


La camiseta mas valiosa del mundo

Te puede cambiar la vida, le puedes cambiar la vida

Proyecto solidario que forma parte de la Asociacion
Soldados de Ainara

Cada camiseta ilustra uno de los 12
cuadros donados por el prestigioso
artista murciano, Daniel Marin.

La compra de la camiseta incluye un
décimo de loteria nacional de navidad
que a ti también te puede cambiar la vida.

www.lacamisetamasvaliosadelmundo.com
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1. Carta del presidente

Este 2017 ha vuelto a ser un aflo muy intenso para la Asociacion y poco a poco seguimos
creciendo y teniendo mas repercusion en la sociedad y con ello siendo mas visibles para otras
familias, mi objetivo como presidente de soldados de Ainara siempre a sido el mismo ayudar a
la investigacion, agrupar a las familias de sindrome cach, crear sinergias y dar esperanza y eso
se ha conseguido con sobresaliente, pero ademds me gustaria detallar algunos de los logros

mds importantes de este afio.

. participacion en las 24 horas de la Ford
. creacion del proyecto de la camiseta mas valiosa del mundo
. la repercusién y premios obtenidos con el documental una lucha contra el tiempo

Os invito a que conozcdis en profundidad, a través de esta memoria el trabajo realizado por
soldados de Ainara en el afio 2017 y me gustaria que me trasmitieseis vuestras opiniones o

sugerencias.

Quiero finalizar agradeciendo como cada afo vuestro apoyo, vuestro carifio hacia nosotros, sin

vosotros nada de esto hubiera sido posible. Muchas Gracias



2. Datos principales

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

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




Te puede cambiar la vida,
e puedes cambiar la vida

www.lacamisetamasvaliosadelmundo.com
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Conoce el proyecto

Puede que tengas en tus manos la camiseta mas valiosa del
mundo si el décimo de Loteria Navidad que lleva junto a ella es
el premiado el préximo 22 de diciembre, en cualquier caso
tienes en tus manos una camiseta de las 3000 que se fabricaran
por cuadro del prestigioso pintor murciando Daniel Marin.

¥

Conoce a Ainara y a sus soldados

Ainara Reina es una nina que sufre Sindrome de Cach. Sin
tratamiento, ni cura, esta enfermedad neurodegenerativa
provoca un deterioro repentino y severo. Los Soldados de
Ainara nacen con el objefivo de ninguna familia mas tenga que
pasar por el mismo abandono, miedo e incertidumbre.

www.lacamisetamasvaliosadelmundo.com
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éDe qué trata el proyecto?

Gracias al artista internacional hispano-
aleman residente en Murcia Daniel
Marin que ha puesto su arte a
disposicion de la Asociacion Soldados de
Ainara, creando una coleccién exclusiva
de 12 cuadros, puede que tengas en tus
manos la camiseta mas valiosa del
mundo si el décimo de Loteria Nacional
que lleva junto a ella es el premiado el
préximo 22 de diciembre, en cualquier
caso, tienes en tus manos una camiseta
de las 3000 que se fabricaran por
cuadro.

Si compras tu camiseta en cualquiera de
nuestros puntos de venta, te daremos
un rasca con un cédigo que podras

validar aqui para conseguir tu décimo de Loteria de Navidad. Si adquieres la camiseta a

través de nuestra pagina web, te enviaremos el décimo de Loteria de Navidad por
correo con tu pedido.

Contaremos con multitud de personajes y rostros conocidos; Jesus Olmedo, Nerea
Garmendia, Jordi Rebelldn, Miguel Sayago, Salva Ortega y muchos mds, con los que
iniciaremos una campana de nominaciones a través de las redes sociales, lugar donde
lanzaremos el spot publicitario que rodaremos con ellos.

www.lacamisetamasvaliosadelmundo.com
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20€ del décimo de Navidad
+ 9,95€ de donativo

CONSIGUE LA TUYA AQUI

Camiseta con impresiones de las obras
del artista Daniel Marin y un Décimo de
Loteria de Navidad

12 modelos diferentes / Ediciones limitadas
1/3608

)

& El100% de los BENEFICIOS
destinados a

Grsaiete

www.lacamisetamasvaliosadelmundo.com
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éCuadles son nuestros objetivos?

' Comercializar 250.000 camisetas solidarias en 5 afos.

* Repartir uno o mas de los trece premios importantes del sorteo de
\\ * navidad del 22 de Diciembre.

a. Difundir y concienciar a la sociedad sobre la problematica de padecer
una enfermedad rara, neurodegenerativa, sin tratamiento, ni cura.

