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Organizacna Struktura DebRA SR

1.1.2018-31.12.2018

Valné
zhromazdenie

- Clenovia DebRA
SR

Predseda Spravnej rady,
Statutarny zastupca DebRA SR:

Maridn Varka

Podpredsednicka Spravnej rady:
Eva Pavlickova

Clenovia Spravnej rady:
Anna Dvoroznakova
Dana Ficeriova

Martina Studenikova

Revizor DebRA SR:
Ing. Andrea Varkova

Cestna ¢lenka Spravnej rady:
Gabriela Dzurikova



FEBRUAR
Den zriedkavych chorob
28.2.2018

» Zdielanie fotografii na socidlnych sietach s pouzitim
#RareDiseaseDay #MyRare #ShowYourRare
* Sirenie povedomia o zriedkavych chorobach

28 FEBRUARY 2018 =S
—ll

A
Show youyr r¢

#ShowYourRare
RAREDISEASEDAY.ORG
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Uéast na konferencii DEBRA CR

Hotel Avanti, Brno
6.—8.4.2018

* Vsobotu 7.4.2018 sa zucastnili prednasok:
* predseda Spravnej rady Marian Varka,
* c¢lenka Spravnej rady: Dana Ficeriova,

* c¢lenovia DebRA SR: Ing. Ladislav Ficeri, Kristina Ficeriova a
Karolina Ficeriova

* p. primarka MUDr.Buckova nas privitala ako kolegov z DebRA SR
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Slovakia. Ceska republika
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Program
* (Génova terapia a jej vyuzitie pre pacientov
s EB

* Vedia pribuzni, Ze mame v rodine
motylika a ¢o to pre nich znamena?

* Co ma koza?

* URGO Healthcare CZ r

* Molnycke Health Care wABQQ
* AgFoods e

* Little Angel o ()

* Vieobecné informdcie Molnlycke’
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¢lenovia DebRA SR s predsedni¢kou DEBRA CR



Tattoo life lil.

Spojar Kafe&Klub, Banska Stiavnica
5.5.2018

e charitativna akcia za pomoci tatérov a barbierov
* za Debru SR sa akcie zucastnili:
* Clenka Spravnej rady: Martina Studenikova,

* Clenky DebRA SR Lea Studenikova, Laura
Studenikova, Kristina Ficeriova a Karolina Ficeriova




Na akcii sme vyzbierali 1925€



Verejna zbierka ,,Zivot s EB*
01.06.2018 — 30.04.2019

e darcovska SMS v
hodnote 2€

® SMS spravu v tvare
DMS DEBRA (DMS

medzera DEBRA) na
cislo 877

VEREJNA ZBIERKA
na pomoc I'ud'om s chorobou motylich kridel

Od 1.6.2018 do 30.4.2019
mdzete l'udi s chorobou motylich kridel podporit
zaslanim darcovskej SMS v tvare:
DMS DEBRA (Citaj DMS medzera DEBRA) na ¢islo 877.
Cena darcovskej SMS je 2€.

BlizSie info na www.donorsforum.sk

DAKUJEME
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Fotenie Gabiky Dzurikovej s nasimi pacientmi —
Margarétkou Varkovou a Samkom Vencelom
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Vyrocné stretnutie DebRA SR

Hotel Plejsy, Krompachy
28.9.-30.9.2018

* program pozostaval z roznych odbornych
predndsok, diskusii, postrehov ¢i navrhov nasich
Clenov

* zasadnutie Spravnej rady



Program

MUDr. Klara Martinaskova, PhD. - prednaska o
ochoreni Epidermolysis bullosa, najnovsie poznatky a
inovacie v liecbe

psychologicka PhDr. Helena Kukurova - ako zvladat
stres a narocne zivotne situacie

spolo¢nost Molnlycke Health Care - Mgr. Ivana

StefaniCova nam predstavila najnovsie materidly a
poskytla aj vzorky

po odbornej ¢asti nasledoval volny program -bowling,
wellness

kazdy pacient si od nas odniesol domov darcek v
podobe osSetrovacich materialov



spolocna fotka
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Medzinarodny maraton mieru
7.10.2018

* Clen Debra SR, Ing.
Ladislav Ficeri

 zabehol polmaratén v
tricku s logom Debra SR

* Sirenie povedomia a
podpora EB




Medzmarodny tyzden sirenia

povedomia o EB
25. - 31. oktéber 2018

* zdielanie piesne Butterfly na socidlnych sietach

* jej autorom je dlhoro¢ny podporovatel a
velvyslanec DEBRA Svajéiarsko - Luca Hanni


https://www.youtube.com/watch?v=APNo6gr9w-0

22
Giving Tuesday — Svetovy den darovania
27.11.2018

* vyzva na podporu ['udi s EB na e ditovanim
soc.:iaflnych sietach L
feniEic oy , prispevku na nas

* zaslanim darcovskej SMS bezny tdet:

* poukazanim dobrovolného SK631100000000262
prispevku na nas transparentny 9861333

ucet:

SK98090000000051 4 40 439 42 * zdielanim nasej FB

stranky a Sirenim
povedomia o
zriedkavom

ochoreni (EB)
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ENVY4Debra 2018

Vychodoslovenské muzeum, Kosice
23.11.2018

* 10. vyrocie zalozenia kliniky
Envy

e charitativna akcia
Envy4Debra

e kinika venovala 200 kusov
svojich vyrobkov na
zaktapenie

* vytazok, 850€, poputoval na
konto Debry SR

* Debra SR tu mala svoj vlastny
stanok v zastupeni Anna
Dvorozinakova a Kristina
Ficeriova




DECEMBER

XX. Presovské pediatrické dni

6.—-7.12.2018
ucast vdaka pozvanky od pani aebra -~
doktorky MUDr. Klary
Martinaskovej, PhD.

Debru SR reprezentovali
¢lenky Spravnej rady - Anna
Dvoroziidkova a Dana
Ficeriova

poskytnutie informacii o EB,
Debre

oslovenie firiem na
spolupracu
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Vianocnha aukcia

5.12.-15.12.2018

* prva aukcia Debra SR pod

vedenim Andrey Varkovej | ~~Vianocng :\;;gzas

R
R

(revizorka Debra SR) a Evy
Pavlickovej (podpredsednicka
Spravnej rady)

* aukcia prebehla na socidlnej
sietl

* vytazok poputoval na konto
Debry SR

* drazilo 78 ludi

* vydrazilo sa 218 veci

e vyzbieralo sa 1189, 60€




 AKTIVITY POCAS CELEHO ROKA

* aktivity na instagrame

* aktivity na facebooku
* zalozZenie transparentného uctu v SLSP
* moznost darovania DMS pre nase zdruzenie

* pravidelna podpora rodin s EB zaktpenim
zdravotnickych materidlov a vyzivovych doplnkov

* narodeninové pohladnice pre pacientov
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Financna sprava

¢ Stav na bankovom ucte vedenom v Tatrabanke ¢. ti¢tu
SK63 1100 0000 0026 2986 1333

® 01.01.2018 3 463,42 EUR
® 31.12.2018 7 658,08 EUR

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

® 01.01.2018 10,00 EUR
° 31.12.2018 3 982,16 EUR

* Stav v pokladni
® 01.01.2018 435,41 EUR
® 31.12.2018 0,36 EUR



