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1. Carta del presidente 

  
 

Este 2017 ha vuelto a ser un año muy intenso para la Asociación y poco a poco seguimos 

creciendo y teniendo más repercusión 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 investigación, agrupar a las familias de síndrome cach, crear sinergias y dar esperanza y eso 

se ha conseguido con sobresaliente, pero además me gustaría detallar algunos de los logros 

más importantes de este año. 

. participación en las 24 horas de la Ford  

. creación del proyecto de la camiseta más valiosa del mundo  

. la repercusión y premios obtenidos con el documental una lucha contra el tiempo  

Os invito a que conozcáis en profundidad, a través de esta memoria el trabajo realizado por 

soldados de Ainara en el año 2017 y me gustaría que me trasmitieseis vuestras opiniones o 

sugerencias. 

Quiero finalizar agradeciendo como cada año vuestro apoyo, vuestro cariño hacia nosotros, sin 

vosotros nada de esto hubiera sido posible. Muchas Gracias  
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2. Datos principales 
 

 

 Soldados de Ainara es una Asociación sin ánimo de lucro creada en 

Octubre de 2014, en la Región de Murcia, para hacer visible el gran 

problema de salud que conlleva la leuco encefalopatía de la sustancia 

blanca evanescente, más conocido como Síndrome de Cach en familiares y 

afectados. Su principal objetivo es motivar la acción conjunta e impulsar la 

investigación científica de la misma. 

 

 El Síndrome de Cach es una enfermedad neurodegenerativa de 

origen genético sin tratamiento ni cura, con un promedio de vida de entre 

5 y 10 años de envoluición desde los primeros síntomas, normalmente 

exacerbado o acelerado tras traumatismo craneoencefálico o infección 

viral, lo que supone un gran impacto en familiares y afectados. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 



 
6 
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 ¿De qué trata el proyecto? 

Gracias al artista internacional hispano- 

alemán residente en Murcia Daniel 

Marín que ha puesto su arte a 

disposición de la Asociación Soldados de 

Ainara, creando una colección exclusiva 

de 12 cuadros, puede que tengas en tus 

manos la camiseta más valiosa del 

mundo si el décimo de Lotería Nacional 

que lleva junto a ella es el premiado el 

próximo 22 de diciembre, en cualquier 

caso, tienes en tus manos una camiseta 

de las 3000 que se fabricarán por 

cuadro. 

 

Si compras tu camiseta en cualquiera de 

nuestros puntos de venta, te daremos 

un rasca con un código que podrás 

validar aquí para conseguir tu décimo de Lotería de Navidad. Si adquieres la camiseta a 

través de nuestra página web, te enviaremos el décimo de Lotería de Navidad por 

correo con tu pedido. 

 
Contaremos con multitud de personajes y rostros conocidos; Jesús Olmedo, Nerea 

Garmendia, Jordi Rebellón, Miguel Sayago, Salva Ortega y muchos más, con los que 

iniciaremos una campaña de nominaciones a través de las redes sociales, lugar donde 

lanzaremos el spot publicitario que rodaremos con ellos. 
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 ¿Cuáles son nuestros objetivos? 

 
 

Comercializar 250.000 camisetas solidarias en 5 años. 
 
 

Repartir uno o más de los trece premios importantes del sorteo de 
navidad del 22 de Diciembre. 

 
 

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

 
 

Intentar crear una nueva línea de investigación de terapia génica en 
España sobre el Síndrome Cach. 

 
 

Ayudar a la investigación de la Prof. Orna Elroy Stein, que se está 
llevando en Israel sobre la enfermedad de Síndrome Cach. 

 
 
 
 
 

 

 Destinatarios 

 
Las ayudas se destinarán a la 
Asociación Soldados de Ainara, 
al Laboratoriode Orna Elroy- 
Stein-Proyecto VWM tel Aviv 
(Israel) y a las propias personas 

diagnosticadas por una leucoencefalopatia de la sustancia blanca 
evanescente, así también se destinarán para ayudar a sus familiares y 
profesionales de todos los ámbitos que trabajen directamente con ellos e 
intentar abrir una línea de investigación en España. Queremos que 
ninguna familia más tenga que pasar por el abandono, miedo e 

incertidumbre que conlleva esta enfermedad desconocida. 
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 Necesitamos tu AYUDA, para conseguirlo 

Y queremos premiar vuestra colaboración, se la siguiente manera. 
 
