Debra Belgium vzw-asbl
Vereniging voor Epidermolysis Bullosapatiénten
d e b r a Association d'Entraide pour 'Epidermolyse Bulleuse

belgium

=1 Ingrid Jageneau
rue Piralewe 1
4600 Lanaye

Nieuwsbrief - maart 2013

@ info@debra-belgium.org

www.debra-belgium.org
% Woord van de voorzitter 979-3286677-31

IBAN: BE04 9793 2866 7731

Hallo iedereen BIC: ARSPBE22

NN: 0467 270 477

Debra UK viert dit jaar zijn 35ste verjaardag. Proficiat aan onze
Britse collega’s!

Dankzij hun pionierswerk en steun staat de Debra gemeenschap
wereldwijd zeer sterk in haar schoenen. 1978 moet een
bijzonder jaar zijn geweest want ook in dat jaar zag ik het eerste
levenslicht!

Jaargang 15
Nummer 48

Debra Belgium bestaat ook al 15 jaar en we zitten niet stil!
Tijdens onze vorige Debra-Dag hebben we samen
met Debra Nederland een initiatief aangekondigd om geld in te
zamelen voor een belangrijk onderzoeksproject in Groningen. In
de afgelopen nieuwjaarsperiode hebben we gezamenlijk de
nodige € 60.000 kunnen inzamelen. Bedankt aan alle mensen
die aan deze actie hebben meegewerkt. Lidgeld 2013 2

Ondertussen zijn we al hard aan het werk om van de volgende
Debra-Dag weer iets speciaals te maken. We houden jullie op de |Projecten 2013 3
hoogte!
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Q) Lidgeld 2013

Het is al volop lente en we hebben de lidgelden nog niet geind ... hoogtijd!

Het lidmaatschap is voorbehouden voor de gezinnen met EB en
bedraagt € 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.

Wil je graag ook "effectief lid” worden van de vzw Debra Belgium?

Juridisch gezien zijn zij de échte leden van Debra Belgium vzw. Samen
vormen zij de algemene vergadering, met inbegrip van de bestuursleden. Zij
hebben stemrecht op de algemene vergadering (0.a. voor goedkeuring van de
rekeningen, het aanvaarden van nieuwe vzw-leden en de verkiezing van
bestuursleden) en zij kunnen zelf ook verkozen worden als bestuurslid.

Hoe kan je effectief lid worden?
. Je bent meerderjarig en je hebt zelf EB, of iemand in je gezin heeft EB;
. Het gezin heeft het lidgeld 2013 betaald;

. Je kandidatuur richt je aan het bestuur. Een kort brief of mail volstaat.
Dit moet gebeuren ten minst acht dagen voor de algemene vergadering
die over de benoemingen moet beslissen.

De volgende Algemene Vergadering is op 21 april 2013. De leden ontvingen
reeds een aparte uitnodiging.

Raad van bestuur

Het huidige bestuur heeft een mandaat van 3 jaar, dat ten einde loopt op 31
december 2014. De leden zijn: Stief Dirckx (voorzitter), Ingrid Jageneau
(secretaris), Annick Vangenechten, Nirmala Huart en Daniel Bauwens.

Statistieken

. Onze cijfers geven uiteraard geen volledig beeld van het aantal EB-
patiénten in Belgié. Niet iedereen maakt zich kenbaar bij onze
vereniging. Wij hopen dan ook dat er dankzij het toekomstige plan voor
zeldzame ziekten ooit werk wordt gemaakt van een nationaal
patiéntenregister voor EB.

Eind 2012 telde ons totale adressenbestand 106 adressen van gezinnen met
minstens één EB-patiént. Helaas horen bij die 106 ook 8 overleden patiénten.

De verhouding Nederlandstalig/Franstalig is ongeveer 75%-25%.

Per type EB is de opsplitsing als volgt:
. 71 EB Simplex

. 12 junctionele EB

. 23 dystrofische EB

. 0 Kindlersyndroom



% Projecten 2013

1. Informatie
Vernieuwde schoolfolder
Onze schoolfolder was bijna 10 oud ... Tijd voor een nieuw jasje!

Bestellen kan je via het online formulier op de website of door ons
te bellen of te mailen. De folder is ideaal om uit te delen in de
créche of op school, of gewoon aan vrienden of familie, om uit te
leggen wat EB kan betekenen voor je kind dat ook wil spelen en
ravotten.

Spelkoffer “viieg mee!”

