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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 6000 € a la investigación del síndrome cach  y lo más 

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. 
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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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Esta curiosa “piscina natural”, de origen volcánico, filtrada al Mar Mediterráneo, y por 

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. 
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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 
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2º/4º- visita a Cartagena  

 

En dicha visita la familias disfrutaron de este gran recinto que en su día tenía capacidad 

para 6.000 espectadores, fue poco a poco desapareciendo cubierto por casas durante 

las épocas bizantina, musulmana y medieval. 

Pero ahora el gran patrimonio de restos arqueológicos romanos se ha convertido en 

uno de los grandes atractivos turísticos de Cartagena.  

Cartagena, además es una ciudad cuya historia ha estado marcada por su gran riqueza 

minera, con minas de plomo y plata, y también por tratarse uno de los puertos 

naturales más importantes del Mediterráneo. 
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2º/6º- visita al monasterio de la Fuensanta y a Murcia centro  

 

 

A 5,5 kilómetros de la ciudad de Murcia y rodeado de naturaleza. Así es como se 

encuentra el Santuario de la Virgen de la Fuensanta. Dentro del mismo está una 

imagen de la patrona de la ciudad, que sale en romería tanto durante las fiestas de 

primavera como en septiembre. 

Las obras del actual Santuario empezaron en 1694, enmarcándose en el estilo barroco 

murciano. El interior presenta interesantes relieves del escultor Juan González 

Moreno, y pinturas al fresco en la cúpula del pintor Pedro Flores. 
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3º juegos y actividades  

3º/ 1ª  Taller de Tenis de mesa  

 

 

Ainara, Alex y Aitor jugando  

El tenis de mesa es un deporte que requiere de mucha técnica y preparación para 

adquirir un buen nivel como jugador. Los reflejos y la coordinación son imprescindibles 

ya que hay que destacar la rapidez en los movimientos y la necesidad de una buena 

preparación física. Además, es un deporte que puede empezar a practicarse desde 

niño y puede seguir jugándose por personas de avanzada edad, teniendo grandes 

beneficios para la salud a todas las edades. 

Entre los beneficios de jugar al ping pong podemos destacar: 

Estimula la concentración. Para tomar las decisiones de golpeo de forma tan rápida 

como requiere el juego es necesario estar concentrado en la pelota y el adversario 

para poder reaccionar y utilizar el factor sorpresa. 
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Desarrolla la visión y coordinación ojo-pelota. El jugador no puede perder de vista la 

pelota en ningún momento por lo que su atención tiene que estar centrada en la 

pelota de ping pong y transmitir la información para una rápida respuesta de acción. 

 

3º/ 2º Futbolín  

 

Gracias a la cesión de la empresa deportin las familias han podido disfrutar este verano 

con sus hijos de largas partidas al futbolín y pasar momentos inolvidables en familia. 
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3º/3º taller de pintura terapia  

 

Muchos psicoterapeutas han comprobado los efectos beneficiosos del arte para 

ayudar a pacientes que acuden a consulta con quejas psicológicas, puesto que el arte 

en todas sus expresiones (pintura, danza, música, escritura, teatro etc.) libera la 

subjetividad de la persona. Así, se puede utilizar para resolución de conflictos, 

problemas de comunicación, dificultades de expresión y otros muchos aspectos 

psicológicos. 

3º/4º Concierto los 40 principales  
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3º/5º un día de pesca  

 

3º/6º paseos en barca  

Sentir la brisa del mar mientras te salpica un poco de agua en la cara o simplemente 

disfrutar de la laguna del mar menor visto desde dentro eran los objetivos de esta 

actividad y ha sido todo un éxito, las familias han repetido en varias ocasiones 

 

3º/7ª juegos de mesa  

Video consolas , pinta caras, cara splas , cartas , monopoli , parchís, oca , entre otros 

han sido los juegos que los usuarios han tenido la oportunidad de jugar, para estas 

actividades hemos aprovechado las horas de la siesta para tener a los niños 

entretenidos y así poder proporcionar un poco de descanso a los padres.  
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4º charlas y encuentro con el psicólogo  

 

Fotografía de Vanesa psicóloga de la Asociación en el taller de pinturaterapia 

realizando un mural con los afectados del respiro  y sus hermanos.  

5º cine de verano  
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6º servicios y alimentación  

Entre los servicios ofrecidos a las familias este año hemos podido ofrecer manutención 

completa para todos los asistentes, desayuno, comida, merienda y cena (no como 

catering). Gracias a la colaboración de las familias se ha podido desarrollar con éxito. 

