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La
Asociacion

VISION

Que no haya nadie en el mundo
que sufra por la Piel de Mariposa.

|

MISION

Mejorar la calidad de vida de las
personas con Piel de Mariposa y
sus familias.

VALORES

Humanidad, cercania, profesionali-
dad, compromiso, solidaridad,
busqueda de la dignidad,
implicacion en la justicia social,
transparencia e independencia
econdmica, religiosa y politica.

&

SOMOS LA ASOCIACION DE REFERENCIA
EN EPIDERMOLISIS BULLOSA A NIVEL
NACIONAL Y TENEMOS EL RECONOCIMIENTO
Y LA DECLARACION DE UTILIDAD PUBLICA
POR PARTE DEL MINISTERIO DEL INTERIOR.
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Solidarias
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Voluntariado

Fernando Efrain, con Piel de Mariposa, junto a la actriz Nathalie Poza.
Fotograffa: Marfa la Cartelera - Geraldine




Distribucion
de familias en 2018
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Contigo en el Encuentro Nacional De la Mano en
Hospital de Familias Momentos Especiales




Andra Elena, con Piel de Mariposa, junto al actor Ahtonio Veldzquez.

.r Fotograffa: Marfa la Gartélera - Geraldine
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Horas dedicadas a atender consultas por
parte de nuestro Equipo de Apoyo Familiar

Consultas atendias por teléfono
y correo electrdnico




TIPO DE CONSULTAS
RESUELTAS

* Heridas y procedimientos
de cura

» Complicaciones clinicas

» Servicio publico de
enfermeria a domicilio

» Material de cura

* Derivaciones ylo visitas
a otros especialistas

* Certificado de discapacidad
y Ley de Dependencia

* Ayudas técnicas
y productos de apoyo

* Prestaciones sociales
y econdémicas

* Atencion Temprana
y Rehabilitacion

* Escolarizacion
« Ambito Laboral
* Ocio, Turismo y Accesiblidad

* Acceso al diagndstico
genético, preimplantacional
y prenatal

* Psicologia en la infancia,
adolescencia, juventud y
edad adulta.

* Psicologia para familiares y
personas cuidadoras.

* Consultas de profesionales
sociosanitarios

Estar Bien

En una enfermedad poco frecuente son muchas las dudas que cada dia surgen en
el seno de cada familia con Piel de Mariposa y de los profesionales que les atien-
den. Para resolverlas, nuestra Asociacion cuenta con un equipo de enfermeras,
trabajadoras sociales y psicdloga que con su experiencia les acompafian durante

las diferentes etapas de la vida.

En 2018, a través, del teléfono y correo electrénico, nuestro Equipo de
Apoyo Familiar ha dedicado 7.151 horas atendiendo 1.481 consultas.

Hablamos
con Nora

Nora, psicéloga de la Asociacion,
nos cuenta la historia de Rafael
que lleva 40 aiios viviendo con Piel
de Mariposa.

{Por qué Rafael se puso en contacto
con la Asociacion?

En una llamada, Rafael nos transmitié un
gran sufrimiento emocional porque se
habiia quedado sin trabajo. La ansiedad y
los nervios le provocaron un importante
brote de ampollas que afectaban incluso
a su movilidad.

En estas situaciones, ;como se apoya
desde el equipo de Apoyo Familiar?

Al hablar en equipo valoramos que, en su
situacion, tenia que estar apoyado tanto a
nivel psicolégico, como social y sanitario.
Se le ayudé a mejorar el manejo de las
heridas con un material de cura adaptado;
se le informé sobre como conseguir una
derivacion al Hospital Virgen del Rocio y
se le ofrecié un espacio de escucha don-
de comentar sus preocupaciones, pautas
para gestionar los nervios y asi mejorar la
toma de decisiones. El nos ha transmitido
lo contento que estd: “Me habéis ayudado
muchisimo, en subir mi autoestima, en co-
nocer gente, saber que no estoy solo. Estoy
contento, os preocupais por mi, el que me
llaméis me apoya para seguir con vosotros.

He mejorado emocionalmente muchisimo,
hablar con Nora y poder desahogarme me
ha ayudado mucho. En lo fisico no puedo
mejorar, porque tengo lo que tengo, pero
emocionalmente estoy mucho mejor”.

{Qué sentimientos experimentan
las familias hasta que aceptan la
enfermedad?

El sentimiento general en los padres es la
culpa, tristeza, rabia. Acaban de tener un
bebé con una enfermedad genética y sin
cura. Se echan la culpa de que han sido sus
genes. Tienen que aprender a ser enferme-
ros y enfermeras, algo que requiere de unas
habilidades que no tienen. Esto genera mu-
cha incertidumbre y miedo. A medida que
van encontrando respuestas alcanzan una
aceptacion progresiva.

Para la persona con la enfermedad, esta
aceptacion va relacionada con su madurez
cognitiva, pero también con la de la madre
y el padre. Si ellos te aceptan es mas facil y
rapido que la propia persona se acepte a si
misma y a su situacion. Por eso siempre ha-
blamos de que es una enfermedad familiar.

En la adolescencia los referentes que tene-
mos no son tanto el nicleo familiar, sino la
sociedad. Dependiendo de cémo me haya
aceptado a mi mismo en la adolescencia,
terminaré de aceptarme tal y como soy
en la etapa adulta.




Recién nacidos y
I 6 familiares atendidos

Viajes de apoyo y
formacion a familiares
y profesionales
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Profesionales con
quienes hemos trabajado

Profesionales a quienes
hemos formado




Nacer con Piel de Mariposa

Cuando un bebé nace con partes del cuerpo sin piel y cualquier roce le causa
heridas sin que nadie sepa el por qué, el sentimiento familiar de felicidad da
paso al miedo y al desconcierto. Uno de los dias mds especiales en la vida se
transforma, y surgen miles de preguntas, muy a menudo, sin respuesta. A través
del proyecto “Nacer con Piel de Mariposa” nuestro equipo de apoyo familiar se
desplaza para estar junto a familias y profesionales del Sistema Nacional de Salud
que se enfrentan a la enfermedad por primera vez. Como Asociacidn ofrecemos,
de ese momento en adelante, toda la informacién, apoyo y sosiego posible.

Este afio nuestras enfermeras, trabajadoras sociales y psicéloga han
dedicado 1.586 horas a este proyecto.

