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I Sprava o cinnosti za rok
2025



Spravna rada - zlozenie do
augusta 2025

predseda: Marian Varka
podpredseda: Anna Dvoroznakova
Dana Ficeriova

Eva PavliCkova

Martina Studenikova



Januar

Fotenie nasich pacientov s nasou patronkou Gabikou Dzurikovou na noveé
letaky

Fotenie prebiehalo 14.01.2025 v ateliéri Fotokom v Bratislave pod vedenim profesionalneho
fotografa Petra Brichtu. Pred objektiv sa postavili motyliky Laura a Samko, a samozrejme a;
nasa patronka, talentovana hereCka Gabika Dzurikova. Peknych fotografie na pouziju
realizaciu novych brozur DebRA SR.




2 % z dani
pre DebRA SR

Ziskané financné prostriedky sme v ramci DebRA SR pouzili na:
vskvalitnenie zivota pacientov s chorobou motylich kridel
vzabezpecenie potrebnych oSetrovacich a obvazovych materialov
vzabezpecenie nevyhnutnych vyzivovych doplnkov

“kupu zdravotnych pomdocok nehradenych zdravotnou poistovnou
vzmierfiovanie bolesti a komplikacii spédsobenych ochorenim
stretnutie pacientov a ich rodin na spolo€nom pobyte

osvetovu Cinnost o EB



I VCelie produkty pre DebRA SR

Medzi nasich
podporovatelov patri i pan
Michal Majercak, ktory v
spolupraci prave so Vcelou
Alchymiou podporuje
nasich pacientov
darovanim vcelich
produktov z adoptovaneho
ula.




Medzinarodny den zriedkavych
chorob 2025

Posledny februarovy den si Zvysovanie povedomia o EB a
pripominame Medzinarodny den podpora organizacie DebRA SR
zriedkavych ochoreni, Co su kfuCove, aby sa aj ludia,
symbolicky odkazuje na pacienti so zriedkavym
vzacnost samotného datumu ochorenim necitili osamoteni vo

svojom boji. Kazda podpora,
kazdy dar a kazdy krok vpred
moze zmenit zZivot niekomu, kto
celi tazkym vyzvam.

29.2. v prestupnom roku.




I Marec - Jun - September - November

DebRA SR poskytuje svojim
pacientom pravidelny prisun vitaminov
a oSetrovacich materialov, alebo
bezSvoveho obleCenia. (raz za
Stvrtrok)

Pacient si m6ze vybrat to, Co
potrebuje v maximalnej hodnote 50€
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Povinnostou pacienta je vybrat' si
vitaminy a oSetrovacie materialy, ktorée
suvisia s EB a poslat foto.




I Marec - Jun — September - November

Celorocna spolupraca s dodavatefom oSetrovacich materialov —
I HARTMANN - RICO spol. s r.o.




Marec - Jun — September -
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
tuto obvazovu pomécku podfa potrieb jednotlivych pacientov.




Maj)
Swixx Biopharma Patient Advisory Board

Organizacia DebRA SR bola oslovena firmou Swixx
Biopharma, ktora nas pozvala zucCastnit’ sa Patient Advisory
Board spojenym s uvedenim noveho lieku na trhu pre
dystrofickych pacientov s ndzvom Vyjuvek od firmy Krystal,
ktoru na slovenskom trhu zastupuju. Okrem slovenskej Debry
na online meetingu, ktory sa uskutocnil 21.5.2025, boli
pritomni aj zastupcovia Ceskej, pol'skej, lotySskej a slovinske;
Debry.



August

Vyrocneé stretnutie DebRA SR, Demanovska dolina,
Relax Hotel Fim, 10.8-15.8.2025 a volby Clenov do

Spravnej rady.

e




Spravna rada - zlozenie od
augusta 2025

predseda: Marian Varka
podpredseda: Dana Ficeriovd
ostatni Clenovia:

Anna Dvorozndkova

Lenka S&ibréanyovd

Martina Studenikovd



Oktober

Beh pre Megi v Kosiciach — 102. roénik MMM 5.10.2025
Nas Clen Ladislav Ficeri, ktory odbehol 21,097 km, sa pravidelne
zucCastnuje tohto podujatia uz niekolko rokov. Tento rok vsak behal nielen

v mene Clenov DebRA SR, ale hlavne na poCest Megi, ktora nas uz
navzdy opustila.




