ANAC

ASOCIACION NACIONAL

DE AMIGOS DE ARNOLD
CHIARI

¢En qué consiste la
malformacion de
Chiani?

¢Quiénes somos?
¢Qué hacemos?




(s}

of cidn ,va
P Q
g powd

&

e

A Amig,
o s,

2

S
=z
v

(4]

[www.chiari.biz]

¢EN QUE CONSISTE LA
MALFORMACION DE CHIARI?

La malformacion de Chiari es una enfermedad rara y altamente
compleja. En estos enlaces tenéis toda la informacion sobre esta
malformacion.
http://www.chiari.biz/Documentos/109050802230245.pdf

http://www.sen.es/pdf/2010/Consenso_Chiari_2010.pdf

Considero importante trasmitir cuales son nuestras dificultades.

El diagndstico medio es de 8 largos afios, la causa la gran variedad de
sintomas y la falta de conocimiento de atencién primaria.

Un diagndstico rapido y completo es importante en enfermos de
malformacién de chiari acompafiados por siringomielia.

El protocolo de diagnostico que se utiliza en el centro de referencia del
hospital Vall "d "Hebron servicio de neurocirugia consisten:

* RSM Craneal se confirma tipo de Chiari y se confirma o descarta
hidrocefalia incidencia 19%

* RSM de médula completa para confirmar o descartar siringomielia
incidencia 55%

* Tac para confirmar o descartar malformaciones de charnela

» Estudio del sueno es frecuente la apnea cental, hipo apnea y
alteraciones de la fase REM

» Potenciales evocados

Actualmente muchos centros solo solicitar la RSM craneal y medular.
Siempre que exista evidencia de siringomielia se recomienda la
neurocirugia de la descompresion de la fosa posterior, aun en Espania
existe mucho desconocimiento de esta enfermedad infravalorando su
gravedad.

Fundamental hacer un cirugia por equipos especializados
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Dolor en cuello y cabeza

Dolor de
Hombros

Pérdida
del contro
motor fino

Falta de
control
vejiga e

Problemas de
equilibrio

Dificultad
para tragar a
veces para
hablar

Problemas
respiratorios
y apneas

Debilidad,
rigidez y
dolor en
miembros

Entumecimiento en manos y
pies no pueden sentir Frio y
calor

Aunque hay sintomas comunes asociados con Chiari, el conjunto especifico
de sintomas y la gravedad de los sintomas (sintomatologia) varia de persona a

persona.

Los sintomas de Chiari a menudo se complica por condiciones relacionadas:
siringomielia, hipertension intracraneal, anomalias Oseas y trastornos

genéticos.

La investigacion ha demostrado que la cantidad de hernia amigdalina no esta
fuertemente relacionada con los sintomas la gravedad. En otras palabras, los
pacientes con relativamente pequenas hernias pueden tener siringomielia,
hipertension intracraneal, anomalias éseas y trastornos genéticos.
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:QUE CAUSA LOS SINTOMAS DEL
CHIARI?

’Comoresién directa en los nervios

Compresion directa en el tronco cerebral

™ Directa compresion en el cerebelo

)Ilterrupcién del flujo natural LCR

NElevada la presion del LCR en el craneo y
cerebro

3
A - .
.&"X\Qano en los nervios de la columna

vertebral

Existe evidencia anecdodtica de que el trauma de cabeza y cuello puede
provocar sintomas.

Otras condiciones médicas (relacionados y no relacionados) pueden desencadenar los
sintomas y / o agravar las ya existentes.

Cosas tan simples como agacharse, reir, toser y estornudar son comunes responsables de
producir un dolor de cabeza "Chiari”

LOS SINTOMAS MAS COMUNES

Un estudio de 265 pacientes adultos La cefalea fue el sintoma mas
(Mueller 2004, Oro) document? la gran comunmente reportados con
variedad de sintomas que pueden el 98% del grupo que dice
acompanar Chiari. 13 sintomas fueron haber sufrido de ellos

reportados por mas de la mitad de los
pacientes
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SINTOMAS

20% -50% informé6 de la depresion, PO &L T2
debilidad corporal, problemas de
equilibrio, problemas de memoria,
adormecimiento de la pierna / pie, con EMUNMINEGEEIER I giiliy

vVOZ ronca, dolor de pecho, Debilidad en brazos y manos
entumecimiento facial, ansiedad,
problemas del habla, dolor en el brazo, By (Y XIS )
dolor abdominal, y fotofobia.