 

 
Por aportaciones de 3.000 € o la compra de 500 

camisetas 

Os incluiríamos como colaboradores en: 
- La Web 
- Publicación en las redes sociales oficiales 

- Aparición en el Hastag (500 unidades) 
- Folleto 

 

Por aportaciones de 5.000 € o la compra de 1.000 

camisetas: 

Os incluiríamos como colaboradores en: 

- La Web Oficial 
- Aparición en el Hastag (1.000 unidades) 
- Publicación 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 incluiríamos como colaboradores en: 
- La Web Oficial 
- Aparición en el Hastag (1.500 unidades) 
- Publicación 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 agradecería cualquier aportación en metálico o en especias 
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30/06/2017 

6.000 euros de premio en la 14ª edición de las 24 Horas 

Ford 
 

 La Carrera Solidaria 

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 deberán 

ahorrar y a su vez intentar 

realizar el mayor número de 

vueltas posible para tratar de conseguir un premio mayor para la ONG que 

se representa. 

Esta carrera cuenta con una composición 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 acumulará ya 1.000 

euros. 

Nos encontrábamos en el circuito del Jarama el 30 de junio de 2017, 

con una gran expectación. La salida la dio Doña Marta Higueras, primera 

Teniente de Alcalde del Ayuntamiento de Madrid y Madrina de la XIV 

edición de las 24 Horas Ford, acompañada de Jesús Alonso, Presidente de 

Ford España, 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 máximo número de 

vueltas al Jarama durante 24 horas ininterrumpidas, aunque utilizando una 

cantidad limitada de combustible y de neumáticos. La parrilla de salida se 

había confeccionado tras los resultados de la prueba virtual que se 

desarrolló en el perfil oficial de Facebook de Ford. 
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De los 115.000 euros a repartir entre las doce ONG, 30.000 serán 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 ámbito deportivo y 

solidario nacional y única iniciativa de estas características en Europa. 

Contando con la edición de este año, las 24 Horas 

 

Ford habrán distribuido más de 1,6 millones de euros entre las 

entidades participantes que han permitido poner en marcha 152 proyectos 

solidarios que han llegado a más de 135.000 personas en todo el mundo, 

con más de 180 embajadores involucrados. 

Fue un día para recordar ya que pudimos difundir un poco más toda 

nuestra lucha. Seguiremos por este camino, subiendo escalón a escalón y 

participando en todo aquello que podemos para dar a conocer a todo el 

mundo sobre nuestra asociación e iniciativas. 
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30/08/2017 

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 nuendermeña de 17 años que no sólo 

trabaja con Monroe Models, sino que también está 

preparándose para cursar una carrera de Economía 

en la universidad. 

Como nueva embajadora de Soldados de 

Ainara, Cristina trata de conseguir fondos en 

beneficio de las personas que padecen enfermedades degenerativas. Más 

precisamente, para luchar contra el síndrome de CACH, que afecta cada vez 

a más personas deteriorando las capacidades mentales de quienes lo 

padecen. 

Por ello, estamos realmente orgullosos de ver personas como Cristina 

volcándose en el apoyo de esta causa y de esta asociación. Es también un 

honor para nosotros poder contar con ella a partir de hoy como la nueva 

imagen de esta nuestra asociación. 
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06/10/2017 

Feria del Corredor 90 Kilómetros de Ilusión 
 

 

Durante el día previo a la carrera, se 

celebró este evento multitudinario en la 

plaza Santo Domingo y en el Paseo Alfonso 

X el Sabio, con una exposición que superaba 

los 2.000m2. Es uno de los eventos más 

importantes del mundo del trail running, 

senderismo y nordic walking, pues los 

deportistas son los deportistas. 

En esta feria, también se puso a 

disposición de los más pequeños una serie 

de actividades, entre ellas, “Peregrinicos 

Kids”, donde los niños 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 

durante la feria dándose a conocer, poniendo a la disposición del público el 

proyecto de “La Camiseta más Valiosa del Mundo” y contando con el apoyo 

de corredores como Luis Miguel Expósito. 
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07/10/2017 

90 Kilómetros por Ainara 

 

 El pasado 7 de octubre, un joven corredor de Beniel conocido como 

Luis Miguel Expósito, participó en la carrera 90 Kilómetros Camino de la 

Cruz con la intención de recaudar fondos para la lucha de enfermedades 

degenerativas destinando todo lo recaudado a esta nuestra asociación.  

 La marcha de 90 kilómetros comienza desde la Catedral de Murcia y 

llega hasta la Real Balística de la Vera Cruz en Caravaca, siendo una carrera 

realmente desafiante que deja a los participantes con un máximo de 24 

horas para completarla. 
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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 participó, de Soldados 

de Ainara, donde se buscaba recaudar fondos para la investigación del 

Síndrome de CACH. Todos los aficionados podían colaborar comprando la 

camiseta más valiosa del mundo por 29,95€ y tendrían 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 querían ayudar y se preocupaban por preguntar a 

cerca de la asociación. 

