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Hallo iedereen
BIC: ARSPBE22
EB wordt stilaan toch een beetje bekend in de wereld, dat heb ik

onlangs persoonlijk mogen vaststellen. NI\: 0467270 477

Ik was samen met mijn zus op weekend in London om
te kerstshoppen. In een winkel in één van de drukste
winkelstraten van London wilde ik een vestje passen en de
verkoopster sprak me onmiddellijk aan. Ze zag dat ik in een
rolstoel zat, maar toch kon rechtstaan en lopen om de kleren te
passen en daarbij zag ze dan ook het verband aan mijn armen.
Ze vroeg of ik ook die ziekte had met die gevoelige huid, ze had
er ooit iets van gezien op tv, zei ze. Ik bevestigde, maar ik wist
natuurlijk niet naar welk programma ze verwees. Zij ging er zelf
nog even over door en ik begreep al snel dat ze de documentaire
met Jonny Kennedy gezien had: "The boy whose skin fell off”.
Toch wel een leuke verrassing zo ver van huis.
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Nummer 47

Debra-dag 2
Dit was de tweede keer dat ik iets dergelijks meemaakte. Twee
jaar geleden sprak een wildvreemde me aan op straat in het
midden van Manhattan en die vroeg vilakaf of ik EB had. Hij |EB-team in UZLeuven | 4
bleek een bestuurslid te zijn van Debra USA.
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% Debra-dag (1)

% Debra-dag samen met Debra Nederland

d b Het was een idee van Ank ten Siethoff, voorzitster van Debra Nederland: zou
e ra het niet leuk zijn om eens een gezamenlijke activiteit te organiseren?

Nederland. \W/ij vonden dat prima. Na één voorbereidende vergadering en verder nog veel
e-mail- en telefoonverkeer Iukte het wonderwel om samen een leuk
programma op poten te zetten. En op zaterdag 3 november trokken we met
zijn alleen naar safaripark de Beekse Bergen in Hilvarenbeek bij Tilburg,
Nederland.

Voor enkele Belgische gezinnen boekten wij een autocar, met opstapplaatsen
in Gent, Brussel en Antwerpen. Zo kon iedereen er veilig, comfortabel en op
tijd geraken!

V

De aanwezigen werden verwelkomd §
door Ank en Stief, de voorzitters van 8§
Debra Nederland en Debra Belgium.

In de voormiddag kregen  wij
‘ presentaties van mensen van de EB-
teams uit Leuven (Belgié) en Groningen
' (Nederland) en wij willen hen allen
langs deze weg nogmaals danken voor
hun aanwezigheid.

De quote van de
dag:
Si prurit scabendum
= als het jeukt moet
je krabben :-)

Dr. Marie-Anne Morren, dermatoloog, UZ Leuven (B), bracht de resultaten van
een onderzoek naar JEUK bij 20 Vlaamse en 20 Nederlandse patiénten.

Petra De Graaf, orthopedagoge, UMCGroningen (NL) en Sam Geuens,
psycholoog, UZ Leuven (B) vertelden over hun werkzaamheden binnen het
EB-team.

José Duipmans, verpleegkundige, UMCGroningen (NL) vertelde over de
internationale richtlijnen over wondzorg en over een nieuw wetenschappelijk
onderzoek dat binnenkort wordt gestart in Groningen, nl. naar een
behandeling van EB door stamceltherapie. Voor dit onderzoek is véél geld
nodig en zij maakte ons warm om te helpen met fondsenwerven (hierover

® Pagina 2 meer op pagina 9).



Debra-dag (2)

Reizend speeltheater Kip van Troje, Tine Hofman uit Gent had een
donzig, speels en zacht programma uitgebroed. Speelvogels van
dienst waren Filip, Sandra en Mijnheer Neus.

Enkele leuke citaten van de deelnemers uit de evaluatieformulieren:

Yo J 4

Eigenlijk was het vandaag Zebra-dag gezien de locatie.

Het idee van samen op de bus was top, vond ik super.

Mijn dochtertje vond het leuk om voor het eerst andere kindjes
met EB te zien. Het helpt haar om een beetje te relativeren.
Voor mij was dit een heel leuke ervaring. De ontspannen en
familiale sfeer viel me direct op.

Leuke mix tussen het ernstige gedeelte in de voormiddag en
de originele namiddagactiviteit.