\% BY Q)

Entumecimiento y hormigueo en
brazos y manos

Menos del 20%  inform6 de
taquicardia, problemas de audicion,
vomitos, vision doble, pérdida de la BNEVRIER
vision, , apnea, vértigo, pérdida de la
vision periférica, nistagmo,

dolor de oido, ronquidos, RUTITS R e 7]
atragantamiento dolor, hipotension,
dolor en las piernas, palpitaciones, BETt1Q
hipertension, reflejo de la mordedura,
el dolor y hormigueo.

Fatiga

Dificultad para respirar

Dificultad en la deglucion

Hormigueo y entumecimiento en las

piernas

959% de los pacientes experimentaron al menos 5 sintomas

%

98%
84%
72%
69%
67%
62%

59%
58%
57%
57%
56%
54%
52%
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DOLOR DE CABEZA

Los dolores de cabeza que se describen generalmente
empiezan en las partes posteriores de la cabeza y a veces se
irradian hacia delante y detras de los ojos.

El dolor se describe como una sensacion de intensa presion y
esta provocada o agravada por tensores (conocido como una
maniobra de Valsalva), tos, los estornudos, la postura, cantar,
reir, etcétera

Aunque la mayoria de los expertos estan de acuerdo en Chiari

parece haber algin tipo de conexion entre Chiari y las
migraiias, la naturaleza de la conexion es desconocida.

Dolor de hombro, espalda y cuello superior

Dolor en el cuello, los hombros y espalda superiores otro problema comun

debido a varias causas:

Las amigdalas herniadas comprimen los nervios

Las amigdalas cerebelosas comprimen los —_

nervios L&
Anatomia inusual en la columna superior — o
Daifio en los nervios por la siringomelia ﬁ el

‘i\ -

.

/\

e

Una vez que un musculo se ve afectado por el daiio a los nervios en el cuello y los
hombros, lo Una vez que un musculo se ve afectado por el daiio a los nervios en el
cuello y los hombros, lo que puede afectar al funcionamiento del resto de los
musculos.

En lugar de trabajar en conjunto para realizar una tarea, los misculos empiezan a
trabajar en contra de la otra, que a su vez conduce al dolor y pérdida de funcién.
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Por razones que no estan del todo claras, parece que el lado derecho del cuello y el
hombro se ve afectado con mayor frecuencia que el lado izquierdo.

La investigacion indica una alta tasa de escoliosis entre los pacientes de Chiari
que puede afectar al funcionamiento del resto de los musculos.

En lugar de trabajar en conjunto para realizar una tarea, los misculos empiezan a
trabajar en contra de la otra, que a su vez conduce al dolor y pérdida de funcion.

Por razones que no estan del todo claras, parece que el lado derecho del cuello y el
hombro se ve afectado con mayor frecuencia que el lado izquierdo.

La investigacion indica una alta tasa de escoliosis entre los pacientes de Chiari

Chiari puede afectar los ojos de varias maneras: vision
borrosa, vision doble, sensibilidad a la luz y la miopia.
Uno de los problemas oculares mas comunes es un
movimiento rapido e involuntario de los ojos conocidos
como nistagmo.

Puede haber una conexion entre Chiari y estrabismo,
cuando los ojos no se alinean correctamente (ejemplo:
bizco, 0jo perezoso).

Problemas oculares

Un estudio encontré que el estrabismo relacionado
con Chiari se pueden tratar eficazmente con la
cirugia de descompresion, en lugar que la cirugia
estandar ojo estrabismo.

En estos casos Chiari puede afectar los musculos
que dan la posicion de los ojos adecuada. También
puede ser que los pacientes de Chiari son sélo mas
propensos a desarrollar estrabismo
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Oidos / problemas de equilibrio

Oido Intero Si el cerebelo se comprime,
' como pasa en el Chiari, el

b R sistema de equilibrio humano
{ E R - o (sistema vestibular) puede
¥ sk " "':Ql{;.;if no funcionar correctamente,
\ ="\ \ S lo que puede causar tinnitus
L . N (zumbido en los oidos), la

mala percepcion de
~ | Oido Medio profundidad.