7º- visitas  

 

Este Año hemos podido contar con la visita de Borja casado (cantautor) y realizador de 

la nueva canción de soldados de Ainara, Señorita rocanrol (próximamente en 

plataformas digitales) y con la visita de Daniel Marín (Artista internacional) y creador 

de las ilustraciones de la camiseta más valiosa del mundo, proyecto de soldados de 

Ainara. 

Beneficiarios del proyecto  

 

Beneficiarios directos:                                                                                                                  

un total de 4 familias, 4 afectados por el síndrome cach  y 13 familiares directos entre 

hermanos y padres han sido atendidos en nuestro respiro familiar entre los meses de 

julio, agosto septiembre y octubre  

Beneficiarios indirectos:   

Todos los afectados y sus familias a nivel europeo, en el encuentro de familias de 

enfermedades minoritarias se aprende a convivir con el síndrome cach y las vivencias 

de unos ayudan a otros y toda esa información de cómo tratar o controlar los síntomas 

se trasmite de familia a familia por lo que el conocimiento se comparte y al final se 

benefician todos, es una cadena.                                                                                                          
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Reporte final proyecto subvencionado por las 24 horas de 

la Ford    

 

 

             Soldadosdeainara.com   
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Gracias a nuestra participación en las 24 horas Ford hemos podido fabricar 5000 copias 

del DVD y 500 libros de las enfermedades raras a través de los ojos de los niños 

cuentos Ainara y con ello  desarrollar este proyecto de difusión y concienciación sobre 

el síndrome cach y las enfermedades raras, mediante la proyección y posterior charla 

sobre el documental una lucha contra el tiempo.                                                         

                                                                                                                                                                                                                                                                                         

1ª fase del proyecto                                                                                                                   

Nuestro objetivo ha sido contactar con los centros educativos de la región de Murcia 

para ofrecerles gratuitamente este proyecto, y la repercusión y aceptación que tenido 

ha superado nuestras expectativas , ya son varios los centros educativos que se han 

beneficiado y otros que han recibido la copia gratuita del DVD para su biblioteca y su 

posterior proyección en las jornadas del día mundial de las enfermedades raras o 

concienciación sobre ellas .  

 

2ª  fase del proyecto (las charlas)                                                                                                                   

Nuestras charlas han sido dirigidas por Vanesa Gómez Pérez psicóloga de soldados de 

Ainara y francisco reina Meroño presidente de soldados de Ainara , en las 

intervenciones y tras el posterior visionado del documental una lucha contra el tiempo  

se ha trabajado sobre la importancia del entorno y el estado de ánimo en la vida de 
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una persona con discapacidad o sin ella , sobre la equidad , la igualdad , la 

discapacidad, el bulín , el duelo , la discriminación y la exclusión social , como influye y 

mejora nuestra sociedad el  movimiento asociativo, y la importancia de la sociedad 

para el mantenimiento y mejora del movimiento asociativo.                                                        

                                                                                                                                                                                                                      

Colegios Beneficiarios                                                                                                                 

Colegio fuente blanca, colegio  atocha, colegio nuestra señora del Belén, colegio 

Fernández caballero, colegio la arboleda, ces vega media, colegio sagrado corazón,                   

Al finalizar las charlas los alumnos recibían una copia gratuita del DVD para llevársela a 

casa 

Beneficiarios directos:   más de 1000 alumnos del municipio de Murcia, profesores 

ampas, centros educativos que han recibido una copia gratuita del DVD para su 

posterior proyección en las jornadas del día mundial de las enfermedades raras y la 

Sociedad en general                                                                                                                                            

Beneficiarios indirectos: teniendo en cuenta que cada uno de los asistentes a nuestras 

charlas se llevaban a casa una copia del DVD para visionarlo con sus familiares 

estimamos que más de 10.000 mil personas se han Beneficiado de este proyecto. 

Colegios Beneficiarios directos  

Un total de 8 centros educativos han sido los beneficiarios directos de este proyecto 

con un total de 36 charlas repartidas entre los alumnos de 3º 4º  5º y 6º de primaria y 

1º 2º 3º  y 4º  de la  ESO.                                                                                                                                                                             

Colegios Beneficiarios indirectos  

Un total de 31 centro educativo ha recibido la copia gratuita del DVD para su posterior 

visionado en las jornadas del día mundial de las enfermedades raras  

DVD repartidos entre los alumnos y profesores 

1500 Copias     

 

 

 

 



24 | P á g i n a  
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EL  VIERNES 19 DE OCTUBRE DEL 2018 SE CELEBRO ASAMBLEA GENERAL 

ORDINARIA Y  EXTRAORDINARIA DE SOLDADOS DE AINARA .  

