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Liebe Leserin, lieber Leser

,Die Haut macht keine Lockdown-Pause” stand im letzten Jahresbe-
richt als Titel Uber dem Vorwort. Dies hat sich im vergangenen Jahr

— nicht ganz unerwartet — bestétigt. Die Vorsichtsmassnahmen und Ein-
schrankungen wegen der Corona-Pandemie haben das Leben auch fir
Menschen mit EB und deren Angehdrige verandert. Vieles das ohnehin
schon schwierig war, wurde einfach noch ein bisschen komplizierter.

Auch uns als Patientenorganisation hat die Pandemie vor Herausforde-
rungen gestellt und ein Stlick weit verandert. Die mobile Beratung war
nur teilweise mdglich, den Weiterbildungstag mussten wir verschieben
und auf das Schmetterlingskinder-Treffen mussten wir verzichten. Und
schliesslich habe ich mich wahrenddem zu einer kleinen Fachfrau fur
online Meeting Tools entwickelt.

Aber vielleicht ist uns in dieser Zeit der Pandemie unsere Erfahrung mit
EB auch zugute gekommen. Haben wir uns nicht langst daran ge-
wohnt, dass es im Leben mit EB so etwas wie einen ,Alltag” nicht wirk-
lich gibt? Gehdren Improvisation und Flexibilitét nicht etwa zu unseren
Kernkompetenzen?

Auch im vergangenen Jahr habe ich im Umgang mit Betroffenen und
anderen Angehdrigen oder mit Spenderinnen, dem Forderkreis und
den Kompetenzzentren vor allem viel guten Willen, Kraft und oft auch
Freude erlebt. Vielen Dank Ihnen allen!

Ich winsche lhnen gute Gesundheit und grisse Sie herzlich

Tatjana Jurkic

\ . \das

Prasidentin uld betroffene Mutter
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Die mobile EB Beratung von DEBRA Schweiz wurde 2020
durch die Pandemie-Situation ebenfalls beeinflusst. Dennoch
konnten 2020 folgende Beratungen erbracht werden:

Vor Ort: 12 Termine bei 5 Klient*innen (2019: 12 Termine, 7
Klient*innen)

Telefonisch: 21 (2019: 7)

E-Mail: 9 (2019: 44)

Im Vordergrund stehen bei der mobilen EB Beratung
nicht-medizinische Aspekte im Umgang mit EB. Fragen des
Alltagslebens oder der Eintritt in eine neue Lebensphase kdn-
nen solche Themen sein. Die mobile EB Beratung beschrankt
sich oftmals nicht auf ein einzelnes Gesprach. Je nach
Situation und Thema ist eine langere Begleitung in komplexen
Prozessen erforderlich.

Die Leistungen der mobilen EB Beratung sind fUr die Betroffe-
nen kostenlos.

Neben der eigentlichen Beratungstéatigkeit leistete Sylvia
Kyprian 2020 mit ihrem Wissen und ihrer Erfahrung auch we-
sentliche Beitrage fUr die Informations-, Dokumentations- und
Grundlagenarbeit. Allen Beteiligten ist zudem eine verstarkte
Vernetzung der verschiedenen Akteure im Bereich EB ein
grosses Anliegen.

E-Mail: beratung@schmetterlingskinder.ch

Der Unterstltzungsfonds von DEBRA Schweiz ermdglicht
EB-Betroffenen wenn immer mdglich, spezifische durch EB
bedingte Auslagen zu decken. Dies kénnen zum Beispiel
Hilfsmittel sein, eine Behandlungsliege oder andere sinnvolle
Anliegen, welche die Lebensqualitéat erhdhen oder den Alltag
mit EB erleichtern.

Der Unterstiutzungsfonds von DEBRA Schweiz bietet dort
Hilfe, wo kein anderer Leistungserbringer — wie IV oder Kran-
kenkassen — fur Kosten aufkommt. Finanziert wird der Fonds
durch Spendengelder. Antragsberechtigt sind alle betroffenen
Mitglieder von DEBRA Schweiz.

lIm Jahr 2020 wurden beim Vorstand von DEBRA Schweiz 6
Gesuche fur direkte Unterstitzung eingereicht, davon konnten
5 berUcksichtigt werden (Vorjahr: 4 Gesuche eingereicht und
bewilligt).

