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El 2020 ha sido un afio atipico y complejo. Lleno de incertidumbres; pero al mismo tiempo lleno aprendizaje. Afio en

que Debra México genero crecimiento con muchos cambios positivos; construccion y fortaleza ante la adversidad.

Este mensaje esta lleno de carifio y va vestido con la intencion a ser constructivo, a orientar a seguir apoyandonos, a
nutrir nuestra comunidad desde la base del amor compasivo: esta es nuestra raiz. Familiares junto a los afectados con
EB, amigos y sociedad. Todos floreceremos en el desarrollo de cada etapa, con deseo de aprender de ellas y mejorar
cada dia mas. Con las condiciones necesarias cuidaremos de la salud, la atencién medica especializada, nutriremos

programas Yy saldremos al mundo a seguir generando conciencia sobre la EB”.

Esta vez quise dar un mensaje especial. Ante todo, expresar mi agradecimiento por el apoyo que recibimos de todas
las familias. Sin ustedes no podemos hacer esta comunidad. Crecimos en nimeros. Gracias también al apoyo de nues-

tros aliados que nos permitieron a tener presencia no solo local, ahora estamos con alcances a nivel nacional.

iGracias EBDrWarriors! Qué con inmensas cualidades, nos colman con beneficios. Abrazo a todos nuestros donadores
que deciden practicar la filantropia a conciencia. Las donaciones son indispensables para hacerlo todo posible.

Gracias desde el corazon a todo el equipo.

Mando buenos deseos para todos, donde se extrafa a seres queridos a finales de afio, ausencia que pesa y duele mas
que en cualquier otro momento del afio. Sin embargo, quienes no estan en este plano ya se encuentran en otro mejor,

recordamos con carifio a José Juan Gongora, Juan Gerardo Ledezma, Carlos Eduardo del Angel y Alma Hernandez.

Debra México se convierte en otro hogar, para muchos, un refugio; hemos creado un lugar de arraigo para nuestro
clan. Nuestra casa.

Este afio especial, protejamos nuestro hogar y a cada miembro de él. Generemos
mensajes de amor para todos. El aflo que entra vendran energias renovadas,
aumentaremos nuestra fuerza y consolidacion para alcanzar nuestros logros
propuestos.

Les deseo que esto se manifieste en todos sus hogares.

Carifo

SafsukeS

Setsuko Shiraishi

Directora Ejecutiva Debra México
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En EI. 2020 s registraron 130 familias pertenecientes a toda la republica méxicana.

logros

Crecimos en alcances, antes del 2020 habia presencia solo en monterrey,
ahora buscamos presencia a nivel nacional.

Implementamos una base de datos online
que nos permite la colaboracién de nuestro equipo en cualquier lugar del pais
Actualizacion en tiempo real y accesibilidad a los datos.
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NUESTRO TRABA’O La fundacion DEBRA México

s50mos una organizacion voluntaria, sin fines de lucro y nos dedica-
mos a dar apoyo a las personas que padecen epidermdlisis bullosa y

a sus familias desde 1998.

NUESTRA MISION Brindar apoyo para una mejor

calidad de vida a las personas que padecen epidermalisis bullosa en
Meéxico, a través de nuestros programas para compartir informacion
de cuidados y quias médicas, apoyo psicoldgico, contencion por

medio de la comunidad, etc..

NUESTRA ESTRATEGIA

Brindar un puente que logre dar a los afiliado y sus familias la infor-
macion y redes que requieren para su atencion medica integral:
dermatolodgica, odontolégica, nutricional,  gastroenterologia,
oftalmica, terapia fisica y psicologica. Apoyo e integracion a la comu-

nidad de Epidermdlisis Bullosa.

NUESTRO EQU IPO en el 2020 rara servir de manera eficiente a quienes mas o

necesitan, Debra México ha establecido un equipo colaborativo de 5 profesionales administrativos,
directorio de 20 médicos, aliados, personal y mas de 20 voluntarios que comparten nuestros valores
y Vision para un mundo mas altruista. Juntos desde el aho 2020 hemos, instalado y gestionado
programas de apoyo y de desarrollo que han transformado la vida de mas de ciento treinta familias

de afiliadas en México.

