VYROCNA SPRAVA O
CINNOSTI DebRA SR 2019



SPRAVNA RADA:

= Predseda a statutarny zastupca DebRA SR: Marian Varka

= Podpredsednicka: Eva Pavlickova do 23.8.2019, Anna Dvoroznakova od
23.8.2019

= Clenovia: Anna DvoroZiiakova do 23.8.201 9, Dana Ficeriova, Martina Studenikova,
Eva Pavlickova od 23.8.2019

= Revizor DebRA SR:Ing. Andrea Varkova

= Cestna ¢&lenka Spravnej rady: Gabriela Dzurikova



FEBRUAR — 12. ROCNIK MEDZINARODNEHO DNA
ZRIEDKAVYCH OCHORENI

= Tomuto dnu je venovany posledny den mesiaca februar

= Tohtorocny den zriedkavych ochoreni bol zamerany na preklenutie medzier
medzi zdravotnymi a socialnymi sluzbami pre pacientov so zriedkavymi
chorobami

® S cielom sirit’ povedomie o zriedkavom ochoreni Epidermolysis bullosa, ktorym
trpia nasi pacienti, boli umiestnene rollupy vo vstupnej hale velkeho
plynarenského podniku v Bratislave a v kozmetickom salone v Krusovciach

® | etaky boli distribuovane a vystavene v cakarnach u lekarov, v obchodoch,
na nastenkach firiem, skol a na inych, pre siroku verejnost’ lahko dostupnych
miestach

= Kampan bola taktiez zdielana aj na socialnych siet’ach.



FEBRUAR — 2% Z DANE

= Vo februari sme zacali oslovovat’ ludi pomocou socialnych sieti a prostrednictvom
nasej www stranky.

= Spolu s nasimi pacientmi sme vytvorili plagat, na ktorom boli vsetky potrebne
informacie o darovani 2%.

= Na oficialnu stranku DebRA SR bol zaveseny podrobny postup, ktory vysvetloval
darcom dani ako postupovat’ pri posielani ich 2%, a taktiez aj na aky ucel budu
vyzbierane financne prostriedky vyuzite

= Predvyplnene tlacivo pre rok 2018 si mohli stiahnut’ kliknutim na obrazok
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MAREC — SEMINAR ,,STRATEGIA DLHODOBE]
STAROSTLIVOSTI NA SLOVENSKU*

= Seminar bol organizovany Asociaciou na ochranu prav pacientov (AOPP)
= Miesto a datum konania: Bratislava, Hotel Bivio, 25. - 26. marec 2019

= Na seminari sa zucastnili odbornici, ktori sa danej problematike aktivhe venuju, ale
aj laici, ktorych sa dana tema priamo dotyka

® Druhy den seminaru bol pristupny pre laicku verejnost. Zucastnili sa ho
zastupcovia a clenovia pacientskych organizacii, zastupcovia Ministerstva
zdravotnictva SR a obcania.

m Za DebRA SR sa na seminari zucastnil nas predseda Marian Varka
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APRIL — OSLAVA 10.VYROCIA ZALOZENIA DEBRY SRV ZABAVNE]
TELEVIZNE] SUTAZI RTVS — 5 PROTI 5

|0. vyrocie zalozenie DebRA SR pripadalo na |7.aprila 2019
Prvou malou oslavou narodenin bola ucast’ nasho druzstva v zabavno-sutaznej relacii 5 proti 5

Nasa zostava sutazného timu: Marian Varka — predseda DebRA SR, Janka Tvrdonova — Majova sestra,Veronika
Varkova — Majova dcéra, Evka Pavlickova — mama dcéry s EB, Danka Ficeriova — pacientka s EB

Nasa zostava fanclubu: Megi Varkova — pacientka, Stelka Pavlickova — pacientka, Ladislav Ficeri — manzel a otec
pacientiek, Martina Studenikova — mama pacientky a Stefan Tvrdon — stryko pacientky

Dobra nalada, smiech a zabava bolo nase heslo. Sutazna rovnosata boli tricka s logom DebRA SR, ktoreé boli
specialne vyrobené na tuto prilezitost.