 

Estamos muy orgullosos y agradecidos con la sociedad española, esa sociedad que nos a permitido 

funcionar y dar aliento a las familias y afectados del sindrome cach, se cumple un periodo de 4 años 

desde nuestra  fundacion, 4 años donde se han conseguido retos y proyectos impensables cuando 

comencemos esta andadura, una andadura que seguira hasta encontra una cura para el sindrome cach, 

muchas gracias a todos y procedemos a presentarles a los nuevos mienbros de la nueva junta directiva 

2019/2023 . 

 

Presidente: Francisco Reina Meroño.  

Secretaria: Sonia de Nicolas Bolarin.  

Tesorera: Rosa Maria Monpean Valera. 

Delegado: Mariano  Martinez Zamora  

Delegada: Mª Teresa Álvarez Fernández   

Vocal: Carmen Martinez Zamora  
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Presentacion de la Marcha cicloturista solidaria en 

familia  
/26/02/2018/ By francisco reina /noticias/soldadosdeainara.com. 

 

                  

 

Esta mañana a las 11:30 de la mañana se ha presentado en la sala noble del ayuntamiento de Murcia y 

en compañía de concejal de deportes don José Felipe Coello fariña el cartel de la 4ª edición de la marcha 

cicloturista en familia un evento solidario que recorrerá las calles de Murcia el próximo domingo 4 de 

marzo, y cuyas inscripciones ya están abiertas en la web de soldadosdeainara.com  
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Presentación Marcha solidaria en 7 Televisión Región de 

Murcia  
27/02/2018 By Francisco Reina/Noticias/soldadosdeainara.com 
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El Ayuntamiento colaborará con la ONG 'Soldados de Ainara' que ha 

organizado un acto solidario para recabar fondos. 
20/03/2018 Noticia ayuntamiento de Archena  

 

El Concejal Antonio José Palazón y los responsables de la ONG 'Los Soldados de Ainara' han 

presentado el cartel anunciador del próximo acto con carácter recaudatorio que esta 

organización ha preparado para recabar fondos. 

 

El acto consistirá en la preparación de una paella gigante en la plaza 1º de Mayo, el próximo 

jueves, día 29 de marzo, y consistirá en la citada paella, elaborada por Ángel Piñero y donde 

también habrá migas solidarias y barra de bebidas solidaria. Además, se contará con la 

participación de happy eventos y se realizarán actividades para los más pequeños: pinta caras, 

globoflexia, juegos infantiles y música. 

 

Ainara es una pequeña niña que padece una enfermedad rara denominada 'Síndrome de 

Catch'. Los fondos recaudados servirán para seguir con la investigación sobre esta enfermedad 
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Jornadas día mundial de las enfermedades raras  
 Ana Vanesa Gómez/24/02/2018/noticias/soldadosdeainara.com  

 

El día 24 de Febrero de 2018, la psicóloga de la Asociación Soldados de Ainara, Ana Vanessa Gómez 

Pérez, asistió a la IV Jornada Regional de Enfermedades Raras, celebrada en el Auditorio Virginia 

Martínez Fernández (MUDEM) en Molina de Segura (Murcia), organizado por el Ayuntamiento de 

Molina, la Concejalía de Deporte y Salud, Feder (Federación Española de Enfermedades Raras) y el 

Hospital de Molina, con la colaboración del Servicio Murciano de Salud y la Fundación de Estudios 

Médicos de Molina de Segura (FEM). 

En estas jornadas la psicóloga de la Asociación presento el “Documental: Una Lucha contra el Tiempo”. 

Este documental es un proyecto de vida, en este caso de la vida de Ainara Reina, cargado de emoción, 

tristeza, miedo, esperanza, coraje, etc…en el cual se explican las terribles consecuencias de vivir con una 

enfermedad neurodegenerativa catalogada como rara o poco frecuente. 

Fue una jornada intensa en la que se habló y se analizó sobre las diferentes enfermedades denominadas 

raras que afectan a una parte de la sociedad, y donde hubo intercambio de conocimientos y 

experiencias por parte de diferentes profesionales, asociaciones y familias afectadas. 

