‘i . L ) : e
Ministerio. Instituto Nacional de  “DECENIO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL PERU”

de Salud ‘Salud del Nifio - Brefia - “Afio de la Diversificacion Productiva y del
' ' D Fortalecimiento de la Educacion”

Ne 339 .2015-INSN-DG

RESOLUCION DIRECTORAL

Lima, 22 de Jurico del 2015

Visto el Expediente con Registro N¢ 10012 y el Memorando N° 637 -DG-INSN-2015; con el cual se hace el Programa “
Atencién del Paciente con Epidermélisis Bulosa” del Instituto Nacional de Salud del Nifio, remitido por la Direccién
Ejecutiva de Investigacion, Docencia y Atenci6n Especializada en Medicina del Nifio y Adolescente solicitando su
aprobacién mediante la Resolucién Directoral correspondiente;

CONSIDERANDO:

Que, la Ley N2 26842 Ley General de Salud, establece que la proteccién de la salud es de interés publico y por tanto es
responsabilidad del Estado regularla, vigilarla y promoverla. Que en el articulo VI se menciona que es
responsabilidad del Estado promover las condiciones que garanticen una adecuada cobertura de prestaciones de
salud a la poblacién, en términos socialmente aceptables de seguridad oportunidad y calidad;

) ~Z] Que, mediante Memorando N¢ 910-OGC-INSN-2015, la Directora de la Oficina de Gestién de la Calidad, opina
&&? 5 favorablemente sobre el Programa “Atencién del Paciente con Epidermélisis Bulosa” del Instituto Nacional de Salud
del Nifio, la cual fue elaborada por el Equipo Técnico Multidisciplinario que labora en el Servicio de Dermatologia.
Que este programa cuenta con opinién favorable de la Direccién Adjunta, Direccién Ejecutiva de Investigacion,
Docencia y Atencién Especializada en Medicina del Nifio y del Adolescente, Departamento de Investigacion, Docencia
y Atencién en Medicina y de la Oficina Gestién de la Calidad. Por lo que resulta pertinente su aprobacién con
Resolucién Directoral;

n uso de las atribuciones conferidas en el Manual de Organizacién y Funciones aprobado por Resolucién Directoral
= ~8 N2 051-DG-INSN-2011; y, .
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o .
Con la Visacién de la Direccién Adjunta, Direccién Ejecutiva de Investigacién, Docencia y Atencién Especializada en

Medicina del Nifio y del Adolescente, Oficina de Gesti6n de la Calidad y la Oficina de Asesoria Juridica del Instituto
Nacional de Salud del Nifio;

SE RESUELVE:

rticulo Primero.- Aprobar el Programa “Atencién del Paciente con Epidermolisis Bulosa” del Instituto Nacional de
lud del Nifio, que consta de 11 folios (XI) de la Direccién Ejecutiva de Investigacién, Docencia y Atenci6n
pecializada en Medicina del Nifio y Adolescente del Instituto Nacional de Salud del Nifio

Registrese y Comuniquese.
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PROGRAMA “ANGELITOS DE CRISTAL”

PROGRAMA DE ATENCION SANITARIA, SOCIAL Y PSICOLOGICA PARA PACIENTES CON
EPIDERMOLISIS BULOSA Y SUS FAMILIARES

Marco Institucional

El ndmero de pacientes que ha acogido el Instituto de Salud del Nifio con la enfermedad de
Epidermdlisis Bulosa (E.B) en los tltimos 20 afios es de 61 pacientes a nivel nacional; de los
cuales 26 residen en Lima y 35 en Provincia. El Instituto de Salud de! nifio actualmente viene
asistiendo mensuaimente en consuita ambufatoria a 17 de eflos.

Fundamentacion

La Epidermdlisis es una enfermedad genética no contagiosa que tiene como rasgo caracteristico
fa formacion de ampollas y erosiones a partir del mas minimo roce, tanto en la piel como en las
membranas mucosas. Las heridas en la Epidermdlisis Bulosa parecen quemaduras severas y
reaparecen sin cesar desde que el nifio nace. Ampollas y heridas hacen que la piel de estos nifios
sea tan delicada como un cristal, ya que se desprende ante los contactos mas minimos. De ahisu
nombre, NINOS PIEL DE CRISTAL O MARIPOSA, enfermos que requieren en forma constante y
durante toda su vida una atencién especializada para evitar infecciones, mejorar su calidad de vida

disminuir en lo posible su dolor. :
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Aunque actualmente no hay cura para los pacientes con E.B. si se pueden disminuir y evitar
muchas complicaciones con ciertos cuidados especificos, como curaciones diarias para la
cicatrizacion de las heridas, prevencién de infecciones, proteccion de la piel, asesoria nutricional,

tratamiento de las anemias y correccion de deformaciones y contracturas.

