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Fecha de publicacion:

Periodo reportado: 1° de Enero al 31 de Diciembre de 2017
1. Caratula
. Nombre de la Organizacion Fundacion DEBRA Chile, Nifios Piel de Cristal

. RUT de la Organizacién 65.881.150-9

. Tipo de Organizacion
. Relaciéon de Origen

. Personalidad Juridica

Domicilio de la sede principal

. Representante legal

Fundacion

No aplica

Decreto Supremo N° 3492 de fecha 22 de Noviembre de 2007
Francisco de Villagra 392, Nufioa

Maria Carmen Justiniano Dominguez, Rut: 16.096.262-3

. Sitio web de la organizacion  www.debrachile.cl

1.2.Informacidn de la organizacién

. Presidente del Directorio Francis Palisson Etcharren, Rut: 10.793.155-4

. Ejecutivo Principal Maria Carmen Justiniano Dominguez, Rut: 16.096.262-3, Directora Ejecutiva

Dar apoyo y ayuda médica a los portadores de Epidermolisis Bulosa (Piel de Cristal) de todo
Chile, a través de controles médicos, controles de enfermeria, capacitacion y promocion de la
investigacion con el objetivo de encontrar la cura.

. Misién / Visién

. Area de trabajo Salud y discapacidad

. Publico objetivo / Usuarios Todos los portadores de Epidermolisis Bulosa de Chile y sus familiares directos

15 (con contrato)
15 (a honorarios)

50 aprox.

Numero de trabajadores

. NUmero de voluntarios

2017 2016 2017 2016

539.619 562.211 330.518 325.240
d. Patrimonio M$

a. Ingresos Totales M$
Donaciones 304.110 277.948
5.278 50.996

Proyectos
b. Privados M$  Eventos 18.674 47.787

e. Superavit o Déficit del
Ejercicio M$

Socios y Personas

Naturales: 198.109

Margen Tiendas
solidarias: 83.349

Socios y Personas
Naturales: 151.015
Margen Tiendas
solidarias: 70.520

TIENDAR

Otos 173.935  109.414

30.000 15.000
f. Identificacion de las tres
12.900 112.062 principales fuentes de Proyectos: Proyectos:
ingreso Manejo del Dolor Manejo Integral de
Subvenciones 15.000 Heridas 100.000
Nutricion Pacientes: Enfermeras a
13.104 Domicilio 8.266
Bafios 8.200

- g. N° total de usuarios 234 231
(directos)

C. Publicos M$

Proyectos



http://www.debrachile.cl/

Venta de - - : S N° atenciones N° atenciones
bienes y i Indlge}dor prlnCIpa:tdz médicas realizadas: médicas realizadas:
servicios gestion (y su resultado) 783 1.007

I. Persona de contacto M. Carmen Justiniano D. cjustiniano@debrachile.cl

2. Informacién general y de contexto

Carta del maximo responsable de la organizacion

Queridos amigos:

Este 2017 fue un afio de mucho trabajo y esfuerzo de todo el equipo, a quienes agradezco sinceramente toda su entrega y

apoyo incondicional a nuestros pacientes y sus familias.

Agradecer a todas las empresas y personas que con su ayuda hicieron posible cumplir nuestro suefio de mejorar la calidad de vida de los
portadores de Epidermolisis Bulosa o mas conocidos como nifios Piel de Cristal.

Este afio inauguramos nuestra tercera Tienda Solidaria y centro de acopio TIENDAR, ubicados en el Parque El Secreto en la comuna de Lo
Barnechea, cuyo objetivo es recaudar fondos para mejorar la calidad de vida de los Nifios Piel de Cristal y dar a conocer esta dolorosa
enfermedad. Ademas de dar la oportunidad de trabajar a 5 de nuestros pacientes mayores de edad. Este proyecto ha resultado todo un éxito y
se ha transformado en una importante fuente de ingresos de nuestra Fundacién. Todo esto gracias al compromiso permanente de los 50
voluntarios y de todos quienes han colaborado generosamente con donaciones de distintos productos.

Quiero destacar los importantes avances que hemos logrado en nuestro proyecto de investigacion FONDECYT y el gran trabajo realizado por
nuestra investigadora Ignacia Fuentes. Este afio se hizo una interesante Jornada de Investigacién donde se invité a pacientes y sus familias a
conocer sus informes genéticos, se les comunico de los protocolos en curso y futuros, y ademas se les dio espacios para compartir
experiencias, aclarar dudas y generar lazos y vinculos entre las familias.

Gracias a los colaboradores que nos donaron el primer laboratorio de Investigacion en Casa DEBRA.

Asimismo, estoy muy orgulloso de los progresos del proyecto "Enfermeras a Domicilio" que estamos implementando, que consiste en capacitar
a una enfermera, quien va dia por medio a la casa de los pacientes para hacerle las curaciones. Con esta ayuda, en algo aliviamos a los papas
o encargados de las largas y dolorosas curaciones, lo que ha hecho posible que ellos tengan un descanso emocional y también la oportunidad
de usar ese tiempo en hacer otras actividades.

En este momento tenemos 5 enfermeras visitando a nuestros pacientes entre la RM y IX regiones.