Intentar crear una nueva linea de investigacion de terapia génica en
w Espafa sobre el Sindrome Cach.

Ayudar a la investigacion de la Prof. Orna Elroy Stein, que se esta
llevando en Israel sobre la enfermedad de Sindrome Cach.

Destinatarios

Las ayudas se destinardn a la
Asociacion Soldados de Ainara,
DE ‘m u{ ‘ al Laboratoriode Orna Elroy-

1 1 Stein-Proyecto VWM tel Aviv
LUCHANDO CONTRA EL SINDROME DE CACH AL (Israel) y a las propias personas
diagnosticadas por una leucoencefalopatia de la sustancia blanca
evanescente, asi también se destinaran para ayudar a sus familiares y
profesionales de todos los ambitos que trabajen directamente con ellos e
intentar abrir una linea de investigacion en Espafia. Queremos que
ninguna familia mas tenga que pasar por el abandono, miedo e
incertidumbre que conlleva esta enfermedad desconocida.

SOLDADOS

www.lacamisetamasvaliosadelmundo.com
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Necesitamos tu AYUDA, para conseguirlo

Y queremos premiar vuestra colaboracidn, se la siguiente manera.

Por aportaciones de 3.000 € o la compra de 500

camisetas

Os incluiriamos como colaboradores en:

La Web

Publicacion en las redes sociales oficiales
Aparicién en el Hastag (500 unidades)
Folleto

Por aportaciones de 5.000 € o la compra de 1.000

camisetas:

Os incluiriamos como colaboradores en:

La Web Oficial

Aparicién en el Hastag (1.000 unidades)
Publicacion en las redes sociales oficiales y en las
de Ainara

En la Web de Soldados de Ainara

Folleto

En el catalogo

Por aportaciones de 10.000 € o la compra de 1.500

camisetas:

Os incluiriamos como colaboradores en:

La Web Oficial

Aparicion en el Hastag (1.500 unidades)
Publicacion en las redes sociales oficiales y en las
de Ainara

Folleto

En el catalogo

En las Enaras y muros

Presente en todos los eventos, ruedas de prensa,
acciones, etc,...

*Se agradeceria cualquier aportacién en metalico o en especias

i

e
LUCIBAE CONTLL EL SINDADHE BE CACL

—
HAS IMFORMACION EN:
www Iacomizetamasvaliosadeimunde.com.

COLABORAN

wroly  DvAT 8 ZA. 9

ULTIMAS NOTICIAS

Quieres ayudar?

iCompra ya tu camiseta mas

valiosa del mundo!
ENTRA EN:

www.lacamisetamasvaliosadelmundo.com
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Soldados de Ainara Daniel Marin Art

C/ Belando 10 » 30006 Puente Tocinos [(Murcia) Tel.: +34722 588 877
Tel: +34 633 432 682 / +34 633 432 682 atelier@danielmartinart.com

info@ainara.org http:/www.danielmartinart.com
http:/www.soldadosdeainara.com
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6.000 euros de premio en la 142 edicidon de las 24 Horas
Ford

M@gﬂlﬂa

La Carrera Solidaria ?T@
24 Horas Ford consiste en
una carrera de resistencia
en la que doce equipos
compiten con combustible
limitado y ocho packs de
gomas, por lo que los
participantes deberan
ahorrar y a su vez intentar
realizar el mayor numero de
vueltas posible para tratar de conseguir un premio mayor para la ONG que
se representa.

Esta carrera cuenta con una composicion de la parrilla de salida poco
usual ya que esta se decide de forma virtual, en la que las interacciones a
través de las redes sociales sirven de combustible para los diferentes
equipos que participan. La ONG que salga desde la pole acumulara ya 1.000
euros.

Nos encontrdbamos en el circuito del Jarama el 30 de junio de 2017,
con una gran expectacion. La salida la dio Dona Marta Higueras, primera
Teniente de Alcalde del Ayuntamiento de Madrid y Madrina de la XIV
edicion de las 24 Horas Ford, acompafiada de Jesus Alonso, Presidente de
Ford Espana, y de Carmelo Sanz de Barros, Presidente del RACE.

Con los 12 Ford Fiesta 1.0 EcoBoost ya en la pista, los equipos
empezaban a planear sus estrategias para poder dar el maximo nimero de
vueltas al Jarama durante 24 horas ininterrumpidas, aunque utilizando una
cantidad limitada de combustible y de neumaticos. La parrilla de salida se
habia confeccionado tras los resultados de la prueba virtual que se
desarrollé en el perfil oficial de Facebook de Ford.

