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I Sprava o cinnosti za rok
2024



Spravna rada - zlozenie

'‘predseda: Marian Varka
'‘podpredseda: Anna Dvoroznakova
'ostatni Clenovia:

'‘Dana Ficeriova

'Eva Pavlickova

'Martina Studenikova



Februar

Den zriedkavych ochoreni - 29. februar 2024

Oboznamovat verejnost s ochorenim motylich kridel nam pomahajia aj
odbornici z inych zdravotnickych odvetvi, ktori spolupracuju s
nasimi pacientmi. Jednou z nich je aj Mgr. Veronika Bilikova, PhD
podologic¢ka, ktoru navsStevuje aj nasa pacientka v ramci odborného
oSetrenia nechtov a koZe na nohach. BlizZzSie informacie o oSetreni si
mbézete precitat v ¢lanku z odborného casopisu NOHY 1/2024 na
dvojstranke 36-37.
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Februar

Do Sirenia povedomia o zriedkavych ochoreniach sa zapojila
aj rodina Varkova, ktora poskytla rozhovor pani Marcele
Fuknove] z neziskove] organizacie PLAMIENOK n.o. o tom, s
¢im sa kvdli ochoreniu musia kazdy den popasovat.




I Marec - Jun - Septebmer-November

DebRA SR poskytuje svojim
pacientom pravidelny prisun
vitaminov a oSetrovacich
materidlov (raz za Stvrtrok)

kazdy pacient si mdze vybrat
to, Co potrebuje v
maximalne] hodnote 50€

Povinnostou pacienta je :
vybrat si vitaminy suv181acelgl“
s EB a poslat foto.



Marec - Jun — Septebmer - November

Celoroc¢na spolupraca s dodavatelom osetrovacich
materialov — HARTMANN - RICO spol. s r.o.
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Bakujeme,
» HARTMAMNM-RICO



Marec - Jun — Septebmer - November

Tg fix sietky
Sietky Tg fix su jedny z mnohych materialov, ktoré potrebuju
pacienti s EB pri kazdodennej starostlivosti o rany a defekty
na pokozke. DebRA SR zabezpecuje aj tato obvazovu pomdcku

podla potrieb jednotlivych pacientov.




April

15. vyrocie zaloZzenia DebRA SR




August

Vyrocné stretnutie DebRA SR, Demanovska dolina,
Relax Hotel Fim, 11.08. — 16.08.2024 | FEEER




Oktober

100 rokov maraténu v Kosiciach - 6.10.2024

Na Medzinarodnom maratone mieru ma uz niekolko rokov zastupenie aj
DebRA SR. Reprezentuje nas bezec Ladislav Ficeri, ktory si uz ako
tradiCne, aj tento rok uspesne odbehol polmaraton. V cieli ho Cakali jeho
verneé fanusSicky manzelka a dcéra - obe pacientky EB.




Medzinarodny tyzden Epidermolysis bullosa 2024
Tyzden povedomia o EB a vyziva pri ochoreni EB 25.- 31.10.

Poc¢as celého tyZdna sme sa zameralli na pribliZenie vyzZivy
Tudi s EB. Oboznamili sme ich s dbéleZitostou vyberu
stravy pri ochoreni, s problémami pri prijme potravy.
Nasi pacienti pridali svoje foto recepty, ktoré jedla su
ich obltubené a ktoré vzhladom na svo]j zdravotny stav a
problémy suvisiace s ochorenim, mbéZu konzumovat. SG chutné
a dodavajlu im potrebnit energiu a zZiviny.

nEIm s




November

15. - 16. novembra 2024 sa uskutoc¢nilo prvé
stretnutie 1lidrov organizacii DEBRA zo strednej a
vychodnej Eurdépy — CEE DEBRA Leaders Advisory Board
Meeting.

Toto vyznamné stretnutie sa konalo v hoteli Garni
Hotel DOCK v Bratislave/ Teplaren Jurkovicova.




December

3. decembra 2024 sa DebRA SR zapojila do #GivingTuesday -
Svetového dna darovania. Je to den, kedy sa celosvetovo sSiri
nezistné darovanie a dobro. Zaroven Jje tento den Medzinarodnym
dniom osdb so zdravotnym postihnutim.

Pomahat nasim Motylikom a DebRA SR mbZete nasledovne:

® ZaklUpenim Sperkov a obrazov s motylImi v ramci projektu
,Motyle pre Motyliky"“

® Poukazanim 2% na ucet DebRA SR

® Poukazanim dobrovolného prispevku na

transparentny Ucet DebRA SR: SK98 0900 0000 0051 4404 3942

® Darovanim financ¢ného prispevku na

beZny tucet DebRA SR: SK63 1100 0000 0026 2986 1333

® 7dielanim prispevkov DebRA SR na socialnych sietach
(facebook, instagram) a

Sirenim povedomia o zriedkavom ochoreni

Epidermolysis bullosa - choroba motylich kridel

e Akymkolvek inym spdsobom, ktory vam napadne



Celorocne aktivity

2 % z dani
Narodeninové pohl'adnice pre pacientov Dsc :
DebRA na cestach e

_ 2% z dani
pre DebR#4 SR a lud( s koZou jemnou
ako motylic kridia =




Financna sprava

PRIJMY A VYDAVKY V EUR

Strana: 1M
Firma: DebRA SR, SNP 55, 908 73 Velké Levdre Wytlafené dia: 05.08.2025
IE0: 42169895, DIC: 2023204502
Filtre: Datum vyhotovenia: 01012024 - 3112 2024
Int. rozidtovanie: (Vietky poloky)
Ovplyviiujice ziklad dane MNeovplyvhiujice zdklad dane
Prljmy cellom 0,00 Iny prijem neovphywiugiel 24klad dane 11 289 06
Vidavky celkom 0,00 B -
Rozdiel (zdklad dane) 0,00 Prijmy r.alk-nr-n 1 _g,a.gluﬁ
Iy widawvok neovplywiiujici zaklad dane 15 032 65
Vydavky celkom 15 039,65
Rozdiel - 3 050,59
Celkové sicty Priebeiné poloiky na zagiatku obdobia 0,00
Prijriy 11 G893 06 Prijrmy 0,00
Wydaviky 15 039,65 Wydauky 0,00
Razdial - 3 050,59 PriebeZné polaEky na koncl obdabia 0,00



I Financny stav

I Stav na bankovom ucte vedenom v Tatrabanke
I ¢. uCtu
SK63 1100 0000 0026 2986 1333
01.01.2024 19615,71 EUR

31.12.2024 16 120,12 EUR



Transparentny ucet

Stav na transparentom bankovom
ucte vedenom v SLSP €. uctu
SK98 0900 0000 0051 4404 3942

01.01.2024 6 683,31 EUR
31.12.2024 7 128,31 EUR



Dakujeme za pozornost.

Vypracovala: Dana Ficeriova
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