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Cosi si sente un Bambino Farfalla.

Sudtirel Alto Adige-
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Un grazie a tutti di cuore!

DEBRA Sudtirol — Alto Adige si uniscono ai “Bambini Farfalla” nel ringraziare tutti coloro che, attraverso il proprio impegno
in prima persona e le generose donazioni, semplificano la vita delle persone affette da Epidermolisi bollosa (EB).

La loro dedizione consente di garantire un’assistenza medica competente, di sviluppare approcci terapeutici

e di assicurare un aiuto diretto alle famiglie colpite dall’EB.

Per una migliore leggibilita, si € omessa la differenziazione specifica dei sessi. | concetti corrispondenti,
nel senso della parita di trattamento, valgono fondamentalmente per entrambi i sessi.



Cosi si sente un Bambino Farfalla.



Isolde Mayr Faccin - DEBRA Sudtirol Alto Adige

DEBRA Sudtirol - Alto Adige

Anche il 2015 ¢ stato un anno emozionante e positivo per la
nostra associazione.

Riflettendo sono sempre piu fiduciosa e ottimista che il lavoro
che tutti noi svolgiamo volontariamente ottenga ottimi risultati
in quanto sempre piu persone vengono a conoscenza dell’E-
pidermolisi bollosa (EB) e dei bambini farfalla. Ci siamo con-
frontati sulla malattia EB con medici, infermieri e ricercatori.
Tutti insieme seguiamo I unico traguardo di una terapia per le-
nire e forse un giorno guarire i bambini farfalla.

Per noi e di massima importanza che la terapia sia sicura —
nella ricerca in laboratorio e anche nell’ambito medico-clinico.
La nostra associazione incontra sempre maggiori adesioni e
anche 'anno 2015 ¢ stato proficuo: eventi, interviste e repor-
tage mediali, offerte. Tante persone si sono date da fare per
la nostra causa e ci hanno accompagnato sostenendo i pa-
zienti affetti da EB e le famiglie. L'assemblea annuale di DE-
BRA — Alto Adige nel mar-
z0 2015 aveva come mot-
to ,UNIRE".

DEBRA coordina gli in-
contri tra i pazienti , fa-
miglie, ricercatori, medici,
personale medico e tutti
coloro che ci sono vicini
raggiungere nostro obiet-
tivo.

Non condividiamo sola-
mente conoscenze teori-
che e pratiche, bensi ven-
gono trasmesse anche
esperienze ed informazio-
ni nei vari ambiti della vita
quotidiana dei pazienti.
Le famiglie stesse sono gli
esperti che giorno dopo
giorno si confrontano con
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questa dolorosa malattia
e le molteplici manifesta-
zioni collaterali. Durante questi incontri, i medici ed i ricerca-
tori comprendono meglio le problematiche quotidiane dei pa-
zienti: la vita e la convivenza al di fuori dell’ambito ospedaliero.
Un grazie di cuore a tutti coloro che partecipano a queste as-
semblee annuali dandoci coraggio ed appoggio.

DEBRA Austria, la nostra Associazione “sorella” nel 2015 ha

festeggiato due anniversari: 20 anni DEBRA Austria e 10 anni
Casa-EB. All'‘assemblea annuale di DEBRA Austria, tenutasi
ad ottobre a Salisburgo, abbiamo portato i nostri piu affettuo-
si auguri e ringraziamenti per la stretta collaborazione che ci
unisce da tutti questi anni.

Grazie al sostegno reciproco fra le nostre due associazioni sia-
mo cresciuti insieme. | risultati ottenuti rispettivamente: nei 20
anni e nei 10 anni hanno evidenziato i progressi fatti sia nell’as-
sistenza medica che nella ricerca.

Una guarigione non & ancora possibile, ma si lavora intensa-
mente con tutte le forze e questo ci da una grande speranza .
In autunno all’assemblea annuale di DEBRA ltalia, Cinzia Pilo &
stata votata quale nuova presidente e dalla primavera del 2015
€ stata anche eletta presidente di DEBRA International. Con-
gratulazioni e buon lavoro per i nuovi incarichi. Siamo lieti ti col-
laborate in futuri progetti per i bambini farfalla.

DEBRA & una grande famiglia che segue un traguardo preci-
s0: assistenza e guarigione per malati di EB.

Eleonora Buratto, una giovane cantante soprano emergente
e stata coinvolta, dall’ottobre del 2015 quale testimonial per
i bambini farfalla. Con la sua natura gaia ed affettuosa vuo-
le essere portavoce dei bambini farfalla ed attirare I'attenzione
sul’EB nelle manifestazioni in cui Lei € protagonista.

E molto importante per noi, in quanto sono ancora in molti a
non sapere cosa e I'EB.

Anna Mei, ciclista amatoriale, nell’ottobre 2015 ha dedicato il
suo record mondiale ai bambini farfalla. Da anni sostiene la no-
stra associazione.

Tre donne forti accompagnano ormai i bambini farfalla di DE-
BRA Sudtirol — Alto Adige con il cuore e la passione: Arabella
von Gelmini Kreutzhof, Anna Mei e Eleonora Buratto.

Siamo contenti che con la sinergia di donne energiche e forti si
possa aiutare DEBRA a sostenere i bambini farfalla e migliorare
la qualita della loro vita quotidiana. Grazie Donne!

Vorrei esprimere un grazie agli innumerevoli volontari che anno
dopo anno ci affiancano nelle varie manifestazioni, e sono sem-
pre pronti a dare una mano.

Auguro a tutti una buona lettura. Grazie per il continuo aiuto, le
donazioni ed il vostro sostegno.
Insieme possiamo fare tanto per i Bambini Farfalla!

Con i migliori auguri QP
Isolde Mayr Faccin, Presidente di DEBRA Sudtirol — Alto Adige



DEBRA Austria

I 2015, per noi di DEBRA Austria, & stato un anno specia-
le: 'associazione ha celebrato, incredibilmente, il suo venten-
nale e il nostro progetto pit importante, la Casa EB Austria,
dedicato ai “Bambini Farfalla”, grandi e piccini, ha compiuto
ben dieci anni. Questo doppio anniversario, celebrato lo scor-
so autunno, & stata una gradita occasione per festeggiamen-
ti di vario tipo, riflessioni sul passato e sul futuro nonché per
un importante bilancio intermedio.

Benché vi siano questioni spinose sospese, alcuni problemi re-
stino irrisolti e il cammino dinanzi a noi sia impegnativo, questo
resoconto prowvisorio non puod che essere positivo. Nell’arco
di vent’anni, in Austria, & nata e cresciuta una famiglia in cui
prevalgono la fiducia e la solidarieta, il supporto e l'incorag-
giamento reciproco. In particolare I'amicizia stretta con le fa-
miglie dell’Alto Adige e 'asse DEBRA Austria — DEBRA Sudtir-
ol - Alto Adige hanno sempre rappresentato un fattore deter-
minante. E profonda la gratitudine che nutriamo nei confronti
dei nostri amici altoatesini e ci auguriamo di poter condividere
insieme a loro ancora tanti incontri annuali e attivita comuni.
Anche nel 2015 ci siamo adoperati per reperire fondi da de-
stinare alla medicina, alla ricerca e al soccorso d’urgenza dei
pazienti EB. Le pubbliche relazioni e il fundraising costituisco-
no aspetti essenziali del nostro operato, dato che il sistema
sanitario, come sempre, non tiene conto delle particolari esi-
genze imposte dalle malattie rare e tuttora incurabili. Non po-
tendo infatti contare su risorse pubbliche, siamo particolar-
mente grati ai nostri donatori e sponsor, in quanto, senza il
loro enorme sostegno, tutte le nostre attivita a beneficio dei
“Bambini Farfalla” e, soprattutto, I‘operato della Casa EB, non
sarebbero possibili.

Questa speciale clinica accoglie non solo soggetti EB dell’ Au-
stria e dell’Alto Adige ma, sempre piu, anche pazienti di al-
tri paesi. Le competenze specialistiche e la particolare empa-
tia delle dottoresse EB e delle infermiere contraddistinguono
questo centro. Anche la solida expertise e il profondo impe-
gno personale profuso sono indispensabili per un altro impor-
tante progetto: nell‘ambito del’EB-CLINET, piu di 80 partner di
oltre 50 paesi sono stati riuniti in una rete di centri ed esperti
EB, che vanta la Casa EB come proprio fulcro.

La speranza di una vita priva di bolle, lesioni e dolore ci mo-
tiva costantemente e spiega il nostro profondo interesse per
la ricerca. | collaboratori dell’Unita di Ricerca della Casa EB
sono particolarmente motivati e le tante pubblicazioni scienti-
fiche e i tanti riconoscimenti ottenuti ne testimoniano le gran-

di capacita. Da agosto 2015 abbiamo accolto nel nostro staff
la Dott.ssa habil Julia Reichelt in qualita di nuova Direttrice di
questo team, grazie alla quale confluiscono nella ricerca nuo-
ve idee e un‘interessante rete di collaborazioni. La riuscita te-
rapia genica con cellule staminali, grazie a cui, nell’estate del
2014, a una paziente ¢ stata trapiantata pelle “riparata“, rac-
chiude un grosso potenziale per la cura di aree della pelle
piu estese. Dopo oltre un anno, questo approccio terapeuti-
€O puo essere definito un grosso successo ed & previsto che
venga adottato anche per altre forme di EB. Grosse speran-
ze di aiuto provengono anche da una pomata contenente il
principio attivo Diacereina, in grado di ridurre la formazione
delle bolle, destinata ai soggetti affetti da EBS. A tal proposi-
to, stiamo predisponendo collaborazioni con aziende farma-
ceutiche interessate allo scopo di commercializzare tale pro-
dotto quanto prima.
Da ultimo, un ringra-
ziamento del tutto
speciale a tutti i col-
laboratori della Casa
EB che, ogni giorno,
si dedicano ai ,Bam-
bini Farfalla”, soprat-
tutto al team diretti-
vo:Dott.ssa Anja
Diem, Dott.ssa Ga-
briela Pohla-Gubo,
Dott.ssa habil Julia
Reichelt e Prof. Univ.
Dr. Johann Bauer. E,
infine, alle collabora-
trici di DEBRA Au-
stria per la loro ab-
negazione. Un mio
ringraziamento spe-
ciale va ai tanti ge-
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Dr. Rainer Ried| - DEBRA Austria

nerosi donatori e

amici dei ,Bambini

Farfalla”. Sono loro prima di tutto a rendere possibile I'as-
sistenza medica, la ricerca, le collaborazioni e 'aiuto diret-
to ai soggetti affetti da EB. Restate al nostro fianco anche
quest’anno.

Grazie di cuore! %

Dr. Rainer Riedl, Presidente DEBRA Austria



Epidermolysis bullosa (EB) — La malattia

Bambini Farfalla” - Questa espressione, affermatasi in Austria
e in tanti altri paesi, si riferisce a bambini nonché adulti affetti
da Epidermolisi bollosa (EB) la cui pelle & tanto fragile quan-
to appunto le ali di una farfalla. Per quanto calzante, questa
locuzione poco esprime la gravita di questa malattia. Il termi-
ne medico Epidermolisi bollosa potrebbe essere spiegato con
termini pit semplici: distacco dell’epidermide con formazio-
ne di bolle a carattere ereditario. Benché sia un po’ forzata,
questa parafrasi trasmette quantomeno un’idea approssima-
tiva della natura di questa malattia.

L’Epidermoalisi bollosa comprende un gruppo di patologie, cli-
nicamente e geneticamente differenti, aventi come caratteristi-
ca comune la formazione di lesioni bollose sulla pelle e sulle
mucose indotta da traumi meccanici. Per avere un’idea, basti
pensare a una persona affetta dalla malattia che, ad esempio,
cade o viene colpita da un pallone da calcio. Nelle forme pit
gravi di EB, perd, gia una salda stretta di mano & sufficiente
a causare la comparsa di lesioni bollose. Tuttavia, tale azio-
ne meccanica € talvolta cosi minima che difficilmente viene
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percepita come tale. Nel caso ad esempio di un neonato, il
solo fatto di stare sdraiato supino, muovendosi leggermente
avanti e indietro, pud determinare I'insorgenza di enormi bol-
le sulla schiena. Ne conseguono costantemente ferite aper-
te, punti inflammati, croste e, purtroppo, anche la comparsa
di dolore a cio associato.