Hablamos
con Begona

Begofia, enfermera de enlace del
Hospital Universitario de La Paz,
nos cuenta la historia de Ramoén,
de I | meses, con Piel de Mariposa.

{€Como conociste el caso de Ramén?
¢{Habias atendido alguna vez a alguien
con la enfermedad?

Me hicieron una consulta a través de la
unidad de dermatologia en el Hospital de
La Paz. Si que habia trabajado con perso-
nas con la enfermedad, pero no desde el
nacimiento.

{Cual fue tu papel como enfermera
de enlace?

Mi labor comenzé con localizar a las enfer-
meras de su centro de salud. Me encargue
de asesorar a la familia para que se inscri-
biera en dicho centro, donde le asignaran
un médico y una enfermera. A estos pro-
fesionales les envié toda la informacién de
lo que es la enfermedad, la formacién de
pediatria, etc.

ed ....d'-

Como enfermera de enlace coordiné a
todas las personas implicadas que iban a
garantizar la continuidad del cuidado cuan-
do estuviese en su domicilio, es decir, a los
profesionales de dermatologia, neonatolo-
gia, atencién primaria, equipo de formacién
del hospital, enfermeras de Unidad Movil,
trabajadoras sociales del hospital y servi-
cios sociales.

El trabajo en conjunto con la Asociacion
fue fenomenal. Yo les informaba de lo que
estaba pasando en el hospital y ellos daban
soporte en las sesiones de formacién y en
el seguimiento domiciliario con el apoyo a
las enfermeras de la Unidad Mévil. Tam-
bién se encargaron del apoyo psicolégico
a la familia.

La evolucion del caso de Ramén es muy
buena. Las Ultimas veces que les hemos
visto nos han transmitido su bienestar
gracias a toda esta coordinacion que
hemos tenido.
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DEBRA en Casa

Mediante el proyecto “DEBRA en Casa” nuestras familias reciben la visita de
nuestro equipo de apoyo familiar en sus hogares, ofreciendo desde recomenda-
ciones para reducir el dolor en la cura, hasta productos que ayuden a mejorar la
autonomia a la hora de vestirse o comer. Ademads, nos reunimos con profesio-
nales de centros educativos, servicios sociales y centros de salud, con el fin de
que las distintas entidades puedan conocer las necesidades de las familias y asf

proporcionar un mejor servicio.

En 2018 nuestro equipo de Apoyo Familiar han dedicado 497 horas

a este proyecto.

Hablamos
con Miriam

Miriam, enfermera de la Asocia-

7

cioén, nos cuenta la historia de dos
hermanos con Piel de Mariposa,
de | y 6 aiios, y la de su familia.

{€omo conociste a los dos nifios?

A través de la trabajadora social del cen-
tro de salud, cuando les atendieron por
primera vez al llegar a Espafia. La llamada
se produjo motivada por la desesperacion
ante el desconocimiento por parte de los
profesionales, estaban sobrepasados por el
caso. No sabian muy bien cémo apoyarles.

{Por qué decidisteis trasladaros hasta
su domicilio?

La situacion era un poco complicada a nivel
comunicativo y sanitario. La familia procedia
de otro pais en el que la informacién que se
tenia sobre el tratamiento de la enfermedad
era nulo, por lo que las curas que realizaban
eran limitadas. Hasta ese momento no les
habia visto ninglin profesional de la salud.
Necesitdbamos desplazarnos para valorar
y comprender cémo podiamos apoyarles
con el inconveniente de que no hablaban
nuestro idioma.

Ademis, los profesionales del centro de sa-
lud solicitaron explicitamente nuestra ayu-
da. Asi que, enmarcamos esta visita dentro
del proyecto “Nacer con piel de mariposa”
y nos desplazamos hasta alli.

Lo fundamental era mostrarles que podian
tratarles localmente y para eso comparti-
mos nuestra experiencia, herramientas e
informacién sobre la enfermedad.

(En qué pudisteis ayudar?

Reforzamos todo aquello que los profesio-
nales estaban haciendo bien, les ensefiamos
nuevos procedimientos que desconocian,
materiales y recursos adecuados, sensibi-
lizamos sobre la enfermedad en posibles
complicaciones futuras, ayudamos a enten-
der a la familia el origen de la enfermedad
y el tipo de material que usar, respetando
siempre la su cultura de la que proceden
y adecuandonos a ella. Empoderamos a los
profesionales para que tuvieran la seguri-
dad de que lo estaban haciendo bien. Les
ayudamos a conseguir el material de cura
y les explicamos la importancia de que los
hermanos acudieran anualmente a las revi-
siones de dermatologia del Hospital Uni-
versitario de La Paz, en Madrid, siendo uno
de los tres centros de referencia en toda
Espafia sobre la enfermedad.

Hoy en dia, existe una mejoria en cuanto a
cicatrizacién de heridas y su manejo. Ade-
mas, realizan revisiones que les previenen
de futuras complicaciones derivadas de su
tipo de Epidermdlisis bullosa, algo que tam-
bién influye en una disminucién del dolor
Yy picor.



Consultas hospitalarias atendidas
en el Hospital de La Paz

Horas dedicadas por parte
de nuestras enfermeras y psicéloga




Contigo en el Hospital

Con el objetivo de mejorar la atencidén que reciben nuestras familias por parte
del Sistema Nacional de Salud, en 2018 tres de nuestras enfermeras pasaron
consulta junto a los profesionales de dermatologia del Hospital Universitario de
La Paz en Madrid. Allf, trabajamos mano a mano compartiendo conocimientos

con especialistas del hospital.

Ademds, durante el 2018, nuestra psicdloga Nora ha afianzado la colaboracion
con profesionales del Hospital Sant Joan de Déu-Clinic, también Centro de Re-

ferencia para la Piel de Mariposa.

Colaborar con el hospital ha supuesto una inversién de 2583 horas por
parte de nuestras enfermeras y psicéloga.

Hablamos
con Ana

Ana, madre de Mia, pequefia de 2
aios con Piel de Mariposa

Cuéntanos, ;por qué derivaron a Mia
al Hospital de Referencia de La Paz?

A Mia la derivaron a La Paz para tratar pe-
riédicamente su enfermedad desde la uni-
dad especializada que tienen en Epidermo-
lisis bullosa.Y para explicarnos como poder
normalizar las curas de Mia para poder
hacerlas en casa en vez de hacerlas en un
hospital.

