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MINISTERO del LAVORO
e delle POLITICHE SOCIALL 5 per mille rendiconto contributo, anno 2023

Anagrafica Ente

Codice Fiscale 92025410215
Denominazione DEBRA FAMILY
Link Rendiconto www.debra.it

Data Ultimo Aggiornamento 11-12-2025
Link Rendiconto

Presentazione Ente VEDI DOCUMENTAZIONE ALLEGATA
Sede Legale
Provincia BOLZANO-BOZEN Comune MERANO * MERAN
Indirizzo CARDUCCI 1 CAP 39012
Telefonol 3351030235 Emaill 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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MINISTERO del LAVORO ) )
e delle POLITICHE SOCIALL 5 per mille rendiconto contributo, anno 2023

h RENDICONTO CONTRIBUTO
€

Dati Legale Rappresentante

Codice Fiscale Fkkkk

Data di Nascita Fkkokok Sesso Fhkxk
Nome ANNA Cognome FACCIN
Cittadinaza ko Stato di Nascita ok
Comune Fkkokok Citta ek

Domicilio Elettivo

Provincia Fkkkk Comune Fhkxk
Indirizzo Fkkkok CAP Fkkkk
Telefonol Fkkkk Telefono2 Fhkkk
Telefono3 Fkkkok Email Fkkkk
Pec R—

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 lllustrativa vedi documentazione
Tipo Spesa Erogazioni ad enti terzi Importo €20.000,00
Relazione lllustrativa vedi documentazione
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MINISTERO del LAVORO
e delle POLITICHE SOCIALL 5 per mille rendiconto contributo, anno 2023

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 gia 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'autenticita 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 € 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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e delle POLITICHE SOCIALL 5 per mille rendiconto contributo, anno 2023

Identificativo RND345284738863995580
Data Invio 11-12-2025 Stato Inviato
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debra

Family.
ELENCO GIUSTIFICATIVI DI SPESA
Progetti realizzati con finanziamenti del 5x1.000 a DEBRA Alto Adige
Descrizione Voce di
Euro e data
Anno spesa Mod.
versamento A
Progetto Ergoterapia Modena 20.000 Euro 43
2023 (13.08.25)
(27.12.2025) | Progetto Grow 1%;“1% Ez%ro 3
35.827,81 € (03.10.25)
Progetto Sessualita 5.734 Euro 3
(27.11.25)
Lo 14.000,00 Euro 4.3
Progetto Dental School di Torino (08.05.2024)
. 10.000,00 Euro 3
2022 Progetto Ausili EB (30.09.2024)
. . . . 6.602,00 Euro 3
(12.12.2023) Progetto/organizzazione incontri EB 07.10.2024
39.351,38 € — : (07.10.2024)
’ Progetto coaching resilienza & sparring per 4.002,00 Euro 3
organizzazione EB (07.11.2024)
Progetto introduzione personalita giuridica 4.747,38 Euro 3
nelle associazioni (13.11.2024)
2021 Progetto Dental School di Torino 14.000.00 Euro 4.3
(16.12.2022) (16.03.2023)
i . 16.297,87 Euro 3
30.297,87 Euro | Progetto Ausili EB (24.10.2023)
Progetto Ricerca EB a Modena 15.000,00 Euro 43
2020 (08.08.2022)
. 9.783,04 Euro 3
(29.10.2021) Progetto EB Summer Camp Alto Adige (23.09.2022)
34.783,04 Euro —
Progetto Dental School di Torino 10.000,00 Euro 43
(12.07.2022)
2019 34.111,82 Euro 3
(30.07.2020) Progetto EB AID (01.09.2021) prima
34.111,82€ accantonati
2018 43
(06.10.2020) Progetto Ricerca EB a Modena 342':33(?5552105:"0
34.139,51€ (28.09. )
2017 43
(07.08.2019) Progetto Ricerca EB 32621()2é15058;0
31.512,15 Euro T
2016 43
(16.08.2018) Progetto Ricerca EB 326223é02(’0'1zg;°
31.323,00 Euro T
2015 43
(11.08.2017) Progetto Ricerca EB 2?622078,42205350
29.627,42 Euro T
2014 43
(07.11.2016) Progetto Dental School di Torino 2(36176(%9;0'15?;0
23.169,99 Euro T
2013 ; . o . 3.332.02 Euro 3
(05.11.2015) Aggiornamento informazioni EB sito Web (28.10.2015)
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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 Laser dentale per pazienti EB 6.191,10 Euro 43
(01.10.2015)
(28.10.2014) - —
17.456 32 Euro Red_a2|one opus_,colo, tragjuglonl e 11.265,52 Euro 3
’ aggiornamento informazioni EB sito Web (01.10.2015)
2011 Redazione opuscolo, traduzioni e rivista 11.737,55 Euro 3
informazioni EB (28.05.2014)
(20.08.2013)
14.087,55 Euro | Protesi capillare pazienti EB 2:350,00 Euro 3
T (28.05.2014)
Redazione opuscolo, traduzioni e rivista 2.154,93 Euro 3
2010 informazioni EB (28.10.2013)
(23.11.2012) | Protesi capillare pazienti EB 2:350,00 Euro 3
14.504,93 Euro (28.10.2013)
T 10.000,00 Euro 3

Progetto DEBRA Austria

(28.10.2013)
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EQ-ODV

debra

Family.

Merano, 11 dicembre 2025

Relazione illustrativa DEBRA Family

DEBRA Family € 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 € una malattia genetica rara, che affligge circa 500.000 individui in tutto il mondo,
comunemente noti come "Bambini Farfalla" per la fragilita della loro pelle. L'associazione
ha come finalita prioritaria il sostegno ai pazienti e ai loro familiari, promuovendo I'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
'EB.

L’associazione si propone altresi di fornire assistenza medica qualificata e specializzata,
migliorando le possibilita 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.

Finalita e ambiti di intervento
DEBRA Family persegue obiettivi di natura solidaristica e di utilita sociale, in conformita con
la normativa vigente, a beneficio delle persone affette da Epidermolisi Bollosa e dei loro
familiari. Le attivita 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 conformita all’art. 7 del Codice del Terzo Settore e relativi decreti attuativi,
puo inoltre promuovere raccolte pubbliche di fondi per finanziare le proprie attivita di inte-
resse generale, nel rispetto delle modalita 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 Sessualita (€ 5.734)

1. Progetto di ergoterapia Modena
La terapia occupazionale accompagna le persone con EB nel mantenere, per quanto pos-
sibile, la mobilita e 'autonomia nelle attivita quotidiane. La malattia comporta esigenze par-
ticolari, poiché anche movimenti minimi possono provocare dolore o lesioni. E quindi ancora
piu importante organizzare le attivita 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 é 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 cosi

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 attivita possono essere semplificate? Dove esi-
ste il rischio che la mobilita si riduca nel tempo? Su questa base vengono sviluppate strate-

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

Cio include piccoli adattamenti nelle attivita quotidiane come vestirsi, mangiare, scrivere o
muoversi all’interno dell’abitazione. Spesso semplici modifiche agli oggetti o alle modalita 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 funzionalita delle articolazioni.

Una parte fondamentale dell'intervento €& il coinvolgimento della famiglia e — nel caso dei
bambini — del’ambiente scolastico. Insieme si valutano modalita per adattare spazi, mate-
riali e routine quotidiane in modo da facilitare la mobilita e la partecipazione. L’intervento
ergoterapico si collega cosi a iniziative gia esistenti come EB Aid ed EB Lab e le amplia

nell’ottica di un sostegno strutturale a lungo termine.

L’obiettivo € preservare la mobilita esistente, ridurre il sovraccarico e mantenere i margini
di autonomia nelle attivita quotidiane — perché la qualita della vita con EB si decide soprat-
tutto nella quotidianita, nei piccoli movimenti e nelle azioni che rendono possibile I'autono-

mia.