Agradecer a todos los colaboradores de nuestra primera corrida internacional de DEBRA, Butterfly run, realizada este afio junto a DEBRA Rusia
y Singapur para dar a conocer la enfermedad y recaudar fondos para este proyecto. Queremos continuar dando un pequefio alivio a los papas
en la tarea diaria que implica las curaciones de sus hijos.

Todos los logros, avances y acciones sélo se han alcanzado gracias al fundamental apoyo de todos nuestros socios, colaboradores, voluntarios
y aquellos que en forma andnima estan siempre ayudando para que los Nifios Piel de Cristal tengan una mejor calidad de vida.

Gracias también a los directores, a nuestro equipo de doctores, dentistas, a las voluntarias y voluntarios y a todos los que se entregan con
carifio y compromiso en esta dificil pero enriquecedora tarea, que es mejorar la calidad de vida de los Nifios Piel de Cristal.

Muchas gracias y un fuerte abrazo
Dr. Francis Palisson
Presidente y Director Médico DEBRA Chile


mailto:cjustiniano@debrachile.cl

2.2. Estructura de Gobierno

La Fundacion es administrada por un directorio compuesto por 5 miembros que seran designados por los fundadores y duraran
dos afios, pudiendo ser reelegidos indefinidamente. El quorum para sesionar sera de 3 miembros y los acuerdos se adoptaran
por mayoria de votos, salvo quorum especiales.

CUADRO NE
Nombre y RUT Cargo
Francis Palisson E. 10.793.155-4 Presidente
Christian J. Sturms S. 7.770.448-5 Vice-Presidente
José Luis Cruzat V. 9.669.404-0 Secretario
Daniel G. Jimenez S. 6.362.533-7 Tesorero
Loreto Moore I. 12.086.748-2 Directora

2.3. Estructura Operacional

Con el afan de poder cumplir nuestra mision de dar apoyo y ayuda médica a todos los portadores de Epidermolisis Bulosa de
Chile, es que tenemos un grupo de profesionales de la salud asi como de otras disciplinas, que trabajan con el compromiso de
crear conocimiento y solidaridad en torno a la enfermedad.

Los tres pilares fundamentales de la Fundacion son: Investigacion, Area Médica y Apoyo Social, y que se ven reflejados en
el siguiente organigrama.
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DEBRA Chile pertenece a DEBRA Internacional y es miembro activo de éste a través de la participacion de uno
de los Directores en el Comité Ejecutivo de DEBRA Internacional. También pertenecemos al EB-CLINET
(Epidermolysis Bullosa Clinical Network), que busca juntar a todos los expertos y centros especializados en
Epidermolisis Bulosa. Tanto DEBRA Internacional como el EB-CLINET funcionan en Austria.

Los valores que identifican a nuestra Fundacién son:
o Compromiso. Contamos con un equipo comprometido con nuestra mision y eso se refleja basicamente en la actitud
frente al trabajo.
o Trabajo en Equipo. En nuestro equipo multidisciplinario cada empleado aporta desde su especialidad creando
sinergias que impactan directamente en la calidad de vida de nuestros pacientes.
o Carifio. Amor y pasion por el trabajo.
0 Humildad. Espiritu de austeridad en todo ambito.

a. Actividades

La Fundacion DEBRA se dedica a dar ayuda médica, social y educacién a todos los portadores de Epidermolisis
Bulosa de Chile, que actualmente son 234.

La ayuda multidisciplinaria se concentra en nuestra Casa DEBRA y en el box de atencién que tenemos en el
Moédulo Docente del Hospital Padre Hurtado. También tenemos convenios de atencidon en distintos centros
asistenciales: manejo dental en la Universidad de Chile y Universidad de Talca, dilatacién esofagica en la Clinica
Santa Maria, atencién ambulatoria y hospitalizaciones en la Clinica Alemana, ecocardiogarmas en la Clinica Davila
y examenes en la Universidad Catolica.

PROCEDIMIENTOS 2017 LUGAR
Curaciones 137 |Casa DEBRA, HPH, domi
Visitas a domicilio 4 Domicilios
Consultas pediatricas 203 Casa DEBRA, HPH
Consultas médicos especialistas 181 HPH, CAS, Casa DEBR
Consulta dental 151 U de Chile
Consultas salud mental 247 Casa DEBRA
Consejeria genética 1 Casa DEBRA
Examenes laboratorio, Rx y otros 383 CAS, HPH, UC
Dilataciones de eséfago 25 Clinica Santa Maria
Otras cirugias 4 CAS, HPH
Hospitalizaciones 20 CAS, HPH
Fierro endovesono, albuminas y otrgs 101 HPH
Transfusiones 3 HPH
Biopsias 18 uDD




En el area de la investigacion, liderada por nuestra investigadora principal Ignacia Fuentes Ph.D., estamos
prioritariamente enfocados a aumentar el conocimiento cientifico en EB para asi mejorar el diagndstico, pronéstico
de EB y terapia de nuestros pacientes. Para ello, DEBRA Chile se ha planteado cuatro objetivos especificos:

o0 Mejorar y personalizar el diagndstico genético y clinico de nuestros pacientes, proyecto financiado entre 2015-
2017 por un proyecto FONDECYT de Iniciacion.

o Investigar las causas genéticas y moleculares por la cual EB se produce en nuestros pacientes.

o Entender el fundamento bioldgico de los distintos sintomas que desarrollan nuestros pacientes, con el fin de
poder tratarlos eficientemente en un futuro. Actualmente, y financiado por un proyecto FONDECYT Regular,
estamos especificamente enfocados a entender el comportamiento de las heridas -aquellas que cierran o que
se convierten en crénicas- en pacientes con subtipos severos como JEB y RDEB.

o Participacion y desarrollo de protocolos pre-clinicos y clinicos para y en nuestros pacientes.

