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Woord van de voorzitter

2012 is een spannend jaar! Projecten waar we al jaren van
droomden worden plots werkelijkheid, dankzij de inzet van velen
en een financiéle buitenkans.

Op 1 maart vond in het UZ Leuven het allereerste
multidisciplinaire spreekuur voor volwassenen plaats. Dr. Morren
heeft dit samen met verpleegster Mia, en in overleg met ons,
perfect georganiseerd. Dit spreekuur zal 2 keer per jaar
plaatsvinden en kan rekenen op artsen en paramedici die we ook
al kennen uit het spreekuur voor kinderen, aangevuld met
enkele specialisten specifiek voor disciplines die enkel voor
volwassenen nodig zijn.

Tot slot wil ik jullie nog even warm maken voor onze bijzondere
Debra Dag. We kunnen al niet meer spreken van een dag, maar
van een heus weekend. Samen met Villa Rozenrood organiseren
we een gezellig samenzijn aan zee, met activiteiten voor jong en
oud. Slaat het aan bij onze leden dan is misschien een nieuwe
traditie geboren.

Veel leesplezier,
Stief Dirckx
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% Debra nieuws

Lidgeld 2012

Het is hoogtijd om het lidgeld te innen!

Het lidmaatschap is voorbehouden voor de gezinnen met EB en bedraagt nog
steeds € 15. Dit is de prijs voor het hele gezin, dus voor één of meerdere
patiénten en alle gezinsleden, samenwonend op één adres.

Stuur het ingesloten inschrijvingsformulier terug naar het secretariaat of
gebruik het online-formulier op onze website www.debra-belgium.org (klik op
“lid worden”). Onze bankgegevens vind je op pagina 12.

Bedankt!

Weekend in Villa Rozerood

Enige tijd terug mailden we naar onze leden een brief van Villa Rozerood, een
zorghotel in De Panne. De directie van Villa Rozerood denkt dat vele van onze
gezinnen zouden genieten van een verblijf in Villa Rozerood.

Er waren aanvankelijk plannen om de werking toe te lichten op een Debra
bijeenkomst. Maar we kregen ondertussen een veel beter idee: we gaan er
gewoon met zijn allen een kijkje nemen!

Onze jaarlijkse Debra-dag gaat dus uitzonderlijk niet door eind september,
maar wordt dit jaar vervangen door een weekend aan zee, 11-13 mei.

De doelgroep is een “zorgkind” met ouders, broers en zussen. De voorrang
gaat naar kinderen met ernstige vormen van EB. Negen gezinnen hebben zich
ingeschreven voor een verblijf van vrijdagavond tot zondagnamiddag.

We voorzien een activiteit voor de andere leden op zondagvoormiddag. Ook de
jaarlijkse algemene vergadering houden we in Villa Rozerood, met als
belangrijkste agendapunt de goedkeuring van de jaarrekening 2011 en
begroting 2012.

Meer informatie volgt heel binnenkort. Neem alvast een
kijkje op hun website: www.villarozerood.be.
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Debra nieuws (vervolg)

Je baby heeft EB ... wat nu?

"Negen maanden lang heb je gedroomd van een perfecte baby. En dan wordt je
kindje geboren met blaren en wonden aan beentjes en armen, en op het
lichaam. Artsen en verpleegkundigen laten verstaan dat het mogelijk om EB zou
kunnen gaan, voor de meeste mensen een onverstaanbare term uit het
medische jargon. Eerst moeten er nog een aantal onderzoeken gebeuren, kom
Je te weten. Stukjes huid moeten weggenomen worden. Plots zijn alle mooie
dromen vervilogen. Mijn kindje is ziek, het heeft pijn, het zal niet meteen mee
naar huis kunnen. Moeten al die onderzoeken wel? Ik mag mijn baby niet
zomaar vastpakken en knuffelen. Ik zal al die wondjes iedere dag moeten
verzorgen ...”

Zo begint de tekst die we onlangs op onze homepage hebben
gepost. We vonden dat er nood was aan een “welkomwoord” voor
nieuwe ouders. We hopen dat het hen een beetje kan
geruststellen tijdens die eerste bange dagen en hen de weg wijst
naar de juiste mensen om voor hun kindje te zorgen.

