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Este es el lugar adecuado para hacer 

llegar tus cartas. Pero claro, tal y como 
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son totalmente personales. ANAC no se 
responsabiliza de las mismas. 

anac.norte@telefonica.net 
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EDITORIAL 

 
Estimados socios, 
 
Se van a cumplir dos años de la toma de posesión de cargos de la actual Junta Directiva 

y según nuestros estatutos corresponde en 2010 renovar y/o ratificar a sus miembros, 

además de dar cuenta de la gestión realizada y resultados al órgano superior de gobierno 

de la Asociación, la Asamblea General de Socios. 

Acabamos de tener en Burgos una semana de encuentro en el CREER* como preludio 

de nuestro V Congreso Nacional y el resultado del mismo no pudo ser más satisfactorio y 

enriquecedor para los que pudimos convivir esos días juntos, por lo que para esta 

Asamblea General de Socios intentaremos tener otros días de convivencia y seminarios, 

según la disponibilidad del Centro, y encontrar ideas novedosas, creativas, innovadoras, 

atractivasé nuevas v²as con renovadas ilusiones y fuerzas que ayuden a satisfacer el 

cumplimiento de los objetivos de ANAC.  

Como ya comenté en la charla del día 13 de noviembre, no es bueno para la Asociación 

la perpetuación de los cargos de Junta Directiva. Es más enriquecedor y conveniente su 

renovación, aunque sea parcialmente, y que todos aquellos socios que lo deseen tengan su 

oportunidad, aporten su granito de arena y además colaborar activamente. 

En los días previos al Congreso se vieron varias iniciativas y muchas ganas de trabajar 

en Asturias, Andalucía, Galicia, Pa²s Vasco, Murcia, Madridé Esta es la ocasi·n 

para ir pensándolo y presentar la candidatura a cualquiera de los puestos de Junta 

Directiva y pensar en nuevos proyectos y en un tema anual sobre el que trabajar para 

toda España. Quedan abiertas todas las sugerencias. 

Animaros, que la unión hace la fuerza. Los cimientos están puestos; ahora solo 

es continuar la labor y extenderla por todos los puntos de España, porque los 

beneficiados seremos todos los afectados por nuestro amigo el Chiari y sus enfermedades 

asociadas. 

 

¡FELIZ 2.010 Y QUE NOS VENGA CARGADO DE SALUD! 
 

Carmen Martín Peñacoba 
Presidenta ANAC 

 
*
 CREER  Centro de Referencia Estatal de Atención a Personas con Enfermedades 

Raras y sus Familias. Ubicado en Burgos. 
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VV  CCOONNGGRREESSOO  NNAACCIIOONNAALL  DDEE  AA..NN..AA..CC..  eenn  BBuurrgg ooss    
(14 de Noviembre de 2009)  

El pasado 14 de Noviembre se celebró el V CONGRESO NACIONAL 
que ANAC organiza anualmente para sus socios, afectados y 
familiares que desean conocer un poco más su enfermedad. Este año 
el tema fue la PRESENTACIÓN DEL DOCUMENTO DE CONSENSO 
SOBRE MALFORMACIONES DE LA UNION CRANEO-CERVICAL 
(CHIARI TIPO I Y SIRINGOMIELIA)  

Médicos, especialistas y ANAC, 
coautores entre otros del 

Documento de Consenso, impar-
tieron sendas ponencias a la 
mañana además de las propias de 
apertura y cierre del evento por 
autoridades autonómicas, locales y 
del Dtor. del CREER y por la tarde 
dos talleres sobre ñManejo del 
estr®sò y ñC·mo provocar el estr®sò 

El CREER (Centro de Referencia 
Estatal de Atención a Personas con 
Enfermedades Raras y sus 
Familias) dependiente del Imserso, 
con sede en Burgos y de muy 
reciente construcción, nos abrió 
sus puertas y posibilitó el éxito del 
V Congreso con el apoyo de sus 
responsables, de su personal y el 
uso de instalaciones. Desde aquí, 
agradecer esta disposición y las 
palabras de su director Miguel Á. 