Der Vorstand verabschiedete im Berichtsjahr ein Reglement flr

den Unterstltzungsfonds. Dieses soll eine einheitliche Vergabe
von Unterstltzungsleistungen gewahrleisten.

Bei Fragen oder Unsicherheiten von EB Betroffenen stehen
die Vorstandsmitglieder und der GeschaftsfUhrer gerne zur
Verflgung.
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Weiterbildungstag und
Schmetterlingskinder-Treffen

Ende Januar 2020 wurden die Einladung und das Programm fUr die Mitgliederversammlung und den Weiterbildungstag zu
fur die Mitgliederversammlung und den Weiterbildungstag vom nutzen.

14. Marz 2020 in Olten versandt. Wegen der sich zuspitzen-
den Situation betreffend Corona-Virus und dem bevorstehen-
den Lockdown musste der Anlass verschoben werden.

Fdr den Weiterbildungstag konnte der Vorstand einmal mehr
ein alltagsnahes und dennoch abwechslungsreiches Pro-
gramm bieten: «Figurenspieltherapie: Spielend kommunizie-
ren“ mit Nadja Meier-Laubli; «<Forschen & helfen — Neues aus
Labor & Klinik» mit Dr. Sophie Kitzmdller; Informationen und

)IL-_:
Bald wude absehbar, dass es nicht realistisch sein wirde, im
verbleibenden Jahr noch zwei Events durchzufiihren. Der Vor-
stand entschied schliesslich, den bereits flr das Schmetter-

lingskindertreffen reservierten Termin vom 12. September 2020 Neuigkeiten aus dem Forderkreis; «Losartan fur EB?» mit PD.
Dr. Dimitra Kiritsi; Workshops fur Betroffene, Angehérige und

Pflegende; und als Schlussreferat «Beziehung und Sexualitat
mit Behinderung — Wie geht das?» mit Michelle Zimmermann
und Angie Hagmann.
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Neben der Weiterfihrung der Unterstltzung fur die EB-Insel
hat der Vorstand im Jahr 2020 auch den Kontakt zu anderen
EB-Zentren (Kinderspital ZUrich) intensiviert. Angestrebt wird
eine vermehrte Vernetzung aller fur EB-Betroffene wichtigen
Angebote in der Schweiz.

Grundlagen, Informations- und
Dokumentationsarbeit

Die VergUtung der Verbandsstoffe beschaftigte den Vor-
stand auch im Jahr 2020.

Im Méarz 2020, rechtzeitig zum geplanten Weiterbildungs-
tag, konnte die neue Website in deutscher Sprache aufge-
schaltet werden. Die franz6sische und italienische Version

folgten wenige Wochen spéter.

Die Arbeiten an den Ratgebern zum Umgang mit EB-Be-
troffenen wurden fortgefthrt. Die drei den verschiedenen
Hauptformen gewidmeten Publikationen werden voraus-

sichtlich im Frihling 2021 publiziert.

DEBRA Schweiz nutzt immer erfolgreicher auch die sozi-
alen Medien. Der Facebook-Auftritt ,Schmetterlingskind
Schweiz" wird von einem Vorstandsmitglied betreut.
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Andrea Bachmann, Vizeprasidentin, nahm als Vertreterin von
DEBRA Schweiz am ersten EB World Congress im Januar
2020 in London teil.

Pandemie-bedingt beschrankten sich sonstige Kontake auf
elektronische Kommunikationskanéle.

Der nachste DEBRA-Kongress ist fur September 2021 in
Russland geplant.
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Ende 2020 z&hite DEBRA Schweiz insgesamt 204 Mitglieder
(Vorjahr 188), davon 44 EB-Betroffene (Vorjahr 43). Insgesamt
sind gut Halfte aller Mitglieder selber von EB betroffen oder
haben/hatten betroffene Angehdrige.

Die Mitgliederversammlung 2020 war ursprunglich fir den 14.
Mérz 2020 zusammen mit dem Weiterbildungstag in Olten ge-
plant. Wegen der Corona-Pandemie musste der Termin relativ
kurzfristig abgesagt werden.