14



De los 115.000 euros a repartir entre las doce ONG, 30.000 seran para
el equipo vencedor de la prueba, 20.000 euros para el segundo clasificado,
10.000 euros para el tercero, etc. Las 24 Horas Ford se han consolidado
como uno de los eventos de referencia dentro del ambito deportivo y
solidario nacional y Unica iniciativa de estas caracteristicas en Europa.
Contando con la edicidon de este afio, las 24 Horas

Ford habran distribuido mas de 1,6 millones de euros entre las
entidades participantes que han permitido poner en marcha 152 proyectos
solidarios que han llegado a mas de 135.000 personas en todo el mundo,
con mas de 180 embajadores involucrados.

Fue un dia para recordar ya que pudimos difundir un poco mas toda
nuestra lucha. Seguiremos por este camino, subiendo escalén a escalén y
participando en todo aquello que podemos para dar a conocer a todo el
mundo sobre nuestra asociacion e iniciativas.

15
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Cristina Tortosa: Nueva embajadora de Soldados de
Ainara

Esta es Cristina Tortosa, Miss World Murcia
2017, y estamos muy orgullosos de recibirla también
como la nueva embajadora de este proyecto. Cristina
es una chica nuendermena de 17 afios que no sdlo
trabaja con Monroe Models, sino que también esta
preparandose para cursar una carrera de Economia
en la universidad.

Como nueva embajadora de Soldados de
Ainara, Cristina trata de conseguir fondos en
beneficio de las personas que padecen enfermedades degenerativas. Mas
precisamente, para luchar contra el sindrome de CACH, que afecta cada vez
a mas personas deteriorando las capacidades mentales de quienes lo
padecen.

Por ello, estamos realmente orgullosos de ver personas como Cristina
volcandose en el apoyo de esta causa y de esta asociacidn. Es también un
honor para nosotros poder contar con ella a partir de hoy como la nueva
imagen de esta nuestra asociacion.




06/10/2017

Feria del Corredor 90 Kildmetros de llusidon

Durante el dia previo a la carrera, se
celebré este evento multitudinario en la
plaza Santo Domingo y en el Paseo Alfonso
X el Sabio, con una exposicién que superaba
los 2.000m?. Es uno de los eventos mas
importantes del mundo del trail running,
senderismo y nordic walking, pues los
deportistas son los deportistas.

En esta feria, también se puso a
disposicién de los mas pequefios una serie 3
de actividades, entre ellas, “Peregrinicos o ///
Kids”, donde los nifios se enfrentaban a ' '
distintas pruebas en un circuito trazado por el Paseo Alfonso X el Sabio.

Junto a otras asociaciones, Soldados de Ainara hizo acto de presencia
urante la feria dandose a conocer, poniendo a la disposicién del publico e
d telaf dand doalad del publ I
proyecto de “La Camiseta mas Valiosa del Mundo” y contando con el apoyo
e corredores como Luis Miguel Expdsito.
d d Luis M | E t



07/10/2017

90 Kildmetros por Ainara

» KILOMETROS
ey ' DE ILUSION

SOLDADOS

wAINARA 9%

LUCHANDO CONTRA EL SINDROME DE CACH

El pasado 7 de octubre, un joven corredor de Beniel conocido como
Luis Miguel Expdsito, participd en la carrera 90 Kildmetros Camino de la
Cruz con la intencién de recaudar fondos para la lucha de enfermedades
degenerativas destinando todo lo recaudado a esta nuestra asociacion.

La marcha de 90 kildmetros comienza desde la Catedral de Murcia y
llega hasta la Real Balistica de la Vera Cruz en Caravaca, siendo una carrera
realmente desafiante que deja a los participantes con un maximo de 24
horas para completarla.




24/10/2017

El Real Murcia con la lucha de Ainara

El 24 de octubre tuvo lugar en las inmediaciones del estadio Nueva
Condomina una iniciativa, en la que el Real Murcia participd, de Soldados
de Ainara, donde se buscaba recaudar fondos para la investigacion del
Sindrome de CACH. Todos los aficionados podian colaborar comprando la
camiseta mas valiosa del mundo por 29,95€ y tendrian un décimo de
Navidad y dos entradas para ver al Real Murcia, frente al Badajoz y frente
al Lorca Deportiva. Era la forma en la que se les instaba a los aficionados a
colaborar con la causa.

Formamos un stand en la plaza del estadio una hora y media antes
del partido para poder adquirir las camisetas. Fue muy grata la sorpresa al
ver que las personas querian ayudar y se preocupaban por preguntar a
cerca de la asociacion.

