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 UN BANCO SOLIDARIO
POR LA PIEL DE MARIPOSA
A MÁS DE 1.200m DE ALTURA 



250 Familias y 643 personas han formado parte de la Asociación en 2016, 
entre benefactores, voluntarios y trabajadores

825 Consultas de familias y profesionales atendidas por nuestro equipo 

27 Familias visitadas por toda España

35 Acciones de defensa de derechos individuales y 22 de derechos colectivos

174 Consultas en las que nuestro equipo ha colaborado en el Hospital de La Paz

525 Profesionales formados por nuestro equipo sobre Piel de Mariposa

113.400€ aportados al apoyo de la investigación sobre la Piel de Mariposa

#PonteAlas trending topic por segundo año consecutivo

1er Banco Solidario a favor de la Piel de Mariposa en lo alto de una montaña

11,5% más recaudado en 2016 con respecto al año anterior

 LO MÁS DESTACADO 

DE 2016
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1 A DÓNDE VAMOS 
Y DE DÓNDE VENIMOS

Hace 23 años que la Asociación nació con el espíritu que aún hoy conserva: 

En 1993 Nieves Montero e Íñigo de Ibarrondo fundaron la Asociación a raíz de que 
su primer hijo naciese con Piel de Mariposa. El desconocimiento sobre la enfermedad, 
tanto por su parte como por la de los profesionales junto a la incertidumbre y al miedo 
que experimentaron les llevó a crear un punto de referencia y unión para que ninguna 
otra familia afectada caminara sola. Nieves e Íñigo las atendían y hacían posible que 
se conociesen y ayudasen entre sí. En 1998, llegó un momento en el que el número 
familias en la Asociación había crecido tanto, que decidieron contratar con sus propios 
fondos a una primera profesional para la entidad. A través de dicha profesionalización 
se afianzaron los fondos que nos han permitido seguir creciendo. A día de hoy somos 
24 personas motivadas por la misma causa y trabajando con el mismo espíritu.

Desde entonces, gracias al esfuerzo de las familias asociadas, del equipo de la Asocia-
ción y de un gran número de personas voluntarias y colaboradoras, se han alcanza-
do muchas metas:

ACOMPAÑAR Y APOYAR A LAS FAMILIAS

AFECTADAS POR LA ENFERMEDAD

PIEL DE MARIPOSA O EPIDERMÓLISIS BULLOSA

   Cada vez son más las familias a las que la Asociación puede apoyar. 
	

   El Hospital de La Paz de Madrid y el Sant Joan de Déu-Cliníc de 
Barcelona son reconocidos como Centros de Referencia. 
	

  La Administración Pública se compromete a garantizar la dispensación 
gratuita de los tratamientos, como el material de cura.
	

  Cientos de profesionales del Sistema Nacional de Salud han sido formados.

Sin embargo, aún queda mucho por hacer. Por ejemplo: 

  Un servicio de enfermería a domicilio que asumiera las curas que pueden 
durar de 1 a 4 horas diarias.
	

  El reconocimiento de las limitaciones físicas de la enfermedad para que los 
afectados puedan acceder a las ayudas sociales que les corresponden.
	

  El acceso a una escolarización con los apoyos específicos que necesita cada 
estudiante afectado.
	

  El acceso gratuito a los tratamientos bucodentales que la enfermedad 
inevitablemente requiere. 
	

Hasta que algún día todo esto y mucho más sea una realidad, el equipo de la Asocia-
ción continúa atendiendo todas las dudas y recogiendo las necesidades de 
las familias afectadas. Además, trabaja trasladando a la Administración todas las necesi-
dades que afectan a su calidad de vida y que aún no están cubiertas. 
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Somos la única Asociación referente 
a nivel nacional en Epidermólisis 
bullosa declarada de Utilidad Pública por 
el Ministerio del Interior. Las personas son la razón de ser de la Asociación, en concreto las familias 

afectadas por Piel de Mariposa, estén o no asociadas. Todas ellas son beneficiarias del 
apoyo de la Asociación, que cuenta con un equipo de profesionales socio-sanitarios es-
pecializados en enfermería, psicología y trabajo social. El conjunto de personas 
voluntarias y colaboradoras es otra de las piezas fundamentales sin las que el funcio-
namiento de este gran equipo no sería posible. En definitiva, la Asociación es una gran 
familia en la que todas las personas son imprescindibles y necesarias.

QUIÉNES SOMOS

POR Y PARA LAS PERSONAS

VALORES

MISIÓN

Mejorar la calidad 
de vida de las personas 

con Piel de Mariposa 
y sus familias.

VISIÓN

Que no haya
nadie en el mundo 

que sufra 
Piel de Mariposa.

Compromiso, humanidad, 
proximidad, persistencia, 

profesionalidad, 
transparencia, imparcialidad, 

credibilidad, implicación 
en la justicia social, 

inconformismo 
e independencia económica, 

religiosa y política. 

300
Benefactores

314
Voluntarios

2
Trabajadoras

Sociales

5
Junta

Directiva

11
Responsables
de Tiendas

2
Psicólogas

4
Enfermeras

2
Administrativas

3
Captación y 
comunicación

250
Familias

Nº de personas que formaban 
parte de la Asociación en 2016 
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Distribución de socios afectados 
por tipo de Piel de Mariposa en 2016

Distribución de familias en 2016

9
ISLAS CANARIAS

3
ISLAS BALEARES

1
Además contamos con una familia en URUGUAY

4
PORTUGAL

PAÍS VASCO

16

3
MURCIA

23
COMUNIDAD
VALENCIANA

26
CASTILLA
Y LEÓN

28
CATALUÑA

12
CASTILLA
LA MANCHA

CANTABRIA

1

6
ARAGÓN

1
ANDORRA

49
ANDALUCÍA

11
GALICIA

11
EXTREMADURA

3
ASTURIAS 2

NAVARRA

40
MADRID

250
Afectados

8 Desconocido

140 Distrófica86 Simple

1 Adquirida

11 Juntural

4 Síndrome de Kindler
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En una enfermedad poco frecuente son muchas las dudas que cada día les surgen 
a las familias afectadas, así como a los profesionales que les atienden. Para 
resolverlas contamos con un equipo de enfermeras, trabajadoras sociales y psicó- 
logas que con su conocimiento y experiencia actúan de salvavidas en el océano de 
preguntas que representa la enfermedad. 

Proyecto “Estar Bien”

PROYECTOS 2016

Consultas atendidas por nuestras enfermeras en 2016

Consultas atendidas por nuestras trabajadoras sociales en 2016

Consultas atendidas por nuestras psicólogas en 2016

Otras consultas atendidas por el conjunto del equipo en 2016

182 Heridas y procedimientos de cura
96 Complicaciones derivadas de la enfermedad

42 Derivaciones y/o visitas a otros especialistas

31 Certificado de discapacidad y Ley de Dependencia

52 Productos de apoyo y ayudas individuales

20 Relacionadas con prestaciones económicas

7 Infancia, adolescencia y juventud

4 Edad adulta

2 Familia/cuidador

88 Dudas de profesionales del ámbito sanitario

58 Otros tipos

52 Acceso al material de cura, productos dietéticos y 
farmacéuticos

38 Consultas realizadas por profesionales

50 Otros tipos

5 Consultas realizadas por profesionales

1 Periodo educativo

2 Otros temas de ámbito psicológico

Proyecto “Estar Bien” Nacer con Piel de Mariposa Contigo en el Hospital La PazDEBRA en Casa 

De la Mano en Momentos EspecialesEncuentro Nacional de Familias Piel de Mariposa 

400 

285 

21

119

825
consultas

atendidas en 2016
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“Lidia
Madre de Leo, socio con Piel de Mariposa 

“Al escuchar por primera vez el nombre tan bonito de la enfermedad pensé que algo 
tan malo no podía ser. Pero al explicarme el significado me di cuenta de lo grave 
que era. El dermatólogo de Leo nos dijo que existía una  Asociación que nos ayudaría 
muchísimo mejor a resolver todas nuestras dudas y que nos brindaría apoyo. Nos dijo 
que la Asociación tenía mucha experiencia y que ya habían apoyado a muchas otras 
familias con la misma enfermedad. El hecho de que la Asociación supiera lo que tenía 
mi hijo y como podría ayudarlo me daba tranquilidad. Los consejos y anécdotas 
nos abrieron los ojos para ver que el camino no iba a ser tan oscuro con su ayuda. A 
día de hoy lo confirmo, desde que nació Leo han estado muy pendientes de nosotros”.

