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Carta del presidente  
 

 

 

Hola Amigos este año ha sido un año lleno de retos, de esperanza, un año que despedimos 

muy satisfechos con los resultados obtenidos, resultados que podréis leer en esta memoria, 

pero si me gustaría destacar algunos de ellos  

1º  laboratorio de Orna Elroy. 

Este año hemos aportado la cantidad de 6ллл ϵ ŀ ƭŀ ƛƴǾŜǎǘƛƎŀŎƛƽƴ ŘŜƭ ǎƝƴŘǊƻƳŜ ŎŀŎƘ  ȅ ƭƻ Ƴłǎ 

importante, ya estamos en contacto con la farmacéutica Anavex (Dueña de la patente del 

fármaco Anavex 2-73) para intentar realizar el primer ensayo clínico en humanos, ya que la 

investigación de Orna con la que colaboramos,  ha obtenido muy buenos resultados. Ha 

conseguido frenar la enfermedad en ratones. 

2º Respiro familiar e encuentro de familias.  

3º donación de una silla para Alex, niño afectado de síndrome cach.  

Para terminar quiero agradecer el apoyo de todas las empresas, voluntarios, medios de 

comunicación, colaboradores, instituciones públicas amigos y amigas por apoyarnos en este 

camino que por suerte cada vez está más iluminado. 

Muchas Gracias. 

Francisco Reina Meroño.  

Presidente de Soldados de Ainara.  
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Datos principales  
 

 

 

 

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

en familiares y afectados, cuyo objetivo principal es  motivar la acción conjunta,  e 

impulsar la investigación científica de la misma. 

El Síndrome Cach es una enfermedad neurodegenerativa de origen genético sin 

tratamiento ni cura, con un promedio de vida de entre 5 y 10 años de evolución desde 

los primeros síntomas, normalmente exacerbado o acelerado tras traumatismo 

craneoencefálico o infección viral, Lo que supone un gran impacto en familiares y 

afectados.  
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MEMORIA 2018/19 LAS ENFERMEDADES RARAS TAMBIEN VAN A 

LA PLAYA RESPIRO FAMILIAR 

 

Juntos hacia un futuro para vwm (cach) 
PROYECTO LAS ENFERMEDADES RARAS TAMBIEN VAN A LA PLAYA  
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Gracias al respiro familiar este año hemos conseguido  grandes avances y mejoras en la 

atención de las familias afectadas por el síndrome cach, teniendo en cuenta que esta 

enfermedad solo afecta a 148 pacientes en todo el mundo  7 de ellos residen en España , 

nuestra prioridad ha sido ofrecer un encuentro de calidad y atención directa a las familias 

afectadas, todas ellas recibidas y arropadas por Vanesa Gómez Pérez psicóloga y Francisco 

reina meroño monitor  , presidente de soldados de Ainara  y persona responsable del respiro 

familiar- encuentro de familias, este año las familias han tenido todos los gastos cubiertos de 

manutención y atención directa que era una parte esencial del proyecto,!! Disfrutar y 

descansar  sin gastos ¡!. El síndrome de cach es una enfermedad neurodegenerativa sin 

tratamiento ni cura, una enfermedad letal que afecta sobre todo a niños, lo que supone unos 

elevados gastos en terapias, material ortopédico, adaptaciones, fármacos,  etc., todo ello 

supone un estrés en las familias, un estado de ansiedad y sobrecarga  ya que sus gastos 

aumentan notablemente y todo ello les hace ir recortando gastos entre ellos el de unas 

jornadas de descanso.  

Actividades del proyecto 

1º  Baños terapéuticos  

1º/1º - Las charcas del mar menor  

 

 

En el Mar Menor se sitúa la mayor área de lodoterapia al aire libre de toda Europa. La 

zona más conocida para la aplicación de baños de lodo son las Charcas de Lo Pagán 

situadas en las Salinas de San Pedro del Pinatar. Su uso es recomendable para todo 

tipo de patologías relacionadas con la piel y las articulaciones, tales como, reumatismo, 

artritis, tendinitis, gota, úlceras, flemones, llagas, acné, forúnculos, rehabilitación de 

fracturas óseas y afecciones de garganta. 

