
��

�������� �

�

� �

�
�

Fundación DEBRA Chile, 

Niños Piel de Cristal 

 

       Memoria Anual 2010 

                           

 

 

 

 

 

 

 

www.debrachile.cl 

 
Warren Smith 70, of 101, Las Condes, Santiago 



��

�������	 �

�

� �

Contenido: 

 Carta del Presidente………………… 3 

 Objetivos de la Fundación ..………..  4 

 Descripción de la Enfermedad……..  5 

 Quienes Somos……………………..  6 

 Gestión……………………………..  7 

Proyectos Realidos 

     Area Médica …………………… 12 

     Area Social …………………….. 13 

     Area Investigación ……………..  16 

Financiamiento…………………….  17 

  

  

 

 

 

 

 

 

 

 



��

�������
 �

�

� �

�Carta del Presidente                    
 

Queridos Colaboradores: 

Quiero compartir con ustedes las actividades que hemos 
realizado durante este año 2010, gracias a la generosa 
colaboración de nuestros socios, empresas, voluntarios y 
tanta gente que trabaja en forma anónima para aliviar el 
dolor de los Niños Piel de Cristal, y que están reflejadas 
en esta Memoria Anual. 

Comenzamos el año con un terremoto, donde tuvimos 
que ir a resolver problemas urgentes y serios de familias de nuestros 
pacientes, con lo que contamos con el generoso aporte de empresas privadas, 
socios y grupos DEBRA de otros países. 

Nuestra Casa DEBRA ha seguido funcionando y recibiendo a todos los 
pacientes de Santiago y regiones. Durante el 2010 seguimos con las 
curaciones y atenciones pediátricas, además de contar con un gran grupo de 
médicos voluntarios de distintas especialidades. 

También tuvimos la gran oportunidad de ser sede del Congreso Mundial de 
DEBRA Internacional, que se realizó en noviembre en la Clínica Alemana 
de Santiago. Contamos con la presencia de representantes de DEBRA de 25 
países del mundo.  

A todas las personas e instituciones que nos han ayudado durante este año, 
queremos darles nuestras infinitas gracias. Dar hasta que duela lo logramos, 
dar hasta que ya no duela lo estamos consiguiendo.     

                                                     

            Dr. Francis Palisson E. 
                Presidente Fundación DEBRA 
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Objetivos de la Fundación 

La Fundación Niños Piel de Cristal es de Derecho Privado, sin fines de 
lucro, cuyo objeto es ayudar a los niños y adultos de escasos recursos que 
padecen la enfermedad denominada Epidermolisis Bulosa, mediante la 
prestación de servicios médicos especializados multidisciplinarios, como 
también proporcionando apoyo a sus familiares. Otros objetivos particulares 
de la Fundación Debra son la promoción de la investigación, educación, 
prevención y cuidados de esta enfermedad; así como también proveer de 
servicios y apoyo a las personas afectadas por Epidermolisis Bulosa y sus 
familias. 

El trabajo de la Fundación Debra está centrado en la investigación, 
asistencia, rehabilitación y reinserción social de personas con Epidermolisis 
Bulosa y sus cercanos y procurar realizar aportes que permitan sensibilizar a 
la comunidad frente a esta enfermedad. 

El cumplimiento de estos objetivos está determinado de acuerdo a las 
posibilidades económicas y técnicas de la Fundación. 
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Descripción de la Enfermedad 

La Epidermolisis Bulosa es una enfermedad genética que hace que la piel de 
quienes la padecen sea tan delicada como un cristal, de allí que se conocen 
por el nombre de “Niños Piel de Cristal”. 

La Epidermolisis Bulosa es una enfermedad hereditaria, y puede ser 
transmitida porque uno de los padres la padece o porque ambos tengan los 
genes recesivos. Estos genes provocan mutaciones de las sustancias 
encargadas de sostener la epidermis con el resto de las capas de la piel. No 
es una enfermedad contagiosa, no afecta el desarrollo neuronal ni se agrava, 
de hecho, las heridas disminuyen a medida que el paciente crece, ya que se 
cuida mejor y puede perfectamente llegar a edad adulta. 

Existen varios tipos, la simple (57% de casos) que es causada por una 
mutación de la células basales de la epidermis que se manifiesta en lesiones 
en manos y pies; la de unión (5% de casos) es producida por una mutación 
de la proteína laminina 5, que une las membranas y puede afectar las 
mucosas oculares, cavidad oral, vía urinaria, esófago y faringe; y la 
distrófica (38% de casos) es generada por cambios en el colágeno 7 de las 
capas más profundas de la epidermis, causa ampollas generalizadas en la 
piel y mucosas que provocan recogimiento de las manos y pies, las heridas 
pegan la piel de entre los dedos. 

A través de la Fundación, se ha canalizado la atención de más de 173 
pacientes diagnosticados en Chile, la mayor parte de ellos distróficos. No se 
conoce con exactitud la cifra de afectados, pero se estima que deben 
sobrepasar los 200 ya que personas que padecen Epidermolisis Bulosa 
Simple no consultan. 
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Quienes Somos 

Equipo de profesionales de la Fundación y médicos voluntarios: 

 

 

 

Directorio: 

Presidente   Francis Palisson Etcharren  

Vice-Presidente  Gustavo Boetsch Matte  

Secretario   José Luis Cruzat Valdés 

Tesorero   Christian Sturms Stein   

Director   Daniel Jiménez Schuster 
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Gestión 

Durante el año 2010 realizamos algunos análisis estadísticos que nos han 
permitido conocer algo mejor a nuestros pacientes. 

