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Desde AFACPA queremos agradecer a todos los colaboradores,
administraciones, empresas, entidades e instituciones que de una
manera u otra han aportado a nuestra asociacién su ayuda o apoyo en
mayor o menor medida y que nos empuja a seguir avanzando dia a dia con
mas fuerza.

Queremos agradecer de manera especial a todas las personas que a titulo
personal nos han ayudado a llegar a mas y mas gente, con su esfuerzo y
soporte colaborado en los actos, eventos, asambleas y conferencias que
hemos realizado en nuestros cuatro anos de existencia como asociacion.

- Asociacion AEMCE

- Asociacién ANAC

- Asociacion AVANT Amigos de la neurologia
- Asociacion AVES

- Hospital del Mar de Barcelona

- Hospital General de Asturias

- Hospital provincial de Huelva

- Hospital Infanta Cristina de Badajoz

- ASTER, Agrupacion Astronémica Barcelona - Hospital La Paz de Madrid

- Ateneu “la Farinera” del Clot
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- Ayuntamiento de Sabadell

- Ayuntamiento de San Pedro del Pinatar
- Ayuntamiento de Valencia

- Ayuntamiento de Valladolid
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- Clinica del Sagrado Corazén de Sevilla
- Colegio oficial de médicos de Malaga

- Coral Espigol

- Diputacion de Barcelona

- Diputacion de Malaga

- Solucions integrades en xarxa, e-solucions
- Fundacién Kovacs
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- Fundacién Real Madrid

- Generalitat de Catalunya

- Govern de le Illes Balears

- Grafiques Pasqual, S.L.
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- Hospital Sant Joan de Deu

- Hospital de Sant Pau i de la Santa Creu

- Hospital San Francisco de Asis de Madrid
- Hospital Universitario Carlos Haya

- Hospital Universitario 12 de Octubre

- Hospital Universitario La Fe de Valencia

- Hospital Universitario Mutua de Terrassa
- Hospital Universitario Gregorio Maranén
- Hospital Universitario Ramoén y Cajal

- Hospital Universitario Son Dureta

- Hospital Virgen del Rocio de Sevilla

- Hotel Thalasia

- Caixa de Pensions “La Caixa”

- Laboratorios Rubidé

- Marina EYE-CAM Technologies, S.L.

- MKW

- Museo Ciencias Naturales de Barcelona

- Organizacion nacional de ciegos O.N.C.E.
- Obra Social de “la Caixa”, Caixaforum

- Radio Sabadell

- Parlament de Catalunya

- SONY Espania, S.A.

- The Ann-Conroy Trusth

- Television Espaiiola

-TV3 Televisio de Catalunya
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Han trascurrido ya tres anos desde que aquel grupo de afectados
decidiesemos crear una asociaciéon cuyos objetivos fueron esencialmente
informar y ayudar a los afectados y familiares promoviendo, entre otros,
estudios e investigaciones sobre la enfermedad y sus origenes, dando a
conocer a los médicos y la sociedad en general los sintomas de estas
enfermedades y conseguir que las administraciones incluyesen el
sindrome de Arnold Chiari, la Siringomielia y las patologias asociadas
dentro de las enfermedades que producen minusvalias.

Estos objetivos se van cumpliendo poco a poco, con el aprendizaje que
dan los anos y las experiencias y por supuesto gracias a la colaboracion
de muchos socios, amigos, colaboradores y profesionales que con su
apoyo dan sentido a este proyecto.

Ante todo AFACPA es ilusién, trabajo, cariiio y apoyo de muchas familias
que con su esfuerzo nos acompainan en la cruzada por el conocimiento de
nuestra enfermedad y en la lucha por abrir nuevas puertas que puedan
mejorar la calidad de vida de los afectados.

Los afectados son sin duda nuestra mayor motivacion, especialmente en
la edad infantil porque dia a dia nos demuestran su capacidad de
recuperacion y de sobrellevar la enfermedad pese que en ocasiones les
coarta sus capacidades de diversion. En esta linea en 2008 se han
iniciado colaboraciones piloto con algunos centros educativos a fin de
explicar las el ambito de las afectaciones y como influyen en los niinos que
la padecen.

Anque la andadura no es muy larga ya hemos podido comprobar en estos
anos que la lucha contra la enfermedad es muy dura y que no siempre es
victoriosa y algunos de los afectados desgraciadamente nos han
abandonado por el camino aunque siempre permaneceran en nuestros
pensamientos.