{Qué es lo que hicisteis en esas visitas
al hospital?

En las primeras visitas a La Paz nos hablaron
en profundidad sobre la enfermedad y so-
bre cémo afrontarla.Y sobre todo, nos ex-
plicaron cémo cambiar las curas que hasta
entonces le haciamos a Mia bajo sedacién
en el hospital, para poder hacerlas con ella
en casa.

Nuestro miedo mas profundo era que Mia
sufriera en las curas. Que sintiera dolor.
Ella nacié con una herida muy grande en su
pierna derecha y curarla era un sufrimiento.
Encontramos en las curas bajo sedacion la
mejor forma de tratar su pierna sin que ella
sintiera dolor. Mientras la curabamos, ella
dormia y no se enteraba de nada.

({En qué beneficié a Mia y a vosotros el
cambio en el procedimiento de curas?

Poder hacer las curas en casa nos dio mu-
cha mas autonomia y libertad en general.
Normalizando nuestra situacion, dentro de
lo especial que puede llegar a ser.

La evolucidn de Mia ha sido muy favorable,
ella esta completamente adaptada y se por-
ta muy bien. No sufre, que es lo mas im-
portante para nosotros y todo se ha vuel-
to parte de una rutina que hemos podido
adaptar de la mejor forma posible a nuestro
dia a dia para que, a pesar de todo, tenga-
mos una vida completamente normal.

Solo puedo tener palabras de agradecimien-
to por el trato que nos dan cuando vamos
a La Paz, tanto los sanitarios del hospital
como el equipo de la Asociacién. Son como
un salvavidas para nosotros. A veces tienes
dudas, ves el futuro incierto y el presente es
muy dificil... y se presentan situaciones que
para nosotros son muy duras. Ellos siem-
pre tienen las palabras que necesitas escu-
char para poder seguir peleando.Te sientes
protegido cuando tu lucha es minoritaria,
cuando sélo quién conoce la enfermedad
te entiende. Nos atienden como pacientes
y nos escuchan como personas. Luchan por
nosotros, para que se investigue, para que
no se nos olvide. Cuidan de mi hija como si
de la suya se tratara. Crean un vinculo con
las familias que es dificil de explicar. Estando
ellos, nunca estaremos solos.
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Encuentro Nacional de Familias

Cuando tienes una enfermedad poco frecuente, saber que siempre vas a tener a
alguien que te apoye es tan importante como escuchar a aquellas personas que
recorren el mismo camino que tU. El Encuentro Nacional es un nexo de unidn
entre familias en el que todo el mundo disfruta de ponencias, talleres y activi-
dades. Este afio, con motivo del 25 Aniversario de la Asociacidn, nos reunimos
26| personas donde todo empezd, en la Costa del Sol, que nos acogid y cuidd
durante tres difas en los que nos enriquecimos compartiendo conocimientos vy

experiencias.

Hablamos
con Serafin

Serdfin, papa de Ainhoa, pequefia
de 4 aiios con Piel de Mariposa,
nos cuenta su primera experien-
cia en el Encuentro Nacional de
Familias.

{Por qué os animasteis a venir al
Encuentro este afio?

Cuando nacié la nifa los médicos de Pam-
plona se pusieron en contacto con la Aso-
ciacion, pero nosotros, hasta ahora, no ha-
biamos ido a un Encuentro Nacional.

Ha sido la primera vez, era algo nuevo que
nos apetecia hacer para que Ainhoa cono-
ciera mas gente como ella, que viera que no
hay ni una, ni dos personas solo como ella,
sino muchas mas.

i{Por qué crees que fue positivo
traer a toda la familia a este evento
anual?

Nos trataron muy bien todas las personas
de la Asociacién. Ainhoa se lo paso muy
bien y pudo ir a su bola.

Al estar alli, sentimos que no somos solo
nosotros los afectados. Las enfermeras nos
explicaron muy bien las cosas: cbmo habia
que pinchar las ampollas, cémo tratar las
heridas.

Como sabes este encuentro lo
celebramos cada afio, ;volveriais a
recorreros media Espana para venir?

Fueron || horas en furgoneta, desde Pam-
plona hasta Estepona y volveriamos a ha-
cerlo sin duda.

Tan solo por cémo reaccioné mi hija al ver
a mas personas con Piel de Mariposa me-
recié la pena, ademas nunca haces nada y
de repente estas cuatro dias compartiendo
con personas con la misma enfermedad. Su
hermana también se lo pasé muy bien.

A quiénes estan pensando si venir este afio
o no, les diria que probaran, si no pruebas
no sabes lo que te vas a encontrar.
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De la Mano en Momentos Especiales

Con frecuencia, la enfermedad viene acompafada de situaciones especialmente
complejas de sobrellevar. Un parto, complicaciones que surgen de forma ines-
perada o la etapa del final de vida. Son momentos muy duros en los que nos
desplazamos para poder acompafiar y ayudar a nuestras familias y profesionales

a afrontar la situacién.

Hablamos
con Marc

Marc Bédalo, 32 aiios, con Piel de
Mariposa

{Por qué razén estuviste hospitaliza-
do y durante cuanto tiempo?

En esta ocasién fue para extirparme un
carcinoma. Era la segunda operaciéon que
me hacian para extirparme este tumor que
me habia salido en la espalda. Tuve una so-
bre-infeccion muy grande y estuve hospita-
lizado durante una semana.

Nuestra psicéloga y una de nuestras
enfermeras acudieron al hospital
para acompaiarte en esos dificiles
momentos, ;como te sentiste sabien-
do que estaban cerca de ti?

Un lujo. Nunca esta de mas que profesiona-
les especializados en la enfermedad puedan
acudir para acompafiarte y para resolver
las dudas mas especificas que puedas te-
ner sobre las curas y los apdsitos mas ade-
cuados para una mejor cicatrizacién de la
herida que te quede. Para mi la presencia
de la Asociacién fue importante. No en
todos los centros sanitarios hay suficiente
conocimiento sobre nuestra enfermedad y
DEBRA la da a conocer.

{En qué te pudieron ayudar?