Comité
Directora Ejecutiva
Directora Regional
Directora Comunicacion
Directora Programa de Madrinas
Administradora
Despacho contable
Asesor contable, finanzas y admon.
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Alianzas en el 2020 Directorio Médico
Mélinlycke Mas de 20 medicos

aliados en la republica

| mexicana. Consultas
Probono.

Presencia Instituciones Médicas

Sociedad Mexicana
de Dermatologia
Club Rotario
AMCICHAC

Instituto Politécnico Nacional
El Hospital Infantil de México Federico Gomez
Hospital Universitario. "Dr. José Eleuterio Gonzalez" Monterrey

FACULTAD
pE MEDICINA

Hospital infant de Moo "
Foderico Gamez
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APOYO a las familias en los cuidados

de la epidermdlisis bullosa. Envios de mate-
rial de curacion, creacion de videos como
quia de atencion medica, en odontologia,
dermatologia, gastroenterologia, nutricion,
etc. Informacion profesional con quias
medicas internacionales de especialistas.
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DISENADO por profesionales de la

salud para dar apoyo psicolégico al impac-
to mental que se experimenta con un diag-
nostico como epidermolisis bullosa.

La ansiedad y confusion, el estrés, el bajo
estado de animo, el agotamiento emocion-
al y los pensamientos suicidas se han identi-
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AYU DAMOS a desarrollo de

herramientas especificas de apoyo a
los afiliados que se encuentran entre

ra

méxico

las edades de 3 a 14 anos.

bebé debra

méxico

AYUDAM OS a los nuevos padres y

cuidadores a naveqgar por el cuidado de un
Esta
disehado para dar acompahamiento duran-

bebé con Epidermdlisis Bullosa.

te un ano con atencion gratuita con
productos para el cuidado de heridas y
elementos practicos para educar y brindar

NUESTRO PROGRAMAS ¢ perA Meéxico estan disefiados para mejorar la calidad de vida de las personas con epidermolisis bullosa y toda la comunidad que toca a sus familias.

Personal dedicado a la salud, instituciones publicas y privadas de salud, academias dedicadas a la salud, investigacion y ciencia, gobierno y sociedad civil.
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SE CREO para ayudar a los nuevos

padres y cuidadores que llegan a Debra
Meéxico a navegar por el territorio inexplo-
rado de que es la EB, con acompahamiento
en el conocimiento de curaciones, trata-
mientos y apoyo emocional. Llevada a cabo
por medio de padres de familia Debra

Integracion a grupo de apoyo y comuni- ficado en la poblacion de enfermedades ayuda profesional lo antes posible. voluntarios.
dad. Apoyo para cirugias de dilataciones, raras.
sindactilia y amputaciones.
Foro EB Campaﬁa mes de las Inicio de recaudacion por d ra Doncacidn 80 paquetes de curacién
medio de plataformas digitales . . e apdsitos de silicona
Instrucci h ientas d
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Participacion en talleres Inicio de nuestro & i Escuchanos Debra México —
Alianzas internacionales ‘ g W & " . . o © Audiencia ,. '
comnind b oo (A ﬂ directorio de especialistas M| nlycke 90 familns y ailaos
MNLEBEASE A1 cotob T oy L a nivel nacional _ 30 medicos y personal de salud
& = Plataforma digital Primer programa de apoyo : :
Conciencia/ awareness . 7 video conferencias
debra : - consultas probono y acceso en mejor
B para registro de afiliados costo para material de curacion
~ A partir de su implementacion 80 nuevos y apdsitos de silicona en México
registros digitales
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ebrero mes ae 30 horas médicas en consultas probono Octubre mes de |2 EB
las enfermedades raras $104,470.00 donacién de material de curacién REPORTE,\;
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