Weldra nieuwe website

Als het allemaal verloopt zoals gepland, kunnen wij je deze zomer
een spiksplinternieuwe website aanbieden. In afwachting hebben
we toch al enkele nieuwe teksten toegevoegd, zoals een overzicht
van tegemoetkomingen (Bijzonder Solidariteitsfonds, verhoogde
kinderbijslag en VAPH) en een vereenvoudigde versie van de EB-
classificatie.

BAD-tips voor kleine kinderen

. Bescherm de bodem en de randen van het badje met
handdoeken.

. Een drijvend matrasje kan handig zijn.

. Als je baby te groot wordt voor het babybadje: plaats een

wasmand in de grote badkuip. Je hebt minder water nodig, foto: UZ Leuven, neonatologie

het is veilig en je kan de badkuip gemakkelijk leeg laten
lopen in het grote bad.

. Verkrijgbaar in de speciaalhandel: een badverkleiner. Het is
een soort “*dam” waardoor je het grote bad maar voor de
helft moet laten vollopen. Je spaart water uit en het is
veiliger.

. Knutsel zelf een verhoogd bad, zodat de verzorgers er
comfortabel rond kunnen staan.

www.babydam.com
www.babimex.be
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Cat. A, levensnood-
zakelijke specialitei-
ten, worden volledig
terugbetaald.

Cat. B, belangrijke
farmaceutische spe-
cialiteiten, groten-
deels terugbetaald.

Cat. C(en Cs en Cx):
geneesmiddelen voor
behandeling van
symptomen, slechts
voor een klein deel
terugbetaald.

Cat. D worden niet
terugbetaald

WWW.riziv.be
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Geneesmiddelen:
van proefbuis tot apotheek

&

Hier volgt een verslag door Annick Vangenechten, ons nieuwe bestuurslid, van een
uiteenzetting door dr. Thierry Christaans. Je vindt een uitgebreidere samenvatting op de
website http://www.vlaamspatientenplatform.be—nieuwsbrief nr. 60/november 2011.

Wanneer en hoe wordt er beslist om een geneesmiddel te gaan ontwikkelen?
Is het wel écht nodig? Gaan we een bestaand middel verbeteren? Of
misschien wordt het toevallig ontdekt?

Eerst testen.

Waarom duurt het zo lang (12 tot 15 jaar) voor een medicijn in de apotheek
te verkrijgen is?

Eerst worden er experimenten gedaan op dieren. Pas daarna wordt er getest
op mensen, in 4 fasen. Eerst op enkele gezonde mensen (voor de
dosisbepaling) en dan op mensen die reeds ziek zijn. Wanneer iemand
toestemt om als ‘proefkonijn’ te dienen moeten verschillende aspecten worden
onderzocht. Wat is het risico? Wordt de volledige informatie wel vrijgegeven?
Is deze toestemming volledig vrijwillig zonder financiéle of emotionele druk?
Wat dekt de verzekering?

Wat met de prijs?

Vervolgens wordt de registratie aangevraagd bij het EMA (European Medicines
Agency in Londen) voor de toelating van commercialisering. Bij de registratie
moet duidelijk vermeld worden waarvoor het geneesmiddel dient, want het
mag enkel hiervoor gebruikt worden.

Het vastleggen van de prijs (publieksprijs) wordt per land bepaald. De
producent mag uiteindelijk zelf kiezen of hij een geneesmiddel in een bepaald
land op de markt brengt of niet. De producent legt een dossier voor aan het
RIZIV, waarna de minister beslist na advies van het CTG (Commissie
Tegemoetkoming Geneesmiddelen). Vele aspecten spelen hierbij een rol. Zijn
er gelijkaardige middelen op de markt? Dan is de prijsbepaling snel gemaakt
want hier wordt dan gekeken naar het reeds bestaande product. Is het een
nieuw product? Dan is het ingewikkelder en kan de maximumprijs gevraagd
worden. Deze prijsbepaling moet op 150 dagen rond zijn.

Hoe zit het met de terugbetaling van een medicijn?

De terugbetaling van het geneesmiddel is afhankelijk van de categorie

waartoe het hoort.

Normaal worden alleen geneesmiddelen terugbetaald die geregistreerd zijn

maar soms zijn ook hier uitzonderingen, vooral bij aandoeningen die

levensbedreigend zijn (off-label gebruik van geneesmiddelen):

. Indien de registratieprocedure nog niet volledig rond is, kan een firma
kiezen om het op eigen kosten wel al te verspreiden = ‘compassionate
use’

. Wanneer het wel al geregistreerd is maar niet voor dat doeleinde wordt
gebruikt = ‘medical need’.