Para lograr los objetivos anteriores mantenemos colaboraciones cientificas estratégicas con distintos centros de
investigacion, tanto nacionales (Centro de Genética y Gendmica, UDD y PUC) como internacionales (EB-Haus
Austria, Thomas Jefferson University, Freiburg University, entre otros).

Este afio montamos en Casa DEBRA el primer Laboratorio en Latinoamérica de EB. Las nuevas instalaciones
permitiran almacenar y procesar las muestras de nuestros pacientes que padecen Epidermdlisis Bulosa.



CEREMONIA VUELA ALTO

En Casa DEBRA se realiz6 la Ceremonia Vuela Alto, en memoria de los pacientes que han partido. Fue un
encuentro muy emotivo que contd con la presencia de los papds y parientes de los nifios que ya no estan con
nosotros, quienes compartieron su experiencia y dejaron un mensaje a sus hijos en un arbol que se plant6
especialmente para la ocasion, y se puso una placa conmemorativa. Nos acompafio Carmen Gloria Gonzélez,
quien se ha especializado en talleres del duelo. Ella entregé interesantes tips para enfrentar las distintas etapas
del dolor y guio el encuentro.

JORNADA DEL AREA DE INVESTIGACION

El area de Investigacion de DEBRA, organiz6 un interesante encuentro con los pacientes y sus familias, ocasion
en la que se dieron a conocer los informes genéticos a los pacientes que aun no los conocian, y detallaron en qué
esta el area de Investigacion, los protocolos en curso y los futuros pasos a desarrollar. En la actividad se dieron
también espacios para compartir experiencias, aclarar dudas y generar lazos y vinculos entre las mismas familias.

CELEBRACION DiA DEL NINO Y TALLER PARA PADRES

Los nifios de DEBRA junto a sus familias disfrutaron de una preciosa celebracion del Dia del Nifio. Hubo muchas
sorpresas, como la presencia de Croni-K y Camilo Huerta, bailaron junto a los Superhéroes y recibieron preciosos



regalos. Agradecemos a todos los que han hecho posible realizar esta fiesta tan especial. En primer lugar al Hotel
Torremayor, a Grandes Empresas del Banco de Chile, a Italtoys, y a Starbucks.

Los jovenes tuvieron un taller especialmente dirigido para ellos, y los papas también presenciaron charlas sobre
Cuidado Dental a cargo de Susanne Kramer, de Autocuidado dictado por Florencia Pérez y de Resiliencia, charla
realizada por Pilar Sordo.

W | ;:4

EQUIPO DEBRA CHILE EN CONGRESO DE EB SALZBURGO

Miembros del Equipo Médico de DEBRA Chile, Dr Francis Palisson, Dra Maria Joao Yubero y Dra Ignacia
Fuentes, participaron en EB 2017 5th World Conference EB Research& 4th Conference of EB CLINET, que se
realiz6 en Salzburgo, Austria. En la ocasion los representantes de Chile participaron con pésters y fueron
invitados a un encuentro donde discutieron sobre los descubrimientos y avances en los nuevos genotipos y
fenotipos. Ademas la Dra Fuentes asistié a la primera reunion de Diagndstico de Laboratorio para EB.




CONCIERTO JAVIER ARREY

Fundacion DEBRA ofreci6 un concierto gratuito del Baritono Javier Arrey, junto al pianista Jorge Hevia y la Soprano
Yaritza Véliz. El evento se realiz6 en colaboracién con la Fundacién Ibafiez Atkinson. Tuvo como objetivo agradecer
a los colaboradores, socios y amigos, que apoyan de distintas maneras a la fundacién. Al finalizar, los asistentes
tuvieron la oportunidad de disfrutar y compartir un Café Dolce Gusto y ricas tortas de Paula Benitez.

CURSO DE TELAR PARA MAMAS DE LOS PACIENTES

Exito total resultd el entretenido taller de Telar organizado especialmente para las maméas de nuestros pacientes.
La actividad se realiz6 todos los lunes, martes y viernes de octubre a diciembre en Casa DEBRA, donde
aprendieron distintas técnicas para desarrollar maltiples piezas, lo que les sirvié para distraerse, entretenerse y
aprender a hacer con sus propias manos lindos telares.

GRAN CORRIDA FAMILIAR “BUTTERFLY RUN”

Con mas de 1.200 inscritos se realiz6 la primera corrida Butterfly run en la comuna de Lo Barnechea, donde se
conto con circuitos de 2 y 10 K, ademéas de 200 mts que corrieron nuestros pacientes junto con famosos. Resulto
una gran jornada llena de emocidn, entretencion, bailes y muchas sorpresas. Agradecemos a todos los que nos
apoyaron, especialmente a los auspiciadores y colaboradores, gracias a ellos y al entusiasmo de las familias,
voluntarios y corredores result6 todo un éxito.