Sutazili sme v 3 kolach a spolu sme vyhrali |1 887 EUR

Pre sutaziacich, ale aj fandiacich clenov DebRA SR alebo ich rodinnych prislusnikov to bol nezabudnutelny
zazitok plny zabavy, ale aj napatia a Unavy






MA] —VALNE ZHROMAZDENIE AOPPV BRATISLAVE

Piatok 3 1. maja 2019 sa v hoteli Set v Bratislave konalo Valné zhromazdenie Asociacie
na ochranu prav pacientov (AOPP), ktoreho sa zucastnilo 41 clenskych zdruzeni.

Volby novych clenov predsednictva sa zucastnil Marian Varka ako zastupca DebRA SR
Viceprezident Dominik Tomek oboznamil pritomnych o vzdelavacich aktivitach AOPP

PhDr. Maria Lévyova, prezidentka AOPP informovala o poradenskej cinnosti AOPP.
Velku pozornost’ venovala navrhu Strategie dlhodobej starostlivosti.

Na jej priprave pracuje spolu so zastupcami Ministerstva prace, socialnych veci a rodiny
SR, Ministerstva zdravotnictva SR a Uradu splnomocnenca vlady SR pre rozvoj obcianskej
spolocnosti.

Pacientsku poradnu rozsirili o pravne poradenstvo, ktoreho pomoc mozu pacienti a ich
rodinny prislusnici vyuzit' pri rieSeni mnohych problémov. Kontaktovat’ ich mozu
telefonicky alebo mailom.
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JUN —VEREJNA ZBIERKA

= Druhy ro¢nik verejnej zbierky s nazvom Zivot deti s EB sa konal v obdobi
01.06.2019 - 30.04.2020

" Podporit’ nas darcovia mohli darcovskou DMS - sprava, ktoru zakaznik prijme a
ktora je spoplatnena sumou 2€. Obdarovany dostane 96% ceny z kazde;
darcovskej SMS spravy.

m Zakaznik, ktory chce podporit’ dobru vec, musi poslat’ SMS spravu v tvare DMS
DEBRA (DMS medzera DEBRA) na cislo 877 spoplatnenu beznou cennikovou
cenou operatora (O2, Orange, Telekom)

= Mobilni operatori odvadzaju 100% z kazdej darcovskej SMS spravy.



VEREJNA ZBIERKA
na pomoc det’'om s chorobou motylich kridel

Od 1.6.2019 do 30.4.2020
mozete deti s chorobou motylich kridel podporit’
zaslanim darcovskej SMS v tvare:

DMS DEBRA (¢itaj DMS medzera DEBRA) na cislo 877
Cena darcovskej SMS je 2€.

BlizSie info na www.debra-slovakia.org
www.donorsforum.sk
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JUN — SLOVENSKY KONGRES HOJENIA RAN

6.-7.juana 2019 sa v Hoteli Roca v Kosiciach konal 3. rocnik Slovenského kongresu hojenia ran

Bol urceny pre odbornikov z roznych oblasti mediciny. Odzneli tu naucné prednasky o starostlivosti
o pacienta s chronickou ranou, socioekonomika chronickych ran, vsetko o spravhom osetrovani
chronickych ran a o tom, ako zabranit’ ich infikovaniu.

Predstavili sa firmy ponukajuce najroznejsie pripravky na osetrovanie tazko sa hojacich ran
a pokozky - MolnlyckeHealth Care,Aspironix, Sanomed a dalsi

Za DebRA SR sa zucastnili kongresu pacientka s EB Anna Dvoroznakova a Miska Dolinska,
sestra pacienta s EB

Zastupovali nasu organizaciu, oboznamili posluchacov s jej poslanim a starostlivostou o pacientov s EB,
zaroven sirili povedomie o Epidermolysis bullosa - chorobe motylich kridel.

Firma Aspironix nam darovala vzorky ich produktov na vyskusanie, sluziace na osetrenie a dezinfekciu
ran

Dlhorocny partner a sponzor DebRA SR, ENV Y-klinika estetickej mediciny s majitelkou

Nataliou Selvekovou nam poskytla na charitativny predaj omladzujuce sérum Antiaging Serum
z kolekcie ENVY Therapy®

Cely vytazok z predaja poputuje na icet DebRA SR a bude pouzity na kipu osetrovacich a obvazovych
materialov pre nasich pacientov podla ich potreby


http://www.molnlycke.com/
http://www.molnlycke.com/
http://www.aspironix.com/sk/
http://www.sanomed.sk/
https://www.envyclinic.sk/sk/uvod/

Antiaging




JUL — DOBROCINNY BAZAR

Ing. Andrea Varkova, zakladajuca clenka a kontrolorkou tohto zdruzenia, vytvorila
na socialnej sieti album veci na predaj, vytazok ktoreho bol urceny na podporu
cinnosti organizacie DebRA SR.