2008 ha sido también un aio de colaboraciones con otras asociaciones a
nivel nacional e internacional con proyectos para dar a conocer las
enfermedades a los profesionales y con varias acciones generales de
difusion como radio, prensay publicaciones propias.

Presentacion
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En este ejercicio han ocurrido grandes cambios y retos para la
asociacion. Hemos alcanzado los 400 asociados y esto ha implicado
nuevas maneras de organizarse para poder llegar a las mas de 200
familias que forman esta gran familia que es AFACPA.

Se ha organizado dos grandes eventos en Malaga y Mallorca con dos
conferencias en las que hemos podido disfrutar de unas ponencias muy
descriptivas, interesantes y realizadas por dgrandes especialistas
conocedores de nuestras afectaciones y de los tratamientos apropiados a
las mismas.

Una vez mas hemos tenido la inestimable colaboracién de las
administraciones; Diputacion de Malaga, Ayuntamiento de Palma de
Mallorca y Ayuntamiento de Malaga, que nos han ayudado a llevar
adelante estos eventos con el maximo éxito. Asi mismo hemos contado
con la colaboracion de asociaciones médicas y centros asistenciales
como el Ilustre Colegio de Médicos de Malaga y el Hospital Son Dureta de
Palma.

En la web se puede encontrar toda la informacion generada por los
eventos, los encuentros de socios, la documentacion que desarrollamos y
en general todos los contenidos que son accesibles al publico en general
amodo de centro de conocimiento sobre estas patologias.

Para el 2009 nuevos retos se plantean con el crecimiento de la
asociacion, las elecciones y las colaboraciones a nivel internacional que
haran sin duda que este sea el ano de la consolidacion de la asociacion.
Pero para eso contaremos con 365 dias mas. Un afno mas lleno de
ilusiones y proyectos que esperamos poder compartir con todos nuestros
asociados, colaboradores y amigos.

Carlos Lorente
Presidente

Presentacion
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RESUMEN DE LAS PATOLOGIAS ASOCIADAS

Malformacion de Arnold Chiari Tipo I

Consiste en un descenso de las amigdalas cerebelosas por debajo del foramen magnum. Con frecuencia
se asocia a malformaciones 6seas de la charnela occipito-cervical como la displasia occipital. Los
sintomas mas frecuentes son cefaleas a nivel de la nuca que empeoran con el ejercicio, dolor cervical,
vértigos, mareos, falta de equilibrio, trastornos en la vista, alteraciones en la audicién, pérdida de
fuerzas en brazos y piernas, dolor en las extremidades, irritabilidad y escoliosis. El tinico tratamiento
efectivo es la cirugia. Los pacientes sintomaticos se pueden beneficiar de una descompresion de la fosa
posterior.

Siringomielia

La siringomielia es un desorden en el cual se forma un quiste en el cordén espinal (syrinx). El liquido
cefalorraquideo (LCR), fluye normalmente transportando nutrientes y eliminando residuos
metabdlicos. La alteracién de esta funcién ocasiona la obstruccién de su circulacién, redirigiendo su
sentido hacia la médula espinal. La diferencia de presioén del liquido a lo largo de la médula espinal
ocasiona el quiste o syrinx. Provoca rigidez en la espalda, hombros, brazos o piernas, y puede
desencadenar dolores y debilidad; otros sintomas pueden incluir jaquecas, pérdida de la sensibilidad
térmica, especialmente de las manos, y alteracion de la temperatura organica.

Se suele corregir descomprimiendo el craneo y a veces es necesario poner una valvula para tratar la
hidrocefalia o un catéter para drenar la cavidad quistica.

Hidrocefalia

La principal caracteristica de la hidrocefalia es el exceso de liquido en el cerebro. La acumulaciéon
excesiva del liquido cerebroespinal, tiene como resultado la dilatacién ventricular. Esta dilataciéon puede
ocasionar un aumento de la presion intracraneal potencialmente perjudicial para los tejidos cerebrales.
Se suele manifestar con cefalea, vomitos, problemas en la visién, problemas de coordinacién y
desequilibrios entre otros. Es potencialmente letal, y en casos crénicos puede ocasionar ceguera

Siringobiilbia

La Siringomielia es una enfermedad neurolégica rara, caracterizada por la presencia de cavidades
quisticas llenas de liquido dentro de la médula espinal. Cuando la cavidad se extiende hacia arriba de la
médula afectando al tronco encefélicoy al bulbo raquideo, la enfermedad se llama Siringobulbia.