\ A\
L\ )
VA
\ vom
| | W
LT B
Trgs »

Qido Externo

APNEAS

Un estudio publicado en Francia (Dauvilliers et al.) mostro que el 73% de
los adultos y 60% de los nifios con Chiari sufren de algun tipo de apnea del
suefio, un trastorno que se caracteriza por repetidos incidentes en que una
persona deja de respirar, parcialmente despierta, a continuacion, comienza
'a respirar de nuevo.

Hay tres tipos de apnea del suefio:

* La apnea obstructiva del sueiio se produce porque algo que bloquea
fisicamente, u obstruye la via aérea.

* La apnea central del suefio, el problema esta en el centro de control
respiratorio en si, que no puede indicar al cuerpo que respire.

* La apnea mixta se refiere a alguien que sufren de episodios de ambos
tipos.




)

P g
g powd

&

oc\amo'n N

A Amig,
o s,

2

S
=z
v

(4]

\

' Tangue
Saft patate Traches
(to lungs)
/ .,.,...,%.A '

n
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Blocked alrway

Apnea del sueio no tratada puede causar presion
arterial alta y otras enfermedades cardiovasculares,
problemas de memoria, aumento de peso, dolores de

cabeza y en casos graves, la muerte.

La cirugia de descompresion reduce las ocurrencias de

Chiari apnea del sueio relacionado en un 90%.
Problemas cognitivos

Cognitivo: Perteneciente o relativo a los procesos mentales de la
percepcion, la memoria, juicio y el razonamiento.

Lo que sabemos:

Muchos pacientes de Chiari adultos reportan problemas para pensar, la
memoria y procesamiento de la informacion.
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Algunos pacientes de Chiari pediatricos tienen problemas en la escuela y
la experiencia nos habla de retrasos en el desarrollo.

Aunque en un principio se cree implicado principalmente en la
coordinacion de movimientos, el cerebelo ahora se cree que esta
involucrado en muchas funciones cognitivas de orden superior
Posibilidades:

* Chiari es causa directa de los problemas cognitivos, de dolor
cronico, los medicamentos, la falta de suefio, depresion.

* Otra opcion es que el Chiari no es la causa

Problemas emocionales

Emocional: asociado con el estado de animo, el temperamento, la
personalidad y la disposicion.

Lo que sabemos:

Mueller encontro que cerca de la mitad de los pacientes de Chiari en una
gran serie reportaron depresion.

La investigacion también ha demostrado que el estado de Animo y los
trastornos de ansiedad son mas comunes con las enfermedades cronicas y
el dolor.

El dolor cronico reduce los niveles de clave neurotransmisores en el
cerebro, que se sabe que afectan el estado de animo.
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El dolor y la depresion comparten las mismas vias neuroquimicas en el
cerebro, de modo que el dolor puede influir en el estado de animo en el
nivel mas basico, y viceversa.

Lo que no sabemos:

Si Chiari causa directamente problemas de depresion y cambios de
humor.

Si los médicos deben de explicar todos los posibles sintomas a sus
pacientes.

Los mejores tratamientos para los pacientes de Chiari con trastornos de
depresion o humor / ansiedad

Los sentimientos de depresion o ansiedad

deben ser reportados a su médico

PEDIATRIA

Los sintomas de presentacion para los nifios son a menudo diferentes de
los adultos.

Un estudio de 2002 (Greenlee, Menezes) encontro que los problemas de la
orofaringe - tienen que ver con la garganta - eran el sintoma mas
frecuente de presentacion entre los nifios de muy corta edad (3 afios o
menos).

Los sintomas comunes incluyen: asfixia, dificultad para tragar, estridor,
tos cronica, y el aumento de peso.

Entre los niiios de mas edad, la escoliosis - una anormal curvatura de la
columna vertebral-es un sintoma comun.

Mientras que algunos nifios experimentan convulsiones. La conexion
entre Chiari y convulsiones no esta clara.
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¢Quiénes somos?

