


!

!

Memoria Actividades 2016 

!
!

                                                                  
Juntos hacia un futuro para vwm (cach) 
!!!!!!!!!!!!!!!
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!

!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!

"#$%&%#"%'&()&*&+,#-!



!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
"#$%&'!

!

. "#$%#!&'(!)$'*+&',%'!

!

. !&#%-*!)$+,"+)#('*!

!

. .+*+/+(+&#&!0!#"%+.+&#&'*!

!

. (-1$-*!0!-/2'%+.-*!

!

!

!

!

!

!

!

!

!

!

!

!

!

!

!

!



/+!01231!456!7258945:35!
!

5$!&;#!<=/>!?&!"(%#!@)!&;#!-@A!'"B',(&$!!B&*&!)#"#C*#"!A!,#)!-@A!D@')#"!

*'"@$C&%#"!#DC')(%#"E!A!-'!F@"C&*G&!%'"C&,&*!&$F@)#!!%'!'$$#"H!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!

. 6&!B*#%@,,(I)!%'$!J!%#,@-')C&$!K! $&*F#-'C*&L'!!@)&!$@,?&!,#)C*&!'$!

C('-B#!E!!'$!C*&($'*!A&!,@')C&!,#)!-&"!%'!/!-($$I)!%'!M("(C&"!E!A!!-(!!

B&*C(,(B&,(I)! ')! $&! '$&D#*&,(I)! %'! $&! F@G&! %'! M&$#*&,(I)! %'!

%(",&B&,(%&%! ! ! %'! ')N'*-'%&%'"! *&*&"! %'! $&! *'F(I)! %'! O@*,(&! E!

%#)%'! B#*! B*(-'*&! M'P! ')! 5"B&;&! '"C&*Q! (),$@(%&! ')! '$$&! '$!

"G)%*#-'!,&,?!+!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!

. !6&!%#)&,(I)!%'!/R+S==!'!&$!!B*#A',C#!%'!()M'"C(F&,(I)!%'!$&!%#,C#*&!

#*)&!'$*#A!!B&*&!$&! !DT"U@'%&!%'!'"B'*&)P&!B&*&!$&"!N&-($(&"!MV-!

,&,?E!A!-@,?&"!"#*B*'"&"!-Q"+!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!

!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!

W"!()M(C#!&!U@'!,#)#P,Q("!')!B*#N@)%(%&%E!!&!C*&MX"!%'!'"C&!-'-#*(&!

'$! C*&D&L#! *'&$(P&%#! B#*! "#$%&%#"! %'! 1()&*&! ')! '$! &;#! <=/>E! )#"!

F@"C&*G&!U@'!)#"!C*&"-(C('"'("!M@'"C*&!#B()(I)!A!"@F'*'),(&"+!

Y@('*#! N()&$(P&*! &F*&%',(')%#! ,#-#! ,&%&! 1;#! ! M@'"C*#! &B#A#E! M@'"C*#!

,&*(;#!?&,(&!)#"#C*#"E!"()!M#"#C*#"!)&%&!%'!C#%#!'"C#!!?@D('*&!"(%#!B#"(D$'+!!

O@,?&"!F*&,(&"+!

Z*&),(",#!2'()&!O'*#;#!

7*'"(%')C'!1"#,(&,(I)!8#$%&%#"!%'!1()&*&!

!

!

!

!!!!!!!!!!!!!!!!!!



!!!!!!!

()!$*+,-!./%#&%.*0'-!
!

12%'#'-!-,3,-!

! !!!

8#$%&%#"!%'!1()&*&!'"!@)&!1"#,(&,(I)!!"()!Q)(-#!%'!$@,*#!,*'&%&!')!W,C@D*'!<=/[!E!')!
$&! 2'F(I)! %'!O@*,(&! E! B&*&! ?&,'*! M("(D$'! '$! F*&)! B*#D$'-&! %'! "&$@%! U@'! ,#)$$'M&! ! $&!
$'@,#!'),'N&$#B&CG&!%'!$&!"@"C&),(&!D$&),&!'M&)'",')C'!E!-Q"!,#)#,(%#!,#-#!*3456789!
":;<!!')!N&-($(&*'"!A!&N',C&%#"!E!!,@A#!7=>9?@A7!B6@4;@B:C!'"!!-#C(M&*!$&!&,,(I)!,#)L@)C&!E!!
'!(-B@$"&*!$&!()M'"C(F&,(I)!,(')CGN(,&!%'!$&!-("-&+!

