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1. CARTA DEL PRESIDENTE

El ano 2016 ha sido un aifo muy especial para nosotros y con muy buenos

resultados obtenidos, y me gustaria destacar alguno de ellos:

e La produccion del ( documental ) largometraje una lucha contra el
tiempo, el trailer ya cuenta con mas de 1 millén de visitas , y mi
participacion en la elaboraciéon de la guia de valoracién de
discapacidad de enfermedades raras de la region de Murcia ,
donde por primera vez en Espafa estard incluida en ella el

sindrome cach .

e La donacidn de 13.500 e al proyecto de investigacion de la doctora
orna elroy para la busqueda de esperanza para las familias vwm

cach, y muchas sorpresas mas.

Os invito a que conozcdis en profundidad, a través de esta memoria
el trabajo realizado por soldados de Ainara en el afio 2016, nos

gustaria que nos trasmitieseis vuestra opinidn y sugerencias.

Quiero finalizar agradeciendo como cada Ao vuestro apoyo, vuestro
cariio hacia nosotros, sin vosotros nada de todo esto hubiera sido posible.

Muchas gracias.

Francisco Reina Meroino

Presidente Asociacion Soldados de Ainara



QUIENES SOMOS

Soldados de Ainara es una Asociacidon 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 accidn 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 evolucién desde
los primeros sintomas, normalmente exacerbado o acelerado tras traumatismo
craneoencefdlico o infeccidn viral, Lo que supone un gran impacto en familiares y
afectados.




3. Visibilidad en la Prensa:

El Ayuntamiento de Murcia muestra su apoyo a la
investigacion de enfermedad del Sindrome 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 Asociacion ‘Soldados de Ainara’.

La realizacion del documental tiene como objetivo, segun ha sefalado Coello, ‘recaudar fondos
para la investigacion y cura de la enfermedad del Sindrome de Cach’.

La iniciativa nace en 2015 con la grabacion de un corto titulado ‘Carta de Ainara’, donde se
explicaban las terribles consecuencias de esta enfermedad que sufria Ainara y poder asi
acelerar la investigacion de la misma.

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

Musica clasica con magia, teatro, titeres y

espectaculo de mimos

LA VERDAD

La nueva temporada del ciclo '‘Conciertos en Familia' de la Orquesta Sinfonica de la
Regién (OSRM) arrancara el proximo 9 de octubre y contara con seis espectaculos. Magia,
teatro, mimos y titeres componen la propuesta de este ciclo dirigido a acercar la musica
clasica a los mas pequenos y que se celebrara en el Auditorio Victor Villegas de Murcia.
Como en cada edicion, la Sinfénica estara acompafada por actores y diversas compafiias
de dentro y fuera de la Regidn. El ciclo fue presentado ayer por la consejera de Cultura,
Noelia Arroyo; la directora titular de la OSRM, Virginia Martinez, y varios colaboradores de
estos conciertos didacticos, que «son la mejor forma de fomentar el amor por la musica
desde la infancia y de cuidar al que sera el publico del futuro», afirmé Arroyo.En esta
ocasion, el primer concierto del ciclo, 'La patrulla sinfénica’, se celebrara el domingo 9 de

octubre. Se trata de un espectaculo producido por la propia OSRM en el que los nifios



comprobaran que la musica clasica y la moderna no estan tan lejos como parece y que
una orquesta sinfonica puede interpretar musica de dibujos animados o acompafar a una
banda de pop-rock. Todo ello con la narracién del actor murciano Fran Bermejo y bajo la
direccion de Virginia Martinez.A continuacion, el 20 de noviembre, la compafiia
norteamericana The Magic Circle Mime ofrecera en Murcia su Unica actuacion en Espana y
lo hard junto a la OSRM en 'Musica con mimo'. La recaudacion de este concierto ira para
la Asociacion Soldados de Ainara, destinada a costear el tratamiento de Ainara, una nifna

murciana con sindrome de Cach presente ayer en el Auditorio.

17/11/2016 14:18

MURCIA, 17 (EUROPA PRESS)

La Orquesta Sinfonica de la Region de Murcia (OSRM), con el apoyo de la Consejeria de Cultura y
Portavocia, ofrece este domingo, 20 de noviembre, el segundo de sus 'Conciertos en Familia' en el
Auditorio y Centro de Congresos Victor Villegas de Murcia, segun informaron fuentes del Gobierno
regional en un comunicado.