La Asociacién Nacional de Amigos de Arnold Chiari (ANAC) es una asociacién
sin animo de lucro fundada en septiembre de 2003 con la idea de informar y
dar apoyo a afectados de malformaciones craneo cervicales especialmente el
Chiari y/o la Siringomielia tipificadas como raras.

El dmbito de actuacion de ANAC se circunscribe al territorio del estado
espafiol, sin perjuicio, segun las circunstancias, de actuaciones a nivel europeo
e internacional.

2. PRESENTACION.

La Asociacién Nacional de Amigos de Arnold Chiari, en lo sucesivo ANAC, con
NIF namero G83754424 se constituye y registra como asociacion de ambito
estatal, sin animo de lucro, en el Registro Nacional de Asociaciones con el
numero 170964 el 15 de septiembre de 2003.

Actividades.
ANAC realizard las siguientes actividades

> Establecer cauces de colaboracion y coordinacién con otras
Asociaciones y Entidades publicas y/o privadas.

> Ofrecer informacién, orientacion y asesoramiento a los afectados, a
las familias y a toda persona interesada en estas enfermedades.
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> Mantener contactos peridédicos con los Ministerios de Trabajo vy
Asuntos Sociales y de Sanidad y Consumo asi como con otras
Entidades con el fin de dar un impulso a la investigacion de estas
enfermedades y lograr una mejor calidad de vida de los afectados.

> Regular y organizar actividades y servicios comunes de interés para
los socios de caracter asistencial, divulgativo y de prevencion.

> Organizar cursos u otras actividades para la formacién profesional del
personal contratado, de los miembros de la Junta Directiva y de los
Delegados.

> Proporcionar asesoramiento juridico, social y laboral para hacer frente
a todas las consecuencias que genera la enfermedad.

> Establecer acuerdos, convenios o conciertos con la Administracién,
instituciones, entidades y particulares para el desarrollo de servicios y
programas.

3.

HITOS RECIENTES MAS RELEVANTES.

Entre otros, por su importancia:

3-1Congresos Cientificos y Jornadas.

Es interés fundamental de ANAC realizar Congresos Cientificos y
Jornadas de encuentro entre afectados y familiares con el fin de difundir
el conocimiento sobre estas enfermedades raras, promover la
investigacion cientifica de ellas y fomentar la convivencia y la ayuda
mutua entre los enfermos y sus familias.

3.2 Documento de Consenso.

ANAC ha colaborado en la elaboraciéon del Documento de Consenso (2009)
sobre Malformaciones de la unién craneo-cervical (Chiari tipo I vy
siringomielia) promovido por el Instituto de Investigacion de Enfermedades
Raras (IIER) encuadrado en la estructura del Instituto de Salud Carlos III
(ISCIII) y elaborado por representantes de diversas Sociedades Cientificas
y de Asociaciones de pacientes.

[http://www.chiari.biz/index.php/documentacion]
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NUESTRA WEB
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A.N.A.C. o
@ ASOCIACION NACIONAL DE AMIGOS DE ARNOLD CHIARI Sg |
INICIO PATOLOGIA LA ASOCIACION CONTACTO DOCUMENTACION NOTICIAS ENLACES
? IDIOMA — LANGUAGE
LA ASOCIACION
Select Language | ¥
Bienvenido/a a la Web de ANAC.
» CONTACTAR ::
Hola amigo o amiga. Es muy probable que hayas llegado a esta web buscando informacién sobre la malformacién de
CHIARI u otros trastornos asociados como la siringomielia, la hidrocefalia, etc. ya sea porque te lo han detectado a ti,
a un familiar cercano o porque quieres saber un poco mas de salud. En cualquier caso, queremos que leas el siguiente: ESCRIBENOS
AVISO. El propésito de esta web -su material y contenido- no es otro que el divulgar y proporcionar, solamente,
informacion sobre la malformacién de CHIARI y sus trastornos asociados. En ningln caso exhortar ni sustituir el
consejo de su médico o profesional cualificado, ni su diagnéstico y/o tratamiento y del que siempre debera recabar su 9 BOLETINES -
asesoramiento y respuesta a las preguntas que tenga respecto a su salud. -
Dicho lo anterior, el Chiari o malformacién de Arnold Chiari es una enfermedad que por su baja incidencia en la
poblacién es tipificada como “rara” o poco frecuente en la poblacién. Es decir, afecta a un namero limitado de la
poblacién total, definido en Europa como menos de 1 entre 2.000 ciudadanos (EC Regulation on Orphan Medicinal
Products). Subscribirse a boletines