La siringobulbia suele aparecer como secuela de una intervencion de siringomielia sin resultados
positivos 0 como complicaciones posteriores.

Malformacion de Arnold Chiari Tipo 11

Es una patologia que suele dar sintomas desde el nacimiento y estd asociada a espina bifida, y muy
frecuentemente a hidrocefalia. Compromete el cerebro, la medula, y la columna. Hay un descenso no
solo de las amigdalas sino también del vermis, el cuarto ventriculo y el tronco cerebral. En el recién
nacido hay que destacar algunos sintomas que son causados directamente por la malformacién y que
son de suma gravedad. Los sintomas son: episodios de apnea (falta de respiracién), llanto débil o
ausencia del llanto, dificultad en la deglucién, debilidad de brazos que puede progresar a cuadriparesia,
nistagmus, asinergia, ataxia, hipertensién endocraneal, y cervicalgia.

Espina Bifida

Es una malformacién congénita (adquirida durante la gestacion) y que aparece cuando el tubo neural del
feto, el 6rgano que recubre la médula espinal, no se cierra bien, dejando parte de la médula al
descubierto y en contacto con el exterior. Dependiendo de la altura de la lesién y de la extension de la
misma se producen diferentes alteraciones neurolégicas, alteraciones en el movimiento y en el
funcionamiento de los 6rganos.Existen diversos grados de afectacién de la espina bifida, segiin la altura
en la que se encuentre afectada la médula. Hay diversos tratamientos que contribuyen a minimizar las
consecuencias de la enfermedad y a mejorar la calidad de vida.

Presentacion
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Objetivos y estructura

La asociaciéon AFACPA tiene como objetivo mejorar la calidad de vida de
los afectados del sindrome o malformaciéon de Arnold Chiari,
Siringomielia y patologias asociadas.

Constituida en 1995 como una asociacion sin animo de lucro obtiene sus
principales ingresos de las cuotas de sus asociados, de las aportaciones
particulares, de las aportaciones de entidades privadas y de las
subvenciones publicas de las diferentes administraciones.

Objetivos fundacionales

1.- Asociar, agrupar, apoyar, informar y ayudar a enfermos, familiares
y de los cuidadores de afectados del sindrome o malformacion de
Arnold Chiari, Siringomielia y patologias asociadas.

2.- Promover que los distintos Estamentos de Asuntos Sociales del
Estado y de cada comunidad y de la Seguridad Social, incluyan el
sindrome de Arnold Chiari. Siringomielia y sus patologias asociadas
dentro de las enfermedades que producen minusvalias.

3.- Impulsar y promover estudios e investigaciones que sobre la
enfermedad y sus origenes se puedan realizar.

4.- Dar a conocer a los médicos y la sociedad en general los sintomas
de estas enfermedades para que se pueda llevar a cabo un rapido
diagndsticoy se pueda avanzar en su prevencion.

5.- Queda excluido todo animo de lucro.

La asociacion
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Asociacion de Familiares y Afectados
de Chiari y Patologias Asociadas

Junta Directiva

Presidente: Carlos Lorente Virgili
Profesion: Director técnico y gerente

Vicepresidenta: Catalina Jara Rico
Profesion: Coordinadora de afectados

Secretaria-Tesorera: Maria Luisa Rivera Sabio
Profesion: Administracion de empresas

Vocales: Inmaculada Fernandez Paez
Vocal para la zona de Andalucia

Datos de la asociacion

Nombre:

Asociacion de Familiares y Afectados de Chiari y Patologias Asociadas.
Associacié de Familiars i Afectats de Chiari i Patologies Associades
Acrénimo: AFACPA

Fecha de constitucion: 5 de junio de 2005

Registro: Asociacion registrada en la Direccio General de Dret i d'Entitats
Juridiques del Departament de Justicia de la Generalitat de Catalunya en
Barcelona con el nimero 30815.