En esta ocasion, el publico disfrutard de '"Musica con mimo', un espectaculo de la compaiiia de
Chicago (EEUU) 'Magic Circle Mime', considerada como uno de los mejores grupos de mimo del
mundo, que ofrecera una unica actuacion en Espafia con la OSRM, dirigida por su titular, Virginia
Martinez.

En 'Musica con mimo', nifios y mayores disfrutaran de la mejor musica clasica de todos los tiempos,
asi como de bandas sonoras de cine. Todo ello mientras los mimos, quienes también son musicos
profesionales, adentran al publico en el funcionamiento de una orquesta, al tiempo que exploran la
relacion activa entre la audiencia y el musico en clave de humor.

El espectaculo, originalmente 1lamado 'The listener', fue premiado por la Comision de Artes del
Estado de Washington y ha recorrido medio mundo llenando teatros y auditorios en toda América,
China, Japon, Malasia, Nueva Zelanda o Singapur.

La recaudacion integra del concierto se destinara a la Asociacion 'Soldados de Ainara', dedicada a
luchar contra el sindrome de cach, enfermedad degenerativa que padece la nifia murciana de siete
afios Ainara Reina y cuyo tratamiento requiere de una investigacion y terapias muy costosas.

La directora del Instituto de las Industrias Culturales y de las Artes, Marta Lopez-Briones, aseguro
que "estamos ante uno de los conciertos mas divertidos de la temporada, en el que tenemos la suerte
de contar con uno de los mejores grupos de mimo del mundo, en su nica actuacion en Espaiia, y de
contribuir mediante la misica y el humor a mejorar la calidad de vida de la pequefia Ainara, unico
caso en la Region del sindrome de cach y uno de los escasos 148 de todo el mundo".

Las entradas para 'Musica con mimo', que comenzara el domingo a las 12.00 horas, se pueden
adquirir por 9 euros en la taquilla del Auditorio Victor 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
Region (teléfono '968-902201', abierta de martes a domingo, a partir de las 18.00 horas) y en Internet,
a través de ticketmaster.es.



La Asociacion SOLDADOS DE AINARA, en colaboracién con la pedania de
Puente Tocinos y la Federacion de Atletismo de la Region de Murcia organizan
la | Carrera Popular “Running por la Vida”, desde las 9:25h. Fuente: FAMU

Por segundo afio, Puente Tocinos sera testigo de una cita impulsada con el unico fin de ayudar
a Ainara. Asi sera en el marco de la Il Carrera Popular “Running por la Vida”, organizada por la
Asociacion SOLDADOS DE AINARA en colaboracién con la pedania de Puente Tocinos y la
Federacion de Atletismo de la Regién de Murcia, que servira para ayudar a la pequefia Ainara,
afectada por el sindrome de Cach.

La cita tendra lugar el préximo domingo 2 de octubre, permitiendo la opcion 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 Regidon de Murcia (recinto de fiestas de Puente
Tocinos).

El plazo de inscripcion continta 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-, asi como de 3€ para las
pruebas infantiles no competitivas -chupetines hasta infantiles, ambos inclusive- no
realizandose ninguna inscripcién fuera de plazo ni el dia de la carrera.

Los dorsales podran 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. Habra premios para los tres primeros de cada categoria establecida
en las pruebas competitivas, asi 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’

Salud



El Ayuntamiento de Murcia muestra su apoyo a la
investigacion de enfermedad del Sindrome 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 Asociacién ‘Soldados de
Ainara’.

La realizacién del documental tiene como objetivo, segtin ha senialado Coello, ‘recaudar
fondos para la investigacion y cura de la enfermedad del Sindrome de Cach’.

La iniciativa nace en 2015 con la grabacion de un corto titulado ‘Carta de Ainara’, donde se
explicaban las terribles consecuencias de esta enfermedad que sufria Ainara y poder asi
acelerar la investigacion de la misma.

Coello ha manifestado la importancia de ‘concienciar a la sociedad sobre la problematica de
sufrir una enfermedad rara, neurodegenerativa, sin tratamiento ni cura y el impacto que

produce en las familias’.

