
Anagrafica Ente

Codice Fiscale 92025410215

Denominazione DEBRA FAMILY

Link Rendiconto www.debra.it

Data Ultimo Aggiornamento
Link Rendiconto

11-12-2025

Presentazione Ente VEDI DOCUMENTAZIONE ALLEGATA

Sede Legale

Provincia BOLZANO-BOZEN Comune MERANO * MERAN

Indirizzo CARDUCCI 1 CAP 39012

Telefono1 3351030235 Email1 INFO@DEBRA.IT

Telefono2 Email2

Telefono3 Email3

Pec DEBRA@PEC.BZ.IT

Sede Operativa Principale

Sede Operativa coincide con la sede legale
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RENDICONTO CONTRIBUTO
5 per mille rendiconto contributo, anno 2023



Dati Legale Rappresentante

Codice Fiscale *****

Data di Nascita ***** Sesso *****

Nome ANNA Cognome FACCIN

Cittadinaza ***** Stato di Nascita *****

Comune ***** Città *****

Domicilio Elettivo

Provincia ***** Comune *****

Indirizzo ***** CAP *****

Telefono1 ***** Telefono2 *****

Telefono3 ***** Email *****

Pec *****

Rendiconto Delle Spese

Anno Esercizio 2023 Importo Percepito €35.827,81 Data Percezione 27-12-2024

Spese Da Rendicontare

Tipo Spesa Acquisto beni e servizi Importo €15.827,81

Relazione Illustrativa vedi documentazione

Tipo Spesa Erogazioni ad enti terzi Importo €20.000,00

Relazione Illustrativa vedi documentazione
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Accantonamento

Niente da Accantonare

Restituzione Spontanea

Niente da Restituire

Allegati

File allegato 2025 Lista Giustificativi di spesa.pdf

Dichiarazioni

Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto:

Dichiara che le spese inserite non siano già state imputate ad altri contributi pubblici o privati (c.d. divieto di doppio
finanziamento a valere sulla stessa spesa), se non per la parte residua.

Attesta l’autenticità delle informazioni contenute nel presente documento e la loro integrale rispondenza con quanto
riportato nelle scritture contabili dell’organizzazione, consapevole che, ai sensi degli articoli 47 e 76 del d.P.R. n.
445/2000, chiunque rilasci dichiarazioni mendaci, formi atti falsi ovvero ne faccia uso è punito ai sensi del codice
penale e dalle leggi speciali in materia.

Dichiara di aver letto e compreso l’informativa sulla privacy

Totale

Totale €35.827,81
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Dati Invio

Identificativo RND345284738863995580

Data Invio 11-12-2025 Stato Inviato
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ELENCO GIUSTIFICATIVI DI SPESA 

Progetti realizzati con finanziamenti del 5x1.000 a DEBRA Alto Adige 

 

Anno 
Descrizione Euro e data 

versamento 
Voce di 

spesa Mod. 
A 

2023 
(27.12.2025)  
35.827,81 € 

Progetto Ergoterapia Modena 20.000 Euro 
(13.08.25) 

4.3 

Progetto Grow 10.440 Euro  
(03.10.25) 

3 

Progetto Sessualità  5.734 Euro  
(27.11.25)  

3 

2022 
(12.12.2023) 
39.351,38 € 

Progetto Dental School di Torino  14.000,00 Euro 
(08.05.2024) 

4.3 

Progetto Ausili EB 10.000,00 Euro 
(30.09.2024) 

3 

Progetto/organizzazione incontri EB 6.602,00 Euro 
(07.10.2024) 

3 

Progetto coaching resilienza & sparring per 
organizzazione EB 

4.002,00 Euro 
(07.11.2024) 

3 

Progetto introduzione personalità giuridica 
nelle associazioni 

4.747,38 Euro 
(13.11.2024) 

3 

2021 
(16.12.2022) 
30.297,87 Euro 

Progetto Dental School di Torino  14.000.00 Euro  
(16.03.2023) 

4.3 

Progetto Ausili EB 16.297,87 Euro  
(24.10.2023) 

3 

2020 
(29.10.2021) 
34.783,04 Euro 

Progetto Ricerca EB a Modena 15.000,00 Euro  
(08.08.2022) 