Ik vond het ook zeer zinvolle dag, goed programma, goede
afweging tussen info en lotgenotencontact, mooie locatie, goed
georganiseerd.

En we kregen ook goede tips voor een volgende keer :

praatgroepen rond verschillende thema’s zoals jeuk,
weerbaarheid van kinderen én ouders, wondverbanden ...
meer "vrije tijd" om contacten te leggen en de anderen beter
te leren kennen.
Een activiteit als afsluiting, voor de evaluatie, laatste
samenzijn

Voor een volgende keer misschien?

Met dank aan fotograaf Goris!
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De publicatie van
de guidelines
wordt verwacht in
de loop van 2013.
Debra Belgium
zal dit deels
financieren.

Bedankt aan de
acteurs Alexa,
Naomi en
Matteo!
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Q EB-team in UZLeuven

Bijzonder Solidariteitsfonds

Door nieuwe instructies van het Bijzonder Solidariteitsfonds (BSF) van het
RIZIV was er dit jaar veel extra werk voor het EB-team en in het bijzonder
voor onze verpleegkundigen. Er moest namelijk een behandelingsplan opge-
maakt worden voor elke patiént: een gedetailleerd en gemotiveerd overzicht
van alle gebruikte wondzorgproducten die in aanmerking komen voor terug-
betaling door het BSF. Het is geen gemakkelijke oefening want de situatie
kan met de tijd veranderen en elke patiént is verschillend: type EB, leeftijd,
wisselende ernst, onvoorziene complicaties zoals infecties en operaties enz.
Wij hopen dat dit extra administratieve werk binnenkort kan afgerond wor-
den en de verpleegkundigen zich weer mogen bezighouden met de taken
waarvoor onze patiénten ze nog veel harder nodig hebben.

Bezoek van dr. Jemma Mellerio

Op 20 september ging het tweede EB-spreekuur voor volwassenen door in
UZLeuven, in aanwezigheid van Dr. Jemma Mellerio. Zij heeft een jarenlange
ervaring als dermatoloog in het EB-team van het St.Thomasziekenhuis te
Londen, is lid van MSAP (de medisch-wetenschappelijke adviesraad van
Debra International) en schreef diverse publicaties over EB.

In opdracht van Debra International werkt ze momenteel aan internationale
richtlijnen voor het opsporen en behandelen van huidkanker bij EB. Zij gaf
hierover een voordracht tijdens de lunchpauze.

Het woord kanker hoort niemand graag. Maar helaas is de kans op spinocel-
lulair carnicoom verhoogd bij sommige vormen van JEB en vooral bij DEB.
Het is belangrijk dat zowel het medische korps als de patiénten en hun ver-
zorgers eventuele maligniteiten tijdig kunnen opsporen.

Nieuw: psycholoog in EB-team

Vanaf 1 april financiert Debra 10% van de loonkosten van Sam Geuens,
psycholoog in UZLeuven. Hij werkt reeds met kinderen en volwassenen met
andere chronische aandoeningen, nl. stofwisselingsziekten en spina bifida.
Naast het medisch perspectief, met focus op behandeling en symptoom-
bestrijding (het chronisch ziek kind) is er ook het ontwikkelingsperspectief
(het kind met een chronische ziekte), zo vertelde hij op de Debra-dag in
Nederland. Wij zijn heel erg blij met deze aanwinst!

Film over het EB-spreekuur voor kinderen

Zorgnet Vlaanderen organiseerde op 23 november
een studiedag over de voor- en nadelen van
patiéntenparticipatie in de ziekenhuizen. In een
aantal beeldreportages kregen de deelnemers een
paar voorbeelden van hoe patiénten in de praktijk
betrokken worden.

Via het Vlaams Patiéntenplatform werd ons EB-nurse project geselecteerd
als praktijkvoorbeeld. Een filmploeg was aanwezig op het spreekuur in maart
en het resultaat is nu te zien op www.zorgnetvlaanderen.be en op You Tube.
http://www.youtube.com/watch?v=agpF-O31kWs&feature=youtu.be



http://www.debrachile.cl/
http://www.zorgnetvlaanderen.be
http://www.youtube.com/watch?v=agpF-O3IkWs&feature=youtu.be

Q Leuke verrassingen!

Welkompakket

Ons eerste welkompakket gingen we
persoonlijk bezorgen bij Matteo
thuis. We gingen er gezellig op de
koffie. Matteo heeft nu een
badverkleiner en veilige knuffels en
puzzels!