L'EB, che si manifesta alla nascita e accompagna la persona
che ne ¢ colpita per tutta la vita, & causata da mutazioni ge-
netiche a carico delle molecole proteiche responsabili dell’a-
desione dell’epidermide al derma sottostante. In assenza di
tale molecola proteica o qualora questa non esplichi corret-
tamente la propria funzione, I'ancoraggio non sara comple-
to e, in caso di azione meccanica, si assiste alla descritta in-
sorgenza di lesioni bollose. Ogni forma di EB e causata da
una determinata mutazione in un gene ben specifico. Ad oggi
sono note mutazioni in 14 diversi geni, all’origine dei rispetti-
vi tipi di EB. L'odierna classificazione comprende quattro for-
me principali con un totale di oltre trenta sottotipi, prognosi

e decorso variando fortemente a seconda della sottotipolo-




gia. Lo spettro clinico dei differenti tipi di EB € particolarmen-
te ampio: da un lato esistono forme gravi caratterizzate da un
grado di fragilita della pelle estremamente elevato, una mas-
siccia formazione di lesioni bollose e numerose ferite aperte;
dallaltro vi sono forme piu lievi contraddistinte da una com-
parsa di bolle solo localizzata e rara (ad esempio a causa di
traumi meccanici piu forti).

In alcune sottoforme, oltre all'insorgenza di lesioni bollose, si
osservano anche altre manifestazioni secondarie: ad esempio,
le dita delle mani o dei piedi possono concrescere, cicatrici e
aderenze possono formarsi nell’area oculare (cornea, palpe-
bre) cosi come mangiare e bere possono risultare difficolto-
si a causa di malformazioni dentali e di stenosi a carico della
cavita orale e dell’esofago. Sulla pelle possono inoltre com-
parire melanomi e, molto spesso, si riscontra anche un’ane-
mia. Benché negli ultimi tempi siano stati compiuti progres-
si ragguardevoli nella ricerca sulle terapie geniche, non esiste
ad oggi alcuna terapia causale del’EB. Attualmente, I'unica
possibilita e I'unico aiuto che possiamo offrire € una terapia

sintomatica. Oltre alla prevenzione della comparsa di lesioni
bollose (qualora attuabile nella normale vita di tutti i giorni), ri-
vestono particolare importanza sia una cura delle ferite quan-

to piu efficace possibile sia il trattamento delle infezioni. An-
che un’alimentazione corretta e adeguata cosi come occa-
sionali interventi chirurgici (ad esempio interventi di ricostru-
zione delle mani o di dilatazione esofagea) rientrano nel pro-
tocollo terapeutico dell’EB.

Ogni forma di EB presenta le proprie peculiarita e i propri
problemi specifici. Ecco perché un’assistenza multidiscipli-
nare risulta tassativamente necessaria. Oltre alla pelle, infat-
ti, occorre esaminare anche tutti gli altri organi per verifica-
re I'eventuale presenza di alterazioni. Soltanto se non ci fo-
calizziamo soltanto sulla pelle ma consideriamo la persona
nel suo complesso saremo in grado di offrire a ciascuno dei
nostri pazienti il trattamento e la consulenza piu adatti.

Dr. Anja Diem, Direttrice dell’Ambulatorio EB presso la Casa
EB Austria




DEBRA Sudtirol — Alto Adige

Chi siamo:

La nostra missione & quella di migliorare la qualita di vita del-
le persone affette da Epidermolisi bollosa (EB), offrire un’assi-
stenza medica competente e dare una speranza di guarigio-
ne attraverso il sostengo alla ricerca.

DEBRA Sudtirol - Alto Adige & stata fondata nel 2004 come
gruppo di autoaiuto da malati, famigliari, volontari e medici
con I'intento di offrire assistenza e uno scambio di esperien-
ze alle persone affette da EB. La nostra associazione benefi-
ca e iscritta nel registro provinciale delle organizzazioni di vo-
lontariato con la certificazione del marchio “Donazioni Sicure”.

Compiti:

Lo scopo dell’associazione consiste, da un lato, nel garanti-
re le cure mediche alle persone affette da EB ,

meglio note come “Bambini Farfalla”, e nel promuovere lo
scambio di esperienze tra i vari pazienti.

Dall’altro definire e incentivare la ricerca tesa allo sviluppo di
terapie sicure sia per I'alleviamento dei sintomi della malattia
di base che dei relativi effetti collaterali.

Obiettivi;

e consulenza, informazione e scambio di esperienze
per pazienti e famigliari

e garanzia e ottimizzazione delle cure mediche

 sviluppo di terapie o di possibilita di alleviamento
dei sintomi del’EB

e collaborazione con altri centri-EB

&

Consiglio direttivo DEBRA Stidtirol - Alto Adige

Consiglio direttivo DEBRA Siidtirol - Alto Adige:

Presidente: Isolde Mayr Faccin

Vice Presidente: Dr. Guido Bocher

Segretaria: Manuela Costantini

Consiglieri:

Dr. Sandro Barbierato Dr. Nadia Bonometti

Commercialista: Dr. Corrado Picchetti

Referenti per la Lombardia e Piemonte: Antonella Naccarato e Franco Esposti

Dr. Anna Faccin Luca Piol

Un grazie per I’eccellente collaborazione a tutto lo STAFF.
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Assemblea generale 2015

Durante il fine settimana del 14 e 15 marzo 2015 si e tenuta

I’'assemblea generale di DEBRA Sudtirol -

Alto Adige. Lo slo-

gan dell’incontro & stato il termine “legare”: DEBRA si fa for-

te per legare il know-how e I'esperienza delle famiglie EB, dei

medici e ricercatori per contribuire cosi al miglioramento del-

la qualita di vita dei “Bambini Farfalla”. Q) Manuela Costantini
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Siamo la ,56“Associazione affiliata alla Federazione per

il Sociale e la Sanita.  Siamo lieti di poter collaborare e

confrontarci con le varie Associazioni.

Verein der Schmetterlingskinder
,»DEBRA“ neu im Dachverband
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Auguri:

Durante il festeggiamento dei 20 anni di DEBRA Austria, abbia-
mo consegnato al presidente Dr. Rainer Ried! e al Prof. Johann
Bauer un attestato di riconoscimento per la fattiva collaborazio-
ne che unisce le nostre associazioni, nell’augurio che continui

anche nel futuro questo meraviglioso reciproco sostegno verso
i “Bambini Farfalla” &>

Storie ed esperienze positive

di DEBRA Sudtirol — Alto Adige 2015

Ricerca

L’Epidermolisi bollosa & una malattia rara e genetica. A causa
di mutazioni genetiche viene a mancare, per ciascuna singola
variante di EB, un particolare elemento costitutivo dell‘anco-
raggio reciproco degli strati della pelle oppure tale elemento
non ¢ del tutto funzionante. Al minimo urto ed anche in modo
spontaneo si formano bolle e lesioni.

Queste lesioni caratteristiche di EB non si limitano solo alla pel-
le esterna, ma anche le mucose interne sono colpite. Si pos-
sono formare bolle, ferite e cicatrici sulle mucose degli occhi,
della bocca, dell‘esofago, nel tratto gastrointestinale, nel tratto
urogenitale, nelle vie respiratorie e nei polmoni. Ferite aperte,
forte prurito, cicatrici, I‘'unirsi e la fusione delle dita delle mani
e dei piedi, gravi carie con perdita dei denti, problemi di ali-
mentazione e digestione, come anche aggressivi tumori della

pelle complicano la vita dei “Bambini Farfalla”. La vita dei pa-
zienti & molto dolorosa e faticosa, ed in alcune forme I'EB por-
ta ad un‘aspettativa di vita ridotta. Ma la ricerca sta facendo
grandi passi in avanti. DEBRA sostiene la ricerca e sostiene
cosi la speranza delle famiglie, che un giorno, i loro bambi-
ni farfalla possano vivere una vita senza bolle e senza dolori.

Grazie alla ricerca del Prof. De Luca del Centro di Medicina
rigenerativa di Modena & stata effettuata la prima terapia ge-
netica su un paziente EB. Un grande ed importante passo in
avanti per il sogno di una cura. Il paziente € stato sottoposto
su due parti del corpo ad un trapianto di pelle geneticamen-
te modificata. Su queste parti la pelle ora risulta sana e non
si formano piu bolle.
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Medicina

Immaginate ferirvi la pelle al minimo urto con bolle e lesioni
aperte. Immaginate non poter pit usare le mani. Immaginate
avere chiusa la mano a pugno in un guanto - ed immagina-
te che quel guanto sia la vostra stessa pelle! Chi convive con
la malattia genetica Epidermolisi bollosa ha una pelle delica-
ta come le ali di una farfalla e nelle forme piu gravi le mani si
chiudono come pugni e la pelle delle dita si unisce.

Un’operazione chirurgica complicata e molto, molto doloro-
sa puo portare un miglioramento della funzione della mano:
i “Bambini Farfalla” grazie agli interventi del medico chirur-
go plastico dott. Cuzzocrea di Catania riescono di nuovo ad
usare le mani.

’EB € una malattia sistemica terribile. DEBRA America la de-
finisce “he worst disease you never heard of” — la piu terri-
bile malattia della quale non hai ancora sentito parlare! Per-
ché I'EB provoca bolle e lesioni al minimo urto. Una stretta di
mano, camminare, abbracciarsi, vestirsi, lavare i denti... tutto
puo ferire la pelle e le mucose.

Spesso compaiono danni ai denti, in quanto la formazione
di lesioni bollose o un‘apertura limitata della bocca posso-
no complicare I‘igiene orale. In alcune forme di EB, i danni ai
denti sono difficilmente trattabili, in quanto sussistono difetti
dello smalto di tipo genetico.

DEBRA Sudtirol - Alto Adige sostiene il medico odontoiatri-
co dott. Ezio Sindici e il centro della Dental School di Torino
nell’aiutare i “Bambini Farfalla”. Curare periodicamente i den-
ti di chi ha I'EB & una grande impresa che porta a dover mo-
strare impegno ed interesse oltre alle standardizzate proce-
dure odontoiatriche. Ecco cosa rende il dott. Sindici cosi im-
portante e speciale per i “Bambini Farfalla”. Con grande im-
pegno e curiosita riesce a trovare nuovi modi di curare i pa-
zienti e DEBRA ¢ felice si sostenere la medicina in questo. Un
macchinario speciale, una formazione avanzata, kit di lavoro
personalizzati alle esigenze dei pazienti EB — DEBRA Sudtir-
ol - Alto Adige collabora con i medici e li sostiene nei loro
progetti per migliorare la qualita di vita dei “Bambini Farfalla”.

Famiglia

La nascita di un bambino € sempre legata a grandi emozioni.
L’Epidermolisi bollosa € una malattia rara, si manifesta diret-
tamente alla nascita e praticamente in tutti i casi i genitori non
sanno ancora niente della malattia ma vengono capovolti da
un momento all’altro dalla totale gioia di ricevere un bambino
alle paure e insicurezze legate alla diagnosi. Vedere il proprio
figlio segnato su tutto il corpo da lesioni e bolle grandissime,
non saperlo come tenere, come cambiarlo, come fasciarlo.

DEBRA Sudtirol — Alto Adige sostiene le famiglie EB — fin dall’i-
nizio. DEBRA & casa e amica. DEBRA cerca di spiegare sen-
za spaventare, DEBRA conforta ed incoraggia, DEBRA lascia
spazio alla rabbia ma anche ad una bella risata tutti insieme.
DEBRA sostiene lo scambio di esperienze tra famiglie, in con-
tatto tra bambini, ragazzi e pazienti con EB. DEBRA collega
centri di medicina e personale medico locale ed internazio-
nale. DEBRA va nelle scuole e racconta dei “Bambini Farfal-
la”. DEBRA & nei media e nelle piazze. DEBRA diffonde il ver-
bo EB coinvolgendo tutti: famiglie, medici, ricercatori, perso-
naggi VIP, sportivi e tutti gli amici che vogliono dare una mano
ai “Bambini Farfalla”. Perché insieme possiamo fare tanto. In-
sieme possiamo far conoscere storie di vita di sfide, di dolore
ma anche di coraggio e forza — perché noi non vogliamo dar-
la vinta a questa malattial

Until there is a cure, there is DEBRA.
»,Bambina Farfalla“ Anna Faccin



Ambasciatrice
~,Bambini farfalla® di
DEBRA Sudtirol - Alto Adige

Cara Isolde, bravissima Presidente di DEBRA Stidtirol — Alto
Adige,

rispondo con molto piacere alla tua richiesta di scrivere due
righe ma ti avverto: come al solito saranno piu di due, per-
ché lassociazione ,DEBRA Sudtirol — Alto Adige ,, € fin trop-
po importante per chiuderla in quattro parole e poiché sento
sempre vivamente il piacere e il dovere di ringraziare chi ci ha
aiutato ad arrivare fin qui, le due righe inevitabilmente si tra-
sformeranno in qualcosa di piu.