4.3 

Progetto EB Summer Camp Alto Adige 9.783,04 Euro 
(23.09.2022) 

3 

Progetto Dental School di Torino 10.000,00 Euro  
(12.07.2022) 

4.3 

2019 
(30.07.2020) 
34.111,82€ 

Progetto EB AID 
34.111,82 Euro  

(01.09.2021) prima 
accantonati 

3 

2018 
(06.10.2020) 
34.139,51€ 

Progetto Ricerca EB a Modena 34.139,51 Euro 
(28.09.2021) 

4.3 

2017 
(07.08.2019) 
31.512,15 Euro 

Progetto Ricerca EB  31.512,15 Euro  
(05.08.2020) 

4.3 

2016 
(16.08.2018) 
31.323,00 Euro 

Progetto Ricerca EB  31.323,00 Euro  
(05.08.2019) 

4.3 

2015 
(11.08.2017) 
29.627,42 Euro 

Progetto Ricerca EB  29.627,42 Euro  
(02.08.2018) 

4.3 

2014 
(07.11.2016) 
23.169,99 Euro 

Progetto Dental School di Torino 23.169,99 Euro  
(07.09.2017) 

4.3 

2013 
(05.11.2015) Aggiornamento informazioni EB sito Web  3.332.02 Euro  

(28.10.2015) 
3 
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18.682,02 Euro Progetto Dental School di Torino 15.350,00 Euro 
(28.10.2015) 

4.3 
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2012 
(28.10.2014) 
17.456,32 Euro 

Laser dentale per pazienti EB 6.191,10 Euro 
(01.10.2015) 

4.3 

Redazione opuscolo, traduzioni e 
aggiornamento informazioni EB sito Web 

11.265,52 Euro 
(01.10.2015) 

3 

2011 
(20.08.2013) 
14.087,55 Euro 

Redazione opuscolo, traduzioni e rivista 
informazioni EB  

11.737,55 Euro  
(28.05.2014) 

3 

Protesi capillare pazienti EB  2.350,00 Euro 
(28.05.2014) 

3 

2010 
(23.11.2012) 
14.504,93 Euro 

Redazione opuscolo, traduzioni e rivista 
informazioni EB 

2.154,93 Euro 
(28.10.2013) 

3 

Protesi capillare pazienti EB 2.350,00 Euro 
(28.10.2013) 

3 

Progetto DEBRA Austria 10.000,00 Euro 
(28.10.2013) 

3 
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Merano, 11 dicembre 2025 

 
Relazione illustrativa DEBRA Family 

DEBRA Family è un’associazione di volontariato senza scopo di lucro, costituita nel 2004 

su iniziativa di persone affette da Epidermolisi Bollosa (EB) e dai loro familiari. L’Epidermo-

lisi Bollosa è una malattia genetica rara, che affligge circa 500.000 individui in tutto il mondo, 

comunemente noti come "Bambini Farfalla" per la fragilità della loro pelle. L’associazione 

ha come finalità prioritaria il sostegno ai pazienti e ai loro familiari, promuovendo l’accesso 

a terapie specialistiche e incentivando il raggiungimento dell’autonomia personale. Paralle-

lamente, DEBRA Family incoraggia la condivisione di esperienze tra pazienti e famiglie, e 

promuove lo sviluppo della ricerca scientifica per la scoperta di trattamenti innovativi contro 

l’EB. 

 

L’associazione si propone altresì di fornire assistenza medica qualificata e specializzata, 

migliorando le possibilità di trattamento e di guarigione dei pazienti, nonché individuando 

nuove terapie attraverso una ricerca mirata e scientificamente avanzata. L’impegno di DE-

BRA Family si estende anche alla sensibilizzazione dell’opinione pubblica e alla costruzione 

di una rete di sostegno, coinvolgendo esperti del settore medico-scientifico, istituzioni e il 

mondo associativo. 