Wanneer een behandeling niet vergoed wordt of te duur is, kan er beroep
gedaan worden op het Bijzonder Solidariteitsfonds (BSF), een bijkomend
vangnet naast de gewone ziekteverzekering. Je moet aan bepaalde
voorwaarde voldoen en een college, bestaand uit de geneesheren-directeurs
van elke verzekeringsinstelling en uit de geneesheren van het RIZIV, beslist
over de eventuele tegemoetkoming.

Spijtig genoeg was de tijd te kort (of de lezing te lang) en werd het stuk over
de weesgeneesmiddelen overgeslagen, wat me net weer wel interessant leek.
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EB-nurse project
in UZ Leuven

Eindelijk ook een EB-spreekuur voor volwassenen!

De onderhandelingen hebben 5 jaar geduurd, maar dit jaar is het
eindelijk zo ver: ook voor de volwassenen zal voortaan tweemaal
per jaar een multidisciplinair spreekuur worden georganiseerd. De
organisatie ervan is in handen van onze nieuwe EB-nurse, Mia
Ceyssens. Zij werkt op dermatologie en kan dankzij een
overeenkomst tussen Debra en UZ Leuven (0,10 VTE) een deel
van haar werkuren aan EB besteden.

Welkom Mia, en bedankt alvast voor het werk dat je al hebt
verzet!

Dr. Marie-Anne Morren: "De eerste multidisciplinaire EB
raadpleging ging door op 1 maart, met de enthousiaste
medewerking van verschillende disciplines (tandheelkunde, gasto-
enterologie, cardiologie, gynaecologie). Dit initiatief werd door de
patiénten erg geapprecieerd, het was de eerste keer dat ze het
gevoel hadden dat hun problematiek ter harte werd genomen en
dat artsen hun aandoening vanuit hun globale problematiek
bekeken."

Zorgprogramma

In het kader van de multidisciplinaire raadpleging wordt ook een
zorgprogramma voor EB uitgebouwd. De verschillende stappen in
diagnostiek, opvolging en behandeling worden uitgewerkt en
zullen up-to-date gehouden worden met de Ilaatste
richtlijnen, die mede dank zij Debra International en met de
steun van internationale experts worden opgesteld. Deze
informatie kan helpen om ook artsen en paramedici die niet direct
bij het traject van deze patiénten betrokken zijn de nodige info
voor de best mogelijke zorg te verstrekken. Ten slotte wordt ook
een EB-kit ter beschikking gesteld die door elke afdeling in het
ziekenhuis op de apotheek kan afgehaald worden. In de kit wordt
verbandmateriaal samengebracht dat meestal nodig is voor de
verzorging bij EB. Zo kan de eerste zorg zonder problemen
verstrekt worden.

Viering emiraat Prof. Frans Vinckier

Op 26 november vond in Leuven de viering van het emeritaat van
Prof. Frans Vinckier plaats. Op zijn 65ste is de professor, meer
dan verdiend, aan zijn pensioen mogen beginnen.

Stief: "Al meer dan 25 jaar ben ik een van zijn patiénten en vele
anderen met EB, jong en oud, zijn me daarin gevolgd. Hij vond
(en vindt nog steeds) dat zeldzame ziekten, zoals EB, enkel de
beste zorgen kunnen Kkrijgen door centralisatie en een
multidisciplinaire aanpak. Hij stond dus altijd klaar voor het team
in Leuven. Ik voelde me dan ook bijzonder vereerd dat ik tijdens
de academische zitting een woordje mocht plaatsen om hem te
bedanken voor deze fantastische samenwerking. Maar hij heeft al
laten weten dat we nog steeds op zijn hulp mogen blijven
rekenen in de toekomst. Eens dokter, altijd dokter zeker?”

;a'

dermatologie/news/12/03/09/
multidisciplinaire-raadpleging-
epidermolysis-bullosa

LEUVEN|

-

foto: www.uzleuven.be
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EB-nurse project in Leuven (vervolg)

Een beetje geschiedenis ...

Het team neonatologie van UZ Leuven Gasthuisberg kwam voor het eerst in
contact met EB in 1997, toen een baby werd doorverwezen door een perifeer
ziekenhuis. Dit viel min of meer samen met de oprichting van Debra Belgium
door enkele patiénten en ouders (1998) en sindsdien hebben wij steeds
constructief samengewerkt.