 

 

 

 



9 | P á g i n a 
 

1º/2º - Baños de lodo 

 

Además de ser exfoliante y permitir una mayor entrada de oxígeno, el fango tiene la 

propiedad de absorber el exceso de calor y de toxinas. Fangoterapia Los múltiples 

beneficios de los baños de barro .Los elementos contenidos en el fango retardan el 

proceso de envejecimiento de las células, facilitando su regeneración, revitalizándolas, 

fortaleciendo la tersura de la piel y ayudando a equilibrar su pH. 

1º/3º - Baños de sal  
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9ǎǘŀ ŎǳǊƛƻǎŀ άǇƛǎŎƛƴŀ ƴŀǘǳǊŀƭέΣ ŘŜ ƻǊƛƎŜƴ ǾƻƭŎłƴƛŎƻΣ ŦƛƭǘǊŀŘŀ ŀƭ aŀǊ aŜŘƛǘŜǊǊłƴŜƻΣ ȅ ǇƻǊ 

tanto de agua con una altísima concentración de sal y ecosistema propio, fue uno de 

los destinos regeneradores de salud favoritos en tiempos de los árabes. 

1º/4º Baños de Hidromasaje  

 

 

Las Familias afectadas han podido disfrutar de baños de hidroterapia gratuitos ya que 

en la vivienda del respiro  contamos con una pequeña piscina para 4 personas que 

cuenta con más de 120 chorros a presión y termostato de un Max de 40 grados qué 

efectos tiene. La hidroterapia es milenaria y suma adhesiones por sus efectos 

positivos. Reducir el índice de estrés y mejorar algunos aspectos estéticos están entre 

los principales puntos a considerar. El agua caliente y el masaje calman la ansiedad y 

relajan los músculos, dispersa dolores y fatigas musculares. Actúa directamente en la 

estimulación de endorfinas, con efecto calmante. Por otra parte, acelera la eliminación 

de toxinas del cuerpo. La inmersión es aconsejada para aliviar la artritis, la flotabilidad 

en el agua reduce el peso corporal y ayuda a mantener el movimiento de las 

articulaciones preservando la flexibilidad. Además, la acción del agua caliente 

impulsada por los jets favorece la circulación de la sangre y se transforma en drenaje 

linfático natural. Muchas personas optan por darse un baño antes de comenzar el 

descanso. Ese efecto es potenciado cuando ese proceso se disfruta en un hidromasaje, 

el cuerpo se relaja, la mente se dispersa y el sueño llega naturalmente. 

 

 

 



11 | P á g i n a 
 

 

2º Excursiones  

2º/1º - Torre derribada  

 

La Playa de Torre Derribada se caracteriza por su arena blanca, aguas cristalinas y su 

inmejorable ubicación,  situada en el Parque Regional de las Salinas de San Pedro, se 

extiende desde el puerto de San Pedro hasta la playa del Mojón. 

Posee tres posibles accesos, uno es caminando por la arena desde la playa del Mojón, 

otro es a través de la pasarela de madera situada en la curva de la culebra en pleno 

centro del Parque Regional a la vez que  podremos disfrutar durante el trayecto hasta 

la playa (500 metros)  de las dunas y curiosos pinos acostados por la acción del viento. 
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2º/2º - Centro comercial la zenia  

 

El Centro Comercial Zenia Boulevard está ubicado en La Zenia Orihuela Costa y tiene 

un acceso directo con la Autopista AP-7 y con la carretera N-332 que comunica 

Alicante y Murcia. 

 

2º/3º - Jardín botánico  san pedro del pinatar   

                                    

Recinto cerrado donde pueden jugar los niños sin peligro. Tienen un parque infantil y 

un estanque de tortugas. Hay también un chiringuito donde se cena bastante bien 

 