“Aira
Trabajadora social de la Asociación

“Lidia, la mamá de Leo, nos llamó para preguntarnos por cómo son escolarizados 
los niños con Piel de Mariposa y qué tipos de apoyos y adaptaciones son necesarias. 
Además de esta información, desde el área social se elaboró un informe para 
apoyar la escolarización de Leo, se habló con el Centro Educativo para facilitar in-
formación sobre la Piel de Mariposa y aquella relacionada con la escolarización, apoyos, 
adaptaciones necesarias, etc. Un momento determinante fue nuestra conversación 
con el Equipo de Orientación Educativa, ya que en un principio éstos pensaban 
que estaría mejor en un aula específica con niños con otras necesidades especiales. 
Desde DEBRA tratamos de transmitir que Leo fuera escolarizado en un 
aula ordinaria como cualquier otro niño, ya que a nivel curricular podía seguir la clase 
como cualquier otro niño de su edad. Solamente era necesario que pudieran pro-
porcionarle el apoyo de un monitor y adaptar el aula a sus necesidades. Final-
mente decidieron que Leo estuviera en un aula ordinaria con el apoyo de un monitor”.

“Inmaculada Maldonado
Directora del colegio de Leo 

“He sentido temor de no poder ofrecer a Leo todo lo necesario para su estancia en el 
centro, un temor que la Asociación ha conseguido mermar. Con su guía y apoyo, me 
he sentido acompañada. No solo nos ha ayudado a normalizar la situación, sino 
también a sentirnos capacitados para entender a Leo. Antes nos inquietaban 
cosas tan simples como ¿podrá usar pintura de dedos?, ¿si se cae qué hago, cómo lo 
cojo? Tras hablar con la Asociación todos estos miedos se normalizaron, su ayuda ha 
sido importantísima. Leo también tiene mucho mérito en esto, ya que su vitali-
dad y entusiasmo nos hizo ver a Leo un niño vital y no a Leo un niño con Piel 
de Mariposa”.

LA ASOCIACIÓN OFRECE UNA AYUDA INTE-

GRAL QUE INCLUYE A TODOS LOS AFECTADOS 

Y A LOS PROFESIONALES QUE LES ATIENDEN
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Cuando un bebé nace con una enfermedad desconocida y partes del cuerpo sin 
piel, el sentimiento de felicidad da paso al miedo y al desconcierto. Uno de los días 
más especiales en la vida de los padres se transforma, invadiéndoles miles de pregun-
tas, muy a menudo, sin respuesta.

A través del proyecto “Nacer con Piel de Mariposa” nuestro equipo experto 
en la enfermedad se desplaza y visita tanto a la familia como a los profesio- 
nales que les atienden, ofreciéndoles de ese momento en adelante, toda la informa-
ción y apoyo necesario.

Nacer con Piel de Mariposa

Recién nacidos en 2016

13 Viajes de apoyo 
y formación

36 Familiares atendidos

117 Profesionales asesorados

11

“

“
“

Kaima
Padre de Numasetou, socia con Piel de Mariposa 

“Cuando nació Numa se nos puso la piel de gallina. Nos impactó mucho ver que 
no tenía piel, pero ahora lo tenemos más asimilado. Desde que Numa nació, la 
Asociación nos ha ayudado a acceder a los materiales que necesitamos para 
curarla y nos ha dado ánimos y consejos. Nos ha apoyado en todo momento. Cuan-
do el equipo de la Asociación vino a casa para enseñarnos a curar a mi hija nos 
alegramos muchísimo. Estamos muy contentos por todo lo que hicieron por nosotros. 
Nos gusta saber que están cerca porque son los que saben manejar la enfermedad y 
la situación”.

Estrella
Trabajadora social de la Asociación

“Nuestra colaboración y la buena disposición de los profesionales socio-sanitarios han 
hecho posible que ante un caso tan complicado se hayan conseguido grandes 
logros tanto asistenciales como emocionales (de familia y profesionales). El equipo de 
la Asociación ha intervenido en: informes clínicos para prestaciones de ayudas, 
adquisición del material de cura, apoyo de enfermería a domicilio, recursos para com-
patibilizar los cuidados de Numa con los de su hermana de dos años, traductor en el 
Hospital para garantizar la comunicación con los profesionales, información y gestión 
de ayudas, entre otros muchos”.

Concepción Alastuey
Enfermera de Numa

“Hasta que conocí a Numa, nunca me había enfrentado a ese tipo de curas, ni 
conocía la enfermedad. No sabía si lo sabría hacer bien, tenía mucha incertidumbre e 
inseguridad. Cuando conocí a los profesionales de la Asociación los vi tan solventes 
que me sentí muy arropada. Siempre que he tenido alguna duda les he consultado y me 
han ayudado. Me han aportado muchos conocimientos sobre la enfermedad 
y las curas; ahora sé cómo manejar mi caso. Son mi mayor apoyo, siempre que 
me pasa algo a lo que yo no llego pienso en ellos”.
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Mediante el proyecto “DEBRA en Casa” nuestro equipo visita y acompaña 
a la familia en su hogar ofreciendo consejos que les proporcionen un mayor bien-
estar en su día a día. Desde recomendaciones para reducir el dolor en la cura, hasta 
productos que les ayuden a mejorar su autonomía a la hora de vestirse, comer, etc. 

Además, el equipo de la Asociación se reúne con profesionales de los centros 
educativos, servicios sociales y centros de salud, entre otros, con el fin de que las distin-
tas entidades puedan conocer las necesidades de las familias y adecuar así sus servicios.

Proyecto DEBRA en Casa 2016

13 Socios visitados

20 Familiares atendidos

94 Profesionales asesorados

“

“
“

Jamal
Padre de Haytam, socio con Piel de Mariposa 

“Al principio estábamos muy perdidos y poco informados sobre la enfermedad 
de Haytam. No sabíamos cómo hacerle las curas, teníamos muchas dudas y nadie que 
nos las resolviera. Ahora que sabemos que la Asociación existe, ha mejorado nuestro 
estado de ánimo y estamos mucho más tranquilos. Yo tengo mucha confianza en la 
Asociación. Cuando vinieron a visitarnos a casa nos enseñaron a hacerle las curas 
a mi hijo, el tipo de tratamientos que hay, las cremas que debemos usar… Estoy muy 
contento, ya que nuestro médico también está ayudando mucho en todo este proceso. 
Antes sentía que no tenía nada, ahora lo tengo todo”.

Nora
Psicóloga de la Asociación

“En el caso de Haytam, ha sido decisivo el hecho de empoderar a los profe-
sionales que tratan con él y a su familia. Cuando empoderamos estamos dando la 
capacidad de ampliar sus opciones de vida y de mejorar la confianza en la toma de sus 
propias decisiones. Desde la Asociación hemos tenido contacto con los profesionales 
de la escuela de Haytam, de su Centro de Salud y con los Servicios Sociales”.

Sara Gallés
Educadora social de Haytam

“Me impactó mucho ver por primera vez a Haytam. Me produjo una profunda 
tristeza saber que por el hecho de no haber estado bien tratado su calidad de vida 
había degenerado muchísimo en pocos días. Fue muy interesante que la Aso-
ciación pudiera venir hasta aquí y contarnos todo lo que la enfermedad suponía 
a nivel médico y psicológico. Las trabajadoras sociales de la Asociación me ayudaron 
muchísimo con todo el tema de leyes que podían ayudar a Haytam y que yo no conocía 
tan en profundidad. Sin la Asociación habría habido un gran vacío”.

DEBRA en Casa
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Con el objetivo de mejorar la atención que reciben los afectados y sus familias en el 
Sistema Nacional de Salud, en 2016 dos de nuestras enfermeras han pasado 
consulta en el Hospital La Paz, junto a dermatólogo Raúl de Lucas, trabajando 
mano a mano y compartiendo conocimientos con los especialistas del hospital. 

Contigo en el Hospital La Paz

174 Consultas en las que nues-
tro equipo a colaborado

“

“
“

Laura
Socia con Piel de Mariposa 

“Conocí a la Asociación en uno de los peores momentos de mi vida, hace dos 
años. Atravesaba un brote fuerte, no paraba de tener fiebre, infecciones y cada 
vez abarcaba más zonas de mi cuerpo. Eso me empujó a tener problemas psicológicos. 
Veía como mi independencia se acababa. Cogí la baja en mi trabajo y me echaron. 
Todo se volvió cuesta arriba y entré en una espiral de tristeza e impotencia. Un día 
mi dermatólogo me habló de la Asociación y desde entonces no me he vuelto a sentir 
sola. Los profesionales de la Asociación son como ángeles. Cuando los ves te 
sientes más segura, te apoyan y puedes preguntarles mil dudas que siempre te 
responden con muchísima humildad y con una sonrisa en la cara.  Si te rompes ellos te 
dan su hombro. Mi madre tuvo depresión durante años porque los médicos le hicieron 
creer que mi enfermedad se debía a que ella había tomado antibióticos durante el em-
barazo. Lloró como un bebé al enterarse que se trataba de una enfermedad genética”.

Álvaro
Enfermero de la Asociación

“Laura se curaba a sí misma sin conocer muy bien cuáles eran los trata-
mientos específicos de las heridas y dudaba si podría cumplir su sueño: ser madre. 
En el Hospital de la Paz no solo le enseñamos cómo curarse correctamente sino que 
le presentamos a personas con la misma enfermedad que disfrutaban sin problemas de 
la maternidad”.