Estuvimos una mafana con Ainara en un entrenamiento de la
primera plantilla y muchos de los jugadores se hicieron con la camiseta mas
valiosa del mundo y disfruté de un agradable momento con los jugadores
gue tanto admira.

Las iniciativas y las ayudas de entidades como el Real Murcia son
las que cambian la vida de la gente y dan esperanza a todas las familias que
conviven con enfermedades poco comunes. Desde la asociacion, queremos
agradecer el apoyo al club y a los jugadores por toda su implicacion.
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Exposicidon de arte abstracto de La Camiseta mds Valiosa

del Mundo
INVITACION
iaci Idados de Ait tiene el placer de invitarle a la inaguracion de la
ion de Arte de la iset. Iii del 12

mas
donados por el Artista hispano-Aleman Daniel Marin

3»“ 9 de Noviembre a las 20:00 horas

@ REAL CASINO DE MURCIA

DESDE 1847

CONFIRMAR ASISTENCIA info@ainara.org

R = S )/ S de me =3
... fco EDL DMRT 72 }»;’(ﬁ@ ﬁ'ﬂﬂ'ﬁ]{/{% bandera®

La camiseta mas valiosa del mundo se trata de una camiseta que no sélo
luce una de las obras del artista Daniel Marin, sino que, ademas, cada una
de estas camisetas es también un décimo de loteria del Nifio que puede
cambiarte la vida.

En el Real Casino de Murcia se realizé una muestra solidaria durante
los dias 9, 10y 11 organizada por la asociacion Soldados de Ainara en la que
se exhibieron 12 cuadros donados por el mismo Daniel Marin.

Con cada uno de estos 12 cuadros se han realizado 3.000 camisetas
que vendran acompafnadas con su correspondiente décimo de Loteria, y
seran puestas a la venta con el fin de recaudar fondos destinados a la lucha
contra enfermedades neurodegenerativas como el Sindrome de CACH.

Al 4 SOLDADOS . D SOLANS.
WAINAR2 2 “AiNarA 72 WRIN




19/11/2017

Difusién del proyecto en el partido del UCAM
Baloncesto

El pasado 19 de noviembre de 2017, el equipo de baloncesto de
Universidad Catélica San Antonio de Murcia se enfrenté al Bilbao Basket.
Partido que acabd con un resultado favorable para el UCAM consiguiendo
una puntuaciéon de 82 puntos. 11 mas que el equipo de Bilbao, que anoté
71. Este mismo dia, Soldados de Ainara tuvieron la oportunidad de hacer
difusidon de uno de sus proyectos mas importantes: La Camiseta mas Valiosa
del Mundo.

El resultado fue realmente bueno y desde aqui agradecemos a la
organizacion del evento que nos permitieran facilitar que nuestro proyecto
llegara a mas gente haciendo asi que muchas mas personas supieran sobre
nuestra asociacidn, nuestra causa y nuestra lucha contra el Sindrome de
CACH.




22/11/2017

UCAM Baloncesto con Ainara

El 22 de noviembre subimos un escaldn mas en nuestro proyecto de
dar a conocer al mundo sobre los Soldados de Ainara y cuales son nuestros
principios. Es fundamental actos como estos para que los familiares de las
personas que sufren el Sindrome de Cach no sean olvidados.

Gracias a la colaboracion del UCAM Club de Baloncesto hemos
podido promocionar la iniciativa de la “camiseta mas valiosa del mundo”.
Los beneficios iran destinados a dotar de recursos los tratamientos a los que
tiene que ser sometida. Por el precio de 29 euros tendras una camiseta del
artista hispano-aleman Daniel Marin y un décimo de Loteria de Navidad
para el 22 de diciembre.

-

Cada vez nos sentimos mas contentos con lo que poco a poco vamos
logrando. Pensar que nos estamos haciendo un hueco en la sociedad es
increible. Agradecer por supuesto al equipo y a los jugadores por haber
accedido a colaborar con nosotros y ayudar a todas las personas que se
encuentran en la misma situacion.



24/11/2017

Participamos en la jornada de puertas abiertas del
centro de salud Antonio Garcia

La 62 Jornada de Puertas Abiertas del Centro de Salud Antonio Garcia
de Molina de Segura, organizada por el propio centro, en colaboraciéon con
el Ayuntamiento de Molina de Segura y numerosas entidades, colectivos y
asociaciones socio-sanitarias del municipio, se celebré el viernes 24 de
noviembre, con numerosas actividades de promocion de la salud y
participacion ciudadana que se desarrollaran durante todo el dia, este afio
con la lucha contra el consumo de alcohol y drogas como protagonista.