5$!*3456789!":;<!'"!@)&!')N'*-'%&%!)'@*#%'F')'*&C(M&!%'!#*(F')!F')XC(,#!"()!
C*&C&-(')C#!)(!,@*&E!,#)!@)!B*#-'%(#!%'!M(%&!%'!')C*'!S!A!/=!&;#"!%'!'M#$@,(I)!%'"%'!
$#"!B*(-'*#"!"G)C#-&"E!)#*-&$-')C'!'\&,'*D&%#!#!&,'$'*&%#!C*&"!C*&@-&C("-#!
,*&)'#'),'NQ$(,#!#!()N',,(I)!M(*&$E!6#!U@'!"@B#)'!@)!F*&)!(-B&,C#!')!N&-($(&*'"!A!
&N',C&%#"+!!

!

!

!

!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
!



!4)!56768696:;:!<=!9;!.><=7;?!

El Ayuntamiento de Murcia muestra su apoyo a la 
investigación de enfermedad del Síndrome de Cach 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
Fuente: Ayuntamiento de Murcia    08/06/2016!

 

Se ha presentado el documental ''Una lucha contra el tiempo, la lucha de Ainara' 

 

El concejal de Deportes y Salud, Felipe Coello, ha presentado el documental 'Una lucha contra 
el tiempo, la lucha de Ainara', un proyecto social de la Asociación ‘Soldados de Ainara’. 

La realización del documental tiene como objetivo, según ha señalado Coello, ‘recaudar fondos 
para la investigación y cura de la enfermedad del Síndrome de Cach’. 

La iniciativa nace en 2015 con la grabación de un corto titulado ‘Carta de Ainara’, donde se 
explicaban las terribles consecuencias de esta enfermedad que sufría Ainara y poder así 
acelerar la investigación de la misma. 

Coello ha manifestado la importancia de ‘concienciar a la sociedad sobre la problemática de 
sufrir una enfermedad rara, neurodegenerativa, sin tratamiento ni cura y el impacto que 
produce en las familias’. 

Música clásica con magia, teatro, títeres y 
espectáculo de mimos                     
LA VERDAD | MURCIA  16 septiembre 2016                                                       
La nueva temporada del ciclo 'Conciertos en Familia' de la Orquesta Sinfónica de la 

Región (OSRM) arrancará el próximo 9 de octubre y contará con seis espectáculos. Magia, 

teatro, mimos y títeres componen la propuesta de este ciclo dirigido a acercar la música 

clásica a los más pequeños y que se celebrará en el Auditorio Víctor Villegas de Murcia. 

Como en cada edición, la Sinfónica estará acompañada por actores y diversas compañías 

de dentro y fuera de la Región. El ciclo fue presentado ayer por la consejera de Cultura, 

Noelia Arroyo; la directora titular de la OSRM, Virginia Martínez, y varios colaboradores de 

estos conciertos didácticos, que «son la mejor forma de fomentar el amor por la música 

desde la infancia y de cuidar al que será el público del futuro», afirmó Arroyo.En esta 

ocasión, el primer concierto del ciclo, 'La patrulla sinfónica', se celebrará el domingo 9 de 

octubre. Se trata de un espectáculo producido por la propia OSRM en el que los niños 



comprobarán que la música clásica y la moderna no están tan lejos como parece y que 

una orquesta sinfónica puede interpretar música de dibujos animados o acompañar a una 

banda de pop-rock. Todo ello con la narración del actor murciano Fran Bermejo y bajo la 

dirección de Virginia Martínez.A continuación, el 20 de noviembre, la compañía 

norteamericana The Magic Circle Mime ofrecerá en Murcia su única actuación en España y 

lo hará junto a la OSRM en 'Música con mimo'. La recaudación de este concierto irá para 

la Asociación Soldados de Ainara, destinada a costear el tratamiento de Ainara, una niña 

murciana con síndrome de Cach presente ayer en el Auditorio.                                                                                                                                   

17/11/2016 14:18 

MURCIA, 17 (EUROPA PRESS) 
La Orquesta Sinfónica de la Región de Murcia (OSRM), con el apoyo de la Consejería de Cultura y 
Portavocía, ofrece este domingo, 20 de noviembre, el segundo de sus 'Conciertos en Familia' en el 
Auditorio y Centro de Congresos Víctor Villegas de Murcia, según informaron fuentes del Gobierno 
regional en un comunicado. 

En esta ocasión, el público disfrutará de 'Música con mimo', un espectáculo de la compañía de 
Chicago (EEUU) 'Magic Circle Mime', considerada como uno de los mejores grupos de mimo del 
mundo, que ofrecerá una única actuación en España con la OSRM, dirigida por su titular, Virginia 
Martínez. 

En 'Música con mimo', niños y mayores disfrutarán de la mejor música clásica de todos los tiempos, 
así como de bandas sonoras de cine. Todo ello mientras los mimos, quienes también son músicos 
profesionales, adentran al público en el funcionamiento de una orquesta, al tiempo que exploran la 
relación activa entre la audiencia y el músico en clave de humor. 