Ruiz Carabias que definía como 
«un orgullo» la posibilidad de 
celebrar eventos de este tipo que 
tienen un doble objetivo. Por un 
lado, permiten presentar un 
documento de consenso entre 
profesionales y afectados, y por 
otro fomenta la convivencia y la 
ayuda mutua entre los enfermos y 
sus familias. 

Con el V Congreso culminaba el 
encuentro que comenzó el lunes 

día 9, con la llegada paulatina de afectados y familiares procedentes de toda España: 
Andalucía, Asturias, Cantabria, Castilla y León, Castilla la Mancha, Cataluña, Galicia, 
Madrid, Navarra, País Vasco, Valencia y la asociación catalana AFACPA (Asociación de 
Familiares y Afectados de Chiari y patologías afectadas) ya que el Centro dispone de 
apartamentos familiares para alojamiento residencial.  
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Recalcó nuestra presidenta: «Mi idea es trabajar con otras asociaciones para 

exigir conjuntamente las necesidades que se detectan». 

A lo largo de la semana se han realizado varios talleres y terapias, entrevistas 
individuales, estudio de necesidades psicosociales, intercambio de experiencias, 
actividades de ocio: visita a Atapuerca, Monasterio de Las Huelgasé 

Con la jornada del día 14: Presentación del Documento de Consenso sobre 
malformaciones de la unión cráneo-cervical (Chiari tipo I y siringomielia)  y 
una asistencia de más de cien personas, entre afectados y familiares, culmino 
una intensa y gratificante semana. Este documento, es el resultado del trabajo 
interdisciplinar de las diferentes sociedades médicas, instituciones como el 
Instituto de Salud Carlos III, el IIER, las asociaciones de afectados llevaron a 
cabo hace casi dos años y que ahora ve su luz. En palabras de Carmen Martín 
Peñacoba (Presidenta de ANAC): ñpuede decirse que ésta es la primera piedraò 
donde se sintetizan los principales aspectos científicos, médicos, socio-
sanitarios, psicológicos y legales de las malformaciones cráneo-cervicales. No es 
una guía en sí, pero sí un documento de trabajo. 

A.N.A.C. , como ya va quedando patente a lo largo de estos cinco años, en 
cumplimiento de sus fines, promueve jornadas de encuentro entre médicos 
especializados de reconocida solvencia en estas enfermedades calificadas de 
raras, enfermos afectados y familiares. Además, de la correspondiente 
concienciación pública. 

Por su trascendencia y la cualificación de los ponentes, destacan los 
CONGRESOS NACIONALES que cada vez se llevan a cabo en un sitio y un lema 
diferente. También se celebran otros con carácter local o autonómico como es 
el caso de Asturias donde nuestra Delegada Dulce Mª González organizó una 
jornada similar con ponentes locales.  

La posibilidad de hacerlo en más sitios depende fundamentalmente de las ganas 
e interés que los socios locales tengan para organizarlo. Siempre tendrán el 

apoyo nacional que se requiera.  

 

Os invitamos a visitar nuestra web:  

http://www.infochiari.es    ó   www.anac -chiari.org  

 

Encontraréis una amplia información de agenda, artículos, foro, etc.  
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RREESSUUMMEENN  PPOONNEENNCCIIAASS  dd ee  llooss  dd oocc ttoorreess::  

 

 

 AVELLANEDA FERNÁNDEZ , Alfredo 

Ponencia: ñDocumento de consenso sobre Malformaciones de la unión 
cráneo-cervicalò. 

RESUMEN: Este documento sintetiza los principales aspectos científico-médicos, 

sociosanitarios, psicológicos y legales del abordaje de las malformaciones de la 
unión cráneo-cervical, específicamente el síndrome de Chiari tipo I y la 

siringomielia, que se destacan por su frecuencia de presentación y la gravedad 
de sus síntomas. 