2. Progetto GROW
EB-GROW é un formato di accompagnamento e confronto dedicato alle persone con EB e
alle loro famiglie. Il progetto & stato ideato da una persona affetta da EB insieme a due
psicologhe cliniche ed & sostenuto scientificamente dall’Universita di Padova. Al centro vi &
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 I'accesso
alle risorse individuali e aprono nuove modalita 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 gia esistenti. || progetto € 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 & rivelato uno spazio prezioso in cui & 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 sessualita

Il presente progetto riguarda la realizzazione di un dépliant informativo dedicato al tema
della sessualita nelle persone che vivono con I'Epidermolisi Bollosa (EB). Il materiale si basa
su testimonianze dirette, conoscenze cliniche e linee guida internazionali, con I'obiettivo di

fornire informazioni accessibili, sensibili e scientificamente corrette.

La brochure vuole normalizzare il tema della sessualita in presenza di una patologia rara e
complessa come I'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 sessualita e all'intimita:

» Immagine corporea e autostima

» Comunicazione con il partner

» Raccomandazioni mediche e aspetti ginecologici

» Contraccezione e protezione dalle IST

» Sessualita e pratiche intime

» Posizioni sessuali e adattamenti posturali

» Dolore, fatica e gestione emotiva

Riassunto spese realmente sostenute

Data di
Descrizione Importo
pagamento
Progetto Ergoterpia Modena 20.000,00 € 13.08.25
Progetto Grow 10.440,00 € 03.10.25
Progetto Sessualita 5.734,00 € 27.11.25

La Presidente
Dr.ss2 Anna Faccin
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debra

Family.
ELENCO GIUSTIFICATIVI DI SPESA
Progetti realizzati con finanziamenti del 5x1.000 a DEBRA Alto Adige
Descrizione Voce di
Euro e data
Anno spesa Mod.
versamento A
. 20.000 Euro 4.3
Progetto Ergoterapia Modena (13.08.25)
2023
(27.12.202) 10.440 Euro 3
35.827,81 € Progetto Grow (03.10.25)
. 5.734 Euro
Progetto Sessualita (27.11.25) 3
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debro

Family.
ELENCO GIUSTIFICATIVI DI SPESA

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

Descrizione Voce di
Anno Euro e data spesa Mo:‘
versamento A
; : 14.000,00 Euro 43
Progette Dental School di Torino (08.05.2024)
" 10.000,00 Euro 3
— Progetto Ausili EB (30.09.2024) B
. . ; ; 6.602,00 Euro 3
(12.12.2023) Progetto/organizzazione incontri EB
39.351 38 € (07.10.2024)
ol Progetto coaching resilienza & sparring per 4.002,00 Euro 3
organizzazione EB (07.11.2024)
Progetto introduzione personalita giuridica 4.747 38 Euro 3
nelle associazioni (13.11.2024)
2021 Progetto Dental School di Torino 14.000.00 Egro =
(16.03.2023)
(SLﬁé‘iC’E?.%[;EELm Progetto Ausili EB 16297 B7 Euro 3
AL 9 (24.10.2023)
Progetto Ricerca EB a Modena 1562053’02“05;'"" e
2020 (08.09. )
: 9.783,04 Euro 3
(28.10.2021) Progetto EB Summer Camp Alto Adige (23.09.2022)
34.783,04 Euro 10 Dﬁl] {.h:l Euro 4.3
Progetto Dental School di Torino (12.07.2022)
2019 34.111,82 Euro 3
(30.07.2020) Progetto EB AID (01.09.2021) prima
34.111,82€ accantonati
2018 4.3
(06.10.2020) | Progetio Ricerca EB a Modena 342':33{?9;,5;05;”0
34.139.51€ )
2017 4.3
(07.08.2019) | Progetto Ricerca EB 3{16213251250%;0
31.512,15 Euro i
2016 43
(16.08.2018) | Progetto Ricerca EB 3;0_:;2§éo§0|15;}m
31.323,00 Euro ko
2015 4.3
(11.08.2017) Progetto Ricerca EB 2?[‘)32&4220?;;0
29.627,42 Euro Lty
2014 43
(07.11.2016) | Progetto Dental Schoo! di Torino 2(36;5(?9'9290%;0
23.169,89 Euro i
2013 Aggiornamento informazioni EB sito Web 3.332.02 Euro »
(28.10.2015)
3%5‘61812‘20%@;0 Progetto Dental School di Torino 15.350,00 Euro 43
[ i 9 " (28.10.2015)
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2012
(28.10.2014)

17.456,32 Euro
s

Laser dentale per pazienti EB 6({;? ?I I‘J guﬁtgo 4.3

Redazione opuscolo, traduzioni e
aggiornamento informazioni EB sito Web

11.265,52 Euro
(01.10.2015)

—

3

Progetto DEBRA Austria

2011 Redazione opuscolo, traduzioni e rivista 11.737,55 Euro 3
(20.08.2013) informazioni EB (28.06.2014)
087 i cai e 2.350,00 Euro 3
.0 ;
14.087,55 Euro | Protesi capillare pazienti EB (28.05.2014)
Redazione opuscolo, traduzioni e rivista 2.154 93 Eurg 3
2010 informazioni EB (28.10.2013)
(23.11.2012) Protesi capillare pazienti EB 2.350,00 Euro 3
14.504,93 Euro (28.10.2013)
10.000,00 Euro 3

(28.10.2013)

L
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—

DEBRA Family | Carduccistr, 1 — Via Carducci 1 |1-39012 Meran/o (BZ)

Stidtiroler Volksbank — Banca Popolare dell’Alto Adige |
IBAN: IT56 PO58 5658 3600 1557 11 03 341 | BIC: BPAAIT2B015

235 [info@debra.it | debra@pec.it | www.debra.it
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MODELLO DI RENDICONTO RELATIVO AL CONTRIBUT OS5 PER
MILLE DESTINATO AGL| ENTI DEL TERZO SETTORE (Mod. A)

Anagrafica

Denominazione sociale DEBRA Family (ex DEBRA Sildtirol Alto Adige)
(eventuale acronimo e nome esteso)

C.F. dell'Ente 92025410215
con sede nel Comune di Merano

prov BZ
CAP 39012 via Carducei 1
telefono 3351030235 email info@debra.t
PEC debra@pec.hz.it
Rappresentante legale Anna Faccin C.F. FCCNNASOA48HTR6P
Rendiconto anno finanziarie 2022
Data di percezione del contributo 12.12.2023
IMPORTO PERCERITO 3935138 € EUR
Sl

1. Risorse umane

(rappresentare le spese nelia relazione illustrativa @ seconda della causale, per asempio:
Compensi per personala; rimborsi spesa a favore di volontar e/o del personale),

2, Spese di funzionamento EUR

(rappresentare |2 spese nella relazione illustrativa a seconda della causale, per esempio;

Spese di acqua, gas, elettricita, pulizia; materiale di cancelleria; spese per affitto delle

sedli; ecc.) 25.351.38 €

3. Spese per acquisto beni e seryijzj =988 EUR
(rappresentare |e spese nella relazione illustrativa a seconda della causale, per esempio:

acquisto e/o noleggio apparecchiature informatiche: acquisto beni immaolkili: prestazioni

eseguite da soggetti esterni all'ente; affitto local per eventi; ecc.)