El espectáculo, originalmente llamado 'The listener', fue premiado por la Comisión de Artes del 
Estado de Washington y ha recorrido medio mundo llenando teatros y auditorios en toda América, 
China, Japón, Malasia, Nueva Zelanda o Singapur. 

La recaudación íntegra del concierto se destinará a la Asociación 'Soldados de Ainara', dedicada a 
luchar contra el síndrome de cach, enfermedad degenerativa que padece la niña murciana de siete 
años Ainara Reina y cuyo tratamiento requiere de una investigación y terapias muy costosas. 

La directora del Instituto de las Industrias Culturales y de las Artes, Marta López-Briones, aseguró 
que "estamos ante uno de los conciertos más divertidos de la temporada, en el que tenemos la suerte 
de contar con uno de los mejores grupos de mimo del mundo, en su única actuación en España, y de 
contribuir mediante la música y el humor a mejorar la calidad de vida de la pequeña Ainara, único 
caso en la Región del síndrome de cach y uno de los escasos 148 de todo el mundo". 

Las entradas para 'Música con mimo', que comenzará el domingo a las 12.00 horas, se pueden 
adquirir por 9 euros en la taquilla del Auditorio Víctor Villegas (teléfono '968-343080', abierta de 
lunes a viernes, de 9.00 a 14.00 horas y desde dos horas antes del inicio), en la de la Filmoteca de la 
Región (teléfono '968-902201', abierta de martes a domingo, a partir de las 18.00 horas) y en Internet, 
a través de ticketmaster.es. 



La Asociación SOLDADOS DE AINARA, en colaboración con la pedanía de 
Puente Tocinos y la Federación de Atletismo de la Región de Murcia organizan 
la I Carrera Popular “Running por la Vida”, desde las 9:25h.  Fuente: FAMU 

Por segundo año, Puente Tocinos será testigo de una cita impulsada con el único fin de ayudar 
a Ainara. Así será en el marco de la II Carrera Popular “Running por la Vida”, organizada por la 
Asociación SOLDADOS DE AINARA en colaboración con la pedanía de Puente Tocinos y la 
Federación de Atletismo de la Región de Murcia, que servirá para ayudar a la pequeña Ainara, 
afectada por el síndrome de Cach. 

La cita tendrá lugar el próximo domingo 2 de octubre, permitiendo la opción de disputar 5 o 
10km. en la prueba absoluta, a partir de las 9:30h., y también con pruebas no competitivas 
desde chupetines hasta infantiles -a partir de las 11:00h.- e incluso para patinadores desde las 
9:25h., con salida y meta todas ellas en la Calle Región de Murcia (recinto de fiestas de Puente 
Tocinos). 

El plazo de inscripción continúa abierto a través de la plataforma de inscripciones de la FAMU 
(http://www.asuspuestos.com/evento/ii-soldados-de-ainara-carrera-solidaria/inscribirse) hasta el 
martes 27 de septiembre para pagos mediante transferencia o ingreso bancario y el jueves 29 
a las 20:00h. Para pagos con tarjeta (TPV). El coste de las mismas es de 10! para los 
patinadores y carreras absolutas -desde cadete hasta veteranos-, así como de 3! para las 
pruebas infantiles no competitivas -chupetines hasta infantiles, ambos inclusive- no 
realizándose ninguna inscripción fuera de plazo ni el día de la carrera. 

Los dorsales podrán recogerse el domingo 2 en el recinto de fiestas de Puente Tocinos, hasta 
media hora antes del inicio de las carreras, siendo obligatorio mostrar el DNI o documento 
acreditativo de identidad. Habrá premios para los tres primeros de cada categoría establecida 
en las pruebas competitivas, así como a los tres primeros locales y al participante de mayor 
edad, tanto en el apartado masculino como femenino 

‘’Una lucha contra el tiempo, la lucha de 
Ainara’ 
 By EL LORQUINO REDACCIÓN 

 In Salud 

 junio 8, 2016 

  



 

El Ayuntamiento de Murcia muestra su apoyo a la 
investigación de enfermedad del Síndrome de Cach 

Se ha presentado el documental ‘’Una lucha contra el tiempo, la lucha de Ainara’ 

El concejal de Deportes y Salud, Felipe Coello, ha presentado el documental ‘Una lucha 

contra el tiempo, la lucha de Ainara’, un proyecto social de la Asociación ‘Soldados de 

Ainara’. 

La realización del documental tiene como objetivo, según ha señalado Coello, ‘recaudar 

fondos para la investigación y cura de la enfermedad del Síndrome de Cach’. 

La iniciativa nace en 2015 con la grabación de un corto titulado ‘Carta de Ainara’, donde se 

explicaban las terribles consecuencias de esta enfermedad que sufría Ainara y poder así 

acelerar la investigación de la misma. 