La iniciativa fue presentada en rueda de prensa el lunes 20 de
noviembre, por la Alcaldesa de la localidad, Esther Clavero Mira, la
Concejala de Salud Publica, Esther Sanchez Rodriguez, y el Coordinador del
Centro de Salud Antonio Garcia, el Dr. Emilio Macanas Pérez.
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Por tercer ano consecutivo fuimos invitados por el ayuntamiento de
Molina del Segura a compartir con los usuarios del centro médico, y
visitantes, las acciones que realizamos en la asociacion.

Como estos ultimos afios en los que hemos asistido, salimos muy
contentos de ese dia ya que fue todo un éxito. Logramos dar a conocer
todas nuestras actividades y conseguimos que los viandantes se parasen a
conocer la asociacidn y nuestros dos principales proyectos: La camiseta mas
valiosa del mundo y el documental “una lucha contra el tiempo”.
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Soldados de Ainara presentes en la Nueva Condomina

El estadio Nueva Condomina
reemplaza a la actual “Vieja
Condomina” como estadio oficial del *
Real Murcia C.F. Con capacidad para
31.179 espectadores, nuestra
humilde Nueva Condomina se *
estrend con un partido amistoso
entre la seleccién espanola de futbol
y la seleccién argentina en 2006.
Desde entonces, son miles los jugadores que han pisado el césped de este
estadio, pero en esta ocasion, se trataba de un partido entre el Real Murcia
C.F.y el C.D. Badajoz, que finalmente acabd con la victoria de los murcianos
en un 1-0.

Soldados de Ainara hizo acto de presencia dando a conocer sus
proyectos en la entrada del estadio, donde mucha gente se animd a conocer
la famosa “Camiseta mas Valiosa del Mundo”: un proyecto altruista creado
por esta nuestra asociacion con el fin de luchar contra el Sindrome de CACH.
De esta manera, Soldados de Ainara acercé una vez mas al publico la lucha
contra estas enfermedades degenerativas.
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Una Lucha Contra el Tiempo en el festival de cine de
Zaragoza

Un aflo mas, el pasado 23 de noviembre
se celebrd el festival de cine de Zaragoza, que
lleva aconteciendo desde 1995 siendo asi la
primera actividad cinematografica de la ciudad.
Soldados de Ainara se presenté con su corto
“Una Lucha Contra el Tiempo”: uno de los
proyectos mas trascendentales e importantes
gue se han realizado nunca en esta nuestra
organizacion.

Este documental gira en torno la vida de |
Ainara y su familia en su lucha contra el
Sindrome de CACH vy fue presentado en el festival con Francisco Reina,
presidente de Soldados de Ainara, como invitado especial.

Esta proyeccion cambio la vision de todos quienes la vieron, pues fue
presentada en una sala de gran aforo que acabé emocionada con la historia
narrada y, sobre todo, con la constante lucha de la familia Reina, quienes
protagonizan este documental. Francisco Reina aprovechd la ocasién para
explicar a los asistentes los objetivos, proyectos y acciones que la asociacion
Soldados de Ainara realizan dia a dia para luchar contra enfermedades
degenerativas como el Sindrome de CACH.

Desde aqui, queremos agradecer a la organizacién del evento la
oportunidad que nos brindaron para dar a conocer nuestra organizaciéon y
también a los espectadores que visualizaron nuestro material y se
interesaron por nuestra lucha.
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D. José Ballesta y Rafael Gbmez con la Camiseta mds
Valiosa del Mundo

Son muchas las celebridades que han
colaborado con nosotros y sumandose a la lucha
de enfermedades degenerativas como el
Sindrome de CACH apoyando nuestra causa y
ayudandonos a poder dar un futuro mejor a
quienes padecen estas enfermedades. Muchos
actores, cantantes, politicos y deportistas se han
sumado a nuestra lucha prestando su imagen
para ayudarnos a difundir nuestros proyectos
como el de la Camiseta mas Valiosa del Mundo,
gue no solo es una camiseta, sino que también
es un décimo de loteria.
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En esta ocasion, han sido el Alcalde de
Murcia, don José Ballesta y don Rafael Gdmez
quienes han simpatizado con nuestros
proyectos promoviendo asi la Camiseta mas
Valiosa del Mundo. Desde aqui agradecemos
enormemente su cooperacion con nuestra
asociacion y esperamos poder seguir
contando su apoyo para futuros proyectos en
beneficio de las personas que padecen estas
enfermedades neurodegenerativas como lo
- | eselSindrome de CACH.
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XVI Muestra de voluntariado