Ho avuto il dono piu prezioso che la vita mi potesse regala-
re: sono mamma di due bambini meravigliosi. Sani e felici.
Sono loro il battito del mio cuore, e ogni giorno mi fanno sen-
tire la mamma piu felice del mondo.Profondamente consa-
pevole di essere stata baciata dallamore e dalla fortuna e da
una profonda gratitudine, nasce il mio impegno per i “Bambini
Farfalla”. Sono pazienti meravigliosamente forti ad affrontare
ogni giorno una malattia cosi dolorosa e nello stesso tempo
sono fragili come le ali di una farfalla. lo ammiro molto il loro
coraggio e la loro risolutezza di combattere con una malat-
tia cosi devastante e nei confronti dei loro genitori e famiglia-
ri sento profonda ammirazione per quanto riescano a fare, a
dare e perché non dirlo, anche a sopportare.

Negli ultimi dieci anni, da quando mi € consentito di accom-
pagnare e sostenere i “Bambini Farfalla”, ho vissuto davvero
tanti momenti molto emozionanti e per me sono proprio loro,
i pazienti affetti di Epidermolysis bollosa e i loro famigliari, i
veri eroi dei nostri tempi.

L,DEBRA" mi ha fatto conoscere Epidermolysis bollosa, una
malattia che non conoscevo, ma che mi ha colpita in modo
tale, da sentire I'esigenza di dedicarvi la mia attenzione e il mio
cuore. Da subito ho capito che la malattia era praticamen-
te quasi sconosciuta sul territorio altoatesino, di conseguen-
za mi sembrava di una importanza cruciale farla conoscere.

Nasce dunque la mia missione di far conoscere Epidermoly-
sis bollosa alla popolazione altoatesina. Il mio compito da al-
lora consiste tra l'altro nel sensibilizzare 'opinione pubblica per
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questa malattia rara e dolorosa, € il mio obiettivo da sempre e
che tutti siano pienamente informati sull’ Epidermolysis bollo-
sa, con lo scopo che sia garantita [ assistenza necessaria per
le cure mediche specializzate.

Cara Isolde, grande Presidente di DEBRA Sudtirol — Alto Adi-
ge, ci hai fatto un complimento straordinario nel confermar-
mi che negli ultimi anni, tante cose sono cambiate in meglio.

Permettimi dunque di ringraziare brevemente ma di cuore,
coloro che hanno sostenuto 'associazione e le nostre idee
e che di conseguenza hanno notevolmente contribuito a que-
sto magnifico miglioramento.

Il mio piu sentito ringraziamento va al dott. Luis Durnwalder,
eccellente presidente della Provincia autonoma di Bolzano dal
1989 fino al 2014 e presidente di turno della Regione Autono-
ma del Trentino Alto Adige. Il suo coinvolgimento con i “Bam-
bini Farfalla” & stato determinante sin dalla nascita di DEBRA
Sudtirol — Alto Adige e da allora & rimasto al nostro fianco
come amico molto speciale, mettendo a nostra disposizione
la sua sensibilita e benevolenza.

Ringrazio gli organi di stampa altoatesini.

Un grazie di cuore al giornalista e amico Franz Sinn, che da
dieci anni ormai sostiene le nostre esigenze con i suoi prezio-
si articoli nel quotidiano ,, Dolomiten* .

Ringrazio di cuore anche Arnold Tribus, caro amico ed editore
del giornale “Die Neue Sudtiroler Tageszeitung*.

Anche lui tramite il suo giornale ha notevolmente contribui-
to a far conoscere i “Bambini Farfalla”, i loro disagi e soprat-
tutto i loro problemi.

Stessa cosa ha fatto l'eccellente direttore dei due quotidiani
LAlto Adige” e , Trentino®, il dott.Alberto Faustini. Grande pen-
na del giornalismo e caro amico. Tramite i suoi giornali i letto-
ri sono stati ampiamente informati delle caratteristiche di Epi-



dermolysis bollosa. Un grazie di cuore anche a lui per il suo
prezioso contributo e sostegno.

Ringrazio naturalmente anche il settimanale altoatesino FF,
I'emittente radiofonica Sudtirol 1, le emittenti televisive altoa-
tesine SDF e Video33, Rai Bozen e ORF Sudtirol, e tutti i re-
sponsabili coinvolti a sostenere i “Bambini Farfalla”.

Un mio ringraziamento molto sentito va naturalmente a tutte
le persone che in questi ultimi anni hanno sostenuto DEBRA
Sudtirol — Alto Adige.

Senza la benevolenza di tante persone coinvolte, troppe cose,
0ggi non sarebbero nemmeno lontanamente immaginabili.
Vorrei chiudere con un abbraccio a tutti i pazienti e ai loro fa-
migliari, € naturalmente a te, cara Isolde.

Eleonora Buratto
Testimonial dei
,Bambini farfalla“

Dall’ottobre 2015 sono testimonial di DEBRA Sudtirol - Alto
Adige, I’'associazione che si impegna a favore degli ammala-
ti di Epidermolisi Bollosa.

Gia da tempo ero partecipe dei problemi dei cosiddetti “Bam-
bini Farfalla”, che convivono fin dalla nascita con una pelle che
al minimo contatto o sfregamento forma bolle e ferite doloro-
se in tutto il corpo. Per loro, le piu semplici attivita quotidiane
sono accompagnate da dolori. Camminare, mangiare, muo-
versi, sono tutte grandi sfide.

Ma la cosa piu terribile & che sino ad ora non esistono cure
efficaci contro questa malattia genetica. Il trattamento si limi-
ta ad una meticolosa medicazione giornaliera e a interven-
ti chirurgici periodici. La scienza spera di riuscire a sviluppa-
re una cura efficace entro i prossimi dieci anni, se ci saranno
i mezzi necessari. Nel nostro paese, grazie anche a diversi fi-
nanziamenti ottenuti in collaborazione con DEBRA Sudtirol -

Sono felice della nostra preziosa amicizia e mi sento onorata
di essere 'ambasciatrice dei “Bambini Farfalla” in Alto Adige.
Sara sempre una mia priorita impegnarmi per il miglioramen-
to della qualita della loro vita.

Con un sorriso e con affetto,

Arabella

Arabella von Gelmini Kreutzhof, ambasciatrice dei “Bambini
Farfalla“ di DEBRA Sudtirol - Alto Adige.

Alto Adige, sono stati lanciati alcuni progetti di ricerca: i primi

risultati sono incoraggianti.

lo sono onorata di utilizzare la mia immagine, la mia voce e
il mio tempo libero per promuovere e far conoscere la causa
dei “Bambini Farfalla”, delle loro straordinarie famiglie, di chi li
sostiene, di chi porta avanti la ricerca. Per questo motivo, so-
stengo e vi chiedo di sostenere I'associazione Onlus DEBRA
Sudtirol - Alto Adige (www.debra.it) Qp
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Anna Mei
Ciclista

| bambini affetti da questa malattia hanno trovato un rappre-
sentante speciale, una figura estremamente positiva e di gran-
de carisma, portatrice di importanti valori, come la determina-
zione e la tenacia. E la ciclista Anna Mei.

Anna ha deciso di sfidare il suo stesso record di permanen-
za su pista percorsi e di dedicare questo suo obiettivo per-
sonale ai “Bambini Farfalla”. Con lei abbiamo gia in passato
organizzato diverse manifestazioni di solidarieta per far co-
noscere a un pubblico piu vasto le storie di vita dei nostri ra-
gazzi. Siamo molto felici di averla come sostenitrice della no-
stra causa. &
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Lo stato dell’arte della ricerca a Modena

Dopo la prova di principio della fattibilita della terapia geni-
ca sul primo paziente affetto dalla forma giunzionale dell’EB,
pubblicata nel 2006 su Nature Medicine, e dopo aver ottenu-
to dall’Agenzia Italiana del Farmaco (AIFA) tutte le autorizza-
zione necessarie, al Centro di Medicina Rigenerativa “Stefano
Ferrari” dell’Universita degli Studi di Modena e Reggio Emilia
(CMR) & ripresa, in collaborazione con lo spin-off universitario
Holostem Terapie Avanzate, la applicazione di lembi di epi-
dermide geneticamente corretta per la terapia genica dell’E-
pidermolisi Bollosa. In collaborazione con I'equipe del prof.
Johann Bauer di Salisburgo, sono stati trattati con succes-
so due nuovi pazienti con la forma Giunzionale, confermando
quindi i risultati precedentemente ottenuti.

A marzo 2015, tale terapia (con il nome commerciale di Holo-
gene 5, Hologene 17 e Hologene 7 per la cura, rispettivamen-
te, della forma giunzionale laminina 5 dipendente e collagene
17 dipendente e della forma distrofica collagene 7 dipendente)
ha ottenuto dall’Agenzia Europea del Farmaco (EMA) la desi-
gnazione di “Farmaco Orfano”, grazie alla collaborazione con
Chiesi Farmaceutici S.p.A., socio di maggioranza di Holostem,
di cui il prof. Michele De Luca e direttore scientifico e la prof.
ssa Graziella Pellegrini e direttore della Ricerca e Sviluppo.
Questa designazione rappresenta un momento importante
nello sviluppo della terapia genica e prevede che, una vol-
ta completata la fase di sperimentazione clinica, venga regi-
strata come farmaco e possa essere resa disponibile per tut-
ti i pazienti EB europei, come ¢ stato fatto, sempre nel 2015,
con un’altra terapia cellulare (Holoclar) sviluppata dal prof. De
Luca e dalla prof.ssa Pellegrini per la ricostruzione della cor-
nea danneggiata da ustioni dell’occhio.

Nel 2015 le attivita di ricerca del CMR nel campo dell’EB, gra-
zie anche alla collaborazione con Debra sudtirol Alto-Adige e
con i pazienti che hanno fornito campioni biologici per la ricer-
ca, si sono concentrate su due tipologie principali:

1. studio dei meccanismi molecolari che regolano I‘auto-rin-
novamento, la proliferazione ed il differenziamento delle cel-
lule staminali di pazienti affetti da diverse forme di EB, svilup-
po di metodologie di correzione genica di cellule staminali epi-
dermiche con vettori retrovirali (anche di nuova generazione)
e con metodologie di ricombinazione omologa, caratterizza-

zione delle cellule staminali geneticamente corrette e prove di
sicurezza ed efficacia;

2. messa a punto, in collaborazione con il Centro di Ricer-
che Genomiche dell’Universita di Modena e Reggio Emilia, di
un nuovo sistema di diagnosi rapida ed efficace, basata sul-
lo studio simultaneo di decine di geni con nuove tecnologie
di studio massivo del genoma per fornire al paziente EB una
caratterizzazione del difetto molecolare in poche settimane e
in grado di individuare con precisione anche mutazioni che
€ molto difficile trovare utilizzando le metodiche tradizionali.

Si e inoltre conclusa in questi giorni la procedura per I'as-
segnazione dei fondi del Programma POR-FESR 2014-
2020 -ASSE 1 Ricerca e Innovazione, destinati a sostenere i
progetti di ricerca industriale strategica rivolti agli ambiti prio-
ritari della Strategia di Specializzazione Intelligente della Re-
gione Emilia Romagna, realizzati dai laboratori della Rete Re-
gionale Alta Tecnologia.