Cadigo de Identificacion Fiscal: G-63830280

Direccion fiscal: Avda. Paraires, 28 B 1°-2a - 08206 - Sabadell

La asociacion
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Resumen economico

Procedencia de los fondos de la asociacion

Los fuente principal de ingresos de la asociacion para el ainos 2008
(30.437 €) son las aportaciones de los socios con un 63% del total de los
ingresos Yy las subvenciones piuiblicas con un 28%. El 11% restante se
reparte entre las campanas de captacion y otros ingresos de
patrocinadoresy empresas colaboradoras.

En cuanto a las distribucién de los gastos efectuados en 2008 (22.087 €)
la principal partida son los gastos de organizacion de eventos con un
39% del total de los gastos seguido por los gastos de publicidad,
publicaciones y promociones con un 28%. Los suministros con un 13%,
los desplazamientos y transportes con otro 13%, los servicios
profesionales con un 4% y los gastos de las entidades financieras con un
3% completan las principales partidas de gastos.

El saldo de este periodo es de 8.350 € de remanente que unido al del aino
2007 suman 14.968 € que se destinaran, entre otros, a sufragar los
gastos derivados del estudio genético que se esta desarrollando durante
2009y 2010.

Asi pues se muestran unas cuentas saneadas, con saldo positivo
remanente en prevision de los gastos del 2009 que posiblemente sera
mas restrictivo en cuanto a ingresos y subvenciones de la administracién.

La asociacion
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El capital humano de la asociacion, los socios

Afacpa es una entidad cuyo principal objetivo son los
asociados, afectados, familiares o simpatizantes de la causa
que nos motiva. No hay nada que nos haga mas feliz que una
nueva incorporacion con nuevas inquietudes, necesidades y
llena de espectativas sobre la asociacion. Asi mismo nos
entristece cuando alguien deja la asociacion por el motivo
que sea . El computo del aino 2008 arroja un aumento de
socios y es por lo tanto motivo de satisfaccion de todos.

Por un lado a mayor nimero de asociados mayor masa critica,
que nos permite establecer politicas de actuacion mas
especificas ante las diferentes administraciones, iniciar
estudios sobre las patélogas y solicitar ayudas con mayor
facilidad. Por otro lado el aumento de asociados implica un
mejor conocimiento de las afectaciones, las necesidades
territoriales de asistencia y conlleva la necesidad de una
mejor organizaciéon a nivel interno y externo llevando a una
progresiva profesionalizacion de la entidad . Esto no quiere
decir que el trato con los socios sea menos humano sino que
se han van precisando de herramientas mas potentes que
permitan una mejor gestion de los recursos existentes.

Evolucion del numero de socios

El crecimiento en el aino 2008 del niumero de socios es del
39% respecto del 2007 llegando a los 458 socios. Se
confirma pues la continuacion en el crecimiento de los afnos
anteriores y la consolidacion de la asociacion como punto de
referencia a nivel nacional para las afectaciones de
Malformacion de Chiariy Siringomielia.

Los socios

,“\)‘dd S ANANY A A

Grafico de evolucion del
numero de socios desde 2005
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Tipologia de los asociados

Como queda perfectamente reflejado en los estatutos de
AFACPA, a esta asociacion pueden pertenecer tanto
personas afectadas por la enfermedad de Arnold Chiari y/o
por sus patologias asociadas como sus familiares o
personasque estén especialmente sensibilizadas con esta
problematica. Por tanto, es importante diferenciar entre el
numero de miembros que padecen alguno de estos procesos
patolégicos y el niimero de asociados que a pesar de no estar
afectados, si que tienen que sufrir diariamente los efectos
colaterales que se provocan en la convivencia del dia a dia.

Si observamos el tipo de socios desde el punto de vista de
las afectaciones podremos observar que un 54% son
afectados de alguna de las patologias. El resto (46%) son
familiares o simpatizantes que colaboran con la asociacion.
Teniendo en cuenta que las unidades familiares estan
normalmente formados por afectados y no afectados la
proporcion es bastante regulary unicamente se desvia por
las familias unipersonales.

Si observamos el tipo de socios por sexo podremos ver que el
numero de mujeres (269) es bastante superior al de hombres
(189). Al igual que otros anos esto se debe a la mayor
incidencia de la enfermedad en la mujeres y a que suelen ser
mayoritariamente las encargadas de llevar la relacion
asociativa en los casos de afectados ascendientes (padres) o
descendientes (hijos).