Met dank aan de firma’s Babimex,
Haba, Lilliputiens en Ravensburger.

Morgan vliegt naar Spanje met Make-a-wish ...

Op 8 november zijn zestig zieke kinderen op bezoek geweest bij
Sinterklaas in Spanje. Voor velen was het de eerste keer dat ze
het vliegtuig namen. Ze kunnen normaal nooit op reis, omdat ze
chemotherapie of een andere behandeling krijgen. Morgan was
erbij en het Belang van Limburg schreef er een mooi verslag over.

© WEEKEND EXTRA

HET BELANG VAN LIMBURG - ZATERDAG 10 EN ZONDAG 11 NOVEMBER 2012

ZIEKE KINDEREN
BEZOEKEN
SINTERKLAAS IN
SPANJE MET

MAKE-A-WISH

... en gaat op bezoek bij K3!

Op 8 december zorgde Make-a-Wish voor een droomdag voor
Morgan.

Ze werd opgehaald met een roze limo, mocht een mooie outfit
kiezen bij JBC, kreeg vele cadeautjes, ging met de hele familie
naar de film en als kers op de taart ontmoette zij de meisjes van
K3. Een dag om nooit te vergeten!
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% Debra International (1)

2012 was een heel druk jaar voor de EB-gemeenschap. Er waren maar liefst
drie internationale conferenties. Debra International evolueert naar een

debra sterke koepelorganisatie die alle betrokkenen samenbrengt:

International. 1, De patiéntenorganisaties: congres 13-16 september in Toronto, Canada

Save the date: 1ste dag: familiedag
D Y —— tZaclnedZc(l;;lg. k:ﬁﬁ::e over verzorging met o.a. wondzorg, osteoperose,
13-15 september ! ..
in Rome, Italié . 3de dag: update over wetenschappelijk onderzoek met o0.a. een verslag
over beenmergtransplantatie, gentherapie en fibroblastceltherapie
. 4de dag: workshops voor verpleegkundigen, psychologen en sociaal
werkers, voedingsdeskundigen en fysiotherapeuten.

Enige vertegenwoordiger van Debra Belgium dit jaar was Ingrid. De
afstand was natuurlijk een drempel.

Ik bracht veel tijd door met mijn collega’s van Debra Nederland en
leerde nieuwe Debra-vertegenwoordigers kennen uit verre landen
zoals Colombia en Iran. We hebben allemaal dezelfde verhalen en

eﬁ”cunet 2. De EB-centra: 1ste conferentie 5-7 oktober in Salzburg, Oostenrijk
Alle top-EB-centra (totaal 35, dus ook wel kleintjes of landen waar er pas een
- Debra is gestart, met soms maar één geinteresseerde arts) waren er. Dit was
3 een eerste kennismakingsronde. Ieder EB-centrum kreeg welgeteld 5 minuten

om met de hulp van één slide zijn werking voor te stellen. Omdat niemand
. van ons Leuvens EB-centrum er kon zijn, nam Ingrid de honneurs waar en zij
T gaf er een korte presentatie over de werking van het EB-team.

R Alle presentaties zijn te vinden op de website:
Dr Gabriela Pohla- nttp: //www.eb-clinet.org/meetings/eb-clinet-meetings/1st-conference-of-eb-

Gubo, is manager . .
van dit ,n,-t,at?ef clinet-2012-presentations.html

samen met Julia
Rebhan Concrete zaken die dit netwerk o.a. wil doen: informatie over EB-opleidingen

www.eb-haus.at verspreiden, samenwerken voor klinische proeven en richtlijnen voor goede
klinische praktijken schrijven en verspreiden.

Er zijn reeds richtlijnen voor mond-en tandzorg en wondzorg beschikbaar.
Je kan ze gemakkelijk downloaden op de website van Debra International,
onder “med.professionals” en vervolgens "BCPG”.
- . Krédmer SM et al. (2012) Oral Health Care for Patients with Epidermolysis
D WOUND CARE 1 Bullosa - Best Clinical Practice Guidelines. International Journal of
BOLOSA Paediatric Dentistry (2012) 22, 1-35
Bl L5 . Denyer J, Pillay E (2012) International consensus - Best Practice
Guidelines for Skin and Wound Care in Epidermolysis Bullosa.
. Pope E et al. (2011) A Consensus Approach to Wound Care in
Epidermolysis Bullosa.
Dr. Jemma Mellerio is bijna klaar met de richtlijn over het opsporen en
behandelingen van SCC (zie haar bezoek aan Leuven). Ook onderweg zijn de
richtlijnen over pijn (Goldschneider, Cincinatti) en voeding (Lesley Haynes
and Liz Pillay, UK). In de toekomst hoopt men ook auteurs te vinden voor
richtlijnen over onde rmeer noodhulp, anesthesie, slokdarmproblemen en

® Pagina 6 handchirurgie.