Degli oltre 100 progetti presentati (suddivisi nelle macro-aree
agroalimentare, edilizia e costruzioni, industrie culturali e cre-
ative, salute e benessere, meccatronica e motoristica) & stata
I'Universita degli Studi di Modena e Reggio Emilia ad aggiudi-
carsi il primo posto in graduatoria, insieme all’istituto Ortope-
dico Rizzoli di Bologna, con un progetto coordinato dal labo-
ratorio CIDSTEM del Centro di Medicina Rigenerativa “Stefa-
no Ferrari”, diretto dal prof. Michele De Luca, che sara finan-
zZiato con circa 1 milione di euro.

Il progetto, tutto modenese, dal titolo “Hologene 7 come mo-
dello di sviluppo di una terapia avanzata a base di cellule sta-
minali geneticamente corrette”, raggruppa le migliori eccellen-
ze della Regione nel campo della medicina rigenerativa e della
genomica per la cura della forma distrofica dell’EB e si fonda
su un approccio interdisciplinare che prevede la presa in ca-
rico dalla diagnosi fino cura del paziente, che fara di Modena
un centro di riferimento internazionale per I'EB.

La parte diagnostica sara curata dal Laboratorio di genomi-
ca, coordinato dal prof. Enrico Tagliafico, che sviluppera pres-
so il Centro Interdipartimentale di Ricerche Genomiche di Uni-
more, un servizio di diagnosi precoce con la tecnica del Next
Generation Sequencing sviluppata grazie alla collaborazione
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con DEBRA Stdtirol Alto-Adige. La parte clinica, dalla selezio-
ne dei pazienti alla sperimentazione, sara curata dalla clinica
dermatologica del Policlinico di Modena, diretto dal prof. Gio-
vanni Pellacani, in collaborazione con JSB Solutions e DEBRA
Sudtirol Alto-Adige. Mentre la produzione dei lembi di epider-
mide transgenica, coordinata dal prof. Michele De Luca verra
effettuata nell’officina GMP del Centro di Medicina Rigenera-
tiva “Stefano Ferrari”, in collaborazione con lo spin-off univer-
sitario Holostem Terapie Avanzate e con Chiesi Farmaceutici.

| prossimi passi saranno quindi la prosecuzione della speri-
mentazione clinica sulla forma giunzionale laminina 5 dipen-
dente e I'avvio di una nuova sperimentazione clinica sulla for-
ma distrofica, in collaborazione con il Policlinico di Modena e
con I'EB-Haus di Salisburgo, che si occupera della sperimen-
tazione clinica in Austria.. '%: Prof. Michele De Luca

14

-




Dental School Torino

Direttore Prof. S. Carossa

Reparto Diversamente abili e malattie rare

Dott. E.Sindici Dtt.sa P.Mlekuz

La Dental School di Torino rappresenta un punto di riferimen-
to elettivo per le cure odontoiatriche non solo per la regione
Piemonte, ma anche a livello nazionale.

Nel corso degli anni abbiamo avuto un sensibile aumento del-
le utenze nel reparto che cura i pazienti con disabilita e ma-
lattie rare.

Questo anche grazie all’intervento della associazione DEBRA
Sudtirol-Alto Adige. In effetti 'associazione & intervenuta nel
potenziamento del personale medico, mettendo a disposizio-
ne una borsa di studio.

Grazie a questa borsa di studio € aumentato il personale spe-
cializzato, in particolare modo nei confronti dei pazienti affet-
ti da Epidermolisi bollosa. Oltre al potenziamento del perso-
nale I’associazione ¢ intervenuta mettendo a disposizione dei
medici un laser da utilizzare su pazienti disabili e in particola-
re modo su pazienti effetti da EB.

Tale attrezzatura si € rivelata molto importante per I'ultimo stu-
dio eseguito dall’equipe del Dott.E Sindici

Lo studio effettuato mette in risalto i benefici ricavati da det-
ta ricerca. Il tutto € gia partito da uno studio gia effettuato dal
professore Gianluca Tadini, utilizzando i fattori di crescita ri-
cavati dal cordone ombelicale, pero attivati con bio-stimola-
tore laser. Gli effetti di questo studio hanno dimostrato la va-
lidita della terapia.

Nella prossima ricerca, gia iniziata, saremo in grado di dimo-
strare che una volta applicati questi fattori di crescita sulla le-
sione, attivati con bio-stimolazione laser, il tessuto che viene
generato € un tessuto con collagene in grado di rinnovarsi.
Questa spinta verso la possibile ed eventuale terapia di au-
silio per i pazienti con EB ¢ stata possibile grazie all’associa-
zione DEBRA Sudtirol-Alto Adige.

L’obbiettivo & quello di potenziare e migliorare questo servi-
zio, visto il numero crescente del bacino di utenza, per poter
diventare uno dei punti di riferimento per la gestione della pa-
tologia a livello nazionale.

Considerando la carenza di strutture dedicate alla gestione di
tale patologia, crediamo nel potenziamento di questo servizio,
soprattutto per la ricerca.

&

Dr. E. Sindici Frau Dr. P. Mlekuz

Lesione V sestante versante linguale
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Dr. Beier
trattamento dentale

2015 DEBRA Alto Adige ha consegnato alla Dr. Ulrike Beier
un dono di riconoscenza in segno di ringraziamento per la
sua disponibilitd nel trattamento dentale a titolo gratuito. Dr.
Beier ha fatto un intero trattamento dentale alla bambina far-
falla Anna. La completa cura dentale in un paziente EB era
una nuova esperienza anche per la Dottoressa, non esistono
documentazioni analoghe.

DA ANNA: “La Dott.ssa Beier mi ha fatto i denti nuovi, ma
non solo, mi ha regalato anche

una nuova prospettiva di vita. L'ottima dentista non ha solo
preso in considerazione il problema EB ma bensi anche una
formazione specifica per questo trattamento, ci voleva anche
una nuova creativita ed un grande coraggio per lavorare in
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Dermatologia
Bolzano

I “Bambini Farfalla” soffrono molto spesso di ca-
renza di ferro. Per questo motivo siamo molto felici che
all’ospedale di Bolzano nel reparto Dermatologia la no-
stra Dott.ssa Nadia Bonometti, e tutto lo staff infermie-
ristico ci aiuti qualora noi abbiamo bisogno per esempio
d’infusioni di ferro e I'infermiera Evi & bravissima a far-
le. Un grazie di cuore a tutto lo staff del Primario DDr.
Klaus Eisendle Q)

“Bambino Farfalla” Martin Pfeifer

Contatto:

Ospedale Bolzano
Reparto Dermatologia
Edificio W, 3°piano

DDr. Klaus Eisendle

Tel: 0471 909 901

E-Mail: dermat.bz@sabes.it

condizione di mucose sanguinanti e ferite aperte

in bocca. La cura dentale e andata avanti per tre anni, tanto
tempo, tanto lavoro e tanti dolori non solo per me come pa-
ziente, ma anche per la dottoressa e i suo assistenti. Abbia-
mo sofferto insieme e durante questo periodo tutti noi, ad un
certo momento, abbiamo pensato di arrenderci. Ma ¢ valsa
la pena fare questo lungo camino doloroso: Ho i denti nuo-
Vi e posso masticare, mangiare e fare la pulizia dei denti. Pri-
ma i miei denti non avevano lo smalto ed erano ruvidi e po-
rosi e spesso si formavano bolle in bocca ma anche sulla lin-
gua. | miei “nuovi denti” mi hanno dato nuovo coraggio e fi-
ducial Questa & “pura” qualita della vita - perché oggi pos-
s0, con i miei splendidi denti, sorridere. Grazie Dr. Beier! Qp
»Bambina farfalla“ Anna Faccin



Breve relazione dell’Ambulatorio della Casa EB

Cari amici e colleghi di DEBRA Sudtirol - Alto Adige,

un altro anno & passato! Desidero pertanto illustrarvi sintetica-
mente I'attivita che abbiamo svolto lo scorso anno.

L’obiettivo primario del nostro Ambulatorio EB di Salisburgo &,
e rimane, quello di offrire a coloro che sono affetti da EB la mi-
gliore assistenza e consulenza possibili. | punti chiave dell’Am-
bulatorio EB, oltre alla diagnosi, consistono in una gestione a
tutto tondo delle ferite, nella terapia del dolore, nella consu-
lenza nutrizionale, nelle visite mediche preventive nonché nella
consulenza medica generale. Sono tante le domande, le pre-
occupazioni e le paure che occorre approfondire a questo ri-
guardo. Le questioni legate alla malattia cambiano nel corso
della vita: inserimento a scuola, scelta del lavoro, trasferimen-
ti, pianificazione delle vacanze o del tempo libero sono solo
alcuni dei tanti ambiti nei quali occorre tenere conto delle esi-
genze mediche imposte dall’'EB. A tal riguardo, tutti i collabo-
ratori della Casa-EB sono disponibili a fornire la loro consu-
lenza e insieme ai pazienti e ai rispettivi famigliari cercano di
individuare modalita applicabili.

La collaborazione con la nostra attivita di ricerca & stata inol-
tre ulteriormente potenziata. E stato cosi possibile nel frattem-
po eseguire i primi studi clinici che, tra I'altro, hanno indagato
diversi approcci tesi al conseguimento di un miglior proces-
so di cicatrizzazione.

Il manuale EB, una fonte informativa rivolta ai soggetti EB e
ai loro famigliari, &€ ora disponibile online (www.eb-handbuch.
org). Tale opera, contenente numerose preziose informazioni
per i pazienti e i loro famigliari sugli argomenti chiave del’EB
tra cui I'alimentazione, il prurito e il dolore, € disponibile in te-
desco, inglese e italiano.

Nel 2015 ¢ stato inoltre condotto per la prima volta un son-
daggio anonimo tra i pazienti, che ha confermato il percorso
da noi intrapreso. E emersa infatti la necessita di illustrare in
modo ancor piu efficace I'EB ai medici di base. A tal riguardo,
sara nostra cura operare con ancor pit impegno.

Per il futuro, insieme al team di ricerca, oltre all'intensa ricerca
di una cura, ci siamo prefissi come obiettivo anche I'ulterio-
re miglioramento del trattamento delle manifestazioni secon-
darie tra cui il prurito, problemi ai reni e I'anemia. Il migliora-
mento della prevenzione dei tumori della pelle resta sempre
uno dei temi importanti.

Grazie alla collaborazione del team dell’ambulatorio con il team
di ricerca EB e la nostra rete di esperti nonché grazie all’enor-
me sostegno dei nostri promotori e sponsor, affrontiamo con
ottimismo le sfide e le evoluzioni del prossimo anno.

Foto: Brigitte Sailer, Sebastian Frank, Anja Diem, Manuela

Langthaler, Katharine Ude-Schoder, Maria Krammer, Barbara
Frohnwieser, Lydia Stremnitzer - Fotocredit: Rudi Hametner

Un caro saluto dal nostro team dell’ambulatorio EB Q:v
Anja Diem

Casa-EB Ricerca
rapporto annuale 2015

Colgo in questa sede I'occasione per presentarmi in quali-
ta di nuova Direttrice dell’Unita di Ricerca della Casa-EB Au-
stria. Ho iniziato a lavorare presso la Casa-EB Austria ad ago-
sto 2015, dopo aver insegnato per otto anni all’Universita di
Newcastle (Regno Unito) nel campo delle cellule staminali e
aver condotto, insieme al mio gruppo di lavoro, ricerche sul-
le terapie geniche di malattie della pelle a carattere ereditario
con formazione di bolle.

