RESUMEN Il CONGRESO CIENTIFICO ANAC “UN PASO
MAS” LEON EL DIA 24/03/07

El Il Congreso Cientifico de ANAC (Amigos de ArmbChiari), se efectud en el Hotel
Conde Luna de Leon el dia 24 de marzo de 200%egite se tituldUN PASO MAS”

por la raz6n de haber visto culminado un viejoypoto que nos animé a constituirnos
en asociacion: lograr un documento de consenso lgumrogeneice criterios de
tratamiento en las malformaciones de la union adeevical (Chiari tipo |y
Siringomielia); este fue un documento que se $0lali IIER (Instituto de Investigacion
de Enfermedades Raras),dependiente a su vez deutimsde Salud Carlos Ill de
Madrid y que bajo sus auspicios ha llegado felizmensu fin tras casi dos afios de

reuniones y trabajo.

El Congreso contd con la presencia de numerosetadfes y familiares, resultando de
alto interés para todos, tanto por las ponenciasocpor la intervencion de los

asistentes.

Inauguré el Congreso Conchi Zapico, coordinadorBelegados de ANAC.
Carmen Martin, Delegada de ANAC en Castilla y Lel@yd una carta de Marta

Gamboa, presidenta de ANAC, exponiendo los mofpardos que no pudo asistir.

¢ La primera intervenciéon la llevd a cabo BR. ALFREDO AVELLANEDA
FERNANDEZ, Licenciado en Medicina y Cirugia. En la actualids responsable del
comité editorial de los documentos de consenso ade nhalformaciones craneo
cervicales y del Sindrome de fatiga cronica quéarestaborando los grupos de trabajo
interdisciplinares del IIER.

Durante su estancia en el IIER ha trabajado endadinacion sociosanitaria de las ER
y ha participado en diferentes proyectos de ingasion.

En su intervencidonGrupo de trabajo interdisciplinario de malformaciones craneo
cervicales, realizé una exposicion detallada del documemrtgbtocolo y la fase en la

gue se encuentra, que es la de divulgacion.



Hablo sobre como se formé el grupo de trabajo digeiplinar, su organizacion, guia
practica clinica, metodologia del documento de eoss (vision individual, de grupo y
trabajo interdisciplinar), los métodos de consersilo sobre el estudio ERES, sus
estadisticas, las conclusiones del estudio ERESpsdmiembros que participaron en el
Grupo de Trabajo y también que este trabajo hamdacado sobre todo al paciente y al
modelo de asistencia sociosanitaria, que nos guedlo por hacer pero que ya se han
dado los primeros pasos.

¢ A continuacion intervino eDR. ALBERTO ISLA GUERRERO, Licenciado en
Medicina y Cirugia, con un amplio curriculum acad@&my profesional, del que
sefialamos dos puntos, es Facultativo Especialisté\rda de Neurocirugia en el
Hospital de La Paz de Madrid y Coordinador de ladaleh Funcional de Neuro-Raquis
y patologia del Nervio Periférico Complejo del HiaslpLa Paz de Madrid.

En su intervencion Tratamiento quirdrgico para Chiari y Siringomielia” y
“Desarrollo para crear un protocolo de esta enferméad’, hablé sobre el
tratamiento quirdrgico de Chiari y Siringomielia, s@natomia, la historia de la
enfermedad y sus tipos y nos informd ampliamente sobre la siringomielia,
clasificacion de la enfermedad, fsiologia de la siringomielia, lalinica de las dos
enfermedades, tanto Chiari | como Siringomielias sintomasy sussignosy su
diagnosticoy pasosque se dan (historia clinica, exploracion, radifigr del craneo y
columna cervical, resonancia magnética craneaigoréervical y medular)

El tratamiento del Chiari | y Siringomielia, lagdicaciones cuando el tratamiento es
quirdrgico generalmente se realiza descompresion, pero tang®ésuelen poner
valvula de derivacibn en caso de hidrocefalia, iedomia suboccipital mas
laminectonia y en el caso de siringomielia, seézaalrenaje siringo subaracnoidea.
Habl6 de lacomplicaciones postquirdrgicas como hemorragia, meningitis aséptica,
reaccion inflamatoria, fistula de CCR, infecciormesurrencia...

Hablo de logesultados de como tratar precozmente los sintomas neucasggue el
85% de los casos operados mejoran el dolor de aaberello y las escoliosis < 30%
también mejoran.

Menciondnuevas variaciones de cirugiacomo el caso de un médico hindd que esta

realizando una nueva variacion de ella.



Y por ultimo, llegé a lagonclusiones que hay que hacer resonancia magnética, repetir
a los 6meses, después al afio, para hacer un segtaryisi se estabiliza, realizar solo
un seguimiento y si avanza, llegar a cirugia.

Que es una enfermedad que implica a un conjuntesgecialistas con un objetivo
comun, que es mejorar la calidad de vida del p&sieue cada paciente es diferente y

gue con sintomatologia, la cirugia puede ayudar.

