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Carta del Presidente

Queridos Colaboradores:
Quiero compartir con ustedes las actividades qnmlaei-:-- - ".
realizado durante este afo 2010, gracias a la gsme X
colaboracion de nuestros socios, empresas, Volositar.
tanta gente que trabaja en forma anonima paraakVi
dolor de los Nifios Piel de Cristal, y que estatejadas

en esta Memoria Anual.

Comenzamos el aflo con un terremoto, donde tuvi
gue ir a resolver problemas urgentes y serios aa@lid de nuestros
pacientes, con lo que contamos con el generosteag®empresas privadas,
socios y grupos DEBRA de otros paises.

Nuestra Casa DEBRA ha seguido funcionando y rauilea todos los
pacientes de Santiago y regiones. Durante el 2@Huirmos con las
curaciones y atenciones pediatricas, ademas daraom un gran grupo de
médicos voluntarios de distintas especialidades.

También tuvimos la gran oportunidad de ser sed€Cdafreso Mundial de
DEBRA Internacional, que se realizé en noviembrdae@linica Alemana
de Santiago. Contamos con la presencia de repassestde DEBRA de 25
paises del mundo.

A todas las personas e instituciones que nos hatladyp durante este afo,
gueremos darles nuestras infinitas gracias. Ddaltage duela lo logramos,
dar hasta que ya no duela lo estamos consiguiendo.

Dr. Francis Palisson E.
Presidente Fundacion DEBRA




Obijetivos de la Fundacion

La Fundacion Nifios Piel de Cristal es de DerechwaBo, sin fines de
lucro, cuyo objeto es ayudar a los nifios y aduli®sscasos recursos que
padecen la enfermedad denominada Epidermolisis sBulmediante la
prestacion de servicios médicos especializadosidisgiplinarios, como
también proporcionando apoyo a sus familiares. Qtigetivos particulares
de la Fundacion Debra son la promocion de la iny&sbn, educacion,
prevencion y cuidados de esta enfermedad; asi cambién proveer de
servicios y apoyo a las personas afectadas porefpalisis Bulosa y sus
familias.

El trabajo de la Fundacion Debra esta centrado aennvestigacion,
asistencia, rehabilitacion y reinsercion sociapdesonas con Epidermolisis
Bulosa y sus cercanos y procurar realizar apodeg@rmitan sensibilizar a
la comunidad frente a esta enfermedad.

El cumplimiento de estos objetivos esta determinddoacuerdo a las
posibilidades econdmicas y técnicas de la Fundacion




Descripcion de la Enfermedad

La Epidermolisis Bulosa es una enfermedad gengtieahace que la piel de
guienes la padecen sea tan delicada como un cdstallli que se conocen
por el nombre de “Nifios Piel de Cristal”.

La Epidermolisis Bulosa es una enfermedad heréalitar puede ser

transmitida porque uno de los padres la padecegqupambos tengan los
genes recesivos. Estos genes provocan mutacionetasdesustancias

encargadas de sostener la epidermis con el redas admpas de la piel. No
es una enfermedad contagiosa, no afecta el ddeamslronal ni se agrava,
de hecho, las heridas disminuyen a medida quecetnda crece, ya que se
cuida mejor y puede perfectamente llegar a edalieadu

Existen varios tipos, la simple (57% de casos) gsecausada por una
mutacion de la células basales de la epidermissgueanifiesta en lesiones
en manos y pies; la de uniéon (5% de casos) es gidalpor una mutacion
de la proteina laminina 5, que une las membrangmigde afectar las
mucosas oculares, cavidad oral, via urinaria, gsofa faringe; y la
distrofica (38% de casos) es generada por cambiad eolageno 7 de las
capas mas profundas de la epidermis, causa ampgmalaralizadas en la
piel y mucosas que provocan recogimiento de lasomarpies, las heridas
pegan la piel de entre los dedos.

A través de la Fundacion, se ha canalizado la itende mas de 173
pacientes diagnosticados en Chile, la mayor partellds distroficos. No se
conoce con exactitud la cifra de afectados, perces@na que deben
sobrepasar los 200 ya que personas que padecemriaplssis Bulosa
Simple no consultan.




Quienes Somos

Equipo de profesionales de la Fundacion y médiohswarios:

Directorio:
Presidente Francis Palisson Etcharren
Vice-Presidente Gustavo Boetsch Matte
Secretario Joseé Luis Cruzat Valdés
Tesorero Christian Sturms Stein

Director Daniel Jiménez Schuster




Gestidn

Durante el afio 2010 realizamos algunos analisedisticos que nos han
permitido conocer algo mejor a nuestros pacientes.

DISTRIBUCION POR EDADES

La siguiente grafica nos muestra los rangos deesddel nuestros pacientes:

el "/

De este grafico podemos desprender que tenemosupo grande de
pacientes entre los 0 y los 15 afos. Esto se debeigalmente a que
estamos detectando los casos de EB en el nacimientgue nos ha
permitido hacerles un seguimiento médico. Hacefit2 &s nifios nacian
y muchos morian porque no recibian los cuidadoss@ios.