De spelkoffer werd ontwikkeld door
studenten orthopedagogie KH Limburg, in
opdracht van Zichtbare Handicap vzw.
Scholen kunnen deze spelkoffer gedurende
5 S e een heel schooljaar gebruiken bij kleuters
y _g," sy"‘*}‘j en bij lagere schoolkinderen van de eerste

]/ "%?Byug graad. De spelkoffer maakt het gevoelige
Q / = onderwerp ‘leven met een beperking’

bespreekbaar.

Samen met productiehuis ImpressantPlus werken we aan een
speciale EB-versie. In de EB-spelkoffer zullen spelletjes en puzzels
zitten over handicap in het algemeen, maar met extra elementen
die specifiek over EB gaan, o.a. een EB-puzzel, een EB-
kwartetspel en een EB-prentenboek. Als alles volgens plan
verloopt, zal de spelkoffer begin juni beschikbaar zijn!

Vernieuwde website

Onze website wordt binnenkort helemaal vernieuwd. Wij schakelen
over op een volwaardig content management systeem (CMS). Met
dit systeem kunnen wij de website sneller en gemakkelijker up-to-
date houden. Enkele voordelen: we zullen sneller kunnen inspelen
op actueel nieuws, het forum zal gebruiksvriendelijker zijn en het
zal mogelijk zijn om een elektronische nieuwsbrief te verspreiden.

Nieuwsbrief

Het laatste nummer van dit jaar zal nummer 50 zijn. Misschien
maken we er iets bijzonders van, om daarna over te schakelen op
een elektronische nieuwsbrief. We zullen jullie hierover bevragen
in de loop van het jaar. Suggesties en ideeén zijn welkom.
Schrijvers en tekenaars kunnen wij ook gebruiken!

Facebook

Bezoek Debra Belgium op
https://www.facebook.com/DebraBelgiumvzw

lay-out:
Sabine Mas, visu:elle

facebook

deﬁ?a

belgium
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DEBRA-DAG

zondag

20 oktober 2013
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Projecten 2013 (2)

2. Lotgenotencontact
Lente-uitstap

Op zondagnamiddag 21 april gaan wij op bezoek bij chocolatier Duval in
Brussel, de producent van onze vlinderchocolaatjes. De leden ontvingen
reeds een uitnodiging per e-mail. Ook de Algemene Vergadering is op die
dag.

Debra-dag

Waar onze jaarlijkse ontmoetingsdag zal doorgaan ligt nog niet vast. Maar je
kan alvast de datum noteren: zondag 20 oktober.

Op de agenda staat een praktische workshop over wondzorg met de
medewerking van dermatologen Mieke Flour en Marie-Anne Morren, UZ
Leuven. Ook de dermatologen van het UKZKF Brussel en UZ Gent hebben
toegezegd. De bedoeling is dat de patiénten of hun verzorgers op voorhand
heel concrete vragen insturen, geillustreerd met foto's.

In de namiddag zorgen we voor een leuke activiteit voor kinderen en ouders.

3. EB-team

Sinds 1 april 2012 financiert Debra Belgium 10% van het jaarsalaris van vier
personeelsleden van het EB-team in UZ Leuven. Dit is onze grootste
uitgavepost, nl. ongeveer € 27.500 per jaar. Wij hopen dat wij dit project
kunnen blijven ondersteunen dankzij onze trouwe donateurs.

Ons EB-nurse project beschouwden wij aanvankelijk als een pilootproject,
dat wij tijdelijk zouden financieren. Maar “tijdelijk” is ondertussen
“permanent” geworden. Wij zijn ons ervan bewust dat onze bijdrage
weliswaar helpt, maar helemaal niet voldoende is voor alle taken die een
EB-centrum heeft. Het EB-team moet heel wat kunst- en vliegwerk doen om
het werk gedaan te krijgen.

Daarom hopen wij dat er ooit structurele overheidssteun komt voor het EB-
team. Eén van de speerpunten van het toekomstige plan voor zeldzame
ziekten is de oprichting en erkenning van expertisecentra, naast de reeds
bestaande referentiecentra (voor o.a. mucoviscidose, stofwisselingsziekten
en spierziekten).

