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In deze eerste nieuwsbrief van 2011 doen we twee oproepen aan alle lezers.

IBAN: BE04 9793 2866 7731
Om onze werking nog te verbeteren willen we van jullie graag horen wat de
verwachtingen zijn voor de volgende Debra-Dag. Verder willen we internet BIC: ARSPBE22
beter gebruiken om jullie nog beter te informeren en met elkaar in contact te
laten komen. Ik hoop dat jullie massaal op deze oproepen reageren !

Verder vind je in deze editie weer een aantal tips, nieuwtjes uit binnen- en
buitenland en de nieuwste ontwikkelingen op wetenschappelijk gebied.

Ik hou het dus kort en wens jullie veel leesplezier. Jaargang 13
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Je kan onze folders down-
loaden of gedrukte exem-
plaren bestellen op :
www.debra-belgium.org
rubriek ‘publicaties”

facebook

de%?a

bclgium

FoRUMS

Graag jullie reacties en
voorstellen via e-mail
of op
www.debra-belgium.org/
forum
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Debra Belgium

Nieuwe folder

Onze basisfolder was aan een herdruk toe en we hebben hem meteen ook aangepast
aan de nieuwe huisstijl. Deze folder biedt een eerste kennismaking met EB en Debra
Belgium : Wat is EB? Wat zijn de symptomen ? Is het pijnlijk ? Hoe wordt het behan-
deld? Hoe krijg je het? Wat doet Debra?

JULLIE MENING GEVRAAGD !

1. Facebook pagina
Ben jij al fan ?

Vandaag de dag kan een organisatie of bedrijf niet meer zonder zijn eigen fanpagina op
Facebook. Ook Debra Belgium heeft zijn eigen stekje gevonden op de sociale netwerksi-
te. Je kan ons terugvinden op volgend adres: facebook.com/DebraBelgiumvzw

Neem dus zeker eens een kijkje en misschien “vind je ons wel leuk” en meld je je aan
als fan, zoals meer dan 30 mensen tot nu toe gedaan hebben.

Maar nu rijst eigenlijk de vraag: wat verwachten jullie van ons op Facebook, en bij uit-
breiding van onze eigen website? We hinken namelijk een beetje op 2 gedachten en ho-
pen dat jullie ons kunnen helpen de juiste richting te kiezen. De centrale vraag:

Hoe communiceren jullie het liefst met elkaar in groep?

Momenteel hebben we op onze eigen website al een eigen discussieforum waarop een
kleine, maar trouwe, schare van leden regelmatig met elkaar berichtjes uitwisselt. We
beseffen dat de functionaliteit en gebruiksvriendelijkheid beter kunnen, maar blijkbaar
werkt het toch voor sommigen.

Als we op onze Facebookpagina ook een discussieplatform zouden openen, verwatert
ons eigen forum dan niet? Het zou toch jammer zijn dat al deze nuttige informatie ver-
spreid zou geraken over 2 plaatsen. Of kunnen we ons beperken tot één platform: een
Facebook forum of een (verbeterd) forum op onze eigen website?

Dus mijn oproep: bestook me maar met jullie mening over Facebook, onze website, ons
forum, ... Wat ontbreekt, wat kan/moet beter, in welke richting moeten we evolueren?
Heb je al ervaring met andere forums op Facebook? Ook als je zelf helemaal niet op
Facebook zit, laat me dat dan gerust weten. Eén adres voor jullie reacties:
stief@debra-belgium.org

2. Debra-dag 2011

-'-3 De datum ligt nog niet vast. Het wordt wellicht weer de
| laatste zondag van september of het eerste weekend van
oktober.

| Aan de gezinnen willen wij vragen om suggesties te sturen,
voor zowel de locatie als voor onderwerpen en activiteiten.
Wat willen jullie doen, horen, leren?
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EB-nurse

EB is zeldzaam. Hoewel wij in een klein land leven, wonen de families met EB
geisoleerd en verspreid. Het is niet eenvoudig om aan dit klein groepje mensen
de kwaliteitsvolle, gespecialiseerde zorgen te bieden die zij nodig hebben.
Bovendien zijn de noden verschillend naargelang het type EB, de leeftijd van de
patiént, de sociale en familiale omstandigheden enz.

Wij droomden bij onze oprichting in 1998 van een nationaal EB-centrum, maar
al snel bleek dat dit nog even een droom zal blijven ...

Een eerste stap was het ‘EB-NURSE’ project: een overeenkomst die in 2004
werd opgemaakt tussen Debra Belgium vzw en Universitaire Ziekenhuizen KU-
Leuven. Debra Belgium financiert een deel van de loonkosten van twee ver-
pleegsters van de afdeling neonatologie. Zij kwamen voor het eerst in contact
met EB in 1997 en vele families kennen hen al jaren, namelijk Denise Tison en
Annick De Jonge.