In het begin lag de focus op de eerste opvang van pasgeborenen met EB.
Denise Tison en Annick De Jonge schoolden zich bij tot “EB-nurse”,
behandelingsprotocols werden opgesteld, de pijnschaal die reeds werd
gebruikt op neonatologie werd ook op kinderen met EB toegepast enzoverder.

| Al snel bleek dat er na ontslag uit het ziekenhuis nood was aan opvolging

voor de vele complexe zorgvragen en zo groeide stilaan een EB-team. Het
centrum voor blaarziekten in UMCG Groningen was zeer behulpzaam bij het
opstarten van dit team, en ook nu nog wordt dit centrum geconsulteerd bij
moeilijke behandelingsvragen. Protocols werden opgesteld voor anesthesie,
het aanbrengen van een infuus, handchirugie, ...

In 2004 werd een eerste overeenkomst gesloten tussen UZ Leuven en
Debra, voor financiering van 0,10 VTE voor een “EB-nurse”. Na een gunstige
evaluatie werd dit opgetrokken naar 0,20 VTE. Een greep uit hun takenpakket
naast het “gewone” werk op neonatologie:
. organisatie van het multidisciplinair EB-spreekuur
. begeleiding bij opnames op andere afdelingen
. ondersteuning van de thuiszorg door ouders en/of thuisverpleegkundigen
. Huisbezoeken, soms ook palliatieve thuiszorg

. opleiding van andere zorgverstrekkers

. een“EB-Box”, een soort EHBO-kit voor dringende wondzorg

Tegenwoordig wordt vier maal per jaar een multidisciplinair spreekuur georgani-
seerd, in aanwezigheid van de pediater (Pr.Gunnar Naulaers), de dermatoloog
(Dr. Marie-Anne Morren), de EB-nurses, de tandarts (Dr. Veroniek Verhaeghe),
de voedingsdeskundige (Tessa Bosmans), de sociaal werker (Inge Droesbeke),
de kinesitherapeut (Sofie Vuyisteke).

Nog meer specialisten zijn soms nodig: de anesthesist, de plastisch chirurg, de

gastro-enteroloog, de oogarts, de anatomopatholoog, een technicus van de ortho-
pedische werkplaats enz.

Psychologische ondersteuning

De emotionele druk die EB veroorzaakt werd de eerste jaren onderschat.
Zowel de ouders als de kinderen vroegen om psychologische ondersteuning.
De ziekenhuisschool werd ingeschakeld om de kinderen te evalueren en
oplossingen te zoeken voor problemen op school.

Goed nieuws! We kregen zo pas bevestiging dat het directiecomité zijn
goedkeuring heeft gegeven voor een deeltijds 0,10 VTE psycholoog. Sam
Geuens zal alle raadplegingen bijwonen en ook beschikbaar zijn voor
problemen tussendoor.

Stand van zaken 2012: Debra vzw zorgt voor externe financiering van 40% van één
maandloon. Voldoende is het echter niet en iedereen komt tijd tekort.

Gelukkig is er heel veel goodwill bij alle mensen van het team en wij zijn hen daar
zeer dankbaar voor.

Wij blijven vragende partij voor een conventie met het RIZIV zodat dit team van
EB-experten de nodige structurele overheidssteun krijgt. De expertise die zij in de
loop van 15 jaar hebben opgebouwd mag niet verloren gaan!




%) Debra International

Respijthuis in Marbella

Het “respijthuis’ van DEBRA Spanje ligt in een flatgebouw in het
centrum van Marbella, 100m van het strand en 200m van de
oude stad.

Het appartement beschikt over alle comfort met bijzondere
aandacht voor de noden van patiénten met EB.
Slaapgelegenheid voor 6 personen (1 kamer met dubbelbed en 2
kamers met twin bedden) en 2 badkamers met bad.

Er is ook een verzorgingstafel en de verpleegsters van Debra
Spanje komen langs als julie hulp wensen bij de verzorging.

Het gebouw en de flat zijn toegankelijk voor rolstoelen (er is
een rolstoel ter plaatse). Verder een ruime terras met prachtig
uitzicht en op het dak van het gebouw een zwembad!

Elk EB-gezin kan de flat voor een week reserveren aan de
symbolische prijs van € 50 (voor de schoonmaak). Dankzij de
steun van Ryanair kunnen de reiskosten terugbetaald worden
onder bepaalde voorwaarden, met een maximum van €100. Dit
geldt enkele voor de persoon met EB, niet voor begeleiders of
familieleden.

