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Una iniciativa Unica
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Hogar Piel de Mariposa
MISION

Cada vez que un niflo de cualquier punto de Espana o del extranjero, es enviado
al Centro Internacional de Referencia de La Paz -en el Hospital Infantil La Paz en
Madrid-, con el fin de seguir un tratamiento vital, su familia debe abandonar el
hogar familiar para poder estar cerca de su hijo/a durante el tratamiento.

Actualmente, no hay ningun tipo de alojamiento para estas familias, a pesar de
gue los profesionales sanitarios aseguran que la presencia de la familia ayuda
significativamente a la recuperacion de un nifio enfermo.

El Hogar Piel de Mariposa es una iniciativa Unica en Espafa que asegurara un
entorno perfecto —un hogar —, donde las familias podran estar unidas en
momentos tan dificiles.
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¢, Como funciona el Proyecto Social | )
Hogar Piel de Mariposa?

e El Proyecto Social Piel de Mariposa adquirira, equipara y mantendra un piso sin
coste alguno para las familias, permitiéndoles dedicarse por completo a la
recuperacion de su hijo.

e EIl Hospital Infantii de La Paz serd el responsable de la evaluacion y la
asignacion del hogar a las familias mas necesitadas, y de sellar
documentalmente los acuerdos explicitos entre las partes, respecto al uso del
Hogar Piel de Mariposa.

e Un Gerente del Hogar sera el responsable de contactar directamente con las
familias, guiandolas segun sus necesidades, actuando como enlace entre las
familias y el Hospital.

e La Asociacion benéfica Debra Espafia se responsabilizara de recaudar lo
necesario para el proyecto, asi como de las relaciones publicas (comunicacion
con los medios), asegurando con ello que el criterio de los patrocinadores del
Proyecto sea satisfecho.

e EI unico criterio para decidir qué familias pueden acceder al Hogar Piel de
Mariposa sera que tengan una gran distancia que recorrer entre su hogar
familiar y el Hospital. Por ello, no se tendra en cuenta la naturaleza de la
enfermedad de su hijo/a.
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> El Proyecto Hogar Social Piel de Mariposa es una extraordinaria colaboracion
entre dos entidades benéficas bien establecidas: Rhys Daniels Trust (Reino
Unido) y Debra Espaia, junto con el Hospital de La Paz, en Madrid.

> El Rhys Daniels Trust ofrece su experiencia en la creacion de 14 Proyectos “Un
hogar fuera del hogar” en el Reino Unido. Por tanto, el Proyecto “Piel de
Mariposa” tendra como modelo a los exitosos proyectos del Reino Unido.

> Debra Espafna ofrece su experiencia como entidad que representa a personas
con discapacidad derivadas al Centro de Referencia de La Paz, prestando apoyo
logistico y social a las personas en estas circunstancias.

> El Hospital Infantii de La Paz ofrece a sus profesionales sanitarios, que
intervendran a los niios derivados a este centro provenientes del mundo entero.

Butterfly Home Social Project



\.) T T@,@/(\

RHYS DANIELS », <
TRUST ﬂ’ )( 5

> El Rhys Daniels Trust (RDT) fue creado en 1994 por Barry Daniels cuando a
su hijo Rhys le estaban haciendo el segundo transplante de médula espinal en
un hospital a 130 kilbmetros de su hogar.

RJ
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» Durante los ultimos 12 afos, el Rhys Daniels Trust ha creado “Hogares fuera
del hogar” cerca de los principales hospitales del Reino Unido.

» Hoy en dia, el RDT da cobertura a 6 hospitales infantiles con sus 14 “Hogares
fuera del hogar”. Durante los ultimos 12 afos, el RDT ha ayudado a centenares
de familias.

> EI RDT recibe el apoyo corporativo de empresas como NEXT y MFI.
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Debra Espana de%?a

Espafia.

> La Asociacion de Epidermolisis Bullosa de Espaia (Debra Espana) fue
creada en 1993 por familias afectadas de Epidermolisis bullosa (EB).

> La EB, también conocida como Piel de Mariposa, puede afectar a cualquier
bebé. La piel de los afectados es tan fragil que se suele comparar a las delicadas
alas de una mariposa.

> Los ninos con piel de mariposa deben someterse cada dia a una dolorosa rutina
de cambio de vendajes, con el fin de proporcionarles la proteccion necesaria.
Asimismo, deben someterse a cirugias correctivas, durante toda su vida, en manos,
esofago, ojos y boca.

> Debra Espaia proporciona apoyo social y sanitario a las familias con EB de toda
Espana y Latinoamérica.

> El Hospital de La Paz es Centro de Referencia para los ninos con Piel de
Mariposa.

> Debra Espafa esta sustentada por companias tanto locales como nacionales.
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Hospital Infantil La Paz <2
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El Hospital Infantil de La Paz en Madrid es un Centro de Referencia Nacional e
Internacional para anomalias multiples y hereditarias.

Cada afo, el Hospital recibe 18,000 consultas y acepta mas de 2000 pacientes de
cualquier punto del mundo.

80% de los transplantes en Espana se llevan a cabo en La Paz.

El Dr. Juan Carlos Lopez, jefe de cirugia pediatrica y director del Programa de
Cuidados Quirurgicos en EB, es el doctor responsable del Proyecto “Hogar Piel de
Mariposa” junto a las entidades benéficas AEBE y RDT.
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La Voz de los Expertos J

Dr. Juan Carlos Lépez

Jefe de Cirugia Pediatrica y Director del Programa  de Cuidados Quirargicos
en EB, Hospital Infantil La Paz, Madrid.
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La Voz de los Expertos J(

Catedratico John Price

Catedratico de Medicina Respiratoria Pediatrica, Di  rector Clinico de Salud
Pediatrica, Royal Variety Club Hospital de Niflos, Ho  spital Kinas Collage,
Londres.
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¢, Como puede usted
ayudar?
—

> El Hogar Piel de Mariposa tiene un coste de 300,000¢€.

> [Esta cantidad permitira la adquisicion, equipamiento y mantenimiento de un
piso de un dormitorio en las proximidades del Hospital de La Paz.

> Todas las donaciones gozan de desgravacion del IRPF (35% para las
entidades registradas en Espafha. Para entidades no residentes, se debe
consultar). ) '

Ayudenos a mantener a las familias
unidas...
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Para mas detalles, pongase
en contacto con nosotros:

Proyecto Social Hogar Piel de Mariposa

C/ Real s/n, Conjunto Puerto Golf IV 1-C, 29660 Nueva Andalucia, Marbella, Spain
Tef : (0034) 952 816 434. NO registro: 119.883
E-mail: info@debra.es

The Rhys Daniels Trust, Att. Patti Senker

Premier House, 141 High Street, Epping, Essex CM16 4BD, United Kingdom
Tel : (0044) 1992 570550. NO registro : 1036041

E-mail: info@rhysdanielstrust.org

Debra Espaiia, Att. Evanina M. Makow

C/ Real s/n. Conjunto Puerto Golf IV 1-C, 29660 Nueva Andalucia, Marbella, Spain
Tel : (0034) 952 816 434. NO registro: 119.883

E-mail: evanina@debra.es
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