Debra International (2)

Een prachtig initiatief van het EB-huis in Salzburg is een
handboek voor EB. Auteur is Anja Diem, manager van de
EB Outpatient Unit. Het boek is bedoeld voor de patiénten zelf en
hun mantelzorgers. Het zal enkel digitaal beschikbaar zijn op
internet. Je kan per type EB of per thema de hoofdstukken
downloaden die jou interesseren en zo je eigen EB-boekje
maken door die pdf's te combineren.

Het handboek zal begin 2013 online zijn in het Duits en Engels
en we hopen dat het mogelijk is om er een Belgische versie van
te maken.

Verder is er ook boek verschenen over occupational therapy,
“"Een holistische aanpak voor kinderen en volwassenen”, een

Occupational

project van de universiteit van Salzburg in samenwerking met Th?rapy|n .
het EB-huis en Debra Oostenrijk. Epldermoly5|s
Inhoud: motorische ontwikkeling, de effecten van EB op de
zintuigelijke waarneming, hulpmiddelen om zelfstandig te leven,
revalidatie na handchirurgie enzoverder.

Te verkrijgen bij Springer of Amazon.

3. De onderzoekers: 4de conferentie 5-7 november, Marbella,
Spanje

Dit congres is enkel toegankelijk op uitnodiging.
Toponderzoekers uit alle continenten bespreken elkaars
resultaten, de obstakels die bepaalde onderzoeken belemmeren,
mogelijke samenwerkingen, de toepassing van nieuwe
technologieén. De bedoeling is natuurlijk om de resultaten van
onderzoek in het labo om te zetten in klinische toepassingen, in
echte behandelingen. Na afloop van deze conferenties worden de
prioriteiten bijgesteld voor de financiering van
onderzoeksprojecten de volgende drie jaar.

Nog meer recente publicaties:

UMCG Groningen (pdf’s beschikbaar gesteld door J.D. Duipmans,
centrum voor blaarziekten en verkrijgbaar bij Ingrid)

. EB en zwangerschap (uit het Engels vertaald)

. Informatie over EB, 2012 (algemene info, update)

Op het portaal zeldzame ziekten Orphanet, Franse versie:

. Les épidermolyses bulleuses héréditaires
https://www.orpha.net/data/patho/Pub/fr/
EpidermolyseBulleuseHereditaire-FRfrPub11387.pdf

. Recommandations en urgence
https://www.orpha.net/data/patho/Pub/fr/
EpidermolyseBulleuseHereditaire-FRfrPub11387.pdf

www.orpha.net:
inventaris en wetenschappelijke informatie van zeldzame O rp h O q et
ziekten, databank van gespecialiseerde centra, onderzoeks- =
projecten, registers, klinisch studies, patiéntenorganisaties,

weesgeneesmiddelen. Pagina 7 @



Q) Wetenschappelijk onderzoek (1)

DEBRA International

Debra International financiert al 25 jaar onderzoek naar EB en legde een

stevige basis voor de ontwikkeling van behandelingen. Er lopen

voortdurend 30 tot 40 projecten, die door een adviesraad (MSAP)

geselecteerd worden op basis van 4 prioriteiten:

. genetica en biologie (mutaties, correlatie genotype/fenotype)

. kanker (preventie, diagnose, behandeling)

. therapieén (gentherapie, proteinetherapie, celtherapie)

. klinisch onderzoek (pijnbehandeling, voeding, wondzorg,
psychosociale zorg en levenskwaliteit).

Wetenschappers zijn hoopgevend over een aantal mogelijke
behandelingstechnieken, maar de stap van het laboratorium (onderzoek)
naar het ziekenhuis (behandeling) is tijdrovend, complex en duur. De steun
van industrie en overheid is nodig om deze behandelingen beschikbaar te
maken voor de patiént.