TAMBIEN: ESTAMOS EN:

I. FACEBOOK. https://www.facebook.com/chiari.amigochiarinacional

También se ha creado un grupo de apoyo para afectados por la malformacién de
Chiari: https://www.facebook.com/groups/381738235171226/

II. EURORDIS.
http://www.rarediseaseday.org/manage/association/edit/

III. FUNDACION TELEFONICA. |
http://www.fundacion.telefonica.com/es/voluntarios/

IV. INFORADIOLOGIA SERAM. (Sociedad Espafiola Radiologia

Médica) En Febrero asistimos a un encuentro de pacientes y radidlogos y ante la
importancia de participar en la informacion se decidid mantener una colaboracién

V. ORPHANET.

https://www.orpha.net/professor/htdocs/authentification/loginForm

VI. TWITTER. .[ https://twitter.com/ArnoldChiari ES ]

¢Qué hacemos?

1. ABRIL 2013

Realizacidon de la Semana de encuentro de afectados y del IX Congreso de
ANAC durante la semana del 8 al 14 de abril en Burgos en el Centro de
Referencia Estatal de Atencidén a Personas con Enfermedades Raras y sus
Familias (Creer).
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DIFUSION,
EVENTO

MAILING

ABRIL, 2013

Malformacion de
CHIARI

ENCUENTRO: del & al 14 de Abril
CONGRESO: Sébado, 13 de Abril

Y

PUBLICIDAD DEL

IX CONGRESO de ANAC

Luga I': Centro de Ref® Estatal de Atencién a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER)
¢/ Bernardino Obregén, 24 / 09001 BURGOS
75 +34 947 253 950

NS
= info@creenfermedadesraras.es

Inscripcion: 9BL  +34 675553230 y 675537097
< mpfgfa@gmail.com

Semana del 8 al 14 de Abril
de 2013

ACTIVIDADES POR LAS MANANAS
v' Fisioterapia: .. Taller de equilibrio.

v’ Logopedia: ..... Taller de disfagiay disfonfa.
v’ Psicologia: ..... Aprender a relajarse ante el dolor.
¥" Taller de sensibilizacién: Lluvia de ideas.

¢Qué hago como socio por ANAC?
Teatro sobre nuestra situaciéon

<

%
ACTIVIDADES POR LAS TARDES

v Excursiones Optativas por la tarde. Gratuitas
» Martes 17:00h .....Visitaa la catedral de Burgos
» Miérc. 17:00h ......Visitaal Museo de la Evolucién
Humanay yacimiento
» Jueves 17:00h ...... Visitaal Monasterio de
Sta. M? la Real de Las Huelgas.
v' Convivenciamiembrosde ANAC: jCuenta tu experiencia!

G

09:00h Bienvenida e inauguracién

9: ja: “Malformacién de Chiari: de los
conceptos cldsicos a la nueva clasificacién” y “;Cémo
influye la malformacién de Chiari en la calidad de vida
de los enfermos?”

Dra. Doia M* ANTONIA POCA. Servicio de Neurocirugia
Hosp. Univ. Vall d’Hebron (Barcelona)

10:10h Ponencia: "Atencién integral en los Defectos del
Tubo Neural”

Dra. Doiia AMPAR CUXART FINA. Coord. Unidad Espina
Bifida, Jefe Serv. Rehabilitacién. Hosp. Univ. Vall d’"Hebron
(Barcelona)

11:50h Ponencia: “Serviciosy Unidades de referenciaen
Espariay en Europa”

Dra. Dofia MARAVILLAS IZQUIERDO. (SG CarteraBasicaSNSy
Fondo de Cohesién, M2 Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad)
12:30h Descanso para un café.

“Modelo de atencién socio sanitaria
de las Malformaciones crdneo cervicales.”

Dr. Don ALFREDO AVELLANEDA. Sociedad Esp. Medicos
Atencién Primaria (SEMERGEN)

ia: ‘zPor qué es tan dificil conseguir una
pensién de incapacidad permanente” y “Estadisticas
en setencias del TS| en Malformacién de Chiari”.
Letrado Don MIGUEL ARENAS. Abogado especialistaen SS.