Voor info en reservatie:
contacteer Debra Spanje: social@debra.es

Internationaal congres 2012, Toronto, Canada

Het congres van Debra International wordt dit jaar
georganiseerd door onze collega’s van Debra Canada en gaat
door in Toronto, van 13 tot 16 september.

Info: www.debracanada.org

Internationaal congres 2011, Groningen, Nederland

Een mooi verslag (in het Engels) is beschikbaar op
www.debraconbress2011.com

International @I al congresspecial

Organised by Debra Internationa

de%?‘m
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Pour une vie sans douleur,
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geneqraft

www.genegraft.eu

Info over
weesgeneesmiddelen:

EMA
http://
WWW.ema.europa.eu

ORPHANET

http://www.orpha.net/
national/BE-NL/
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Genegraft: gentherapie voor EB

Europees project "GENEGRAFT"”

Eerste klinische test fase I/II voor genetische therapie ex vivo
bij recessieve dystrofische epidermolysis bullosa (RDEB)

GENEGRAFT is een gezamenlijk
onderzoeksproject, gefinancierd
door de Europese Unie en
gecoodrdineerd door professor Alain
Hovnanian, directeur van het team
Maladies  génétiques  cutanées:
bases moléculaires et approches

Pr. Alain Hovnanian, MD, Ph.D.

Services de Génétique et de Dermatologie
Inserm U781

Tour Lavoisie, 3éme étage

Hopital Necker enfants malades

149 rue de Sévres

75743 Paris cedex 15

thérapeutiques (Inserm U781) in  France

het kinderziekenhuis Necker in  tel: +33 1 71 19 63 95

Parijs. Fax: +33 1 71 19 64 20

Periode : 2011-2016. Het project e-mail: alain.hovnanian@inserm.fr

is gestart op 3 maart 2011, voor
een periode van 5 jaar.

60 maanden lang brengt GENEGRAFT zes partners van drie Europese
landen samen, allen al verschillende jaren expert in gentherapie en
vertrouwd met klinisch onderzoek. Het project steunt op het gebruik van
weesgeneesmiddelen bij de behandeling van zeldzame ziekten.
GENEGRAFT wil met ex vivo gentherapie een betrouwbare en efficiénte
behandeling ontwikkelen voor patiénten met recessieve dystrofische
epidermolysis bullosa (RDEB).

Bij een vorig Europees project (Therapeuskin, 2005-2009) kende het
European Medicines Agency (EMA) de status van
“weesgeneesmiddel” (orphan drug designation) toe aan het product dat
door het team van Alain Hovnanian wordt ontwikkeld, nl. "Huidequivalent
transplantaat, genetisch gecorrigeerd met een COL7Al-coderend
SIN” (EU/3/09/630). Deze retrovirale beveiligde vector is speciaal
ontwikkeld  voor gentherapie, beantwoordt aan de  striktste
veiligheidsnormen en maakt autologe huidtransplantatie mogelijk met huid
die genetisch gecorrigeerd is.

Het project steunt op preklinisch onderzoek dat Alain Hovnanian met zijn
team uitgevoerd heeft bij muizen. Hierbij werd aangetoond dat de
getransplanteerde, nieuw gevormde en genetisch gecorrigeerde RDEB-huid
door die vector vezels vormde die zich op een normale wijze kunnen
verankeren en een normale cohesie ontwikkelen tussen epidermis en
dermis. (Titeux et al. Mol Ther 2010).

Het Centre d’Investigation Clinique et de Thérapie génique van het
kinderziekenhuis Necker, onder leiding van Prof Marina Cavazzana-Calvo,
zal GENEGRAFT uitvoeren. Professor Alain Hovnanian, Dr Matthias Titeux,
professor John McGrath (King's College London) en professor Christine
Bodemer (Ho6pital Necker) staan in voor de medische en wetenschappelijke
expertise van de ziekte, het biologische systeem van de huid, de
genetische verbetering van de huidcellen, de constructie en transplantatie
van de genetisch verbeterde huid. Dr Stéphane Guéro (Hopital Necker) zal
de huidtransplantaties uitvoeren. Inserm Transfert doet beheer en
communicatie van het project. John Dart (DebRA international) verspreidt
de informatie over het onderzoek naar de patiénten en het grote publiek.