INAUGURACION TIENDAR EN LO BARNECHEA

Inauguramos una nueva tienda solidaria TienDAR y un centro de acopio en el Parque El Secreto, Lo Barnechea
(San Lucas 230, local 77). La que ademas cuenta con un gran container refaccionado especialmente para recibir

las donaciones. El proyecto TienDAR surgi6 con el propdsito de recaudar fondos y concientizar al mundo de qué
trata esta dolorosa enfermedad.

CELEBRACION DE NAVIDAD

Los Pacientes de DEBRA y sus familias participaron de una entretenida Fiesta de Celebracion de Navidad
organizada por el Banco de Chile. Nos acompafiaron reconocidos rostros como Martin Carcamo, Felipe Braun,
Karol Dance, Maria José Bello y el Golfista Nicolas Geyger, entre otros. Hubo juegos, premios, concursos y bailes
para grandes y chicos. Finalmente lleg6 el Viejito Pascuero cargado de regalos para todos los pacientes.

b. Proyectos

NOMBRE DEL PROYECTO Enfermeras a Domicilio

Publico Objetivo / Todos | d e Eoid e Bl
Usuarios odos los portadores de Epidermolisis Bulosa



Objetivos del proyecto

NUmero de usuarios
directos alcanzados

Resultados obtenidos

Actividades realizadas

Lugar geogréfico de
ejecucion

Implementar el servicio de enfermeria domiciliaria en familias con pacientes con
Epidermolisis Bulosa o “Piel de Cristal

5 familias

El manejo de la Piel de Cristal involucra curaciones para manejar las permanentes
heridas que se producen, este procedimiento es doloroso, largo y tremendamente
impactante para el paciente y el o los familiares encargados de esta tarea, generalmente
la madre del nifio(a), lo que lleva en muchas ocasiones al desgaste emocional de los
involucrados.

Durante los afios que lleva la Fundacion en Chile hemos podido darnos cuenta del
sufrimiento que generan los bafios y curaciones y como los padres van siendo superados
por esta situacion lo que genera una disminucion de las curaciones, lo que aumenta
significativamente el riesgo de infecciones y complicaciones. Por otra parte, el desgaste
emocional se traduce en madres y/o padres con depresion, stress e incapacidad de
seguir llevando a cabo las curaciones.

Por lo antes mencionado, el impacto emocional para los padres y cuidadores ha sido
muy significativo, traduciéndose en una mejor relacion madre-hijo, en que la madre deja
de hacer esa tarea tan ingrata y tiene tiempo libre para distraerse.

El programa consiste en la busqueda de enfermeras y/o Técnicos paramédicos
interesados en realizar las curaciones de portadores de Epidermolisis Bulosa y que
pertenezcan a la misma zona geografica que el paciente. Luego del enrolamiento de
estos profesionales se realiza una capacitacion que incluye especificidades de la
enfermedad y el manejo de las curaciones y pautas de registro de evaluaciéon y
seguimiento de las lesiones. Cuando esta hecha la capacitacion, este profesional ya esta
en condiciones de iniciar las curaciones en el domicilio del paciente, luego de cada
procedimiento la técnico de enfermeria envia a la enfermera coordinadora de este
proyecto de la Fundacién el reporte de éste y se evalla si es necesario alguna
intervencion o cambio de material de curacion.

En la ciudad donde vive el paciente beneficiado con el proyecto.
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NOMBRE DEL PROYECTO

Publico Objetivo /
Usuarios

Objetivos del proyecto

NUumero de usuarios
directos alcanzados

Resultados obtenidos

Actividades realizadas

Lugar geogréfico de
ejecucion

NOMBRE DEL PROYECTO
Publico Objetivo /
Usuarios

Objetivos del proyecto

NUmero de usuarios
directos alcanzados

Bafios para los Pacientes con Epidermolisis Bulosa

Familias que necesiten bafio o una remodelacién de éste

Evaluar las condiciones en que viven nuestros pacientes con el fin de mejorarles su
calidad de vida, que tengan un bafio cémodo, idealmente con tina y con condiciones de
higiene adecuadas para realizar las curaciones de los nifios.

3 familias

Remodelacion completa de 3 bafios a familias con hijos con Epidermolisis Bulosa.

Durante el 2017 realizamos varias visitas domiciliarias en Santiago y regiones. De éstas
se desprendieron diversas necesidades que hemos ido abordando durante el afio.

Talca, Buin y Chillan

Manejo Integral de Heridas

Todos los portadores de Epidermolisis Bulosa de Chile

Mejorar la calidad de vida de los pacientes con Epidermolisis Bulosa mediante el uso de
materiales de curacion de alta calidad con el fin de disminuir el dolor, las lesiones
cronicas y las complicaciones derivadas de éstas.

Mejorar el acceso a materiales de curacién de alta calidad para favorecer una mejor
calidad de vida.