Hlavnym ucelom bolo vyzbierat’ financne prostriedky na zakupenie ozdravneho
pobytu, Ci uz pri mori, alebo v kupeloch

Financne prispevky boli poukazovane na transparentny ucet organizacie, takze
vsetko bolo priehladne

Veci, ktore boli v bazariku uvedené, boli prevazne nosené, ale aj par novych veci

Velmi pekne dakujeme vsetkym darcom, ktori prispeli bazaru, ako aj vsetkym,
ktori si svojou kupou spravili radost’ a zaroven pomohli dobrej veci

Bazarik sa konal so suhlasom OZ DebRA SR.



www.debra-slovakia.org




JUL — PODAKOVANIE

= Vdaka financnym darom a podpore mohla DebRA SR zakupit’ osetrovacie
materialy a zdravotné potreby pre dalsich pacientov.

m Kazdy z pacientov bol osloveny a vybral si volnopredajné osetrovacie materialy
a potreby, ktore pouziva.

® Jedno podakovanie za vsetkych pacientov :,,Ahojte, v mene Majka
d'akujemeW[* — rodicia Majka Dolinského
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AUGUST —VYROCNE STRETNUTIE

Miesto a datum konania: Krompachy, Hotel Plejsy, 23. — 25. august 2019

23.8.2019 —Valné zhromazdenie a volby do Spravne rady obcianskeho zdruzenia DebRA
SR

Predseda Mariana Varka privital vsetkych a oboznamil ich s programom na cely vikend

NaValnom zhromazdeni prebehli volby do organov obcianskeho zdruzenia. Vysledky:
Na zasadnuti Spravnej rady do funkcie predsedu OZ bpl opat’ zvoleny Marian Varka.
Podpredsedkynou sa stala Anna Dvoroznakova. Dana Ficeriova, Eva Pavlickova a Martina
Studenikova sa stali clenkami Spravnej rady. Revizorkou nad’alej ostava Ing. Andrea Varkova

24.8.2019 - dopoludnie bolo venované odbornym prednaskam, ktoré nas predseda
otvoril prihovorom

Prva prednaska z oblasti psychologie s nazvom ,,Vieme komunikovat’ v narocnych situaciach?* nas
previedla verbalnou a neverbalnou komunikaciou. PhDr. Helena Kukurova nam porozpravala o
empatickom nacuvani. Pani doktorka nam poradila, ako sa pripravit’ na zvladanie narocnych situacii,
ako sa najjednoduchsie zbavit’ stresu a nervozity.Ale co bolo najdolezitejsie, poskytla nam cenné rady,
ako zvladnut’ pubertu u deti s EB



Nasledovala prednaska MUDr. Klary Martinaskovej, PhD. S nazvom ,,Diagnostika
a manazment osetrovania EB* z oblasti dermatovenerlogie a problematiky EB

Prednaska bola venovana predovsetkym spravnemu osetrovaniu pluzgierov a ran, ako sa
vyvija liecba a nove pripravky na osetrovanie Epidermolysis bullosa, ktore sa dostavaju
na trh (Oleogel S100, Diacerin 1% - mast), informovala nas o koznych stepoch —
transplantacii mikrograftov s upravenym genom a pouziti nukleovej kyseliny

Taktiez, pani doktorka poukazala na dolezitost’ molekularnej diagnostiky pacientoy,
nasledne ich rodicov a surodencov, ¢cim nas pripravila na poslednu odbornu prednasku
z oblasti genetiky

MUDr. Iveta Cernakova, PhD,, geneticke laboratorium ReproGen, Bratislava -
,Preimplantacna geneticka diagnostika®” - preimplantacné genetické testovanie embryi

Pani doktorka nam ponukla pohlad do sveta genetiky a moznosti, ako mat’ zdrave deti
bez vzniku zriedkavych, dedicnych chorob, ¢i moznosti prenasacstva takychto ochoreni



Bol nam podrobne vysvetleny cely proces vysetreni, diagnostiky - pripravy, analyzy rodiny, genetickej analyzy
a umelého oplodnenia v pripadoch, kedy sa v rodine vyskytla Epidermolysis bullosa, pripadne iné genetické ochorenie.