Il primo contatto con la Casa-EB Austria &€ perd avvenuto gia
nel 2012 durante un convegno di dermatologia svoltosi in Ita-
lia. Sono onorata di essere stata scelta come nuova Direttri-
ce dell’Unita di Ricerca della Casa-EB Austria e di poter pro-
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seguire I'attivita di sviluppo svolta con successo dal mio pre-
decessore, il Prof. Dr. Johann Bauer, in collaborazione con un
eccellente team di giovani ricercatori profondamente motivati.
Il mio obiettivo & ideare terapie efficaci insieme al team del-
le tre unita della Casa-EB, vale a dire Ambulatorio, Accade-
mia e Ricerca. In tale sede si studiano diversi livelli di forma-
zione delle lesioni bollose: correzione del difetto direttamen-
te nel patrimonio genetico o in sede di traduzione dell’infor-
mazione del patrimonio genetico in elementi costitutivi formati
da proteine. Altri progetti riguardano il sistema immunitario e
il trattamento dei carcinomi squamocellulari, particolarmente
aggressivi nei pazienti affetti dalle forme piu gravi di EB. Ci si
propone come obiettivo I'indagine delle cause della concresci-
ta delle dita delle mani e dei piedi e del forte prurito, due ma-
nifestazioni secondarie piuttosto fastidiose per i soggetti EB.
In occasione dell'incontro annuale di quest’anno di DEBRA
Austria, svoltosi a St. Virgil, Salisburgo, la nostra esposizio-
ne intitolata “Ricercare per Comprendere” & stata accolta con
entusiasmo. Costituita da modelli, video e manifesti e allestita
in modo interattivo e da consentire di isolare il DNA, I'esposi-
zione era tesa a illustrare in modo suggestivo ai pazienti I'at-
tivita di ricerca svolta presso la Casa-EB.

La Casa-EB ¢ in stretti rapporti con gruppi di ricercatori di
Salisburgo e di tutto il mondo. Queste collaborazioni vengo-
no sempre piu intensificate e nuovi contatti vengono allaccia-
ti continuamente per raggiungere piu velocemente I'obiettivo
dello sviluppo di nuove terapie. Due nostri progetti sono gia
nella fase dei primi studi clinici con i primi risultati positivi, a
cui dovrebbero seguire altri studi.

La stretta collaborazione tra Ambulatorio, Accademia e Ricer-
catori della Casa-EB offre una piattaforma unica nel suo gene-
re, grazie alla quale approcciare, sviluppare e studiare terapie
nonché divulgare in modo efficace le conoscenze da noi ac-
quisite ad altri scienziati, medici, assistenti e, soprattutto, ai
soggetti affetti da EB. QQ

Dr. habil. Julia Reichelt, Leitung der Forschungseinheit im EB-

Haus

© R. HAMETNER
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Casa-EB Accademia
rapporto annuale 2015:

La Casa-EB Austria assiste attualmente pazienti provenien-
ti da 26 paesi del mondo. Molti di questi soggetti EB si ac-
collano il faticoso viaggio a Salisburgo, affrontando le barrie-
re linguistiche o le lunghe procedure di rimborso dei costi, in
quanto I'accesso all’assistenza medica per I'EB e il relativo
livello qualitativo sono sempre carenti in parecchi paesi. Af-
finché in futuro non sia piu solo il paziente a spostarsi, bensi
anche I'expertise, I’Accademia della Casa-EB ha dato vita al
progetto “EB-CLINET - Rete clinica di centri ed esperti EB”.
Proprio una malattia rara richiede I'unione di tutte le esperien-
ze sinora acquisite in ambito clinico e scientifico. Per tale mo-
tivo, I’'EB-CLINET mira a riunire a livello mondiale tutti gli spe-
cialisti EB. Verra cosi consentito uno scambio di conoscen-
ze specialistiche e nuove esperienze nel trattamento medico
del’lEB andranno presto a beneficio di tutti i pazienti.

Dallistituzione dell’iniziativa EB-CLINET nel 2011 sono stati
coinvolti in tutto il mondo 82 partner di progetto di 56 diversi
paesi (data: dicembre 2015). | partner provengono da 26/28
paesi membri dell’Unione Europea, da 9 altri paesi europei €
da 21 paesi al di fuori dell’Europa. Nel 2015, la rete clinica
ha ottenuto la collaborazione di 19 nuovi partner di 14 pae-
si. Uniti a livello mondiale, perseguono tutti una missione co-
mune, vale a dire potenziare I'assistenza medica specializza-
ta di soggetti affetti da EB, garantendo loro la migliore quali-
ta di vita possibile.

L’ampia collaborazione internazionale consente di dar vita in-

sieme a progetti di importanza fondamentale e necessari per
tutti i partner del progetto. Alcuni di tali progetti riguardano
la creazione di un registro EB mondiale (in particolare per re-
clutare pazienti per studi clinici), la formazione e la specia-
lizzazione di tutti i collaboratori e la collaborazione nell’am-



bito della creazione di linee guida cliniche per il trattamento
dell’EB (vedi anche: http://www.eb-clinet.org/about-eb-cli-
net/work-streams.html).

Un importante obiettivo del 2015 era il consolidamento del
ruolo del’EB-CLINET come organismo precursore e divulgato-
re di novita nonché come piattaforma informativa per gli esper-
ti EB. Sono state a tal riguardo realizzate le seguenti novita:

¢ Indirizzi email EB-CLINET
e partner del progetto

Conlact:
austria salsburglatjeb- dinel.org

Grazie agli indirizzi email, il referente principale del’EB-CLI-
NET del rispettivo paese puod venire contattato in modo di-
retto ma anonimo. Gli indirizzi, reperibili nel sito web EB-CLI-
NET, facilitano da un lato lo scambio immediato tra gli esperti
e, dall’altro, offrono ai pazienti la possibilita di utilizzare tali in-
dirizzi per individuare gli esperti di EB operanti nella loro area
di residenza.

Tutti i contatti possono pertanto essere reperiti in modo sem-
plice e nel rispetto della tutela della privacy. Prendendo come
esempio I'indirizzo creato per la Casa-EB Austria austria.sal-
zburg@eb-clinet.org, si nota che non viene divulgato alcun
dato personale come, ad esempio, il nome di un medico. Le
email vengono inoltrate mediante I'indirizzo anonimo diretta-
mente nella corrispondenza del rispettivo partner EB-CLINET.

Nella fase di applicazione, relativamente breve, abbiamo gia
conseguito ottime esperienze con il nuovo sistema, che con-
corre in misura decisiva alla creazione piu rapida dei contatti,
rivelandosi pertanto anche particolarmente utile per quei pa-
zienti che hanno un forte fabbisogno assistenziale. Un elen-
co di tutti i partner con i relativi indirizzi puo essere consul-
tato al seguenti indirizzo: http://www.eb-clinet.org/partners/
current-partners.html
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Schede interattive

Un altro proposito di EB-CLINET era fornire una panoramica
mondiale delle diverse sedi o dei diversi centri EB e delle re-
lative proposte riguardanti la malattia. Nelle schede interatti-
ve si possono individuare tutti i partner EB-CLINET attraver-
so delle bandierine. Sulla base dei dati dei rispettivi partner
contenuti nel nostro questionario, i recapiti, I'expertise nel’EB
nonché informazioni sulle prestazioni sanitarie e i trattamen-
ti sono visibili con un semplice click. Al momento si stanno
aggiungendo tutti i gruppi di autoaiuto DEBRA e altri grup-
pi di autoaiuto sul’EB e la scheda dovrebbe contenere a lun-
go termine anche tutte le sedi dei laboratori. Gli strumenti in-
terattivi sono reperibili ai seguenti indirizzi: http://www.eb-cli-
net.org/maps.html.

e Clinet

||! |¢

Sondaggio online sulla formazione e la specializzazio-
ne nell’EB Allo scopo di avere un quadro piu chiaro sulla si-
tuazione mondiale in merito alla domanda e all’offerta di op-
portunita di formazione sul’EB, nel 2015, in collaborazione
con la Dott.ssa Jemima Mellerio e la Dott.ssa Anna Martinez
(Londra, Regno Unito), & stato ideato un sondaggio online su
questo argomento. Sulla base dei risultati del sondaggio ver-
ra in futuro redatto un curriculum generale sulla formazione
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e la specializzazione, che verra adattato in modo mirato alle

esigenze dei partner.

Conferenze

Dal 24 al 26 settembre 2015 si sono contemporaneamen-
te svolte a Londra due importanti conferenze sull’EB: la Con-
ferenza EB-CLINET e la Conferenza Internazionale DEBRA
hanno avuto luogo per la prima volta nella stessa sede. A po-
steriori, tale scelta si € rivelata particolarmente opportuna, in
quanto i clinici della rete EB-CLINET hanno cosi avuto 'oc-
casione di incontrare rappresentanti delle organizzazioni DE-
BRA di tutto il mondo, dando in tal modo vita a uno scambio
di conoscenze specialistiche in maniera molto personale e in
un’atmosfera rilassata. Con oltre 300 delegati di 35 paesi la
partecipazione ha superato ogni aspettativa.

Il ricco e vario programma delle conferenze comprendeva la
trattazione di questioni cliniche, temi attuali nel’ambito del-
la ricerca nonché di temi sociali. Esperti internazionali di alta
caratura sono stati lieti di intervenire alle conferenze. E stato
possibile dedicare il tempo necessario a temi chiave tra cui
I’assistenza multidisciplinare, lo sviluppo di Best Practice Gui-
delines, la consulenza psicosociale, le possibilita di collega-
mento in rete di esperti EB e pazienti nonché novita nel cam-
po del fundraising.

Informazioni dettagliate al riguardo e il rapporto sulla confe-
renza sono reperibili ai seguenti indirizzi: http://www.eb-clinet.
org/meetings-trainings/3rd-eb-clinet-conference-2015.html

Uno sguardo ai numeri del 2015 di EB-CLINET:

e 12 inoltri di newsletter EB-CLINET

e 320 delegati alla 3a Conferenza EB-CLINET e Conferenza
Internazionale DEBRA

® 36 risposte analizzabili del sondaggio sulla formazione e la
specializzazione nel’EB

¢ 19 partner di progetto di recente acquisizione

Sono poi innumerevoli i colloqui con esperti EB e le email di
contatto tra pazienti EB e medici che collaborano al’EB-CLI-
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NET nei rispettivi paesi. A tal riguardo, va citata anche I'otti-
ma collaborazione con DEBRA International/EB without Bor-
ders. Grazie alla creazione di chiare modalita di comunicazione
si sono nel frattempo evitate sovrapposizioni ed & stato pos-
sibile indirizzare i pazienti con le relative esigenze ai referenti
piu idonei in modo sostanzialmente piu rapido.

Fundraising & Gestione dei donatori

Come sempre, la gestione personale dei fedeli donatori nel-
la Casa EB rappresenta per noi un importante proposito. Per
molti sostenitori € importante verificare la destinazione delle
loro donazioni. Nel 2015 80 individui/gruppi hanno avuto I'op-
portunita di consegnare personalmente le loro donazioni in de-
naro o materiali presso la Casa-EB Austria o anche sempli-
cemente informarsi sui “Bambini Farfalla” e la malattia di cui
questi sono affetti. Le rispettive conferenze su questo argo-
mento unitamente alle visite presso la Casa-EB hanno avuto
una vasta risonanza e hanno spinto parecchie persone a de-
dicarsi ai “Bambini Farfalla”. Il volume delle donazioni, rispet-
to al 2014, & aumentato dell’8,3%.

Un momento saliente dello scorso anno & indubbiamente stato
il 10° compleanno della Casa EB e il ventennale dell’organizza-
zione di pazienti DEBRA-Austria. Queste due ricorrenze sono
state festeggiate nella Casa-EB Austria il 20.11.2015. Tra gli
ospiti non vi erano solo i rappresentanti della stampa, dell’e-
conomia e della politica, bensi anche tanti sostenitori e fedeli
donatori che hanno accolto con gioia il nostro invito. Circa 300
persone hanno visitato la Casa-EB in questo giorno particolare
e hanno avuto I'occasione di conoscere piu approfonditamen-
te le attivita e le missioni delle tre unita della Casa-EB: Ambu-
latorio EB, Ricerca EB e Accademia EB. Il fulcro dell’evento,
questa volta, & stata la ricerca. Diverse postazioni hanno con-
sentito di “comprendere” facilmente le svariate iniziative di ri-
cerca svolte nella Casa-EB Austria. | visitatori, presso tali po-
stazioni, hanno potuto conoscere in modo ludico il comples-
so tema della malattia congenita denominata EB. Si € inoltre
risposto ad esempio alle frequentissime domande sulla tera-
pia genica e su altre possibilita di terapia dell’EB, si sono illu-
strate la formazione dei tumori e la cicatrizzazione o si € iso-
lato in laboratorio DNA dalla frutta e si sono create celle per
mezzo di un progetto di costruzione. Per avere informazio-
ni sugli ausili e sui materiali per le medicazioni per i “Bambini
Farfalla” ci si & potuti rivolgere al’ Ambulatorio. Conferenze a
intervalli di un’ora sul futuro della Casa- EB e la proiezione di
due film sull’anniversario hanno completato il ricco program-
ma della manifestazione. Qp Dott.ssa Gabrieila Pohla-Gubo,
Direttrice del’Accademia EB



Convegno nazionale
debra italia onlus 2015

DEBRA ltalia Onlus & orgogliosa di aver realizzato, a Milano,
dal 17 al 18 Ottobre, il Convegno DEBRA ltalia 2015 e di aver
ospitato, per due intere giornate, i pazienti e le loro famiglie, i
medici ed professionisti che lavorano nel mondo EB.