 

 

 

 

 

 

 

 Estuvimos una mañana con Ainara en un entrenamiento de la 

primera plantilla y muchos de los jugadores se hicieron con la camiseta más 

valiosa del mundo y disfrutó de un agradable momento con los jugadores 

que 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 asociación, queremos 

agradecer el apoyo al club y a los jugadores por toda su implicación. 
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09/11/2017 

Exposición de arte abstracto de La Camiseta más Valiosa 

del Mundo 
 

 

La camiseta más valiosa del mundo se trata de una camiseta que no sólo 

luce una de las obras del artista Daniel Marín, sino que, además, cada una 

de estas camisetas es también un décimo de lotería del Niño que puede 

cambiarte la vida. 

 En el Real Casino de Murcia se realizó una muestra solidaria durante 

los días 9, 10 y 11 organizada por la asociación Soldados de Ainara en la que 

se exhibieron 12 cuadros donados por el mismo Daniel Marín.  

 Con cada uno de estos 12 cuadros se han realizado 3.000 camisetas 

que vendrán acompañadas con su correspondiente décimo de Lotería, y 

serán puestas a la venta con el fin de recaudar fondos destinados a la lucha 

contra enfermedades neurodegenerativas como el Síndrome de CACH. 
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19/11/2017 

Difusión del proyecto en el partido del UCAM 

Baloncesto 
 

 El pasado 19 de noviembre de 2017, el equipo de baloncesto de 

Universidad Católica San Antonio de Murcia se enfrentó al Bilbao Basket. 

Partido que acabó con un resultado favorable para el UCAM consiguiendo 

una puntuación de 82 puntos. 11 más que el equipo de Bilbao, que anotó 

71. Este mismo día, Soldados de Ainara tuvieron la oportunidad de hacer 

difusión de uno de sus proyectos más importantes: La Camiseta más Valiosa 

del Mundo. 

 El resultado fue realmente bueno y desde aquí agradecemos a la 

organización del evento que nos permitieran facilitar que nuestro proyecto 

llegara a más gente haciendo así que muchas más personas supieran sobre 

nuestra asociación, nuestra causa y nuestra lucha contra el Síndrome de 

CACH. 
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22/11/2017 

UCAM Baloncesto con Ainara 
 

El 22 de noviembre subimos un escalón más en nuestro proyecto de 

dar a conocer al mundo sobre los Soldados de Ainara y cuáles son nuestros 

principios. Es fundamental actos como estos para que los familiares de las 

personas que sufren el Síndrome de Cach no sean olvidados.  

 Gracias a la colaboración del UCAM Club de Baloncesto hemos 

podido promocionar la iniciativa de la “camiseta más valiosa del mundo”. 

Los beneficios irán destinados a dotar de recursos los tratamientos a los que 

tiene que ser sometida. Por el precio de 29 euros tendrás una camiseta del 

artista hispano-alemán Daniel Marín y un décimo de Lotería de Navidad 

para el 22 de diciembre. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 Cada vez nos sentimos más contentos con lo que poco a poco vamos 

logrando. Pensar que nos estamos haciendo un hueco en la sociedad es 

increíble. 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 situación. 
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24/11/2017 

Participamos en la jornada de puertas abiertas del 

centro de salud Antonio García 
 

 La 6ª Jornada de Puertas Abiertas del Centro de Salud Antonio García 
de Molina de Segura, organizada por el propio centro, en colaboración con 
el Ayuntamiento de Molina de Segura y numerosas entidades, colectivos y 
asociaciones socio-sanitarias del municipio, se celebró el viernes 24 de 
noviembre, con numerosas actividades de promoción de la salud y 
participación ciudadana que se desarrollarán durante todo el día, este año 
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 Pública, Esther Sánchez Rodríguez, y el Coordinador del 
Centro de Salud Antonio García, el Dr. Emilio Macanás Pérez.  
 

 
  
 Por tercer año 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 asociación. 
 
 Como estos últimos años en los que hemos asistido, salimos muy 
contentos de ese día ya que fue todo un éxito. Logramos dar a conocer 
todas nuestras actividades y conseguimos que los viandantes se parasen a 
conocer la asociación y nuestros dos principales proyectos: La camiseta más 
valiosa del mundo y el documental “una lucha contra el tiempo”. 
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25/11/2017 

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 

estrenó con un partido amistoso 

entre la selección española de fútbol 

y la selección argentina en 2006. 