Durante el 22, 23, 24 y 25 de febrero Soldados de Ainara estara en el
paseo Alfonso X el sabio, en la XVI muestra de voluntariado, donde podréis
descubrir y enteraros de primera mano de nuestros futuros proyectos y
actividades, como la camiseta mas valiosa del mundo, o nuestra produccion
audiovisual “Una Lucha Contra el Tiempo”

SOLDADOS DE AINARA

ASOCIACION V

ONATLOCHA CONTRA F1.
11EMPO
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Comparsa Soldados de Ainara

Esta foto tuvo lugar antes de comenzar con la comparsa de la que
formo parte nuestra asociacién. Fue un dia magico, repleto de muestras de
carino por todas las personas que asistieron al evento.

Eventos asi son muy bonitos, ya que podemos mostrar nuestros
objetivos como el dar a conocer el sindrome CACH, sensibilizar, promover
la investigacion, la agrupacion de afectados, etc. De esta forma, pueden ver
que la personas con enfermedades poco comunes son personas como el
resto del mundo y son también capaces de conseguir sus metas tal y como
los demas.
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Jornadas de sensibilizacidn y difusion sobre el
sindrome CACH en el centro educativo los alamos

Durante las jornadas de
sensibilizacion que organizé el centro
educativo los dlamos pudimos difundir
informacion y dar a conocer mas el
sindrome de CACH de una forma
diferente para que todos los alumnos
pudieran comprender la situacidn y la
complejidad de esta enfermedad rara.

Fue una mafana intensa, pero
salimos muy contentos con el resultado
de la jornada. Los nifios y las nifias se
mostraron receptivos y estuvieron
preguntando e interesandose durante
la charla.

Jornadas como esta hacen falta para que todo el mundo sea
consciente de lo que es una enfermedad rara y, en concreto, el sindrome
de CACH. Queremos agradecer al centro educativo los dlamos la confianza
depositada en nuestra asociacién para difundir esta enfermedad.
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Mercadillo medieval Monteagudo frontera de reinos

El mercadillo medieval
Monteagudo frontera de reinos
es el mas grande e interactivo
de la Ciudad de Murcia en un
paraje inigualable como es el

conjunto fortificado de W S— ..
Monteagudo que recrea el o _\‘“"“ :
encumbramiento de ,L ’ |
Monteagudo y Murcia en el . s

Medioevo para mayor atractivo
al visitante.

La mejor artesania,
artistas y musicos, torneos vy
justas medievales, exhibiciones
de cetreria, paseos de ocas, ~ :
atracciones infantiles, oficios, concentracién de recreaciones de
campamentos moros y cristianos y un Gran Desfile Triunfal, también se
contd con tabernas, espectaculos de fuego y danzas de la época que
ayudaron a rescatar un tradicional modo de vida.
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Alli estuvimos nosotros, ofreciendo a los viandantes toda la
informacion necesaria para que supieran a cerca de nuestra asociacion y
nuestros valores. Gracias a la oportunidad de poder estar alli, conseguimos
vender diversos productos de la asociacion como: La camiseta mas valiosa
del mundo.
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Stan solidario difusidon del sindrome de CACH

El pasado 5 de enero
estuvimos presentes con nuestro
Stan solidario en las fiestas de puente
tocinos (Murcia) con el objetivo de
informar sobre nuestra actividades y
proyectos, en esta ocasion contemos
con un invitado especial, el artista
hispano aleman Daniel Marin que no
s acompaino y presento su coleccion

de tazas solidarias a beneficio de  LLVCEANDO CONTRA EL SINDROME DE CACH ACERE
. Recinto de Fiestas - PUENTE TOCINOS
soldados de Ainara

1200 QUENTEY ENERO

S 22:30 h b
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Reunidn con Rebeca Pérez (Concejal de Juventud)
para la organizacidn de la tercera edicion de la
marcha Ciclo-Turista solidaria en Familia

El propdsito de estas reuniones con los organismos oficiales, es una
parte fundamental para la organizaciéon de la marcha solidaria, para
conseguir coordinar los servicios de emergencia, y seguridad de la prueba,
una prueba que cada ano va amas gracias a nuevas incorporaciones de las
ampas de los colegios organizadores.