Dr. Raúl de Lucas
Dermatólogo de Laura

“La Asociación ha supuesto un apoyo constante en la enfermedad de Laura, 
ha facilitado su acceso a nuestro servicio en el Hospital de La Paz, y desde aquí hemos 
podido ayudarle a superar obstáculos en la gran carrera de fondo que es la Epidermó-
lisis bullosa. Como dermatólogo he podido ver cómo cambia de actitud ante 
su enfermedad. DEBRA-PIEL DE MARIPOSA ha sido fundamental para acompañar, 
aclarar, apoyar y cuidar. La grandeza de esta Asociación es que cada socio se siente 
único e importante. La ayuda de expertos en curas y el apoyo psicológico en el caso de 
Laura ha sido esencial, tanto para ella como para nosotros”.

Contigo en el Hospital La Paz, Madrid



Memoria Anual 2016 9

Cuando tienes una enfermedad poco frecuente como la Piel de Mariposa, saber que 
no estás solo y que siempre vas a tener a alguien que escuche tus dudas es casi tan 
reconfortante como ser tú el que calme a otros con la misma enfermedad.  

El Encuentro Nacional es un nexo de unión entre familias en el que desde 
los más pequeños hasta los más mayores disfrutan de tres días de ponencias, talle-
res y actividades donde se comparten conocimientos y experiencias muy 
enriquecedoras.

La investigación fue la gran protagonista de la edición de 2016 que celebra-
mos del 7 al 9 de Octubre. Profesionales de ámbito internacional ilustraron a todos los 
asistentes sobre los estudios que se están desarrollando actualmente.

Encuentro Nacional 
de Familias 2016

75 Asistentes 
con Piel de Mariposa

211 Familiares 
y otros asistentes

“

“
“

José Andrés
Socio con Piel de Mariposa 

“Llevo viniendo al Encuentro Nacional de Familias Piel de Mariposa más de 20 
años. La experiencia siempre es muy buena porque nos encontramos con personas 
con el mismo problema con las que compartimos experiencias. Nos contamos cómo 
es nuestro día a día y siempre nos damos consejos los unos a los otros. Además, 
la Asociación siempre trae muchos profesionales que tratan la enfermedad que nos 
explican los últimos avances en investigación. Lo que más disfruto es la convi-
vencia con más personas con Piel de Mariposa y ver que no soy el único que la padece”.

Nati
Enfermerda de la Asociación

“Como enfermera de la Asociación, creo que el Encuentro Nacional supone un 
aliento para las familias. El rodearse de otras personas que comparten las mismas 
inquietudes, las mimas dudas y que probablemente tienen las mismas necesidades que 
ellos, les ayuda, les reconforta y les hace sentirse acompañados. Además, compartir 
esos días con profesionales que conocen perfectamente la enfermedad 
hace que se sientan comprendidos. Para mí es una inyección de energía ver a las 
familias, ver a los peques crecer, compartir vivencias etc. Hace que recargue las pilas 
para seguir ayudando en este largo camino”.

Jakul Tolar
Director del Instituto de Células Madre de la Univ. de Minnesota

“Participar en el Encuentro Nacional fue muy instructivo y emocionante. Ins-
tructivo por el tipo de preguntas de las familias y su sinceridad; y emocionante por las 
posibilidades médicas que tenemos hoy en día que hace 10 años eran impensables. El 
trabajo que la Asociación hace con los afectados por la Piel de Mariposa y sus familias 
supone un cambio de vida radical para todos los involucrados”.

Encuentro Nacional de Familias



10 Memoria Anual 2016

De la Mano en Momentos Especiales

Con frecuencia, la enfermedad viene acompañada de situaciones especialmente 
complejas de sobrellevar para las familias e incluso para los profesionales que les 
atienden. La etapa final de la vida, un parto o complicaciones que surgen de forma 
inesperada son momentos duros en los que la Asociación se desplaza con el ob-
jetivo de acompañarles y ayudarles a afrontar la situación.

“
“
“

Esmeralda
Socia con Piel de Mariposa 

“Siempre que he necesitado a las personas de la Asociación han estado ahí. Creo que 
era primordial y necesario que estuvieran presentes el día de mi parto. 
Estamos hablando de una enfermedad desconocida y la experiencia que tienen ellos no 
la va a tener nadie. De hecho, Esther, una de las enfermeras que estuvo conmigo 
en ese momento, llevó la voz cantante en la preparación del parto. Y durante el em-
barazo, Álvaro, otro enfermero de la Asociación, me asesoró en todo momento y de 
maravilla sobre el material de cura que tenía que usar. En primer lugar su presencia 
en mi embarazo me supuso tranquilidad, sabía que estaba en buenas manos; 
en segundo lugar supuso seguridad a los profesionales que me atendían y que igual no 
tenían tanta idea de lo que era la enfermedad”.

María de la Calle
Ginecóloga de Esmeralda 

“Como ginecóloga, tratar a Esmeralda me supuso un gran aprendizaje, nunca me 
había enfrentado a un embarazo en el que la paciente tuviera esta enfermedad y todas 
las complicaciones que podría conllevar. La Asociación ayudó muchísimo en sus 
cuidados, en enseñarnos las adaptaciones que debíamos tener en cuenta los profe-
sionales que la atendimos a la hora de realizarle las pruebas rutinarias y, sobre todo, en 
el postparto. Ahora sería capaz de atender a cualquier otra paciente con la 
misma afección, tan dura e impactante”.

Esther
Enfermera de la Asociación 

“Esmeralda es socia de la Asociación desde hace 18 años y cuando se quedó emba-
razada quiso compartirlo con nosotras. La acompañamos en todo el proceso 
del embarazo para saber cómo le afectaba a su enfermedad y viceversa. Le enviamos 
información, materiales de cura y la pusimos en contacto con otras socias que habían 
pasado por la misma situación. Hicimos de vínculo, entre Esmeralda y los profesionales 
que la atendieron, para facilitar la comunicación y la atención adecuada. Du-
rante el parto, la acompañamos en todo momento. Es un momento muy importante 
en la vida de una persona, un momento especial. Estar a su lado ese día, quizás le 
permitió tener un poco más la mente en lo que estaba viviendo y no tanto 
en todo lo que estaba ocurriendo a su alrededor. Esmeralda me dejó ser su 
interlocutora, su enfermera y su cuidadora, fue una experiencia inolvidable”.

De la Mano en Momentos 
Especiales 2016

3 Familiares atendidos

10 Profesionales asesorados
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4
Enseñando 

La formación es el motor que permite reciclar y actualizar conocimientos. 
Al tratarse de una enfermedad poco frecuente nos enfrentamos al desconocimiento, 
no solo por parte de los afectados, sino de los distintos equipos de profesionales so-
cio-sanitarios, que en gran parte de los casos, no conocen el procedimiento a seguir 
cuando atienden por primera vez a un afectado.

La Asociación procura funcionar como fuente de conocimiento para ase-
gurar el bienestar de los afectados desde el momento en que se les detecta la enfer-
medad. Este año hemos sido ponentes en congresos y talleres de cuidados a 
neonatos con Piel de Mariposa, en formaciones sobre el cuidado de heridas, sobre 
aspectos sociales en el abordaje de la enfermedad, sobre sus repercusiones psicológi-
cas y sobre cuidados diarios.

Además, en 2016 participamos en el inicio de la elaboración de la “Guía Psicosocial 
DEBRA Internacional” y la “Guía sobre Terapia Ocupacional DEBRA Internacional”.

Aprendiendo 

Trabajar con una enfermedad rara exige un continuo reciclaje de conocimientos. 
Nuestro equipo ha asistido a actividades formativas organizadas por re-
conocidas entidades como la Sociedad Española de Heridas, la Academia Española 
de Dermatología y Venereología, y la Federación Española de Enfermedades Raras, 
entre otras. 

Las personas son nuestra razón de ser y su bienestar nuestro principal objetivo. El 
trato cercano y humano con las familias es algo que caracteriza a nuestro equipo y 
para poder seguir destacando en ello tampoco hemos querido perdernos las “Jornadas 
contra el dolor”, las “Jornadas: El foco en las personas, experiencias y emociones” y las 
“Jornadas sobre los derechos de los pacientes”, entre muchas otras.

ENSEÑANDO Y APRENDIENDO
SOBRE LA PIEL DE MARIPOSA

525 Profesionales formados

19 Formaciones impartidas

10 Formaciones recibidas por 
parte del Equipo de Aten-
ción Directa

5 Formaciones recibidas por 
parte de voluntarios

2 Formaciones recibidas por 
parte del Equipo de Comuni-
cación y Captación de Fondos

Formaciones realizadas en 2016

Formaciones recibidas en 2016

1. Con el Presidente de DEBRA Internacional en 
el Congreso DEBRA Internacional en Zagreb
2. Con la Dra. Concha Serrano la Facultad de 
Odontología de la Universidad Complutense de 
Madrid
3. Con nuestro socio Juan Antonio 
en el Congreso SEHER
4. Congreso Internacional de Trabajo Social
5. Congreso nacional AEDV
6. Stand Mölnlyke Congreso GNEAUPP 2016 
en Logroño 

1 

4

2 

5 

3 

6 
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5
Desde la Asociación trabajamos por la defensa de derechos de las familias 
afectadas, reclamando aquellos que aún no han sido cubiertos por la Adminis-
tración Pública. Nos acercamos a representantes políticos y organismos públicos 
para tratar de solventar las necesidades de nuestros socios, y mejorar así su calidad 
de vida.