Se habló también de la importancia del movimiento asociativo, el cual juega un papel muy importante 

en la investigación de estas enfermedades. 
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Reunion con Alcaldesa de Archena  
 Francisco reina/5/03/2018/noticias/soldadosdeainara.com 

 

Hoy representantes de soldados de Ainara y rga evolution han propuesto esta mañana a la 

alcaldesa de Archera la autorización para la realización de un acto para recaudar fondos para la 

investigación del síndrome cach, enfermedad que padece la pequeña Ainara.  Dicho evento 

consistirá en la realización de un acto solidario con la cocción de una paella gigante. 
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Cristina Fernández de la Cruz (del CC La Flota) y 

Francisco Reina (de Soldados de Ainara) en Onda 

Regional 
Francisco reina/noticias/19/04/2018/soldadosdeainara.com 

 

9 colegios del municipio de Murcia organizan esta marcha que pretende unir diversión en 

familia, deporte y solidaridad. Es este domingo y los beneficios van a Soldados de Ainara, 

AFACMUR y Fundación Vicente Ferrer 
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Bajo las estrellas                                                                                                                                                                                                                                                                                 
By francisco reina /17/05/2018/noticias/soldadosdeainara.com 

                                                                                                                                                                                          
la Gala “Bajo las Estrellas” que organiza el Rotary Club Alicante Lucentum y el Festival 

de Cine de Alicante (Página Oficial) en Ana Espadas. 

 

El premio solidario @Compartiendo Sueños" del Club Rotary Club Alicante Lucentum 

es para el actor Jordi Rebellon, Vilches, que donará en su totalidad, el premio, a una 

buena causa: La lucha contra el Síndrome de Cach, soldadosdeainara.com 

  

 

No te lo puedes perder! Recuerda en @torredereixes el 26 de mayo! Las invitaciones 

también en Torre de Reixes. 

 

#soldadosdeainara #jordirebellón #anaespadasagencia #alicante 

#clubrotaryalicantelucentum #premiosolidario #compartiendosueños 
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Compartiendo Sueños “Bajo las Estrellas” , la 1ª Gala organizada por Rotary Club Alicante 

Lucentum, en apoyo al Festival de Cine de Alicante, en su 15 ª edición y aniversario, no pudo 

ser un éxito más rotundo. Una estrella brilló con más intensidad que las demás  y ella se llama 

Ainara, sufre Síndrome de Cach y  Soldados de Ainara es la Asociación que Jordi Rebellón, 

premiado con este galardón, eligió, para destinar el premio de 2000 mil euros. 

 

 

En soldados de Ainara estamos muy felices y damos las gracias a Jordi rebellón y  al Rotary 

Club Alicante Lucentum por este gesto de solidaridad hacia nosotros  

 

Noticia 28/05/2018  Francisco reina  
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By Francisco reina/noticias/1/04/2018/soldadosdeainara.com 

 

Los 'soldados de Ainara' contra el Síndrome CACH (Leuco encefalopatía de la sustancia blanca 

evanescente) 

La nueva web de la ONG 'Soldados de Ainara' (http://soldadosdeainara.com/), que acaba de 

presentarse de forma ampliada y mejorada, quiere volver a dar impulso a su campaña de 

recogida de fondos para que la investigación médica del conocido como Síndrome CACH 

(Leuco encefalopatía de la sustancia blanca evanescente), que se realiza en países EEUU, 

Australia o Israel, pueda implantarse también en España. 

 

La nueva web, que ha sido realizada por la agencia murciana 2 Veces Marketing dentro de su 

política de Responsabilidad Social Corporativa (RSC), presenta un diseño más atractivo a nivel 

visual y una navegación optimizada para que el usuario pueda encontrar la información de 

forma más sencilla y amigable. Además, se ha incluido una nueva sección de tienda online con 

un proceso de compra más sencillo y rápido para los usuarios y, como novedad, se ofrece la 

oportunidad de poder alquilar su documental. 
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La camiseta más valiosa del mundo finalista en los 

premios web diario la verdad 
 

 

 

Premios laverdad.es 2018 a las Mejores Webs de la Región de Murcia’ es un certamen de LA 

VERDAD MULTIMEDIA, S.A., que tiene como objeto promocionar el medio de Internet y reconocer 

la calidad del trabajo y el esfuerzo de quienes desarrollan actividades a través de este medio. 