Per la prima volta, in entrambe le giornate, & stata offerta I'op-
portunita unica di condividere le competenze e di far con-
frontare, in maniera diretta, i medici, i ricercatori e le fami-
glie italiane.

Con oltre 100 partecipanti provenienti da tutta ltalia, questa
iniziativa ha superato le nostre aspettative.

Il programma ha coperto I'esposizione di una vasta gamma di
progetti clinici e di ricerca, molti dei quali sostenuti dalla stes-
sa DEBRA ltalia, I'aggiornamento sulla ricerca di base clini-
ca, sull’EB a livello Globale, nonché la presentazione dei me-
dici che da sempre si prendono cura delle nostre Farfalle e
delle loro famiglie.

| temi sviluppati nelle due giornate sono stati:

e [’aggiornamento sullo stato della ricerca di base e clinica
internazionale

* le cure multidisciplinari prestate dai Centri EB Italiani

* |o sviluppo delle Linee Guida Internazionali e Italiane sulle
migliori pratiche per la gestione del’EB

e |e iniziative intraprese per agevolare il supporto della comuni-
ta professionale per le persone che vivono e lavorano con EB
® i| sostegno psicosociale

¢ |'importanza di una maggiore informazione e la condivisio-
ne delle conoscenze.

L’incontro & stato inoltre occasione di conoscenza e scambi
per le molte famiglie presenti.

L‘impegno costante e la passione delle molte figure professio-
nali che si adoperano per migliorare la qualita della vita delle
nostre Farfalle, & veramente l'ispirazione e la grande motiva-
zione per continuare a combattere le sfide presentate da EB.
Vi aspettiamo ancora pill numerosi ai prossimi appuntamen-
ti di Debra Italia. &

Presidente Debra Onlus Italia Cinzia Pilo

ITALIA

Milano 17-18 Ottobre 2015

Aula G, Canciani - CLINICA MANGIAGALLI -Via Commench, 12

L'epidermolisi bollosa:

) DEERA

PRESIDENTI DEL CONVEGNO
Susanna Esposito

nuove prospettive per |'assistenza e la
ricerca a favore dei bimbi farfalla

Sabato 17 Ottobre

Saluto delle Autorita
C. Pl (Miano) - e besea e
s,

1. Faccin (Dobbiaco), A. Faccin Dobbiaco) - oesha s T
A Pavan (MHano) - Frdasore RO G Grar - s Moggers Pl

Ore 09.30-11.00
INQUADRAMENTO CLINICO
Moderatori . Esposito (Milano), . Bolla (Milano)
0re 09.30  Inquacramento cinico-diagnostico

delle epidermolsi bolose - . £ Hacher (Roma)
020050  Laricerca
Ore 10.10

nelepidermolsi bolosa - 6. Zambruno (Rom)
1 uolo el nfiammezione nelfepidermolsi bolosa:

ssibil scenari - 6. Anicehiarico (Bar)
Nuove modalta i terapia topica - . Ryan (Durham, USA)
Discussione

0re 10.30
Ore 10.50

Ore11.15  Coffoe break
Ore 11.4513.30

Talk show domande e risposte

APPROCCIO MULTIDISCIPLINARE AL PAZIENTE
Moderatori: M.F. Bedeschi (Milano), C. Pilo (Milano)
1

45 Il pedialra el nutrizonista - S. Guez (Milano)

1200 Il dermatologo - G. Tadii (Miano)

1215 Il uolo delfautoimmunita - 6. Amicchiarico (Bar)

1230 Lodontoiatra - E. Sincici, Torino

1245 Lachiurga dela mano - A, Cuzocrea (Catani), L. Gabetta (Milano)
1300 Discussione

330 Luncn

1430

1700 Spoglo dletiorale

1800 Proclamazone del nuovo Comitato Dirttvo

Cockail inaugurale

EDUCAZIONE CONTINUA IN MEDICINA
Sono stat assegrai . 3 credit ECM per a giornata i

Medico Chirurgo con specializzazione in
Chiurgia Ganeral, Chiurgia Pediatic,
Genetia Medica,

Medicina Fisica e iabiltazire, Pediatra,

Sede Operaliva
Pediatra pediat i bera scelts)

Via Duchessa d Galera, 22/a
00151 ROMA

Tel. 0631058000
segreteria@(ebraitaizonius org
o debraialzonius org

* Infermiere Pediatrico
-Odontoiatra

+Fisioterapista
Dietista

Sabato 17 Ottobreper e sequenticategorie professionali

MEDICO

1 eumatolog
Uinfermiete - €. Prel iano), 5. Vilani (iano)
Lo psiclago - 5. De Stefano (Vo)

0re 10.30-11.30
STATO DELL’ARTE SULLA LETTERATURA SCIENTIFICA
Moderatori: C. Pilo (Milano)
Novt sull icerca - 5 Esposito (Miano)
1100 Novia dela eteratu
consensus e inee guida - . Guez (Miano), . Tacini (Miano)

Ore11.30 Coffee break.

Ore 11.45-13.15
Talk Show

APPROCCIO MUL PAZIENTE DAL
Maderatori R. De Angelis (Napoli)
Uodontoata - . Sindic (o)
1l astroenterologo pedira - P De Angals (Rama)
Uoculsa - L. Tesoci Miano)
1 hiurgo della mano - A Cuzzocrea (Catani)
1 isoteapista - . Logopolo (Miano)

'SEGRETERIA ORGANIZZATVA

fﬂ”mAziuna

PROVIDER

Viae Morte Sano, /3
20124 MILAN
Tol 0274281173

08574143
i strategieonvie it
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Donazioni e cooperazioni Alto Adige

Il fanclub dell’ FC Bayern di Lana i ,Rot-WeiBen Adler* ha orga-
nizzato durante la stagione estiva 2015 nell’ambito delle Lun-
ghe serate di shopping, per otto serate consecutive, sempre
il giovedi sera, del gioco ,tiro in porta“.

L'intero incasso di € 2.500 ¢ stato devoluto all’associazione
DEBRA Sudtirol - Alto Adige.

Cogliamo I'occasione per ringraziare di cuore tutti coloro che
hanno dato un’offerta, ma soprattutto i Fan e gli organizza-
tori del “Rot-WeiBen Adler” ed in particolar modo la signo-

ra Verena Pattis.

Zita Pfeifer, mamma “Bambino Farfalla”

Jeder Treffer ist ein ganz besonderer Sieg

VORBILDLICH: FC-Bayern-Miinchen-Fanclub ,,Rot-WeilRe Adler aus Lana unterstiitzt ,,Debra Siidtirol“

LANA. Der FC-Bayern-Fanclub
,Rot-Weifle Adler Lana“ hat sich
erneut in den Dienst einer guten
Sache gestellt: Der Club mit Pra-
sidentin Verena Pattis an der
Spitze hat den Sommer {iber
mehrere spannende Torwand-
schiefien in Lana organisiert. Der
Erlés dieser Abende ging auch
heuer an einen wohltitigen
Zweck - und zwar darf sich die
Vereinigung ,Debra Siidtirol’, die
Menschen mit Epidermolysis
bullosa (,Schmetterlingskinder”)
unterstiitzt, iiber eine beachtliche
Spendensumme  freuen. Nun
fand die grofle Abschlussveran-
staltung statt, und der Hohepunkt
des Abend war die Scheckiiber-
gabe durch den Fanclub-Vor-
stand an Vertreter von ,Debra
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2.500,00

s Lana am 17.09.201%

i =
c""_’y Twenst auteadtiafhundert -3
FC Fanclub i.-n-./
At Adler Lana hﬂﬁlw;ﬂ
i b
Bebia Sedlirel-Alto Adigs i

. ?ehr-B}Ider auf

www.dolomiten.it

Strahlende Gesichter bei der Spendeniibergabe (von links): Maurizio
Faccin (Debra), Stephan Stauder (,Rot-Weif3e Adler®), Richard Pattis
(,Rot-Weille Adler“), Anna Faccin (Debra), Verena Pattis (Prisidentin
der ,,Rot-WeiRen Adler*), Zita Pfeifer (Debra) und Isolde Mayr Faccin
(Debra).

Siidtirol“ rund um Présidentin
Isolde Mayr Faccin.

Auflerdem hatten die ,Rot-
Weiflen Adler Personlichkeiten
aus Politik, Gesellschaft und
Sport zu einem lustigen Promi-
Torwandschieffen geladen. An
der Wand versuchten sich Lanas
Biirgermeister Harald Stauder,
die amtierende ,Zett"-Miss-Siid-
tirol Valentina Campanella, die
beiden Fuf3baller des FC Siidtirol
Alessandro Furlan und Fabian
Tait sowie Snowboard-Parallel-
slalom-Weltmeister Roland
Fischnaller und Olympiateilneh-
mer Omar Visintin.

Fiir jeden Treffer, aber auch fiir
jeden Fehlschuss erhdhte der FC-
Bayern-Fanclub die Spenden-

summe. © Alle Rechte vorbehalten



Cultura e societa

GRUNDSCHULE TERLAN

L sj i,

Kultur und S:oiales

Begegnung mit einer starken Frau

TEXTUND FOTO: 5. KLASSE GS TERLAN

Eine Begegnung mit einer sehr starken
Frau hat die Kinder der 5. Klasse der
Grundschule Terlan sehr beeindruckt.
Hier ihr Bericht.

Alles begann am 26. Oktober bei un-
serem Elternsprechtag. Wir, die 5.
Klasse der Grundschule Terlan, or-
ganisierten einen Kuchenverkauf,
um Spenden fiir die ,Schmetter-
lingskinder® zu sammeln.

Am Dienstag, den 17.November kam
das Schmetterlingskind Anna Fac-
cin vom Verein DEBRA zu uns in die
Klasse. Anna ist 25 Jahre alt und lebt
seit ihrer Geburt mit ihren Wunden.
Sie hat sehr viele Verletzungen an
ihrem Korper und muss diese auch
tiglich neu verbinden. Auflerdem
hat sie eine sehr empfindliche Haut,
und bei jeder noch so kleinen Verlet-
zung bekommt sie Blasen.

Wir Kinder fanden es bewegend,
dass sie so offen iiber ihre Beein-
trachtigung geredet hat. Wir finden
Anna sehr mutig, weil sie auch in
schweren Tagen einfach nach vorne
schaut. Sie hat uns auch erzihlt, wie
ihre Schulzeit war. Im Gegensatz zu
uns wurde sie in der Schule schlecht
behandelt. Man hat ihr z. B. absicht-
lich die Hand fest zusammenge-
driickt, obwohl die Schiiler genau
wussten, dass sie auch da Wunden
hatte. Nur eine Freundin stand ihr
immer zur Seite. Damit sie nicht
mehr gehinselt wurde, erzihlte sie
in ihrer Klasse iiber ihre Krankheit.

Nachdem Anna vieles iiber sich er-
zihlt hatte, durften wir ihr einige
Fragen stellen. Ivan fragte sie, ob
sie Auto fahren konne. Anna ant-
wortete, dass sie einen Fiihrerschein
besitzt und sehr gerne Auto fihrt.

Die Schiiler Ivan, Andrea, Evelyn, Judith, Han-
nes, Sophia, Dehorah, Anna Greta, Melanie,
Wanesa, Alexa, Benjamin, Fabjola, Moritz, La-
rissa, Julian, Nathalie, Greta und Sonja waren
von den Erzahlungen von Anna sehr beeindruckt.