4. Spese per attivita di interesse generale dell'ente

(rappresentare le spese nella relazione illustrativa a seconda della causale)

= - EUR

4.1 Acquisto di beni o servizi strumentali eggetto di donazione EUR
==— 15 T

4.2 Erogazioni a Rroprie articolazioni territoriali e a soggetti collegati o affiliati EUR
N

4.3 Erogazioni ad enti terzi 14.000,00 € EUR
—nndeee

4.4 Erogazioni a persone fisiche

EUR
= 3 18 e e
4.5 Altre spese per attivita di interesse generale EUR
s )
5. Accantonamento 0 EUR
! " a . - - . -H_______———
(& possibile accantonare in tutto o in parte Fimporto percepito, fermo restando per il
scggetlo beneficiario l'obbligo di specificare nella relazione allegata al presente
documento le finalit dell'accantonamenta. || soggetto beneficiario & tenuta ad
utilizzare le somme accantonate e ad inviare il modello relative all'accantonamento
entre 36 mesi dalla percezione del centributo)

TOTALE 39.351,38 € EUR

I soggetti beneficiari sono tenuti a redigere, cltre al presente modello dij rendiconto, una
relazione che illustri in Maniera esaustiva Putilizzo del contributo Percepito e un elenco dei
giustificativi di spesa. Sj rammenta che i giustificativi di spesa non dovranno essere trasmessi,
bensi conservati presso Ia sede dell’ente ed esibiti qualora il Ministero ne fzgcia richiesta.

Merano , Li 26.11.2024
debra

Firma del rwﬁa?ﬂ&pwm Mrgikie)

Note: il rendiconto deve essere compilato in modalits digitsle diccandn sugli appositi smzﬁgm&WTtmr{mQ - dal legale

rappresentante - e inviato allindirizzo PEC rend rcontaz:cmasxmille@pec.tavoro_gov_it - &wﬁ%ﬁ?“ IePRaai :iinﬁ)@detum.ibp-a dal
docurmento di identity del legale rappresentante & dell'elenco dei giustificativi di spesa, W IC L fSt Nr. 92025410215
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Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto:

* Dichiara che le spese inserite non siano gia 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|'autenticita delle infoermazioni contenute nel presente documento e |a
loro integrale rispondenza con guanto riportato nelle scritture
contabili dell’organizzazione, consapevole che, ai sensi degli articoli 47 e 76
del d.PR. n. 445/2000, chiunque rilasci dichiarazioni mendaci, formi atti falsj
OVvero ne faccia uso & punito ai sensi del codice penale e dalle leggi speciali in
materia.

Il presente rendiconto, inoltre, ai sensi dell'articolo 46 del citato d.P.R. n, 445/2000,
deve essere corredato da copia semplice di un documento di identita in corso di
validita del soggetto che o abbia sottoscritto. i

debig

F A
Via Carducci 1/Carduccistr. Nr. 1
39012 =

e AR BT 7 e e
C.F./St. Nr. 92025410215

MNote: |l rendiconts deve essere compilate in medalits digitsle cliccando sugh apposit] spazi & successivaments stampato, firmato - dal legale
réppresentante - e inviato allindirizzo PEC rendiconterioneSxmiJ!e@pec.Iavoro.gov.lt - complete della relazione illustrativa, della copia del
documente di identita del legale rappresentante a dell'elence dei giustificativi di spesa,
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debra

Family.
ELENCO GIUSTIFICATIVI DI SPESA
Progetti realizzati con finanziamenti del 5x1.000 3 DEBRA Alto Adige
r Anno DA Euro e data s gg?l’:::d
versamento P A 2
————-———________ﬁ__________.____________________
s 14.000 Euro 4.3
Progetto Dental School dj Torino (08.05.2024)
Progetto Ausili EB 10.060 Euro d

(30.09.2024)
[t e T B e,

=

(21022:1"'2 2023) Pianificazione e Organizzazione di Incontri 6.602 Euro 3
39 :',’51‘ 38 € per Persone con EB (07.10.2024)

Progetto Coaching Resilienza & Sparring 4.002 Euro 3

Organizzazione EB (07.11.2024)

Progetto introduzione della personalita 4.747,38 Euro 3

giuridica nelle associazioni nell'anno 2024 (13.11.2024)

] =

DEBRA Family | Carduccistr. 1 — Via Carducci 1 | 1-39012 Meran/o (BZ)
St. Nr. - Cod. Fisc. 9202541021 5|+3933510 30235 linfo@debra.it | debra@pec.it | www.debra.it
Stidtiroler Volksbank - Banca popolare dell’Alto Adige |
IBAN: [T56 PO58 5658 3600 1557 11 03 341 | BIC: BPAAIT2B015
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debra

Family.

Merano, 26.11 .2024

Relazione illustrativa DEBRA Family

DEBRA Family & 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 & una malattia genetica rara, che affligge circa 500.000 individui in tutto ii mondo,
comunemente noti come "Bambini Farfalla" per Ia fragilita della loro pelle. L'associazione
ha come finalita prioritaria il sostegno ai pazienti e aj loro familiari, promuovendo I'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
I'EB.

migliorando le possibilita dj trattamento e dj guarigione dei pazienti. nonche 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 de| settore medico-scientifico, istituzioni e |
mondo associativo.

Finalita e ambiti di intervento

DEBRA Family Persegue obiettivi di natura solidaristica e di utilita sociale, in conformita con
la normativa vigente, a beneficio delle Persone affette da Epidermolisi Bollosa e dej loro
familiari. Le attivita dell'associazione, realizzate grazie al contributo volontario dej suoi mem-
bri, si articolano nej seguenti settori:

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

DEBRA Family | Carduccistr. 1 —Via Carducci 1 |1-39012 Meran/a (BZ)
St. Nr.— Cod. Fisc. 9202541 0215|+393351030235 linfo@debra.it| debra@pec.it | www.debra.it
Stdtiroler Volksbank - Banca Popolare dell’Alto Adige |
IBAN: IT56 POS8 5658 3600 1557 11 03 341 BIC: BPAAIT2B015




* Interventi e serviz| saociali, ai sensj dell'articolo 1, commi 1e2, della legge 8 novembre
2000, n. 328, e successive modifiche, nonché delle disposizioni contenute nelle leggi

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).

zione alla consulenza, a| sostegno e alla tutela dej soci affetti da EB, perseguendo con
dedizione il fine solidaristico volto alla protezione e g Supporto delle persone colpite da
questa patologia.

L'associazione, in conformita all'art. 7 del Codice del Terzo Settore e relativi decreti attuativi,
PUO inoltre promuovere raccolte pubbliche di fondi per finanziare le proprie attivita di inte-
resse generale, nel rispetto delle modalita e dei limiti stabiliti dalla normativa.

Progetti finanziati con i 5x1.000 nell’anno associativo 2024

Nel corso del 2024, DEBRA Family ha realizzato quattro progetti grazie al contributo di 2022
39.351,38 €, erogato |l 12.12.2023 tramite il 5x1.000:

Progetto di ricerca presso |a Dental School di Torino (€ 14.000)

Progetto Ausili EB (€ 10.000)

Progetto Pianificazione e Organizzazione di Incontri per Persone con EB (€ 6.602)
Progetto Coaching Resilienza & Sparring Organizzazione EB (€4.002)

Progetto Introduzione Personalita giuridica nelie associazioni nellanno 2024 (€
4.747,38)

Ohown-a

1. Progetto di ricerca Presso la Dental School di Torino

Il progetto di ricerca, condotto presso I'Universita degli Studi di Torino, C.I.R. Dental
School, finanziato da DEBRA Family, si propone di valutare e continuare a verificare
l'efficacia di una terapia combinata per il trattamento delle lesioni cutanee nei pazienti
affetti da EB. Tale terapia prevede lapplicazione di un concentrato piastrinico derivato

2
DEBRA Family | Carduceistr. 1 —Via Carducci 1 |1-39012 Meran/o (BZ)
St. Nr. - Cad. Fisc, 92025410215 +39 33510 30 235 | info@debra.it | debra@pec.it | www.debra,it
Stidtiroler Volksbank — Banca popolare dell’Alto Adige |
IBAN: IT56 PO58 5658 3600 1557 1103 341 | BIC: BPAAIT2BO15




Nel 2024, circa 50 pazienti affetti da EB, provenienti da tutta Italia, hanno ricevuto cure
Presso la Dental School dj Torino, con un regime di 2-3 trattamenti annui, modulabili
secondo le necessita Specifiche dei pazienti.