Los socios
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- . Distribucion de los socios afectados por edades
Memoria :
2008 El grafico por edades nos muestra que hay una incidencia mayor en las

' edades comprendidas entre los 29 y los 60 ainos que entre las personas
mas jovenes. Esto no significa que en edades tempranas no haya casos de
Chiari sino que como muestran la mayoria de los estudios realizados este
: tipo de patologias se manifiesta con mas facilidad en la edad adulta. :

J Aun asi podemos ver que con la implantacion cada vez mayor de pruebas
radiodiagndsticas precoces se estin detectando nuevos casos de
afectados en edad pediatrica que hace anos pasaban desapercibidos.

e i

29 a 40 anos 41 a 60 afios

Asociacion de Familiares y Afectados
de Chiari y Patologias Asociadas
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Patologias de los socios afectados

Como indican algunos de los estudios existentes este tipo de
afectaciones se presentan en combinacion con otras patologias
asociadas. En el andlisis de los datos de los afectados hasta 2008 se
observa que un 68% de los mismos manifiestan inicamente una de
ellas. El 32% de los afectados presentan un combinacion de dos
patologiasy el 3% presenta hasta 3 afectaciones simultaneas.

Dentro de las afectaciones las mas comiin entre nuestros asociados es la
Malformacion de Chiari I con un 89% de casos entre los afectados
seguida por la Siringomielia con un 34% y la hidrocefalia con un 8%. El
resto de patologias asociadas se sitiian por debajo del 2% de los socios
afectados.

Los socios
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Distribucion regional de los socios

Uno de los objetivos planteados para el ano 2008 era aumentar el
niimero de comunidades en la que la asociacion tuviese representacion
de socios. Este ano se han amnadido a la lista de comunidades
Extremadura y Canarias. Mencionar el espectacular crecimiento en
Euskadi (>500%), en Asturias (>110%) y en la comunidad Valenciana
(>95%) que demuestran una vez mas el trabajo del departamento de
coordinacion de afectados y la difusion que realizan los socios
existentes..

AFAC PA Distribucion de socios por comunidades a diciembre de 2008

Los socios

Distribucién de socios por

comunidades a diciembre de 2008

‘ Espana 458
‘ Catalunya 153
. Andalucia 80
. C. Murciana 41
. C. Valenciana 37
@® c deMaarid 36
@  Castillala Mancha 22
() C. Balear 19
o Euskadi 15
o Principado de Asturias 13
) C. de Galicia 1

[ Castilla Ledn 9
° C. Aragonesa 8

o C. Canaria 4

C C. Extremena 3

° La Rioja 3

¢ Cantabria 2

° C.A. de Ceuta 2
Navarra 0

C.A. de Melilla 0







O 4 : . Actividades

:  Actividades desarrolladas por la asociacion '

Memoria : .
2008 ' Junto con el crecimiento en el niimero de asociados en el aiio 2008 se ha Resumen de a_Ct“"dades

' experimentado un crecimiento paralelo del nimero de actividades comparativas periodo’'07-'08
desarrolladas por la asociacion.

i Especialmente destaca el aumento del 34% en el nimero de actividades 138
durante el ejercicio 2008 y la mayor participacion de los socios en las
: mismas que sin embargo no esta reflejado en esta estadistica. : +34%

Este aumento es debido en parte tanto al mayor presupuesto disponible
i como al mejor conocimiento de profesionales y entidades dispuestas .
' cada vez mas a organizar actos conjuntos con AFACPA. '
: : 103
En este periodo se han organizado nuevos actos enfocados
exclusivamente a colectivos profesionales de manera que se busca
i cumplir otro de los objetivos de la asociacion formando a los
especialistas en un mejor conocimientos de las patologias y de sus
; tratamientos especificos. .

En las nuevas actividades desarrolladas durante este periodo se han
. complementados los actos con diplomas, tarjetas acreditativas,
merchandising, pésters, videos, etc. demostrando la alta profesionalidad
' que se esta alcanzando en la organizacion de los eventos. '

* [Tipo de actividad 2.007 | 2.008 | Variacion :