110 familias
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Resultados obtenidos

Actividades realizadas

Lugar geogréfico de
ejecucion
NOMBRE DEL PROYECTO

Publico Objetivo /
Usuarios

Objetivos del proyecto

Numero de usuarios
directos alcanzados

Resultados obtenidos

Actividades realizadas

Lugar geogréfico de
ejecucion

NOMBRE DEL PROYECTO

Publico Objetivo /
Usuarios

Alivio del dolor de los pacientes con Epidermolisis Bulosa (EB) mediante el uso de
parches de alta tecnologia -que permiten hacer un mejor manejo de sus heridas,
favoreciendo su cicatrizacion y la generacion de la piel. Estos poseen cualidades
especificas segin el tipo, pudiendo aportar humedad a la piel, disminuir humedad de la
herida, tratar infecciones, no adherirse a la piel, evita presiones sobre las heridas, etc.,
segun las necesidades particulares de cada herida)- y de medicamentos que alivian los
fuertes dolores generadas por éstas.

Realizacidon de controles médicos peridédicos con un enfoque integral, que permiten
diagnosticar, y determinar el tratamiento ideal para un manejo integral de las heridas y
del dolor asociado a éstas.

Proveer de parches de alta teconologia a los pacientes y de los medicamentos
necesarios para un mejor manejo de las heridas y control del dolor, segun las
necesidades particulares de cada uno

Educacién sobre el uso y manejo de estos parches -que al ser de alta tecnologia,
requieren de cuidados especificos-, asi como de la medicacion recetada, todo esto, para
asegurar una mayor eficacia del tratamiento.

En la ciudad donde vive el paciente beneficiado con el proyecto.

Programa de Apoyo para la Nutricion de los Nifios Piel de Cristal

Todos los portadores de Epidermolisis Bulosa de Chile

Compra de Ensure y Pediasure para combatir la desnutricion de los pacientes con
Epidermolisis Bulosa (Nifios Piel de Cristal), envio de éste a los pacientes mas
desnutridos y control mensual.

42 pacientes

1. Mantener la ingesta calérica adecuada para pacientes con Epidermolisis
Bulosa.
2. Disminuir patologias secundarias como son:
hipoalbuminemia, cicatrizacion e infeccién de heridas.
1.-Compra mensual de Ensure y Pediasure
2.-Envio del alimento nutricional a sus casas
3.-Control de parametros de anemia
4.-Seguimiento por parte del equipo médico y personal de enfermeria de Fundacién
DEBRA
Los alimentos nutricionales se mandan a pacientes de todo Chile.

anemia, osteopenia,

Manejo del Dolor

Todos los portadores de Epidermolisis Bulosa de Chile

Objetivos del proyecto

NUmero de usuarios
directos alcanzados

Uno de los principales objetivos de DEBRA Chile, es aliviar el dolor de sus beneficiarios,
segun las necesidades y caracteristicas particulares de cada uno. Para ello, segun el
nivel del dolor que los aqueje, un equipo médico multidiciplinario (en el que intervienen
enfermeras, psicélogos, psiquiatras, fisiatra y dermatélogos) definen un tratamiento
especifico.

41 pacientes
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Mejora en predisposicion de los pacientes para someterse a los tratamientos médicos y
Resultados obtenidos de rehabilitacién, y también facilitar la realizacion de las curaciones, de esta forma, se
logra mejorar su calidad de vida y bienestar general.

Dependiendo de si el nivel de dolor es Leve, Moderado o Agudo los medicamentos
Actividades realizadas usualmente recetados por el equipo médico son: Tramal, Pregabalina y Duloxetina
(Dolor leve o Moderado) y Morfina y Transtec (Dolor Agudo)

Lugar geogréfico de

ejecucion En la ciudad donde vive el paciente beneficiado con el proyecto.

2.6. Identificacion e Involucramiento con Grupos de Interés

La fundacion DEBRA tiene convenio de atencién para los pacientes con Epidermolisis Bulosa con distintos
centros en Santiago y regiones.

CUADRO N2
Hospital Padre Hurtado Convenio de atencién ambulatoria y hospitalizacion
Clinica Alemana Convenio de atencién ambulatoria
COANIQUEM Atencion gratuita a los pacientes que lo requieren
TELETON Atencion gratuita a los pacientes que lo requieren
Universidad de Chile Convenio de atencién odontologica
Universidad de Talca Convenio de atencién odontol6gica
Clinica Santa Maria Convenio para dilataciones esofagicas
Clinica Davila Convenio ecocardiogramas

Clinica Pontificia Universidad
Catdlica Convenio para la toma de examenes
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2.7. Practicas relacionadas con la evaluacion/medicion de la satisfaccidén de los usuarios y

resultados obtenidos

No tenemos précticas relacionadas a la satisfaccion de usuarios.

2.8. Participacion en redes y procesos de coordinacion con otros actores

Comunidad de Organizaciones Solidarias: pertenecemos a la Mesa de Salud

DEBRA Internacional: somos miembros de esta red, de la cual participamos activamente (el vice-presidente de DEBRA
Internacional pertenece a DEBRA Chile). Una vez al afio se hace el Congreso de DEBRA internacional, donde participan
todos los paises miembros.

EB-Clinet: red de profesionales de la salud que trabajan con pacientes con Epidermolisis Bulosa.

Area Investigacion: tenemos convenio con la EB-House de Austria y con la Universidad de Jefferson (USA).