Tendencias (exclusiva digital)



'Los soldados de Ainara', una lucha contra el
tiempo para salvar la vida de Ainara Reina, una
nina con sindrome de CATCH

Trailer del documental que se ha realizado para ayudar a la pequeia 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. Espaia. 83’
RINANA NCIA

ONATOCHA CONTRA F1,
TEM0
SR LIV < |

Fecha: 29/11/2016

Hora: 20:30



Precio: €
Lugar de celebracién: Cine Doré
Detalles lugar: Sala 1

El documental narra la vida de Ainara Reina, una nifia de 7 afios que sufre el sindrome de

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

Mesa del Castillo acoge la grabacién del documental solidario 'Una lucha contra el tiempo
Nota De Prensa Y Foto (EUROPA PRESS/MESADELCASTILLO) Bajo la direccion de
Pepo Madruga, director de cine y documentales, la experiencia de Ainara y sus padres

sera reflejada en un documental sobre la vida de esta nifia que sufre una enfermedad

degenerativa llamada sindrome de CACH.

Ver mas en: http://www.20minutos.es/noticia/2771937/0/mesa-castillo-acoge-grabacion-documental-solidario-
lucha-contra-tiempo/#xtor=AD-15&xts=467263

PRESENTACION OFICIAL DE LA 2°
MARCHA CICLOTURISTA EN FAMILIA

Hoy nuestra pequefia familia solidaria se viste de largo para asistir a la presentacion
oficial de la 2° edicién de la marcha cicloturista.

Y qué mejor lugar que el Ayuntamiento de Murcia, contando con el apadrinamiento del
liImo. Alcalde D. José Ballesta asi como los Sr. Concejales de Educacion, D. Rafael
Gdémez y de Deportes, D. José Coello y Lola Gonzalez, vocal de la Junta Vecinal de
Vista Alegre.



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

Presentamos también el video oficial de la marcha, esperamos que os guste y lo
podais difundir :)

Y muchas noticias mds que podéis ver en soldadosdeainara.com

Visibilidad Actividades y logros

Los Soldados de Ainara en el centro
comercial el tiro dias 2y 3 de Enero

Que mejor Manera de empezar el Aflo que ayudando a la investigacion del sindrome
(vwm cach) una enfermedad neurodegenerativa terminal sin tratamiento ,ni cura ,
una enfermedad que padece Ainara reina una nifa murciana de 6 anos y 148
personas mas en todo el mundo , la asociacion soldados de Ainara en compaiiia de
Ainara y su familia estaran el proximo sabado 2 y domingo 3 de enero recaudando



fondos( donativos ) a trabes de la mufieca solidaria y demas productos en el centro
comercial el tiro ( Murcia ) el objetivo de dicha actividad es seguir con la campafa de
una mufeca una esperanza ¢, que harias si te pasara ati ? y seguirinformando vy
sensibilizando a la sociedad sobre las enfermedades raras y el impacto que produce
en las familias , afectados y la necesidad de que no se detenga la investigacion por
falta de fondos ,por que es la Unica esperanza para ellos . Para nosotros

*’ NOS Agmdab

MARTES 5 DE ENERO

HHTODOS SOMOS AINARA 1!
ACERCATE Y CULABURA CUN NUSUIROS

CENTRO COMERCIAL EL EL TIRO
Baby Ainara
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29/ 01 /2016 by francisco reina/ noticias /soldadosdeainara.com

Puente Tocinos es la cuna del belén, una pédanla de Murcia que en febrero saca punta a
su vena carnavalesca y ofrece uno de los desfiles mas participativos de los que se
celebran en pedanias, que atrae cada afo a 20.000

personas.

El proximo sabado es el dia grande del carnaval y en el desfile participaran 21 comparsas
entre ellas la nuestra, SOLDADOS DE AINARA LUCHANDO CONTRA EL SINDROME
CACH. Un total de 15 nifias entre ellas Ainara reina afectada por sindrome cach y 1 nifio
forman la comparsa de soldados de Ainara Arrancara a las 16.30 horas desde el jardin
Miguel Angel Blanco y la comisién encargada promete «un espectéculo a cielo abierto,
segun Juan Garcia Serrano, cronista oficial de la pedania. De las 21 comparsas que
tomaran la

salida

como ya habréis leido en otras noticias, nuestros adjetivos es dar a conocer el sindrome
cach, sensibilizar, promover la investigacion, la agrupacién de afectados etc. . Que mejor
manera de hacer visibles las enfermedades raras i la inclusion social, raras son las

enfermedades, no las personas.