Dankzij deze financiéle ondersteuning kunnen zij een aantal specifieke taken
uitvoeren rond de verzorging van patiénten met EB, onder meer :

. de eerste opvang van pasgeborenen met EB

. de codrdinatie van de verpleegkundige zorg van de kinderen met EB en
opvang van de ouders

. voorbereiden van het ontslag van de patiéntjes

. fungeren als contactpersoon tussen de patiénten en de artsen van het
EB-team

begeleiden van verplegend personeel bij opnames op andere afdelingen
deelname aan de trimestriéle multidisciplinaire EB-raadpleging

In de loop der jaren breidde hun takenpakket zich uit. Enkele belangrijke

praktische realisaties:

. Het opstellen van behandelingsprotocols voor kinderen met EB zodat de

ouders en andere zorgdragers een houvast hebben in de moeilijke wond-

zorg

Het inrichten van een multidisciplinaire consultatie voor kinderen met EB

Het ondersteunen van de thuiszorg van deze kinderen door middel van

huisbezoeken. Soms betreft het hier ook palliatieve thuiszorg

. Het ondersteunen van de thuiszorg door beschikbaarheid voor advies via

telefoon en email

Het up-to-date informatie verstrekken aan ouders en zorgdragers betref-

fende nieuwe technieken en verbanden in het kader van de wondzorg

o De opvang van kinderen met EB in het ziekenhuis, wanneer zij opgenomen
dienen te worden voor diagnostiek, chirurgie of ziekte.

Onze EB-nurses hebben momenteel 0,2 FTE om deze job gezamenlijk uit te voe-
ren, maar in realiteit is er veel meer tijdsbesteding aan deze taak. Het is ook een
taak die niet in tijdsvakken kan geplaatst worden, want de problemen en het
tijdstip waarop ze optreden kunnen niet voorspeld worden. Het is bijgevolg een
psychologisch en fysiek belangrijke belasting om deze taak goed en continu te
kunnen uitvoeren.

Dit project beschouwden beide partijen jarenlang als een aanloop naar een
‘conventie’, een overeenkomst tussen RIZIV en enkele ziekenhuizen voor een
multidisciplinaire aanpak van EB. De aanvraag werd ingediend bij het RIZIV
maar niet ingewilligd. We zitten dus in een zeer onzekere situatie. Een namiddag
EB-raadpleging is verlieslatend voor het ziekenhuis en zonder de vrijwillige inzet
van vele mensen zou deze raadpleging niet bestaan. Bovendien beperkt het pro-
ject zich momenteel noodgedwongen tot de kinderen, voor de volwassenen is er
nog geen structurele oplossing.

Onze hoop is nu gevestigd op het Belgisch Plan voor Zeldzame Ziekten. De
eerste maatregel die werd voorgesteld in fase 1 (Aanbevelingen en voorstellen
tot maatregelen voor het Belgisch Plan voor Zeldzame Ziekten, door het Fonds
Zeldzame Ziekten en Weesgeneesmiddelen, beheerd door de Koning Boudewijn-
stichting) is de oprichting van expertisecentra voor Zeldzame Ziekten.

(meer hierover op blz. 10)

Het verbandmateriaal ligt klaar
voor de verzorging van een
baby met EB

Getuigenissen van 2 mama’s:

Bij de laatste ziekenhuisopname
was de EB-nurse erbij toen X op-
genomen werd. De pre-
operatieve raadplegingen heeft zij
meegedaan om concrete afspra-
ken te maken met de chirurgen
en anesthesisten. Zij bleef ook
tijdens de operatie bij X, om er
als een moeder op toe te zien dat
alles volgens de regels verloopt.
Nadien kwam ze dagelijks op de
kamer assisteren bij de verzor-
ging.

Jaarlijks komt de EB-nurse langs
om in de thuissituatie te kijken
hoe een dagelijkse verzorging
verloopt. Zij "inventariseert" dan
ook het wondopperviak en de
wonden om zo een beter zicht te
krijgen op de evolutie van de
Ziekte.

Op deze manier hopen we ook
van elkaar te leren. De EB-nurse
kan haar ervaringen die ze op-
doet met andere patiénten, met
ons delen; wij langs onze kant
kunnen haar tonen hoe we nieu-
we windeltechnieken of verban-
den gebruiken.
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Ook voor patiénten met
EB kan een behandeling
in een buitenlands EB-
centrum soms nodig
zijn, bv. voor diagnose
of voor een bepaalde
ingreep  waarvoor in
Belgié weinig of geen
expertise bestaat.

Het EB-team in Leuven
werkt hiervoor nauw
samen met Prof. Marcel
Jonkman, dermatoloog
en onderzoeker in het
Centrum voor Blaarziek-
ten, UMCG Groningen.

Er zijn in het verleden
ook consultaties of in-
grepen gebeurd in het
Magec centrum te Parijs
en in de EB-centra van
Londen.

Voorbeeld van recto
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Regelgeving: grensoverschrijdende
gezondheidszorg

&

1. geplande zorg

Op 19.01.2011 heeft het Europees Parlement voor de EU-richtlijn inzake de rechten van
patiénten bij grensoverschrijdende gezondheidszorg gestemd.

De meeste Europeanen zoeken gezondheidszorg bij voorkeur dicht bij huis: niemand wil in
geval van ziekte verder reizen dan nodig is. Soms echter moet men wel naar het buitenland
uitwijken omdat de deskundigheid of de zorg die men nodig heeft in eigen land niet
beschikbaar is. Of simpelweg omdat het dichtstbijzijnde ziekenhuis toevallig net over de
grens ligt.

Dankzij de EU-wetgeving wordt het duidelijker hoe EU-burgers zich in een ander EU-land
kunnen laten behandelen en wie verantwoordelijk is voor de kwaliteit en veiligheid van de
internationale zorg. Ten slotte zal de samenwerking op diverse gebieden, zoals tussen
gespecialiseerde gezondheidscentra, verbeterd worden.