El documento ha sido promovido por el Instituto de 
Investigación de Enfermedades Raras (IIER), del Instituto de 

Salud Carlos III, (cuya primera dirección promovió la 

conformación de Grupos de Trabajo Interdisciplinarios (GTIs) 
específicos en algunas ER) y por la Cátedra de Salud Pública 

y Gestión Sanitaria de la Universidad Europea de Madrid.  

El documento de consenso que se presenta es el primer 

resultado del trabajo del GTI para las malformaciones 
cráneo-cervicales creado en el IIER a petición de la 

Asociación Nacional de Amigos de Arnold Chiari y la Associació d'Afectats de 
Siringomièlia. En él participan además las sociedades científicas y las 

asociaciones de individuos afectados. Los GTI tienen como objetivo plantear 

posibles soluciones a las necesidades asistenciales y sociales concretas para 
cada patología específica, identificar de forma consensuada las principales 

características de las malformaciones cráneo-cervicales, informar de las 
principales conductas y actitudes a seguir y a evitar y promover el conocimiento 

de estas enfermedades entre los profesionales de la salud, lo que sin duda 
redundará en una mejor calidad de vida de las personas con este tipo de 

malformaciones cráneo-cervicales. 

 

 

 IZQUIERDO MARTÍNEZ, Maravillas  

Ponencia: ñDocumentos de consenso ¿Herramienta Metodológica?ò. 

RESUMEN: Las ER se caracterizan además de por su baja prevalencia por ser 
enfermedades, generalmente de alta complejidad, crónicas y discapacitantes. 

Aunque consideradas en su conjunto supone un número importante, el hecho de 
que cada enfermedad afecte a un escaso número de pacientes, dificulta no sólo 

su investigación y aumento del conocimiento científico si no también su manejo 

clínico y la gestión de sus aspectos sociosanitarios.  

 

6 



 

La escasez de evidencia científica, y las enormes dificultades para obtener ésta, 
obligan a la toma de decisiones en condiciones de mayor incertidumbre que en 

las enfermedades comunes. 

Pero este hecho, inevitable, no debe confundirse nunca con la toma de 

decisiones en ausencia del grado de rigor científico exigible. 

Desde la Cátedra de Salud Pública y Gestión Sanitaria de la 
Universidad Europea de Madrid, se hace una revisión de las 

herramientas de que dispone el método científico para abordar la 
incertidumbre, incidiendo específicamente en la metodología de 

consenso y en los tipos de consenso, especificando sus 
fundamentales indicaciones en la práctica clínica y en la 

investigación y resaltando su utilidad como método científico 
adecuado para la gestión del conocimiento y para la gestión 

sociosanitaria de las ER. 

 

 

 NAVARRO BALBUENA , Ramón  

Ponencia: ñNovedades en el diagnóstico y tratamiento de la enfermedad 
de Arnold Chiari y Siringomieliaò. 

RESUMEN: El objetivo de la presentación era comentar algunas novedades o 
tendencias en el manejo de los pacientes con malformación de Chiari tipo I. 

Para ello se presentaron las siguientes opciones: 

1. Placa de titanio fina que sirve para cubrir el defecto creado por la 

craniectomía. 

2. Uso de ecografía intraoperatoria para determinar si se ha creado suficiente 
espacio con la descompresión ósea, y en ocasiones evitar abrir la 

duramadre. 

3. Sustitución del halo externo por material de osteosíntesis interna (barras y 
tornillos). Esta es una tendencia cada vez más adoptada por muchos 

neurocirujanos, que permite evitar el uso del halo.  