Nuestro agradecimiento a: estética Maria Buitrago por su colaboraciéon (Maquillaje)



Soldados de Ainara participa en la Carrera solidaria del
ces vega Media de alguazas-Murcia

By francisco reina / noticias / 22 / 04 / 2016 soldadosdeainara.com

El pasado 21 de Abril se celebro la carrera anual que el centro educativo ces vega media de
alguazas realiza en el municipio, este afio han querido contar con la presencia de la Asociacién
soldados de Ainara, sumandose asi a este gran movimiento de solidaridad y esperanza para
Ainara y cualquier nifio como ella, la prueba conté con mas de 200 alumnos y se consiguid
recaudar 304 euros por la adquisicién de productos de soldados de Ainara.



Luis salom colabora con Soldados de
Alnara

El dia 1 de marzo de 2016
sortearemos un fantastico casco firmado por Luis Salom
entre todos los participantes de acdon solidaria.
Puede ser tuyo haciendo una aportadion a este
nimero de cuenta, Pon tu nombre y la palabra “sorteo”,

By francisco reina / noticias /Actualidad / 18/2 / 2016 soldados de Ainara

.Todo un campeoén de motociclismo, Luis Salom, viene a Murcia este sabado a conocer
a Ainara. El campeon estard En Remoto Sociedad Limitada firmando autdgrafos de 11
a 12. donde También donaray firmara un casco que se sorteara entre todas las
personas solidarias que hagan una pequefia aportacion en la cuenta bancaria antes del 1
de marzo de 2016 con su nombre y la palabra sorteo , todo lo recaudado sera para
ayudar a Ainara ( soldados de Ainara ) en la lucha contra el sindrome cach , ademas la
empresa lomba producciones gravara desinteresadamente un video de apoyo a Ainara

con Luis salom y se publicara en redes sociales el proximo 22 de febrero en la pagina



soldadosdeainara.com esta iniciativa surge de un grupo de empresarios ( BNI Motiva )

de la region de Murcia en colaboracion con la familia de Ainara. D.E.P . CAMPEON

Mas de 600 participantes en la segunda edicion de
la marcha cicloturista solidaria.

Este Aflo hemos tenido la surte de formar parte en la segunda ediciéon de la Marcha
cicloturista solidaria en familia un evento organizado por Las AMPAS Fuenteblanca,
Ntra. Sra. de Belén, Ntra. Sra. de Atocha y Ntra. Sra. de la Arrixaca Para esta
segunda edicion, se espero aumentar el namero de participantes
llegados desde cualquier punto de nuestra regién deseosos de
colaborar en ayudar a las familias y personas mas necesitadas, a
través de las organizaciones sin &nimo de lucro.
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By francisco reina /19 /01 /2016 noticias/ soldados de Ainara

la asociacion Soldados de Ainara tiene como objetivos , promover la agrupacion de pacientes,
la investigacidon , concienciar a la sociedad, auxiliar, socorrer y acompafiar a las familias de
sindrome cach, uno nuestro objetivo para este 2016 era el de incorporar un psicélogo en
nuestra plantilla, queremos que las familias no tenga que pasar por lo mismo que pasaron los
fundadores de nuestra asociacidn francisco y Sonia , la incertidumbre , el desamparo, la
exclusién social , ese impacto psicoldgico, social y educativo que se produce al recibir el
diagnostico o convivir con una enfermedad de Baja prevalecia , PUES OBJETIVO CUMPLIDO,
con el lema ( NECESITAS AYUDA ¢ NO ESTAS SOLO ) Se pone en marcha este servicio, pero
vamos mas alld , desde el servicio de atencidn psicolédgica de soldados de Ainara, se prestara
apoyo psicoldgico gratuito a cualquier paciente con una enfermedad rara, o familiar que lo
necesite, através del correo electrénico vanesapsicologa@soldadosdeainara.com se pueden
poner en contacto con Vanesa Gomes Pérez psicéloga voluntaria con numero de colegiada