Deze richtlijn helpt patiénten die een gespecialiseerde behandeling nodig hebben,
bijvoorbeeld een diagnose of behandeling voor een zeldzame ziekte.

Hoe werkt het? Wanneer je een behandeling nodig hebt in een andere Europese lidstaat,
kan het ziekenfonds een deel van de kosten terugbetalen. Om aanspraak te maken op
terugbetaling heb je eerst toelating (= document E112) van de adviserend geneesheer van
je ziekenfonds nodig.

De kosten worden gedekt volgens de voorwaarden van het land waar je de behandeling
krijgt. Indien je het formulier E112 niet hebt kunnen gebruiken, kan je de facturen van de
medische kosten in het buitenland indienen bij je Belgische ziekenfonds en een
terugbetaling vragen.

Reis-en verblijfkosten kunnen worden vergoed door het Bijzonder Solidariteitsfonds.

Het gaat hier dus niet om een onverwachte medische behandeling tijdens een reis in een
ander land; dit wordt namelijk gedekt door je Europese ziekteverzekeringskaart.

2. onverwachte zorg

Dankzij de Europese ziekteverzekeringskaart (EZVK) krijgen inwoners van lidstaten van de
Europese Unie, IJsland, Liechtenstein, Noorwegen, Zwitserland en Australié tijdens een
tijdelijk verblijf in het buitenland gemakkelijker toegang tot de gezondheidszorg.

De EZVK bewijst dat je in orde bent met de ziekteverzekering en geeft je recht op de
terugbetaling van onverwachte medische verzorging die nodig is om je verblijf in het
buitenland verder te kunnen zetten. De reden van je verblijf (vakantie, studies, werk, ...)
speelt geen rol. De EZVK bespaart je tijd, rompslomp en geld als je in het buitenland ziek
wordt of gewond raakt.

Je krijgt dezelfde toegang tot de openbare gezondheidszorg (bijvoorbeeld een arts,
apotheek, ziekenhuis of gezondheidscentrum) als de onderdanen van het land dat je
bezoekt. Afhankelijk van de tarieven in het land waar je verblijft, worden de medische
kosten op eenvoudig vertoon van de kaart volledig of gedeeltelijk terugbetaald.

De EZVK geldt niet voor geplande verzorging in het buitenland. Hiervoor heb je een
formulier E112 (zie hoger) nodig. De kaart biedt ook geen dekking voor particuliere
zorgverstrekkers.

De EZVK is een persoonlijke kaart die maximum 2 jaar geldig is. Je kan de kaart gratis
afhalen bij je ziekenfonds. Bij sommige ziekenfondsen kan je de kaart online bestellen.

Bronnen:

Europese Commissie: http://ec.europa.eu/health-eu/news/streaming/crossborder/
crossborder_nl.htm

Belgische overheid: http://www.belgium.be/nl/gezondheid/op_reis/europese_kaart/

Riziv: http://www.inami.be/citizen/nl/medical-cost/european-card/informations/index.htm



http://ec.europa.eu/health-eu/news/streaming/crossborder/crossborder_nl.htm
http://ec.europa.eu/health-eu/news/streaming/crossborder/crossborder_nl.htm
http://www.belgium.be/nl/gezondheid/op_reis/europese_kaart/
http://www.inami.be/citizen/nl/medical-cost/european-card/informations/index.htm
http://www.debrachile.cl/

Verhaal van Stief :
Ik krijg nieuwe tanden ! Deel 3/3

Misschien best even herhalen: fase 1 was het trekken van de resterende tanden en
fase 2 het plaatsen van de implantaten in de onderkaak. Alles begon in februari 2009
en ondertussen zitten we al in november 2009.

Nadat de implantaten de tijd hadden gekregen om voldoende in te groeien in het bot,
werd bekeken op welke manier er een gebit kon geplaatst worden. Maar dat was
gemakkelijker gezegd dan gedaan. Volgens Prof. Naert was het gebied rond het
tandvlees niet voldoende vrij om het gebit de nodige stevigheid te garanderen. Er was
meer ruimte nodig en dus kwam Prof. Schoenaers als mondchirurg er aan te pas. De
nadruk lag niet zo zeer op het vergroten van de mondopening, maar wel op het
creéren van een betere basis voor het gebit binnenin de mond.

En dus lag ik op 15 december opnieuw op de operatietafel. Wat ging er gebeuren?
Door de vergroeiingen aan de mond zat mijn onderlip tot bijna tegen het tandvlees
vastgegroeid. Die ruimte zou vergroot worden door een insnede te maken en er dan
tussenin een stukje donorhuid te plaatsen zodat het niet terug kon vastgroeien en de
ruimte open zou blijven.

Omdat je in de mond geen verband kan plaatsen, moest er een andere manier
gevonden worden om de wonde af te schermen zodat ze kon genezen en om de
gecreéerde ruimte in stand te houden. De oplossing was het plaatsen van een stukje
hars. De vloeibare hars werd tussen de onderlip en het tandvlees ingebracht en werd
samengesmolten met de schroefkopjes van de implantaten. Nadat de hars uitgehard
was, zat alles stevig op zijn plaats en was alles goed afgeschermd. Dit hars moest
minstens 2-3 weken blijven zitten om de wonde te laten genezen.