Labor del seguimiento del compromiso oficial 
que garantiza el acceso a los materiales 
y tratamientos de forma gratuita

En julio de 2015 el Ministerio de Sanidad y todas las Comunidades Autónomas firma-
ron un acuerdo oficial en el que se garantizaba la dispensación gratuita de 
los tratamientos que requieren las personas con Piel de Mariposa. Después de años 
de trabajo conseguimos que la Administración Pública se responsabilizara del coste 
de los tratamientos que hasta el momento habían sido asumidos por los afectados. 
Los apósitos, vendajes, productos desinfectantes y de fijación de apósitos suponían un 
gasto de entre 200 y 2000 euros mensuales por persona.

Sin embargo, tenemos constancia de que este acuerdo no se cumple en la totalidad de 
los casos. En 2016 las trabajadoras sociales han atendido 21 reclamaciones 
de familiares a las que les estaban poniendo difícil el acceso gratuito a su tratamiento.

Desde la Asociación continuamos el contacto con las Comunidades Autónomas y el 
Ministerio para asegurar que esta medida se implemente correctamente.

El Hospital Universitario La Paz y el Sant Joan 
de Déu cada vez más cerca de convertirse 
en Centros de Referencia

El desconocimiento es el gran protagonista entre la mayoría de los profesionales del 
Sistema Nacional de Salud que se encuentran por primera vez con la Piel de Mariposa.
La designación de un Centro de Referencia para la enfermedad, con profesionales es-
pecializados en todas las disciplinas, mejoraría notablemente la calidad de vida de los 
afectados. 

Tras muchos años de trabajo, en 2015 conseguimos que el Ministerio de Sanidad 
publicara los criterios para la designación de Centros de Referencia para 
la Epidermólisis bullosa en España. Durante 2016, hemos apoyado a los hospitales 
La Paz en Madrid y el Sant Joan de Déu-Clínic en Barcelona para que supe-
raren favorablemente la auditoría del Ministerio de Sanidad. Desde la Asociación espe-
ramos que otros hospitales como el Vall d’ Hebron de Barcelona también lo consigan.

Actualmente el proceso se encuentra paralizado a la espera de la formalización de 
estas designaciones con la firma del Ministro.

DEFENDIENDO LOS DERECHOS
DE LAS FAMILIAS

Reunión con el Director General 
de Sanidad de Navarra

Con una familia
en el Hospital La Paz, Madrid

Con el ex Ministro de Sanidad 
en el Día de las Enfermedades Raras

Derecha: Familia socia en Encuentro Nacional. 
Fotografía de Gregorio López
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2 Gestiones con 
Administración Central

20 Gestiones con Comunidades 
Autónomas y Administra-
ciones locales

Acciones de defensa de derechos individuales en 2016

Acciones de defensa 
de derechos colectivos en 2016

21 Acceso a materiales de cura particulares

6 Acceso a centros y especialistas con experiencia

3 Acceso a servicios de enfermería a domicilio y apo-
yos domiciliarios

1 Apoyos en el puesto laboral

1 Apoyo en el centro educativo

3 Valoración y concesión de grado de dependencia y 
discapacidad

Defensa de Derechos Individuales 

En 2016 nuestras trabajadoras sociales han atendido de forma personalizada la vulnera-
ción de diferentes derechos. El principal reclamo de los afectados sigue siendo 
el acceso gratuito a materiales de cura, seguido por el acceso a centros y espe-
cialistas con experiencia en la enfermedad.

Además, nuestras profesionales también han tenido que hacer frente a la gestión de 
apoyos en el domicilio, en el puesto laboral y en el centro educativo.
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6APOYANDO LA INVESTIGACIÓN

EN 2016, HEMOS INVERTIDO 
113.400 € EN INVESTIGACIÓN.

Co-financiación en ensayo clínico 
con células madre mesenquimales

El apoyo ha consistido en cubrir el 25% del coste del ensayo clínico titulado 
“Estudio de seguridad y eficacia preliminar de la infusión de células madre mesenqui-
males haploidénticas derivadas de médula ósea para el tratamiento de la Epidermolisis 
Bullosa Distrófica Recesiva”.  Este estudio es promovido por la Fundación para la In-
vestigación Biomédica Hospital Universitario La Paz y liderado por el Dr. Raúl de Lucas 
(Hospital La Paz) y la Dra. María José Escámez (CIBERER-CIEMAT-UC3M-FJD).

Dicho ensayo clínico consiste en la administración sistémica por inyección intravenosa 
de células madre mesenquimales alogénicas haploidénticas derivadas de medula ósea. 
El objetivo principal es evaluar la seguridad de las células madre mesenquimales alogéni-
cas haploidénticas derivadas de medula ósea administradas por inyección intravenosa.

El coste total del ensayo no será definitivo hasta la finalización del mismo, pero en es-
tos momentos, se cuenta con aproximadamente 308,000 euros, de los cuales, 80,000 
euros han sido aportados por la Asociación.

Apoyo al diagnóstico genético e investigación

La Asociación ha contribuido al diagnóstico genético e investigación en Epidermólisis 
bullosa aportando 32.857 euros para la contratación de una genetista molecular en el 
CIEMAT-CIBERER durante un año, con el objetivo de: 

Agilizar el diagnóstico de las personas con la enfermedad y sus familiares para 
diagnosticar de forma inequívoca la enfermedad. Además de aportar un valor pro-
nóstico, permite que las personas con EB puedan ser asesoradas genéticamente. Es 
imprescindible disponer del diagnóstico genético de cara a una planificación fami-
liar, en concreto para la realización de estudios prenatales incluido el diagnóstico 
pre-implantacional. 

Mejorar la técnica que hará posible hacerles un diagnóstico a las personas que 
no lo tienen debido a las limitaciones asociadas a la actual técnica. Este tipo de 
mejoras permitiría agilizar el proceso, mejorar el rendimiento y, en muchos de los 
casos, evitaría la necesidad de tomar biopsias de piel. 

Facilitar la participación de personas con Epidermólisis bullosa en en-
sayos clínicos de terapias avanzadas, ya que para ello es imprescindible disponer 
del diagnóstico genético.

Además, gracias a una donación de Global Gift Foundation, hemos podido aportar la 
suma de 544 euros para la investigación en enfermedades raras llevada a cabo por la 
Doctora Marcela del Río en la Universidad Carlos III de Madrid. 

80.000 €
 

para un ensayo clínico

32.857,59 €
 

para la contratación 
de una genetista molecular

544 €
Investigación en enfermedades raras 

en la Universidad Carlos III de Madrid
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7DANDO A CONOCER 
LA PIEL DE MARIPOSA

En la era de las nuevas tecnologías, la imagen y las redes sociales, lo que no se cuenta 
no existe. Desde la Asociación queremos dar a conocer la enfermedad y 
lo que ésta supone para los afectados con información de calidad, para que cada 
vez sean más las personas e instituciones concienciadas. Luchamos por la visibilidad de 
la Piel de Mariposa, para evitar el aislamiento de aquellos que la sufren, y para 
defender sus derechos públicamente.

El Congreso de los Diputados se “pone alas” 

El “Día Internacional de la Piel de Mariposa” los diputados de todos los 
grupos políticos del Congreso posaron en las escalinatas del mismo y se “pusieron 
alas” para solidarizarse con los afectados en España. En este acto trasladamos a los 
miembros de las Mesas de Discapacidad y de Sanidad las necesidades básicas de nues-
tro colectivo, como el acceso gratuito a los tratamientos y la designación de Centros 
de Referencia que tengan los recursos humanos, materiales y técnicos necesarios para 
tratar correctamente la enfermedad.

Además, con la colaboración de las respectivas instituciones públicas, logramos 
colocar mariposas en los edificios emblemáticos de Madrid, Valencia, Má-
laga y Marbella. Junto a las mariposas instalamos mesas informativas en las que los 
transeúntes, concejales y otros representantes políticos de los Ayuntamientos pidieron 
conocer la causa.

A raíz de estas acciones se presentaron dos Proposiciones No de Ley en re-
lación a la Piel de Mariposa y se aprobó una moción en el Senado para instar al 
Gobierno a poner en marcha medidas relacionadas con el bienestar de nuestras fami-
lias. Las acciones tuvieron una gran repercusión en televisión, prensa, radio y medios 
online a nivel nacional. 