2.9. Reclamos o Incidentes

No se registraron reclamos ni incidentes relevantes.

Indicadores de gestion ambiental

No tenemos indicadores de gestion ambiental.
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3. Informacion de desempefio

3.1. Objetivos e Indicadores de Gestion
CUADRO OBJETIVO GENERAL

Dar atencion médica N° atenciones, médicas, Durante el afio 2017 se realizaron 783 atenciones
integral y psicoldgicas, siquiatricas, de de salud (de diferentes especialidades médicas) a
multidisciplinaria a los  rehabilitacién y dentales los portadores de EB de Chile.

portadores de entregadas a los portadores

Epidermolisis Bulosa de EB de Chile.

de Chile.

CUADRO OBJETIVOS ESPECIFICOS

3.2. Indicadores Financieros

CUADRO DE INDICADORES FINANCIEROS

a. Ingresos (en M$) 2017 2016
Con restricciones 12.900 112.000
Sin restricciones 526.719 450.211
TOTAL DE INGRESOS 539.619 562211
Ingresos provenientes del extranjero (en M$) 727 41.972
Otros indicadores relevantes:
AT T CHHCHHUHMUHHEGIHHHD "HHL THE B
AT THHT HIHIT 29% 14%
EHIYMHHAN & 1@ TITTTHTE T
€ H"ITHL T HT "HI 21% 23%
Remuneracion principales ejecutivos / Total 17% 20 %

remuneraciones



Estados Financieros

3.3. Balance General al 31 de Diciembre de 2017 (Estado de Posicidon Financiera)

Afo 2017 | Afio 2016 Afo 2017 | Afio 2016

Circulante
Disponible: Caja y Bancos
Inversiones Temporales

48.170
129.408

Cuentas por Cobrar

Donaciones por Recibir
Subvenciones por Recibir

Cuotas Sociales por Cobrar
(Neto)

Otras cuentas. por cobrar

Otros activos circulantes
Existencias
Impuestos por recuperar 1.544
Gastos pagados por anticipado 3.318

IVA Crédito 64
Activos con Restricciones

93.894
125.800

935
3.318
27

Circulante
Obligacion con Bancos

Cuentas por Pagar y Acreedores
varios

Otros pasivos

Impuesto a la Renta por Pagar
Obligaciones previsionales
IVA Débito

Ingresos percibidos por
adelantado

Cta. Cte. Corporacion DEBRA

3.159

7.132
4.887
3.702

15.002

2.235

14.812
4.175
2.939

22.297

Total Activo Circulante 182.504 223.974 Total Pasivo Circulante 33.882 46.458

Fijo

Terrenos

Construcciones 162.679
Muebles y utiles 69.986
Vehiculos

(-) Depreciacién Acumulada (50.769)

Activos de Uso Restringido para
invertiren................

162.679
20.380

(35.335)

Largo Plazo
Obligaciones con Bancos

Fondos Recibidos en Administracion

Provisiones

Total Activo Fijo Neto 181.896 147.724 Total Pasivo a Largo Plazo __

Otros Activos
Inversiones

Activos con Restricciones

Sin Restricciones
Con Restricciones Temporales
Con Restricciones Permanentes

PATRIONIO

330.518 325.240

Total Otros Activos -] - TOTAL PATRIMONIO 330.518 | 325.240
TOTAL ACTIVOS 364.400|  371.698 [l TOTAL PASIVO Y PATRIMONIO 364.400 371.698
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3.4. Estado de Actividades 1° de Enero al 31 de Diciembre de 2017

Afo 2017 Afo 2016
M$ M$

Ingresos Operacionales

Privados
Donaciones 304.110 277.948
Proyectos - -
Eventos 18.674 47.787
TIENDAR 173.935 109.414
Otros 30.000 15.000
Estatales
Subvenciones 12.900 112.062
Proyectos - -

Venta de bienes y servicios -

Total Ingresos Operacionales 539.619 562.211

Gastos Operacionales

Sueldos, Leyes Sociales y honorarios (248.549) (203.522)
Materiales curacion, traslados y alojamiento pacientes (184.635) (211.895)
Gastos Generales (11.711) (10.472)
Gastos Administrativos (11.960) (12.314)
Depreciacion (15.435) (18.287)
Congresos internacionales y Simposio Chile (11.669) (14.956)
Gastos TIENDAR (51.729) (26.432)

Investigacion

(2.461) (1.709)

(538.149) (499.587)
1.470 62.624

Total Gastos Operacionales

Resultado Operacional

Ingresos No Operacionales

Renta de inversiones 3.608 4.809
Ganancia venta de activos - -
Otros ingresos no operacionales 8.971 (6)

Total Ingresos No Operacionales 12.579 4.803

Egresos No Operacionales
Gastos Financieros -

Cuotas sociales (1.639) (1.619)
Por siniestro -
Total Egresos No Operacionales (1.639) (1.619)
Resultado No Operacional( 10.940 3.184
Resultado antes de impuestos 12.410 65.808
Impuesto Renta (7.132) (14.812)