De mogelijke behandelingen voor EB worden ingedeeld in 2 categorieén:
. Systeembehandelingen (hele lichaam, injectie in de bloedbaan)
. Lokale behandelingen (huidtransplantaties of injectie in de huid)

Systemic therapies | Localized therapies

(Whole body - injection ' (Grafting or injection into skin)
into bloodstream) |

'
one Marrow stem SiRNAMIruGs  Fibroblast therapy (cells %
cells from non-EB from non-EB donor) DS o
! dgonor

Protein therapy (collage
produced in lab from non-EB
donor cells)

Skin biopsy

2PSC from CorrectEB
revertant mosaic — genein
cells =2 =) cells

Grow correct

- Gene therapy
cells into
Z sheets of
"""""" skin

p Grafting ’ _

- -
'Sk' bi . ll
in biops: ’
fig: John Dart, & _"ﬁ

Debra International

Op de website van Debra International kan je alle lopende projecten
vinden met een zoekfunctie op basis van sleutelwoorden zoals het type EB,
het EB-gen, soort behandeling enzoverder: www.debra-international.org

% This is how life feels to

debrq people with EB.

International.

(®»Pagina 8 L




Wetenschappelijk onderzoek (2)

Stamceltherapie in Nederland

Het Centrum voor Blaarziekten in het UMC Groningen en het UMC
Utrecht werken samen om een nieuwe stamceltherapie voor de
ernstigste vormen van EB te ontwikkelen. Het onderzoek (bij 10
patiénten onder 18 jaar) moet leiden tot een nieuwe therapie die
EB deels (of volledig) kan genezen. Dit moet tot een betere
levensverwachting en een betere kwaliteit van leven leiden.

Het verschil met de stamceltherapie die in Minnesota wordt getest,
is dat in plaats van beenmerg van een familielid,
navelstrengbloedstamcellen worden gebruikt. Daarnaast voegen
zij mesenchymale stromacellen (MSC’'s) toe, die ook ervoor
zorgen dat er minder risico’s zijn. MSC’s zijn in staat zich tot
andere celtypen te differentiéren, zoals een huidcel. MSC’s zouden
dan theoretisch, in combinatie met navelstrengbloedstamcellen,
een betere therapie opleveren. Bovendien is bekend dat MSC'’s de

kans op een afstotingsreactie verkleinen, waardoor de
stamceltransplantatie veiliger wordt.
Voor dit onderzoek is uiteraard veel geld nodig. De

onderzoeksteams hopen dat het College voor Zorgverzekeraars in
Nederland de behandeling zal vergoeden (200.000 euro per
behandeling). Het deel van de behandeling wat bestaat uit het
toevoegen van de mesenchymale stromacellen, kost 6.000 euro per
persoon. Dit zal sowieso niet onder de vergoeding vallen. Het
betekent dat er 60.000 euro moet verzameld worden, voordat zij
kunnen beginnen.

Met de hulp van de Nederlandse stichting Zeldzame Ziekten
Fonds (ZZF) is een online fondsenwervingsactie gestart:
de Zeldzame Nieuwjaarsduik

Ook Debra Belgium steunt deze actie. Twee ploegen hebben zich
ingeschreven voor de nieuwjaarsduik die doorgaat in Oostende op
5 januari 2013 (www.nieuwsjaarsduik.be).

Zij zullen niet alleen de koude zee induiken maar ook - en vooral -
geld inzamelen voor dit onderzoek met een eigen
fondsenwervingspagina. Je kan er snel, gemakkelijk en veilig
doneren. Stuur deze links door, aub!

De ouders en vrienden van Morgan, een meisje van 6 met DEB
http://duikmeevooreb.alvarum.net/thatsthespirit

Onze secretaris Ingrid Jageneau met echtgenoot Mats Wéktare
http://www.alvarum.com/ingridjageneau

De stichting ZZF, UMC Groningen en de patiéntenverenigingen
Debra Nederland, stichting Vlinderkind en Debra Belgium
hopen uiteraard op zo veel mogelijk deelnemers en donateurs
zodat we het benodigde bedrag in één keer bij elkaar verzamelen.

fig: www.biomedisch.nl

Er zijn kleine verschillen tussen
stamcellen uit de navelstreng en
stamcellen uit beenmerg.

