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Nacer con Piel
Mariposa




Necesidad del proyecto

Las familias que tienen entre sus miembros a una persona con EB, se encuentran
desamparadas, aisladas y desorientadas en todo lo referente a la patologia. La
inexistencia de profesionales con experiencia en su zona de residencia habitual, la
dispersion por diferentes puntos de la geografia espanola de los casos existentes, asi
como la falta de recursos adecuados a sus necesidades, hacen que la EB se convierta en
un grave problema a un doble nivel:

* Por su gravedad, causa un gran impacto (social, psicologico, sanitario, economico,
etc.) en la persona afectada y su entorno inmediato (familia).

* Por su baja prevalencia, produce un impacto minimo en la sociedad general y en
las administraciones publicas en particular.



Beneficiarios directos:

Cualquier bebe desde el nacimiento hasta dos anos, en la que haya una sospecha clinica
de Epidermolisis bullosa.

Beneficiarios indirectos:

Familiares del bebe con sospecha o diagnostico de Epidermolisis bullosa

Profesionales sanitarios y sociosanitarios de referencias de las instituciones
locales del lugar de procedencia del bebe.



Piel de Mariposa e b

Desarrollo del proyecto

Nuestro proyecto Nacer con Piel de Mariposa presta ayuda desde los primeros dias de vida de un bebe, hasta los
dos anos, diagnosticado de EB o con sospecha clinica, a traves de diferentes visitas:

* Inmediatez: Suele cubrirse a las 24/48 horas despues de recibir la llamada. En esta visita las profesionales que
se desplazaran sera una psicologa junto con una de las enfermeras, valorando la necesidad del
desplazamiento de dos enfermeras segun la gravedad y/o conocimiento del caso.

* Visita tras el alta hospitalaria: La visita se planificara conforme las posibilidades de DEBRA sin un caracter
urgente como la visita de inmediatez. Se desplazara una enfermera, una psicologa (intentando ser el mismo
equipo que atendio a la de inmediatez) y una trabajadora social.

* Visita de continuidad de cuidados: La visita se planificara entre los 5-7 meses de vida del bebé con EB.
Esta visita tambien se plantea en aquellos nuevos casos de menos de dos anos de edad. El equipo del alta
hospitalaria sera, en la medida de lo posible, quien se desplace.



Objetivos

Visita de inmediatez:

v Familiares:

v" Minimizar el impacto del diagnéstico tras el nacimiento de un bebé con sospecha de
Epidermolisis bullosa.

v Establecer una relacion de cercania con la familia tras el nacimiento de un bebé con
sospecha de Epidermoilisis bullosa.

v" Favorecer el vinculo de apego con el bebé.

v Facilitar la comunicacion entre la familia y los profesionales.

v Profesionales:

v" Orientar a los profesionales tras el nacimiento de un/a bebé con sospecha de Epidermolisis
bullosa.

v" Proporcionar informacioén especifica sobre EB, cuidados basicos, manejo delbebé y
materiales a utilizar.

v" Favorecer la comunicacién entre profesionales y familiares.

v Establecer un trabajo interdisciplinar entre DEBRA y los profesionales del Hospital.



Objetivos

Visita alta hospitalaria:

v Familiares:

v" Minimizar el impacto de la familia del bebé con diagnostico clinico de Epidermdlisis bullosa
en el momento del alta hospitalaria.

v Facilitar la adaptacion a la nueva rutina.
v Explicar informacion sobre aspectos sanitarios, sociales y de apoyo psicolégico.

v Facilitar la comunicacién entre los familiares del bebé y los profesionales del Centro de
Salud.

v Profesionales:

v" Orientar a los profesionales del entorno del o la bebé con Epidermolisis bullosa (como
Centro de Salud).

v" Definir que es la Epidermalisis bullosa en los aspectos clinicos, sociales y psicologicos.

v Facilitar la comunicacion entre la familia y los profesionales del entorno.

v" Ensenar el manejo del bebé, cuidados basicos y materiales a utilizar.

v" Asesorar sobre los procesos burocraticos para el bienestar del bebé. (material de cura y
enfermeria a domicilio)



Objetivos

Visita continuidad de cuidados o primera visita:

v Familiares:

v Evaluar el proceso de adaptacion de la familia a la Epidermdlisis bullosa.

v Identificar los aspectos cognitivos y conductuales que favorecen la adaptacion.
v" Analizar el manejo y cuidados del bebé con Epidermdlisis bullosa.
v" Conocer los recursos sociales de los que dispone la familia.

v" Proponer mejoras en la adaptacion de la familia a la Epidermdlisis bullosa.

v" Reducir aspectos emocionales desadaptativos.
v Sugerir cambios en el manejo y cuidados bebé con Epidermolisis bullosa.
v Indicar los recursos sociales adecuados para el bebé en esta etapa.



Evaluacion del proyecto

* Dentro del equipo de apoyo familiar hay un equipo formado por tres personas encargadas de liderar y evaluar el
desarrollo y ejecucion del proyecto. Este equipo se reunira periodicamente a lo largo del ano.
* El proyecto se evalua de forma comun por parte de todo el equipo de apoyo familiar donde se presentaran datos

del ano, propuestas de mejora, nuevos objetivos.



de%;a

Piel de Mariposa

v
:GRACIAS!

Datos de contacto:

Email: social@debra.es

Telefono: 952 81 64 34

Web: www.pieldemariposa.es

Instagram: @pieldemariposa

Youtube: https://www.youtube.com/@pieldemariposa
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