4. Uso de potenciales intraoperatorios y de estimulación  

5. Transcraneal magnética. Los potenciales intraoperatorios 
se pueden utilizar durante la cirugía para comprobar que 

las vías sensitivas y motoras se mantienen sin daño 
alguno. La estimulación transcraneal es una técnica que 

potencialmente podría demostrar la plasticidad cerebral 
de la vía sensitiva. Este es un proyecto que queremos 

empezar en el Hospital de Mar a partir de este año. 
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 DE LA CRUZ LABRADO, Javier  

Ponencia: ñRepercusiones psicol·gicas en personas con malformaciones 
de la unión cráneo-cervical. Evaluación y tratamiento: la 
psicoterapiaò. 

RESUMEN: La salud se define no como la ausencia de enfermedad, sino como 
el estado de bienestar en las esferas física, psicológica y social de la salud. 

Todas las enfermedades (al margen de su etiología) tienen repercusiones en lo 
físico, en lo psicológico y en lo social. Esto, que se hace 

evidente en procesos como el cáncer, no es tan visible o tan 

reconocido en otras patologías. En el caso de las 
malformaciones de la unión cráneo-cervical, además de los 

signos y síntomas propios en la esfera física, las personas que 
las sufren informan de alteraciones en su estado de ánimo 

que se manifiestan en episodios de tristeza, anhedonia, 
ansiedad, ira o vergüenza; alteraciones en las esferas 

oroalimentaria y del sueño, así como un deterioro en sus 
relaciones y en el desarrollo de las actividades pertenecientes 

a su vida personal, laboral y/o social, que puede afectar, a su vez, a los 

miembros del sistema familiar. 

 

Por todo ello, el tratamiento ha de incluir, en caso de que se estime pertinente 
tras la evaluación clínica, el tratamiento psicológico del paciente, sin olvidar la 

inclusión en el mismo de aquellos miembros de su familia que lo necesiten. 
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EENNTTRREEVVIISSTTAA  

 
El hombre cauto jamás deplora el mal presente; emplea el 
presente en prevenir las aflicciones futuras  

(W. Shakespeare) 

 
 

ENTREVISTA AL DIRECTOR DEL CREER 

Un encuentro con D. Miguel A. Ruiz Carabias, Director del Centro de Referencia Estatal de 
tŜǊǎƻƴŀǎ Ŏƻƴ 9ƴŦŜǊƳŜŘŀŘŜǎ wŀǊŀǎ ȅ ǎǳǎ CŀƳƛƭƛŀǎέ ό/w99wύ ǎƻōǊŜ ǎǳ ǎƛƎƴƛŦƛŎŀŘƻ ȅ ŎƻƳŜǘƛŘƻΦ 

Por C. Martín y B. Fdez. de ANAC / BURGOS 

ANAC: òCentro de Referencia Estatal de Personas con Enfermedades Raras y sus 

Familiasó (CREER) àQu® significa esto? 

M. A. Ruiz: Donde hay un colectivo que está relativamente 

peor atendido que otros, cuando se considere importante 

impulsar determinadas ideas o tecnologías (vida 

independiente, Ayudas Técnicas, accesibilidad universal, etc.) 

o cuando el Gobierno cataloga como de òalta prioridadó una 

nueva línea de acción que atañe a todo el territorio del 

Estado, entonces es cuando, entre otras medidas, está 

justificado la creación de un Centro de Referencia. 

Significa recurso, espacio, lugar de encuentro, de recono-

cimiento y especialización en el campo de las enfermedades 

raras, de ámbito de competencia estatal en virtud a la 

globalidad territorial y de sistemas implicados para atender 

las necesidades de las personas afectadas por enfermedades 

poco frecuentes y de alta morbimortalidad o curso crónico, y las de sus familiares como 

elemento activo en la búsqueda de la autonomía, integración y calidad de vida de sus seres 

queridos. 

Es un Centro, no de enfermedades raras, sino de personas con enfermedades raras, 

reconociendo el concepto de persona y la atención a la diversidad. Es un Centro de familias, 

donde el trabajo familiar cobra una gran relevancia. Un Centro que se define con el acrónimo 

CREER, y eso significa. 