Dat komt vooral doordat het
afweersysteem van een pasgebo-
ren baby nog niet helemaal uit
ontwikkeld is. Daardoor kunnen
stamcellen uit de navelstreng aan
meer verschillende patiénten
gedoneerd worden dan stamcellen
uit het beenmerg, zonder dat de
kans op afstoting toeneemt.

Omdat er in een navelstreng
weinig bloed zit, vind je er maar
weinig stamcellen in. Voor
volwassen patiénten zijn dus vaak
meerdere navelstrengen nodig.
Stamcellen uit navelstrengbloed
en beenmerg kunnen worden
opgeslagen in een speciale
‘'stamcelbank’.

Stamcellen uit navelstrengbloed
kunnen verzameld en opgeslagen
worden zonder dat het kind daar
last van heeft. Stamcellen uit het
beenmerg kunnen alleen met een
dikke naald uit het beenmerg
gehaald worden. Beide soorten
stamcellen kunnen vele jaren bij
lage temperatuur opgeslagen
worden.

bron: www.biomedisch.nl
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Debra International Awareness Week

CZECH
REPUBLIC

Internationale Week voor Epidermolysis Bullosa
25-31 oktober 2012 en... “EB Dag” — 25 oktober

MET OPEN WONDEN DOOR HET LEVEN

Onze HUID is het grootste orgaan van ons lichaam. Het belang van de huid wordt zwaar onderschat, want de mens heeft
nog niets beters uitgevonden wat kan voelen, beschermen, communiceren. Onze huid beschermt onze binnenkant tegen
aanvallen van de buitenkant. Ze zorgt voor een ideale temperatuur en maakt dat wij kunnen tasten en voelen.

Maar NIET IEDEREEN heeft zoveel geluk ...

[\
NETHERLANDS 0 o 2 = - - .. .
Epidermolysis Bullosa (EB) is een erfelijke, ongeneeslijke aandoening waarbij er voortdurend blaren ontstaan op de huid
en slijmvliezen. EB gaat gepaard met veel pijn et de emstige subvormen leiden tot invaliditeit door vergroeiing van de
ledematen en aantasting van de inwendige organen. EB treft zowel mannen als vrouwen, overal ter wereld.

EB is een zeldzame, erfelijke ziekte. De huid is zo teer is dat ze vaak wordt vergeleken met de vieugels van een viinder —
vandaar het pseudoniem ‘viinderkinderen”. Artsen die EB goed kennen hebben verklaard:
“EB is de meest pijnlijke ziekte ooit beschreven bij de mens”

U KAN MENSEN MET EB HELPEN!

Meer weten over Epidermolysis Bullosa? Wil je de patiéntenorganisaties financieel steunen? Surf naar:
www.debra-belgium.org - www.debra.nl - www.vlinderkind.nl
www.eb-awareness.org - www.debra-international.org
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RUSSIA SLOVAKIA SPAIN SWITZERLAND TAIWAN

TRINIDAD/
TOBAGO

TURKEY

Dit jaar organiseerden we voor het eerst

een chocoladeverkoop en we zijn van
plan dit elk jaar te herhalen.

De verkoop start op 25 oktober, begin
van de Internationale Week voor EB,
en eindigt op 31 december.

Dit jaar verkochten we ze per 12 stuks
in een transparant micadoosje a 5 EUR
per doosje.

Bedankt aan onze leden en vrienden die
op pad gingen en de chocolaatjes
verkochten aan vrienden, familie en
collega’s.

Heel sympathiek is de actie van de
Panoswinkel in Mol: alle klanten die een
warm drankje bestellen tijdens de
decembermaand krijgen er een
vlinderchocolaatje bij.

Een warm gebaar!

deg‘?a

Laat van je horen en steun Tehgum
mensen met Epidermelysis Bullosa

Kom in actie #n organiseer een chocolade-
verkoop ten voordele van Dgbra Belgiom vaw
Op school, op het werk of saman met de
jeugdbeweging %

Vanal 25 oktober, de start van de
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Organiseer eens een benefietactie

We staan ervan versteld hoe creatief onze sympathisanten zijn om
geld in het laatje te brengen voor onze vzw. De initiatieven komen
van familie, vrienden, scholen, sportclubs en bedrijven. Deze
acties hebben ook een sensibiliseringseffect, voor een zeldzame
ziekte zoals EB héél erg belangrijk.

Tips

Neem op voorhand contact met ons op. Wij kunnen je helpen met
de voorbereiding en ondersteuning bieden tijdens de actie. Je kan
ook promotiemateriaal bestellen (flyers, posters, banners).