»

Los nifios con Epidermolisis “Buiosa necesitan un aporte ya que se requiere de muchos y costosos
cuidados diarios para mantenerlos en una buena calidad de vida y permitir que sus heridas se

clierren en un menor tiempo.

En los afectados por Epidermdlisis bulosa surge la frustracién y la incertidumbre, asi como la
sensacion de-injusticia- Famillares y afectados pasan por momentos de desorientacion,

desconcierto, desesperanza y profundaos sentimientos de soledad.

La problemadtica comdn a todos ellos se manifiesta en el desconocimiento de la enfermedad, el
desconcierto y desorientacion en el momento del diagnéstico, la falta de protocolos en el manejo
de la enfermedad, los problemas con la dispensacién del material de cura y sus costos algunos

elevados y de necesidad diaria.
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Participantes:

El manejo de esta entidad es muitidisciplinaria para lo cual conformamos una Unidad de
Epidermolisis Bulosa con la participacion de los siguientes profesionales del ISN:

Dermatologia: Dra. Rosario Torres ib;:rico
Gastroenterologia: Dr. José Gonzales Benavides
Odontologia: Dr. Gilmer Torres Ramos
Nutricidn: Patricia-Palomo Luck

Psicologia: Lic. Haydee Alvarez Tapia

Asistenta Social: Elizabeth Calderdn Chavez

Servicio' Neonatologia

Ambiente Fisico:

En este momento no se dispone de un ambiente exclusivo para este grupo de pacientes porlo
que se lleva a cabo en los ambientes del Consuitoric de Dermatologia, atendiéndose en forma
simultdnea con Nutricidn y Psicologia a su vez en los ambientes de Dental, Gastroenterologia,
para las consultas respectivas y de las aulas de docencia para las charlas.

Objetivos
General:

Promover la ayuda, el apoyo médico, social y psicoldgico a los pacientes que padecen de
Epidermdlisis Bulosa en todas sus formas clinicas en el Pert.
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Especifico:

1.- Asistencial

Atencién especializada a los pacientes con Epidermdlisis Bulosa en todas sus formas clinicas en sus

diferentes aspectos:
-Dermatologia

- Asesoria Nutricional
-Tratamiento y prevencion de Caries
-Tratamiento de Estenosis esofagica
-Trata mienté y prevencion de Anemia
-Manejo de Contracturas

-Asistencia Psicologica

-Asesoria social

2.- Docencia:

Capacitar a personal técnico, enfermeria y profesionales de la salud.

Al ser una enfermedad de baja prevalencia, el profesional de la salud no suele tener experiencia,
ni formacion suficiente para realizar un abordaje-adecuado en relacidn al diagndstico, las
necesidades especificas de atencidn y de seguimiento que requieren estos pacientes y sus
cuidadores. Por ello es necesaria la formacion de profesionales, con el fin de poder dar una
atencion integral a todas aquellas personas que padezcan EB.

Capacitacidn y seguimiento de estos pacientes en provincia mediante el sistemna de
“TELEMEDICINA”.

3.- Investigacion:

Levantar informacidn de cardcter operativo para poder disefiar estrategias de salud en esta

poblacion de pacientes.
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4.-Promover la difusion y el conocimiento de la enfermedad

Disefiar estrategias de comunicacién: mediante campafias de difusién que brinden informaciony
conocimiento de la enfermedad y de la existencia del programa creando responsabilidad social y
participacién de la comunidad con una cultura de donacién de insumos que necesitan los

pacientes con Epidermolisis Bulosa.

Metodologia:

1.- Atencion especializada mediante consulta externa

2.-la Capacitacion a los padres y familiares mediante talleres, en temas tales como:
- Materiales dé cura adecuados.

_Tipos de heridas.