En esta ocasión no hemos conseguido ganar pero la web de la camiseta mas valiosa del mundo proyecto 

de soldados de Ainara, , ha acabado como una de las 3 mejores web de la region de murcia.  
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Plan integral de enfermedades raras en la region de 

Murcia              
By francisco reina /12/03/2018/noticias/soldadosdeainara.com 

Foto presidente de la comunidad López miras, Sonia y la pequeña Ainara 

Esta mañana 12/03/2018 el presidente de la Asociación soldados de Ainara Francisco Reina en 

compañía de Sonia Y la pequeña Ainara han estado presente en la presentación del plan 

integral de enfermedades raras de la región de Murcia un plan que contó con la participación 

en su elaboración de francisco reina presidente de la Asociación soldados de Ainara   

Noticia de la verdad de Murcia)                                                                                                            

Desde la mejora en el diagnóstico al acceso a tratamientos innovadores, pasando por más 

investigación y una mejor atención social. Todo ello desgranado en diez grandes líneas de 

actuación y 189 actuaciones concretas, que se deberán desarrollar de aquí a 2020 y que 

cuentan con un presupuesto de 12,2 millones de euros. Así es el Plan Integral de 

Enfermedades Raras presentado en la mañana de este lunes en el Palacio de San Esteban, en 

un acto al que han asistido numerosos pacientes, familiares y profesionales .Cerca de cien 

expertos de diversos ámbitos han participado en la elaboración de este documento, que sitúa 

a la Región entre las comunidades más avanzadas en la lucha contra las enfermedades raras. 

Cerca de 100.000 personas padecen en Murcia alguna de las 7.000 patologías calificadas como 

raras por su baja incidencia. 

 

 

 



39 | P á g i n a  
 

 Apenas un 5% de estas enfermedades tienen tratamientos curativos eficaces, y en la mayoría 

de los casos los pacientes sufren retrasos en los diagnósticos y numerosos obstáculos para 

poder recibir una atención sanitaria integral, sin tener que peregrinar de consulta en consulta. 

También hay problemas de integración en el sistema educativo, y muchas necesidades de 

atención social y psicológica sin cubrir. Todo esto se aborda en el plan integral, que, según el 

presidente de la Comunidad 

Fernando López Miras, permitirá "destinar todos y cada uno de los recursos necesarios" a 

estos miles de familias afectadas. 

 

El diagnóstico precoz sigue siendo una asignatura pendiente. "De media, se tarda cinco años" 

en descubrir qué enfermedad está detrás de los síntomas que presenta el paciente, advirtió 

este lunes en San Esteban Juan Carrión, presidente de la Federación Española de 

Enfermedades Raras (Feder) .Para mejorar este aspecto se establecen protocolos de 

derivación y, además, se aumentará la capacidad del Centro de Bioquímica y Genética Clínica 

de La Arrixaca para que, con técnicas de secuenciación masiva, puedan detectarse más de 80 

enfermedades de origen molecular, cuando hasta la fecha se diagnostican unas 50. Pero hay 

que pasar del papel a los hechos, y de momento el servicio sigue infradotado de personal y 

desbordado por un incremento del 50% en el número de solicitudes de estudios genéticos. Así 

lo denunció este lunes su directora, Isabel López. "El plan contempla dotar al centro con dos 

nuevos facultativos, un bioinformático y un técnico de laboratorio entre 2017 y 2018, pero de 

momento sólo contamos con el técnico", lamentó. 

 

Junto al diagnóstico, la investigación es otro elemento clave. El consejero de Salud, Manuel 

Villegas, destacó que el plan incorpora "nuevas líneas de investigación", que desarrollan, entre 

otros grupos, el que lidera Encarna Guillén en la sección de Genética Médica de La Arrixaca. 

Guillén ha sido de hecho clave en la aprobación de este plan integral, gracias a su impulso 

durante la etapa en que fue consejera de Sanidad. "Lo más importante es que hay una 

memoria económica y un presupuesto", destacó este lunes. Por tanto, el plan debe ir más allá 

de una declaración de intenciones. El 80% de las enfermedades raras tienen una base genética, 

y 4.000 pacientes pasan cada año por la consulta de Genética Médica de La Arrixaca. 
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La camiseta más valiosa finalista en los premios cecarm 
By Francisco Reina/Noticias/2/10/2018/Soldadosdeainara.com 

 

 

 

La camiseta más valiosa del mundo ha sido finalista a los premios cecarm al producto o servicio 

más innovador, la gala de entrega de premios se celebró el día 2 de octubre en el auditorio 

Víctor Villegas de Murcia. 
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Colaboración 40-20-10 Borja casado Soldados de Ainara 
By Francisco Reina/Noticias/13/12/2018/Soldadosdeainara.com 

 

 

El caso es que gracias a la colaboración del cantautor Borja casado por la compra de la muñeca le 

enviamos gratis en formato digital: 

1. Recopilatorio "40 20 10" del cantautor Borja Casado, con nada menos que 32 canciones entre sus 

temas de siempre, dos nuevos y algunas curiosidades, maquetas y directos. Un repaso a 20 años en la 

música. Se incluye la canción "Señorita rocanrol" dedicada a Ainara. 