Genegraft: gentherapie voor EB (vervolg)

Wie mag deelnemen aan het onderzoek?

Dit eerste onderzoek wil patiénten met RDEB bereiken, zowel
kinderen als volwassenen. Bij deze patiénten moet een beetje
collageen VII gevonden kunnen worden, zelfs al gaat het maar om
een kleine hoeveelheid. Uit deze lichting patiénten wordt een eerste
selectie gemaakt. De rekrutering van de patiénten beperkt zich niet
tot zij die in een expertisecentrum of individueel opgevolgd worden
maar richt zich tot alle patiénten uit Frankrijk en Groot-Brittannié
en eventueel ook uit Belgié. Voorwaarde is dat zij aan alle vereiste
criteria voldoen. Het project voorziet maximum drie personen,
afhankelijk van de behaalde resultaten bij de eerste patiént(en).

Waaruit bestaat deze klinische test?

De klinische test bestaat uit de transplantatie van een Kklein
oppervlak (ongeveer 5 x 5 cm) autoloog gereconstrueerde
(gemaakt van de cellen van de patiént), genetisch gecorrigeerde
huid. De ‘beveiligde’ retrovirale vector die speciaal voor dit project
ontwikkeld werd, zorgt voor de genetische correctie. Het virus
transporteert een normale kopie van het collageen-VII-gen. Dit gen
zal zich in de behandelde cellen van de zieke integreren om daar
collageen te produceren. Door dit normale collageen worden
ankervezels gevormd die verhinderen dat er blaren ontstaan.

Wanneer zal de transplantatie bij de eerste patiént kunnen
gebeuren?

Altijd moeilijk om deze vraag te beantwoorden. Het project schat
dat de eerste transplantatie over drie jaar zal plaatsvinden.
Waarom zo lang nog? Er zijn nog veel complexe hindernissen te
nemen: de productie en validatie van een viraal lot met klinische
kwaliteit, de transfer en aanpassing van een laboratoriumsituatie
naar een centrum voor gentherapie, het wachten op de toelating
voor een klinische test bij het AFSSAPS (Frans Agentschap voor de
veiligheid van geneesmiddelen)

Wat mogen we verwachten van deze eerste test?

In dit stadium gaat het niet om de behandeling van grote
oppervlakken huid en het zal geen onmiddellijk resultaat opleveren
voor de behandelde patiént (en). Deze test moet aantonen dat een
betere behandeling mogelijk is. Dat alle fasen, van biopsie tot
huidtransplantatie, goed kunnen verlopen en dat de epidermis op
een normale manier aan de dermis gehecht kan geraken. Al gaat
het hier voorlopig om een klein huidoppervlak, als aangetoond
wordt dat er geen blaren meer ontstaan, opent dat perspectieven
voor een betere behandeling.

Op termijn is het de bedoeling dat een autologe transplantatie van
genetisch gecorrigeerde huid verlichting kan brengen voor de
zwaarst getroffen zones. We verwachten van dit onderzoek dat
erge complicaties vermeden kunnen worden en dat functionaliteit
en vitaliteit van de patiénten verbeteren. GENEGRAFT zal een
betrouwbare, efficiénte en duurzame therapie ontwikkelen die
model kan staan voor de behandeling van andere genetische
huidziekten.

www.genegraft.eu
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INTERNATIONALE SENSIBILISERINGSWEEK VOOR
EPIDERMOLYSIS BULLOSA 25-31 OKTOBER 2011
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EB in de media

International Awareness Week
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Tijdens International EB Awareness Week eind oktober 2011 verspreidden
wij een persbericht. Er verschenen artikels in La Libre Belgique, Dag

MORGAN (5) HEEFT  ALTIJD OPEN WONDEN DOOR ERNSTIGE HUIDZIEKTE

DE BLIKKEN EN HET GEFLUISTER VINDT
ZE Z0 KWETSEND'’

Incurable, cett
pea et es mua

 maladie héréditaire

jeuses.

weggebracht naar Gasthuisherg in
Leuven, het enige zickenhuis in
Belgic met cen EB—centrum.

