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Carta del Presidente                    
 

Queridos Colaboradores: 

Quiero compartir con ustedes las actividades que 
hemos podido realizar durante este año 2008, 
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. 

Gracias a la ayuda que nos da el Hospital Padre Hurtado, la Clínica 
Alemana, COANIQUEM y todo el equipo de médicos voluntarios, este año 
pudimos aumentar en forma considerable las atenciones médicas, exámenes, 
radiografías y cirugías, con lo que hemos podido mantener muy controlados 
a nuestros pacientes, y con ello mejorarles en forma considerable la calidad 
de vida. 

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 Niños Piel de Cristal 
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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 y con el 
aporte de medicamentos a los enfermos 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 (52% 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 (3% 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 (45% 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 Niños Piel de Cristal se ha canalizado la atención 
de más de 160 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 

Directorio, voluntarios y equipo administrativo: 

 
 

Equipo de profesionales de la salud de la Fundación y médicos voluntarios: 
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Directorio: 

Presidente   Francis Palisson Etcharren  

Vice-Presidente  Gustavo Boetsch Matte  

Secretario   Nicolás Cruzat Valdés  

Tesorero   Christian Sturms Stein   

Director   José Luis Cruzat Valdés 

Presidente
Dr. Francis Palisson

Directores
Christian Sturms
Gustavo Boetsch
Daniel Jiménez

José Luis Cruzat
Rebeca Bascuñán

Luisa Bauerle

Gerente General
Loreto Moore

Área Médica
Dra. María Joao Yubero

Dra. Javiera Catalán
Dra. Susanne Kramer

Dr. Robinson González
Dr. Arturo Madrid
Dr. Arturo Kántor
Dr. Sergio Galano
EU M. José Gana

Área Investigación
Dra. Paulette Conget
Dr. Fernando Rodríguez
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Gestión 

Durante el presente año hemos realizado algunos análisis estadísticos que 
nos permiten conocer algo mejor a nuestros pacientes. 

DISTRIBUCIÓN POR EDADES  

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

Edades Pacientes con EB 2008
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De este gráfico podemos desprender que tenemos un grupo grande de 
pacientes entre los 0 y los 12 años. Esto se debe principalmente a que 
estamos detectando los casos con EB en el nacimiento, lo que nos ha 
permitido hacerles un seguimiento médico. Hace 10 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: 

Distribución geográfica 2008
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El mayor porcentaje se encuentra en la Región Metropolitana, V y VII. 
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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: 

Distribución por subtipo de EB pacientes 2007
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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 
% de hombres y mujeres. 
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Distribución por género 2008
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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 y Casa DEBRA, y que se resumen a continuación: 

   

������������

Total Lugar

Curaciones 143 HPH y Casa DEBRA
Visitas Domiciliarias 57
Consultas médicos especialistas 229 HPH y Casa DEBRA
Consultas salud mental 56 Casa La Familia
Control quirúrgico 21 HPH
Kinesióloga y Tpia. Ocup. 60 COANIQUEM

Consulta dental 106 Clínica Antonio Varas
Radiografías dentales 30 IMAX0
Exámenes laboratorio, Rx y otros 293 Clínica Alemana y HPH
Radioterapia 1 Clínica Alemana

Dilataciones de esófago 23 Clínica Alemana
Cirugías de mano 4 Clínica Alemana
Otras cirugías 21 HPH
Hospitalizaciones 9 Clínica Alemana y HPH

Fierro endovenoso y albúminas 62 HPH
Transfusiones 19 HPH

Biopsias 16 Hospital UC

Atenciones entregadas durante el año 2008
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PROYECTOS REALIZADOS  

                                                      

                         

 

 

                      

Febrero 2008 - Visita Familias DEBRA 

Visitamos familias con hijos portadores de 
EB para conocer su entorno social y 
necesidades; visitamos hospitales y 

consultorios con el fin de entregarles el 
“Manual de Cuidados para Paciente con EB”, 

y capacitar al personal. 
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Agosto 2008 – Taller Papás DEBRA 

El sábado 09 de agosto se realizó en el Hotel 
Ritz un taller para los papás de DEBRA, 

donde participaron alrededor de 40 familias.  

Baños para Familias de DEBRA 

Durante la visita a las familias, nos dimos 
cuenta que muchos no tenían baño, por lo que 
hicimos una campaña para recolectar fondos 

para construir baños. 

Familia Copihue, Febrero 
2008 

Familia Copihue, Junio 
2008 
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Septiembre 2008 – Inauguración Casa 
DEBRA 

Nuestro proyecto mas esperado del 2008 fue 
la implementación de un lugar donde poder 
recibir a las familias de DEBRA. Gracias al 

apoyo de los socios y colaboradores pudimos 
concretar este sueño. 

Cirugías de Mano 2008 

Se realizaron cuatro cirugías de 
mano a pacientes de DEBRA, en la 

Clínica Alemana. 
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“V Simposio EB” – Clínica Alemana 

Los días 04 y 05 de diciembre se realizó el “V 
Simposio de EB”. Este año contamos con la presencia 
de cirujanos expertos en cirugía de manos de USA y 
Croacia, además de un equipo de terapeutas de USA. 
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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 2008 se representan en el siguiente gráfico: 
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Estas donaciones nos permitieron atender a más de 90 pacientes durante 
el período, realizando exámenes y prestaciones de acuerdo a sus 
necesidades y urgencias. 

En relación al período anterior, la Fundación inició sus actividades en 
diciembre de 2007, por lo que no tenemos ingresos para ese año. 
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                    COMPOSICIÓN DE LOS GASTOS A DICIEMBRE 2008 
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Gastos 2008
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