Por la compra de dos unidades, además: 

2. "40 20 10, el documental" que repasa algunas de sus canciones con invitados de lujo como Paco Reina 
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Donación investigación Orna Elroy 
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Firma del convenio entre soldados de Ainara y la 

universidad católica de Murcia  
By Francisco Reina/noticias/30/05/2018/soldadosdeainara.com 

 

 

La Universidad Católica de Murcia ha celebrado hoy una firma de convenio a través del Instituto 

Internacional de Caridad y Voluntariado (IICV) Juan Pablo II con trece asociaciones de la Región  que 

trabajan bajo una premisa común: la solidaridad con los más necesitados. Colectivos como 

drogodependientes, discapacitados físicos y psíquicos, personas mayores, jóvenes, familias numerosas, 

inmigrantes, afectados por enfermedades raras, enfermos de cáncer o niños con problemas de audición 

o lenguaje han estado representados por estas asociaciones con las que la UCAM refuerza su 

colaboración a través de voluntarios de las diversas titulaciones de la Universidad. 

Desde ámbitos como la enfermería, fisioterapia, medicina, psicología, terapia educacional, 

comunicación o educación, la Universidad Católica de Murcia colaborará ofreciendo a sus estudiantes la 

oportunidad de reforzar su formación con prácticas en estas asociaciones. Es una labor que ya se venía 

realizando pero que ahora se ve ampliada. Este apoyo que todas las asociaciones agradecieron al 

presidente de la Universidad, José Luis Mendoza, cuenta además una aportación económica con el fin 

de ayudar a la labor social que realizan. 
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Convenio de colaboración soldados de Ainara RGA 

Evolution  
By Francisco Reina/noticias/25/01/2018/soldadosdeainara.com 

 

La Asociación soldados de Ainara representada por Francisco Reina y la empresa RGA Evolution 

representada por Antonio Gómez  firman un acuerdo de colaboración para recaudar fondos 

para el síndrome cach y para el mantenimiento de la Asociación soldados de Ainara dicho 

acuerdo tendrá una validez de un año y comenzara el próximo mes de marzo,  gracias a este 

acuerdo con la empresa RGA Evolution donara 1 euro por cada entrada vendida en todos los 

eventos que RGA Evolution organice (excepto 2 eventos aún por determinar) gracias a este 

acuerdo se  espera poder cubrir parte de los gastos y servicios del respiro familiar que soldados 

de Ainara tiene en san pedro del pinatar 
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CAFÉ SOLIDARIO 

El pasado 4 de diciembre de 2018 tuvo lugar en Almendralejo (Badajoz) un café solidario 

organizado por la Asociación de Mujeres Rurales “Pura Cepa”.  

En la sede de dicha asociación se llevó a cabo la venta de dulces, elaborados por ellas mismas, 

que después degustaron con un café y bizcochos.  

Su fin era colaborar en la compra de la silla de ruedas del pequeño Álex de 5 años diagnosticado 

con Síndrome de Cach. 

 

 

 

 

 

 

 

 



46 | P á g i n a  
 

GALA A BENEFICIO DE LA LUCHA CONTRA EL SÍNDROME DE 

CACH 

El día 1 de diciembre de 2018 tuvo lugar en el Centro Cultural Alcazaba de Mérida una Gala 

Solidaria organizada por la Comunidad Cristiana Casa de Oración con el fin de recaudar fondos para 

comprar una silla de ruedas a Álex, pequeño de 5 años que padece la enfermedad de Síndrome de Cach. 

La velada estuvo amenizada por los componentes de dicha Comunidad que llevaron a cabo un 

recital de villancicos así como un teatro navideño muy divertido para los más pequeños. A continuación, 

tuvo lugar un taller de pintacaras y globoflexia para entretener a todos los niños que asistieron. 
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MERCADILLO SOLIDARIO 

Durante la semana del 17 al 21 de diciembre de 2018, se ha llevado a cabo en el CEIP Miguel de 

Cervantes de Mérida, colegio al que asiste Álex, diagnosticado de Síndrome de Cach, un mercadillo 

solidario a beneficio de la asociación a la que pertenece y colaborando en la compra de una silla de 

ruedas adaptada para él. 

El mismo ha sido organizado por los maestros del centro y en él han colaborado para la realización 

de los diferentes objetos elaborados (bufandas, alfombras, guantes, pulseras, pendientes, cuadros, 

galletas, estuches, cajas, adornos navideños,…) mamás y papás, abuel@s, alumn@s y maestr@s 

mediante un taller de manualidades que se ha realizado en el colegio, una tarde a la semana y a través 

de donaciones altruistas. 