Déficit / Superavit del Ejercicio (Debe ir en la caratula) 5.278 50.996



3.5. Estado de Flujo de Efectivo 1° de Enero al 31 de Diciembre de 2017

Afio 2017 Afio 2016
M$ M$

Flujo de efectivo proveniente de actividades operacionales _—

Donaciones recibidas 304.110 277.948
Subvenciones recibidas 12.900 112.062
Cuotas sociales cobradas - -
Otros ingresos recibidos 222.609 172.201
Sueldos y honorarios pagados (menos) (248.549) (203.522)
Pago a proveedores (menos) (277.891) (282.755)
Impuestos pagados (menos) (5.688) (5.221)

Total Flujo Neto Operacional 7.491 70.713

Flujo de efectivo proveniente de actividades de inversién

Venta de activos fijos - -
Compra de activos fijos (menos) (49.607) (5.455)
Inversiones de largo plazo (menos) - -

Compra / venta de valores negociables (neto) - -

Total Flujo Neto de Inversion (49.607) (5.455)
Flujo de efectivo proveniente de actividades de financiamiento _—

Préstamos recibidos

Intereses recibidos

Pago de préstamos (menos)
Gastos financieros (menos)
Fondos recibidos en administracion

Fondos usados en administracion (menos)

Total Flujo de financiamiento _—
Flujo Neto Total (42.116) 65.258
Variacién neta del efectivo (42.116) 65.258

Saldo inicial de efectivo (Saldo de Disponible: Caja y Bancos 2016 de la hoja 219.694 154.436
Balance) : :

Saldo final de efectivo (Saldo de Disponible: Caja y Bancos 2017 de la hoja 177578 219.694
Balance) : :
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4.4 Tabla IFAF 1° de Enero al 31 de Diciembre de 2017

Objeto ONG:
Afo o perlodo de la Tabla IFAF: 2017

1.- Saldo inicial para el perlodo

dcgld'go Afio 2017 Total
proyecto ) bk

1.1.- En efectivo
1.2.- En especies

2.- ENTRADAS (DONACIONES - TRANSFERENCIAS) DEL
PERIODO

2.1.- Donaciones o transferencias superiores a US$ 20.000

2.2.- Donaciones o transferencias con objetivos especificos
2.3.- Donaciones o transferencias inferiores a US$ 20.000

2.4.- Ingresos propios

3.1.- Pagos realizados a proyectos con objetivos especificos
3.2.- Transferencias a otras OSFL
3.3.- Pagos realizados a proyectos en general

3.4.- Pagos por gastos de administracion y generales
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4.5 Notas Explicativas a los Estados Financieros (Informacién de contexto analitica)

Deben incluirse todas las Notas Explicativas a los Estados Financieros que sean relevantes para
complementar las cifras expuestas en los Estados Financieros

1. Informacién General

Incluir en esta nota cualquier informacion general relevante no contemplada en las secciones anteriores.

2. Criterios Contables Aplicados

(Se debera incluir, en los casos que corresponda, una descripcion de los criterios contables aplicados en la
preparacion de los estados financieros que a continuacion se establecen, teniendo presente que de existir
otros que no hayan sido nombrados en esta descripcion, deberan ser debidamente revelados)

a.

Periodo Contable

Los presentes estados financieros se encuentran referidos al periodo de doce meses comprendido
entre el 1 de enero y el 31 de diciembre de 2017.

Bases de preparacién

Los estados financieros han sido preparados de acuerdo a principios de contabilidad generalmente
aceptados en Chile.

Bases de presentacion

Los estados financieros del ejercicio anterior han sido actualizados extracontablemente para
efectos comparativos, indicando el indice respectivo, y se han efectuado las reclasificaciones
correspondientes, en caso de proceder.

Bases de consolidacion

Los estados financieros consolidados incluyen los activos, pasivos, resultados y flujo de efectivo de
la matriz y sus filiales. Los montos y efectos de las transacciones efectuadas entre las entidades
consolidadas han sido eliminados.

Criterio de reconocimiento de ingresos

Los ingresos se reconocen sobre la base de lo devengado, al momento de establecerse
compromisos contractuales o formales por donaciones o subvenciones, y por el perfeccionamiento
de las ventas de bienes o servicios.

Bases de conversion

Los saldos en ddlares estadounidenses y unidades de fomento incluidos en el estado de posicién
financiera han sido traducidos a pesos al cierre del ejercicio, de acuerdo al tipo de cambio
informado por el Banco Central de Chile y al valor de cierre de la unidad reajustable, conforme a las
siguientes paridades:

$ por unidad
Délares estadounidenses $ 614,75
Unidad de fomento $ 26.798,14

Activo Fijo

Los bienes del activo fijo se registran a su valor de adquisicion y/o construccion.
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4.

La depreciacion es determinada en base al método lineal considerando la vida util asignada para
los distintos grupos de bienes.

h. Existencias

Las existencias corresponden principalmente a ropa donada y no han sido valorizadas por
corresponder a donaciones.

i.  Criterios de valorizacion de inversiones (indicar los casos y criterios seguidos)

j- Basesy forma de calculo de la indemnizacion por afios de servicio
La Fundacién otorga a su personal el beneficio de indemnizacién por afios de servicio en el caso de

despidos. No existen provisiones de indemnizacion dado que estas no estan pactadas
contractualmente.

Cambios Contables

Los estados financieros al 31 de diciembre de 2017 no presentan cambios en las politicas contables respeto
a igual periodo del afio anterior.