Son momentos dificiles. Cada cirugia, cada
momento es diferente, hay mas o menos
dolor pero las profesionales de la Asocia-
cién tienen muchos conocimientos. Ellas les
proporcionaron informacién sobre la en-
fermedad de una manera mas especifica a
los profesionales del Hospital que tuvieron
que tratar conmigo. Antes curdbamos con
los mismos apésitos y tenia muchos proble-
mas para que se despegaran de las ampollas.
Me podia llegar a pasar horas en la bafiera.
Ellas me dieron a conocer materiales nue-
vos, algo que supuso una gran mejora para
mi bienestar y para el de mi madre, que
es mi principal cuidadora. Ahora sabemos
utilizar el aposito adecuado para cada tipo
de herida.
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Defensa
de derechos

Conseguir el bienestar de las familias con Piel de Mariposa es nuestro objetivo prin-
cipal y trabajamos para que las distintas Administraciones cubran todas sus necesi-
dades. La defensa de derechos es una labor fundamental que abarcamos, tanto a nivel
individual como a nivel colectivo, haciendo gestiones en favor de todas las personas
con Piel de Mariposa de Espafia.

Necesidades de las familias aun no cubiertas
por la Administracion Publica

* Acceso de forma gratuita al diagnéstico prenatal y pre-implata-
cional con el que las familias tendrian la posibilidad de elegir tener
descendencia sin la enfermedad.

* Acceso a un servicio de enfermeria a domicilio imprescindible para
disminuir el impacto de la enfermedad en la unidad familiar.

* Valoraciones justas de la discapacidad y dependencia con el fin de
poder acceder a las ayudas que les corresponden.

* Acceso a servicios de Atencién Temprana como apoyo al desarrollo
de los més pequefios.

» Acceso a servicios de fisioterapia/rehabilitacién de forma continua
y gratuita muy importante para retrasar y disminuir los problemas
de movilidad.

 Atencidn psicologica y psiquidtrica como medida para favorecer
una adecuada calidad de vida desde el momento del nacimiento.

* Acceso de forma gratuita a un tratamiento odontolégico que
prevenga o retrase las complicaciones bucodentales que les afectan a
la hora de comer, hablar, etc.

* Acceso a monitores de apoyo, adaptaciones curriculares y mate-
riales especificos en los centros educativos.

* Medidas que fomenten la inclusién laboral y medidas que mejoren
la conciliacion laboral: ampliacién baja maternal y paternal, descanso
remunerado por asistencia a citas médicas/hospitalizaciones y presta-
ciones econémicas para asistencia personal y sanitaria.

* Elaboracién y actualizacion recursos bibliograficos que garanticen
la formacion y atencién de calidad por parte de los profesionales del
Sistema Nacional de Salud.

ACCION
POLITICA EN
2018

GESTIONES CON EL CAT
SALUD: en 2015 todas las Comu-
nidades Auténomas firmaron un
documento oficial en el que se
comprometian a dispensar de
forma gratuita los tratamientos, sin
embargo, en muchos casos este
acuerdo no se cumple.

En 2018 nos reunimos con el
Servicio Catalan de Salud (CAT
Salud) en Barcelona y con repre-
sentantes de grupos parlamentarios
de Catalufa. En estos encuentros
se expuso Y justificé la necesidad
de garantizar la gratuidad de dichos
materiales.

GESTIONES CON LA DELE-
GACION DE SALUD DE
MALAGA: abrimos el didlogo para
mejorar la eficacia en el acceso a un
servicio de enfermeria a domicilio,
a tratamientos y material de cura
gratuitos, al servicio de fisioterapia
de forma continuada y a una justa
valoracién del porcentaje de disca-
pacidad y grado de dependencia.

Las personas con Piel de Mariposa y
sus familias se tienen que enfrentar a
estas mismas incidencias en el resto
de las comunidades de la geografia
espafola, por lo que las trabaja-
doras sociales y enfermeras de la
Asociacion han atendido diversas
consultas de este tipo.




4 Acciones de defensa
de derechos colectivos

Acciones de defensa de
derechos individuales
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Fotografia: M aﬂvo
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Compromiso con
la investigacion

INVERSION POR PROYECTOS 2016 2017 2018 (Previsto) 2019

Ensayo clinico MesenSistem-EB

(producuon del medlcamento) CIBERER SN S

Diagnostico genetlco e Investigacion

(contratauon genetlsta por 2016y 2017) - CIBERER 3285759 € ; 3521473 € * FOGRO

InvestlgaC|on traslaaonal en Epidermolisis BuIIosa

(contratacmn experto durante 9 meses en 201 9) CIBERER CElS2088 ZSIBLTRIES

Desarrollo de nuevas herramienta terapéuticas para Ios pacien-

tes con EpldermoI|5|s Bullosa - Universidad Carlos Ill de Madrid SaiOE LS

Ayudas Tecnlcas - DEBRA Espana 4.503,79 €  1.377,23 €

Gmas |nternaC|onaIes de Mejores Practicas - DEBRA Internauonal 6.476,81 € 7.000,00 €

InvestlgaC|on de mlcroRNA & fibrosis - DEBRA Internauonal 5.000,00 €
113.401,59 € 55.713,59 € 1.377,23 € 37.481,74 €

207.974,15 €

Varias entidades, entre las que se encuentran el Hospital Univer-
sitario La Paz, el Centro de Investigaciones Energéticas, Medioam-
bientales y Tecnoldgicas, la Universidad Carlos Ill de Madrid
(UC3M-CIEMAT) y el Instituto de Investigacion Sanitaria de la
Fundacién Jiménez Diaz, junto con el Centro de Investigacion
Biomédica en Red (CIBERER), comenzaron en 2017 el “Estudio de
seguridad y eficacia preliminar de la infusion de células madre mesen-
quimales haploidénticas derivadas de médula ésea para el tratamiento
de la Epidermdlisis bullosa distréfica recesiva”. Este ensayo pretende
evaluar la capacidad de las células madre mesenquimales para
mejorar la cicatrizacién de las heridas que, por causa de la enfer-
medad, aparecen en la persona con EB ante el mas leve roce.

En 2018 comenz?d la fase del estudio de investigacion con pacientes
en el Hospital Universitario de La Paz. Este ensayo espera mejorar
el dia a dia de las personas con la enfermedad y en él participan
familias de nuestra Asociacion.