4. Awareness
Ook dit jaar starten wij tijdens de internationale champagne “International

EB Awareness Week” (27-31 oktober) met de verkoop van onze
vlinderchocolade. )

Meer |nf0 VOlgt |ater. ‘!% ItertlonalWeek voor EplderI5|BIIosa

25-31 oktober 2012 en... “EB Dag” — 25 oktober

&% MET OPEN WONDEN DOOR HET LEVEN :

Onze HU\D : hel grootste N \ ichaam. Het belang van de huid wordt zwaar onderschal, want de mens het eﬂ
nog n atian Onz SN

e it rg1 ey A AR

M NIEI'IEDEREEN hee'\ zoveel geluk

Epidermolysis Bullosa (EB) is een erfeliike, ongeneesiike aan bij er voortdurend huid
en sljmviiezen. EB gaal gepaard met veel pin el de emsige subvomen eiden ot nval U e
ledematen en aantasting van de inwendige organen. EB treft zowel mannen als vrount

EBis een zeldzame, erfelije ziekte. De huid is zo teer is dat ze vaak wordit vergeleken met de vieugels vz
vandaar het pseudomem Vindernderen® Ao i B goed kennen hebben =]
“EB is de meest pilnlijke ziekte ooit beschreven bij de mens”

U KAN MENSEN MET EB HELPEN!

Meer weten over Epidermolysis Bullosa? Wil je de patiéntenor oar nisaties financieel o nen? Surf naar.
1o d.nl



http://www.debrachile.cl/

Q TIPS & TRICS

Pruik

Twee Nederlandse dames, die door hun EB (junctionele EB) bijna volledig kaal
zijn, vertelden ons hun ervaringen met het dragen van een pruik,
respectievelijk sinds hun 16de en 20ste jaar. Wij waren aangenaam verrast. De
dames zijn erg blij met hun pruik en hebben er helemaal geen last van.

Verhaal 1: Ik kan geen pruik verdragen met tweezijdig tape, dat
zou mijn hoofdhuid lostrekken. Mijn pruik heeft een elastiekje,
dat ik na ongeveer een maand dragen wat strakker moet maken.
Ik let erop dat ik een pruik koop met een zogenaamd
"toneelrandje”. Dit is een soort plastic randje aan de binnenkant
van de pruik, aan de voorkant. Dat doet de pruik een beetje
‘vastplakken’. Zodat ik kan fietsen bij harde wind.
Een pruik gaat ongeveer 4 maanden mee als je hem elke dag
draagt. Ik koop mijn pruiken vaak via het internet.
Ik raad aan om géén pruik van echt haar te kopen. Die zijn super
duur en die kan je niet of moeilijk zelf wassen, dus veel
kostbaarder in gebruik, terwijl een synthetische pruik net zo mooi
kan zijn. Vaak zien mensen het niet eens bij mij.

Verhaal 2: Pruiken zijn steeds mooier en fijner in het dragen
geworden door de jaren heen. Ik heb er totaal geen last van. Ik
moet wel zeggen dat ik niet een heel goedkope pruik draag. Ik
koop ieder jaar een nieuwe, de kapper (ver)maakt hem helemaal
op de maat van mijn hoofd. En tussendoor ga ik nog 2 keer naar
de kapper om de pruik weer op te peppen. Er zit bij mij in de nek
wel klitband, maar dat irriteert totaal niet.

Voetverzorging

Van een medische pedicure kregen wij vragen over mogelijke behandelingen bij
een patiént met EBS. Zijn voetbaden toegestaan? Mag de eelt verwijderd
worden? Mag je pleisters gebruiken? Moeten de voeten goed gehydrateerd
worden? Hier enkele adviezen:

De medische pedicure heeft de beschikking over diverse
instrumenten om de nagels te verzorgen. Doe beroep op hun
professionele hulp als je denkt dat je het zelf niet zo goed aan
kan. Geef aan wat nodig is en hoe diep er bijvoorbeeld gefreesd
mag worden.

Knip de nagels recht, maar niet te kort af. Wanneer het niet lukt
om de nagels op de gewone manier te knippen, kan gedurende
een aantal dagen een créme met ureum worden aangebracht die
de nagels zacht maakt. Vaak lukt het dan wel om met schaar of
nagelknipper de nagels te knippen. Dikke nagels kunnen
bijgewerkt worden door met een grove nagelvijl elke dag de
nagels beetje bij beetje bij te vijlen.

Een koud voetbad kan helpen bij mensen met de mildere vormen
van EB met geringe blaren. Andere mogelijkheden voor koeling
van de voeten: leg koude pakkingen ('coldpacks') tegen de
voeten; koel schoenen in de diepvries vlak voor het dragen. Een
hoge temperatuur kan immers blaarvorming veroorzaken, vooral
bij mensen met EB simplex.