Die weken waren voor mij de moeilijkste in het volledige proces. Ik had het gevoel
dat ik constant rondliep met een veel te groot soort mondstuk (zoals de boksers). Ik
kon moeilijk praten, eten was nog moeilijker dan ervoor. En dat alles tijdens de
eindejaarsfeesten waar bijna alles in het teken staat van feesten, eten en drinken. Ik
heb er echt niet van kunnen genieten in 2009. Begin januari mocht het hars er uit en
had ik eindelijk weer een normaal gevoel in mijn mond. Nu waren we definitief klaar
om aan het gebit te beginnen, de laatste fase, hopelijk.

In totaal ben ik nog 7 keer op consultatie geweest bij Prof. Naert voor het gebit.
Eerst moest er met een soort pasta een afdruk gemaakt worden van de mond en het
tandvlees waarop het gebit moet gaan steunen. Maar als snel bleek dat de bestaande
afdrukmethoden niet bruikbaar waren, mijn mond was kleiner dan de kleinste
pasvorm die er bestond. De professor moest dus handmatig een afdruk maken, echt
een monnikenwerk was het. In die fase werd ook duidelijk dat het geen gebit zou
worden met magneten, dat kan uitgenomen worden indien nodig, maar een gebit dat
permanent vastgeschroefd blijft. Op die manier kon het gebit kleiner gemaakt
worden. Na enkele weken was een eerste ruwe versie van het gebit klaar en al snel
dook probleem nummer 2 op. Het gebit moest worden vastgeschroefd op de
implantaten, maar geen enkele sleutel om dit te doen paste in mijn mond. Er moest
dus speciaal een miniatuursleutel besteld worden en dit zorgde ook weer voor wat
vertraging. Zucht.

Maar we zijn er uiteindelijk toch geraakt en alles is gelukt. Ik ken niet meer de
precieze datum, maar in mijn agenda vind ik de laatste afspraak bij tandheelkunde
terug op 12 april 2010. Dit was een laatste controle om te bekijken of het gebit stevig
bleef zitten en dat ik er geen last van had.

Ik vind het einderesultaat fantastisch is en het overtreft ruimschoots mijn
verwachtingen. Ik heb vaak stil of luidop gevloekt op de vele praktische problemen,
het leek eindeloos te duren. Maar dat alles was snel vergeten. Sinds ik het gebit heb,
zijn mijn eetgewoonten enorm veranderd. In de eerste plaats kan ik terug genieten
van wat ik meer dan een jaar heb moeten missen: frieten ! Mmm...

En er zijn nog meer voordelen. Ik heb sindsdien veel minder blaren en wondjes in de
mond en ik heb ook het gevoel dat ik minder problemen heb met de slokdarm omdat
ik nu alles beter kan fijnkauwen. Ik voel me nu ook veel zekerder als ik iets moet eten
en regelmatig durf ik nu wel eens nieuwe dingen te eten die ik vroeger liever vermeed
omdat het moeilijk te kauwen was of omdat ik schrik had me te verslikken. Ik kan nu
ook meer gerechten eten zonder ze te moeten mixen of fijnmalen: het smaakt beter
en onze papa heeft minder werk in de keuken.

Einde !

Langs deze weg wil ik nog eens
alle dokters bedanken die me ge-
durende deze periode van ruim 16
maanden hebben geholpen: Prof.
Vinckier (en Dr. Verhaeghe), Dr.
Coelst, Prof. Schoenaers en Prof.
Naert.
Ook al was ik misschien een beet-
je een proefkonijn, ze hebben de
moeilijke taak tot in de perfectie
volbracht! Ik hoop dat ik geen al
te moeilijke patiént was/ben?
Stief Dirckx

Pagina 5 @



S

kinderschaar met
softgrip
www.cchobby.nl
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Praktische Tips

N p
Tubifast \ ﬁ :
Tubifast is een rondgeweven, licht elastisch ’ ;
buisverband, vervaardigd van 92% viscose, :
5% elasthaan en 3% polyamide. B ' /

* X y ~
Voordelen van Tubifast 2-Way Stretch: g‘ ! s

-

. Tubifast 2-Way Stretch houdt verband met een gelijkmatige druk stevig op zijn
plaats zonder te knellen

. door de rek in twee richtingen biedt het buisverband complete bewegingsvrijheid
met extra draagcomfort

. verkrijgbaar in verschillende lengtematen, en daardoor kostenbesparend door
afvalvermindering

. snel en eenvoudig aan te brengen: op maat knippen en aanbrengen over het
verband; sluit goed aan zonder af te knellen

. verkrijgbaar in verschillende breedtematen (variérend van kleine ledematen tot een
volwassen bovenlichaam) die dankzij kleurcodes makkelijk te onderscheiden zijn.

. omdat het minder snel rafelt, is de kans dat vezels in de wond terechtkomen, be-
perkt

Maattabel aan de hand van kleurcodering:
Rood = 9-18 cm omtrek

Groen = 14-24 cm omtrek

Blauw = 24-40 cm omtrek

Geel = 35-64 cm omtrek

Paars = 64-130 cm omtrek

Schaar

Een vraag op het forum: Schoolkinderen kunnen het moeilijk hebben met knipopdrachten
in de klas. Is er een type schaar dat wel lukt voor EB-kinderen of kunnen we beter aan de
juf vragen om een andere opdracht voor Sakura te verzinnen?