Anstelle des geplanten Schmetterlingskinder-Treffens fanden
die Mitgliederversammlung und der Weiterbildungstag am
12.9.20 in Olten statt. Neben den Ublichen statutarischen Ge-
schaften stand die Wahl eines neuen Vorstandsmitglieds (Dr.
Beat Vonlanthen) und eines neuen Ehrenmitglieds (Tanja Reus-
ser, Prasidentin von 2005 bis 2019) auf der Traktandenliste.
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Aus personlichen Grinden sah sich Antonio Migliore gezwun-
gen, aus dem Vorstand von DEBRA Schweiz zurlickzutreten.
Anlasslich der Mitgliederversammlung wurde sein Einsatz
gewdrdigt. Fur eine Mitarbeit im Vorstand konnte Dr. Beat
Vonlanthen, a. Staatsrat Kanton Freiburg und a. Standerat,
gewonnen werden. Der Vorstand setzt sich seit der MV 2020
zusammen aus:

. Tatjana Jurkic, Prasidentin

. Andrea Bachmann, Vizeprasidentin
. Tania Bertschi

. Marina Le Clere

. Melanie Lehner

. Jennifer Pauli

. Beat Vonlanthen

Der Vorstand erledigte seine Aufgaben im Berichtsjahr an-
lasslich von 7 ordentlichen Sitzungen und einem ganztagigen
Prasenz-Workshop im November. Aufgrund der Pandemie-Si-
tuation fanden zwei ordentliche Sitzungen via Skype statt.
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Forderkreis

Der Forderkreis besteht aus Unternehmen der Medizinal-
branche und weiteren Anbietern von Produkten des taglichen
Bedarfs von EB Betroffenen. Der Férderkreis ist wichtig fur die
Vernetzung und flr den gegenseitigen Informationsaustausch.
DarUber hinaus leisten die Unternehmen des Forderkreises
einen wichtigen finanziellen Beitrag zur Zweckerflllung von
DEBRA Schweiz.

Vertreterinnen und Vertreter der Unternehmen des Forderkrei-
ses waren am Weiterbildungstag vom 12. September 2020 in
Olten prasent. Diese Form des direkten Informationsaustau-
sches mit Betroffenen und Angehdrigen hat sich bewéahrt.

Folgende Unternehmen gehodrten 2020 dem Forderkreis an:

Agentur Scherrer gmbh
Coloplast

IVF Hartmann AG
MélInlycke Health Care
Nutricia

Kuhn und Bieri
Publicare

Wir durften uns auch im 2020 auf die Unternehmen des
Forderkreises verlassen und Uber deren grosszugige Un-
terstUtzung freuen. An dieser Stelle méchten Vorstand und
Geschéftsstelle von DEBRA Schweiz allen sieben Firmen des
Forderkreises und ihren Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern noch
einmal ein grosses Dankeschon aussprechen!
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Gegentber den Vorjahren mussten wir 2020 mit einem Spen-
denertrag von rund CHF 35'500 einen deutlichen Riuckgang
verbuchen (2019: CHF 88'000, 2018: CHF 62'000, 2017:
CHF125°000). Die Pandemie-Situation hat sich im Falle von
DEBRA sicher negativ ausgewirkt.

Oftmals erreichen uns Spenden anstelle von Geburtstagsge-
schenken, Firmen verzichten vor Weihnachten auf Kundenge-
schenke etc. Kreative Spendenaktionen vom Kuchenverkauf
bis zum Solidaritats-Event waren im letzten Jahr kaum mdag-
lich.

Neben den Mitgliedern des Forderkreises haben folgende
Institutionen und Personen die Arbeit von DEBRA Schweiz im
Jahr 2020 mit Spenden von CHF 1000.- und mehr unterstitzt:
MIVANI GmbH; Josef Zumstein-Burgi; René Baumgartner;
Sima Ruttimann; Mller AG Verpackungen; Kiwanis-Club
Bern-Aare.