2. Progetto Ausili EB

3. Progetto Pianificazione e Organizzazione di Incontri per Persone con EB

Il progetto si concentra sulla pianificazione e organizzazione di incontri destinati a per-
sone affette da Epidermolisi Bollosa (EB). Questi incontri mirano a fornire supporto sia
medico che sociale aj partecipanti, creando uno spazio sicuro e accogliente per il con-
fronto e I'apprendimento reciproco. L'organizzazione di tali eventi richiede una gestione
accurata e dettagliata, che va dalla scelta dei relatori fino alla prenotazione degli alloggi
e dei servizi di assistenza medica.

4. Progetto Coaching Resilienza & Sparring Organizzazione EB

L'obiettivo del progetto "Coaching Resilienza & Sparring Organizzazione ER" € raffor-
Zare la resilienza di tutti j coinvolti in DEBRA Family e migliorare l'organizzazione per
poter supportare al meglio i pazienti con epidermolis bullosa, ma anche le loro famiglie.
Nel coaching, il focus & migliorare la loro resjlienza personale per poter affrontare in
modo piu efficiente le sfide dell'ambiente lavorativo. |’ obiettivo del processo dj sparring,
invece & analizzare e ottimizzare le strutture organizzative e i flussi di lavoro.

5. Progetto Introduzione Personalita giuridica

L'obiettivo del progetto era un supporto legale, formale, amministrativo e organizzativo

allassociazione Debra Family per garantire una transizione fluida e formalmente corretta
3
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Supporto e aiuto ai pazienti con EB e alle loro famiglie.

Riassunto spese rea Imente sostenute

Data di
Descrizione
pagamento

Progetto Dental School di Tor Torino |_14.000,00€| 08,05 2024 [‘

_'_‘———-————____——:___:_*—‘-:-:._—__——_—::___— — —_——
e —/ Importo 1

ErogettoAusm EB R ¥ )[10.0001-30%‘ 24, 102024ﬁ]
ﬂﬂrogeﬂor'orgamzzazlone mcontn EB JL__G 602,00 € _“ 07. 10 202 7

[Progetto coachlng resilienza & sparrlng per organlzza 4002 00 07.11.2024
‘zmne EB

{F’rogetto indroduzione | personalitg glur;dlca nerle asso- 4 74738 € 13.11.2094 U
- S i 4 Ly,

La Presidente
Dr.55a Anng Faccin

DEBRA Family | Carduccistr. 1-Via Carducci 1 |1-39012 Meran/o (BZ)
St. Nr. - Cod. Fisc. 9202541021 5|+39 335 10 30 235 | info@debra [it| debra@pec.it | www.debra.it
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Sudtirol, Alto Adige,
ELENCO GIUSTIFICATIVI DI SPESA

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

Voce di
spesa Mod.
A

Euro e data
versamento

14.000.00 Euro
16.03.2023
16.297,87 Euro
24.10.2023

2021 Progetto Dental Schogl df Torino

(16.12.2022)
30.297,87 Euro

Progetto Ausiii EB

DEBRA Slidtirol — Alto Adige | Rienzstrale — Via Rienza 12/D | 1-39034 Toblach Dobbiace (B2Z)
SENr — Cod fisc, 92025410215 | +39335 1030 235 | info@debra.it | debra@pec.it I www.debra.it
Siidtiroler Volkshank — Banca Popalare dellalto Adige | IBAN: IT56 posg 5658 3600 1557 1103 341, | BIC: BPAAIT2BO1S




www debra.it

Dobbiaco, 13.11.2023
Relazione illustrativa DEBRA Stidtirol — Alto Adige

DEBRA Sudtirol — Alto Adige & un’associazione di volontariato, senza Scopo di lucro, fon-

data nel 2004 da persone affette da EB e gaj loro familiari. L’Epidermolisi bollosa & una
Malattia rara: sono solo 500.000 i Bambini Farfalla in tutto ji mondo. L’associazione sostiene

un‘assistenza medica specializzata, aumentare |e possibilita di guarigione e, tramite una
ricerca mirata, individuare Je giuste terapie.

DEBRA Alto Adige persegue obiettiyi nellambito dell'impegno civile, di natura solidaristica
e di utilita sociale negli interessi di terzj (persone affette da EB e loro parenti).

| settori delle attivits dj utilita sociale svolte dall'associazione grazie al lavoro volontaristico
dei suoi membri sono:

® ricerca scientifica dj particolare interesse sociale (art. 5, comma 1, lett. h) D.Lgs.

legge 5 febbraio 1982, n. 104, e alla legge 22 giugno 2016, n. 112, e successive
modificazioni (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 Siidtirol & attiva in campo socio- sanitario e nella fattispecie nei Gampi della coordi-
nazione, consulenza, sostegno dei propri soci, al fine del perseguimento de| sostegno, della

protezione e dell'espletamento delia finalita solidaristica a favore dei soggetti malati di Epi-
dermolisi bollosa.

DEBRA Sudtiral - Alto Adige
info@debra.it debra@pec bz.it
www.debra.it

Stdtiroler Violksbank
Banca Popolare dell'Aftg Adige

Rienzstr. - Via Rienza 12/ IBAN: IT56 PO5S 5658 3500 1557 1103 341
1-38034 Toblach — Dobbiaco (BZ) BIG: BPAAITZB0D15

Tel: +393351030235 St.Nr.- Cod. fisc, 82025410215

ISt | A | Siidtirol. Alto Adige.
Lo els AL



Progetti finanziati con il 9x1.000 nell’anno associativo 2023

Sono due i progetti che DEBRA Alto Adige ha potuto realizzare grazie al contributo di
30.297,87 Euro percepito il 16.12.2022 con il 5 x1.000:

1. Progetto di ricerca alla Dental School Torino (14.000 Euro)
2. Progetto Ausili EB (16.297,87 Euro)

1. Dental School

tra loro paragonabili.
Attualmente in cura presso la Dental School di Torino, sono trattati circa 50 pazienti affetti

da EB che provengono da tutta ['Halia. Tali pazienti vengono visitati e curati 2/3 volte
nelfanno solare (al fabbisogno anche dj pit).

2. Progetto Ausili EB

Il progetto *2B Lab" mira a fornire soluzioni inn ovative e personalizzate per migliorare la
qualita della vita dei pazienti attraverso |a produzione di protesi stampate in 3D e adatta-
le sviluppo di una piattaforma web informativa e la produzione dj protesi e ausili alla vita
quotidiana.