Deborahs Frage war, ob sie lieber
duschen oder baden geht. Baden ge-
hen sei angenehmer, antwortete An-
na, denn beim Duschen fiihle es
sich jedes Mal so an, als ob viele Ni-
gel auf ihren Korper fallen wiirden.
Viele weitere Fragen folgten noch,
bis die Stunde zu Ende war.

Zum Schluss iiberreichten wir ihr
noch den Scheck und machten ein
gemeinsames Foto. Uns hat diese
Stunde mit Anna sehr gut gefallen,
und wir kénnen uns jetzt besser in
ihre Situation hineinfiihlen. m
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Schmetterlingskind besuchen WK-Jugendgruppe

B Text Weilles Kreuz Ritben

Klobenstein, 25. Februar 2015, Anna
Faccin, 25 Jahre jung, leidet seit ihrer
Geburt an der seltenen Hauterkran-
kung Epldermolysis bullosa, besser be-
kannt als Schmetterlingskind.

Anna Faccin besuchte mit ihrer Mutter
die Jugendgruppe des WeiBen Kreuzes
Ritten und erzdhite, wie sie ihr Leben
mit der Krankheit melstert.

Gespannt und beelindruckt lauschten die

Jugendlichenden Erzdhlungen. Sieerfuh-
ren, mit welchen Schwierigheiten und
Hirden sie tagtighich zu kdmpfen hat und
wie sieihren Alltag bewdltigt. Anna: Man
lernt mit der Krankheit umzugehen; ich
bin meine eigene Forscherin und muss
immer selbst herausfinden, was filr mich
gutist und was mir schadet, Es zahlt sich
aus, manche Dinge zu tun, auch wenn
es nachher weh tut” Diese Aussagen
faszinterten die Jugendlichen, dennauch
Anna hat dhnliche Winsche wie sie. Sie
liek sich tatowle-

So fidhit sich das Leben fiir

SODTIEL. Sel viulen falsren s
Arabella von Gelmind Kreutghof
Dotschifrerin  der  Selbsthille-

miigELlaech  unievinandee
an, Schmeneriingskinder lelden
an elser sehr schmerchaiten,
angebosenen Fautkrankhels na-
meps Fpidormolyss Dullosa”,
He Krankhelt mechi die Ho so
'|.'=|:||.~l:1ldl1-| wie die Pigel vwoa
Sehmwtwrlingen, e gewann
Ambelly mr“}?ulrmm mich din
Stifiing Eldeiroler Sparknse fir
thre vnid dor Schmetterlingskin-

Hoffnung in die Forschung

SCHMETTERLINGSKINDER: Stiftung Sparkasse hilft

ren, stach sich selber
Ohrringe und lieB
sich auf so manches
Abenteuer ein. Zur-
zeit macht sie gerade
elnen Schwimmbkurs,
obwehl ihr das Was-

Gelmini-Kreutzhal, Anna Facein,
tsolde. Muyr uod Karl _Schake
Pichder (wln.r)

der Sache, Ziel s es, die Lebens-
ipaadithn der Pateren o) verles-
s, umd vor allem die Far-
schung za umierstitzen, dumdt

eine i Heilangsmethode
ontwitkodl werhen kann.

4 Die Weilk-Kreuz-Jugend Ritten mit
dem Schmemeringskind Anna fin der fditte].
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sergroBe Schmerzen bereitet und sle viel
Zeit hierflr investieren muss, Dennaoch
freut sie sich auf jede Schwimmstunde,
denn |hre sportlichen Aktivititen sind
leider sehr eingeschrinkt. Im vergan-
genen Sommer war Anna mit ihrem
Freund das erste Mal am Meer und war
vom Wasser fasziniert, Leider wird sie
auch mit negativen AuBerungen und
Gesten der Mitmenschen konfrontiert.
So wurde ihr beim letzten Urlaub nahe
gelegt, nicht das &ffentliche Buffet zu
nutzen, Doch Anna versichert: ,Da hilft
nur eins: Kopf hoch, Trinen abwischen,
Make up nachtragen und die Aussage
schnell vergessen.”

Offen ging sie aufdie Fragen der Zuhdrer
ein und beantwortete sie ehrlich und
ausfihrlich. Den Jugendlichen wurde
klar: trotz der téglichen Schmerzen und
der vielen Zeit, die Anna mit Verbinden
ihrer Wunden beschaftigt ist, ist sie eine
lebensfrohe junge Frau, die Thr Leben in
all ihren Facetten fiebt und genieft.

DEBRA Sddtirel - Alto Adige hilft selt
demGriindungsiahr 2004 Menschenmit
Epidermolyzis bullosa (EB), auch bekannt
unterdem Mamen Schmetteringskinder,

Betroffene Schmetterlingskinder kdmp-
fen standig mit Blasenbildung am ganaen
Kérper, mit Schmerzen und mihsamer
Wundversorgung. Dazu koemmen Prob-
leme wie Haar-, Nagel- und Zahnausfall,
Verwachsungen an Fingern und Zehen
sowie Erndhrungs- und Verdauungspro-
bleme. Weran EB leidet, hateinschweres
schmerzhaftes Leben, manchmal auch
mit geringerer Lebenserwartung.

Derzeit gibt es noch keine Heilung, Aber
mit [hrer Hilfe kann DEBRA helfen.

Die Ziele von DEBRA Sidtirol - Alto Adl-
ge sind finanzielle Unterstimtzung der
Forschung; medizinische Versorgung fir
Schmetteriingskinder; Entwicklung einer
Heilungsmethode bew, Linderungsmios-
lichkelten; Beratung, Information und
Erfahrungsaustausch fiir Menschen mit
EB und deren Familien; Unterstiitzung
des EB-Hauses als Center of Excellence
inderVersorgung von EB-Betroffenenan
den Salzburger Landeskliniken.

Spenden: DEBRA Sidtirol, Rienzweg
12/D, 39034 Toblach; Tel. 0474 854606;
info@debra.it (Sodtiroler Volksbank,
IBAN ITSEPOSBS65E360015571103341;

BIC BPAAIT2ZE015).
wewewt de bt



31 MAgEI0 Z015

Benefizlauf/gara benefica

zugunslen von/a favore di

. debra

Toblach/Dobbiaco, 30 05 2015 — 17:00

Start Park Grand Hotel - 8,5 km rund um den Toblacher
See/intorno al Lago di Dobbiaco

mamazone

Fraues und Forichung gegen Brunthrabs o V

Infos +

Anmeldungen/iscrizioni: |

www.mamazone.it

DEBRA Sudtirol Alto Adige
ringrazia il negozio di “Colori
Demattia” di Brunico per il
grande sostegno ed in questa
occasione ci congratuliamo
per il loro 50° anniversario
dell’attivita. Auguriamo per il
futuro tanta passione ed ancora
tanto successo.

de%?a

Sidtirol. Alto Adige.
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Dank fiir ein
gutes Clubjahr

Pustertal ist es be-
reits zur Tradition geworden,
das Jahr mit einer Benefizak-
tlon abzuschliefien, Der Erls

der heurigen Spendenaktion
wurde der Organisation DEB-

{%mtmlhmﬂdndar
p;pandnt. l;!annt

WM:M dia Ar-

PUSTERTAL (mt). Beim Old-
timerchib

Hijl
mnﬂﬁm‘&udﬁml.
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L’ Oldtimerclub
Pustertal ha fatto
una donazione alla

nostra associazione.

In quest’occasione
abbiamo potuto
fare conoscere ai
rappresentanti i
nostri compiti ed i
nostri traguardi. Un
grazie di cuore per il
Vostro sostegno.

Krippenverein Tabland

Come ogni anno I'associazione presepi di Tabland ha organ-
zizzato un evento benefico. Sono state messe all’asta due
presepi. Il ricavato € andato a DEBRA Sddtirol - Alto Adige

Uberwiesen werden.




Wethnachit der
Schmetterlingskinder

H:
e Mit
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Ottobre 2015 Donazione da parte di Henry Schein di un ap-
parecchio Laser a diodi ARC 810. Henry Schein, leader mon-
diale per la fornitura di apparecchiature odontoiatriche, & un’a-
zienda sempre attenta ai bisogni delle persone, ed in partico-
lar modo a chi e affetto da patologie invalidanti come I'Epi-
dermolisi bollosa. Grazie all’'interessamento da parte del Dr.
Riccardo Gandus Amministratore Delegato di Henry Schein
Italia, e del Sig. Michele Luciani, responsabile della filiale Hen-
ry Schein di Torino, nel 2015 & stata donato a DEBRA Sud-
tirol-Alto Adige, un Laser a diodi da affidare al Dr. Ezio Sindi-
ci, medico odontoiatra responsabile del reparto “diversamen-
te abile e malattie rare” presso la Dental School di Torino e di-
retto dal Prof. Carossa, destinato alla cura dei pazienti affetti
da “Epidermolisi bollosa”. Con questa apparecchiatura, il Dr.
Ezio Sindici, & in grado di alleviare le sofferenze che questi
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pazienti hanno, di curarli in modo atraumatico e di far tornare

il sorriso a chi costantemente soffre di questa malattia invali-
dante. Al Dr. Gandus ed al Sig. Luciani va tutta la nostra gra-
titudine e riconoscenza insieme a tutte le famiglie dei ragaz-
Franco Esposti, Referente DEBRA
Sudtirol-Alto Adige per la Lombardia e Piemonte

zZi e delle ragazze EB.

Montichiari (BS) Sabato 31 Ottobre e Domenica 01 Novembre,
un week end ricco di emozioni, passione e solidarieta.

A Montichiari (Bs) presso il Velodromo Fassa Bortolo, nei giorni di
sabato 31/10 e 01/11/2015 Anna Mei ha stabilito il Record per-
correndo in 35 ore 11 minuti e 6 secondi 1000 km indoor e de-
dicandolo ai nostri Bambini Farfalla e alle loro famiglie.

Sono stati giorni pieni di forza e determinazione come quella che
i nostri bambini, mettono ogni giorno nella loro vita e che Anna
Mei ha voluto condividere con tutti noi. Durante la manifestazio-
ne il velodromo si & animato di nuovi amici, sportivi e non, che
ogni ora del giorno e della notte, si attivavano con trainer pro-
fessionisti di Spinning, con delle sessioni a cui tutti potevano
partecipare. Domenica c’e stata anche una sessione a cui han-
no partecipato la presidente Isolde assieme a mamme di ragaz-
zi EB, le quali animate da spirito di collaborazione hanno peda-
lato supportate dal tifo dei ragazzi e ragazze EB, ed il tutto si e
svolto con grandi sorrisi ed abbracci sinceri. Tutto questo & sta-
to possibile grazie all'interessamento di Claudia Pallanca, presi-
dente di ASD SportNelCuore, a Valeria Piazza, Elena Schiavo-
ne e Daniela Dellariva di PHD, ed a Maurizio Bottoni presidente
di Fispal ed a tutti i trainer intervenuti per supportare Anna Mei.
Alla fine della manifestazione, I'organizzazione ha potuto fare una
Anto-
nella Naccarato & Franco Esposti, Referente DEBRA Sudtirol -

donazione importante a DEBRA Stidtirol - Alto Adige.

Alto Adige per la Lombardia e Piemonte



Torino 31 Ottobre serata “Mi ritorni in mente”

Nella serata di sabato 31 Ottobre 2015, a Torino presso il
Teatro Gioiello, si & svolta una serata musicale “Mi ritorni in
mente” organizzata da Moreno Stefanini e la Juke box eventi.
Sono intervenuti Bred e Pit, presentatori € comici di Colora-
do Cafe, i cantanti Valeria Tesio, Fabrizio Voghera, Valentina
Cammilleri, Segio Moses e Moreno Stefanini, i quali hanno fat-
to emozionare tutta la platea, ed a chiudere la serata ha par-
tecipato il corpo di ballo ed acrobati di Adriana Cava jazz Bal-
lett, che con la loro performance hanno fatto sentire piu “leg-
geri” i ragazzi e ragazze EB.

