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INLEIDING 

De huidaandoening epidermolysis bullosa (EB) en het werk van de patiëntenvereniging Debra zijn relatief 

onbekend bij het grote publiek, hoewel EB wereldwijd ongeveer 500.000 kinderen en volwassenen treft en 

er meer dan 40 Debra-organisaties actief zijn. 

Een EB-huid is zo teer als 

de vleugels van een vlinder. 

Vleugels van papier.  

De minste aanraking: een blaar. Pijn. Jeuk. 

Over het ganse lichaam.  

En in ogen, mond, slokdarm. 

Elke dag, elke nacht. 

Jaar in, jaar uit 

DE VLINDER 

Omdat de huid van kinderen met EB zo fragiel is als de vleugels van een vlinder wordt 
soms de term “vlinderkinderen” gebruikt. Wereldwijd staat de vlinder symbool voor de 
kwetsbare huid.  



3 
 

1. Wat is EB?  

Epidermolysis bullosa is een erfelijke huidaandoening waarbij er zeer gemakkelijk blaren ontstaan, soms 
zonder aanwijsbare reden. De oorzaak is een aangeboren fout in de aanmaak van een aantal huideiwitten, 
waardoor de verschillende lagen van de huid slecht of niet aan elkaar vasthechten.  

De aandoening is zeldzaam, maar de gevolgen ervan zijn voor de mensen die getroffen worden, bepalend 
voor het verdere leven.  

Genezing is niet mogelijk en de verzorging vraagt zeer veel inzet, tijd en middelen. 

 

Verschillende vormen en symptomen  

Globaal onderscheidt men 4 hoofdgroepen : EB Simplex, junctionele EB, dystrofische EB en 
Kindlersyndroom, maar binnen deze hoofdgroepen onderscheidt men meer dan 30 subtypen.  

 

 

 

 

 

 

 

 
De aandoening kan zeer uiteenlopende vormen aannemen.  

Bij mildere vormen beperkt de blaarvorming zich tot de handen en voeten. De blaren kunnen zeer talrijk en 
pijnlijk zijn, maar ze genezen zonder littekens. 

Bij de ernstige vormen treden de blaren op over het ganse lichaam en vaak ook inwendig op de slijmvliezen 
(mond- en keelholte, spijsverteringsstelsel, ogen). De huid is zeer gevoelig en de minste beweging (zich 
omdraaien in bed) of aanraking (kleding) kan blaren en open wonden veroorzaken.  

De blaren genezen moeilijk en veroorzaken littekens die samentrekken en die ook tot vergroeiingen van de 
vingers leiden. Mond- en slokdarmletsels veroorzaken ernstige voedings- en groeiproblemen.  

Om infecties of complicaties te voorkomen is het erg belangrijk dat nieuwe blaren op een correcte manier 
worden open geprikt en verzorgd.  

29-09-2002 Dept of Dermatology, Ghent University Hospital

Blaarvorming bij EB
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De meeste mensen met 
EB hebben constant last 
van pijn of jeuk.  

Bij sommige vormen van 
EB ontwikkelen de 
patiënten huidkanker en 
hun levensverwachting is 
dan ook laag. 

EB is erfelijk. Je wordt 
ermee geboren. Men 
schat dat EB zich 
voordoet in een 
verhouding van 1 op 
17.000 geboortes.  

 

EB kan niet genezen worden. In theorie bieden gentherapie en stamceltherapie mogelijkheden om EB te 
genezen, maar deze behandelingstechnieken bevinden zich nog in een experimenteel stadium.  

Voor een update over de laatste ontwikkelingen van het wetenschappelijk onderzoek: http://www.debra-
belgium.org/nl/wetenschappelijk-onderzoek/recent-nieuws/ 

Meer info over EB tevens op onze website www.debra-belgium.org.  

 

 

 

 

 

  

http://www.debra-belgium.org/nl/wetenschappelijk-onderzoek/recent-nieuws/
http://www.debra-belgium.org/nl/wetenschappelijk-onderzoek/recent-nieuws/
http://www.debra-belgium.org/
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2. Wat is Debra?  

De pioniers: Debra UK  

De zelfhulpgroep Debra werd in Engeland opgericht in 1978 door de mama van een patiëntje, Debra Hilton, 
en is een bron van inspiratie voor meer dan 40 Debra-verenigingen wereldwijd. Meer informatie op 
http://www.debra-international.org 

Debra stond aanvankelijk voor Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research Association.  Maar alle Debra-
organisaties zijn uiteraard ook bezig met belangenbehartiging en lotgenotencontact voor alle subtypen van 
EB.    