Spese realmente sostenute

Descrizione ’

Progetto Dental School di Toring 14.000,00 Euro
Progetio Ausili EB

Importe Data di pagamento

_16.03.2023
| 16.297,87 Euro | 2410.2023

La Presidente
Dr.**2 Anna Faccin

w—mn.v. debra.it



D Anagrafica

Denominazione socigja DEBRA Siidtirol - Alto Ad; e
(eventuale acronimo e nome esteso)

CF. daelfEnte 92025410215

con sede nel Comune di Dobbiaco prov BZ
CAP 39034 ViaRienza 12 D
‘____________ 3 ry
telefono 3351030235 email info@debra it
PEC debra@pec bz it

Rappresentante legale Anna Facoin C.F. FCCNNA9OAdSH 860 ——
SRV ORABHTEEr

Rendiconte anno finanziaric 2021 t Zom)

Data di percezione gel contributo

29.10.202]
IMPORTO PERCERITO 34.783 .04 EUR
‘————I-.__________
* 1 Risorse umane EUR
. ; e T
(rappresentare le epega nella relazione iMustrativa 5 seconda della Causale, per esemplo:
compensi per personale; rimborsi Spesa a favore o valontari /o da) Persanale),

EUR
-—

| 2 & seconda della Causale, per osempie:
spese di acqua, gas, elettricita, Rulizia; materiale df cancellerla; spege Rer affitto dafle
sedi; ece)

3. Spese per acquisto beni e servizi 201170 EUR

{rappresentare e spese nalla relazione ilustrativg 5 seconda della Causale, per asempia:
acquisto e/o noleggia Apparecchiatyure Informatiche: 3CQUISTO Benl immok

ili; prestazion
eseglite da soggett] esterni allenta ; affitto lncal| Per eventi; ecc,)
4. Spese per attivita diinteresse generale dell'snte
(rappresentare |a sPese nells relazione illustrativa 3 Seconda dells causale)
41 Acquisto df benj o Servizi strumentali aggetto gi donazione EUR
_—
4.2 Erogazioni a Proprie articolazioni territoriali e g soggetti collegati o affiliati EUR

4.3 Erogazionj ad enti terz
4.4 Erogazioni a Persone fisicha EUR
4.5 Altre spege Per attivitd o Interesse genarafe EUR
e

EUR

-
25.000,00 EUR
Al

utilizzare |a somma accantonats o ag Inviare il modelia relativo aj)
entro 36 mesi gala Perceziona de| contributa)

TOTALE

27.09.2022 Li Dobbiaco
.__—__“-"'———-__,__________-. e e e

legale (per cstess o leggibila)

Mete: I rendiconte doye essere compllat in rmadalits digitale cliccands sygli appositi spazi e FUCCessivarnenta stampatn, firtmato - dal legale

rappresentante - & jmyviars allindirizza pEc rendioon:aziones:xmlila@pec.lumragcw.it - tompieto della relazione Hiustrativa, dalia copla dal
documento di identita doi legale fEopresantante & dell'eienca el glustificativi dj spesa,
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S e
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Il rappresentante legale, con |a sottoscrizione del presente rendiconto:

¢ Dichiara che le spese inserite non sians gia state imputate ad altri contributi
pubblici o privati (c.d. divieto di doppio finanziaments 5 valere sulla stessa
spesal, se non per la parte residua;

* Attesta |autenticita delle informazioni contenute nel presente documento e Ia
loro integrale rispondenza con quanto riportato nelle scritture
contabilf delr'organizzaz!one, Consapevele che, & sensi degli articoli 47 & 76
del dPR. n 445/2000, chiungue rilasei dichiarazioni mendaci, formi atti falsi

ovvero ne faccia uso & Punito ai sensi del codice penale e dalle leggi speciali in
materia,

Il presente rendiconto, inoltre, ai sens dell'articolo 48 del citato d.PR . 445/2000,
deve essere corredate da copia semplice di un decumento o identitd in corso i
validityd del soggetto che lo abbia sottoscritto,

Note: || rendiconto deve EESEre compiiato in modalith digirale cliccande sugli appositi spazi & successivamente stampatn, firmato - dal legale

rappresentsnta - e inviate allindirizzo pEC remdl'canlazionefsrrnilla@pec.lmrugnv.it - completo della relazione fiustrativa, della copia ted
documento di identita def legale rappresentants & del'elenco dei giustificativi gi S5hesa,
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v Siidtirol, Alto Adige,
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Dobbiaco, 27.09 2022
Relazione illustrativa DEBRA Sddtirol — Alto Adige

DEBRA Sudtiro| — Alto Adige & un‘associazione dj volontariato, senzg scopo di lucro, fon-
data nel 2004 da persone affette da EB e daj loro familiari. L'Epidermolisi bollosg € una
malattia rara: sono solo 500.000 i Bambini F arfalla in tutto il mondo. L’associazione sostiene
| pazienti e le loro famiglie, rende Possibili le terapie, aiyta | pazienti a faggiungere una
Propria autonomia, permette lo scambio di esperienze e promuove gli sviluppi della medi-
cina e della ricerca Per curare la malattia. L'obiettivo di DEBRA & inoltre, quello di fornire
un'assistenza medica Specializzata, aumentare le possibilita di guarigione e, tramite una
ricerca mirata, individuare le giuste terapie.

DEBRA Alto Adige persegue obiettivi nellambito dell'impegno civile, di natura solidaristica
e di utilita sociale negli interessi di terzj (persone affette da EB e loro parenti).

| settori delle attivita di utilita sociale svolte dall'associazione grazie al lavoro volontaristico
dei suoi membri sSonho:

* ricerca scientifica di particolare interesse sociale (art. 5, comma 1, lett. h) D.Lgs.

modificazioni (art. 5, comma 1, lett. a) D.Lgs, 117/2017);

e formazione universitaria e post- universitaria (art. 5, comma 1, lett. g) D.Lgs.
117/2017).

DEBRA Sudtirol & attiva in campo socio- sanitario e nella fattispecie nej campi della coordi-
nazione, consulenza, sostegno dei propri soci, al fine del perseguimento del sostegno, della

protezione e dell'espletamento dela finalita solidaristica g favore deij Soggetti malati di Epj-
dermolisi bollosa.

L’Associazione potra, altresi, porre in essere raccolte pubbliche di fondi, al fine di finanziare
le proprie attivita di interesse generale, nelle forme, nelle condizioni e nei limiti di cui all'art.7
del Codice del Terzo settore e dej Successivi decreti attuatiy dello stesso,

DEBRA Sudtirol - Alto Adige
info@debra.it debra@pec.bz. it
WWw .debra,jt

Sildiiroler Volkshank
Banca Popolare dell'Alto Adige

Rienzstr. — Via Rienza 12/D IBAN: IT56 P058 5658 3600 1557 1103 341
1-38034 Toblach — Dobbiaco (BZ) BIC: BPAAIT2BO15

Tel: +39 335 10 20 23 5 St.Nr.- Cod. fisc, 92025410215




Progetti finanziati con il 5x%1.000 nell’anno associativo 2022

Sono tre i progetti che DEBRA Alto Adige ha potuto realizzare grazie al contributo percepito
i129.10.2022 con il 5 x1.000:

1. Progetto di ricerca alla Dental School Torino (10.000 Euro)
2. Progetto di ricerca EB a Modena (15.000 Euro)
3. EB Summer Camp Alto Adige (9.783,04 Euro)

1. Dental Schoal

Lo studio di ricerca dell'Universita degli Studi di Torino, C.I.R. Dental School, finanziato da
DEBRA Alto Adige permette di cenfrontare Putilizzo di una terapia combinata sui pazienti
EB, che comprende l'applicazione di un concentrato piastrinico da cordone ombelicale
(CBPG) a cui Segue una biostimolazione laser, con |a singola biostimolazione su due lesione
tra loro paragonabili.

Attualmente in cura presso la Dental School di Torino, sono trattati circa 50 pazienti affetti
da EB che provengono da tutta I'ltalia. Tali pazienti vengono visitati e curati 2/3 volte
nell'anno solare (al fabbisogno anche dj pill).

2. Progetto di ricerca EB a Modena

DEBRA e I'Universit3 degli Studi di Modena e Reggio Emilia - Centro Interdipartimentale
Cellule Staminali e Medicina Rigenerativa (CIDSTEM) convengono di svolgere in collabo-
razione il programma di ricerca dal titolo “L’epidermolisi bollosa (EB) a Modena dalla dia-
gnosi alla terapia genica”,

Il programma di ricerca sara svolto presso il Centro Interdipartimentale Celiule Staminali e
Medicina Rigenerativa (CIDSTEM) sotto |a direzione scientifica del prof. Michele De Luca.