El mercadillo se ha colocado en el patio de principal del Centro a la hora de entrada y salida de los 

chic@s del mismo. 

En este evento también ha querido colaborar el AMPA del colegio donando una parte de lo recaudado 

con los ya tradicionales calendarios navideños de alumn@s.  
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MUESTRA DE VILLANCICOS 

El domingo 16 de diciembre se realizó en la Ermita de San Antonio de Almendralejo una muestra 

benéfica de villancicos a cargo de la ACF Tierra de Barros. 

El acto formó parte de las actividades que dicha Asociación vienen realizando con motivo del 50 

aniversario de la misma. 

Todo lo recaudado fue en beneficio de “El mundo de Álex”, pequeño de 5 años diagnosticado con 

Síndrome de Cach. 
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RUTA SENDERISTA SOLIDARIA 

 

El Club de senderismo cuatro cerros, de Valverde de Mérida, organizó el día 2 de diciembre de 

2018 su 4ª ruta solidaria, este año a favor de Álex, que padece Síndrome de Cach, para recaudar fondos 

para comprarle una silla de ruedas adaptada a sus necesidades. 

Fue una ruta sencilla de 10km que partió de la Plaza de Valverde y terminó en el mismo lugar.El 

buen tiempo acompañó e hizo más ameno el camino de las 300 personas que quisieron participar en 

este evento. 

Una vez terminada la ruta, el club de senderismo ofreció migas y refrescos a los participantes, 

también hubo un castillo hinchable para disfrute de los más pequeños. 

Para terminar, se llevo a cabo una rifa de varios productos donados por diferentes personas 

particulares, asociaciones, tiendas,… de la zona (dulces, vino, embutidos, camiseta, aceites,…) 
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 Alex ya tiene su silla adaptada  

 

 

Foto Alex y su silla nueva  

Alex ya tiene su silla de ruedas adaptada, el pequeño Alex necesitaba una silla valorada en más 

de 5000 mil euros y su familia no podía hacer frente a dicho gasto, la familia pidió una ayuda a 

estado, ayuda que le fue concedida (500 euros) una miseria, pero gracias a todas la personas 

que han colaborado con soldados de Ainara (el Mundo de Alex) se ha conseguido comprarle la 

silla al pequeño. 
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Colaboración en trabajo fin de grado en enfermería en el síndrome 

cach 
 

By Francisco reina/Noticias/28/11/2018/Soldadosdeainara.com 

Hemos tenido la oportunidad de colaborar con Ana Belén en su trabajo de fin de grado en 

enfermería sobre el síndrome cach, desde soldados de Ainara hemos trasmitido a Ana Belén  

todas la dificultades y cuidados a los que se enfrenan los pacientes y sus familias, y estamos 

muy contentos y muy agradecidos por el trabajo realizado, trabajo que esperamos poder 

compartir próximamente.   
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“Historias de vida” centro estatal de enfermedades raras en el 

creer 

24/02/2018 By francisco reina/noticias/soldadosdeainara.com 

 

 

Francisco reina presidente de soldados de Ainara y en representación de la misma ha participado este 

fin de semana en el encuentro anual de pacientes y familias con motivo del día mundial de 

enfermedades raras,  
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Feria del voluntariado de la universidad católica san Antonio                

(Ucam) 

26/02/2018 By francisco reina /Noticias/soldadosdeainara 

 

La Asociación soldados de Ainara en la Feria 2018 del voluntariado organizado por la 

universidad católica ucam 
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6 Semana de la salud del hospital de molina del segura  

By francisco reina/noticias/30/05/2018/soldadosdeainara.com 

 

 

Durante la semana del 28 de mayo al 1 de junio la Asociación soldados de Ainara y diferentes colectivos 

de la región de Murcia han participado en las  jornadas de salud que organiza el hospital de molina del 

segura, donde hemos podido informar a la sociedad sobre la problemática de padecer una enfermedad 

rara como el síndrome cach, todas estas acciones ayudan a potenciar nuestra visibilidad en la población 

y sacar del anonimato a las familias que padecen dicha enfermedad  y con ello ayudando a normalizar su 

situación.  

Además el Hospital de Molina se desplazará a distintos centros educativos y organizaciones sociales para 

promover hábitos saludables, y también volverá a abrir un espacio en el entorno de sus instalaciones, 

frente a su puerta principal, para dar a conocer sus servicios a pie de calle y desarrollar diferentes 

actividades: 

-        Consultas gratuitas de nutrición, deshabituación tabáquica, sexología, valoraciones generales del 

estado de salud, etc. 