14:10h Ruegos y preguntas

PROGRAMA 5 ae O

Ca

7:00h As

blea General de Socios

AGRADECIMIENTOS

® La Presidentade ANAC, en nombrede la
Junta Directiva, agradece sinceramente
tu asistencia a este avento anual.

También, expresar el mds vivo agradecimiento al
CREER Yy a los ponentes que participan, por el
soporte dado a ANAC para la celebracion de estas
Jjornadas que acercan a los afectados los avances y
actualizaciones en el conocimiento dela
malformacion de Chiari y afecciones de patogenia
asociada como la siringomielia, hidrocefalia, etc.

SCiamn ooty '
GOMEANO  MnaSTERO _ -
peemt| | R m oie

Gwumo|Creer

q-\llgd 'Hebron “ SEMERGEN
Institut de Recerca UNINN = AP
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PRENSA, RADIOY TV Y EN OTROS MEDIOS.

WEB DEL CRER (16-04-13)

1) El director de la Fundacion Ana Carolina Diez Mahou, Javier Pérez-
Minguez y Maria de Villota visitan el Creer

El pasado 10 de abril, el Centro de Ref2 Estatal de Atencién a Personas con Enfer-
medades Raras y Familias (Creer) acogié la visita de la Fundacion Ana Carolina
Diez Mahou representada por su director Javier Pérez-Minguez y M2 de Villota, pri-
mera espanola en pilotar un Férmula 1 y que trabaja actualmente con la Fundacién.

AGENCIAS
AB C.es En: http://www.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia=1393805

Noticias agencias

La ANAC celebra hoy su congreso anual en el CREER de Burgos donde a Io Iargo de
toda la semana se ha celebrado un encuentro J
de personas afectadas por malformaciones !
craneo-cervicales, como el Arnold-Chiari, con la
realizacion de talleres de logopedia, terapia
ocupacional, psicologia y fisioterapia, entre
otros, impartidos por los profesionales del
propio centro.

ORDONEZ. / Mlembros Y famlllares de la
Asociacion de Amigos de Arnold Chiari

Noticias relacionadas

Un «calvario» de 7 aﬁos, en: http://www.abc.es/local-castilla-leon/20130426/abci-
calvario-anos-201304260845.htm/

RADIO ARLANZON La Radio Local

BURGOS /98.6 FM de Burgos

En: http://www.radioarlanzon.com/modules.php?name=News&file=article&sid=40094

Radio Television de Castilla y Ledn S.A (La 8)

CYLtV Burgos. Entrevista ANAC (Publicado el 12/04/2013)
(Burgos MGZ).
http://www.youtube.com/watch?feature=player_detailpage&v=r43BHFDhzTc&list=UUQoDXLDLasMH3fVS4R
Sajlw




odiﬂmﬂ'n N

mi;
& A gﬂso
o ©

&3

&

ANRC

)

£,
g powd

v

Eﬂ"ﬂ|54® ’ 2013 Canal Burgos S.A. / (http://www.canal54.es)
’ En: http://www.canal54.es/?p=949
Sanidad

Burgos acoge hasta el dia 14 un
encuentro nacional de afectados
por Arnold - Chiari

Publicado el 08.04.13 | por Redaccién

o0 En:
SOMOosS aCieﬂ’[eS http://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/encuentro-

de-afectados-por-el-sindrome-de-arnold-chiari-en-el-creer/

LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

A N A CA F\)O L I N A En: http://www.fundacionanacarolinadiezmahou.com/visita-al-

DIEZ MAHOU  creer
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2. MAYO 2013

ANAC en contacto con otras asociaciones internacionales de malformacion de
Chiari a nivel internacional.

+ Chiara Faustiunelli afectada por malformacién de Chiari estudia nedicia en la
Universidad de Pavia Italia, eligio para su tesis: Estadisticas en la patologia de la
malformacién de Chiari.

« International Chiari Association Presidente Peter Bello.
« Aima Child Presidenta Simona Pantalone
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ENCUESTAS EN PACIENTES AFECTADOS
POR CHIARI Y SIRINGOMIELIA Y OTRAS

PATOLOGIAS ASOCIADAS.