Debra Belgium 

START 

Het startschot voor een Debra-organisatie in België was een Panorama-
reportage op de VRT in 1998, die het schrijnende verhaal vertelde van de 
toen 8-jarige Laurens Wauters. Hij had een ernstige vorm van dystrofische 
EB. Er werd gefilmd in Nederland en gewezen op het grote verschil in 
omkadering, zowel medisch als financieel. Dankzij deze media-aandacht 
konden de Belgische patiënten met EB elkaar eindelijk vinden. 

 

MISSIE  

EB is erg zeldzaam en in de nabije toekomst niet te genezen. Maar we kunnen wel proberen om de zorg te 
verbeteren en de levenskwaliteit te verhogen van de patiënt en zijn omgeving : no cure but care!   

Mooi is de slogan van Debra US: “until there is a cure for EB, there’s Debra“. 

We hadden bij onze oprichting twee dromen: terugbetaling van de dure wondzorgverbanden en de 
oprichting van een Belgisch EB-centrum. Wij beseften snel dat dit gemakkelijker was gezegd dan gedaan ….  

 

DOELSTELLINGEN EN ACTIES   

Belangenbehartiging 

EB is een ongeneeslijke aandoening, waarvan de behandeling erg duur is. Debra ijvert voor de 
erkenning van EB als chronische en zeldzame aandoening. Dit is van groot belang met het oog op 
betaalbare medische en psychosociale zorg. 

In samenwerking met Radiorg, de Belgische Alliantie voor Zeldzame Ziekten, ijvert Debra voor de 
oprichting van expertisecentra voor zeldzame ziektes en in het bijzonder voor erkenning van het 
EB-centrum in UZ Leuven. In afwachting financiert Debra een 'EB-nurse' ter ondersteuning van het 
multidisciplinair EB-team.  

Lotgenotencontact 
 

Wij bieden de mogelijkheid aan onze gezinnen om hun zorgen en ervaringen te delen met elkaar. 

Dit kan via telefoon en e-mail maar we organiseren ook huisbezoeken en nationale 

ontmoetingsdagen (jaarlijkse 'Debra-dag' of een lente-uitstap). Onze website heeft een 

Foto: eerste bijeenkomst  in 
Roosdaal, georganiseerd door de 

ouders van Laurens 

http://www.debra-international.org/
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discussieforum en wij hebben een Facebookpagina. Ook het EB-spreekuur is een gelegenheid voor 

samenzijn. 

Informatie 
 

Onze doelgroep is breed: de patiënten en hun familie, de zorgverstrekkers, overheidsdiensten, het 

grote publiek. We doen dit door middel van folders, de website, een trimestriële nieuwsbrief, de 

Debra-dag, persartikels, ... 

 

Bevorderen van wetenschappelijk onderzoek 
 

Debra Belgium en het EB-centrum in UZ Leuven werken samen met EB-centra in de buurlanden en 

de internationale organisatie www.debra-international.org. Voor een zeldzame ziekte als EB zijn 

internationale contacten tussen zorgverstrekkers, patiënten en gezinnen van cruciaal belang. Zeker 

voor wetenschappelijk onderzoek is internationalisering onontbeerlijk.  

Wij hopen ook dat Belgische patiënten in de toekomst in aanmerking kunnen komen voor 

deelname aan klinische studies, in samenwerking met andere Europese EB-centra. 

 

ORGANISATIE 

Wij zijn een vzw sinds 1999. Debra werkt uitsluitend met vrijwilligers en de hulp die zij verstrekt is gratis. 

Alle bestuursleden hebben zelf EB of hebben een patiënt in de familie of naaste omgeving.  

Het kantoor wordt ter beschikking gesteld door Ingrids echtgenoot/werkgever incl. internet- en 

telefoonaansluiting. De printer en laptop zijn giften van HP.  

Onze jaarrekening wordt in opdracht van Donorinfo 1 gecontroleerd door Fisco Zone bvba, fiduciaire 

aangesloten bij het BIBF nr. 70042484.  

Debra Belgium ontvangt geen subsidies. Twee Brusselse Lions Clubs (Munt en Millénaire) zijn onze 

trouwste donateurs.  

Voor het overige komen onze inkomsten uitsluitend uit privé giften. Debra Belgium is erkend door de 
minister van financiën als “instelling die de mindervaliden bijstaat“, waardoor wij fiscale attesten mogen 
afleveren voor giften vanaf €40. 