Il programma di ricerca consiste in:
* prove precliniche di sicurezza ed efficacia di nuovi approcci di
® terapia genica per I'epidermolisi bollosa:
* studi immunologici legati all'epidermolisi bollosa:
* attivita di imaging e di Supporto alla ricerca e alle sperimentazioni
e cliniche di terapia genica.

3. EB Summer Camp Alto Adige

L'obiettivo primario & quello di offrire alle famiglie interessate, per unfine settimana, un luogo
protetto per lo scambio e il confronto: sui nuovi farmaci e sui materialj per la medicazione,
attraverso i consigli delle mamme esperte a quelle con neonati, nella condivisione di espe-
rienze di vita quotidiana. Tutto questo tra coetanei, senza occhi indiscreti, senza commenti
discriminatori, ma sotto la protezione della comunita e dello stesso destino.

L'obiettivo annuale di DEBRA Stdtirol — Alto Adige e quello di rafforzare |a resilienza delle
persone colpite e delle loro famiglie. Dj conseguenza, un altro obiettivo del campo estivo &
quello di offrire ai partecipanti strategie e strumenti corrispondenti attraverso una lezione di
coaching, al fine di padroneggiare la difficile vita quotidiana e le numerose sfide che I'EB
pone. L'attenzione & rivolta soprattutto al rafforzamento dellg propria resilienza. alla

2
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creazione di riserve dj energia positiva e allg ricerca di fonti di forza autogene all'interno
della famiglia e dej membri del| associazione,

Spese realmente sostenute

BT eSS
Descrizione

Progetto di ricerca L alla Dental School Torino
Progetto di ricerca ER a Modena
EB Summer Camp Alto Adige

Data di pagamento

10.000,00 Euro
15.000,00 Euro.
9.783.04 Euro

08.08.2022

23.09.2022

La Presidente
Dr.%2 Anna Facein

wWww.debra.it
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RENDICONTO DEGLI IMPORT] DEL “5 PER MILLE DELL’IRPEF*
PERCEPITI DAGL| AVENTI DIRITTO

D Anagrafica

&

Dencminazione sociale DEBRA Sudtirg] - Alto Adige
(eventuale acronime o nome estesg) T =

Scopi dellattivita sociale aluto perj pazienti & famiglia con Epidermolisi bollosa sostegno alla

Cerca sostegno alla formazione, sensibilizzazione del pubblico
C.F. deli'Ente 92025410215
€on sede nel Comune dj Dobbiaco prov _B_?Z_:
CAP 39034 via Rienza 12D
telefono 339870513] fax email info@debra.it
SosBitaial — v a——— = on e RN

I e U - _debra@pec.bz it

Réppresentante legale Anna Faccin CF. FCCNNA90A48H786p

Rendiconto anno finanziario 2018

Data di percezione dal contributo 34.139.51

IMPORTO PERCEPITQ EUR

_—

1. Risorse umane EUR
(dettagliare i costi seconda della causale, per esempio: compensi par personale; rim-
Dorsi spesa a favore di volontari e/o de| personale). N.B. nel casa in Cui i compensi per
il perscnale superano il 50% dell'importo Percepito & obbligatorio per le associazioni

allegare copig delle busta Paga del personale imputato fino alls concorrenza dell'im-
porto rendicontato,

2. Costi di funzienamento

(dettagliare | costi 8 seconda della causale, per esempin: spese di acqua, gas, elettric-
ita, pulizia; Mmatariale di cancelleria; spese Rer affitto della sedi; ece.)

3. Acquisto beni e servizi EUR
(dettagliare i cost] a seconda dalla causale, per ESempic: acauisto e/n nolzggio ap-
Paracchiature informatiche: acquisto benj immebili; prestazion; eseguite da soggett|
esterni all'ente; affitte locali per eventi; eco..)

4. Erogazioni ai sensi defia Propria finalita istituzionale 34.139:51 EUR
(NB. In caso di erogazioni liberalj in favore di altri enti/soggetti & obbligatorio allegare
copia del bonifice effettuata)

Altre voci di $pPesa connesse alla realizzazione di attivita direttamente

riconducibili alle finality e agli scopi istituzionali del soggetto benefi-

ciario

6. Accantonamente EUR
g v " A b F —_—

{& possibile accantonare in tutto o in parte I'irmporto percepito, fermo restanda per

il soagetto beneficiario I'obblign di specificare nellg relaziona allegata a presente

documento le finality def!‘accanlonamanto allegands il verbale dell'organs direttive

che abbia deliberato l'accantonamento, || foggetto beneficiario & tenuto ad utilizzare

le somme 8ccantonate e a rinyiara jf Presente modello entro 24 mesi dalla percezione
del contributcy

EUR

o

EUR

TOTALE 34.139,51 EUR

Lcontributo percepito,

I soggetti beneficiari sono tenuti g redigere, oltre af presente rendiconto, una relazione che det-
tagli i costi inseriti e sostenuti ed illustri in Mmaniera analitica ed esaustiva FPutilizzo def

. Anna Facain

Debbiao i ovtozom HieXS 01.10.3051 08:23:53
~ GMT+01:00

Firma del rappresantante legiale (per esteso < legaibila)

Note: Il rendicanio deve essere compilato in modalita digitale cliccands sugli apposit spazig successivamente stampato, ﬁlrmato - dal legale
rappresentante - 2 inviatp, mediants raccomandata A oppure alfindirizze PEC ra-"'rdicar1a2mn95xmllla@peﬁla\foro.gov.It- completo dejla
relazions illustrativa e dellz copia dei docurmenta di identith dal legale rappresentante,
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Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto, attesta l'autenticita delle
informazioni caontenute 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, chiungue rilase; dichiaraziani mendaci, formi atti falsi ovvero ne faccia
Uso @ punito ai sensi del codice penale e dalle leggi speciali in materia,

Il presente rendiconto, inoltre, aj sensi dell'articolo 46 de| citato dP.R. n 445/2000, deve sssare
corredato da copia semplice di un documente di identita in corse di validita de| saggetto che o
abbia sottoscrifto. .

_Anna Facain
] 01.10.2021 08:23:53
GMT+01:00

{- !

Firma de| rappresentants legale (per estesa e leggibile)

Mote: Il rendicants deve essere compilato in medalits digitale cliccando Sugh appositi spazi o successivamente stampate, irmato - dal legale
rappresantante - e inviato, modiants faccomandata A/R oppure allindirizzo PEC rEndioonl:az]on-anrnllls@pec.lavom.gov.lt - completo
della relazione fllustrativa e della copia del documenta di ldentit del legale rappresentanta.
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Dobbiaco, 01,10.2021
Relazione illuetrativa DEBRA Siidtirof — Alto Adige

DEBRA Sudtiro| — Alto Adige & un'associazione dj Volontariato, senza Scopo di lucro, fon-
data nel 2004 da Persone affette da EB e daj loro familiari, L’Epidermolisi bollosa & una
malattia rara: sono solo 500.000 i Bambinj F arfalla in tutto il mondo. L'associazione sostiene

cina e della ricerca Per curare la malattia_ L'obiettivo di DEBRA € inoltre, quello di fornire
Un‘assistenza medica Speciglizzata, aumentare le possibilita dij guarigione e, tramite una

I settori delle attivitg dj utilita sociale svolte dall'associazione grazie al lavoro volontaristico
dei suoi membri sono:

* ricerca scientifica dj particolare interesse sociale (art. 5, comma 1, lett. h) D.Lgs.
117/2017);

* interventi e servizi sociali ai sensi dellarticolo 1, commi 1 e 2, della legge 8 novembre

DEBRA Sudtiro] & attiva in campo sogijo- sanitario e nella fattispecie nej campi della coordi-
nazione, consulenza, sostegno dej propri soci, al fine de| Perseguimento de| sostegno, della
protezione e dellespletamento della finalitg solidaristica a favore dei soggetti malati di Epi-

L'Associazione potra, altresi, porre in €ssere raccolte pubbliche dj fondi, al fine dj finanziare
le proprie attivita di interesse 9énerale, nelle forme, nelle condizioni e nei limiti di cui allart.7
del Codice del Terzo settore e dei successiyi decreti attuativi delio stesso.