Pagina 5 @
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% Interview met Naomi

Een dag in het ziekenhuis (tijdens het EB-spreekuur)

Traditiegetrouw was ik dinsdagnamiddag 19 maart aanwezig op het EB-spreekuur in
Gasthuisberg. Ik verdeelde mijn tijd tussen de wachtzaal van de consultatie kindergeneeskunde
voor een babbel met de ouders voor of na hun afspraken met het EB-team, en het daghospitaal
vlakbij.

Waarom het daghospitaal? Sommige kinderen komen al ‘s morgensvroeg aan. Na een
bloedafname wordt gewacht op de analyse en vervolgens krijgen ze een bloedtransfusie. Bijna
alle patiénten met dystrofische EB hebben een te laag hemoglobinegehalte. Naargelang de
hoeveel bloed die zij nodig hebben en de snelheid van de bloedtransfusie, liggen de kinderen
tussen 3 en 4 uur aan het infuus.

Ik was op bezoek bij Naomi, die het best naar haar zin had, ondanks het lange liggen en
wachten. Ze vertelde me eerst wat moppen. Maar ze had nog veel meer te vertellen en ik
stelde voor haar te interviewen voor de nieuwsbrief.

Naomi, hoe krijg je je tijd om hier?

“Het is hier keitof! Vanmorgen heb ik een schilderijtje gemaakt van Hello
Kitty. Kijk, het is bijna klaar. Nog een beetje afwerken met glitterverf!”

Zelfs een bloedblaar die door het verband op haar hand komt piepen, krijgt
een laagje paarse verf. Mama is niet zo blij ...

Krijg je veel bezoek?

“Ja, Sam (de psycholoog) is langs geweest. We hebben goed gebabbeld en hij
heeft gezegd dat hij heel trots is op mij. Om het infuus te steken vanmorgen
hebben de verpleegsters lachgas gebruikt tegen de pijn. Dat vond ik niet zo
fijn maar Sam heeft me goed geholpen met het lachgasmasker.™

Heb je hier vriendjes?
“Ja, Morgan is er vandaag ook. Ze ligt een beetje verder, in de grote zaal. We
gaan af en toe bij elkaar op bezoek, en de mama’s doen dat ook. "

Heb je geen honger of dorst terwijl je hier de hele namiddag aan het
infuus ligt?

“Jawel, maar ik mag bestellen wat ik nodig heb. Ik heb al een heel flesje
Sprite uitgedronken. En Tessa, de diétiste, heeft beloofd me een kommetje
warme puree te brengen. De puree van het restaurant van Gasthuisberg is de

lekkerste puree van de hele wereld!™
(het recept: aardappelen met héél veel goede boter en héél veel room!)

Tandarts Vicky en logopedist Indra komen ook even langs. “Supergoed
nieuws”, vertelt Naomi fier. “Op school hebben we geleerd hoe we onze
tanden moeten poetsen: een erwtje tandpasta op de borstel en dan op en
neer borstelen”.

Wat ga je straks doen, als het infuus is doorgelopen?
“Ik mag heel alleen naar de winkel in de inkomhal! Ik heb geld gekregen om
een cadeautje te gaan kopen”.

En inderdaad, een tijdje later zie ik haar door de grote klapdeur terugkomen,
fier met haar boodschappentasje zwaaiend. En om 17u, na een lange dag,
stapt ze gezwind naar de gang waar ze eindelijk aan de beurt is voor de EB-
consultatie.

Bedankt voor het leuke interview, Naomi!
Ingrid




Universitair Kinderziekenhuis
Koningin Fabiola

EB-team in Franstalig ziekenhuis

Naast onze steun aan het EB-team in Gasthuisberg Leuven, dat
groeide vanuit de afdeling neonatolgie nu zo’n 15 jaar geleden,
is er ook al enkele jaren een vorm van samenwerking met het
Universitair Kinderziekenhuis Koningin Fabiola in Brussel
(UKZKF).

Tot nu toe beperken we ons tot het financieren van bijscholing
van een EB-verpleegkundige.

Het ziekenhuis vraagt echter om structurele ondersteuning en
we zijn hierover in onderhandeling. Omdat EB zo zeldzaam is
en Belgié zo klein, zou het veel praktischer zijn om maar één
nationaal EB-centrum te ondersteunen, maar de Belgische
situatie maakt het ons op dat vlak erg moeilijk.

Onlangs brachten we een bezoek en we waren aangenaam
verrast door de pas verbouwde afdeling intensieve zorg
neonatologie (in het bijzonder de vijf 'moeder/kind' kamers -
De Koala eenheid waar mama kan blijven logeren bij haar
kindje), de vlakbij gelegen school en het enthousiasme van het
hele team, onder leiding van dr. Chantal Dangoisse,
dermatoloog.