Tips die binnenkwamen:

. Laat de kinderen het rustig zelf uitproberen, ze zullen vast wel een manier vinden
om de schaar te hanteren zonder teveel blaren te krijgen.

. Misschien zijn er aangepaste scharen te vinden in de databank www.vlibank.be?

. Je kan misschien mousse plakken rond de gaten waar de vingers in moeten.

. Er bestaat geen speciale schaar; ze moet zelf uitzoeken wat het best knipt.

Sommige scharen zijn gewoon niet te doen! Het hangt er ook van af wat je knipt
bv. op karton moet je meer druk uitoefenen dan op papier.
. Gebruik een elektrische schaar op batterijen.

Suggesties zijn welkom op www.debra-belgium.org/forum
onder ‘school, werk, vrije tijd, vakantie’.

Eerste schoentjes

We kregen deze oproep van een jonge mama:

Mijn dochter is 1,5 jaar en heeft EB Simplex. Nu zij voluit kan stappen (gelukkig was zij er
nog al laat mee, op 17,5 maanden) wordt het steeds erger met haar voetjes. Dit weekend
had ze een blaas van haar grote tot haar kleine teen en nog 3 op haar andere voetje, het
was ook de eerste keer dat ze er echt last van had als ze wou stappen, ze huilde echt van
de pijn en het is echt eentje dat normaal de pijn verbijt...

Vandaar mijn bezoek aan dit forum: hoe kan ik dit beperken? Zijn er seizoenen waarin
het erger wordt? Is blootsvoets lopen in huis beter of doe ik ze best steeds sloefjes aan?
Bedankt alvast!

Alle goede ideeén zijn welkom op www.debra-belgium.org/forum
onder ‘kleding en schoenen’.




Debra en EB wereldwijd

DEBRA CHILI : heropbouw na aardbeving

@ Op 27.02.2010 trof een zware aardbeving
een gebied in centraal Chili, waar 30% van
de gezinnen met EB leven. Debra Chili
startte een geldinzameling. Een derde van
de giften kwam van Debra-organisaties. Ook
wij stuurden 2.500 €. Met de totale
opbrengst konden zij 3 nieuwe huizen
bouwen, 3 nieuwe badkamers installeren en
3 huizen herstellen.

bR

iNOS Pi
Nin Delde istod

In Chili spreken ze trouwens niet van een huid als de vleugels van een
vlinder, maar van een huid van kristal !

DEBRA NEDERLAND : Internationaal Debra-congres oktober 2011

Dit jaar zal het Internationaal Debra Congres georganiseerd worden door onze %
noorderburen, van 27 tot 30 Oktober 2011, in het Academisch Ziekenhuis

in Groningen. debra

Mederlznd.

Voor verdere info (voorlopig enkel in het Engels) kijk ook op:
http://www.debra-international.org/news-events/events/

DEBRA UK : Advanced Course for EB Nurses

Op 8 en 9 juni 2011 gaat in het St.Thomas Hospital in London een studiedag
door voor EB-verpleegkundigen. Onderwerpen zijn o.a. een update over
wetenschappelijk onderzoek, behandeling van gastro-intestinale symptomen,
voeding, kanker, fysiotherapie en er is tevens een workshop over Best
Practice Guidelines.

Meer info bij Debra Belgium of op de website www.debra-international.org
onder ‘'news’ => Education and Training

EWMA CONGRES 2011 in Brussel

EWMA, de Europese Vereniging voor Wondzorg
(European Wound Management Association), organiseert
. haar jaarlijks congres dit jaar in Belgié op 25-27 mei.
_: Tegelijkertijd zal ook het vijfde BeFeWo-congres doorgaan:

)
hét bewijs van de blijvend goede samenwerking in Belgié Befewo
van de Nederlandstalige en Franstalige SELGIN FEDURATION OF WOWND CARE

e beeasey

wondzorgorganisaties, met name CNC en AFISCEP.
Voor de EWMA is een goede dialoog met patiéntenorganisaties belangrijk.
Debra International was één van hun eerste internationale
partnerorganisaties. Dit jaar is Debra International voor de 3de keer aanwezig %’
op het congres. Een unieke kans om professionele zorgverstrekkers te
informeren over EB en over de vooruitgang inzake wondzorg. Op 26 mei is er eb

een symposium over EB. De Debra-infostand wordt bemand door de
bestuursleden van Debra Belgium.

Meer info :  www.ewma.org www.befewo.org
www.wondzorg.be www.afiscep.be
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Wetenschappelijk onderzoek

Focus op EB Simplex: een behandeling in zicht ?

Ongeveer 70% van de patiénten met EB heeft EB Simplex (EBS). Bij de meest
voorkomende vorm blijft de blaarvorming beperkt tot de handen en voeten maar bij
sommige vormen kunnen de blaren overal op het lichaam voorkomen.

Debra UK financiert al jaren het wetenschappelijk onderzoek naar de oorzaken en mogelijke
behandeling van EBS door Dr Irwin Mclean, Professor Menselijke Genetica aan de
universiteit van Dundee.

De eeste fase is bijna afgerond: bij ongeveer 90% van de patiénten met EB Simplex kan
tegenwoordig het defecte gen gevonden worden. De focus van het onderzoek ligt nu
helemaal op het zoeken naar een doeltreffende behandeling.