Mariposa en El Pirulí de Marbella

Mesa informativa y mariposa gigante 
en el centro de Málaga

Nuestra socia Lucia entrevistada 
por el Día Internacional de la Piel de Mariposa

Reivindicación en el Congreso de los Diputados 
en el Día Internacional de la Piel de Mariposa
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#PonteAlas, trending topic 
por segundo año consecutivo

Durante el “Día Internacional de Piel de Mariposa” invitamos a la ciudadanía a mostrar 
su apoyo compartiendo en redes sociales una mariposa animada (gif) con la cara 
de cada usuario batiendo las alas bajo el hashtag #PonteAlas, que se convirtió en 
trending topic por segundo año consecutivo.

Numerosos políticos, medios de comunicación y personajes públicos, 
como Natalia de Molina, Los Gemeliers, Eduardo Soto, Arancha de Benito, Miguel “El 
Sevilla”, Lourdes Maldonado y Berta Collado, compartieron su gif acompañado 
de vídeos de apoyo. 

De esta forma dimos a conocer la situación de las familias Piel de Mariposa 
y logramos casi dos millones y medio de visualizaciones en las publicaciones de Twitter.

Una brillante idea de bombero: ¿Qué pasa 
si colocamos un banco en una montaña?

Cualquier idea es buena si sirve para dar a conocer esta dura y desconocida enferme-
dad. Si además dicha idea surge en la cabeza de un bombero, muy probablemente será 
exitosa. En Junio 2016 cumplimos un hito que surgió en el seno del equipo de Bombe-
ros de Marbella, fieles colaboradores de la Asociación. La iniciativa consistía en instalar 
un banco solidario de “Piel de Mariposa” en la cumbre de la montaña de 
La Concha en Marbella, a 1.200 metros de altura. Desde ahí los visitantes po-
drían descansar de forma segura, disfrutar de las maravillosas vistas y apoyar la causa de 
la Piel de Mariposa, haciéndose una fotografía selfie y compartiéndola en redes sociales 
con el hashtag #BancoSolidario. 

Gracias a la colaboración del Ayuntamiento de Marbella y de La Obra Social 
“la Caixa”, esta iniciativa se hizo realidad y, desde la inauguración del banco 
solidario el 18 de Junio de 2016 hasta hoy, un gran número de personas han subido a 
conocerlo. El reto físico y mental que supone subir al pico de La Concha ha supuesto 
para muchos una doble satisfacción al alcanzar la cima y encontrarse el banco solidario 
Piel de Mariposa. La iniciativa contó con la difusión de medios de comunicación 
autonómicos y nacionales, de representantes políticos y de personajes pú-
blicos como el futbolista Ruud van Nistelrooy, o el grupo musical DMEI.

Pieza de la Campaña del Día Internacional

Excursión de la Asociación y Equipo de Bomberos 
de Marbella con el Banco Solidario

Organizadas por:

Actividades para sensibilizar 
sobre la enfermedad. 

Total de seguidores en Facebook: 1.692 nuevos seguidores en 2016 

Menciones en medios de comunicación

Total de seguidores en Twitter: 405 nuevos seguidores en 2016

Record de alcance: Noticia Banco Solidario en Telecinco

Boletines y comunicados electrónicos

Publicaciones impresas: Revista “Estar Bien”, “Memoria DEBRA” 
y Revista evento “Butterfly Children”

25 

3 

63 

3.769 

185k 

8.838 

128

Acciones de sensibilización

18 Colaboradores

5 Socios/Familias

2 DEBRA-PIEL DE MARIPOSA
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8CAPTACIÓN DE FONDOS
PARA NUESTRA MISIÓN

Iniciativas de nuestras Familias y Colaboradores

Familias y colaboradores de toda España aúnan sus ideas y creatividad para transformar 
lo que podría ser un día cualquiera, en un día especial. Sus esfuerzos hacen que cada 
año sean más las actividades organizadas en favor de los afectados de Piel de Mariposa. 
Carreras benéficas, sorteos, exposiciones fotográficas, mercadillos, con-
ciertos, representaciones teatrales, maratones y bodas solidarias, son solo 
algunos ejemplos de las iniciativas de recaudación de fondos que han llevado a cabo.

A lo largo del año os hemos ido informando de todas ellas en nuestras redes sociales. 
Ahora podéis rememorarlas en la página “2016 en imágenes”. Donación 60.000€ Sportradar

Donación 24.000€ Fundación La Caixa 

Torneo de Golf  ABN AMRO

Donación 3000€ AEDV Andalucia

Iniciativas de recaudación en 2016116 

98 Colaboradores 10 Socios/Familias 8 DEBRA-PIEL DE MARIPOSA

Organizadas por:

Iniciativas de la Asociación

En la Costa del Sol el golf  es el deporte estrella. La localización de la sede de la Asocia-
ción, en Marbella, hace que cuente con colaboradores que se han convertido en fieles 
participantes de los ya clásicos torneos de golf  y cenas de gala solidarias organizadas 
por la entidad. En 2016, las instalaciones del Club de Golf Aloha y del Marbella 
Club Golf se convirtieron de nuevo en el escenario de dos de los principales eventos 
de recaudación.

La Tienda Solidaria de La Marina de Alicante, también consiguió una edición más reunir 
a un gran número de personas en la cena solidaria consolidada bajo el nombre Butter-
fly Ball. El evento fue todo un éxito al que cada año se suman más personas unidas 
por la misma causa.

Además, volvimos por tercer año consecutivo a colaborar en FNAC de Marbella 
envolviendo regalos a cambio de donaciones para la Asociación. En este caso, el equi-
po de voluntarios fueron los estandartes de la iniciativa, ya que gracias a ellos pudimos 
realizar esta actividad durante todo el mes de diciembre.
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Subvenciones públicas, ayudas privadas 
y otras fuentes 

La sociedad en la que vivimos demuestra cada vez más su carácter solidario con su par-
ticipación en actividades de organizaciones sin ánimo de lucro y con sus aportaciones 
económicas.

En 2016 la Asociación ha sido beneficiaria de subvenciones públicas y ayudas pri-
vadas. Las relaciones creadas con empresas y otras organizaciones también nos han 
permitido recibir donaciones económicas. Además, nuestros socios, benefactores 
y donantes particulares, así como todas las personas que se han ido sumando a la pla-
taforma online Teaming, han contribuido con sus aportaciones particulares a que 
cada día podamos seguir cumpliendo con nuestra misión.

Tiendas Solidarias Piel de Mariposa

En 2016 nuestras tiendas estaban repartidas entre Alicante, Madrid, Málaga, Marbella 
y Valencia llevando a cabo un papel fundamental dando a conocer la enfermedad y 
captando fondos para posibilitar la labor de asesoramiento, apoyo y acompañamiento 
que se da desde la Asociación.

Inspiradas en el concepto anglosajón de charity shop se dedican a la venta de artículos 
donados por particulares y empresas, que se seleccionan y se ponen a la venta gracias 
a un gran equipo de responsables de tiendas y voluntarios.

A 31 de diciembre de 2016 contábamos con nueve Tiendas Solidarias que nos 
permiten tener una fuente de ingresos independiente, propia y estable. Desde la Aso-
ciación estamos trabajando para que el día de mañana sean muchas más las puertas 
que abramos y a través de las cuales mostremos nuestro universo al resto del mundo.

Ventas y donaciones tiendas solidarias
 

Iniciativas de recaudación

 

Donaciones
 

Subvenciones públicas

 

Socios y benefactores

 

Ayudas privadas

 

Otros 

 

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

INGRESOS NETOS INGRESOS BRUTOS 

Distribución en % 
de Fuentes de Ingresos

Donación Anual (2.000€) Leones de La Cala

Pro-Am Memorial Benéfico Justo Quesada 
Josefina, con Miguel Angel Jiménez
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• Atención directa� 283.731 €

Estar Bien: información y orientación� 116.808 €

Nacer con Piel de Mariposa � 38.244 €

Difícil Abordaje� 10.041 €

DEBRA en Casa � 25.826 €

Visitas a La Paz� 27.717 €

Encuentro Nacional � 64.679 €

Hogar Respiro� 416 €

• Defensa de derechos� 24.250 € 
 

• Formación� 47.485 €

• Investigación� 113.402 € 
  

• Sensibilización� 68.904 € 
  

• Sinergias� 4.335 € 
  

• Captación de fondos� 75.143 € 
  

• Tiendas Solidarias� 452.390 € 
  

• Otros gastos� 50.636  € 
 
  

• Atención directa� 5.310 €

Encuentro Nacional � 5.310 €

• Iniciativas de recaudación� 184.669 €

Propias� 77.834 €

Familias � 30.112 €

Externas� 76.723 € 

• Cuotas y donaciones socios� 19.167 € 
 

• Cuotas y donaciones benefactores� 40.742 € 

• Subvenciones públicas� 71.298 € 
  

• Donaciones entidades privadas� 225.338 € 

• Donaciones particulares� 9.442 € 
  

• Tiendas Solidarias� 709.721 € 
  

• Otros ingresos� 10.527 € 
  

GASTOSINGRESOS

Total  1.120.276 € Total  1.276.214 € 

 Resultado del ejercicio    +155.938 €

9CUENTA DE RESULTADOS

Evolución de la recaudación 

Entre todos, cada año nos proponemos mejorar la recaudación de fondos con el obje-
tivo de mejorar nuestros proyectos y su alcance. En 2016 logramos recaudar un 11,5% 
más respecto a 2015. 