De huidschool

Therapeutische patiénteneducatie is een heuse uitdaging want
therapietrouw draagt in sterke mate bij tot het succes van de
behandeling van chronische huidaandoeningen.

De aandacht gaat vooral naar atopisch eczeem, maar ook naar
psoriasis, ichtyosis, acne, vitiligo en epidermolysis bullosa. Een
behandeling wordt voorgesteld waarbij de verpleegster een
fundamentele rol speelt. Zij evalueert immers de aanwezige
kennis en legt de aandoening uit. Zij draagt oplossingen aan
bij probleemsituaties. Ze gebruikt hiervoor diverse
pedagogische instrumenten, educatieve borden, ganzenspel,
kaartspellen, foto’s.

Multidisciplinaire consultatie voor EB.

Het UKZKF is het enige Franstalige universitaire ziekenhuis dat
multidisciplinaire consultaties houdt voor EB-patiénten. Dankzij
deze consultatie wordt de kennis die tijdens het verblijf op
neonatologie werd opgedaan, verder uitgediept en kunnen
patiént en ouders hun voordeel doen met de aanbevelingen en
hulp van de EB-verpleegkundige, Tine Bourgoing. Het kind
wordt altijd door een pediater, gespecialiseerd in voedingsleer,
opgevolgd (dr. Corinne De Laet). Afhankelijk van de noden
wordt het kind gezien door verschillende specialisten: de
oftalmoloog, de tandarts, de neuro-orthopedist, de
handchirurg, de specialist in psychomotorische revalidatie, de
NKO-arts, de gastro-enteroloog, de uroloog... Er wordt tevens
genetisch  advies verstrekt.

De multidisciplinaire EB-consultatie werkt nauw samen met de
liaisonverpleegster, de sociale verpleegster en de dienst
thuiszorg. Voor elk kind wordt, in overleg met het team van de
Robert Dubois school, de onderwijsmethode overlopen.

Het ziekenhuis vierde in
2011 zijn 25° verjaardag.
Bij die gelegenheid werd een
prachtige boekenreeks
uitgegeven.

In het deel "25 projecten”
wordt de huidschool
voorgesteld.

Hier volgt een samenvatting.
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%) EB, een zeldzame ziekte

Op 28 februari was het weer Zeldzame Ziektendag!

Voor het zesde jaar op rij vroeg deze internationale dag aandacht voor
zeldzame ziekten op de laatste dag van februari.

D'SEASE Is EB een zeldzame ziekte? Ja, uiteraard. Volgens de Europese definitie
spreken we van een zeldzame ziekte als ze voorkomt bij minder dan 1
persoon op 2000. Het voorkomen (de prevalentie) van EB wordt geschat
op gemiddeld 1 op 20.000. EB is dus 10x zeldzamer dan ziektes die net
binnen de definitie vallen. En dan hebben we het nog niet over bepaalde
subtypes van EB. Voor dystrofische EB bijvoorbeeld wordt de prevalentie
geschat op 1 op 50.000 en sommige subvormen zijn nog zeldzamer.

Rare Disease Day is een initiatief van de Europese alliantie
Z’;{-\? RaDiOr EURORDIS en wordt in Belgié georganiseerd dor de Belgische
- .hg

L
28 eBfugy
www.rarediseaseday.org

Rare Dissases Grganisation koepelorganisatie RaDiOrg.be.

De 6de editie koos voor de slogan Zeldzame ziekten zonder
grenzen, om te wijzen op de nood aan internationale solidariteit. Kleine
patiéntenpopulaties worden overal geconfronteerd met een gebrek aan
kennis en expertise in eigen land. Grensoverschrijdende samenwerking kan
miljoenen patiénten en families eindelijk uit hun isolement halen.

Wat zijn de kenmerken van zeldzame ziekten?

. Zeldzame ziekten zijn meestal chronisch, progressief, degeneratief en
levensbedreigend;

. Er bestaan naar schatting 6.000 tot 8.000 verschillende zeldzame
ziekten;

. 80% van alle zeldzame ziekten heeft een genetische oorzaak. Andere
zeldzame ziekten kunnen een besmettelijke, immunologische,
degeneratieve of proliferatieve oorsprong hebben;

. De symptomen kunnen zichtbaar zijn vanaf of zelfs vddr de geboorte
en de kindertijd (bv. infantiele spinale amyotrofie, neurofibromatose,
lysosomale stapelingsziekten, chondrodysplasie, mucoviscidose, ...).
Andere zeldzame ziekten worden pas zichtbaar bij volwassenen (bv.
ziekte van Huntington, amyotrofe laterale sclerose, ...).