Po zaujimavych a naucnych prednaskach nastal ¢as vyhradeny na diskusiu - Jednotlivi clenovia davali pani doktorke otazky
suvisiace priamo s ich rodinami a detmi

Po obede nasledovalo pokracovanie programu ,,Vyrocnou a financnou spravou za rok 2018 pod taktovkou Dany
Ficeriovej, ktora nam vo svojej prezentacii zhrnula vsetky aktivity, konferencie a udalosti predoslého roka, obohatené
o fotografie, rovnako i finanénu situaciu DebRA SR, vsetky prijmy a vydavky za rok 2018

Nasledovalo kratke fotovideo, ktoré pripravila Martina Studenikova a vzniklo ako oslava 10. vyrocia vzniku DebRA SR.
ISlo o kratky prierez fungovania nasho OZ, stretnuti clenov, akcii, konferencii, Ci inych zaujimavosti od vzniku
17.4.2009 po 10. narodeniny, ktoré sme oslavili 17.4.2019.

Po odovzdani darcekov nasim pacientom, pani doktorkam a rodinam, bol pripraveni priestor na dalsiu aktivitu -
profesionalne fotenie nasich rodin.

Fotograflka Aneta Barcova z Fotoateliéru Aneta Barcova v Kosiciach prisla medzi nas, aby mi pomohla spestrit’ rodinam
nase Vyrocné stretnutie.

Sobotnajsi vecer bol vyvrcholenim narodeninovej oslavy vzniku a fungovania DebRA SR.

Po prihovore pani doktorky Martinaskovej a pripitku, sa vsetci pritomni ¢lenovia pustili do oslav 10. vyrocia, a to krajanim
a jedeni torty objednanej Specialne na tuto prilezitost’

25.8.2019 - Vyrocné stretnutie bolo ukoncené uz tradicne, spolocnou fotografiou, po ktorej sa kazda rodina vybrala domov






OKTOBER — MEDZINARODNY MARATON MIERU

m Kosice, 6.10.2019 - 96. rocnik Medzinarodného maratonu mieru

= Ako aj pominulé roky, nas clen Ing. Ladislav Ficeri aj tento rok zabehol polmaraton
(21 km) nielen pre seba, ale hlavne pre tych, ktori nemohli a nikdy nebudu moct’
zabehnut’

m S cislom 5900 na hrudi sa v nedelu rano o 9:00 postavil na start a za 2 hodiny a 3
minuty sa ocitol v cieli

® V tricku s logom DebRA SR tak siril povedomie o chorobe Epidermolysis bullosa aj
priamo na trati






OKTOBER — MEDZINARODNY TYZDEN SIRENIA POVEDOMIA O EB

= Prednaska o Epidermolysis bullosa a DebRA SR na zakladnej skole

= V prvy den Epidermolysis Bullosa Awareness Week (EBAW) = 25.10.2019 sa na
zakladnej $kole Jozefa Horika v Banskej Stiavnici v 7. triede konala odborna
prednaska o zriedkavom ochoreni Epidermolysis bullosa, jeho problematike,
diagnostike a o zivote s tymto zriedkavym ochorenim.

® Zaujimavu prednasku pripravila Martina Studenikova.

= Ziakov zaujimal vyznam EB obrazkov, ktoré s v informaénych letacikoch DebRA
SR a aj podla nich mali moznost’ predstavit’si zivot s EB a jej skryte, bolestive
zakutia.






OKTOBER — DARY PRE DEBRA SR

= Sponzorsky dar - DebRU SR prijemne prekvapila ponuka od firmy Expodom.sk,
ktora nam ponukla rychlorozkladaci noznicovy stan s bocnicami ako sponzorsky dar.
V mene vsetkych pacientov dakujeme za tento dar, ktory budeme vyuzivat’ v
maximalnej miere na propagovanie tohto obcianskeho zdruzenia a Sirit’ povedomie o
EB Budeme moct’ propagovat’ nase obcianske zdruzenie a Sirit’ povedomie o
Epidermolysis bullosa za kazdeého pocasia

= Dobrocinny bazar pre DebRA SR - v oktobri pokracoval dobrocinny bazar,
ktory pre DebRA SR zabezpecila Ing. Andrea Varkova. Do bazaru pribudli nove veci,
ktore si mohli nasi podporovatelia zakupit.