 

Finalità e ambiti di intervento 
DEBRA Family persegue obiettivi di natura solidaristica e di utilità sociale, in conformità con 

la normativa vigente, a beneficio delle persone affette da Epidermolisi Bollosa e dei loro 

familiari. Le attività dell’associazione, realizzate grazie al contributo volontario dei suoi mem-

bri, si articolano nei seguenti settori: 

• Ricerca scientifica di rilevanza sociale (art. 5, comma 1, lett. h), D.Lgs. 117/2017); 

• Interventi e servizi sociali, ai sensi dell’articolo 1, commi 1 e 2, della legge 8 novembre 

2000, n. 328, e successive modifiche, nonché delle disposizioni contenute nelle leggi 
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5 febbraio 1992, n. 104 e 22 giugno 2016, n. 112 (art. 5, comma 1, lett. a), D.Lgs. 

117/2017); 

• Formazione universitaria e post-universitaria (art. 5, comma 1, lett. g), D.Lgs. 

117/2017). 

 

DEBRA Family opera principalmente nel settore socio-sanitario, con una particolare atten-

zione alla consulenza, al sostegno e alla tutela dei soci affetti da EB, perseguendo con 

dedizione il fine solidaristico volto alla protezione e al supporto delle persone colpite da 

questa patologia. 

 

L’associazione, in conformità all’art. 7 del Codice del Terzo Settore e relativi decreti attuativi, 

può inoltre promuovere raccolte pubbliche di fondi per finanziare le proprie attività di inte-

resse generale, nel rispetto delle modalità e dei limiti stabiliti dalla normativa. 

 
Progetti finanziati con il 5x1.000 nell’anno associativo 2025 
Nel corso del 2025, DEBRA Family ha realizzato tre progetti grazie al contributo di 2023 

35.827,81 €, erogato il 27.12.2024 tramite il 5x1.000: 

1. Progetto di ergoterapia Modena (€ 20.000) 

2. Progetto Grow (€ 10.440) 

3. Progetto Sessualità (€ 5.734) 

 
1. Progetto di ergoterapia Modena  

La terapia occupazionale accompagna le persone con EB nel mantenere, per quanto pos-

sibile, la mobilità e l’autonomia nelle attività quotidiane. La malattia comporta esigenze par-

ticolari, poiché anche movimenti minimi possono provocare dolore o lesioni. È quindi ancora 

più importante organizzare le attività di tutti i giorni in modo che possano essere eseguite 

con delicatezza e allo stesso tempo in modo autonomo. 

 

Nel percorso di cura multidisciplinare del Centro EB di Modena è stato quindi introdotto un 

servizio di terapia occupazionale, realizzato grazie ai fondi messi a disposizione da DEBRA 

Family/Alto Adige. Il finanziamento avviene tramite la quota del 5 per mille, garantendo così 

alle famiglie un supporto terapeutico senza ulteriori oneri economici. 
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Il lavoro ergoterapico inizia con una valutazione accurata della situazione individuale: quali 

movimenti risultano dolorosi o difficili? Quali attività possono essere semplificate? Dove esi-

ste il rischio che la mobilità si riduca nel tempo? Su questa base vengono sviluppate strate-

gie concrete per ridurre il carico e rafforzare le capacità residue. 

 

Ciò include piccoli adattamenti nelle attività quotidiane come vestirsi, mangiare, scrivere o 

muoversi all’interno dell’abitazione. Spesso semplici modifiche agli oggetti o alle modalità di 

esecuzione possono contribuire a proteggere la pelle ed eseguire i gesti con meno attrito e 

pressione. In aggiunta vengono proposti esercizi di movimento e mobilizzazione per preve-

nire contratture e limitazioni articolari e per sostenere la funzionalità delle articolazioni. 

Una parte fondamentale dell’intervento è il coinvolgimento della famiglia e – nel caso dei 

bambini – dell’ambiente scolastico. Insieme si valutano modalità per adattare spazi, mate-

riali e routine quotidiane in modo da facilitare la mobilità e la partecipazione. L’intervento 

ergoterapico si collega così a iniziative già esistenti come EB Aid ed EB Lab e le amplia 

nell’ottica di un sostegno strutturale a lungo termine. 

 

L’obiettivo è preservare la mobilità esistente, ridurre il sovraccarico e mantenere i margini 

di autonomia nelle attività quotidiane – perché la qualità della vita con EB si decide soprat-

tutto nella quotidianità, nei piccoli movimenti e nelle azioni che rendono possibile l’autono-

mia. 