Nuestros ingresos tienen como objetivo cumplir la misión por la que existimos. En 
2016 nuestra labor ha supuesto un gasto de 1.120.276€, y a través de las diferentes 
vías de recaudación hemos logrado recaudar 1.276.214€.

Gracias a la recaudación de 2016 se pudieron sumar al equipo una psicóloga y 
una enfermera ayudando a mejorar el apoyo que desde la Asociación se brinda a los 
afectados y sus familias.

+11,5% 
2015 2016

1.276.213,59 €1.144.317,76 €

Crecimiento de la recaudación
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Embajadora Eva Marqués, Ibiza
Cuento INESperadamente

Gran Logia Provincial de Andalucía, 
Benalmádena 2º Año de colaboración

Hegoak Astinduz, País Vasco 
Equipo deportivo

María Doroteo, Alfajarín
Proyección Documental

Boxeador Jon Fernández, Bilbao 
Colaboración

R que R Adoptando en Ibiza
Colaboración

Club Escalada Marbella
Euro Solidario

Familia Jose Manuel Luque, 
Puebla de Cazalla Proyección Documental

Elite Golf Services, Fuengirola
Torneo de Golf

Colegio Carles Salvador, Valencia
Mercadillo Solidario

Falla Barrio Cotxera, Torrent
Fallas Solidarias

Charity by Charito, Marbella 
Intercambio de Ropa

Melania Garro, Galicia
Fabricación y venta de mariposas

CRA Sierra de Albarracín, Teruel
Día Mundial Enfermedades Raras

Hopital Can Misses, Ibiza
Día Mundial Enfermedades Raras



DEBRA Karting Team, Madrid
Competiciones de karting

FEDER, Madrid
Día Mundial Enfermedades Raras

English International College, Marbella
Proyección Documental

Método Alpino, Huesca
Sensibilización en montaña

Pedaleando por la Piel de Mariposa, Ibiza
Vuelta ciclista

Club de Fútbol de Alfajarín
Torneo

Colegio Internacional Laude, San Pedro
Gala

Asociación Pedro Dito, Málaga
Mercadillo

The American Club of Marbella
Donación

Gran Logia Provincial de Andalucía, Mijas 
Concierto

Tienda Solidaria Valencia
4º Aniversario

Club Baloncesto Marbella
Jornadas deportivas

FIEW, Austria
Formación sobre heridas

Sunset Beach Club, Benalmádena
Concierto

Amunt i Avall, Mancor de la Vall 
Caminata Solidaria

Simón González Río, Chicago
Maratón

DEBRA Chile
Compartiendo conocimientos

La Sala Group, Marbella
Liga de Golf



Decathlon, Mijas 
Decabike 

Escuela Andaluza de Yoga, Marbella
Festival Mítica India

Pedaleando por la Piel de Mariposa, Rivas
Día de la bici

El Corte Inglés, Málaga
Recogida de donaciones

Estudiantes Enfermeria Universidad 
de Huelva Sensibilización

I.E.S Ramón Areces, Grado
Actuación de teatro

Mujeres en las Veredas, Marbella 
Carrera Sierra Blanca 

Tienda Solidaria Málaga 
Reapertura tras incendio

Science Cottage de Nueva York, Marbella
Taller de ciencia

Nigel Hopkins & Melody Makers In-
ternational , Alicante Concierto

Mazzini Belleza y Salud, Marbella
Taller

Embajadora Pupe Ordoñez, Huesca
Mesas informativas 

Aloha Golf Marbella
Torneo Butterfly Children

Ayuntamiento de Baeza 
Festival de danza

Colegio Montesorri, Marbella
Gala 

Lady Masons, Calahonda, Mijas
Donación

Aparthotel Nereida, Ibiza
Colaboración

Hdad Cristo de la Sangre, Gibraleón
Nariz Solidaria



Pedaleando por la Piel de Mariposa
Equipo ciclista

Marbella Club Golf Benahavis
Torneo Piel de Mariposa

Familia Muñoz Méndez, Grado 
3ª Espicha Benéfica

Ayuntamiento de Marbella
Feria Social FIMA

Colegio Padre Ángel, Guadalajara
Charla

Proinsermant, Marbella 
Donación

Buena Onda, Gerona
Concierto

Tiendas Solidarias Marbella 
Formación

Lisa Redpath, San Fulgencio 
Carrera

Farmacia Paús, Huelva
Colaboración

Colegio Internacional Mayfair, San Pedro 
Día Internacional Piel de Mariposa

Dream Sport, Torrejón de Ardoz 
Clase de Zumba

Roger Troutman and the Quesada Art 
Group, Alicante Calendario Solidario

Tiendas Solidaria La Marina, Alicante
Cena solidaria

Masonic Lodge, Alicante
Donación

Coral de Puig, Caimari
Concierto

Arantxa y Jesús, Cáceres
Detalle Boda Solidario

Pedaleando por la Piel de Mariposa, 
Viveiro Vuelta a España



Ayuntamiento de Arona
Carrera nocturna

CEIP Fornalutx, Mallorca 
Carrera

Fashion Show, Alicante
Desfile de moda

Tienda Solidaria Piel de Mariposa Málaga 
Jornada de formación

Instituto Provincial de Bienestar Social 
de Espiel Función teatral

Sofia Méndez, Burela
Mercadillo de Navidad

Los de Marras, Valencia
Actuación FNAC 

MTS Globe, Mallorca
Cena Solidaria

Ayuntamiento de Arona
Partido de fútbol

Asociación Cartagena por la Caridad 
Calendarios Solidarios

Fundación Telefónica, Huesca 
Cena Solidaria

FNAC, Marbella
Empaquetado de regalos

Hermandad San Juan de Pedrera
Colaboración

Gym Sho Dan, Marbella
Torneo de Karate

Embajadora Eva Marqués, San Antonio 
de Portmany Mercadillo de Navidad

Robert Radford, Alicante 
Navidad en el mar

Ayuntamiento de Arona
Carrera San Silvestre

Deportistas por una Causa, Marbella
Carrera



·  En www.pieldemariposa.es/detallessolidarios encontrarás camisetas, pulseras, mariposas y otros  
   detalles solidarios para ti y para regalar.  

·  Convierte el detalle de tu boda, comunión o bautizo en una donación y cuéntaselo a todos  
   tus invitados en www.pieldemariposa.es/bodassolidarias.

·  Y el día de tu cumpleaños, ¿qué mejor regalo que la solidaridad? Pide a tus invitados que dediquen  
   el importe de tu regalo a una donación en en www.pieldemariposa.es/donaciones.

·  Haz una donación puntual a nuestra cuenta:  
   ES35 0081 0244 1100 0185 4991/BSAB ESBB

·  Entra en teaming.net y dona 1€ al mes de forma fácil y segura a través de nuestro grupo  
   “Ponte Alas por la Piel de Mariposa”.

·  Haz una contribución mensual, trimestral o anual como benefactor/a  
   en www.pieldemariposa.es/benefactor. 

Dona

Regala Solidaridad

Desde que la Asociación naciera en 1993, cada paso, cada logro, cada pequeña victoria 
conseguida han sido posibles gracias a la generosidad de muchas personas y organi-
zaciones que sintieron la importancia de aportar su granito de arena para ayudarnos. 
Hemos llegado hasta aquí gracias a vosotros, y sólo con vuestro apoyo y vuestro cariño 
podremos seguir avanzando, creciendo, volando…

·  Piensa en algo sencillo y divertido.

·  Pide ayuda a tus amigos y familiares.

·  Involucra a tu colegio, empresa, barrio…

Podemos darte ideas y ayudarte. Contácta-
nos en pieldemariposa@debra.es

·  Hazte voluntario/a.

·  Dona artículos en buen estado.

·  Compra en las tiendas, encontrarás todo 
   tipo de artículos de calidad a precios increíbles.

www.tiendas.pieldemariposa.es

Colabora con las Tiendas SolidariasCrea un evento solidario

Sigue y Comparte
Síguenos y comparte nuestras publicaciones en redes sociales

También puedes...
Participar en los eventos y actividades de la Asociación
Hacer voluntariado para apoyar en eventos y sensibilizar

Contáctanos en pieldemariposa@debra.espieldemariposa

11TU AYUDA NOS DA ALAS



12

26 Memoria Anual 2016

COLABORADORES 2016
¡GRACIAS, GRACIAS, GRACIAS!
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ANN JANE
GREEN TRUST

KARTING
RIVAS

AMERICAN CLUB 
OF MARBELLA

COLEGIO MAYOR 
ANTONIO DE 

NEBRIJA
ACOSOL,  S.A.