DEBRA Siidtirol - Altg Adige
info@debra, it debra@pec.bz. it
wWiww.debra, it

Sudtiraler Volksbank
Banca Popolare dell'Alty Adige

Rienzstr. — Via Rienza 12/0 IBAN: IT56 PO5S 5658 3600 1557 1103 341
1-39034 Toblach — Dobbiaco (BZ) BIC: BPAAIT2BO15

Tel: +39 335 10 30 235 St.Nr- Cod. fisc. 92025410215




Progetti finanziati con il 5x1 000

E uno il progetioc che DEBRA Alto Adige ha potuto realizzare grazie al contributo di
34.139,51 Euro percepito con il 5 x1.000:

Progetto Ricerca EB a Modena

Progetto con FUniversita’ degli studi di Modena e Reggio Emilia - Centro Interdipartimentale
Cellule Staminali e Medicina Rigenerativa (cidstem) per |a realizzazione di attivita dj ricerca
istituzionale dal titolo ‘L’Epidermolisi bollosa a Modena dalla diagnosi alla terapia genica”

Spese reaimente sostenute

Descrizione
Progetto Ricerca EB a Modena

La Presidente
Dr.ss2 Anna Faccin

Data di pagamento

28.09.2021

| %]

www . debra it
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RENDICONTO DEGLI IMPORT] DEL “5 PER MILLE DELL’IRPEF>
RELATIV]| ALL’ACCANTONAMENTO

Anagrafica

-]

Note: Il rendiconto deve pssare compilate in modality o
fappresentante - o inviato, mediante ra
relazione illustrativa 2 della copia del documants o identits del laggla rappresentants.

Dencminazione sociale DEBRA Sudtirol - Alto Adige
(eventuaie ACronime & nome E5Tes0) .

Scopi dell'attivita Sociale _aito per j pazient e Tamiplie con Epidermolisi bollosa, sostegno alla
rcerca sostepno alla formazione, sensibilizzazione de pubblico

C.F. del’Ente 92025410215

e e _ o
con sede nel Comune dj Dobbiaco prov BZ
Via Rienza 12D

CAP 39034

2 2
telefone 3398705131 fax email info@debra,jt
2498705131 SR _infof@
S PEC debra@pec.bz.it
R
Rappresentante legale Anna Facein

—_—
C.F. FCCNNA9%p A48HT86P
= s e a0 AZH/B6P

Rendiconto dell*accontanamento anno finanziario 2018

IMPORTO ACCANTONATO 3411182 EUR
1. Risorse umane EUR
. . . . " . ___-_-_“____'—-‘
{dettagliare i costi 5 seconds della causale, per 85emMpio: compensi Fer personale; rir-
borsi spesa a favore di volontari e/g dal Rersonale). M.B. nef casg in cui | compensi per il

Rersonale superang | 5056 dellimparte percepito ¢ obbligatorio PRer 2 associazioni
allegare copia delle buste Raga del personale imputate fino all toncorrenza dell'im-
porto rendicontata,

2. Costidi funzienamento
(dettagliare | costi a seconda dellg causale, per esempio: Spese di aceug,
oulizia: materiale o cancelleria; spese per affitto delle sedi; ecc.)

3. Acquisto benj e servizi EUR

& " & 1 . . . '-_-_____——_—-

(dettagliare | casti a seconds della causale, per esempio: acquisto efg noleggio ap-

Parecchiature informatiche; acuisto benj immaobili; Prestazion esequite da s50ggett]
esterni ali'ente; affitto locali per eventi; ecc.)

4. Erogazioni aj sensi della propria finalita istituzionale 34.111,82 EUR
(N.B. In caso g ercgazioni liverali in favere di altrj enti/soggetti & abbligatorio allegare
copia del bonifico effettuato)
5. Altre vaci dj Spesa connesse allg realizzazione dij attivita _ _EUR
direttamente riconducibijlj alle finalita e agli scopi istituzionali del
Soggetto beneficiario

EUR
—

9as, elettric-ita,

TOTALE

nuti a redigere, altre aj presente rendiconto, ung relazione che det-
nuti ed illustri jn maniera analitica ed esaustiva Putilizzo de|

= ]Anna Faccin
1 08.09.2021 07:26:25
_ GMT+01:00

Firma dal rapﬁ:resenta nte legale (par 231820 o leggib ile)

gitale cliccandn sugli sppositi spazi e Successivamenta stampate, firmato - sal legals
Coomandata AJR appure allindirizze PEC randicontazioneani!Ie@p&cravnm.gcv.it - Completo delly
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I rappresentanta legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto, attesta Pautenticita delle
informazioni contenute nel presente documento e la loro integrale rispondenza con guanto
riportato nelle scritture contabili deli‘organizzazime, 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 facecia
Uso @ punito ai sensi del codice penale e dalle leggi speciali in materia.

Il presente rendiconto, inoltre, aj sensi dell’articolo 45 del citato d.P.R. n. 445/2000, deve essere
corredato da copia semplice di un documento di identitd in corso dj validita del soggetto che Io
abbia sottoscritto,

_Anna Faccin
| 08.09.2021 07:26:25
. /GMT+01:00

Firma del rapprasantante legale (per esteco o leggibile)

MNote: Il rendiconto deve sssare compilate in modalita digitale cliccando sugli apposit spazi e successivamente stampato, irmato - dal legale
rappresentante - @ inviate, mediante raccomandats A/R oppure allindirizzo PEC rencﬁcontazloneSxmille@pec_iavcro.gm_n - completo
della relazione illustrativa e della copia del documents di identita del legale rappresentante.
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Www.debra it

Dobbiaco, 08.09.2021
Relazione illustrativa DEBRA Siidtirol — Alto Adige

DEBRA Sudtirol - Alto Adige & un'associazione di volontariato, senza Scopo di lucro, fon-
data nel 2004 dg Persone affette da EB e gaj loro familiari. L’Epidermolisi bollosa & una
malattia rara; sono solo 500.000 i Bambini Farfalla in tutto i mondo. L'associazione Sostiene
| pazienti e le Joro famiglie, rende possibili le terapie, aiuta i pazientj g raggiungere una
Propria autonomia, bermette lo scambio di esperienze e promuove ali sviluppi della medi-
cina e della ricerca PEer curare |a malattia L obiettivo di DEBRA & inoltre, quello di fornire
un'assistenza medica Specializzata, aumentare le possibilita di guarigione e, tramite una
ricerca mirata, ind ividuare le giuste terapie.

DEBRA Alto Adige persegue obiettivi nellambito dellimpegno civile, di natura solidaristica
e di utilita sociale negli interessi di terzi (persone affette da ER e loro parenti).

| settori delle attivita di utilita sociale svolte dall'associazione grazie al lavoro volontaristico
dei suoi membri sono:

* ricerca scientifica gj particolare interesse sociale (art. 5, comma 1, lett. h) D.Lgs,

117/2017).