ANAC ayuddé a AIMA Child promocionado esta encuesta para lograr que
participasen mas paises. Colaboraron: Colombia, Chile. Espafia, EEUU, Italia:
México y Venezuela

3. SEPTIEMBRE DE 2013

8.1. Dia Internacional del Chiari

El Dia Internacional del Chiari se celebra desde 2012. Se trata de una cita a nivel
internacional que surgié entre ANAC, ICA y AIMA Child copiando las iniciativas que
en Estados Unidos realizan las asociaciones de Chiari. Con esta cita logramos captar
la atencidn de los medios de comunicacion y asi trasmitir nuestra problematica.

Sevilla

Galicia

Castilla y Leon

Pais Vasco
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8.2. Articulos de prensa relacionados con el Dia Internacional del
Chiari

NOtaneprensa Ver en: http://www.notasdeprensa.es/1053656/necesitamos-

El medio n° 1 de notas de prensa en Espaiia eXper‘tOS-par‘a-afectadOS-pOI‘_ 1

Para mas informacidn sobre esta enfermedad se puede consultar:

Web: http://www.chiari.biz
Facebook: http://www.facebook.com/InternationalChiariFederation
Links:

Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN): http://www.sen.es/pdf/2010/Consenso_Chiari_2010.pdf
Infocop Online - Consejo Gral Psicologia Espafia: http://www.infocop.es/view_article.asp?id=2867
Revista de Neurologia http://www.revneurol.com/sec/resumen.php?or=web&i=e&id=2012196
SlideShare (web 2.0): http://www.slideshare.net/crigodpac/arnold-chiari-tipo-i

Ver: http://www.elgrandiario.com/salud/concentraciones-
en-toda-espana-en-el-dia-del-sindrome-de-arnold-chiari/

Publicado el 27 septiembre, 2013. Fuente: Somos Pacientes

Concentraciones en toda Espaiia en el Dia del Sindrome
de Arnold Chiari.

4. NOVIEMBRE DE 2013

Este afio preparamos y colaboramos en un concierto solidario I Jornada Solidaria
de Enfermedades Raras.
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Concierto solidario

~ Conciertos Solidarios organiza en el Teatro Catalan
 de Madrid (Plaza Espafa, 6) la I Jornada Solidaria
de Enfermedades Raras.

El sabado 9 de noviembre. A las 20.00 h. Entrada
solidaria: 8€ (de venta en todas las Asociaciones
participantes, en la Escuela de esta orquesta y a
través de Conciertos Solidarios).

Un evento muy especial, del que forman parte tres
asociaciones de enfermedades raras, cuyo objetivo
es la difusion y obtencion de fondos para su
investigacion y seguimiento. En el hall del teatro
habra un punto de informacidon por parte de cada
una de las tres asociaciones, en el que podréis

preguntar, consultar y aprender mas sobre estas
enfermedades raras, y también colaborar con ellas a través de sus mercadillos solidarios.

Los verdaderos protagonistas de este evento son los pequefios que forman la joven
orquesta de pulso y pua "Enclave Ritmico", dirigido por Alicia San Andrés. 36 alumnos,
cuyas edades oscilan entre los 8 y 16 afios. Ya han interpretado varios conciertos,
demostrando su buen hacer y sus continuas ganas de aprender. "Enclave Ritmico" en la
actualidad, esta formado por 20 Guitarras, 5 Laudes y 11 Bandurrias. iDisfrutaremos a lo
grande de esta joven orquesta en directo! Mas informacion: www.enclaveritmico.com

I Jornada Solidaria de Enfermedades Raras organizado por Conciertos Solidarios.

www.conciertossolidarios.org
www.facebook.com/conciertosolidarios
www.teaming.net/conciertosolidarios
@ConciertosSolid

DICIEMBRE DE 2013

MERCADILLO SOLIDARIO SAN SEBASTIAN.

Mercado especial solidario de diciembre / Abenduko
Elkartasunaren merkatu berezia

ANAC desea agradecer Johana Koch Romero por
colaborar activamente con la recaudacion de fondos
para ANAC. Estos fondos seran invertidos en los
proyectos que a lo largo de este afio vamos a
desarrollar.