Der Vorstand von DEBRA Schweiz dankt im Namen der
Schmetterlingskinder allen Spenderinnen und Spendern,
Solidaritdtsmitgliedern und weiteren Unterstltzern fUr ihre
wertvolle Hilfe!

Seite 14

Beitrige BSV

Seit 2016 darf DEBRA Schweiz fur gewisse Tatigkeiten Sub-
ventionen nach Artikel 74 IVG beziehen. Die entsprechende
Vertragsperiode zwischen dem Bundesamt flr Sozialversi-
cherungen BSV und den sogenannten ,Organisationen der
privaten Behindertenhilfe* wurde ursprunglich fur 2016-2018
vereinbart und dann bis 2019 verlangert.

FUr die neue Vertragsperiode 2020-2023 erarbeitete DEBRA
im Jahr 2019 umfangreiche Gesuchsunterlagen und sechs
Fachkonzepte.

DEBRA Schweiz ist derzeit mit erheblichem Abstand die
kleinste Organisation, die als sogenannte Dachorganisation di-
rekt mit dem BSV einen Vertrag zur Ausrichtung von Subven-
tionen nach Art 74 IVG hat. FUr die nachste Vertragsperiode
2024-2027 wird der Vorstand Alternativen prufen.

Im Jahr 2020 wurde der ordentliche Subventionsbetrag aus
dem neuen Vertrag ausbezahlt. Die definitive Abrechnung der
Vertragsperiode 2016 bis 2019 erfolgte erst Anfang 2021.
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AUFWAND 2020 AKTIVA 31.12.2020 %
Unterstitzung Insel 2’31717 Kasse 55.75
EB-Beratung 7’303.96 Postkonto 30-632774-2 119'771.97  46.2%
Unterstiitzung Betroffene 3'836.25 Postkonto Depositenkonto 120°071.90 46.4%
Informations- und Dokumentationsarbeit 12'366.44 Raiffeisen 114950.87 1913812 7.4%
Themenspezifische Grundlagenarbeit / Projekte 8'789.70 UL LS L T e
Spesen National 2'415.80
Spesen International 1°475.95 PASSIVA 31.12.2020 %
Unterhalt & Reparaturen 120.00 Kreditoren 12'308.20  4.8%
Aufwand Website / Internet 5'633.65 TP Abgrenzungen 1'200.00 0.5%
Versand, Postspesen 392.95 Riickstellungen BSV 60’884.00 23.5%
Bliromaterial, Drucksachen 1°'304.15 Spenden Forschung 4'442.00  1.7%
Gebiihren, Spesen Bank/Post 203.15 Spenden Schmetterlingskindertag 25.00
Sonstiger Aufwand 13'707.05 (Spenden) Unterstltzungsfonds 50.00
Ubersetzungen Franzésich / Italienisch / Englisch 127.50 éeervjii::\//e\r/r::l?;nVorjahr 20;;21;; ?2'2:;:
Aufwendungen Ge.sché_ftsstelle 31°381.21 Vorlust 1957840 74
Anlass HV und Weiterbildungstreffen 11°053.52 TOTALSUMME PASSIVA 250'037.74
Rckstellungen 22'947.00
Spenden f. Forschung (zweckgebunden) 150.00
TOTALSUMME AUFWAND 125’525.45 Geldﬂuss[echnung

Jahresergebnis vor Zuweisung an Organisationskapital -19'278.40

ERTRAG 2020 Veranderung Fondskapital 23’097.00
Mitgliederbeitrage 18°490.00 Verdnderung Forderungen 3'600.00
Beitrage Forderkreis / Aussteller HV 20°000.00 Veranderung Aktive Rechnungsabgrenzung
Subventionen BSV 32°090.00 Veranderung kfr Verbindlichkeiten 2'041.22
Spendenbeitrage 35'517.05 Veranderung Passive Rechnungsabgrenzungen -2’940.00
Spenden f. Forschung (zweckgebunden) 150.00 Geldfluss aus Betriebstitigkeit 6’519.82
TOTALSUMME ERTRAG 106°247.05
Verlust -19'278.40