ANAC: El Centro fue inaugurado el 30 de Septiembre, estamos dentro de los òcien 

d²asó, àQu® balance hace de este primer periodo? 

M. A. Ruiz: No soy yo quien realmente debería hacer ese balance, sino los usuarios de los 

servicios del Centro, pero si me permiten la opinión, diría lo recogido en un periódico local 

òmuy buena acogida y grandes expectativasó. Me permito decir que estoy entusiasmado por el 

inicio del Centro, debido a la enorme colaboración que la sociedad en general está 

mostrando con el recurso, a pesar del desconocimiento actual existente sobre el mismo, y a 

la participación habida durante el 2009, más de treinta usuarios atendidos en servicios diarios  

 
BURGOS. Centro de Refª Estatal 
de Enfermedades Raras. 
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de intervención, nueve encuentros de familias y afectados a nivel nacional, un encuentro de 

asociaciones de todo el territorio español, servicios de información y asesoramiento 

diarios, etc.  

También, me permito decir, que tengo un gran respeto por las expectativas, pues si me 

pongo en el lugar de muchos amigos ya míos, yo solo pensaría en el milagro que me ayudase 

a salvar la vida de mi hijo, o en la investigación que descubriera la mutación del gen que le 

imposibilita a mi madre, tener una vida normal. 

ANAC: El Congreso de ANAC ha sido òla presentaci·n en sociedadó del Centro. 

¿Qué significado le da a este acontecimiento? 

M. A. Ruiz: El Congreso de ANAC fue una excelente oportunidad para combinar un 

encuentro de familias, un foro de gestión del conocimiento, y una lectura de conclusiones 

a aplicar en la atención a personas con malformaciones de la unión cráneo-cervical. 

Cuando además, todo ello, se hace con cariño, con ilusión, y pensando en un punto de 

inicio de colaboración para el desarrollo de más trabajo a favor de este colectivo, la 

satisfacción y el significado que desde el Centro se le concede es elevada hasta 

puntuaciones superiores. 

El Centro de Referencia Estatal, tiene como principal objetivo la creación y/o gestión del 

conocimiento, y por tanto, el congreso de ANAC, fue claramente un ejemplo de ello. 

ANAC: Uno de los fines del CREER es la Investigación, ¿Cómo se está enfocando 

actualmente? 

M. A. Ruiz: Si dibujáramos la cadena de valor del Centro de Referencia Estatal, podríamos 

decir que existe investigación en cuatro etapas: planificación y prevención, diagnóstico, 

tratamientos y recuperación/autonomía. 

En la primera de ellas, el Centro colabora con el Ministerio de Sanidad y política social y el 

Ministerio de Ciencia e Innovación. En la segunda y tercera de ellas, el Centro colabora 

con las Consejerías de Salud de las CC.AA. Y en la última etapa, con las Consejerías de 

Servicios Sociales, Familia e Igualdad de oportunidades. 

El CREER dentro de sus competencias, dedicara sus esfuerzos mayoritariamente en este 

área, a aquellas investigaciones que tengan aplicación práctica en el día a día de las personas 

con ER y sus familias, que redunden en mayor autonomía, calidad de vida e integración. 

ANAC: La Semana de Encuentro es una buena ocasión para conocerse, hablar, 

preguntar, aprender, etc. Tanto para los que vienen como para quienes los reciben 

¿Cómo definiría el trabajo de los profesionales del Centro? 

M. A. Ruiz: El trabajo de los profesionales del Centro se basa fundamentalmente en 

capacitar, fortalecer, o lo que llaman los ingleses: empowerment. Que no trata, sino que 

busca ayudar a las personas a salvar obstáculos y convertir las discapacidades en 

capacidades, a crear imágenes positivas de sí mismos, a dar seguridad en las decisiones, a 

poder elegir, a proporcionarles información y formación, como herramientas para poder 

tener control de su enfermedad y tengan las mismas oportunidades que otras personas en 

muchos aspectos de su vida. 