W GRAN LOGRO

Diagnostico genético sera asumido
por el Instituto de Salud Carlos IlI
- ISCIII (Administracion Publica)




DEBRA PIEL DE MARIPOSA

Formacidon como garantia
de calidad asistencial

Ensenando

Como enfermedad de baja prevalencia, el conocimiento que
existe sobre la Piel de Mariposa es escaso. Las dudas que surgen
entre profesionales que se enfrentan por primera vez a la enfer-
medad y a sus complicaciones son incalculables.

La Asociacidon se encarga de proporcionar toda la informacién
y formacion necesaria a profesionales del Sistema Nacional de

Salud, lo que repercute positivamente en los cuidados recibidos.

Durante 2018 hemos impartido formaciones en diferentes hospi-
tales y centros de salud como:

* Tarrasa

e Zaragoza

* Castelldn

* Gijén

Ademds, hemos impartido ponencias en congresos y foros

especializados como:

* SEHER (Sociedad Espafiola de Heridas)
* Jornadas de Cdncer y Dermatologia en Madrid

* Jornadas sobre Epidermdlisis bullosa en Tenerife

FORMACIONES

REALIZADAS EN 2018

Aprendiendo

El conocimiento evoluciona y con él, la forma de cuidar. Reci-
clar nuestros conocimientos es clave para ofrecer los mejores
cuidados posibles. Gracias a los estudios, encuestas y avances
de la ciencia, nos acercamos a un juicio cada vez mas completo
sobre las necesidades de nuestras familias. Este afio hemos asis-
tido a varios cursos sobre:

 El soporte en procesos de duelo

* Las reivindicaciones de derechos en Enfermedades Raras

* Lainvestigacién cudlitativa

* El cdncer y la dermatologia

* Las habilidades de acompafiamiento, comunicacién y empatia

En cuanto a congresos y jornadas, destacamos nuestra presencia
entre otros, en:

* VI Jornadas de Inmigracién y Salud

* Congreso Nacional de Fundraising

» Congreso de Trabajo Social y Sanitario

* Congreso de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes

» Xl Simposio GNEAUPP (Grupo Nacional para el Estudio y
Asesoramiento en Ulceras por Presién y Heridas Crénicas)

FORMACIONES
RECIBIDAS EN 2018

Formaciones
impartidas

14

Profesionales a quienes
hemos formado

270

Formaciones
recibidas

16

Profesionales que
hemos recibido formacion
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#YOVENDOMICUER
sensibilizado a millones

Con motivo del Dia Internacional Piel de Mariposa, de
la campaia #YOVENDOMICUERPO. Un video protagonizado por n
junto a rostros muy conocidos que permitié al mundo conocer lo que su
con Piel de Mariposa. La difusién masiva en redes sociales y medios de comunic
cién, que dedicaron sus espacios a dar voz a las personas con la enfermedad, hicieron
posible este gran hito.

Millones de personas vieron el video de la campafia gracias a las |13 populares caras
que lo protagonizan: Alba Flores, Alberto Velasco, Antonio Veldzquez, Asier Etxeandia,
Brays Efe, Fernando Tejero, Ivin Massagué, Javier Gutiérrez, Maggie Civantos, Natalia
de Molina, Nathalie Poza, Pepa Rus y Unax Ugalde; y también gracias a artistas de su
entorno como Alejandro Sanz, Ursula Corberé, Edu Soto o Lolita Flores que se soli-
darizaron y compartieron el video entre sus contactos.

Asimismo, los informativos de TVE, Telecinco, Antena 3; emisoras como Cadena SER, 9
COPE y Radio Nacional; las Agencias de Noticias EFE y Europa Press; y periodicos
como LaVanguardia y El Pais, ocuparon sus espacios con la campafia.

Rafael Amargo nos acompaiia hasta la cima
b

Dicen que Marbella debe su microclima a la montafia llamada La Concha, qllje acoge a
la ciudad con carifio y belleza. En lo alto de su pico,a 1200 metros, reside desde hace
tres afios el “Banco Solidario Piel de Mariposa”. Se trata de un banco que fue subid
pieza a pieza por el equipo de Bomberos de Marbella y en el que cientos de personas
descansan tras una intensa excursion. En él reposa una placa para que toda persona
que alcanza su objetivo, conozca desde las alturas que existe la Piel de Mariposa.

En 2018 celebramos el tercer aniversario del Banco Solidario con nuestro socio
Adrian y el conocido artista Rafael Amargo que ascendié los 1.200 metros con un
solo objetivo, dar visibilidad a las personas con Piel de Mariposa.






28

72

1
55

Iniciativas de
recaudacion en 2018

Organizadas
por la Asociacién

Organizadas por
nuestras familias

Organizadas
por colaboradores/as

La labor de nuestra Asociacién es posible gracias al compromiso
de personas y entidades que confian en que una sociedad mejor es
posible. Las fuentes de financiacién son muy variadas y todas ellas
muy valoradas por nuestra ONG.

Inauguramos Tiendas Solidarias en
Barcelona y Valencia (Patraix)

En 2018 dimos la bienvenida a dos nuevas Tiendas Solidarias, loca-
lizadas en Barcelona y Valencia. Gracias a estas dos ultimas incor-
poraciones a nuestra gran familia, contamos ya con || ventanas al
mundo que, dia a dia, dan a conocer la Piel de Mariposa. Inspiradas
en el concepto anglosajon de Charity Shop, las Tiendas se dedican a
la venta de articulos donados y seleccionados con esmero que son
puestos a la venta por un gran equipo de responsables y voluntariado.

Con estas || Tiendas Solidarias, contamos con unos ingresos inde-
pendientes y estables que nos permiten seguir ampliando el apoyo a
nuestras familias.