Reunicnes con administraciones e instituciones publicas 6 15 +150%
' Reuniones con empresas, entidades financieras o laboratorios 3 4 +33% '
0 Reuniones con entidades o asociaciones relacionadas 21 3 +50% '
. |Entrevistas y/o envios a medios de comunicacion 3 5 +67%)
. Reuniocnes con profesionales médicos v especialistas 13 16 +23%, .
i Actividades de caracter social o cultural 10 11 +10% .
. Conferencias y/o actos de informacion a pacientes o profesionales 3l 4 +33% :
Reuniones de caracter tecnico y organizativo 8 g8 +13%
0 Investigaciones y estudios = 4 +100% .
. Encuentro con socios de hermanamiento 5 5 +0% .
. Seguimiento y/'o acompafamiento médico de los asociados 33 45 +36% .
. |Dtros seguimientos a afectados (intervenciones, derivaciones, etc.) | 15 17 +13% eo
0 Total actividades|, 103 138 +34% :

Asociacion de Familiares y Afectados
de Chiari y Patologias Asociadas
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Actividades de tipo colaborativo

El grueso de estas reuniones tiene como objetivo obtener bienes o
fondos para la organizacion de las diferentes conferencias y
actividades diversas que organiza la asociacion. Durante 2008
cabe destacar las llevadas a cabo con la Diputacion, el
Ayuntamiento de Malaga y las realizadas con el Ayuntamiento de
Palma de Mallorca entre otras.

En este ano se han llevado a cabo varias reuniones con entidades
financieras para la obtencion de ayudas o beneficios para los
asociados. Con Caixa Sabadell se obtuvo un compromiso para la
concesion de créditos y con La Caixa se mejoraron las condiciones
y costos operativos de la asociacion.

Se realizaron reuniones con la Corporaciéon Fisiogestion para
planificar el desarrollo del evento de Barcelona con especialistas
en manipulaciéon de afectados con Chiari y otras reuniones con
asociaciones de pacientes para consensuar modelos y proyectos
en comun.

Durante el desarrollo de los eventos de Palma y Malaga se
realizaron notas de prensa, entrevistas de radio y comunicaciones
diversas para promocionar estos actos y difundir el conocimiento
de las patologias.

Actividades

+150%

Reuniones con
administraciones e
instituciones publicas

Reuniones con

+33%
| | entidades financieras,
| | empresas y laboratorios

‘.’)
"oo) %,
Reuniones con
+50% entidades y
asociaciones
relacionadas
e 2
%, %

+67%
Entrevistas y
envios a medios
de comunicacion
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Siguiendo la politica de los anos anteriores AFACPA ha
desarrollado un calendario de visitas peridodicas a nuevos
especialistas para aumentar el niumero de colaboradores y centros
de referencia en todo el territorio nacional. En 2008 se ha
contactado con nuevos especialistas en Galicia, Navarra, Valencia,
Castellon, Madrid y Mallorca entre otros.

La asistencia a varios eventos culturales y a las conferencias de
especialistas en Barcelona (Dr. Royo) y en Oviedo (Dr. Navarro)
destacan entre las actividades de caracter social realizadas por
AFACPA.

Tres grandes eventos han marcado este ano; la conferencia de
Malaga, la conferencia de Palma de Mallorca y la Jornada
Profesional sobre La rehabilitacion del paciente afectado de
Arnold Chiari realizada en Barcelona en mayo.

Se realizaron de manera regular reuniones de tipo organizativo
cono las de Junta, la Asamblea general de socios y otras reuniones
previas a las conferencias que sirven para planificar las actividades
arealizar durante todo el ano.

Actividades

11

——

<
%,

€k

+23%

Reuniones con
profesionales

médicos y especialistas

eo"o

+10%

Actividades de
caracter social,
ladico o cultural

\3000

+33%

Conferencias y actos
informativos

a pacientes

y profesionales

‘3000

+13%

Reuniones de caracter

~__técnico y organizativo
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Se iniciaron los contactos con Alemania para el desarrollo del
estudio genético con reuniones posteriores en Barcelona con lo
asesores cientificos de la asociaciéon y con los responsables del
estudio para concretar los aspectos del mismo.

Los encuentros de socios en varias ciudades espanolas y las
comidas de hermanamiento en Barcelona, Malaga y Mallorca son
las actividades mas destacadas en este grupo.

Una de las actividades mas importantes es el seguimiento de los
afectados y los acompanamientos médicos de los mismos. Esto se
realiza desde el departamento de coordinacion de afectados y se
complementa con el acompanamiento de otros socios y miembros
de la junta a los nuevos socios para informar y asesorar antes las
dudas que puedan tener. Este tipo de actividades han aumentado
notablemente en 2008 (+36%) debido al fuerte aumento de
nuevos socios.