NOVEMBER - #GIVINGTUESDAY, MEDZINARODNY DEN DAROVANIA

= 3.12.2019 - DebRA SR bola zapojena do #givingtuesday — Svetového dna darovania, pomocou

socialnych sieti sme vyzvali nasich podporovatelov
a sponzorov, aby sa zapojili do tejto akcie a tak pomohli pacientom s EB.

= Formy pomoci:
- Zaslanim darcovskej SMS v tvare: DMS (medzera) DEBRA na cislo 877.

Viac info na www.donorsforum.sk alebo www.debra-slovakia.org

- Poukazanim dobrovolného prispevku na nas transparentny ucet:
SK9809000000005 144043942

- Darovanim finan¢ného prispevku na nas bezny ucet:
SK6311000000002629861333

- Zdielanim nasej FB stranky a sirenim povedomia o zriedkavom
ochoreni, akym je Epidermolysis bullosa congenita — choroba motylich

kridel.



https://www.facebook.com/hashtag/givingtuesday?epa=HASHTAG
http://www.donorsforum.sk/
http://www.debra-slovakia.org/




NOVEMBER — PODPORA PACIENTOV

® Pacienti boli osloveni, aby si vybrali volnopredajné lieky a osetrovacie materialy, ktoré
sme im zakupili podla ich potrieb

® Podakovanie za vsetkych pacientov:,,Chcem sa velmi pekne podakovat’ DebRA SR za
zakupenie krému lalugen, ktory potrebujem pri osetrovani ran.” Megi

® 2% z dane — zaregistrovanie DebRA SR do poberania 2% z dani v roku 2020






FINANCNA SPRAVA

= Stav na bankovom ucte vedenom v Tatrabanke ¢. ictu SKé63 1100 0000 0026 2986 1333

= 01.01.2019 7 658,98 EUR

= 31.12.2019 13 680,97 EUR

= Stav na transparentom bankovom ucte vedenom v SLSP ¢. uctu SK98 0900 0000 0051 4404 3942
= 01.01.2019 3 982,16 EUR

= 31.12.2019 6 635,47 EUR

= Stav v pokladni

= 01.01.2019 0,36 EUR

= 31.12.2019 0,36 EUR



PRIJMY A VYDAVKY V EUR Strana: "

Firma: DebRA SR, SNP 55, 908 73 Velké Levare Vytladenédiia 12.08.2020
1IC0: 42169895, DIC: 2023204502

Filtre: Détum vyhotovenia: 01.01.2019- 31.122019

Int. roz(&tovanie: (Vietky poiody)

Ovplyvitujiice zaklad dane
Prijmy celkom

01/2018
E = E [SF ¥ =
0312018 100,32 109, 52 52,26 -35194 -351%4
175341 175841 31,85 31,85 17265 17265
09‘2019 26945 265,45 166,72 166,72 102,74 w074
0672019 543331 543331 930,92 880,92 445239 445238
0772018 3020,7¢ 302071 499,82 485,82 2520,89 2520,89
082019 1926,03 1926,03 33,77 3%/, 1588,25 158826
092019 709,67 708,67 310994 3108,94 -2400.27 - 240027
1072019 833,67 833,67 209 20,90 812,77 812,77
14/2018 730,28 70,28 547,57 547,57 582.71 182,71
1272018 370,25 170,25 130,58 130,58
—
. Vytvorené

ché GStovnictvo 3 legisiativa bez starosti B KROS as. wwwkosskiafsls @




AKTIVITY POCAS CELEHO ROKA

= Zverejnovanie aktivit na Instagrame, Facebooku a webe DebRA SR
" Moznost’ darovania DMS pre nase zdruzenie

® Pravidelna podpora rodin s EB zakupenim zdravotnickych materialov
a vyzivovych doplnkov

= Narodeninove pohladnice pre pacientov

= Vsetky aktivity, na ktorych sa zucastnuje DebRA SR, nie len z roku 2019, ale aj z
pominulych roko mozno najst’ na http://www.debra-slovakia.org/



http://www.debra-slovakia.org/

Bojovnici

s Epidermolysis bullosa -
to su pravi hrdinovia.
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www.debra-slovakia.org



VYROCNU
A FINANCNU SPRAVU
VYPRACOVALA:

DANA FICERIOVA