Coello ha manifestado la importancia de ‘concienciar a la sociedad sobre la problemática de 

sufrir una enfermedad rara, neurodegenerativa, sin tratamiento ni cura y el impacto que 

produce en las familias’. 
!
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'Los soldados de Ainara', una lucha contra el 
tiempo para salvar la vida de Ainara Reina, una 
niña con síndrome de CATCH 
                                                                                                                                                  
Trailer del documental que se ha realizado para ayudar a la pequeña en la lucha 
contra esta enfermedad rara Documental producido y realizado por Pepo Madruga 

                                                                                                                                                               
                                                                                                                                                                                                                   
Martes, 29 de noviembre de 2016 
                                                                                                                              
Una lucha contra el tiempo (Pepo Madruga, 2016) 
Documental. España. 83’ 

 

Fecha: 29/11/2016 

Hora: 20:30 



Precio: ! 

Lugar de celebración: Cine Doré 

Detalles lugar: Sala 1 

El documental narra la vida de Ainara Reina, una niña de 7 años que sufre el síndrome de 

cach, una enfermedad denominada rara que solo sufren 148 niños en el mundo. 

Mesa del Castillo acoge la grabación del documental solidario 'Una lucha contra el tiempo' 

Nota De Prensa Y Foto (EUROPA PRESS/MESADELCASTILLO) Bajo la dirección de 

Pepo Madruga, director de cine y documentales, la experiencia de Ainara y sus padres 

será reflejada en un documental sobre la vida de esta niña que sufre una enfermedad 

degenerativa llamada síndrome de CACH.!

 
 

Ver más en: http://www.20minutos.es/noticia/2771937/0/mesa-castillo-acoge-grabacion-documental-solidario-

lucha-contra-tiempo/#xtor=AD-15&xts=467263!

                                                        
PRESENTACIÓN OFICIAL DE LA 2º 
MARCHA CICLOTURISTA EN FAMILIA 
Hoy nuestra pequeña familia solidaria se viste de largo para asistir a la presentación 
oficial de la 2º edición de la marcha cicloturista. 
 
Y qué mejor lugar que el Ayuntamiento de Murcia, contando con el apadrinamiento del 
Ilmo. Alcalde D. José Ballesta así como los Sr. Concejales de Educación, D. Rafael 
Gómez y de Deportes, D. José Coello y Lola González, vocal de la Junta Vecinal de 
Vista Alegre. 
 



 
 

No han querido faltar tampoco los Directores de los cuatro colegios participantes, así 
como representantes de Fundación Vicente Ferrer, Todo Corazón, Soldados de Ainara 
y las FAPAS Ayuntamiento de Murcia y FAMPACE. 
 

 
 
Presentamos también el vídeo oficial de la marcha, esperamos que os guste y lo 
podáis difundir :) 
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Los Soldados de Ainara en el centro 
comercial el tiro días 2 y 3 de Enero!

Que mejor Manera de empezar el Año que ayudando a la investigación del síndrome 
(vwm cach) una enfermedad  neurodegenerativa terminal sin tratamiento ,ni cura , 
una  enfermedad que padece Ainara reina una niña murciana de 6 años  y 148 

personas mas en todo el mundo , la asociación soldados de Ainara en compañía de 
Ainara y su familia estarán el próximo sábado 2 y domingo 3 de enero  recaudando 
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Presentes en el concurso #desde el centro  
7#"C'%!#)!R!-&A#E!<=/>!DA!1%-()("C*&%#*!

Apuestas de Murcia entrega 500! con Miguelín para AINARA 





 

  

La colaboración de Daniel Marín con 
nosotros                      
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PRESENTES EN LA FERIA 2016 DEL 
VOLUNTARIADO DE LA UCAM 
By francisco reina / noticias  24/ 02 / 2016 soldadosdeainara.com 
                                                                                                        
La Asociación soldados de Ainara presente junto a la federación 
española de enfermedades raras ( feder ) en la Feria 2016 del 
voluntariado organizado por la universidad católica ucam, desde el 
próximo miércoles 24 Y hasta el viernes 26 nos podréis encontrar en 
el paseo Alfonso x el sabio  
!

!

presentes en la presentación del sier                                                    !

 La conserjería de sanidad en compañía de los representantes de las asociaciones de 
Murcia! en la presentación de sier  ,  sistema de información de enfermedades raras en 
la Región de Murcia , una iniciativa pionera en España ,   el presidente de la federación 
española de enfermedades raras ( feder )   Juan Carrión anuncio, que esta 
iniciativa  será premiada en la gala   que se celebrara el próximo 3 de marzo en Madrid  , 

el galardón será entregado por su majestad la Reina Leticia                                                                                                                                                            !
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