En este grupo se incluyen las visitas a los pacientes ingresados por
intervenciones o tratamientos. Se realizan actividades de soporte
a los afectados y familiares en representacion de la asociaciony se
les informa de los procedimientos médicos entre otras cosas.

L] [ ]
Actividades

+100% Investigaciones,
estudios y
2 - estadisticas

*’oo) %
Encuentros de
5 hermanamiento
de socios

"oo) %

£ +36%

Seguimiento y
acompainamiento médico

33| | 45 .
de los asociados
<2
‘Joo) %
+13%
Otros seguimientos,
intervenciones
y visitas
2% %
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Actividades de comunicacion con socios y profesionales

Una de las acciones mas importante es la de comunicacion con los
socios, bien sea para informar sobre los eventos o para el
desarrollo normal de la asociacion en sus labores de coordinaciéon
o de secretaria.

En este periodo se han aumentado las acciones mas economicas
(web, e-mail, telefonia fija y se han disminuido las acciones que
utilizan medios mas costosos, especialmente las llamadas desde
teléfono movil. Aiin asi se consideran de vital importancia porque
se utilizan como soporte a los afectados y es por eso que se han
establecido nuevos contratos con las operadoras para tarifa plana
en el departamento de coordinacion para poder utilizar este
medio sin tener en cuenta las penalizaciones en los costes.

Se adjuntan graficos mensuales con las medias de envios sms y
llamadas a socios y graficos con los totales de los mismos.

Se ha promocionado el uso de llamadas entre afectados y entre
colaboradores de zonas que no estan comprendidos en estos
totales por no tener datos sobre los mismos.

\Comunicaciones 2.007 | 2.008 | Variacion |
|Llamadas a afectados y familiares (mobil) 3.305| 2564 -24%
[Mensajes SMS a socios 3.052| 1624 -A7%%
Liamadas a afectados y familiares (fijo) 50| 120] +140%
|Llarmadas, cartas a profesionales 104 134 +29%|
|[Envios postales a socios y colaboradores 291| 523 +80%,
[Envios de correo electronico a socios 246) 1456 +492%,

Total comunicaciones 7.138 6.421

Actividades

Media diaria de llamadas y sms

O0 Mensajes sms diarios
Llamadas diarias

Total de llamadas y sms por meses

-

1

[0 Mensg,
[0 Llama

Jes sms €nviados|
das efectuadas

K

—

—
—
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. Publicaciones

Tripticos

Triptico de informacion a los nuevos socios

Como cada aio se han producido folletos informativos en varios tipos e

idiomas para distribuir por todo el territorio nacional.

: Libreto Chiari

[ e

Libreto de Chiari utilizado como bienvenida a los socios y
para los centro educativos. :

Se trata de una informacion de tipo general con graficos, explicaciones
sobre las diferentes afectaciones, intervenciones y en general una guia
rapida para que los afectados y familiares puedan conocer mejor la
problematica concreta de las patologias. :

Manual para afectados y Familiares de proxima publicacion

Se ha realizado en colaboracion con la asociacion Inglesa de Chiari y
Siringomielia (The Ann Conroy Trust) y esta actualmente en produccién




Publicaciones
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Felicitaciones de Navidad

SORTEO DE UNA RIFA NAVIDENA POR VALOR DE 250 €

Donacién de 1 Euro a favor de . a F n CP a
AFACPA n

Asociacién de Familiares y Afectados @ Asodiacion de fomiliares y ofectados

Diversos materiales como posters, certificados y folletos
informativos que se han realizado para los diferentes
eventos del anos 2008

de Chiairi y Patologias Asociadas s de Chiari y patologias asociadas
Apartado de correos 2074 .
08208 - Sabadell (Barcelona) htps/iwww.afacpa.org

Tel. 620 044 502 - 626 062 668 ;
info@afacpa.org

El portador de este boleto participa en el sorteo de un vale de 250 € cajeable
en cualquier centro comercial "El Corte Inglés" en combinacién con las
4 dltimas cifras del numero de la ONCE del dia 06 de enero de 2008
de cualquiera de los siguientes nimeros
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Asociacion de Familiares y Afectados
de Chiari y Patologias Asociadas
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La web de AFACPA es uno de los puntos donde se distribuye
mas informacion sobre los eventos y sobre las patologias
cubiertas por la asociacion.