-        Revisiones oftalmológicas y bucodentales gratuitas, Jornadas abiertas de ginecología y pediatría, 

Taller de RCP Básica y técnicas de atragantamiento, Charlas sobre cómo dejar de fumar, nutrición, 

traumatología, prevención de la drogadicción y ETS, menopausia, suelo pélvico postparto, kaizen lean, 

oftalmología, la labor de la ONG Cirugía Solidaria en África, etc. 

-        Almuerzo saludable, Talleres de Actividad Física para la Salud, de Nutrición, de Higiene postural, de 

Yoga, de Musicoterapia, etc. 

-        Menú especial para los pacientes ingresados. 

-        Etc. 
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II EDICIÓN MARCHA SOLIDARIA "KM POR AINARA" 

 

 

Gracias a todos por vuestra implicación. Hoy han participado en la marcha por Ainara un total 

de 38 montañeros (entre corredores y senderistas), y tenemos la convicción de que el año que 

viene seremos más. Esta segunda edición partía de El Berro, recorría el Barranco de Las Brujas, 

subía por el cortafuego de La Perdiz hasta el Morrón de Alhama y regresaba por el Valle de 

Leiva. Al final 20km y 900D+. Pero lo importante es que entre todos los asistentes hemos 

aportado nuestro granito de arena para que las llamadas enfermedades raras sean un poco 

más visibles. Os esperamos el año que viene con importantes novedades. 
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Mesa Informativa Hospital virgen de la Arrixaca  

By francisco reina 21/02/2018 

 

                  

Seguimos trabajando para mejorar la vida de las familias y los pacientes esta mañana en la mesa informativa del 

hospital virgen de la Arrixaca con médicos y profesionales del Área 1 donde hemos podido hablar sobre nuestro 

trabajo y la importancia de la sanidad pública y la sociedad en las enfermedades raras  
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STAND SOLIDARIO EN SAN PEDRO DEL PINATAR 

 

 

EL Pasado 18 de agosto aprovechando el respiro familiar de soldados de Ainara en san 

pedro del pinatar se montó el stand solidario en el concierto de salva ortega, en dicho 

evento contemos con la colaboración de varias familias que ayudaron en la difusión de 

los proyecto que actualmente mantiene la Asociación en la Región de Murcia 

repartiendo en total más de 2000 folletos. 
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Stand solidario fiestas de zeneta 

 By francisco reina/noticias /6/10/2018 

 

Gracias a la colaboración de la comisión de fiestas de zeneta el pasado día 6 de octubre 

estuvimos concienciando a la sociedad sobre la problemática de padecer una 

enfermedad rara a los vecinos del municipio. 
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Pegada de carteles gala solidaria puente tocinos 

By francisco reina/noticias/4/10/2018/soldadosdeainara.com 
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Maratón benéfico master clases ciclo indoor a favor de 

soldados de Ainara  

By Francisco Reina/noticias/15/12/2018/soldadosdeainara.com 

 

El pasado día 15 se realizó la 1ª maratón benéfica de ciclo indoor a favor de soldados de 

Ainara, dicho evento fue organizado por francisco Javier monitor del centro one sport center 

de Orihuela  y Elvira Pérez amiga de la familia de la pequeña Ainara,  participaron unas 40 

personas, además el evento conto con monitores  de Orihuela, Murcia y Madrid,  paloma 

Ferrer, Manu Ruiz, Ana Hernández y francisco Javier,  Javier Hernández, lidia expósito, Roberto 

Ramírez , Raúl loro, Iván Franco, por ello nuestros enorme agradecimiento a los organizadores,  

monitores y a la empresa one sport center por todo su apoyo y ayuda en la lucha contra el 

síndrome cach.  
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                                         Bocadillo solidario  

Alex es un niño de Badajoz de 5 añitos precioso que el Año pasado fue diagnosticado con la 

enfermedad del síndrome cach y es socio de nuestra asociación soldados de Ainara, su colegio 

el Miguel de cervantes a organizado con la colaboración de varias empresas el bocadillo 

solidario para el día de la salud el próximo día 6 de Abril y todos los beneficios obtenidos irán 

íntegramente a la investigación del síndrome cach. También podéis colaborar con fila cero 
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Fiesta Navideña y Barra solidaria  

By Francisco Reina/noticias/17/12/2018/soldadosdeainara.com 
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Iluminando caminos, creando esperanza, uniendo  familias  


