familias y en su entorno la importancia de una buena
valoracién que ayude a la familia en este dificil camino de incertidumbre ,



miedo vy aceptacion ademads de la gran carga econdmica que supone las
adaptaciones en vivienda , vehiculo , terapias de mantenimiento y calidad de
vida del paciente: la equino terapia , fisioterapia , terapia ocupacional
,estimulacion , logopedia , material ortopédico , sillas , asientos , tafos
,andadores , células , gruas elevadoras , medicinas , desplazamientos y todo
en un periodo muy corto de tiempo Ainara paso de andar sola a un estado
dependiente total en 1 minuto debido a un brote de la enfermedad , y
costeando todo gracias a la solidaridad de la gente, ya que la falta de apoyo de
la administracion obliga a las familias a salir a la calle y buscar ayuda, teniendo
en cuenta toda la sintomatologia del paciente y la gravedad uno de los dos
progenitores deberd abandonar su trabajo en un corto periodo de plazo para
cuidar del paciente ,y en algunos casos los dos progenitores debido a posibles
depresiones y ansiedad durante el proceso de la enfermedad . Viendo y
viviendo la graveda de la enfermedad , la rapidez con la que avanza vy la falta
de ayudas para el mantenimiento y calidad de vida de mi hija , creamos la 1
asociacién contra el sindrome cach en espafia con el nombre de soldados de
Ainara luchando contra el sindrome cach , nuestro objetivo financiar la
investigacion y ayudar a las demas familias que se encuentra en la misma
situacion que nosotros, desamparados y abandonados , es muy duro tener que
luchar contra la enfermedad y contra el estado .

Convocatoria Ayudas Carrefour Para
Socios

Tenemos el placer de anunciaros el lanzamiento de la Il Convocatoria de
Ayudas del "Fondo Carrefour de Apoyo a las Enfermedades Raras — Coleccién
PreciOsos"

Podran concurrir a esta convocatoria socios miembros de soldados de Ainara o
entidades asociadas a feder que presenten solicitudes destinadas a menores
entre 0y 21 afios con Enfermedades raras

El plazo de presentacién de se extendera desde el 30 de junio al 17 de agosto
de 2015, ambos inclusive.enviar la documentacién a info@ainara.org

Estamos seguros de que esta iniciativa nos permitird realizar, juntos, un
significativo impacto en la promocién de actividades de apoyo a la poblacién
infantil con enfermedades poco frecuentes, sus familias y sus cuidadores.



CAMPANA DE SENSIBILIZACION TODOS CON
#AINARA

By Franciso reina / Noticias 1/ 09 / 2015 soldadosdeainara.com

Unase a nosotros para la campafia #todosconainara #soldadosdeainara .
Ayude a aumentar la conciencia de las enfermedades como la leucodistrofia.
Juntos podemos hacer un gran impacto!

Comparte

® |as leucodistrofias afectan a la sustancia blanca del cerebro.

= Hay mas de 40 leucodistrofias conocidas . Sin embargo, muchas atn
permanecen sin clasificar.



= su prevalencia es aproximadamente 1 de cada 7000 personas en todo el
mundo.

= |as leucodistrofias afectan progresivamente al movimiento, el habla, la
vision, funciones criticas de la vida, y mas.

= |as leucodistrofias destruyen la capa de mielina que cubre y aisla los
nervios. Esto distorsiona los mensajes del cerebro e inhibe la transmision de
los impulsos nerviosos.

= |as leucodistrofias son de origen genético y la mayoria afectan
comunmente a los niflos. La mayoria de los nifios parecen sanos al nacer e
incluso por muchos afios.

= La palabra leucodistrofia proviene de Leuco, que significa blanco, y la
distrofia, que significa un crecimiento imperfecto.

= Actualmente no existe cura para las leucodistrofias , sin embargo, se estan
haciendo grandes progresos para mejorar diversos tratamientos, terapias
disponibles, y el curso de la enfermedad.