MUO03577 Desde hay se evaluara cada caso y se dard respuesta

Presentes en el concurso #desde el centro

Apuestas de Murcia entrega 500€ con Miguelin para AINARA



¢, Os acordais del especial #DesdeEICentro solidario, con Fran Saez, Miguel Angel, y
Miguelin? En que consistia la colaboracion?
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Este fue el video #DesdeEICentro con nuestros invitados de honor luchando por una
canasta que valia 7.500€urazos

El primer cheque de 500€ se entrego a la asociacion ASPANPAL elegida por el speacker
de UCAM CB @fran _ Saez , presentador en la 7 y siempre dispuesto a colaborar jGracias
crack!

Por motivos de coordinacion con los deportistas y sus compromisos, nos ha sido
imposible hacer la entrega antes, pero después de tanto tiempo,

iPor fin! hemos podido realizar nuestro pequeno aporte de 500€ para unirnos a “Los
Soldados de AINARA” una nifia con una enfermedad neurodegenerativa grave,

sin tratamiento ni cura. Os dejamos los datos para quien quiera informarse sobre esta
enfermedad y colaborar con la causa, ya que cualquier ayuda por poco que parezca,
siempre es buena

por que !entre todos sumamos mucho!

El cheque que fue entregado de la mano de “Miguelin”@11miguelin11 jugador del “Pozo
Murcia” y campedn de Europa con la seleccion Espafiola, sin duda un ejemplo a seguir
para muchos deportistas.

jGracias fenémeno!



La colaboracion de Daniel Marin con

nosotros

Daniel Marin el pintor internacional de origen hispano Aleman ofrece dos cuadros a

Francisco reina presidente de la asociacion y padre de la pequefia , Oridny Serendipia son
las dos obras donadas por el artista , valorados en 2400 euros cada uno de ellos , ademas
anuncio la donaciéon de una tercera obra y su compromiso para recaudar fondos para ayudar a
Ainara . La entrega de las obras se realizo el pasado viernes 12 de febrero en el teatro romea
de Murcia en el 21 Aniversario de la escuela de modelos Monroe models en colaboracién con

la Asociacidn soldados de Ainara, los cuadros saldran a subasta proximamente en la pagina



soldadosdeainara.com, el evento conté con 160 modelosy mas de 500 invitados del mundo

de la moda, vy el arte.

PRESENTES EN LA FERIA 2016 DEL
VOLUNTARIADO DE LA UCAM

By francisco reina / noticias 24/ 02 /2016 soldadosdeainara.com

La Asociacién soldados de Ainara presente junto a la federacion
espanola de enfermedades raras ( feder ) en la Feria 2016 del
voluntariado organizado por la universidad catdlica ucam, desde el
proximo miércoles 24 Y hasta el viernes 26 nos podréis encontrar en
el paseo Alfonso x el sabio

presentes en la presentacion del sier

La conserjeria de sanidad en compania de los representantes de las asociaciones de
Murcia en la presentacion de sier , sistema de informacion de enfermedades raras en
la Region de Murcia , una iniciativa pionera en Espana, el presidente de la federacion
espanola de enfermedades raras ( feder ) Juan Carrién anuncio, que esta
iniciativa serd premiada en la gala que se celebrara el proximo 3 de marzo en Madrid ,

el galardon sera entregado por su majestad la Reina Leticia
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ASOCIACIONES REIVINDICAN LA FALTA DE
APOYOS Y DE INVESTIGACION EN
ENFERMEDADES RARAS

Aguilas con Ainara

La asociaciéon soldados de Ainara en colaboracién con el ayuntamiento de
Aguilas ha organizado para el proximo domingo 3 de julio una gala benéfica en
beneficio de Ainara reina , nina murciana que padece sindrome cach una
enfermedad neurodegenerativa que solo padecen 148 personas en el mundo y
que hasta la fecha no tiene tratamiento ni cura con el fatal pronostico de 5- 10
anos de vida ,la familia de Ainara intenta acelerar la investigacion y asi poder
salvar la vida de Ainara y de los 148 pacientes en el mundo . El evento esta
programado para este proximo domingo 3 de julio a las 21:00 horas en la
plaza Antonio cortijo y la entrada se destinara integra a esta causa. Durante la



noche pasaran por el escenario el mago victor Marin, el ballet de David Ruiz y
el grupo hiipytanos que también se han querido sumar a esta iniciativa