De meeste patiénten met EBS hebben een mutatie in de genen keratine 5 of keratine 14.
EBS wordt dominant overgeérfd en de patiént heeft dus één defect gen en één gezond gen.
De onderzoekers weten dat het mogelijk moet zijn om het defecte gen uit te schakelen en
dat vervolgens het normale gen voldoende keratine zal produceren en normale huid
aanmaken.

Dit was de uitdaging van de laatste 10 jaar: hoe doen we dat? In het verleden zijn
verschillende technieken getest en alle hoop is nu gevestigd op een nieuwe technologie :
siRNA. Het is echt iets nieuws en speciaals, het is geen gentherapie en ook geen
geneesmiddel, maar iets er tussenin.

Er werd tot nu maar één klinische test met succes uitgevoerd op een Amerikaanse dame,
met de aandoening PC die ook veroorzaakt wordt door een genetische fout in keratine. Voor
deze test werd een zeer wrede en niet efficiénte techniek toegepast, namelijk door middel
van injectie in een blaar.

Het team van Dr. McLean is nu vooral op zoek naar een veilige en efficiénte manier om de
siRNA in de huid te doen doordringen en een oplossing zou wel eens een soort “gen-zalf”
kunnen zijn. Er is reeds een patent op de formule, maar de techniek moet nog verfijnd
worden .

Een behandeling in zicht?

De onderzoekers hopen resultaten te kunnen voorleggen over een jaar of twee. Daarna kan
gestart worden met de fase van klinische tests op mensen. Ondertussen worden huidcellen
opgeslagen van patiénten met bepaalde mutaties om alvast te testen of de siRNA inderdaad
werkt. De techniek zal toepasbaar zijn op 90 % van de patiénten met EBS. De
onderzoekers willen geen valse hoop bieden maar ze zijn ervan overtuigd dat een
succesvolle behandeling nooit dichterbij is geweest .

Kan deze "gen-zalf” EB genezen?

Als alles naar plan verloopt zal de zalf moeten worden aangebracht op de getroffen plekken
van de huid, ter voorkoming van blaren. Hoe vaak er zal moeten gesmeerd worden weet
men nog niet, wellicht dagelijks of wekelijks, dat zullen de klinische tests op mensen
moeten uitwijzen. De zalf zal EB niet werkelijk genezen, maar wel de huid lokaal
behandelen. Echte genezing zal alleen kunnen door genetische manipulatie, maar die weg
is lang en moeilijk.

Het doel van dit onderzoek is een effectieve behandeling, want EBS is niet
levensbedreigend. En die behandeling zal mogelijk zijn met siRNA, als alles naar wens
verloopt.

Meer over de researchprojecten van Debra UK op
www.debra.org.uk/research




Q (vervolg) Wetenschappelijk onderzoek

Jeuk bij diverse vormen van epidermolysis bullosa

Dr. Marie-Anne Morren en co-assistent Julie Snauwaert van de dienst Dermatolo-
gie UZ Leuven voeren een onderzoek in verband met jeuk bij volwassen pati-
énten met EB.

Uit de klinische ervaring weten ze dat jeuk een belangrijk probleem is bij EB.
Door middel van een vragenlijst willen zij het voorkomen en de ernst van de jeuk
bij de verschillende types van EB in kaart brengen. Wij gaven graag onze mede-
werking en stuurden de vragenlijst naar alle Nederlandstalige volwassenen pati-
énten met EB uit ons adressenbestand, ongeacht het subtype.

g Aan de deelnemers werd gevraagd de Leuvense
Jeukschaal in te vullen. Dit is een vragenlijst van
3 bladzijden, die werd opgesteld aan de KU Leu-
ven om jeuk bij verschillende patiénten populaties
te meten.
Door dit onderzoek kunnen de onderzoekers de
ernst van het probleem ‘jeuk bij patiénten met EB’
meten en onder de aandacht brengen.

Dank alvast aan de mensen die hebben meegewerkt ! De resultaten van het on-
derzoek zullen worden meegedeeld in een volgende nieuwsbrief.

Dit onderzoek gaat uit van :

. dienst dermatologie UZ Leuven, Dr. Marie-Anne Morren en co-assistent
Julie Snauwaert
. Professor Prof. Dr. Philip Moons, Centrum voor Ziekenhuis- en Verplegings-

wetenschap, KU Leuven.

Lachbui helpt genezing ontstoken wonden

Een goede lachbui kan helpen langdurig ontstoken wonden op benen en voeten,
zoals doorligwonden of wonden opgelopen door diabetes, te helen.

Dat blijkt uit een Brits onderzoek, waarbij eigenlijk het effect van een ander me-
dicijn werd onderzocht. Dat middeltje bleek niet echt doeltreffend te zijn, maar
de onderzoekers ontdekten dat een goede lachbui op zijn tijd wél positieve gevol-
gen had op de genezing.

Professor Andrea Nelson, die het onderzoek leidde becommentarieert: "De sleutel
tot een succesvolle behandeling voor deze groep patiénten ligt er in het bloed
vanuit de benen terug naar het hart te doen vloeien. De beste manier om dat
effect te bereiken is via compressiebandages en steunkousen, in combinatie met
advies en dieet."