‘Erisnog geen
behandeling voor

Wathoudk deze ziekte eigenlijk i Y
i Morgans ziekte
Morgan mist cen eiwit, het
collageen 7, waardoor haar huidla-  verzerging nodig?

plakken, omhet  Ja, de cer-

cenvoudig uit e leggen. Hierdoor
heeft ze een zeer broze huid. Bijde
minste aanraking krijet Morgan
cenwonde. Je moet nog maar over
haar huid wrijven of haar velletie
Komt al los. Door druk ontstaan er
ook blaren die we dan mocten
openknippen. maar hieronder ligt
weer een open wonde. Morgan
heeft de derde - en meteen cok
meest ernstige - graad van de aan-
doening, waardoor de wondes vrij
diep gaan en lttckens vormen bij
n ‘e wordt dagelijks in-
aartenen en vinger-
 haar hals. Enkel
it v,

ctent 2
et des plates qut fect

cause des ampoules

ste twee maanden na de bevalling
in Leuven moest blijven. Daar
kreeg zij cen aangepasie behande-
ling en intussen keerde het team
ons aan hoe wij Morgan thuis
moesten verzorgen. Pas wanneer
wij dat perfect konden, mochien
we haar mee naar huis nemen. Er-
gens wel logisch ook, want je kan
et edese keer dat ons meisje cens
valt een verpleegster bllen.
Hetmoeteenmociike periode
geweest zijn
Zeker weten. In het begin wisten
we niet waar we ons aan konden
Verwachten doordat de azndoening
70 reldzaam is. Tn het jaar dat
Morgan geboren werd, waren er in

een infuus. Het is vooral de angst
voor de pin die z¢ moet overwin-
nen. Doordat 7 regelmatig mo-
menten heeft waarop ze niet et, is
Morgan ook Kleiner dan de gemid-
delde vifjarige.

Hebben ulicno veel contact
metde andere kindjes diedatjoor
‘geboren zijn?

Zij zijn allemaal gestorven. Vele
kinderen overleven het nict

Isde ziekte dan dodefjk?

De zickte op zich is niet dodelijk,

Hier zagen we heel wat vol-
wassen lotgenoten van wie een

el ons land slechis vier baby's
die de ziekte hadde in de tweede
en de derde graad. Ik ging meer in-
formatie zocken op het internet,
maar het was e pijalijk om alles e
lezen. In het zickenhuis kwamen
we in contact met een lotgenootje
dat de zickte had in de cerste
graad. Oci, dachien we toen. Ho-
pelik wordt het bij Morgan niet 76
erg. (stile) Uiteindelik is het nog
veel erger geworden
Moet Morgan vasknaar het.
ziekenhuis?
Ze gaat driemaandelijks op con-
role en verder alleen wanneer ze
niet meer eet en drinkt. Morgan
heeft niet alleen langs buiten
wondjes. maar ook in haar mond
en slokdarm. Daardoor is eten
soms e pijlik. Vorig jaar heef 7
eenstien dagen aan een stuk niets
geeten. Ze overlecft dan enkel op
water en Actimel. Vanaf het mo-
ment dat 7¢ ook niet meer drinkt,
moet ze naar het ziekenhuis voor

her.
Iserdangeenbehandeing?
Nee, men s enmee bevig, maar een
geschikt medicijn is momenteel
nog tockomstmuziek. Het 7al nog
enkele jaren durcn vooraleer er
echt iets op de markt komt. Voor-
lopig kuanen we Morgan enkel
piinstlling geven. Om de twee
komt de  verpleegster
Morzan ook in een bad stoppen. in
waer waaraan een speciaal ont-
smetingsmiddel werd toegevoegd
Datmoet pijn doen.
Datheeft z¢ inderdaad nict grasg.
Dat pikt, hé. De verzorging valt
haar eigenlijk het rwaarst. Daar
Kruipt toch algauw twee uur per
dag in. s Ochtends vervang ik de
Verbanden op haar borst en hals,
omdat die vaak doordrongen zijn
van wondvocht. Vooral de jeuk
doet haar 's nachs de das om. Ze
neemt er medicatie voor en over-
daglan ik wel zeggen: “Niet krab-
ben Morgan’, maar 's nachts krabt
ze onbewust toch. Gelukkig heeft b
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% EB, een zeldzame ziekte

Rare Disease Day 2012

SVe DISERSE" Py ©

www.rarediseaseday.org

Minister Onkelinx bevestigt haar engagement om de
levenskwaliteit van patiénten met een zeldzame ziekte te
verbeteren

Het Fonds voor Zeldzame Ziekten en Weesgeneesmiddelen heeft
op vraag van de minister een reeks aanbevelingen uitgewerkt voor
een “Nationaal Plan voor Zeldzame Ziekten”. Dankzij specifieke
maatregelen die tegemoet komen aan de behoeften van de patiént
verbetert de levenskwaliteit. Minister Laurette Onkelinx heeft dit
initiatief van in het begin gesteund.