Marcha cicloturista solidaria en familia

La Marcha cicloturista »
solidaria en familia este ano
realiza su 42 edicion. Consiste
en una marcha que puedes
hacer tanto en bicicleta,
como andando o en patines.
La finalidad de esta Marcha
es colaborar y ayudar a los
mas necesitados. El afio 7
pasado, en la 32 edicién se -~ . o ) POV ot
recaudaron 3.100€ que fueron repartidos entre las asociaciones “Soldados
de Ainara”, “Fundacién Vicente Ferrer” y “Todo Corazén”.

Este afio la Marcha tendra lugar el domingo 4 de Marzo, dando
comienzo en centro de educacién “La Flota” y finalizando en el centro
educativo Luis Costa.

Muchas asociaciones se encargan de la organizaciéon de esta marcha con
puros fines solidarios. Ya puedes comprar tu dorsal y vivir esta inolvidable
experiencia.

MARCHA CICLOTURISTA
Symke
EN FAMILIA

42 EDICION

SALIDA: 10:30 H

DE CEIP LA FLOTA HASTA CEIP LUIS COSTA

A FAVOR DE ORGANIZAN

nifis con cancer  SOLDANOS ,'ng
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e + Cruz Roja Espaiiola

Region de Murcia

INSCRIPCIONES ONUINE A TRAVES DE:

marchacicloturistasolidariaenfamilia.blogspot.com.es

Los dorsales se recogerdn el dia de la prueba; para ello hay que entregar
minimo: un litro de leche, cacao 0 azticary hay que donar un minimo de 3€ por
participante, incluidos nifos.

Cumplidos estos requisitos, se podrd obtener el dorsal, el peto, y la pulsera
solidaria para participar en la marcha.

ORGANIZAN:
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PROGRAMA DE ACTOS

10:30 h. Salida desde el CEIP Luis Costa (Frente El Centro de Salud
de la Flota).

12:00 h. Llegada prevista al CEIP La Arboleda. (Santiago y Zaraiche).

12:10 h. Master-class de Zumba. (Dirigido por monitores C.D. La Flota).

12:30 h. Exhibicion magistral en rollers. (Dirigido por la escuela
M-Urban y roller “Tangana"

12:45 h. Espectaculo infantil. (Equipo de animacién infantil de
"ActivaTuMundo”).

13:00 h. Entrega de premios a los mejores disfraces y sorteo de
regalos.

Todos los participantes y asistentes podrén disfrutar en el CEIP La
Arboleda de la exhibicion de Bomberos de Murcia, ataviados con su
indumentaria, fotografiarse y subir en el Camidn de Bomberos.

EN LA LLEGADA SE ENTREGARA A LOS PARTICIPANTES SU BOLSA
DE AVITUALLAMIENTO.

Para participar en el sorteo de regalos, podrén comprar
su participacion por 0,50€.
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Restauracion y decoracién de la Vivienda Respiro Familiar

Gracias a la colaboracion de todos los miembros de la organizacién,
este afio hemos podido empezar la restauracién progresiva de la vivienda
gue nos fue concedida gratuitamente para el uso de nuestra asociacion
como centro de encuentros y respiro familiar. La mano de obra de esta
restauracion no supondra ningun coste gracias a la labor de Francisco Reina
y Sonia de Nicolas, directivos de soldados de Ainara.
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Invitacion a la jornada de avances en investigacién de
enfermedades raras en la Regién de Murcia

JORNADA DE AVANCES EN GESTION E INVESTIGACION
DE ENFERMEDADES RARAS EN LA REGION DE MURCIA

09:30

10:00

10:45

11:30

12:00

12:45

13:30

1415

El 26 de febrero, nuestro presidente Francisco Reina asistio a las
jornadas en avances de investigacion de enfermedades raras, unas
jornadas muy interesantes y de gran ayuda para las asociaciones de la
region como Soldados de Ainara. En ella, se abordaron temas a través de
varias ponencias de gran valor.

MUSEO ARQUEOLOGICO DE MURCIA
Avda. Alfonso X El Sabio, 7, Murcia
26 de enero de 2017

BIENVENIDA E INAUGURACION

D. Josep M® Espinalt. Director General de Alexion
D2 Encarna Guillén. Consejera de Sanidad Region de Murcia

Moderador: D. Casimiro Jiménez. Subdirector General de Farmacia e
Investigacion
GESTION Y PLANIFICACION SANITARIA DE LAS ENFERMEDADES

RARAS EN LA REGION DE MURCIA. RETOS Y RESPONSABILIDADES EN
LA GESTION DE UN COLECTIVO CON NECESIDADES ESPECIALES

D. Joaquin Palomar. Responsable del Servicio de Planificacion y Financiacion
Sanitaria
ASPECTOS BIOETICOS EN ENFERMEDADES RARAS