Involucrate con nosotros a traves de las redes sociales :

Los Soldados de Ainara en Telecinco
pasapalabra

10 /12 / 2015 Noticias by francisco reina / soldadosdeainara.com




La asociacion soldados de Ainara aparece en telecinco de la mano de Jesus
olmedo , actor madrilefio, solidario y muy volcado con las causas sociales,
tanto el como su pareja Nerea garmendia actriz y disefiadora una de esas
parejas que hacen que el mundo se vea diferente , desde que conocieron el
caso de Ainara participan activamente en la lucha contra el sindrome cach ,una
de esas enfermedades tan desconocidas como raras, las enfermedades raras o
de baja prevalencia cada vez son mas frecuentes, afectando a nifios y adultos,
en el caso de las enfermedades de origen genético como las leucodistrofias
sulen ser mas frecuentes en nifios , suelen comenzar sin previo aviso , un nino
o adolescente que no presenta ningun sintoma de enfermedad, un DIA, y tras
un traumatismo craneoencefalico o una infeccion viral grave , o otros procesos
suelen aparecen los primeros sintomas , ese fue el caso de Ainara y de otros
pacientes de la asociacién , uno de nuestros socios con 8 afios de edad y tras

recibir un golpe con un baldn de futbol le aparecieron los primeros sintomas ,
otro socio 3 Afios tras una caida y golpearse en la cabeza y sin perdida de
conocimiento tras el golpe la familia poco tiempo después empezd a notar
algunos sintomas , alteracion en la marcha , ataxia , dificulta para hablar ,
tragar , etc. esta es la realidad de la LEUCOENCEFALOPATIA DE LA SUSTANCIA
BLANCA EVANESCENTE ( SINDROME CACH ) Una enfermedad
neurodegenerativa sin tratamiento ni cura , una maldita enfermedad
incompatible con la vidad . la camiseta se puede conseguir en la web
www.nereagarmendia.com

Camiseta solidaria by Nerea Garmendia CON
LA MANO EN EL CORAZON, POR AINARA.


http://www.nereagarmendia.com/

Camiseta solidaria CON LA MANO EN EL CORAZON, POR AINARA.

soldadosdeainara

Recuerdo como si fuera hoy cuando recibi la llamada de Laura pifiana para una
entrevista para radio marca , me pillo en esos momentos que no encuentra
salida y
todo esta muy oscuro , sin rumbo , me sinceré y solté todo lo que me
atormentaba , no sabria como explicarlo , pero jamas me hubiera imaginado
que una
llamada telefénica vendria acompafiada de tanta solidaridad y carifio. Aqui
comenzaria un cadena de amistad y compromiso que esperamos que no se
rompa



jamas , gracias a Laura fuimos seleccionados para un partido benéfico de
famosos

en Madrid , donde tuvimos la oportunidad de conocer a Nerea garmendia y su
pareja Jesus olmedo , y muchos rostros conocidos que no nombrare aqui , no
tardaron en volcarse con Ainara participando en el cortometraje carta de
Ainara

desinteresadamente , donde ademas anunciaron el lanzamiento de una
camiseta de
la marca by Nerea garmendia con la que recaudar dinero para ayudar a Ainara
en su lucha
contra el sindrome cach , desde aqui queremos darles las gracias , gracias
Nerea por tropezarte en la vida con nosotros , muchos besos .

Los beneficios deESTA camiseta irdn destinados a la causa solidaria
www.soldadosdeainara.com

29,95€ IVA incluido , La mano es de Ainara, una nifla preciosa y muy muy
especial de 6 afios, que desgraciadamente sufre el Sindrome de Cach. Toda
nuestra ayudaPARA que sus papas luchen contrakESTA enfermedad, es poca. Por
eso, los beneficios de esta camiseta iran destinados a su causa.

la | Carrera Popular “Running por la Vida”

La Asociacién SOLDADOS DE AINARA, en colaboracion con la pedania de Puente
Tocinos y la Federacion de Atletismo de la Region de Murcia organizé la |
Carrera Popular "Running por la Vida” el pasado 27 de septiembre.