Cuenta
de resultados

INGRESOS GASTOS
INICIATIVAS RECAUDACION 385.676 € PROYECTOS DE APOYO FAMILIAR 390.824 €
Equipo DEBRA 112.433 € Estar Bien 155.027 €
Familias 47.296 € Nacer con Piel de Mariposa 49.281 €
Personas colaboradoras 225.946 € De la mano en situaciones especiales 12.213 €
FAMILIAS ASOCIADAS 26.984 € DEBRA en Casa 19.078 €
SOCIOS/AS BENEFACTORES/AS 41.187 € Contigo en el Hospital 72.825 €
SUBVENCIONES 125.983 € Encuentro Nacional 82.400 €
ENTIDADES PRIVADAS 54493 € [ DErENSA DE DERECHOS 18.683 €
DONACIONES PARTICULARES 11.398 € FORMACION DE PROFESIONALES 75.965 €
TIENDAS SOLIDARIAS 897.339 € DEE SIS M VOEGNTARIOS A4S
OTROS INGRESOS 3.503 € INVESTIGACION* 1.377 €
LABOR DE SENSIBILIZACION 101.544 €
APORTACIONES A REDES 8.036 €
RECAUDACION DE FONDOS 160.081 €
TIENDAS SOLIDARIAS 623.148 €
GASTOS DE MANTENIMIENTO 77.521 €
TOTAL 1.546.263 € TOTAL 1.457.179 €

RESULTADO 89.084 €

* Gasto 2016-2018 = 170.492,41 €. Incluye proyectos trianuales.



2018
en imagenes

Taxistas Solidarios El Corte Inglés, Marbella Pint Depot, Alicante
Difusién de la Piel de Mariposa Roscon de Reyes Colaboracion

Torrox Golf Society Transportes Lorenzo Conde, Jaén Gran Logia Provincial de Andalucia
Donacién Sensibilizacién en vehiculo 3° Afio de Colaboracién

Melody Makers International, Alicante Método Alpino, Huesca Colegio de Enfermeria Huesca
Concierto Sensibilizacién en montafas Donacién banner

Elite Golf Services, Fuengirola The Hillside Bar,Alicante The Posh Club,Alicante
Torneo de Golf Rifa Rifa

f ABBEY
WEALTH

I.E.S Isaac Peral, Cartagena Abbey Wealth, Marbella Charity by Charito, Benahavis
Charla Recaudacién de fondos Intercambio de ropa




LudotecaVillapeques, Zaragoza Club de Rotarios de Marbella Blacktower, La Cala de Mijas
Venta de mariposas solidarias Donacién Noche de carreras

Les Roches, Marbella Falla Sur Ruben Vela Av. Doctor Waksma,Valencia Rock and Law, Madrid
IV Taller de Cocina en familia Aniversario solidario Festival solidario de abogados

- o =
Abbey Wealth, Marbella Les Roches, Marbella y Malaga Luisa Valle, Santiago Basanta y Yolanda, Burela
Colaboracion Navidefia Cestas de Navidad Mercadillo Navidefio

El Casar Club de Futbol, Guadalajara Cofradia La Pollinica, Marbella English International College, Marbella
Torneo de Futbol Zambomba navidefia Sensibilizacién

T

s ;
Club Escalada Marbella Tattoo Lovers & Ink, Sevilla FNAC, Marbella
Euro Solidario Jornada de tatuajes Empaquetado de regalos navidefios

Ayuntamiento de Baeza, Jaén Ayuntamiento de Mancor de laVall Asociacion Cartagena por la Caridad, Murcia
Festival de danza Diada Solidaria 2018 Pulseras solidarias



Lluis Fuster, Barcelona
Maratén Zurich

Cuerpo de Bomberos de Marbella
Jornada Puertas Abiertas

Pefia Los Amigos de Anzanigo, Huesca
Fiesta

Manuel y Laura, Cérdoba
Boda solidaria

Asociacion Benéfica Help Murcia Mar Menor
Caminata

ElenaVillanueva Roncero, Caceres
Boda solidaria

Pedaleando por la Piel de Mariposa, Pravia
Grupo Ciclista

-
The Occasional Performance Society, Malaga
Donacién

Marta Delgado, Huelva
Libro “La Tribu, Conociendo a Sara”

Devere Spain, Malaga
Noche de carreras

T.A.P.A.S Choir, Malaga
Colaboracion

Les Roches, Marbella
Taller de cocina infantil

Osuna Fitness, Sevilla
Aniversario

CEIP Juan de Rodrigo, Cogeces del Monte
Bocata Solidario

Asoc. Santa Barbara, Teruel
Vermut

| :

Familia Pol Garcia, Andorra
Puesto de ropa y complementos

e T B
: g i f
Adarsa,Valladolid
Premio Corazén Adarsa

Colegio Moliére, Huelva
Fiesta




Colegio Es Liceu, Mallorca Ramon Muiioz,Villalba de los Barros Entrenaranjos School, Valencia
Carrera Mdsica y Vino por la Piel de Mariposa Open day

L] 2
i a N . ]
Club de Rotarios de Marbella Unidad Pastoral San Miguel Orozco Javier Madueiio Estilistas, Madrid
Donacién Donacién Aniversario

Club de Rotarios de Sevilla Raul Barriocanal, Marbella
Libro “Més besitos en los ojos” Torneo de Golf Reto deportivo 132km

AUSAPE, Malaga I.E.S Isaac Peral, Cartagena M? Jesis y Miguel Angel, Madrid
Donacion Mercadillo Boda solidaria

Supermercados Mas y Mas, Asturias OGS Medical, Marbella Associacio Amunt i Avall, Mancor de laVall
Kilémetros solidarios Colaboradores #BancoSolidario Caminata

&
: i B e =

Asociacion Colectiva Artistas Marbella Telemadrid Residencia El Carmen, Marbella
Exposicion Entrevista Fiesta



Francisco Mufioz y German Cuervo, Italia Club de Leones La Cala de Mijas Marbella Now TV
Iron Bike, reto ciclista Donacién Programa de television

Tienda Solidaria Piel de Mariposa San Pedro Christopher Grenfell, Jansen Riley y Steve Twisleton  El Lacayo de Sestiello, Grado
Voluntariado TRIFIT, competiciéon deportiva 4* Espicha por la Piel de Mariposa

Abbey Wealth, Marbella Asociacion de Vecinos Cubia, Asturias Francisco Barrena, Torremejia
Juegos Olimpicos Fiesta popular I'l Marcha Cicloturista

Familia Inés Mufioz, Burela Fundacion General Universidad de Malaga Tienda Solidaria La Marina, Alicante

Carreras Alas deVida 2018 Cursos de Verano Gala “Butterfly Ball”
VTS Is what 1l

Pete y Polly Navarro, Calahonda Ayto de Marbella Patricia y Sergio, Calatayud
Fiesta de Cumpleafios Media Maratén Boda solidaria