Cajay Bancos

La composicion del rubro al 31 de diciembre de 2017 y 2016, es la siguiente:

2017 2016
M$ M$
Caja en pesos 128 5
Caja en dolares 84 91
Caja tienda 8.640 2.922
Banco de Chile 39.318 90.877
48.170 93.894

Inversiones vy Valores Negociables

La composicion del rubro al 31 de diciembre de 2017 y 20186, es la siguiente:

2017 2016
M$ M$
Depositos a plazo 103.866 100.835
Fondos Mutuos 25.542 24.965
129.408 125.800

Fuentes de financiamiento y aportes por cobrar

No existen cuentas por cobrar al 31 de diciembre de 2017 y 2016.

Impuesto a la Renta

La Fundacion ha reconocido sus obligaciones tributarias en base a las disposiciones legales vigentes.

Contingencias y Compromisos

La Fundacién no mantiene causas judiciales ni contingencias en proceso al 31 de diciembre de 2017 y 2016.
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9. Hechos Posteriores

Entre el 1° de enero de 2018 y la fecha de emisién de estos estados financieros, no han ocurrido hechos
posteriores que puedan afectar en forma significativa la situacion financiera de la Fundacion.

10. Remuneraciones de los Directores, Consejeros (de haberlos), y equipo Directivo

Los Directores no son remunerados, no existen consejeros. Sélo recibe remuneracion la Directora Ejecutiva
gue actla como gerente general de la Fundacion.

Con fecha 05 de enero de 2018 asume Rebeca Bascufian J. como Directora en reemplazo de Daniel
Jimenez S.

11. Cambios Patrimoniales (en caso de que sea aplicable)

a. Variaciones Patrimoniales

Sin Restricciones Restricciones
. Total
Restricciones | Temporales Permanentes

Patrimonio Inicial 325.240 325.240
Traspasos por término de )
restricciones

Vaqqcmnes segun Estado de 59278 59278
Actividades

Patrimonio Final 330.518 - - 330.518

b. Término de Restricciones

. S Con Restricciones Con Restricciones
Sin Restricciones
Temporales Permanentes

Expiracion plazo de
restricciones

Cumplimiento de las
condiciones impuestas por el
donante

Cumplimiento de las
restricciones por la
adquisicion de los bienes
indicados

c. Descripcion de las restricciones que pesan sobre el patrimonio

1 Restricciones temporales que afectan al patrimonio, él que debe ser destinado a propositos
especiales (detallar)

1 Restricciones permanentes que afectan a ciertos bienes del patrimonio que no pueden ser
vendidos; pero se puede disponer de las rentas que generen (detallar)

Restricciones que pesan sobre determinados ingresos o rentas, los que solo pueden destinarse a
usos especificados por el donante (detallar).
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12. Apertura de gastos por proyectos v clasificacion segin Estado de Actividades

Apertura de resultados operacionales segun restricciones

Sin Restricciones Restricciones
D Total
Restricciones Temporales Permanentes

Aportes estatales 12.900 12.900
Aportes privados 526.719 526.719
ﬁueldos_, Leyes Sociales y (248.549) (248.549)
onorarios

Materiales curacion, traslados y

alojamiento pacientes (184.635) (184.635)
Gastos Generales (11.711) (11.711)
Gastos Administrativos (11.960) (11.960)
Depreciacion (15.435) (15.435)
Congresos internacionales y

Simposio Chile (11.669) (11.669)
Gastos TIENDAR (51.729) (51.729)
Investigacion (2.461) (2.461)
TOTAL 1.470 1.470

" El total cuadra con el Resultado Operacional del Estado de Actividades

13. Apertura por proyecto (lingresos, egresos y total cuadra con el Resultado Operacional del Estado

de Actividades)
[ Pojeciol |Poyecto2 |Proyecto3 _ Usogeneral _ Tolal
Ingresos
Privados -
Estatales -
Otros -

Gastos y Pérdidas -
Directos: -

Sueldos, leyes sociales y
honorarios

Gastos generales -
Gastos de administracion -
Otros -
Indirectos -

Sueldos, leyes sociales y
honorarios

Gastos generales R
Gastos administracion R
Otros R
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4. Manifestacion de responsabilidad de la direccién e Informe de terceros

(En este apartado debe incluirse tanto la manifestacion de responsabilidad de la direccion, como el informe del
auditor independiente, de haberlo)

“Los abajo firmantes se declaran responsables respecto de la veracidad de la informacién incorporada en el
presente informe anual, referido al 31 de Diciembre de 2017, de acuerdo al siguiente detalle:

Nombre Cargo RUT Firma
Francis Palisson E. Presidente 10.793.155-4

Christian Sturms S. Vice-Presidente 7.770.448-5

Daniel G. Jimenez S. Tesorero 6.362.533-7

José Luis Cruzat V. Secretario 9.669.404-0

Loreto Moore I. Directora 12.086.748-2

M. Carmen Justiniano D. Directora Ejecutiva 16.096.262-3

En caso de no constar firmas en documento web por favor marque la siguiente casilla

Las firmas constan en documento original entregado al Ministerio de Justicia

Fecha: 31 de Julio de 2018
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