Desde entonces, son miles los jugadores que han pisado el césped de este 

estadio, pero en esta ocasión, se trataba de un partido entre el Real Murcia 

C.F. y el C.D. Badajoz, que finalmente acabó 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 animó a conocer 

la famosa “Camiseta más Valiosa del Mundo”: un proyecto altruista creado 

por esta nuestra asociación con el fin de luchar contra el Síndrome de CACH. 

De esta manera, Soldados de Ainara acercó una vez más al público la lucha 

contra estas enfermedades degenerativas.  
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28/11/2017 

Una Lucha Contra el Tiempo en el festival de cine de 

Zaragoza 
 

 Un año más, el pasado 23 de noviembre 

se celebró el festival de cine de Zaragoza, que 

lleva aconteciendo desde 1995 siendo así la 

primera actividad cinematográfica de la ciudad. 

Soldados de Ainara se presentó con su corto 

“Una Lucha Contra el Tiempo”: uno de los 

proyectos más trascendentales e importantes 

que se han realizado nunca en esta nuestra 

organización. 

 Este documental gira en torno la vida de 

Ainara y su familia en su lucha contra el 

Síndrome de CACH y fue presentado en el festival con Francisco Reina, 

presidente de Soldados de Ainara, como invitado especial. 

 Esta proyección cambió la visión de todos quienes la vieron, pues fue 

presentada en una sala de gran aforo que acabó emocionada con la historia 

narrada y, sobre todo, con la constante lucha de la familia Reina, quienes 

protagonizan este documental. Francisco Reina aprovechó la ocasión para 

explicar a los asistentes los objetivos, proyectos y acciones que la asociación 

Soldados de Ainara realizan día a día para luchar contra enfermedades 

degenerativas como el Síndrome de CACH. 

 Desde aquí, queremos agradecer a la organización del evento  la 

oportunidad que nos brindaron para dar a conocer nuestra organización y 

también a los espectadores que visualizaron nuestro material y se 

interesaron por nuestra lucha. 
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2017 

D. José Ballesta y Rafael Gómez con la Camiseta más 

Valiosa del Mundo 
 

 Son muchas las celebridades que han 

colaborado con nosotros y sumándose a la lucha 

de enfermedades degenerativas como el 

Síndrome de CACH apoyando nuestra causa y 

ayudándonos a poder dar un futuro mejor a 

quienes padecen estas enfermedades. Muchos 

actores, cantantes, políticos y deportistas se han 

sumado a nuestra lucha prestando su imagen 

para ayudarnos a difundir nuestros proyectos 

como el de la Camiseta más Valiosa del Mundo, 

que no solo es una camiseta, sino que también 

es un décimo de lotería.  

 

  En esta ocasión, han sido el Alcalde de 

Murcia, don José Ballesta y don Rafael Gómez 

quienes han simpatizado con nuestros 

proyectos promoviendo así la Camiseta más 

Valiosa del Mundo. Desde aquí agradecemos 

enormemente su cooperación con nuestra 

asociación y esperamos poder seguir 

contando su apoyo para futuros proyectos en 

beneficio de las personas que padecen estas 

enfermedades neurodegenerativas como lo 

es el Síndrome de CACH. 
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XVI Muestra de voluntariado 

 

 Durante el 22, 23, 24 y 25 de febrero Soldados de Ainara estará 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 más valiosa del mundo, o nuestra producción 

audiovisual “Una Lucha Contra el Tiempo” 
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Comparsa Soldados de Ainara 

 

 Esta foto tuvo lugar antes de comenzar con la comparsa de la que 

formó parte nuestra asociación. Fue un día mágico, repleto de muestras de 

cariño por todas las personas que asistieron al evento. 

  

  Eventos así son muy bonitos, ya que podemos mostrar nuestros 

objetivos como el dar a conocer el síndrome CACH, sensibilizar, promover 

la investigación, la agrupación 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 demás. 
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Jornadas de sensibilización y difusión sobre el 

síndrome CACH en el centro educativo los álamos 

  

 Durante las jornadas de 

sensibilización que organizó el centro 

educativo los álamos pudimos difundir 

información y dar a conocer más el 

síndrome de CACH de una forma 

diferente para que todos los alumnos 

pudieran comprender la situación y la 

complejidad de esta enfermedad rara. 