ATTEST
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INTERNATIONAL POLICE ASSOCIATION
ESENCIA OLEA
HUERTA DE ALBALÁ (BODEGAS)
YORKSHIRE LINEN
2 TRUE ENTERTAINMENT_MR. MAPH
ABBEY FINANCIAL SOLUTIONS
ABSOLUT OUTDOOR EVENTS
ACOPROMAR 
ACTIVE SURFACES
ADVENT COMMUNICATION
AGROJARDIN
AHYRESA
AL CINE VIDEOCLUB
ALBERT & SIMON RESTAURANTE
ALCAIDESA LINKS & GOLF RESORT
ALMACENES JULIO RODRÍGUEZ ORDOÑEZ
ALMENARA GOLF RESORT
ALOHA COLLEGE
ALOHA GOLF RESTAURANT
AMICUS THERAPEUTICS
AMPA CLARET BENIMACLET
ANTEQUERA GOLF RESORT
APARTHOTEL NEREIDA IBIZA
ASOCIACIÓN ALME
ASOC. AMAS DE CASA Y CONSUMIDORES 
DE SOMONTANO DE BARBASTRO
ASOC. BENÉFICA HELP MURCIA MAR MENOR
ASOCIACION CARTAGENA POR LA CARIDAD
ASOCIACION CLUB DE LEONES MIJAS 
- LA CALA LIONS
ASOC. CULT. FALLA BARRIO COTXERA
ASOCIACIÓN DE MAYORES PEDRO DITO
ASOC. DE VECINOS DE SANTA PAGESA
ASOC. DE VECINOS BARRIO Mª AUXILIADORA
ASOCIACIÓN ENBAT
ASOC. ESPAÑOLA DE COMUNICACIÓN 
SANITARIA (A.E.C.S.)
ASOC. HIST.  CULTURAL  TEODORO REDING
ASOCIACIÓN MUJERES POR LA VEREDA
ASSOCIACIO AMUNT I AVALL
ATALAYA GOLF & COUNTRY CLUB
ATRESMEDIA
AUTORIDAD PORTUARIA DE BILBAO
AVOI
AYUNTAMIENTO DE ARONA
AYUNTAMIENTO DE BAEZA
AYUNTAMIENTO DE BARBASTRO
AYUNTAMIENTO DE ISTÁN
AYUNTAMIENTO DE MADRID
AYUNTAMIENTO DE MÁLAGA
AYTO. DE SANT ANTONI DE PORTMANY
AYUNTAMIENTO DE TOLOX
AYUNTAMIENTO DE TORREMEJÍA
AYUNTAMIENTO DE VALENCIA
AYUNTAMIENTO IBIZA
AYUNTAMIENTO MANCOR DE LA VALL
BAILEY
BALDRICH ARQUITECTOS
BAR EL LACAYO
BARCELO MONTECASTILLO GOLF & 
SPORTS RESORT
BAVIERA GOLF
BENFER INDUSTRIAS CÁRNICAS
BFANMEDIA
BILY BILY BABY
BLUEBERRY MARBELLA GOLF MAGAZINE
BLUEWATER MARBELLA
BMV MOVILNORTE
BODEGA ANTONIO FUENTES
BODEGAS Y VIÑEDOS PUENTE DEL EA
BOMBEROS DE MARBELLA
BOUTIQUE BERDAGUER
BOUTIQUE DON JUAN
BOUTIQUE POCHOLETAS
BOUTIQUE VANESSA LÓPEZ EN EL HOTEL 
DON CARLOS
BUENA ONDA
CA SANCHO
CAIXABANK
CAJAMAR
CALAHONDA LODGE NO.53
CARPINTERIA CASTELLAR

CASANIS
CATAMARANES ESTEPONA
CATSALUT
CAYETANA BABY
CC9
CEIP FORNALUTX
CENTRO DE ATENCIÓN A LA DIVERSIDAD 
INFANTIL (CADI)
CHANEL
CHARITY BY CHARITO
CHARO HALLIN
CHAVALA SL
CHIC MODA Y COMPLEMENTOS
CIPLA
CLINICA DENTAL CROOKE
CLINICA EXCELAN
CLUB BALONCESTO MARBELLA
CLUB DE CAMPO DEL MEDITERRÁNEO
CLUB DE FÚTBOL ALFAJARÍN
CLUB DE GOLF DOÑA JULIA
CLUB DE GOLF EL CANDADO
CLUB DE GOLF EL ROMPIDO
CLUB DE GOLF LA CAÑADA
CLUB DE GOLF LOS NARANJOS
CLUB DE GOLF PLAYA SERENA
CLUB DE PADEL NUEVA ALCÁNTARA
CLUB DE TRIATLÓN TXTM
CLUB DEPORTIVO BÁSICO ESCUELA 
CICLISMO SANTI PEREZ
CLUB DEPORTIVO SHODAN
CLUB ESCALADA MARBELLA - CEM
COLEGIO ALBORÁN
COLEGIO MONTSERRAT
COLEGIO P. CIUDAD DEL ARTISTA FALLERO
COLEGIO SANTA ROSA
COLEGIO TARTESSOS
CONFEDERACIÓN DE SEGURIDAD LOCAL
CONGRESO DE LOS DIPUTADOS
CONSELL D’EIVISSA
CONSERVATORIO DE DANZA MARIEMMA
CONSTRUCCIONES BONIFACIO SOLIS
CONSUM S. COOP. VALENCIANA
CONTROLPAY
CORAL DE PUIG
CORREOS
CORTIJO LOS AGUILARES
COSTA EVENTS
COSTA WOMEN
CRAZY MUSIC PRODUCTIONS
CREA-M COSMETICS
CRISTYS SERIE LIMITADA
CUISINE PARADISO
DA VINKIDZ
D’ALICIA
DARSEY
DAVIES CUP TEAM
DEBRA KARTING TEAM
DECATHLON
DELICATESSEN LA CORRERIA
D. O. VINOS DEL SOMONTANO
DEPORTE AND BUSINESS
DEPORTISTAS POR UNA CAUSA
DESEOS FLORIST
DETALLICOS
DEVERE SPAIN SL
DGLOBAL
DIARIO SUR/SUR IN ENGLISH
DIPUTACIÓN DE CÓRDOBA
D’OLIVA / DO’VINO
DON CARLOS LEISURE RESORT & SPA
DOÑA COPETTA
DOUBLE TREE BY HILTON RESORT & SPA 
RESERVA DEL HIGUERÓN
DREAM LIFE PROPERTY
DREAM SPORT
DULCE
D-WINE
EBOCA
EINSTEIN TRADING INTERNATIONAL
EL ALMACÉN
EL CORTE INGLÉS MÁLAGA
EL CORTE INGLÉS VALENCIA

EL GAUCHO BANÚS
EL PARAÍSO CLUB DE GOLF
ELA ANASTASIA BENÍTEZ
ELECTRICIDAD DAYJO
ELENA NESPRAL / ARTESANOS CAMISEROS
ENJOY GOLF ACADEMY
ENMARCACIONES JAÉN
ESADE (MOMENTUM PROJECT)
ESCUELA ANDALUZA DE YOGA
ESCUELA DE FÚTBOL LOGROÑO
ESCUELA DE HOSTELERIA DE HUESCA
ESCUELA GOLF MIGUEL ANGEL JIMÉNEZ
ESCUELA TORRES DE ALBARRACÍN
ESMOVIA
ESPECIAL LIFE
ESSENTIAL MAGAZINE
ESTANCO SANTA AURELIA
ESTUCO INTERIORS, S.L.
EXPO HOTELS & RESORTS
FALLA MOSSEN SORELL - CORONA
FARMACIA BARREÑA
FARMACIA BERDAGUER
FARMACIA MINGORANCE
FARMACIA PAUS
FARMACIA PIZARRO
FAWCETT
FEDER
FINCA CORTESÍN GOLF CLUB
FLEXHO
FLORISTERÍA CORREFLOR
FLOWERS FOR MARBELLA
FNAC SAN AGUSTIN (VALENCIA)
FONTAN Y ZUBIZARRETA
FRESA Y CHOCOLATE
FUERTE HOTELES
FUNDACIÓN FUERTE
FUNDACIÓN HAZLO POSIBLE 
(HACESFALTA.ORG)
FUNDACIÓN MANANTIAL
FUNDACIÓN TELEFÓNICA
G. VEGA CERAMICA
G.I.T.S GOLF IN THE SUN
GALERÍA ALTAMIRANO
GARRIGUES
GASTEIZ SPORT
GESMACON
GIMNASIO SÓLIDO
GIRLS GOLF SPAIN
GO 2 TRAVEL SL / MTS GLOBE 4 SERVICES SL
GO GOLF 4 LIFE
GOLFCITY
GOLFINO
GOLF’US
GOT IT FOR YOU
GRÁFICAS ALÓS
GRAN HOTEL BENAHAVIS
GRAN HOTEL PEÑÍSCOLA
GRAN LOGIA DE ESPAÑA
GROUPE CLARINS
GRUP MUNICIPAL GUANYANT TORRENT
GRUPO CONSULNOR
GRUPO HOSTAL
GRUPO SENDA
GRUPO VOCENTO
GUADALHORCE CLUB DE GOLF
GUARDERÍA PEKES
HAPPY GARDENS Y PRIVILEGE GREENS
HARD TECHNOLOGIC
HEGOAK ASTINDUZ
HERMANDAD DEL CRISTO DE LA SANGRE 
DE GIBRALEÓN
HOLIDAY GOLF
HOLLYWOOD BINGO CLUB
HORIZON SOURCES
HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ
HOSPITAL VITHAS XANIT INTERNACIONAL
HOTEL LA CAMINERA GOLF & SPA
HOTEL PUENTE ROMANO 5* GL
HOTEL PYR MARBELLA
HOTEL SPA CADIZ PLAZA
HOUSE SERVICES
HOY ES EL DÍA