De symptomen zijn dikwijls zeer heterogeen.

Zeldzame ziekten zijn vaak invaliderend, tasten de levenskwaliteit en
autonomie van patiénten aan en veroorzaken veel pijn en lijden. Er bestaat
maar zelden een doeltreffende behandeling.

Bron: http://radiorg.be/

Op 28 februari nodigde Otto-Jan Ham twee
patiénten uit met een zeldzame ziekte in de
studio van Studio Brussel. Michiel is 14 jaar
en lijdt aan de verouderingsziekte progeria.
Rechts op de foto "onze” Stief die Dystrofische
EB heeft.

(®»Pagina 8



% Fondsenwerving

Nieuwjaarsduik ten voordele van stamcelonderzoek

..L‘h
TR e

Bedankt
] voor jullie debl’d
e steun!

Meer dan 20 duikers waren op 5 januari present op het strand van
Oostende voor de jaarlijkse nieuwjaarsduik. EB-gezinnen samen
met vrienden en een delegatie van het Wit-Geel Kruis Limburg. Wij
reageerden daarmee op een oproep van het Zeldzame Ziekten
Fonds (ZZF) en het UMC Groningen in Nederland.

Dank aan alle duikers, fondsenwervers en sympathisanten,
en vooral aan alle gulle gevers!

Samen hebben wij maar liefst € 15.000 ingezameld voor het
stamcelonderzoek in Groningen. Elke duiker had een eigen
fondsenwervingspagina op Alvarum. Het was de eerste keer dat we
op deze manier geld inzamelden en het werkte wonderwel. Het was
ook de eerste keer dat Debra Belgium geld schonk voor
wetenschappelijk onderzoek.

De duikers in Nederland verzamelden ook een bedrag van
€ 14.000 in, dat naar boven werd afgerond door ZZF. Daarnaast
betaalde Stichting Vlinderkind € 30.000 waardoor het benodigde
bedrag van € 60.000 bij elkaar is verzameld.

Informatie over het onderzoek:

Het gaat om stamceltherapie bij kinderen van 0 tot 18 jaar met de
ernstigste vormen van EB: RDEB (recessieve dystrofische EB) en
JEB-Herlitz (junctionele EB). Het plan is om in de experimentele
fase 10 patiénten te behandelen, waarvan 3 a 4 in het eerste jaar.
Kinderen die de stamceltherapie zullen ondergaan, krijgen de
behandeling in Utrecht.

Een deel van de behandeling bestaat uit het toevoegen van
mesenchymale stromacellen (MSC’s) die de kans op een
afstotingsreactie verkleinen, en dus de therapie veiliger zouden
moeten maken. Voor deze MSC’s is bijkomend € 60.000 nodig,
vandaar de oproep.

Op dit moment is men bezig met het indienen van het onderzoek
bij de CCMO (Centrale Commissie Mensgebonden Onderzoek), dit is
de landelijke medisch ethische commissie.

de%?'u

Mederland.

.indéz?

' )

STICHTING

/ELDZAME
ZIEKTEN

FONDS

v
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Fondsenwerving (2)

Maandag 31 december 2012 en dinsdag | januari 2013

:0Onze nieuwsjaarsduik
wat media-aandacht.
Er stonden artikels in onder andere
Het Belang van Limburg, de Gazet
van Antwerpen, het Laatste Nieuws,
La Meuse en De Zeewacht.

{5 GAZET VAN ANTWERPEN kreeg heel

Ongeneeslijk

“Haar huid is zo broos als
vleugels van

Nieuwjaarsduik
Oostende steunt
strijd tegen
ziekte Morgan (6)

e hadden bij de

© Morgan werd zes jaar geleden ge
boren enalin het kraambed was dui
delijk dat ex iets ergs met haar was.
“Morgan is geboren met een keizer
snede”, vertelt Sandra Bulthé uit
Houthalen. “Enwe hoorden meteen
zemoes dat e iets mis
‘was: Morgan had geen huid op haar
voeten. loog was zich
meteen bewust van de emnst van de
situatie en Morgan werd dan ook on
middellik overgebracht naas de in-
tensieve afdeling ~
De diagnose lusdde: epsdermoly