 

 Fue una mañana intensa, pero 

salimos muy contentos con el resultado 

de la jornada. Los niños y las niñas se 

mostraron receptivos y estuvieron 

preguntando e interesándose 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 síndrome 

de CACH. Queremos agradecer al centro educativo los álamos la confianza 

depositada en nuestra asociación para difundir esta enfermedad. 
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Mercadillo medieval Monteagudo frontera de reinos 

 

El mercadillo medieval 

Monteagudo frontera de reinos 

es el más grande e interactivo 

de la Ciudad de Murcia en un 

paraje inigualable como es el 

conjunto fortificado de 

Monteagudo que recrea el 

encumbramiento de 

Monteagudo y Murcia en el 

Medioevo para mayor atractivo 

al visitante. 

La mejor artesanía, 

artistas y músicos, torneos y 

justas medievales, exhibiciones 

de cetrería, paseos de ocas, 

atracciones infantiles, oficios, concentración de recreaciones de 

campamentos moros y cristianos y un Gran Desfile Triunfal, también se 

contó con tabernas, espectáculos de fuego y danzas de la época que 

ayudaron a rescatar un tradicional modo de vida. 

Allí estuvimos nosotros, ofreciendo a los viandantes toda la 

información necesaria para que supieran a cerca de nuestra asociación y 

nuestros valores. Gracias a la oportunidad de poder estar allí, conseguimos 

vender diversos productos de la asociación como: La camiseta más valiosa 

del mundo. 
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Stan solidario difusión del síndrome 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 ocasión contemos 

con un invitado especial, el artista 

hispano alemán Daniel Marín que no 

s acompaño y presento su colección 

de tazas solidarias a beneficio de 

soldados de Ainara 
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Reunión con Rebeca Pérez (Concejal de Juventud) 

para la organización de la tercera edición de la 

marcha Ciclo-Turista solidaria en Familia 

 

 El propósito de estas reuniones con los organismos oficiales, es una 

parte fundamental para la organización de la marcha solidaria, para 

conseguir coordinar los servicios de emergencia, y seguridad de la prueba, 

una prueba que cada año va amas gracias a nuevas incorporaciones de las 

ampas de los colegios organizadores. 
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Marcha cicloturista solidaria en familia 

 

 La Marcha cicloturista 

solidaria en familia este año 

realiza su 4ª edición. 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 

más necesitados. El año 

pasado, en la 3ª edición se 

recaudaron 3.100€ que fueron repartidos entre las asociaciones “Soldados 

de Ainara”, “Fundación Vicente Ferrer” y “Todo Corazón”.  

  

 Este año la Marcha tendrá lugar el domingo 4 de Marzo, dando 

comienzo en centro de educación “La Flota” y finalizando en el centro 

educativo Luis Costa. 

   Muchas asociaciones se encargan de la organización de esta marcha con 

puros fines solidarios. Ya puedes comprar tu dorsal y vivir esta inolvidable 

experiencia.  
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Restauración y decoración de la Vivienda Respiro Familiar 

 

 Gracias a la colaboración de todos los miembros de la organización, 

este año hemos podido empezar la restauración progresiva de la vivienda 

que nos fue concedida gratuitamente para el uso de nuestra asociación 

como centro de encuentros y respiro familiar. La mano de obra de esta 

restauración no supondrá ningún coste gracias a la labor de Francisco Reina 

y Sonia de Nicolás, directivos de soldados de Ainara. 
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Invitación a la jornada de avances en investigación de 

enfermedades raras en la Región de Murcia 

  

 El 26 de febrero, nuestro presidente Francisco Reina asistió a las 

jornadas en avances de investigación de enfermedades raras, unas 

jornadas muy interesantes y de gran ayuda para las asociaciones de la 

región como Soldados de Ainara. En ella, se abordaron temas a través de 

varias ponencias de gran valor. 

 

 

 

 Gestión y planificación 

sanitaria de las 

enfermedades raras en la 

Región de Murcia. 

 Retos y 

responsabilidades en la 

gestión 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 aceptación de una plaza para condenados 

en trabajos en beneficio de la comunidad. 

  

 Gracias a la colaboración del servicio de gestión de penas y medidas 

alternativas del centro penitenciario de Murcia, este año 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 año 

dispondremos de una única plaza, pero la idea es ampliar poco a poco 

esto hasta llegar a las 4 plazas. 
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PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS 
  

 Francisco Reina, presidente soldados de Ainara, es reconocido y 

premiado como pregonero 2017 por su labor a favor de la investigación del 

síndrome CACH.  En este mismo acto, también se premió a D. Fernando 

Romay como Nazareno del Año por su apoyo a los más necesitados. Más en 

específico y en esta ocasión, por su apoyo a la familia de Ainara, fundadores 

también del movimiento “Soldados de Ainara”. 
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