Medzinarodny tyzden Epidermolysis bullosa 2025
Tyzden povedomia o EB a prevencia pri EB 25.- 31.10.

Pocas tohto osvetového tyzdna sa v DebRA SR zamerali na priblizenie
prevencie pri EB v jednotlivych sférach ako manipulacia s pacientom s EB,
oble€enie a obuv, prostredie a teplota, fyzicka aktivita a rehabilitacia,
psychologicka podpora.
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I Medzinarodny tyzden osvety o
I EB 2025 na strednych skolach

Banska Stiavnica Bardejov:
. : o Pocas Osvetoveho tyzdna
I ;)Oglaosbglsr:/eejt%?nh;aayez dna o EB sa Epidermolysis bullosa (EB) sa tato
#InsideOutForEB zapojil aj iaci a tem(‘; p”b','z."al_z'ako”(‘ja gfqakg‘igom
ucitelia zo SOS obchodu a sluzieb Ea dy_mna2|u eonarda stockela v
Ziar nad Hronom, elokované araejove.

pracovisko v Banskej Stiavnici.




Celorocne aktivity

2 % z dani
Narodeninoveé pohladnice pre pacientov
DebRA na cestach

2% Z danl
pre DebR#A SR a lud( s kozZou jemnou
ako wiotylic kridla ==



Giving Tuesday — Svetovy den
darovania 2025

Podporte nas:

e Zakupenim Sperkov a obrazov s motylmi v ramci projektu
,Motyle pre Motyliky"

e Poukazanim 2% na ucet DebRA SR

e Poukazanim dobrovolneho prispevku transparentny ucet
DebRA SR: SK98 0900 0000 0051 4404 3942

e Darovanim financného prispevku na bezny ucet DebRA
SR: SK63 1100 0000 0026 2986 1333

e Zdielanim FB stranky a prispevkov DebRA SR a Sirenim
povedomia o zriedkavom ochoreni Epidermolysis bullosa
— choroba motylich kridel



Medzinarodny den ludi so
zdravotnym postihnutim

Medzinarodny den fudi so zdravotnym postihnutim ustanovila OSN
uz v roku 1992 a kazdoroCne sa kona 3. decembra.

Podobne ako poCas Medzinarodného tyzdna osvety o EB je cielom
tohto dna zvysSit povedomie a podporovat prava a déstojnost fudi so
zdravotnym postihnutim.




Financna sprava

'PRIJMY A VYDAVKY V EUR

Firma: DebRA SR, SNP 55, 908 73 Velké Levare
ICO: 42169895, DIC: 2023204502
Filtre: Détum vyhotovenia: 01.01.2025- 31.122025

Int. rozGEtovanie (VSetky pola3y)

Ovplyviujice zaklad dane

Strana:
Vytlacené diia:

Neovplyvnujice zaklad dane

"M

08.08.2026

Prijmy celkom 0,00 Iny peijem neovplyviupici zakiad dane 44 308,50

Vydavky celkom 0,00

Rozdiel (zaklad dane) 0.0  Prijam z pricbeZne poloZiy 45712 84
Prijmy celkom 80 021,34

ny vydavok neovplyviupic zaklad dene

VYOSVOK na pREDEZNU DOVOZKY

Vydavky celkom

60 906,22

Rozdid

+29 115,12



I Financny stav

I Stav na bankovom ucte vedenom v Tatrabanke
I C. Uctu
SK63 1100 0000 0026 2986 1333
01.01.2025 16 120,12 EUR

31.12.2025 5 552,62 EUR



Financny stav ucet na 2% z
dane

Stav na bankovom ucte vedenom v
Tatrabanke ¢. uctu

SK62 1100 0000 0029 4928 0896
01.10.2025 40 637,39 EUR
31.12.2025 34 322,90 EUR



Transparentny ucet

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

01.01.2025 7 128,31 EUR
31.12.2025 7 528,03 EUR



Dakujeme za pozornost.

Vypracovala: Dana Ficeriova
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