Embajadora Guadalupe Ordoiiez, Zaragoza Jana Bertran, Lleida Ayto de Aceuchal, Badajoz
Proyeccion Documental Piel de Mariposa Stand de patchwork VI Cross Urbano



Gracias por
darnos Alas en 2018
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A MARINA LUCENSE

A OTRA COSA MARIPOSA

ABSOLUT MAGAZINE

AENA

AGROJARDIN

ALBAYT RESORT

ALBERT & SIMON RESTAURANTE
ALMENARA GOLF RESORT

ALMENARA HOTEL (NH HOTEL GROUP)
ALOHA COLLEGE

AMPA DONA LEONOR DEL ALAMO
AMIPA ANNEXA MAGISTERI

AMORE E FANTASIA, RESTAURANTE
AMPA CEIP DONA LEONOR DEL ALAMO

ANGLICAN CHURCH OF COSTA
ALMERIA & COSTA CALIDA

ANTEQUERA GOLF RESORT
ASITUR
ASOCIACION AMUNT | AVALL

ASOCIACION COLECTIVA
ARTISTAS MARBELLA

ASOCIACION CULTURAL FALLA SUR
RUBEN VELA - AVDA. DOCTOR WAKSMAN

ASOCIACION DE VECINOS Y
AMIGOS DE SANTOLARIETA

ASOCIACION DE VECINOS DE CUBIA

ASOCIACION DE VECINOS DE
SANTOLARIETA

ASOCIACION GLOBAL AMIGOS/AS DEL
CUCHILLO JAMONERO

ASOCIACION LA VIRGEN DE
CAMPILLOS DE ARENAS

ASOCIACION SANTA BARBARA

ASOCIACION VECINAL VIRGEN DE
CAMPILLO DE ARENAS

ASOCIACION YO-ENCUENTRO
ATALAYA GOLF & COUNTRY CLUB
ATRESMEDIA

AUTO INYECCION MANUEL GARCIA
AUTOCINES 2015 S.L

AUTOMOCION JOVIMAR
AUTORIDAD PORTUARIA DE BILBAO
AXA

AYUNTAMIENTO DE DONA MENCIA

AYUNTAMIENTO DE GRANADILLA
DEABONA

AYUNTAMIENTO DE VILLALBA DE
LOS BARROS

BALDRICH ARQUITECTOS

BAO GARDEN MARBELLA

BAOBAB

BAR ELTORO

BAR SIDRERIA TAPAS PACA

BARCELO MONTEASTILLO GOLF RESORT
BENALMADENA GOLF

BIL BIL HOUSE

BILY BILY BABY

BLACKTOWER

BLEVINSFRANKS

BODEGA CORTIJO LOS AGUILARES
BODEGAS DELGADO

BODEGASY VINEDOS PUENTE DEL EA
BONO BEACH MARBELLA

BOUTIQUE BERDAGUER

BOUTIQUE VANESSA LOPEZ (HOTEL
DON CARLOS)

BP TALVAR S.L.

BRITISH INTERNATIONAL SCHOOL
C.E.LLP OSCAR DOMINGUEZ

CASA ROBERTO

CASANIS BISTROT

CAYETANA BABY

CBRE

CEIP JUAN DE RODRIGO

CEIP OSCAR DOMINGUEZ
CENTRO VETERINARIO BLUE BIRD
CENTROLETE S COOP

CERTIFICATION ENTITY FOR
RENEWABLES ENERGIES S.L.

CHANEL

CHARO HALLIN

CHASAN PHOTOGRAPHY/SHAMELESS
CHIC MODAY COMPLEMENTOS
CIDESAL

CINTRA

CLIFFORD CHANCE

CLiNICA DENTAL CROOKE & LAGUNA
CLUB DE CAMPO DEL MEDITERRANEO
CLUB DE GOLF EL CANDADO

CLUB DE GOLF EL ROMPIDO

CLUB DE GOLF PLAYA SERENA

CLUB DE PADEL NUEVA ALCANTARA
CLUB DE PETANCA

COFRADIA LA POLLINICA MARBELLA
COLEGIO REYES CATOLICOS HUELVA
CONSTRUCCIONES RAMON FERNANDEZ
CONSULADO DE REINO DE BELGICA

COSTA ALMERIA & COSTA CALIDA
ANGLICAN CHURCH

COSTAWOMEN

CRAZY MUSIC PRODUCTIONS
CRISTYS SERIE LIMITADA
CRYONIS

CUERPO DE BOMBEROS MARBELLA
D’ALICIA

DAVIES CUP TEAM

DE CAI MI NINA

DEBRA COSTA RICA

DEBRA INTERNACIONAL
DECATHLON MIJAS

DESEOS FLORIST

DETALLICOS

DIANA CAPITAL

DIARIO SUR / SUR IN ENGLISH
DISTRIBUIDORA ROTGER

DOCLINE

DON CARLOS LEISURE RESORT & SPA
DONA COPETTA

DONA JULIA GOLF

DULCE

D-WINE

EEI PENA CARESES

EL ALMACEN GASTROBAR

EL CORTE INGLES PUERTO BANUS
EL PARAISO CLUB DE GOLF

ELA ANASTASIA BENITEZ

ELENA NESPRAL - SPAGNOLO
EMDEMA SL, CONTROL DE PLAGUES
EMPATE SERVICIOSY FORMACION SLNE
ENJOY GOLF ACADEMY

ENT RELIG CAPELLANIA
ANGLICANA COSTA

ESCUELA DE GOLF MIGUEL
ANGEL JIMENEZ

ESSENTIAL MAGAZINE
ESTUCO INTERIORS

FABIO ESPANA

FAIRWAY & BLUE

FARINA

FARMACIA ALOHA

FARMACIA BERDAGUER
FARMACIA MINGORANCE
FINCA CORTESIN GOLF CLUB
FINCA LA MELONERA
FLAMINGO

FLY FOTOGRAFPY SPAIN
FLYTECH BALEARS SL
FONTANERIA JOSE PUERTAS SL
FUNDACIO GUILLEM CIFRE DE COLONYA
FUNDACION FUERTE

FUNDACION GENERAL UNIVERSIDAD
DE MALAGA (FGUMA)

GESMACON
GOLFINO

GOLF’US

GOMEZY MOLINA JOYEROS
GOYO MARBELLA

GRAN HOTEL BENAHAVIS
GRAN HOTEL PENISCOLA
GRANINI

GROUPE CLARINS

GRUPO INICIATIVAS

GRUPO LEZAMA (LA MERIDIANA
& ALABADERO)