Los participantes tuvieron la opciéon de disputar 5 o 10km. en la prueba
absoluta, y también contamos con pruebas no competitivas desde chupetines
hasta infantiles e incluso para patinadores.


http://www.soldadosdeainara.com/

5 Kilometros

1 0 Kilometros f

RUNNING por Ia VIDA
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PUENTE TOCINOS - MURCIA

Muiieca solidaria para ayudar la investigacion en el Sindrome de
Catch

El pasado mes de diciembre salid a la venta la mufeca solidaria Ainara. El
objetivo es recaudar fondos para la investigacion en el sindrome de Catch

Os presentamos la mueva mufeca baby Ainara, la mufieca que viste la nueva
camiseta disefada por la actriz y disefiadora Nerea Garmendia Y se podran
conseguir a partir del 5 de diciembre en el corte ingles de Murcia, centro
comercial el tiro ( Murcia ) en el corte ingles de cartagena y en
soldadosdeainara.com , la camiseta gris que luce la mufeca vya la teneis
disponible para hombre y mujer y la podeis conseguir en la pagina
www.bynereagarmendia.com todos los beneficios iran destinados a la
asociacion soldados de Ainara para seguir luchando contra el sindrome cach
¢ te gustaria ser un local colaborador nuestro ? ¢ quieres poner un expositor



http://www.bynereagarmendia.com/

de baby Ainara en tu negocio ? ahora poner el expositor en tu negocio tiene
beneficios para ti, daremos publicidad desde nuestra pagina sobre vuestro
negocio y a vosotros no os costara nada , mas informacion en info@ainara.org
y recordar que !! todos somos #Ainara !! esta navidad #babyAinara hay que
ponerla de moda !! AYUDANOS !!

<« /

CON LA MAND EN EL

Sientete Conectado con Ainara, la Nueva
APP Soldados De Ainara

Descargate nuestra nueva app y sientete conectado con Ainara con soldados de
Ainara , vivimos en un mundo donde las tecnologias forman ya una parte
fundamental en nuestra vidas , una herramienta que nos permite
comunicarnos y compartir nuestras vivencias , proyectos, negocios, etc. ,ahora
gracias a nuestra app soldados de Ainara te mantendremos conectado y
informado de todos nuestros movimientos , actualidad , eventos, noticias,
videos y investigacion . Subscribete y descargatela.

Il Recuerda todos somos #Ainara !l ¢ Y site pasaraati?

oy B R AR L
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Luchando Contra el sindrome
OWM Cach

iiTu nueva APP!!
Colabora con 1€

Descérgatela




Nuestros Odjetivos

Salvar la vida de Ainara y demas nifios con el sindrome cach

Difundir y sensibilizar a la opinién publica sobre los problemas derivados de la
misma .conseguir la agrupacién de personas interesadas personal o
profesionalmente en el sindrome cach vwm , afectados, familias,
profesionales , empresas, voluntarios, particulares, etc. .

4. INVESTIGACION

DESARROLLO DE MEDICAMENTO SINDROME DE CACH

"Desarrollo de medicamentos" o "fases de un ensayo de la droga", siempre comienza
con la etapa de "descubrimiento". Descubrimiento comienza con la identificacion de
objetivos - la eleccion de un mecanismo bioquimico implicado en un estado de
enfermedad. Aqui es donde estamos, en este momento. El paso de deteccidn se realiza
a menudo por los cientificos en la academia, donde la mayoria de la investigacién
cientifica que se estd haciendo. Luego viene los pasos de "desarrollo" que se realizan
en las empresas farmacéuticas. Estos pasos requieren muy diferente know-how y
experiencia. Yo no soy un experto en estos pasos. Yo sélo puedo ser responsable de la
etapa de "descubrimiento".

Ofrecemos para probar farmacos candidatos para su interaccion con el blanco de la
droga. Creemos que hemos encontrado una diana de farmaco muy prometedor (el
fruto de 5 afios de investigacion, se centré en la comprension de la etiologia de la
enfermedad VWM). Ahora planeamos someter a mds de 10.000 moléculas
(potenciales candidatos a farmacos) a un riguroso proceso de seleccion.

Una vez que confirmamos una influencia satisfactoria de un potencial candidato de la
droga en nuestro objetivo hipotético, tenemos la intencion de mejorar ain mas esta
interaccion mediante métodos quimicos. Esta es la esencia del proyecto propuesto. Si
tiene éxito (aproximadamente 3 afios), podremos comprobar si el farmaco tiene una
actividad que se refiere a la condicién de la enfermedad utilizando nuestros ratones (1-
2 afos) y s6lo entonces todo el resto de las etapas de desarrollo de farmacos se espera
gue sea realizado en una empresa farmacéutica



5. COLABORADORES

Las empresas y entidades que han colaborado con la asociacién son:
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