“1k kan zeker ni en het geld ¢ S8
Ik kan zeker niet beperks. Ruimdehelftvandekinde- nootjesisernietbi. “Tochgaatzezo- et zickenht

wensen dat mijn gboren : wamoeny

sis bullosa. Dat is een zeldzame en i worden, overljdt op jonge leeftd, mdatzein  ged

vooralsnog o lijke huidziekte |V 'S Wegoas velenal in het cerste levensjaar deschool beel goed wordtopgevan-  de ziekte ks
BeTich mumiaseoert door wondjes wor J"_,‘“ weggaan, ) g¢- gen beseft Morgandatzean-  lijk zelfs g
opdehuid. “Morganheeftgeeneiwit INAMA? boortel kenhuis. dersisdanh Toen  Vriender

Omde Py

collageen zeven”, legt Sandra Bulthé ten van Me
wit. “Dat van ljm die er-
voor zorgt datde huidlagen bi wize
van spreken aan clkaar worden be
vestigd Alsd: nict wordt aan.
gemaaks. schuren de Er
elkaar, die daardoor ga t die aande dagelgk
Zo ontstaan blaren en wondjes. In  Slechts enkelen ljden aan de zwaar-  ging duurt anderhalf tof twee uur.
devolksmond wordt gesprokeavan  ste vorm. Morgan is eeavan hen. wordt cen 4
vinderhuid .~ Patiénten worden hun hele leven  ingeplant. “Ze eet wel goed, maar
Bij gezonde mensen ontstaan die  geconfronteerd met rqn Eennor-  viade sonde kan nog extra voeding
blaren pasnalangdurigewriving.20- maal leven is vrijwel onmogelijk.  wordentoegedsend”,legt Sandra uit

Make-AWish y
zei ze: i kan zeker niet wensen dat
mijn wondjes weggaan, mama?”

ten, kreeg
waardoor ze skechts enkele uren per
dagwakkerwas. Ookzesjaar lateris
5d, s haar ljf.
je belemaal ingezwachteld en 21 z¢

wekenalm 8

ZESIARIGE PATIENTE doclwas$§

Op zaterdag 5 januari organi
seert het Zeldzame Ziekten Fonds
een nie: duik om geld in te
zamelen voor het onderzoek naar
epidermolysis bullosa. De deelne-
mers kuanen zich laten sponsoren
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Debra Belgium steunt het goede doel tijdens Nieuwjaarsduik

14.000 euro voor EB-patiénten

B OOSTENDE - Tussen de ongeveer 5.000 dur-
vers die op zaterdag 5 januari aan de nieuw-
jaarsduik deelnamen, bevond zich ook een rui-
me delegatie van Debra Belgium.

Bedankt
voor jullie

Deze vzw is de patiéntenorganisa- steun!

EB lijdt. Ze ricpen iedereen op om
4 tic voor Epidermolysis Bullosa. i

deel te nemen aan de Nicuwjaars-

Wic aan deze aangeboren zickte
lijdt, heeft voortdurend last van
wonden en blaren, zowel uitwen-
dig als in de ogen, mond en slok-
darm. De zickie is ongeneselijk,
maar het Centrum voor Blaarziek-
ten in Groningen is gestart met de
voorbereidingen voor de levens-
reddende stamecltherapie. Om dat
onderzock e financieren is er
60.000 curo vereist.

Ingrid en Mats zijn de ouders van
Ward, die aan cen lichte vorm van

duik. Elke declnemer leverde ex-
tra geld op voor het onderzock.
Het initiatief bracht 14.000 curo in
het laatje.

Wie het onderzock wil steunen,
kan altjd cen storting doen op
IBAN BEOM 9793 2866 7731 met
vermelding “gift EB’. Online do-
neren kan via de Steun Ons-knop
op de website.

(BVO)

© Info : www.debra-belgium.org

Veremging voor Epidermolysis Bullosapatiéntes ky 2

A ‘&\/ka,,_. —4 /

De groep die wat later namens Debra Belgium de Noordzee zou induiken, sensibiliseerde op de Nieuw-
jaarsduik ook de voorbijgangers rond het onderzoek naar de strijd tegen Epidermolysis Bullosa. We zien
Ingrid, Mats, Jan, Eric, Kim, Rik, Sandra, Kevin, Kenny, Danny, Lode en lise. (Foto BVO)
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Wijziging van de methode van fiscale aftrek van giften

Houdende fiscale en financiéle bepalingen wijzigt de methode van
fiscale aftrek voor giften aan organisaties die een erkenning
hebben voor het afleveren van een fiscaal attest. Tot op heden
waren de giften aftrekbaar van het netto belastbaar inkomen.
Voortaan geldt een forfaitaire belastingvermindering van 45 % op
het totaal van de giften (met een minimum van € 40 op jaarbasis
en per begunstigde erkende organisatie). Deze maatregel is van
kracht vanaf het aanslagjaar 2013, dat wil zeggen voor inkomsten
en giften in 2012.