DEBRA Sdtirol & attiva In campo socio- sanitario € nella fattispecie nej campi della coordi-
nazione, consulenza, sostegno dei propri soci, al fine del Perseguimento del sostegno, dellg
protezione e dell'espletamento della finalita solidaristica a favore dei soggetti malati di Epi-
dermolisi bollosa,

DEBRA Siidtirol - Alio Adige
info@dsbra.it debra@pec.bz it
www.debra.it

Sidtiroler Volksbank
Banca Popolare dell'Alio Adige

Rienzstr. — Via Rienza 12/D IBAN: IT56 PO58 5653 3600 1557 1103 341
1-39034 Toblach — Dobbiaco (B2) BIC: BPAAITZBO15

Tel: +39 335 10 30 23 5 St.Nr- Cod. fisc. 92025410215

EQ-0pv

~_debra

Siidtirol, Alto Adige.



Progetti finanziati con il 5x1.000

E uno il progetto che DEBRA Alio Adige ha potuto realizzare grazie al contributo di
34.111,82 Euro percepito con il 5 x1.000-

Progetto EB AID

Progetto con Le Ali di Camilla ODV di ricerca e sviluppo di ausili innovativi denominato “EB
AID" volto a migliorare |a qualita della vita dei pazienti affetti da Epidermolisi Bollosa.

Spese realmente sostenute

Descrizione Importo
| Progetto EB AID 34.111,82 Euro

La Presidente
Dr.**2 Anna Faccin

Data di pagamento

2
————,_________——_____——————________
www.debra.it
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RENDICONTO DEGLI IMPORT] DEL “5 pgr MILLE DELL’IRPEE»
PERCEPIT] DAGLI AVENTI DIRITTO

Anagrafica
Derlominazione Sociale DEBRa Stdtiro] - Altg Adige
(eventuale acronime o noMme estesg) xﬁ‘—-—
Scopi dell’attivity sociale _ajuio Der i pazienti & o famislic ¢on Epidermalisi bollosa, S0stegno alla ticerca, soste.
£no alla formazione. sensibilizzazione del pubblice
C.F. dell’Ente 920254102]5
€On sede nel Comuyne di Dobbiaco __prov BZ
CAP 39034 via Rienza 12 p
telefonp 3398705131 fax —- email inﬁ}ra‘,-debra.it

228005131 e :
“‘___‘—__\\ PEC debrata pec bz, it

Rappresentante legale Anna Faccin C.F FCCNNAQOAalﬁH‘?SéP

Rendiconto anno finanziarie 2018

_
Data dj bercezione dal contributg 30072020
IMPORTO PER‘CEPITO 34 111.82 EUR
1. Risarsg Umane

EUR
(dettagliare icostia SBCONda defla Causala, par 2cempin: “ompens| per Rersonale; rim .-
borsi spess @ favore j volontari e/g dal bersonale) N5 i i i

il Personale SUperano i| 5o, dell'impartn Percepito & obbligatorg per le ass0ciazion;

allegare Copia defle huste Paga del Personale imputaig fina afla concorrenza delf'im.-
porto rendicontato.

2. Costj di ﬁ.mz:‘onamento

EUR
{dettagliare { <osti a secongds della ca Usale, par B5eMpio: spesa ¢ 3CqU3, gas, slettric-
ita, pulizia; materiale dj Cancelleria; spege Per affitto gelle sedi; ece,y

3. Acquisto benie servizi

{dettagiizre | cost! @ seconds della Causale, per SSEMpIQ; acqufste &/a Noleggio ap-

Parecchiatyrg Informatiche: ACquisto benj immokij Prestazion eseguite g S0ggetti
esternj all'anta: affitto local; Par avantj; ecc.)

4. Erogazioni aj sensi della Propria finaiity istituzionale
rali

EUR
(N.B. In casg i erogazian; liberali [n favore di sl entl/soggetti & obbligatorig allagare
Copia del bonifica effettus to)

5. Altre vogi dj “Pesa connesse al|a realizzazione gj attivity direttamente EUR
Hconducibili a)1e finalita e agli scopi istity Zlcnali dal Soggetto benefi-
Ciario

&, Accantonamento

(& possibile fccantonare in tutta g in parte limporrg Percepito, fermo res tando per

il sogoetta beneficiarig Fobbligs dj 5 Pecificare nejiy relaziong allegats a) Presante
documentg 12 finalita ¢ E-Il‘accanronamento allegando i verbale delles '5ano direttive
che abbis deliberate laccamona mernta. | S00gatio benefic i2tio & ten VLo ad utilizzare

e somme dccantonate @ 5 rfinviare jf Presente mode|lg €ntro 24 mes; dalla Derceziona
del contribute)

EUR

34.111.82 EUR
et o

TOTALE

341118

, Li _30.07.202;
1/29.07.2021 08:

. GMT+017

e
Nate: || randiconto deve S3ere compilate jn Medalits digitale cliceanso sugli appositi spazi a

fappresentante - o Nviato. mediznte f8teomandata A/R OPpure allindirizzy prc rendiconta
relazione Miustrative e dgjiy Coipia del documento g fdentits de legale fappresentante,

Successivaments stampato, firmatg - dal legala
zmnesxmllfe@pec.fawom.gw.ft— completo delly




Anna Faccin /
29,07.2021
- 08:42:55

Siidiire) - Adige
Via Rignzg 124D Rignzsty:
39034 Dcrlbbiaco-_Tuhfach (BZ
mvg.degra.n ® Bmail: hl’ﬂ@dﬂh‘ﬂ_l‘i‘

Note! || rendiconte deve essere compilate in medalits digitaty cliccande sugli appusiy bazl e successivaments stampato, immato - gaf legala

rapgresentante - p inviate, mediante raccomandata A/R oBpure allinditizzo pPEC rend&conmzioneswle@naummo.gw.it - completo
della relazions illustrg tiva e delly copia del documenig gj ientita oel 12gale fappresentante,




debra

Siidtirol, Alto Adige. Al Ministero del Lavorg o delle politiche S ciali
rend:‘contazfone5xmflle@pec.lamro,gav.it
Dobbiaco, 30.07.2021

Buongiorno,

questa come allegato al “Rendiconto degli importi del “5 per Mille del’IRPEF” percepiti dagli
avent dirttg” per dichiarare, che cadesta Assotiazione die volantariato, esprime la volonty dj
accantonare in tutto Pimporto percepito il 30.07.2020, dal valore di 34.111,82 Euro, specificando
che abbiamo diversi Progetti per continuare ad aiutare i “Bambin; Farfalla”
Epidermolisi bollosa (EB).

» Pazienti con

A causz della situazione di emergenza dovuta alla pandemia da Covid1g non abbiamo potuto

prevedere Pawio dej progetti nel 2020, motivo per i quale si porta la SOMmM3 in toto in
2ccantonamento,

Inoitre, il 21.06.2a021 Manima e I3 fondatrice d DEBRA Altg Adige, fsolde Faccin, ¢j ha lasciati

inaspettatamente, |5 mamma di tutti | “Bambin; Farfalla” & volata in cielo. Rimane un vuoto che

potra essere coimato softanto da meravigliosi ricordi, dolci Pensien, ma soprattutto da
un'immensa gratitudine.

La speranza per tutti i “Bambin; Farfalla” continuera con Isolde nei nostri cuor e per

fei
dobbiamo andare avanti nella sua missione. Grazie soprattutto ai fondi derivati da] 5 per Mille,
Continuiamo a Sperare, Anna Faccin
29.07.2021
saluti, . 08:42:55
\GMT+01:00
La Presidente |
Dr.ssa Anna Faccin ]
i Stdtiroler Volkshank
DEBRA Sivdtirpl - Aty Adige Banca Popolare defi'altg Adige
info@debra.it www.debrm it

DEBRA Sitdtirol - Alto Adige

BIC: BPAATTIBo S
IBAN: [T56 Poca 5058 3600 1557 1103 341
StNr.Cod. Fise, 92025410215

Rienzstr. — Via Rienza 120
39034 Toblach - Dobbiacs (82)
Tel: +3q 3357030 23 5 Fax: 39 0474 972857