En la parte publica se puede encontrar desde grabaciones,
documentos, filmaciones en video de los eventos hasta
enlaces e informacion médica especializada.

En la parte privada, exclusiva para los socios, se puede
encontrar informacion particular sobre los eventos asi como
el acceso a los foros donde se recibe soporte GAM de otros
asociadosy de la psicéloga que colabora con la asociacion.

Los foros permiten al mismo tiempo comunicarse de manera
privada y consultar dudas sobre las enfermedades entre los
asociados, la junta directiva y la coordinadora de afectados
de manera privaday protegida.

WAFACPA

Publicaciones

Prestan peettreite B3 Dersons con BECHAGEN

€2 Caixa Sabadell
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Colaboradores por todo el territorio

A lo largo de los mas de tres anos AFACPA ha conseguido atraer la
colaboracion de mas de 40 especialistas de nivel nacional. El grueso
principal de estos son los especialistas en neurocirugia, con un 58%
sobre el total de colaboradores, al ser la malformacion de Chiari una
patologia que requiere en muchos casos de intervencion quirirgica.

Le siguen porcentualmente los médicos de cabecera, que realizan el
seguimiento periodico de los pacientes, y los neurélogos que son los
encargados del seguimiento y control del dolor, al ser este uno de los
sintomas mas comunes en estas patologias.

Constantemente se estan ampliando los horizontes incrementando el
niimero de colaboradores comprometidos con AFACPA y con los objetivos
de esta asociacion.

a @

AFAC PA Distribucion de profesionales colaboradores por comunidades
a diciembre de 2008

Colaboradores

Distribucion de los
colaboradores
de AFACPA por
especialidad médica

NS

8%

°
Neurocirujanos
Medicina general
Neurélogos
\ Neurofisiélogos
Fisioterapeutas
Logopedas
\ Psicoélogos

Otorrinos
Reumatélogos

Neuropsiquiatras
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O 7 . Actividades previstas

Listado de actividades previstas en 2009

Memoria ;
2008 : Son muchas las actividades previstas para el proximo afoy

+ algunas estan pendientes de concretarse con los diferentes : 87 = “.

. actores. = i —

: P T\

Estudio genético sobra la

E : Malformacion de Arnold-Chiari
g ‘ ‘ k ! y las patologlas asociadas
p : .

b Facrn Ty s mmaea
L] ] [eryrempiey ey Pty g Y o e iaen s e
' '

I s

Septiembre
Noviembre

Enero
Marzo
Mayo
Julio

) Nivel previsto de actividades por meses :

H - Convenio CaixaSabadell prestamos preferentes a afectados. Enero 2009
H - Inicio estudio genético. Extraccion muestras en Madrid. Marzo 2009. .
] - Visita a la Asociacion de Amigos de Chiari ANAC. Abril de 2009 :
- Asamblea general de Socios. Elecciones de Junta. Mayo 2009
' - Segunda extraccion de muestras para el estudio genético en Barcelona. '
H - Partido de futbol solidario en Valladolid. Abril :
. -Concierto solidario en Valladolid. Mayo '
J - Conferencia Nacional sobre Chiari y patologias asociadas en Valencia.

. Junio de 2009. R
©  -Reuniones FEDERy enfermedades raras. Verano 2009 : THE IACKETS - GUIGUE
. -Concierto solidario en Barcelona. Octubre 2009 L R M ot

:  -Sesiones de observacion astronémica solidarios. Noviembre 2009 ' 0 - EROR
R - Maratén de Tv3 para las enfermedades poco frecuentes. Diciembre 2009  © | i

- Presentacion del Consenso sobre Chiari en Burgos. Sin determinar r—
“ul-_-._
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Principales hitos para el 2009

~Superar la cifra de los 500 socios.

~Formar parte de la federacion FEDER.

~Aumentar el nimero de profesionales colaboradores.

~Participar de manera activa en programas de television.
~Aumentar la difusion de la asociacion con nuevas propuestas de
comunicacion.

~Aumentar los servicios a los asociados.

~Crear nueva figuras de relacion con los socios.

~Establecer contactos con nuevas asociaciones a nivel
internacional.

~Iniciar y promocionar estudios genéticos sobre las enfermedades
de nuestros asociados.

~Consolidar nuestra posicion como primera asociacion de Chiari
y patologias asociadas a nivel nacional.

Hitos 2009
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