I.E.S LA MARXADELLA
I.E.S MIGUEL ROMERO ESTEO
I.E.S RAMÓN ARECES
IBEROSTAR
IBIZA SPORT
ICCI CAPITAL
ICCI REM
IES VICTORIA KENT
ILUNION
IMESAPI
INDITEX
INDOCHINA STARFISS FOUNDATION
INKVISIBLE MARBELLA
INTER GREEN
JAMIF SL
JARDIN SECRET
JCA ABOGADOS
JOANNA RUBIO
JONTY INTERIOR DESIGN SL
JOYERÍA CUARZOS
JOYERÍA TIRADO
KAILÓ FLAMENCAS
KEMPINSKY HOTEL BAHÍA
KIA KAHA SL
KIDS ON THE COSTA
KLIMT
KRISTINA SZEKELY SOTHEBY’S 
INTERNATIONAL REALTY
LA BOMBONIERA
LA CALA GOLF RESORT
LA CALA SPA
LA ENVÍA GOLF ALMERÍA
LA FINCA GOLF RESORT
LA GOTA DE TÉ
LA INSULAR
LA MEZQUITA
LA OCA CUCA
LA PAPPARDELLA RESTAURANTE
LA QUINTA GOLF & COUNTRY CLUB
LA RESERVA DE SOTOGRANDE
LA ZAGALETA
LABORATORIOS ERN
LADY MASONS CALAHONDA LODGE 53
LADY RUSS
LANZADERA DE EMPLEO Y EMPRENDI-
MIENTO SOLIDARIO VALENCIA
L’ATELIER PROVENÇAL
LATOR
LAUDE INTERNATIONAL COLLEGE
LAUDE SAN PEDRO INTERNATIONAL 
COLLEGE
LAURO GOLF
LE BIDULE
LEPANTO CATERING
LES ROCHES
LIBRERÍA MATA PAPELERÍA
LIBRERÍA SANTOS OCHOA
L’OREAL
LOS DE MARRAS
LOS SILENCIOS DE ELAN
LOSAL
LOTERÍA LA CRUZ
MALAGA GASES PRAXAIR
MAPFRE
MARBELLA 4 DAYS WALKING
MARBELLA CARPETS
MARBELLA CLASSIC GOLF
MARBELLA CLUB GOLF
MARBELLA CLUB HOTEL
MARBELLA DUTCH BUSINESS CLUB
MARBELLA GOLF AND COUNTRY CLUB
MARBELLA GUADALMINA ROTART CLUB
MARBELLA LIST
MARBELLA MUSIC SCHOOL
MARBELLA PROPHYSIO / CENTRO 
MÉDICO REQUE
MARBELLA VOLUNTARIA
MARIO DE LA RUBIA
MARIPOSARIO DE BENALMÁDENA
MARKS AND SPENCER
MASONIC LODGE OF EUROPEAN FRATERNITY
MAYFAIR ACADEMY
MAYFAIR ESTATE MANAGEMENT 

MAZZINI BELLEZA & SALUD
MEDIASET ESPAÑA
MEDICAL FARMA SALUD 
MELIÁ SANCTI PETRI
METODO ALPINO
MIJAS GOLF CLUB
MIRAFLORES GOLF ACADEMY
MISTER NOODLES
MOLINA CABALLERO
MONKEY CHEF
MONTENMEDIO GOLF & COUNTRY CLUB
MORRISON DIGITAL
NEMITOS MODA Y CALZADO
NEXOR LEGAL ABOGADOS
NIKKI BEACH
NN ITALIA
NOELIA THAMES JEWELLERY
NOOK ESCONDITE DE CREACIÓN
NOR’INTEGRA
NOTARIO SR. ITURMENDI / NOTARIA FILI-
BERTO CARRILLO DE ALBORNOZ FISAC
OCEAN CLUB
OLIVIAS LA CALA
ONG REGISTROCIVIL.ES
ORONA FUNDAZIOA
PACO JIMÉNEZ RESTAURANTE
PACO OLEA
PANADERÍA SAN PELAYO
PARADOR DE MÁLAGA GOLF
PARQUE ACUÁTICO MIJAS (AQUAMIJAS)
PARTY LAND
PASTELERIA ASCASO
PEDALEANDO POR LA PIEL DE MARIPOSA
PELUQUERÍA CORTO Y CAMBIO
PEÑA CICLISTA LAR
PEÑA LA PARRILLA
PEPI’S CHIC
PÉREZ-LLORCA
PERFUMERIA JULIA
PIBITA
PIROTECNIA LARA
PIRULETO PARK
PLATAFORMA VOLUNTARIADO MARBELLA
PRINT YOUR COLOR
PRISON ISLAND
PROIBINSA SL
PROINSERMANT
PROTRAVEL SOLUTIONS
QUESADA ART GROUP
QUIMERA RENOVACIÓN
R QUE R ADOPTANDO EN IBIZA
RADIO RADIO NETWORK
RAJASTHAN / TANALOT
RAUSAN
REAL CLUB DE GOLF DE SEVILLA
REAL CLUB DE GOLF GUADALMINA
REAL CLUB DE GOLF LAS BRISAS
REGALOS DE ARTE MAXI
REGALOS SALYMAR 
RENSON MANAGEMENT
RESTAURANTE ALAMEDA
RESTAURANTE CASA DE LA ERA
RESTAURANTE EL SOTO DE MARBELLA
REYNARD PRODUCTIONS
RIMESA
RIVAS CHICKEN
RÓTULOS ALCODORI
RÓTULOS PIRINEOS
RUZ JOYEROS
RYANAIR
SAFARI DEL SOL
SANTA CLARA GOLF GRANADA
SANTA CLARA GOLF MARBELLA
SANTA CLARA GOLF SCHOOL
SANTA MARÍA GOLF & COUNTRY CLUB 
MARBELLA
SANTANDER CONSUMER FINANCE 
SAVIA CENTROS RESIDENCIALES TERCE-
RA EDAD
SCIENCE COTTAGE OF NEW YORK
SCOUTS CATÓLICOS DE ESPAÑA
SCOUTS MADRID
SDOMEDICAL

SENATOR CÁDIZ SPA HOTEL
SERRATS
SEVEN BOOT LANE
SHERRY GOLF
SHORT GAME SCHOOL
SIDRERÍA PACA
SIMPLY SHUTTLES
SKY DIVE SPAIN
SMITH & NEPHEW
SOCIETY MAGAZINE
SOFTWARE DEL SOL
SOMARSA
SOTOGRANDE EXCLUSIVE AGENTS 
SPANISH BAILARINAS 
SPORT HG
STRAVAGANZA
SUPERMERCADOS IFA
SWANS INTERNATIONAL SCHOOL
TALK RADIO EUROPE
TALLER DE ARTESANIA, RESTAURACION 
Y MANUALIDADES DEL AYUNTAMIENTO 
DE TOLOX
TALLERES CUCALÓN
TALVAR (BP)
TATIN
TECMOLDE
TELEINFORM
THE BEACH HOUSE RESTAURANT
THE BOARDWALK MARBELLA
THE PONGO BONGO
THE SAN ROQUE CLUB DE GOLF
THE STEAK & RIB SHAK RESTAURANT
THE VAN MAN
THE WORKSHOP
TIENDA EL ARCON
TIENDA JULIAN ALBERO
TOGS (TORROX GOLF SOCIETY)
TRIBECA
TROCADERO ARENA
TROFEOS RUZ
TU DERMA ONLINE
TUBOS REUNIDOS
UNIVERSIDAD CEU CARDENAL HERRERA
URVAN
VAQUEIRO ELABORADOS ARTESANAIS
VERAVITAS
VILLA PADIERNA GOLF CLUB
VINOPOLIS
VITAFOOD
WINDSOR LANGUAGES
WOOD’S HAIRDRESSING
XINK APS
ZUMOS PALMA



www.pieldemariposa.es
@pieldemariposa 952 816 434

pieldemariposa@debra.es

¿Ya tienes algo 
azul para tu boda?

Añade un toque solidario a tu boda
y dale alas a las personas con Piel de Mariposa