¢ INDALECIO TALAVERA , abogado laboralista, en su exposiciba incidencia

de la enfermedad de Arnold Chiari en la vida labord , hablé de los periodos de
cotizacién antes de poder disfrutar de una incdpdciaboral, que el periodo maximo
de una incapacidad transitoria son doce mesesogabiles a diez y ocho, que tiene que
pasar medio afio entre una baja y otra exceptonso&Vo es otra enfermedad diferente,
hablé de lasncapacidades temporaley también de lagicapacidades permanentes
que en caso de enfermedades cronicas se han daboqeee suelen poner al trabajador
ineptitud sobrevenida para el trabajo simplemerte ghorrarse un dinero, que los
juzgados de lo social llaman incluso al trabajadolos 10 afios para ver si han
mejorado, en resumen, nos hablé de nuesiigoschos como trabajadores en caso de
no poder trabajar por nuestra enfermedad y lo que nos podemos eaca@itsolicitar

una invalidez.

¢ JAVIER DE LA CRUZ LABRADO, Licenciado en Psicologia, colabora con la
SEMP Y PM (Sociedad Espafiola de Medicina Psicosomt Psicologia Médica),
sociedad a la que representa en los grupos dgdraberdisciplinar sobre el Sindrome
de Fatiga Cronica y el Sindrome de Arnold Chiari @n Instituto Carlos |lli
(Enfermedades Raras).

En su exposicioriAportaciones de la psicologia al tratamiento del indrome de
chiari” , nos hablo de la historia deS&MP Y PM, de los objetivos de los psicdlogos y
la incorporacion de la psicoterapia como herrarai¢atapéutica en el tratamiento de
pacientes con Sindrome de Chiari y de sus famdljgresibilitando una mejoria en su
estado de salud general y un aumento en su calelsutla.

Hablé de losaspectos psicoldgicos del chiaride sutratamiento cuando no es
quirdrgico, que es farmacoldgicorm farmacolégicoy aqui entra en el modelo de
psicoterapia integral multidimensional en el tratamiento del Sindrome de Chiari, de

la estructura en su aplicacion a la psicoterapiadidia enmacrosistema(formas de



organizacion social).exosistema (instituciones mediadoras entre cultura y nivel
individual, como el contexto laboral)rgicrosistema (contexto familiar). El trabajo en
psicoterapia se centra en plano individual y se diferencian4 dimensiones
cognitiva(formas de percibirse uno mismo, a los otros y aindo), conductual
(comportamiento con el que la persona se relactmmael mundo)psicodinamica
(dindmica intrapsiquica, desde emociones y coofliconscientes, hasta aspectos no
conscientes del aparato psiquicojelacional o interaccional (estilos y capacidad de
comunicacion).

Por ultimo, habl6é de una apuesta de la psicologianpegrarse a las practicas meédicas,
gue es lgsicoprofilaxis quirdrgica, que es una estrategia de intervencion psicoldgica
ante una situacion médica precisa: el proceso igidal Es un proceso psicoterapéutico
preventivo, ayudando a afrontar la operacion, redefectos, eventualmente adversos
para el psiquismo y facilitar la recuperacion bgepsocial, en definitiva, asistir al
paciente ante el proceso quirdrgico, para resdbseefectos psicoldgicos que inciden
en el proceso de recuperacion. La SEMP y PM, edigpasicion de aquellos pacientes
y familiares que estimen que pueden ser de aynda eonsecucion de una mayor

calidad de vida y un mejor estado de salud y btanes

¢ DRA. MARAVILLAS IZQUIERDO MARTINEZ , Licenciada en Medicina y
Cirugia, Especialista en Medicina Interna, con wmpl&o curriculum académico y
profesional, durante su estancia en el IIER, fua de las principales promotoras e
impulsoras de los grupos de trabajo interdiscipiigainiciativa a través de la cual
conocid a ANAC. Desde entonces colabora estrechtnmem nosotros y desde abril
2005 forma parte del grupo de profesionales qusoaae voluntariamente a ANAC,
centrando su tarea en asesoramiento sobre temsalwdey desarrollo de proyectos
sociosanitarios.

En su exposicionNecesidades de los pacientes en el tratamiento d&i&i”, nos
habl6 de las necesidades, expectativas y conseasatecla enfermedad para conseguir
unamejor calidad de vida.

Dentro de nuestras necesidades para recuperaidambymas normal posible, tenemos
necesidadesanitarias, sociales y psicosanitariad.as sociales incluyen un apoyo a la
integracion, variabilidad en el abordaje en afrdaga necesidad de llegar a consensos.

Las sanitarias incluyen un diagnéstico en ateng@émaria, mas formacion en



malformaciones craneo cervicales, tratamiento dabrd rehabilitador e incluso
econémico, ayuda domiciliaria...

Existen necesidadésborables necesitamos flexibilidad laboral, tambiéducativas a
toda la sociedad, educar para integrar, necesid#siegormacion, que sea rigurosa,
adecuada, orientar, necesidad de mayores ayudagespproteger al paciente, defender

sus datos. Por ultimo, nos hablétdebajar el modelo social y biopsicosocial
¢ Clausur6 el event®. IGNACIO ROBLES GARCIA, Secretario General del
IMSERSO, que nos hablo sobre la nueva Ley de Depmia, el Centro de Referencia

de Atencion Sociosanitaria a Personas con Enfemiesd®&aras y sus Familias (en
Burgos) y la reciente aprobacion de la ponenciassBhfermedades Raras en el senado.

A continuacioén de las diferentes ponencias tuvadug pequefio coloquio de dudas y

preguntas entre los asistentes.

El evento fue difundido a través de los mediosataunicacion Locales y Regionales.

Carmen Martin Pefiacoba