DISTRIBUCION GEOGRAFICA

La Fundacién realiz6 un analisis de aquellos paéegeatendidos hasta el
momento, para determinar la distribucion a lo lam@ territorio
nacional, llegando al siguiente resultado:

El mayor porcentaje se encuentra en la Region Melitana, VIl y VIII.




DISTRIBUCION POR TIPO DE EPIDERMOLISIS BULOSA

De acuerdo a los antecedentes registrados, losrpesise agrupan de
acuerdo al tipo de enfermedad que padecen: EpidisrsnBulosa Simple
(EBS), Epidermolisis Bulosa Distrofica (EBD) y Eprdholisis Bulosa de
la Union (EBJ). Esto se muestra en la siguienteréig




DISTRIBUCION POR SEXO

De los pacientes que atendemos, segun se puedearbse la siguiente
gréfica, la enfermedad no discrimina por sexo, esdrdla cantidad de
pacientes tratados es porcentualmente muy cercaha 5G
% en hombres y mujeres.




Atenciones Médicas:

Durante este periodo, hemos realizado numerosasapi@es meédicas a
nuestros pacientes, principalmente en el Hospitalrd® Hurtado (HPH),

Clinica Alemana, Casa DEBRA, COANIQUEM vy Teletbmuye se resumen
a continuacion:

_.._..Atenciones entregadas durante el afio 2010 _ :
Total Lugar

[Curaciones 187  CasaDEBRA |
"Visitas a Domicilio 22 :
|Consultas pediatricas 215 Casa DEBRA |
:Consultas médicos especialistas 82 HPH, CAS, Casa DEBRA |
IConsultas salud mental 47 Casa La Familia LB I
1Control quinirgico 6 HPH, Clinica Alemana
IKinesiologia y Tpia. Ocup. 176  Coaniquem, Teleton :
'Consulta dental 110 i
|Examenes laboratorio, Rx y otros 296  HPH, ClinicaAlemana |
‘Dilataciones de esdfago 24 Clinica Alemana i
Cirugias de mano 1 Clinica Alemana '
iOhas cirugias 6 HPH, Clinica Alemana |
1Fiermo endovenoso 5 HPH '
[Transfusiones 12 HPH |
'‘Biopsias 17 Hospital UC !

|

|(_20nsejeﬁa genéfica 5 Casa DEBRA




PROYECTOS REALIZADOS

AREA MEDICA

Cirugia de Manos

El afio 2010 y gracias al apoyo dg
Clinica Alemana, pudimos operar
de las manos a un nifio de Loy |
Lagos. Gracias al equipo del doc
Robinson Gonzalez y Coaniquem
por su incondicional ayuda.

Agosto 2010 — Taller Papas DEBRA

El sdbado 07 de agosto se realiz6 en el Hotel
Ritz un taller para los papas de DEBRA, dopde
participaron alrededor de 60 familias.




AREA SOCIAL :

Visita Familias Post-Terremoto

Como una forma de ir en ayuda|de
nuestros pacientes, decidimos ir a
visitarlos y hacer un catastro de [las
necesidades mas urgentes de |as
familias siniestradas.

Campafa de Reconstruccién

Con la ayuda de empresas y personas
naturales, pudimos construir casas y bafos
a varias familias de la fundacion.




Agosto 2010 — Celebracion Dig
del Nifio

Al igual que en afos anteriores
tuvimos la oportunidad de
celebrar el dia del nifio. Contam
con la presencia de bailes y teq
infantil.
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AREA | NVESTIGACION :

“Congreso Internacional EB” — Clinica Alemana

Los dias 16, 17 y 18 de Noviembde 2010, se realizo
“Congreso Internacional de DEBRA” en la Clinica wlena
de Santiago. El encuentro contdé con la presencidras
expositores extranjeros mas un grupo de expositbrie=nos
Dentro de los temas expuestos estuvieron: Guiascedi @
Manejo Dental y deDolor, Rehabilitacién, Cuidado Ocul
ademas de un foro de dermatdlogos y enfermeras.

Investigacion
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Financiamiento

APORTES RECIBIDOS DURANTE EL PERIODO

Las donaciones recibidas por la Fundacion Ninokde&eCristal durante el
periodo Enero-Diciembre 2010, se representan sig@kente grafico:

Ingresos 2007 v/s 2008 v/s 2009 v/s 2010

$ 150.000.000- —
$ 100.000.000- @ Afio 2007
m Afio 2008
$ 50.000.000- 0O Afio 2009
0O Afio 2010
$ 0

Afio 2007 Afo 2008 Afio 2009 Afio 2010

Estas donaciones nos permitieron atender a maé@pdcientes durante el
periodo, realizando examenes y prestaciones dedacaesus necesidades y
urgencias.




COMPOSICION DE LOS INGRESOS ADICIEMBRE 2010

13%

21%

14%

COMPOSICION DE LOS GASTOS ADICIEMBRE 2010

7% 3%

46%
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O Proyectos
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