DISTRIBUCIÓN POR EDADES 

La siguiente gráfica nos muestra los rangos de edades de nuestros pacientes: 

          

 

De este gráfico podemos desprender que tenemos un grupo grande de 
pacientes entre los 0 y los 15 años. Esto se debe principalmente a que 
estamos detectando los casos de EB en el nacimiento, lo que nos ha 
permitido hacerles un seguimiento médico. Hace 12 años los niños nacían 
y muchos morían porque no recibían los cuidados necesarios. 
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DISTRIBUCIÓN GEOGRÁFICA  

La Fundación realizó un análisis de aquellos pacientes atendidos hasta el 
momento, para determinar la distribución a lo largo del territorio 
nacional, llegando al siguiente resultado: 

 

 

El mayor porcentaje se encuentra en la Región Metropolitana, VII y VIII. 
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DISTRIBUCIÓN POR TIPO DE EPIDERMOLISIS BULOSA 

De acuerdo a los antecedentes registrados, los pacientes se agrupan de 
acuerdo al tipo de enfermedad que padecen: Epidermolisis Bulosa Simple 
(EBS), Epidermolisis Bulosa Distrófica (EBD) y Epidermolisis Bulosa de 
la Unión (EBJ). Esto se muestra en la siguiente figura: 
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DISTRIBUCIÓN POR SEXO 

De los pacientes que atendemos, según se puede observar en la siguiente 
gráfica, la enfermedad no discrimina por sexo, es decir, la cantidad de 
pacientes tratados es porcentualmente muy cercana al 50 
% en hombres y mujeres. 
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Atenciones Médicas: 

Durante este período, hemos realizado numerosas prestaciones médicas a 
nuestros pacientes, principalmente en el Hospital Padre Hurtado (HPH), 
Clínica Alemana, Casa DEBRA, COANIQUEM y Teletón, y que se resumen 
a continuación: 
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PROYECTOS REALIZADOS  

 ÁREA MÉDICA : 

                                                                                                    

 

                                          

 

 

 

 

  

Cirugía de Manos 

El año 2010 y gracias al apoyo de la 
Clínica Alemana, pudimos operar 

de las manos a un niño de Los 
Lagos. Gracias al equipo del doctor 
Robinson González y Coaniquem 

por su incondicional ayuda. 
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Agosto 2010 – Taller Papás DEBRA 

El sábado 07 de agosto se realizó en el Hotel 
Ritz un taller para los papás de DEBRA, donde 

participaron alrededor de 60 familias.  
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 ÁREA 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 más urgentes de las 
familias siniestradas. 

 

Campaña de Reconstrucción 

Con la ayuda de empresas y personas 
naturales, pudimos construir casas y baños 

a varias familias de la fundación. 
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Agosto 2010 – Celebración Día 
del Niño 

Al igual que en años anteriores, 
tuvimos la oportunidad de 

celebrar el día del niño. Contamos 
con la presencia de bailes y teatro 

infantil. 

Comida a Beneficencia 

���� ��� ������� �	� 
��� ����	�� �	��	
��� 	�� ���
	�� ��� � 	�
����	���	� �	�	������� ��� ������� ������ �	� ��� �������� ���
���� 	�� ���	
���� �	� �	������� ������� �� ������ ��	���� � ������
��	� ���� �	���
��� ���
������ ��������� �� ���� ������ ��� �
����	���������������� !�	���	�����
��"#  



��
�������
�� �

�

� �

      

 

 

 

 

 

  

 

                                                     

 

 

 

 

 

Celebración de Navidad 
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  ÁREA INVESTIGACIÓN :     

                                                                                                                                                                            

 

 

    

 

                                                         

 

  

“Congreso Internacional EB” – Clínica Alemana 

Los días 16, 17 y 18 de Noviembre de 2010, se realizó el 
“Congreso Internacional de DEBRA” en la Clínica Alemana 
de Santiago. El encuentro contó con la presencia de tres 
expositores extranjeros más un grupo de expositores chilenos. 
Dentro de los temas expuestos estuvieron: Guías Clínicas en 
Manejo Dental y del� Dolor, Rehabilitación, Cuidado Ocular 
además de un foro de dermatólogos y enfermeras. 

Investigación 
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 Financiamiento 

APORTES RECIBIDOS DURANTE EL PERÍODO  

Las donaciones recibidas por la Fundación Niños Piel de Cristal durante el 
período Enero-Diciembre 2010, se representan en el siguiente gráfico:�

 
 

 

Estas donaciones nos permitieron atender a más de 160 pacientes durante el 
período, realizando exámenes y prestaciones de acuerdo a sus necesidades y 
urgencias. 
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COMPOSICIÓN DE LOS INGRESOS A DICIEMBRE 2010 

�

 

    COMPOSICIÓN DE LOS GASTOS A DICIEMBRE 2010 
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