. Formas de Vendaje.

. Complicaciones de la enfermedad.

. Alimentacion.

. Modo de trasmision de la enfermedad y diagndstico genético.

. Integracion Social’

. Calzado y vestimenta adecuados.

. Orientacién psicoldgica sobre el manejo afectivo y conductual del paciente
Prevencion y manejo de caries dental

3.- Brindarles medicamentos para manejar la anemia, mantener un estado nutricional adecuado y
asi permitir un cierre de heridas, también proporcionaries materiales de curacion.

4 - Elaborar un manual de curaciones de Heridas en EB.

5.- .Confeccién de un Video promocional con la autorizacion de los padres.

&.- Elaboracion de Spot radial de difusion de la campafia.

7.-Actualizar medios-de-Diagndstico: Microscopia-Electrénica- y lnmunemapeo: INSN-San Borja-

8.- Elaboracion de triptico informativo
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REQUERIMIENTOS PACIENTES CON EPIDERMOLISIS BULOSA Mensual por paciente

Curacion y cuidado de la piel: taboratorio

Gasa Estéril rollo 20gasa rollo 4x5 c/u x36 $ 400
Gasa. 20 gasas 10x10 cm. 1.80¢/ux 160 $288
Malla Tubular 02 N¥567° $140
Tubifast

Solucién de Burow 2 fcos al mes $24
60cc

Hidratante o1 $-90-

Vitaminas y nutricion '

Leche c/proteinas 04-06 latas/mes 120c/ux 4 $ 480
Pediasure polvo 900gr

Ensure Polvo

Vitamina A,CD 01 $18
Ac. Félico 0,5 mg 30th $ 15
Sulfato ferroso 02 frascos $15 $30
75mgr/ml
‘Nestum de Cereales | 2 latas ‘S4ac/ux3 $12
Integrales

Palvo caja 350 gr.

Polycose 5-10% 02 latas $90 $180
Médulo de polimero

de glucosa {ata-350 gr

Caseinato de Calcio 02 latas Protein Powder $220
Maodulo Proteico polvo

(Maltodextrina) Hemocare
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Odontopediatria

Producto Cantidad al mes | Costo unitario Total mensual 23: 2 W
Giémero denso color Al 01 S/ 180 s/180 mmW Ty W m
Giémero Fluido color A1 01 5/ 160 5/160 gisss = § if
Fldor Protector 17 5/20 5/340 wils o
Adhesivo Single Bond Universal 01 S/200 s/200 WWW:M\W g
Cavitron | 01 S/ 1500 25w
EMLA 01 $50 | 5= T
| Agujas ultra cortas 30 S1 530
lonomero (Vitremer ) 1 $100 $100
Cariestop 1 S50 S50
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Material de curacion:

Apdésito de hidrofibra
20x3Gcm

1al mes

$242cfu

$302.50

1 Apésito de hidrofibra.
10x10cm

4.al.mes.

$74c¢/u

$296.

Pectina +
carboximetilcelulosa
| sédica.

3 al mes

$63c/u

$189

Agujas no 26

30 al mes

$0.50

$15

Gasa vaselinada 10x 7
metros

2 al mes

$90

$ 180

Presupuesto:

Insumos cubiertos por SIS y donaciones producto de la campafia “Angelitos de Cristal” .

Calendarizadion

&

El proyecto presentado estard vigente durante todo el afio calendario segln cronograma . Las
actividades previstas se llevaran a cabo de forma ininterrumpida el segundo jueves del mes de
manera general, no obstante si la demanda lo requiriera esta podria realizarse fuera del horario
establecido y los profesionales se adaptarian a estas necesidades particulares.

Continuidad y sostenibilidad del proyecto:

Mediante el apoyo de los familiares con Epidermdlisis Bulosa, MINSA, la empresa privada,
Instituciones educativas, e instituciones privadas se coordinara para realizar actividades de

promocion y difusién.

“Nacimos fragiles, nacimos para vivir”

“Aytdanos a cumplir nuestros suefios”

g
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Anexos

Epidermolisis Bulosa 1993 - 2014
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Epidermolisis Bulosa 1993-2014
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Epidermolisis Bulosa 1993-2014 :
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Epidermolisis Bulosa 1993 - 2014
HSN - PERU
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