D. Rafael Pacheco. Jefe Unidad Medicina Legal Hospital Reina Sofia y
Miembro del Consejo Asesor Regional de Etica Asistencial de la Region de
Murcia

Descanso café

EL PAPEL DEL PACIENTE EN LA MEJORA DEL MANEJO DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

D. Juan Carrién. Presidente de la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER)

AVANCES EN INVESTIGACION CLINICA Y GENETICA ENTORNO A LAS
ENFERMEDADES RARAS

D. Pablo Lapunzina Badia. Director Cientifico del Centro de Investigacion
Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER).

VALOR SOCIAL DE LOS MEDICAMENTOS HUERFANOS

D. Alvaro Hidalgo. Director del Seminario de Inw
Salud, Universidad de Castilla-La Mancha

ion en E iay

LECTURA DE CONCLUSIONES Y CLAUSURA DE LA JORNADA

D® M* Teresa Martinez Ros. Directora General Planificacion, Investigacion,
Farmacia y Atencion al Ciudadano

Region B de Murcia

Organiza: .
Al eExioNn

37

CG516/ES252

Gestion y planificacion
sanitaria de las
enfermedades raras en la
Region de Murcia.

Retos y
responsabilidades en la
gestion de un colectivo
con necesidades
especiales.

Aspectos bioéticos en
enfermedades raras.

Valor social de los
medicamentos huérfanos
fueron algunas de las
ponencias.
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Solicitud y aceptacion de una plaza para condenados
en trabajos en beneficio de la comunidad.

Gracias a la colaboracidn del servicio de gestion de penas y medidas
alternativas del centro penitenciario de Murcia, este afno podremos dar la
oportunidad a algunos de los condenados a realizar trabajos en beneficio
de la comunidad, a realizarlos en Soldados de Ainara. Para este primer afio
dispondremos de una Unica plaza, pero la idea es ampliar poco a poco
esto hasta llegar a las 4 plazas.

k-
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PREMIOS Y RECONOCIMIENTQOS

Francisco Reina, presidente soldados de Ainara, es reconocido y
premiado como pregonero 2017 por su labor a favor de la investigacion del
sindrome CACH. En este mismo acto, también se premid a D. Fernando
Romay como Nazareno del Aiio por su apoyo a los mas necesitados. Mas en
especifico y en esta ocasion, por su apoyo a la familia de Ainara, fundadores
también del movimiento “Soldados de Ainara”.

Sabado, 18 de marzodel 2017, Pregon de la Semana Santa de Monteagudo 2017.

SOLDADOS DE AINARA



La Muy Ilustre y Venerable Cofradia del
Stmo. Cristo del Calvario y Maria Stma. de los Dolores

y en Su nombre
el Secretario de la Cofradia,
tiene el honor de comunicarle

que el pasado 20 de noviembre del afio 2016 en Cabildo Extraordinario, esta
Cofradia Nazarena en comunion con su Consiliarioy la Junta Municipal de
Monteagudo. ha decidido por unanimidad otforgarle el nombramiento de

Pregonero de la Semana Santa de Monteagudo 2.017,

distincion, por su ejemplo de lucha por la investigacion del Sindrome de CACH,
catalogada como “enfermedad rara” y esperanza para muchas familias que conviven
cada dia con una enfermedad. Pregon que se proclamara en la celebracion inaugural
de 1a Semana Santa de esta localidad. D.m., el proximo sabado 18 de marzo del afio
2017 a las 19:00 horas en la iglesia parroquial Ntra. Sra. de la Antigua de
Monteagudo.

D. Francisco Reina Merono

Reciba un cordial y afectuoso saludo de todos los miembros de la Cofradia del
Santisimo Cristo del Calvanio de Monteagudo.

Juan José Lopez Martinez
Secretanio de la Cofradia

T1 661 083129
cristocalvario@yahoo es
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March 2017 edition winner in 12 Months Film Festi\)a'l
Audience Award
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~ Alexandru Viad
Festival Director
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UNA LUCHA CONTRA EL TIEMPO

Una historia real que cambiara tu vida

i

22 PELicULA
" DOCUMENTAL

ONA LOCHA GONTRA KL TTEMPO

3 U 6 COMPITIENDO EN
NOMINACIONES PREMIOS 3 9
INTERNACIONALES INTERNACIONALES PAISES

COMPRALO YA EN:

[ o
wmwww.soldadosdeainara.com