Moedig je schenkers aan om een gift over te maken rechtstreeks
aan Debra Belgium, los van de andere geldinzamelingen tijdens je
actie. Vanaf 40 euro is deze gift immers fiscaal aftrekbaar.

Vraag aan de schenker of hij zijn gift rechtstreeks overmaakt aan
Debra Belgium met in de mededeling 'gift’ en vervolgens de naam
van jullie actie (we kunnen op voorhand overleggen hoe die actie
wordt genoemd, bv. ‘marathon Jan’ of ‘babyborrel An’).

Wij zorgen regelmatig voor een overzicht van de giften die naar
aanleiding van je actie werden overgemaakt op onze
bankrekening.

Wanneer krijg je een fiscaal attest?

Fiscale attesten worden uitgereikt bij giften vanaf 40 euro. Dat kan
één gift zijn of het kunnen verschillende giften zijn in hetzelfde
jaar (bv. door middel van een doorlopende opdracht) voor een
totaalbedrag van 40 euro.

Voorwaarde is dat de gift rechtstreeks wordt overgemaakt aan
Debra Belgium. Dit kan via een overschrijving of via onze online
gift knop. Een schenker stort zijn gift rechtstreeks van zijn eigen
rekeningnummer op het rekeningnummer BE04 9793 2866 7731
van Debra Belgium, met vermelding 'gift’.

In de loop van februari-maart van het volgend jaar ontvangt de
schenker een attest van Debra Belgium.

Vermijd onaangename verrassingen
http://fiscus.fgov.be/interfaoifnl/Vragen/ipp/ipp17.htm

Fiscale aftrek kan alleen voor eigenlijke giften, d.w.z. schenkingen
die zijn afgestaan zonder tegenwaarde. Bijgevolg zijn uitgesloten:
abonnementen op tijdschriften, lidgelden, inkomkaarten, enz.

Fiscale aftrek kan ook niet voor collectieve geldinzamelingen. Als
schenkers een gift overmaken op het rekeningnummer van een
organiserende vereniging of actievoerder, kunnen zij dus geen
fiscaal attest krijgen.

Een actievoerder kan zelf geen fiscaal attest krijgen voor de
opbrengst van een benefietactie. Het gaat hier immers over
actiegelden, gelden van deelnemers aan een actie, een collectieve
geldinzameling.

Wil je eenvoudig én veilig geld
geven aan Debra Belgium?
Dan is een online gift de ideale
oplossing. Via een beveiligd
platform kan je zonder enig
risico een gift overmaken. Met
een paar muisklikken kan je
ons dus steunen: je kiest vol-
ledig zelf het bedrag en de
betaalmethode (bancontact,
Visa of mastercard).
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Bij een online gift verlaat je
tijdelijk onze website om het
sterk beveiligde betalingsplat-
form van Ogone te betreden.
Dit platform codeert al je
gegevens (naam, adres en het
nummer van je bank- of
kredietkaart) tijdens de trans-
actie over het internet.

Je gegevens zullen dus nooit
in leesbare vorm op het inter-
net circuleren.
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Bruxelles
Millénaire
Brussel
Munt

Dank aan alle donateurs 2012

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

BE04 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 woord van dank aan de service clubs, bedrijven, scholen, vrienden,
families en sporters voor hun creatieve acties en financiéle bijdragen ten

voordele van onze projecten het afgelopen jaar:

Service Clubs

Lions Brussel Munt, Lions Bruxelles Millénaire, Rotary Club Aarschot

Benefietacties

School Schoonderbuken, Jesse Camps 1ste verjaardag, Anso en Jan
10 jaar samen, Kerstmarkt in Elewijt, Zurich Belgium, Cake Sales

BNPParibasFortis
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Amélicious quiz brengt 3.083,55 € op!
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Wat begon als een privé-initiatief van familie en vrienden voor de
pasgeboren Amélie in 2010 groeit stilaan uit tot een vaste waarde,
en de opbrengst gaat nu integraal naar Debra.

De derde editie op 9 november ging door in het H.Hart Instituut te
Heverlee. Het succes is zo groot dat 15 ploegen geweigerd moesten
worden. Er zit dus niks anders op dan een nog grotere zaal te

zoeken voor de 2013 editie!

Bedankt Amélie en alle sympathieke organisatoren, voor het vele

werk en de puike prestatie!