Parte del I'incasso della serata e stato devoluto a DEBRA Sud-
tirol - Alto Adige, ed anche in questa occasione abbiamo avu-
to I'opportunita di far conoscere e divulgare il verbo “EB”
Franco Esposti, Referente DEBRA Sidtirol - Alto Adige per la
Lombardia e Piemonte
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Brusaporto 24 Dicembre 2015 W&H ltalia e W&H Sterilization.
W&H, azienda produttrice di apparecchiature per odontoiat-
ri, con sede a Burmoos, Salisburgo, € da sempre impegnata
nel sociale ed ogni anno rivolge I'attenzione a che ha bisog-
no, e nel 2015 ricorre il 125° anno di nascita.
A questo proposito il 2015 € stato I'anno dedicato alla soli-
darieta, ed in occasione della cena aziendale della filiale itali-
ana W&H ltalia e di W&H Sterlization a Brusaporto, sono sta-
te fatte due donazioni congiunte per un totale di € 3.500,00.
Unita a tutto il consiglio di DEBRA Sudtirol-Alto Adige un sen-
tito ringraziamento.

Franco Esposti, Referente DEBRA Sudtirol-Alto Adige per
la Lombardia e Piemonte
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Milano Sabato 19 Settembre Eleonora Buratto ed il palco Reale
alla SCALA DI MILANO.

Eleonora Buratto € una giovane cantante soprano ma con grandi
doti naturali, & stata allieva del grande maestro Luciano Pavarotti
e supportata dal famoso direttore di orchestra Riccardo Muti, due
eccellenze della musica italiana. Eleonora & una ragazza semplice
ed amica di Maya, figlia di Elena, e Sabato 19 Settembre sara una
data che ricorderemo per tutta la vita, infatti grazie al’amicizia che
lega Eleonora a Maja e tramite la press agent di Eleonora, Giulia
Ambrosio, siamo stati invitati alla Scala di Milano ad assistere all’o-
pera di Donizetti I'Elisir d’amore dove Eleonora era la protagonista.
Anna, Maya, Mattia, Alessandro, Riccardo, Marco e le loro mam-
me per la prima volta hanno potuto accedere al palco Reale della
Scala di Milano per vedere ed ascoltare la nostra testimonial Eleo-
nora Buratto che ha nel cuore i nostri Bambini e ragazzi Farfalla. Al
termine della rappresentazione, proprio come i grandi ambascia-
tori e personaggi illustri che animano il foyer della Scala di Milano,
abbiamo incontrato Eleonora che, all’oscuro di tutto, ha avuto la
sorpresa di essere accolta ed abbracciare i nostri ragazzi EB. In
quella occasione, insieme alla presidente di DEBRA Stidtirol - Alto
Adige, ed a tutti i ragazzi e ragazze EB con le loro mamme, abbia-
mo consegnato un riconoscimento dedicato ad Eleonora, fatto da
uno scultore di Dobbiaco, oltre ad una collana che rappresenta il
simbolo dell’Epidermolisi bollosa, una farfalla fatta a mano da Laura
ed Anna, del negozio” Songes” di Milano, e che DEBRA Sudtirol —
Alto Adlige le ha donato per poter portare nel mondo il verbo EB.
Ora Eleonora ¢ in tournée nei maggiori teatri del mondo, ed ¢ la
testimonial di tutti i nostri ragazzi e ragazze EB, un grazie partico-
lare a Lei ed alla press agent Giulia Ambrosio per la collaborazio-
ne e disponibilita. Franco Esposti, Referente DEBRA Sudtirol -
Alto Adige per la Lombardia e Piemonte

I1 20 giugno 2015 a Chieri, Cittadina Piemontese dove vive un
“Bambino Farfalla”, la Filarmonica Chierese ha organizzato un
concerto di musica lirica. La vasta scelta dei brani ci hanno
molto emozionati. Dopo il concerto al nostro Info-Stand ab-
biamo avuto I'occasione di parlare e dare maggiori informa-
zioni sulla malattia genetica EB e dei progetti in corso; nuo-
vamente un’ottima occasione per divulgare il “verbo EB”. Un
grazie di cuore alla Filarmonica di Chieri per il sostegno che ha
dato alla nostra associazione DEBRA Sudtirol-Alto Adige.
Mamma di un “Bambino Farfalla” Rosalba Loprevite
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FPORTMEL CLICH

Comune di Cuggiono
Il Comune di Cuggiono con ASD Sportnelcuore e Velo Club Raffaele Marcoli
organiza

1°Trofeo Bambini Farfalla
Cuggiono 3 ottobre 2015 Parco di Villa Annoni

Circuito allinterno del secolare parco Annoni v
In caso di maltempo, la gara avra luogo il 10 ottobre alla stessa ora

0 Ritrovo: ore 12,30 all’entrata del Parco - da via Bellotti
) Partenza prima batteria: ore 14,30
Tipologia gara: MTB
Organizzazione: info@raffaelemarcoli.it tel. 3333156913
Info: www.sportnelcuore.it www.raffaelemarcoli.it
fb V C Raffaele Marcoli Turbigo fb asdsportnelcuore
La corsa promozionale & aperta a TUTTI, ai tesserati e non alla FCI,
per i bimbi dai 5 ai 12 anni
CatGO-5/6anni CatGl-7anni CatG2-8anni Cat G3 - 9 anni
Cat G4 - 10 anni Cat G5 - 11 anni Cat G6 - 12 anni

La lunghezza del Eercorso varierd in base alla categoria.
E' obbligatorio ['uso del casco.
La partecipazione sara possibile con qualsiasi tipo di bicicletta.

Trofeo per le prime 3 societa classificate.
Premi per i primi 5 classificati
e alla prima femmina classificata di ogni
categoria.

Inoltre...premio per ogni partecipante!

Si ringrazia tutti coloro che hanno contribuito alla realizzazione della gara

RESPONSABILITA': gl iz ideclinano q a cose, persone, prima,, durante e dopo la
corsa, anche verso teri in dipendenza della corsa stessa. Per llo della FCI

Quando
la fantasia
li fa volare.

de&;q

Antonella Naccarato, referente DEBRA Sudtirol-Alto Adige per
Lombardia e Piemonte

| IBERA
TEATRO

20 novembre = 12 dicembre
GONZAGA | PEGOGNAGA | MOGLLA

Raccolta fondi in favore

di Debra Sud Tirol
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Sei spettacoli, tre teatri e trentasei associazioni, sponsor e so-
stenitori per stringere in un ideale abbraccio Maya e Giovanni,
due piccoli mantovani affetti da epidermolisi bollosa. E* partito
da qui, nel 2015, il progetto di beneficenza LIBERAmMenteTE-
ATRO, che ha coinvolto tre comuni del Mantovano (Gonzaga,
Pegognaga e Moglia) e uno del Reggiano (Reggiolo), oltre a
decine di realta del territorio, con un unico obiettivo comune:
aiutare Maya e Giovanni fornendo loro sufficienti risorse eco-
nomiche per curarsi e sognare, un giorno, una vita uguale a
quella di tutti gli altri bimbi, condita di abbracci, carezze e baci.
A lanciare la sfida, il polo fieristico del territorio — la Fiera Mil-
lenaria di Gonzaga — insieme al circolo ARCI “Laghi Margo-
nara” di Gonzaga che, incontrata la storia toccante del pic-
colo Giovanni e, poi, quella di Maya, hanno deciso di orga-
nizzare un grande evento di solidarieta in collaborazione con
DEBRA Sudtirol —Alto  Adige, portando con sé in questo per-
corso aziende, associazioni e singoli collaboratori che hanno
generosamente donato denaro, tempo libero, beni e attrez-
zature per realizzare un grande progetto.

Ne € nato un cartellone di cinque spettacoli tra novembre e
dicembre 2015, che, visto il successo si € allargato con I‘ag-
giunta di una sesta data. Le compagnie teatrali si sono esi-
bite gratuitamente e, spaziando dal teatro d‘avanguardia alla
commedia, hanno costruito un ponte verso quella necessita
di espressione e di comunicazione che, purtroppo, i “Bambi-
ni Farfalla” non possono portare a compimento nella sua par-
te fondamentale del contatto fisico.

Il risultato & stato straordinario: oltre mille persone hanno ri-
sposto all‘appello per Maya e Giovanni, accorrendo a teatro
e lasciando offerte per i due piccoli, permettendo cosi di rag-
giungere la cifra eccezionale di 11.000 euro.

Con questi fondi, le due piccole farfalle mantovane potranno
portare avanti le loro cure in modo molto piu efficace e le loro
famiglie potranno contare su una maggiore sicurezza.
LIBERAMenteTEATRO non ¢ stato, pero, solo una raccolta
fondi. Grazie a Davide Gibertoni, papa del piccolo Giovanni,
il pubblico ha potuto conoscere meglio I‘epidermolisi bollo-
sa ed entrare in contatto con le piccole e grandi difficolta che
punteggiano quotidianamente la vita dei bimbi farfalla e del-
le loro famiglie.

LIBERAmente non si ferma qui. Il progetto di beneficenza per
il 2016 € gia in cantiere e, questa volta, sara incentrato sul bi-
nomio teatro e cibo.

32

I NUMERI:

11.000 euro raccolti per la cura dell‘epidermolisi bollosa

6 spettacoli

3 teatri (Gonzaga, Pegognaga e Moglia)

oltre 1.000 spettatori

5 compagnie teatrali che si sono esibite gratuitamente (AltrAr-
te, Paradise Motel, STM-Scuola di Teatro di Mantova, Giova-
ni alla Ribalta e Teatro10)

70 ballerini tra bambini e adulti che hanno promosso l‘inizia-
tiva attraverso 7 flash mob nella provincia di Mantova, grazie
a ASD Fisicamente

36 partner, sponsor e amici che hanno contribuito a vario ti-
tolo a sostenere I‘iniziativa

4 Comuni patrocinanti (Gonzaga, Moglia, Pegognaga, Reg-
giolo)

Si ringraziano partner e sponsor: Bunden in Piasa, Circolo Fi-
latelico Numismatico e Hobbistico di Gonzaga, ASD Fisica-
mente, Avis, Associazione Commercianti Gonzaga, Associa-
zione per Riva di Suzzara, Associazione Amici.Net, Coop. Soc.
CHV di Suzzara, Omnia, Ag. Unipol di Pegognaga, Ag. Ge-
nerali di Gonzaga, Studio Migliara, Bosi Impianti, Bar T&T di
Gonzaga, Gelateria Pasticceria La Corte di Gonzaga, Bar Te-
atro di Gonzaga, Cose Buone di Polesine, Radio Bruno, Ra-
dio Pico, Opificio Creativo di llaria Troni per grafica e pubblici-
ta, Serena Marchini per i rapporti con la stampa, Marina Rai-
mondi per organizzazione.

LIBERAmMenteTEATRO e Team

t.l.lm.-nd;;-.
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Informazioni generali - Contatti

DEBRA Siidtirol — Alto Adige
Via Rienza 12/d, 39034 Dobbiaco
Tel: +39 335 1030235
info@debra.it - www.debra.it

Casa EB Austria

Clinica universitaria di dermatologia
Landeskrankenhaus Salzburg (SALK)
Paracelsus Medizinische Privatuniversitat (PMU)
Miillner HauptstraBe 48, 5020 Salzburg

Centro di Medicina Rigenerativa ,,Stefano Ferrari

Universita degli Studi di Modena e

Reggio Emilia via Glauco Gottardi, 100 - 41125 Modena

Tel.: +39 059 2058070
cmr@unimore.it - www.cmr.unimore.it

Ospedale Bolzano
Reparto dermatologia
Edificio W, 3° piano
Primario DDr. Klaus Eisendle

Tel: +43 (0) 57255 82400 Tel: 0471 909 901
info@eb-haus.org - www.eb-haus.org E-Mail: dermat.bz@sabes.it

Prof. Susanna Esposito

Pediatric Highly Intensive Care Unit

Department of Pathophysiology and Transplantation
Universita degli Studi di Milano

Via Commenda 9, 20122 Milano, Italy

> W%
debrCI eb Haus Tel: +39 02 55032498

Sidtirol. Alto Adige. Austria. susanna.esposito@unimi.it

DEBRA Siidtirol - Alto Adige

Donazioni: Sidtiroler Volksbank, Filiale di Dobbiaco
IBAN: IT56 P058 5658 3600 1557 1103 341

BIC: BPAAIT2B015

Dona il 5 per mille!

Codice Fiscale: 92025410215

www.debra.it
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