Asimismo, existe un gran trabajo de planificación, de estudio y de investigación en formas 

de acercamiento a cada tipo de ER. 
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ANAC: Las asociaciones desempeñan un papel importante en el entramado social. 

¿Cómo se trabaja con ellas desde el CREER? 

M. A. Ruiz: Las asociaciones son uno de los principales usuarios del Centro de Referencia, 

pues representan a los afectados y a sus familiares en muchos casos, y por tanto, entran 

directamente en el trabajo del Centro de Referencia Estatal. Por ello, desde la Norma 

reguladora ministerial se les tuvo en cuenta desde el principio, y se ha trabajado incluso 

con la Federación de Asociaciones, de cara a poder diseñar el trabajo de la forma más 

conjunta posible. En el proyecto de creación de este Centro estuvo presente FEDER entre 

otros, y siempre se tuvo y se tendrá un papel importante para las asociaciones. 

Asimismo el Centro tiene previsto apoyar a las asociaciones en algunos puntos de interés 

común, y además la asociación debe tener como deberes también ser extensiones del 

Centro y llegar donde este recurso quizás a veces no pueda llegar.  

ANAC: Varios afectados han hecho entrevistas, rellenado formularios, etc. para recibir 

tratamiento en el CREER y aún no se les ha llamado. ¿Para cuándo está previsto el 

comienzo de los tratamientos? ¿Qué tratamientos se desarrollaran en el CREER? ¿Serán 

de forma continuada como prevención o se realizarán dos meses en el mejor de los 

casos como en la Seguridad Social? 

M. A. Ruiz: Si la pregunta se refiere a afectados de malformaciones cráneo-cervicales solo 

nos consta en el registro de solicitudes un caso y está recibiendo el servicio. Si se refiere a 

algún otro tipo de enfermedad rara, me consta que si no es de esta semana, se encuentra 

en proceso de admisión en alguna de las fases del mismo: comisión de valoración, de 

evaluación o comisión de plan de atención individual. Aun así no podría decir para cuando 

está previsto el tratamiento, pues cada plan de intervención que hacemos lo consensuamos 

con la persona y/o familia, y por tanto cada caso es diferente al resto. 

Las intervenciones que se realizan desde el CREER, abarcan desde las puramente 

informativas, hasta las intervenciones rehabilitadores, medicas, de enfermería, educativas, 

de orientación social, de autonomía personal, de valoración sociosanitaria, etc. 

Dependiendo de la persona y la familia, se priorizan unas si y otras no. 

La atención se transfirió hace unos años a las CCAA, por tanto, la continuidad de la 

asistencia debe ser y es asumida por los recursos autonómicos al efecto. Nuestro Centro 

va a colaborar con las CCAA pero nunca sustituir. La asistencia no tiene como 

protagonista al Centro de Referencia Estatal, pero sí le puede servir de ayuda y de 

coordinación con entes autonómicos. Aun así, y sabiendo el carácter temporal de nuestras 

intervenciones, el limite lo pone cada caso individual, y siempre bajo el modelo de gestión 

centrado en la persona. 
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FFOOTTOOGGRRAAFFIIAASS  dd ee ll    

òòVV  CCOONNGGRREESSOO  NNAACCIIOONNAALL  ddee  AANNAACCóó    ((BBuurrgg ooss))  

 

 

Punto de recepción afectados y familiares al  

V Congreso Nal. De ANAC. Acto de inauguración. 

  
 

Ponentes. 

  
 
En los talleres 
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En los talleres Momento de clausura del V Congreso 

  
 

Disfrutando y conversando durante la comida 

  
 

Pacientes y familiares se van de excursión: Monasterio de Las Huelgas, Atapuercaé 
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