 
2. Progetto GROW  

EB-GROW è un formato di accompagnamento e confronto dedicato alle persone con EB e 

alle loro famiglie. Il progetto è stato ideato da una persona affetta da EB insieme a due 

psicologhe cliniche ed è sostenuto scientificamente dall’Università di Padova. Al centro vi è 

la domanda su come affrontare in modo responsabile e stabilizzante le esperienze di perdita 

e di carico emotivo che possono emergere nella vita con EB. Il programma si basa su ap-

procci della Death Education e su forme creative di espressione che aiutano a nominare e 

condividere vissuti personali. 
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Il confronto avviene sia in gruppi per persone con EB sia in gruppi per familiari. Questa 

struttura permette di affrontare temi che nel quotidiano familiare vengono condivisi, ma che 

possono essere vissuti da prospettive diverse. Gli incontri offrono uno spazio per esprimere 

esperienze, preoccupazioni, domande e strategie personali, e per riflettervi insieme. Le se-

quenze di dialogo sono integrate da metodi creativi di espressione che facilitano l’accesso 

alle risorse individuali e aprono nuove modalità di gestire esperienze emotivamente impe-

gnative. 

 

Gli incontri si svolgono prevalentemente online per garantire la partecipazione indipenden-

temente dal luogo di residenza. In aggiunta, due incontri in presenza vengono organizzati 

ogni anno nell’ambito delle iniziative DEBRA già esistenti. Il progetto è accompagnato da 

un team scientifico che supporta lo sviluppo del programma, la riflessione dei processi e 

un’eventuale futura pubblicazione di risultati e contributi creativi. 

 

Nel periodo di riferimento, EB-GROW si è rivelato uno spazio prezioso in cui è possibile 

confrontarsi senza dover spiegare tutto, e in cui persone affette da EB e famiglie trovano 

sostegno in un percorso condiviso orientato alla stabilizzazione, all’autoefficacia e alla com-

prensione reciproca. 

 

 
3. Progetto sessualità  

Il presente progetto riguarda la realizzazione di un dépliant informativo dedicato al tema 

della sessualità nelle persone che vivono con l’Epidermolisi Bollosa (EB). Il materiale si basa 

su testimonianze dirette, conoscenze cliniche e linee guida internazionali, con l’obiettivo di 

fornire informazioni accessibili, sensibili e scientificamente corrette. 

 

La brochure vuole normalizzare il tema della sessualità in presenza di una patologia rara e 

complessa come l’EB e offrire un supporto concreto alle persone interessate, ai partner, alle 

famiglie, agli operatori sanitari e ai caregiver. 

 

Target 
» Persone con EB, adolescenti e adulte 
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» Partner e familiari 

» Personale sanitario e centri EB specializzati 

» Professionisti che si occupano di educazione sessuale, psicologia, scienze infermieristiche 

 

Contenuti principali della brochure 
La pubblicazione affronta in modo approfondito e graduale diversi aspetti fondamentali le-

gati alla sessualità e all’intimità: 
» Immagine corporea e autostima 

» Comunicazione con il partner 

» Raccomandazioni mediche e aspetti ginecologici 

» Contraccezione e protezione dalle IST 

» Sessualità e pratiche intime 

» Posizioni sessuali e adattamenti posturali 

» Dolore, fatica e gestione emotiva 

 
 
Riassunto spese realmente sostenute 

Descrizione Importo 
Data di 

pagamento 

Progetto Ergoterpia Modena 20.000,00 € 13.08.25 

Progetto Grow 10.440,00 € 03.10.25 

Progetto Sessualità 5.734,00 € 27.11.25 

 
La Presidente 
Dr.ssa Anna Faccin 
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ELENCO GIUSTIFICATIVI DI SPESA 

Progetti realizzati con finanziamenti del 5x1.000 a DEBRA Alto Adige 

Anno 
Descrizione 

Euro e data 
versamento 

Voce di 
spesa Mod. 

A 

2023 
(27.12.202) 
35.827,81 €  

Progetto Ergoterapia Modena 

 
20.000 Euro  
(13.08.25) 

 

 
4.3 

Progetto Grow 

 
10.440 Euro  
(03.10.25) 

 

 
3 

 
Progetto Sessualità 
 

5.734 Euro 
(27.11.25) 

 
3 

 


























