AGUILAS CON AINARA

Ade Julio

i g 21:00
AL e

LIDIA ROSAURO NUEVA EMBAJADORA DE
SOLDADOS DE AINARA

By francisco reina/11/ 09 /2016 /Noticias /soldadosdeainara




La modelo

murciana y actual Miss Murcia Lidia Rosauro Martinez serd la nueva imagen de la
asociacion! ! soldados de Ainaral ! este proyecto nace de la colaboracion de la propia
Lidia y de la agencia de modelos Monroe models , Lidia Rosauro participa esta
semana en el certamen de belleza miss world spain 2016 .En el certamen participaran
26 candidatas, el certamen también pretende destacar valores como la accion social, el
voluntariado, el talento, los buenos habitos saludables y la multiculturalidad, por lo que
las candidatas deberan 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 salou. Ainara ha
colaborado y disfrutado mucho gravando un video junto a Lidia y el equipo de Monroe
models ,el video se podra ver proximamente a través de la pagina soldadosdeainara.com!

LAS ER TAMBIEN VAN A LA PLAYA

By Francisco Reina / by noticias / 20 / 06 /2016 soldadosdeainara.com

La asociacion soldados de Ainara pone este verano en marcha el proyecto las ER también van a la playa ,
un proyecto pensado para todas aquellas familias que conviven con una enfermedad rara , habilitando una
casa en planta baja con todas las comodidades , para pasar el dia y disfrutar de los beneficios de los barros
que ofrece el mar menor situada en las charcas de san pedro del pinatar ( Murcia ) cerca del molino ,
esta pabla es bien conocidad por sus bafios terapéuticos , que continuacion detallamos .

I EDICION RUNNING POR LA
VIDA SOLDADOS DE AINARA A FAVOR DEL
SINDROME VWM CACH

By Francisco reina / Noticias 25/ 02/ 2016 soldados de Ainara
La Fecha para el pistoletazo de salida de la II

Edicidn de la carrera soldados de Ainara Runnig
por la vida ya tiene
fecha.



El préximo 2 de octubre la localidad de Puente tocinos volvera a acoger este evento , el
evento de la esperanza para Ainara y para todos los pacientes de sindrome

cach( leucoencefalopatia de la sustancia blanca evanescente), ya quela
recaudacion se destinara a la investigacion de la enfermedad, investigacion que se esta llevando a cabo
en Israel, en el laboratorio de la investigadora orna elroy de la universidad de tel Aviv .

GALA BENEFICA PUENTE TOCINOS
CON AINARA !

La asociacion soldados de Ainara en colaboracién con el ayuntamiento de puente tocinos ha
organizado para el proximo 2 de octubre una gala benéfica en beneficio de soldados de
Ainara , Ainara reina , nifia murciana que padece sindrome cach una enfermedad
neurodegenerativa que solo padecen 148 personas en el mundo y que hasta la fecha no
tiene tratamiento ni cura con el fatal pronostico de 5- 10 afios de vida ,la familia de Ainara
intenta acelerar la investigacién y asi poder salvar la vida de Ainara y de los 148 pacientes
en el mundo . El evento esta programado para este proximo 6 de octubre a las 22:00
horas en el recinto de fiestas de puente tocinos (Murcia) vy la entrada se destinara integra
a esta causa. Durante la noche pasaran por el escenario el mago victor Marin, salva ortega
un artista Murciano con una gran proyeccién y muchas mas sorpresas, una gala solidaria
donde lo mas importante es la solidaridad, tanto de los asistentes como Artistas!! Os

esperamos a todos!!
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| DOCUMENTAL j UNA LUCHA CONTRA EL TIEMPO