Maar dat is nog niet alles. "Geloof het of niet, maar een goede slappe lach kan
ook helpen. Dat komt doordat lachen helpt de middenrif te bewegen en dat

speelt een cruciale rol in het rondpompen van bloed in het lichaam."

http://www.hbvl.be
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Wat er in de diverse
landen gebeurde kan

je hier lezen:
www.rarediseaseday.org

Meer info over de

“"Aanbevelingen en
voorstellen tot
maatregelen voor
het Belgische Plan
voor Zeldzame
Ziekten” :

www.kbs-frb.be

B

Koning
Boudewijnstichting

La

Dr. phil. Gabriela
Pohla-Gubo, hoofd
van de EB-Academie,
EB-haus, Salzburg
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RARE DISEASE DAY 2011

Op de 4de Zeldzame Ziektedag lieten honderden
patiéntenorganisaties uit meer dan 40 landen van zich horen =
rond de slogan ‘rare but equal’ .

Er waren sensibiliseringsacties in Europa maar ook in
Rusland, Georgié, Armenié, de VS, Canada, en zelfs verre
landen als Australi€, Nieuw-Zeeland, China en Japan sloten
zich aan !

Evenementen in Belgié

22 februari 2011, Symposium 'Zorg voor patiénten
met zeldzame ziekten: maatschappelijke en ethische
aspecten’

Georganiseerd door Het Raadgevend Comité voor Bio-ethiek
en het Fonds Zeldzame Ziekten en Weesgeneesmiddelen
beheerd door de Koning Boudewijnstichting, in
samenwerking met RaDiOrg.be.

Onze sociale zekerheid is gebaseerd op solidariteit, maar de middelen zijn beperkt.

Er werden vragen gesteld waarop niet onmiddellijk een pasklaar antwoord kan worden
gegeven: Hoe verdelen we de taart zo rechtvaardig mogelijk? In hoeverre kan
zeldzaamheid van een aandoening een argument zijn om een behandeling terug te
betalen ? Wordt de burger, als patiént en betaler, voldoende geconsulteerd? ....

Ook ‘de patiént’ kreeg een stem op dit symposium. Verschillende sprekers wezen op het
belang van participatie. RaDiOrg.be bestuurslid Ulrike Pypops, werkzaam bij de
Mucovereniging en ervaringsdeskundige, vertelde over de noden van de patiént met een
zeldzame ziekte. Toegang tot behandeling betekent zoveel meer dan toegang tot
weesgeneesmiddelen, want die bestaan maar voor een kleine groep zeldzame zieken.
Kwaliteitszorg is belangrijk, op medisch, paramedisch en psychosociaal vlak. Die kan er
enkel zijn indien gespecialiseerde en brede kennis wordt gecentraliseerd.

28 februari 2011, Conferentie “Rare but equal”
Georganiseerd door Eurordis in samenwerking met DG Health and Consumers.

Dr. Gabriela Phola-Gubo van het EB-huis in Oostenrijk vertelde over de ongelijkheid die zij
ervaart. Voor Oostenrijkers is de zorg beschikbaar en terugbetaald, voor patiénten uit bv.
Roemenié of Polen is het allemaal veel moeilijker door een minder goed uitgebouwde
ziekteverzekering en verschillende interpretaties van de Europese regelgeving omtrent het
formulier E112 voor geplande zorg in een andere lidstaat.

Info op www.rarediseaseday.org en www.eurordis.org

26 maart 2011, Ledendag RaDiOrg.be

Sprekers: Mevrouw Yvonne Avontroodt (voormalig parlementslid, aan wie de Edelweiss
award wordt uitgereikt voor haar jarenlange politieke inzet voor zeldzame ziekten in Belgié€)
en dr. Ri De Ridder, Directeur-Generaal van het RIZIV.

De deelnemers krijgen de kans om in kleine groepen te debatteren over de vraag: Wat kan
de rol van een patiéntenorganisatie zijn bij de uitwerking van het Belgisch Pan?
Eén van de maatregelen die worden voorgesteld is de oprichting van expertisecentra. Hoe
kunnen wij leren uit de ervaringen van patiénten in bestaande referentiecentra om nieuwe
middelen in de toekomst efficiént(er) te gebruiken?

De bedoeling is om de debatten af te sluiten met een aantal actiepunten en aanbevelingen.
RaDiOrg.be wil erover waken dat de patiénten betrokken zijn bij alle besprekingen en
voorbereidingen over maatregelen inzake zeldzame ziekten.

De stem van mensen

Ra D'I Org_be met zeldzame ziekten

‘1 Rare Diseases Organisation in Belg ié
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Q Fondsenwerving: benefiets

Heikantse bierliefhebbers organiseren activiteiten voor het goede doel

De Heikantse Bierliefhebbers uit Berlaar-Heikant zorgen het hele jaar door voor
activiteiten waarvan een deel van de opbrengst naar het goede doel gaat.
Dit jaar hebben ze DEBRA gekozen als goed doel.

Ze krijgen hulp van sympathisanten en andere bierclubs, nl. De Leuvense
biertherapeuten en De Aarschotse bierwegers.
Enkele voorbeelden van activiteiten:

. Chocoladeverkoop

. Demonstraties Myléne

. Pétanque : 24 juli, bierclub van Aarschot

. Goed Doel weekend : 6 en 7 augustus in Soy (omstreken Durbuy).

Met barbecue, chocolade en het ‘Santé-bier’, bier dat speciaal voor het
goede doel is gebrouwen door brouwerij Fantéme.

. Bier : ook in Beerzel in ‘t Hofbrouwerijke wordt een bier gebrouwen
voor het goede doel. Dit zal je in september of oktober kunnen drinken
in een aantal bier-van-de-maand-cafés.