Ook allerlei initiatieven brengen geld in het laatje. Families, vrienden, scholen, sportclubs en bedrijven 
organiseren benefietacties ten voordele van Debra Belgium vzw. Deze acties hebben ook een 
sensibiliseringseffect, voor een zeldzame ziekte als EB heel belangrijk.  

Meer hierover verder in het hoofdstuk over “fondsenwerving”.  

 

                                                           
1 Donorinfo is een onafhankelijke stichting van openbaar nut die accurate en objectieve informatie biedt aan 

iedereen die een hulpverlenende organisatie op welke manier ook wenst te ondersteunen. Ook over Debra 

Belgium kan je een informatiefiche op hun website vinden: 

http://www.donorinfo.be/nl/organisaties/organisation/detail/detail/326  

 

 

http://www.debra-international.org/
http://www.donorinfo.be/nl/organisaties/organisation/detail/detail/326
http://www.donorinfo.be/nl/organisaties/organisation/detail/detail/326
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PARTNERS 

Debra Belgium is lid van volgende koepelorganisaties: 

 

  
http://www.debra-international.org/ 

 
Debra International, de internationale 
koepelorganisatie van  EB-patiëntenorganisaties 
 
 

  
http://www.radiorg.be 

 
Radiorg, de Belgische alliantie zeldzame ziekten 

 
 

  
http://www.eurordis.org/ 

 
Eurordis, de Europese federatie voor zeldzame 
ziekten 

 
 

    
 http://vlaamspatientenplatform.be/   
 VPP, het Vlaams Patiëntenplatform 
 

 
 
 
 
 

 
http://luss.be/      

 
LUSS, la Ligue des Usagers des Soins de Santé 
 

 

 

 

 

 

http://www.debra-international.org/
http://www.radiorg.be
http://www.eurordis.org/
http://vlaamspatientenplatform.be/
http://luss.be/
http://www.debra-international.org/
http://www.radiorg.be/
http://www.eurordis.org/
http://vlaamspatientenplatform.be/
http://luss.be/
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WERKINGSVERSLAG DEBRA BELGIUM VZW – 2013 

1. Algemene Vergadering 

  

 Op de AV van 21 april 2013 te Brussel werden de jaarrekening 2012 en begroting 2013 

goedgekeurd 

 Huidige lijst van effectieve leden:  

     

Bauwens Daniel Bijenlaan 17 1050 Brussel 

Dendooven Yvonne Kleinven 88 3600 Genk 

Dirckx Stief Haverstraat 47 3930 Hamont 

Huart Nirmala Borrestraat 14 1320 St-Stevens-Woluwe 

Jageneau Ingrid rue Piralewe 1 4600 Lanaye 

Lemmens Linda Dasstraat 42/4 2160 Wommelgem 

Wäktare Mats rue Piralewe 1 4600 Lanaye 

Wolters Tanguy Borrestraat 14 1320 St-Stevens-Woluwe 

Vangenechten Annick Willebringsestraat 145 3370 Boutersem 

Bogaert Jürgen Willebringsestraat 145 3370 Boutersem 

 

2. Raad van bestuur 

 

 Huidig bestuur:  

o voorzitter: Stief Dirckx 

o secretaris/penningmeester: Ingrid 

Jageneau 

o andere bestuursleden: Nirmala 

Huart, Daniel Bauwens, Annick 

Vangenechten 

 Vrijwilligers hebben recht op het wettelijk bepaald geïndexeerde bedrag voor verplaatsingen  

(32,71 €). In 2013 waren er 28 voor Ingrid en 9 voor Stief.  

 Een team van vertalers/vrijwilligers zorgde tot nu toe voor de Franse teksten, gecoördineerd door 

Nirmala. Dit werk wordt meer en meer uitbesteed aan professionele vertalers, vooral voor de 

nieuwsbrief en de website.  

 

Bestuursvergaderingen in 2013: 

 27/01 St.Stevens Woluwe (bij Nirmala) 

 

Werkvergaderingen in 2013: 

07/09 Technopolis, Mechelen. Voorbereiding Debra-dag: Stief, Ingrid, Annick 

20/12  Kasterlee. Training CMS website: Ingrid, Stief 
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3. Projecten & activiteiten 2013 

1. Belangenverdediging 

 
1.1. STEUN I.V.M. FINANCIËLE TEGEMOETKOMINGEN 

Onze ziekteverzekering is vaak een doolhof voor de patiënt. Voor een zeldzame ziekte zoals EB is het 
allemaal nog moeilijker omdat noch het getroffen gezin noch de professionele zorgverstrekker noch sociale 
diensten ooit van EB gehoord hebben en men niet op de hoogte is van de mogelijke tegemoetkomingen. Bij 
elke nieuwe geboorte is het een beetje opnieuw het warm water uitvinden. En in elke levensfase komen er 
weer nieuwe problemen bij, waarvoor telkens weer een vaak individueel antwoord moet gevonden 
worden.  