Geldfluss aus Investitionstatigkeit 0.00
Geldfluss aus Finanzierungstatigkeit 0.00
Wegen der Coronakrise wurde die Mitgliederversammlung vom Mérz . L ) ,
2021 abgesagt und schrifftlich durchgefuhrt. Die hier publizierte Jahres- Veranderung fliissige Mittel 6'519.82
rechnung ist durch schriftliche Abstimmung genehmigt.
Bestand flussige Mittel per 1.1.2020 252'517.92
Bestand flUssige Mittel per 31.12.2020 259'037.74
Veranderung fliissige Mittel 01.01.-31.12.2020 6’519.82
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Baricht der Revisionsstefo an die Hauptversammlwng des

Vereins DEBRA Schweiz

Auftragsgemass haben wir eine Review [priferische Durchsicht) der lahresrechnung (Bltans,
Betriebsrechnung) des Vereins DEBRA Schweiz fir das am 31,12,2019 abgeschiossene Geschiftsjahr
vargenommaen, In Uberainstimmung mit Swiss GAAPR FER 21 (Kermn-FER) unterliegen die Angaben im
Leistungsbericht keiner Prifungspflicht der Revisaren.

Fir die Aufstellung der Jahresrechnung in Ubereinstimmung mit Swiss GAAP FER 21 (Kern-FER) Ist der
Varstand verantwaortlich, withrend unsere Aufgabe darin besteht, aufgrund unserer Roview ginen
Bericht (iber die Jahresrechnung abzugeben.

Unsere Review erfolgte nach dem Schwelzer Prifungsstandard 9210, Danach 5t cine Review so zu
planen und durchzufithren, dass wesentliche Fehlaussagon In der Jahresrechnung erkannt werden,
wirnn auch nicht mit derselben Sicherhelit wie bei einer Prifung. Elne Review bosteht hauptsachiich
aus der Befragung sowle analytischen Prifungshandiungen in Berug auf die der Jahresrechnung
rugrunde legenden Daten, Wir haben eine Review, nicht aber aing Prifung, durchgefithrr und geben
aus diesem Grund keln Prifungsurtell ab

Bei unserer Review (priferischen Durchaicht) sind wir nicht suf Sachverhaite gestossen, aus denen
wir schllessen mikssten, dass die Jahresrechnung kein den watsichiichen Verhdlinissen
entsprechendes Bild der Vermogens:, Finanz- und Ertragslage in Ubereinstimmung mit Swiss GAaP
FER 21 vermittell

Gansingen, 30, Marz 2021

o r
‘.,‘ .'-.._“-..‘vl"- e
Tina Blaser, Grinenmatt

(Fachfrau fir Finanz- und Rechnungswesen mit oidg. FA)

- l}\ ) *): } ?EE'QLLQ_&M b,
Marnelke Gﬁi-\gh‘_ nn, Gansingen

[Executive Master Business Administration EMBA]}

Redaktionelle Anmerkung: Bei der Formulierung des Revisionsberichts
hat sich ein Fehler eingeschlichen. Es handelt sich natdrlich um das am
31.12.2020 abgeschlossene Geschéftsjahr.
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DEBRA Schweiz:

Vereinssitz: Bahnhofstrasse 55, 5001 Aarau
Telefon: 062 534 16 90
sekretariat@schmetterlingskinder.ch
www.schmetterlingskinder.ch

Mobile EB Beratung: beratung@schmetterlingskinder.ch

DEBRA International:

Am Heumarkt 27/1

1030 Wien, Osterrreich
Telefon +43 876 40 30-0
office@debra-international.org
www.debra-international.org

EB-Sprechstunde am Universitatsspital Bern:

EB-Insel / Klinik und Polyklinik fir Dermatologie
Inselspital

3010 Bern

Telefon 031 632 21 11

ebinsel@insel.ch

EB-Sprechstunde am Kinderspital Zlirich:
Sekretariat Dermatologie

Kinderspital Zirich

Steinwiesstrasse 75

8032 Zurich

Telefon 044 266 82 81
dermatologie@kispi.uzh.ch
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Forderkreis

Il agentur scherrer gmbh I % caluplqs‘t HARTM:&NN
)

*% QNUTRICIA
T @ Advanced Medical Nutrition
Molnlycke

-e+ publicare 74 TURGO
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