ASOCIACION CHIARI Y SIRINGOMIELIA ( \

DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS ¢ Chys PA

CHYSPA, salta fronteras

Antes, durante y después de nuestra presentacién oficial, en el Club de Prensa del Diario, “La
Nueva Espafia”, sabiamos que el Chiari, en todas y cada una de sus versiones... jes nuestro
gran problemal!

Nuestra Asociacion ChySPA, (Chiariy Siringomielia del Principado de Asturias), nace en el seno
de un grupo de personas con la “chispa” suficiente para defender a los miembros afectados de
la asociacion, en todos y cada uno de los momentos de su vida.

Si la fase de pre-diagndstico es dura, la realidad del diagnéstico, supone un choque traumatico
para el afectado de Chiari y su familia. Para suavizar la crisis del antes, durante y después, nace
la Asociacion. El bienestar del socio y su entorno familiar, no sélo es la razéon de la existencia
de ChySPA, sino que también es el objetivo principal de todas sus actividades...

Con la experiencia y el bagaje que le aportan al grupo humano que forma la Junta, los afos de
trabajo en el movimiento asociativo nacional, ChySPA, se presenta en el 2010, para dar
respuesta a unas necesidades y a una realidad autondmica. Echar raices, crecer y aportar
nuestro granito al movimiento asociativo nacional. Esperamos que nuestro viaje y estancia en
Burgos sea nuestra “confirmacién” y nuestra “mayoria de edad”.

El 80% de los enfermos “raros” son atendidos por los familiares, de ahi que el apoyo ofrecido
por la asociacidn sea tan importante. El programa de Apoyo Psicoldgico individual y grupal
sirve de gran ayuda. El programa de Fisioterapia y Rehabilitacién que se desarrolla en centros
de fisioterapia concertados en diferentes localidades del Principado, mejora la calidad de vida
del afectado. El taller de teatro refuerza también, el aspecto Biopsicosocial, y es una de las
actividades que mas satisfacciones nos aporta. Gracias a él conseguimos los siguientes
objetivos:

e Terapia individual y colectiva.

e Campaias de sensibilizacion, captacion de socios, y divulgacidn del Chiari. A D. José
Manuel Fernandez Vega, autor de nuestras obras, le debemos gran parte de nuestros
logros.

e Ocupamos y amenizamos el tiempo de ocio de nuestros socios y el de otros colectivos.

Teatro, exposiciones, jornadas, conferencias, espichas, prensa, radio, TV, tripticos, carteles,
etc., cualquier medio de soporte para lograr que, el documento de consenso llegue a todos los
estamentos médicos para favorecer un temprano y buen diagndstico, y se reconozca el
caracter crénico e invalidante del Chiari.



También que el estudio Neuro-psicolégico realizado por D. José Maria Torres (neurocirujano), y
D. Basteiro (psicologo), con el apoyo y colaboracidn de nuestros socios, demuestre que el
aspecto psicoldgico del afectado y de la familia, deberian ser tenidos en cuenta por la Sanidad
y la Administracién en general.

Francisco Heras.
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