GRUPO MARINAS DEL MEDITERRANEO
GRUPO SAFA MOTOR

GRUPO VARADAN
GUADALHORCE CLUB DE GOLF
GUERRERO PHYSIO

HARD ROCK CAFE MARBELLA
HOLA TRAVEL

HOLIDAY GOLF

HONDA COTRI

HOSPITAL BENALMADENA XANIT S.L.
HOSPITAL CERAM

HOSTAL RURAL PETANCA CLUB
HOTEL FUERTE ESTEPONA
HOTEL PYR MARBELLA

HOTEL SPA CADIZ PLAZA

HOY ES EL DIiA

HUERTA DE ALBALA

| FEELWOOD

I FIND MARBELLA

IBEROSTAR

ICCI CAPITAL

ICELAND FUENGIROLA
ICELAND SAN JAVIER

ICLIMA

IES ISAAC PERAL DE CARTAGENA
ILLES CENTROS DE FITNESS
INVERSIONES ONYS

JARDIN SECRET

JOAN LLUIS VIVES ECONOMISTES S.L.
JOYERIA CUARZOS

KEMPINSKI HOTEL BAHIA
KLEDOS CELLTECH

KLIMT

LA CALA GOLF RESORT

LA COLMENA CULTURAL

LA FINCA GOLF RESORT

LA GOTA DETE

LA PAPPARDELLA RESTAURANTE
LA SALA

LATIRIMBINA

LA ZAGALETA

LAMIAK

LATELIER PROVENGCAL

LAURO GOLF

LAWBIRD LEGAL SERVICES
LEPANTO CATERING

LICOR DEL MEDITERRANEO

LO MAS INTER.COM

LOFT AND ROOMERS
LOOKYOUR BEST

LOS NARANJOS GOLF CLUB
LOTERIA LA CRUZ

LUDIK - EDUCACION Y OCIO

LUIS BABIANO ABOGADOS
MACCONO,ASESORES

MAJADAHONDA SOCIEDAD
DERMATOLOGICA S.L.U

MARBELLA DENTAL CLINIC
MARBELLA GOLF & COUNTRY CLUB

MARBELLA PROPHYSIO - CENTRO
MEDICO REQUE

MARINA MARBELLA
MARIO DE LA RUBIA
MARIPOSARIO DE BENALMADENA
MARRIOTT VACATION CLUB
MAYFAIR ESTATE MANAGEMENT
MELIA SANCTI PETRI

MELODY MAKERS INTERNATIONAL
MERTRAMAR HOLDING, S.L.

MIJAS GOLF CLUB

MIRAFLORES GOLF CLUB
MONTENMEDIO GOLF & COUNTRY CLUB
MUVU CARE

NIKKI BEACH

NN ITALIA

OBJETIVO VISUAL

OGS MEDICAL INSTITUTE
OLIVIA’S LA CALA

OPTICA BLANCHE & MUTTON
PACO JIMEMEZ RESTAURANTE
PADDY SINGH BINGO

PARADOR DE MALAGA GOLF
PAVES

PENA LOS AMIGOS DE ANZANIGO
PEPI’'S CHIC

PIBITA

PINK PURPLE PRODUCIONES
PINTURAS MUNIC

PONTY ROSELLO S.L.

PROLINGUA SL

PSICOMOTRICIDAD BARCOS DE PAPEL
PUENTE ROMANO HOTEL
RADIOTELEFONO TAXI MADRID
RAJASTAN / TANALOT

REAL CLUB DE GOLF DE SEVILLA
REAL CLUB DE GOLF LAS BRISAS
REGALOS DE ARTE MAXI

REGALOS SALYMAR

RESIDENCIA EL CARMEN

RESTAURANTE MARISQUERIA
A MARQUESA

RIO REAL GOLF

ROBOTIX MALLORCA SL
ROTULOS PIRINEOS

RUZ JOYEROS

S COOP SERVEIS EXTRAESCOLARS
SAFAMOTOR S.A.U.

SALOM PADILLA SL

SALUD MARKETING

SAN ROQUE CLUB DE GOLF
SANMAMED S.R.C.

SANTA CLARA GOLF GRANADA
SANTA CLARA GOLF MARBELLA
SANTA MARIA GOLF & COUNTRY CLUB
SERRATS

SHERRY GOLF JEREZ

SHORT GAME SCHOOL -TOM COULSON
SIREJACOB LEGAL & TAX

SISTEMAS DE INTELIGENCIA DE
NEGOCIO SL (PREDICTIVA)

SOCIEDAD DE FESTEJOS VIRGEN
DE LA CABEZA

SOMARSA

SOUTH BEACH MARBELLA
SOUTHWALKER, S.L
SPANISH BAILARINAS

STM GROUP PPLC
SURPLANING

TABERNA GASPAR
TAMBABA

TANGO RESTAURANTE
TAOWS ACADEMY

TATIN BOUTIQUE INFANTIL
TAYLOR MADE

TEATRO MARBELLA

THE BEACH HOUSE RESTAURANT

THE OCCASIONAL PERFORMANCE
SOCIETY

THEWESTIN LA QUINTA GOLF &
COUNTRY CLUB

TOGS
TROCADERO

TROFEOS RUZ

TRP COLLECTIVE

UN GRUPO DISTINTO

UNIVERSIDAD DE CASTILLA-LA MANCHA
UNIVERSIDAD DE MALAGA

URBALLUM

VERY GOOD ESTATES

VILLA PADIERNA GOLF CLUB

VINO MIO

VINOPOLIS

VINTAGE DEJAVU MARBELLA

VITHAS HOSPITAL XANIT
INTERNACIONAL

WEDDING CAKES IN SPAIN
YAFFE FUSION ART
YO-ENCUENTRO
YORKSHIRE LINEN PRESTIGE
ZERMAT
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Evento deportivo

Carrera popular

iTe daremos ideas™
y te ayudaremos con la difusion!

Podemos enviarte folletos, banderas, articulos solidarios...

SIGUENOS Y COMPARTE CONTACTANOS EN deb ra

o o @ ° @pieldemariposa pieldemariposa@debra.es - 619 505 180 Piel de Mariposa