#UNA LUCHA CO

By Francisco Reina / noticias / 30/11/2016 soldadosdeainara.com

Ayer el cine Dore se vistio de gala para acoger el largometraje una lucha contra el
tiempo , un documental realizado por peppo madruga sobre la lucha de la Familia reina
contra el sindrome cach , la Asociacion soldados de Ainara y varias familias afectadas
por este sindrome junto al director madrilefio presentaban este precioso proyecto que
comenzd en 2013, la presentacion contd con la presencia de numerosos famosos que
arroparon a Ainara y a tito dos nifios afectados por este sindrome , Jesus Olmedo ,
Jordi rebellon , Fernando Romai , Fito Mansilla , Ricardo Arroyo , Carmen Sanchez ,
Laura pifiana , Salva ortega , Daniel Marin , Carmen Pérez costa , Ramon san Roman ,
Carolina meijer , Antonio Eme , Mary vocalista , fueron muchos de losrostros
conocidos que estuvieron presentes , el documental llega a Murcia el proximo 18 de
diciembre para su 2 preestreno y las invitaciones ya se pueden adquirir a trabes de la
pagina Web: soldadosdeainara.com



LA HISTORIA DE AINARA A TRABES DE LOS
OJOS DE LOS NINOS

By francisco Reina / noticias / 25/09/2016 / soldadosdeainara.com

CUEMTIOSTAINARE

UNA HISTORIA REAL

Este proyecto tiene como objetivo plasmar la visidn de las enfermedades raras a
trabes de los 0jos y pensamientos de un nifio, no hay mejor manera de educar y
sensibilizar que a trabes de cuentos.
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la Asociacién soldados de Ainara en colaboracion con el centro de estudios ces
vega media de ( alguazas , Murcia ) pusieron en marcha el primer concurso de
cuentos de relato corto , sobre el sindrome cach , los alumnos tras recibir la
visita de Francisco reina presidente de la Asociacién soldados de

Ainara ( padre de Ainara ) y Vanesa Gémez ( psicologa de la

Asociacion) recibieron una charla , un testimonio que haria brotar la
imaginacion de los alumnos , para finalmente plasmar la lucha contra una
enfermedad en un cuento , un total de 10 cuentos fueron presentados a
concurso , y un total de 4 de ellos fueron los premiados , entre ellos una
metafora , gracias a esta iniciativa y a la colaboracion del centro de estudios
ces vega media , y empresas colaboradoras esta iniciativa vera la luz muy
pronto. Préximamente lo podréis conseguir en soldadosdeainara.com y
comercios asociados.



LOTERIA DE NAVIDAD SOLDADOS DE
AINARA

By Francisco Reina /21 /7 /2016 /soldadosdeainara.com
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La Asociacion soldados de Ainara en colaboracién con la empresa!! Loterias del
puente!! Ubicada en el Barrio del Carmen (Murcia) , ponen en marcha la Web
solidaria donde poder adquirir el nimero 82316, con el slogan!! Este Ano
jugamos con la virgen del carmen !! desde la Web podras adquiri el décimo y
realizar una donacion voluntario de 3 euros , la plataforma incluye , décimo en
custodia , envid a domicilio o recogida en tienda , la idea es que cualquier
persona ubicada en territorio espafiol pueda colaborar y adquirir el décimo , la
Asociacion espera poder conseguir fondos a trabes de los donativos de la
ciudadania , la recaudacién de la campafa ira destinado al mantenimiento de
la Asociacién y la investigacion del sindrome vwm cach .



Nueva coleccion exclusiva de tazas Daniel Marin
& soldados de Ainara

Este proyecto junto al libro y el documental una lucha contra el tiempo son parte de
nuestros logros de este afio , para este proyecto en concreto tenemos que agradecer
enormemente la colaboracion incondicional del pintor internacional Daniel Marin , por
cedernos su imagen y arte para la recaudacion de fondos para el mantenimiento de la
asociacion y la investigacion de la enfermedad , que mejor manera de sensibilizar que
estar en muchos hogares de Murcia , 10 tazas diferentes y un total de 500 son las
unidades fabricadas y que seran regaladas a todas aquellas personas que realicen un
donativo , en los eventos que realizamos .
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Coleccion primavera verano gafas de sol soldados
de Ainara

Nuestros proyectos
siempre estan destinados a
que la mayor gente posible
nos conozcan y que mejor
manera de hacernos
visibles que con unas gafas
de sol, 5 colores diferentes
con un mismo objetivo, la
investigacion del sindrome
de cach

Los colaboradores los
podeis ver en la pagina
web.




SOLDADOS

AINARA ¢

LUCHANDO CONTRA EL SINDROME DE CACH

www.soldadosdeainara.com