“Ik bevestig mijn engagement voor patiénten met een zeldzame
Ziekte” zei ze op de Internationale Dag voor Zeldzame Ziekten
2012 die op woensdag 29 februari werd gehouden. Als blijk van
erkentelijkheid heeft RaDiOrg.be haar de Edelweiss
Award uitgereikt.

De conferentie van 29 februari ging trouwens over het oprichten
van multidisciplinaire expertisecentra voor zeldzame ziekten, één
van deze maatregelen. Momenteel kunnen slechts enkele
patiéntengroepen gebruik maken van zulke expertisecentra, nl.
mensen met mucoviscidose, zeldzame stofwisselingsziekten en
neuromusculaire aandoeningen. Bedoeling is dit te verruimen naar
de vele andere zeldzame ziekten.

Ook “onze” Prof Gunnar Naulaers was uitgenodigd. Hij gaf een
presentatie over het EB-team als voorbeeld van een
multidisciplinair expertisecentrum, voor een complexe aandoening
als EB de enige juiste benadering.

The European Conference on Rare Diseases & Orphan Products ee o

6e Europese Conferentie over zeldzame ziekten & weesgeneesmiddelen European Conference
on Rare Diseases & Orphan Products) - 23 tot 25 mei 2012 - Brussel, Belgié

Dit jaar gaat de conferentie van EURORDIS door in Brussel. Het is
het evenement waar iedereen, van patiénten tot beleidsmakers,
professionals in de gezondheidszorg, onderzoekers en academici,
de kans krijgen om elkaar te ontmoeten, om met elkaar
informatie en ideeén uit te wisselen en de krachten te bundelen in
de strijd tegen zeldzame ziekten. Dit evenement biedt een uniek
platform en omvat alle zeldzame ziekten in alle Europese landen.

Je leert er over de nieuwste behandelingen, farmaceutische
innovaties en onderzoeksontwikkelingen, je kan er netwerken
met alle belanghebbenden en ervaringen en beste praktijken
uitwisselen met medepatiénten en hun families van overal in
Europa.

>%< RaDiOrg.

Verslag en info:
www.radiorg.be
www.rarediseaseday.org

I )

European Conference on Rare Disties

http://www.rare-
diseases.eu/2012/6e-Europese-
Conferentie-over?1333383751
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Afb.: Google

Fondsenwerving

Steun ons !
Stort vandaag nog op
979-3286677-31
IBAN:

BEO4 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 februari volgend
jaar, zodat u het bij uw
belastingsaangifte 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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Een ongelofelijk buitenkans voor Debra!

Het kraamcentrum Amerijtje vzw te Tongeren werd jaren geleden
opgericht door Riet Sweelsen, om zwangere en jonge moeders te
ondersteunen. In 2003 besliste de minister van Volksgezondheid dat de
kraamcentra moesten fusioneren met gezinszorgorganisaties. Sindsdien is
de kraamzorg van vzw Amerijtje volledig opgenomen binnen Solidariteit
voor het Gezin, een organisatie voor geintegreerde thuiszorg in Vlaanderen
en Brussel: www.solidariteit.be.

Vanaf 1 januari 2011 werd ook de exploitatie en het personeel van vzw
Amerijtje overgenomen door de vzw Solidariteit voor het Gezin. Bij de
ontbinding van de vzw Amerijtje werd het netto-actief verdeeld onder
enkele vzw’s met een gelijkaardige doelstelling. Dankzij de voorspraak van
bestuurslid Eric Jageneau, broer van Ingrid, hoort Debra bij de gelukkigen!

Lions Club Bruxelles Millénaire zorgt weer voor een stunt!

Mercredi

14 mars 2012

a 20h00

de et avec Pie Tshibanda

Wij danken de leden en
sympathisanten van Lions
Club Bruxelles Millénaire
van harte voor hun trouw
en vrijgevigheid!

We Sarve i ions Cub Bruelles Wikgnaire

et 14 2012
0N :
illénaire

@ Lior hs Club Bruxelles Mil

20.000€
R
debrc

belgum



http://www.solidariteit.be/