Amélicious quiz

Amélicious is een organisatie die is opgericht door vrienden en
collega’s om het gezin van Amélie te steunen. Amélie werd in
maart 2010 geboren met junctionele EB (EBJ-nH).

Op 19 november 2010 organiseerde Amélicious een grootse QUIZ in de cafetaria
van de KHL vlakbij Gasthuisberg. Debra schreef ook een ploeg in en Stief en
Ingrid verdedigden onze kleuren. We eindigden verdienstelijk 9de, op een totaal
van 44 ploegen !

Deze tekst schreef Amélie’s mama op www.amelicious.com:

Als het even kon....

zonder pijn, zonder medicatie, zonder verband. Dan zou het misschien
gemakkelijker zijn, dat ik niet altijd ‘voorzichtig” moet zijn. Dat ik rustig om me
heen kan schoppen, zonder open wonden te hebben. Dat ik lekker op mijn
vingertjes en teentjes kan sabbelen, zonder blaren te maken.

Wat zou het leuk zijn als ik lekker in bad kon en vrolijk om me heen zou kunnen
plonsen. Maar ik moet 'voorzichtig’ zijn, want mijn huidje is zo teer.

Eten lukt voorlopig wel, maar ook daar moet ik opletten, want ook in mijn mond
kunnen blaren komen, en dan wordt eten bijna onmogelijk, en kan het zijn dat
ik meer dan 12h niets eet.

Hoe graag zou grote broer mij willen knuffelen, zonder dat mama en papa
steeds moeten zeggen om 'voorzichtig’ te zijn, want zusje heeft pijn.

Veel buiten ben ik deze zomer niet geweest want ofwel was het te nat (en dat
vindt niemand fijn) ofwel was het veel te warm. En ook dat is niet goed voor
mij, want ook spontaan kunnen blaren ontstaan. Daarom is het ook zo
belangrijk om in huis een goede klimaatregeling te hebben en daarvoor hebben
we Uw steun nodig! Want zo een airconditioning is niet goedkoop maar toch zo
noodzakelijk!

Een behandeling bestaat er niet om Epidermolysis Bullosa te genezen, enkel de
liefde en goede zorgen van mama en papa kunnen het iets gemakkelijker
maken voor mij. De verzorging neemt veel tijd en kost veel geld omdat het
allemaal speciale en dure verbanden en zalven zijn.

Nog niet goed wetende wat de toekomst brengt, zal je zien dat ik een goedlachs
meisje ben en dat dit alles mij alleen maar sterk kan maken. En ik hoop
natuurlijk dat ik later 60k buiten kan spelen, en naar school kan gaan, en
misschien zelfs een hobby kan hebben. Al moet ik dan waarschijnlijk heel
‘voorzichtig’ zijn.

... als het even kon.
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Steun ons'!

Stort vandaag
nog op

979-3286677-31

IBAN:
BEO04 9793 2866 7731

SWIFT/BIC :
ARSPBE22

Giften aan Debra vzw
zijn fiscaal aftrekbaar
vanaf een jaarlijks
bedrag van € 40.

Het fiscaal attest krijgt
u in de loop van de
maand maart, zodat u
het bij uw belastings-
aangifte kan voegen
voor aftrek van uw
netto-inkomen.

Op die manier betaalt
u veel minder dan € 40
en kunnen wij onze
projecten financieren !

Bedankt.
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Q Fondsenwerving: Dank aan onze donateurs !

Bruxelles
Millénaire

BNPP IP
Charity Project

interouté

from the ground to the cloud

Fiscale aftrek voor giften vanaf 40 euro

Als gevolg van de stijging van de consumptieprijsindex heeft het Ministerie van Financién
beslist dat het minimumbedrag om een fiscaal attest te krijgen, zal stijgen.

Sinds 1 januari 2011 moet het totale bedrag aan giften aan één organisatie minimum
40 euro per kalenderjaar bedragen om in aanmerking te komen voor fiscale aftrekbaar-
heid. Tot eind vorig jaar was dat nog 30 euro.

Indien je een bestendige opdracht uitvoert en je in maart 2012 een fiscaal attest wil ont-
vangen, zal je dus misschien het bedrag moeten verhogen.

Deze beslissing heeft geen effect op de schenkingen tot 1 januari 2011. Als het bedrag van
je schenkingen toen 30 euro of meer was, heb je ondertussen een fiscaal attest in de bus
krijgen.

Voorts herinneren wij je eraan dat het rekeningnummer van Debra Belgium vzw volgens de
Europese normen het volgende is:

IBAN: BEO4 9793 2866 7731 SWIFT/BIC: ARSPBE22

Je kan de projecten van Debra Belgium vzw op verschillende
manieren financieel steunen !

. Wil je eenvoudig én veilig geld geven aan Debra Belgium vzw? Dan is een online
gift de ideale oplossing.
. Je kan aan je bank een doorlopende opdracht geven ten voordele van Debra

Belgium vzw. Zo spreid je je gift over het hele jaar en vergeet je nooit meer de
betaling uit te voeren.

. Je kan Debra Belgium vzw opnemen in je testament.

. Of je kan iets organiseren.

Alle inlichtingen vind je op onze website:
www.debra-belgium.org => Debra Belgium steunen

HARTELIJK DANK'!