Deze maatregel heeft een negatieve impact op gezinnen die meer
dan 45 % belastingen betalen. Voor gezinnen die minder dan 45 %
belastingen betalen daarentegen, betekent de nieuwe
belastingkorting een groter voordeel dan in het verleden.

Concreet: iemand doet een gift van € 500

1. In geval zij belast wordt aan het tarief van 50 %:

Belastingen voor het aanslagjaar 2012 (inkomsten 2011)

- Netto belastbaar inkomen: € 35 000

- Aftrekbare giften: € 500

- Globaal belastbaar inkomen: € 35 000 - € 500 = € 34 500
- Belastingen (aan het belastingtarief van 50 %): € 17 250

Belastingen voor het aanslagjaar 2013 (inkomsten 2012)

- Netto belastbaar inkomen: € 35 000 9‘;‘;"’/-‘7;7 ez’;‘;’oucggbig Vg’é’}’/gigﬁﬁ
- Basmbelaspng (aan het belastlngt.arlef van 50%): € 17 500 et 15 @ Gl G 2 el
- Vermindering met 45 % van de giften (€ 500 x 45%): € 225 oplossing. Via een beveiligd
- Saldo belastingen: € 17 500 - € 225 =€ 17 275 platform kan je zonder enig
. L B . risico een gift overmaken. Met

De persoon in kwestie ziet zijn belastingvoordeel met € 25 een paar muisklikken kan je
verminderen (€ 17 275 in plaats van € 17 250) ons dus steunen: je kiest vol-
ledig zelf het bedrag en de

2. In geval zij belast wordt aan het tarief van 30 %: betaalmethode (bancontact,

Visa of mastercard).
Belastingen voor het aanslagjaar 2012 (inkomsten 2011)

- Netto belastbaar inkomen: € 10 000 .

- Aftrekbare giften: € 500 “ |

- Globaal belastbaar inkomen: € 10 000 - € 500 = € 9 500 B~

- Belastingen (aan het belastingtarief van 30%) : € 2 850 SJTIE_,[!,HI u,H_ﬂl
Belastingen voor het aanslagjaar 2013 (inkomsten 2012) = VISA ¢

- Netto belastbaar inkomen: € 10 000

- Basisbelasting (een het belastingtarief van 30%): € 3 000 Bij een online gift verlaat je
- Vermindering met 45% van de giften (€ 500 x 45%): € 225 tijaelijk onze website om het

sterk beveiligde betalingsplat-
form van Ogone te betreden.

. . . Dit platform codeert al je
De persoon in kwestie heeft een belastingvoordeel van € 75 SEEEYERS (AT, EEe e

(€ 2 775 in plaats van € 2 850) 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.

- Saldo belastingen: € 3 000 - € 225 =€ 2 775

Bron: www.donorinfo.be - 21 januari 2013

donorinfo.be
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Bruxelles
Millénaire
Brussel
Munt

Dank aan onze donateurs (4)

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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Service Clubs

Lions Brussel Munt en Lions Bruxelles Millénaire zijn onze trouwste
donateurs, al meer dan twaalf jaar.

Lions Munt organiseert elk jaar een wijnverkoop ten voordele van hun
sociale doelen. Wij zijn heel erg blij met de structurele steun die wij elk
jaar mogen ontvangen, namelijk € 6.000.

“Vaderland”

Lions Club Bruxelles Millénaire heeft ook
meerdere sociale doelen, maar Debra is al
jaren hun nummer één.

Vendredi

.. 1 MARS
Centre ‘ é 20h00

Culturel 1 B

Zij organiseren jaarlijks een avondshow in  dweonen
het cultureel centrum van Oudergem alsook
een golftornooi.

Op 1 maart hebben wij genoten van de
fratsen van Bert Kruismans en zeker ook
van de cheque-overhandiging, ten bedrage
van het fabuleuze bedrag van € 15.000.

WE SERVE

Au profit des oeuvres du Lions Club Bruxelles Millénaire

Dank aan de leden van Lions Club Bruxelles Millénaire
en hun sponsors!
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