La malformacion de Chiari

La malformacién de Chiari es una enfermedad neuroldégi-
ca que afecta aproximadamente a 1 de cada 1.000 per-
sonas (mas de 40.000 en toda Espafia), y que produce
dolores de cabeza, de cuello, debilidad y entumecimien-
to de las extremidades, problemas de equilibrio, alte-
raciones visuales, y una larga serie de otros sintomas.

La malformacion de Chiari se encuentra en la base del cra-
neo. Una parte del cerebro, el cerebelo, desciende de la
cabeza en el drea de la columna. Esto se traduce en com-
presion de las partes circundantes del cerebro y la médula
espinal, e interrumpe el flujo normal de liquido cefalorra-
quideo (un liquido transparente que bafia el cerebro y la
médula espinal).
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Si no se trata, el Chiari puede llevar al
desarrollo de un quiste lleno de fluido en la
columna vertebral (siringomielia) que puede causar
pardlisis y dafios permanentes en algunos nervios.

El Chiari es una enfermedad compleja. En ocasiones se
tardan varios afios en lograr un diagnostico adecuado,
que puede realizarse mediante una RM. En algunos casos
el tratamiento mas indicado es la cirugia.

Si usted lo desea:

Obtenga mads informacién acerca de los sintomas, el
diagnostico, tratamientos, etc. y sobre |a vida de pacientes
de Chiari y Siringomielia.

Pongase al dia en las Ultimas investigaciones y opiniones
de expertos a través de revistas especializadas sobre Chiari
y Siringomielia.

Revision de mas de 200 articulos sobre la Malformacién de
Chiari y temas relacionados en los archivos publicados.

Lea las experiencias de personas reales que luchan contra
el Chiari, escritas con sus propias palabras.

Unase a la causa del Chiari y otras malformaciones craneo-
cervicales.

A.E.M.C

ASOCIACION ESPANOLA de AFECTADOS
por MALFORMACIONES
CRANEO-CERVICALES

Educacion, sensibilizacion e investigacion son nuestras ar-
mas. La compasion y la conviccién, nuestra guia. Fuerza, o ) D
coraje y determinacion, nuestra lucha.

Asociacién Espafiola
de Malformaciones
Craneo-Cervicales

Millones de personas
contra el Chiari, todos los dias

iEs hora
e ganar!

Paseo Marfa Agustin, 26 (Local COCEMFE)
50004 Zaragoza

Visita: www.aemc-chiari.com

Email: aemc @aemc-chiari.com

Teléfonos: 647956408 - 628486243
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Quiénes somos:

La Asociacién Espafiola de Malformaciones Craneo-cervicales es
una asociacién sin dnimo de lucro dedicada a promover los dere-
chos de los afectados por estas patologias, asi como mejorar
su calidad de vida, arropar a sus familias y sensibilizar a toda la

Los sintomas
mas comunes:

Dolores de cabeza fuertes, producidos al toser o estornudar

Dolor extremo

poblacion. Para ello:

Proporciona informacién precisa, actualizada y facil
de entender para que los pacientes puedan contro-
lar el cuidado de su salud y tomar decisiones bien
documentadas.

Sensibiliza a las familias, amigos y el publico en
general, para que puedan entender lo que los afec-
tados sienten y asi proporcionarles apoyo.

Sensibiliza a la poblacion y trabaja con la comuni-
dad médica para que faciliten a los diagnosticados
y sus familias informacién precisa y actualizada so-
bre las altimas investigaciones.

Proporciona cauces para apoyar a los recién diag-
nosticados de malformaciones crdneo-cervicales,
y reducir el estrés que produce una enfermedad
cronica.

Apoya investigaciones en el avance del tratamiento
de las malformaciones craneo-cervicales.

Entre los afectados por malformaciones craneo-cervicales
destacan en nimero los pacientes de Chiari. Habitualmente esta

patologia va ligada a la Siringomielia.
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de control
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Problemas de
equilibrio

Entumecimiento
de las manos y los
pies, incapaz de
sentir calor y frio

Debilidad, rigidez y
dolor en los brazos y
las piernas

La mayoria de los sintomas mds comunes entre los adultos son
dolores de cabeza fuertes, generalmente en la parte posterior del
la cabeza, agravados al toser, estornudar o inclinarse.

Existe una relacién poco conocida entre escoliosis y Chiari. Las
investigaciones indican que los nifios con escoliosis severa y/o
sintomas neurolégicos deben ser evaluados dentro del Chiari.

En la infancia, los sintomas relacionados con la boca y la garganta,
como el reflujo, nduseas, problemas de alimentacion, voz ronca y
tos crénica son los mas comunes.

Los pacientes pueden experimentar alguno o todos los sintomas
representados en la figura debido al Chiari y/o siringomielia.

Datos sobre la .
Malformacion de Chiari:

Afecta a personas de todas las razas y edades, y al menos el
30% de los nifios que nacen con espina bifida padecen también
una malformacién de Chiari.

Causa un amplio conjunto de sintomas. La investigacion ha de-
mostrado que el 95% de los pacientes sufren por lo menos 5
0 Mas.

Se diagnostica mediante la combinacion de Resonancia Mag-
nética (RM) y un examen neurolégico. A menudo pasan 5 0 mas
afos antes de que los pacientes sepan exactamente qué enfer-
medad padecen.

En un estudio de mas de 300 pacientes se encuentra que al
57% de ellos, alguna vez, un profesional de la salud les ha indi-
cado que sufrian un problema mental o emocional.

Una encuesta mundial de neurocirujanos encontré que hay
poco acuerdo sobre cémo mejorar el tratamiento de Chiari.

AEMC trabaja para que el personal sanitario esté al corriente de
las patologias raras que afectan a nuestros asociados.

Muchos pacientes se someten a cirugia en un intento de aliviar
los sintomas o evitar que la enfermedad avance.

La investigacion ha demostrado que la cirugia puede mejorar y
frenar los sintomas a cerca del 80% de los pacientes, pero en
algunos casos estos vuelven a aparecer provocando una inca-
pacidad.

La Malformacién de Chiari puede producir deterioro fisico, men-
tal, emocional y econémico.

La Malformacion de Chiari
afecta a todo el mundo de manera diferente *,