Een lijst van kosten die patiënten met EB eventueel kunnen hebben (afhankelijk van de aard en de ernst 
van het type EB):  

 wondzorgmateriaal: steriele 
naalden of mesjes, zalven en 
crèmes, wondverbanden, 
fixatieverbanden, windels, bad-en 
ontsmettingsproducten …  

 geneesmiddelen (pijnstillers, 
middelen tegen jeuk, antibiotica, 
medicatie ter bescherming van 
slijmvlies van slokdarm en maag …) 

 aangepaste voeding; eventueel ook sondevoeding (ten gevolge van  anemie, letsels in de mond, 
slokdarmvernauwing)  

 aangepaste kleding en schoenen 

 extra kleding- en beddengoed (snel vuil door wondvocht, bloed of zalven) 

 meerdere bezoeken aan artsen: dermatoloog, pediater, oogarts, tandarts, ... 

 extra behandelingen: kinesitherapie, revalidatie  

 ziekenhuisopname: handchirurgie, tandheelkunde, slokdarmdilatatie, plaatsen maagsonde, 
bloedtransfusie … eventueel naar eb-centrum in buurland 

 hulpmiddelen en aanpassingen: grote kinderwagen, rolstoel, looprekje, decubitusmatras, 
airconditioning, aangepaste wagen, aangepaste badkamer… 

 psychosociale ondersteuning 
 

Wij verschaffen informatie over de belangrijkste tegemoetkomingen waarvoor EB-patiënten in aanmerking 
kunnen komen en voor sommige dossiers treden wij op als tussenpersoon. De belangrijkste maatregelen 
zijn: de verhoogde kinderbijslag, het Bijzonder Solidariteitsfonds (BSF - voor het wondzorgmateriaal), het 
Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH - voor hulpmiddelen en aanpassingen) en de 
regelgeving voor grensoverschrijdende zorg. We doen dit samen met de sociale diensten van de 
ziekenhuizen, ziekenfondsen, ocmw, …    

Historiek: Die situatie in 1998 was schrijnend en onze eerste doelstelling 
was: ervoor zorgen dat het dure maar onmisbare verband zou worden  
terugbetaald! Wij gingen op bezoek bij achtereenvolgens minister Magda 
De Galan en minister Frank Vandenbroucke en organiseerden een petitie, 
die maar liefst 229.000 handtekeningen opbracht. Een ongelofelijke 
prestatie, want internet bestond nog niet! Onze strijd duurde drie jaar en 

Foto: UZ Leuven, neonatologie 

Herman Thoelen, stichtend 
voorzitter (overleden in 1999) 
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in 2001 kwam er eindelijk een KB2 dat de procedure voor terugbetaling van verbandmateriaal door 
het BSF aanzienlijk versoepelde voor patiënten met dystrofische en junctionele EB. Later werd de 
regelgeving nog aangepast zodat ook kinderen met een chronische ziekte een beroep kunnen doen 
op het BSF.   

Het Bijzonder Solidariteitsfonds: 3 

Voor de terugbetaling van de grote hoeveelheid verbanden die de patiënten met de zware subtypes van EB 
dagelijks nodig hebben, is er dus het vangnet van het Bijzonder Solidariteitsfonds naast de “gewone” 
dekking van de verzekering voor geneeskundige verzorging, binnen het RIZIV. Het College dat de 
beslissingen neemt is samengesteld uit de geneesheren-directeurs van elke verzekeringsinstelling en 
geneesheren van het RIZIV.  

De terugbetalingsaanvraag is een ingewikkelde procedure waar weinig mensen vertrouwd mee zijn. De 
behandelende arts moet een gedetailleerd individueel behandelingsplan en soms een evolutieverslag 
voorleggen per patiënt. Overleg is nodig tussen de arts, de patiënt, het ziekenfonds en de apotheker. Debra 
helpt de gezinnen waar nodig met de opvolging van het dossier.  

Het feit dat er grote verschillen zijn in kosten tussen de patiënten en dat er veel verschillende materialen 
worden gebruikt voor ‘dezelfde’ aandoening maakt het ons erg moeilijk. Nochtans is het duidelijk dat 
‘epidermolysis bullosa’ een gezamenlijke term is voor een heterogene groep van een dertigtal 
blaaraandoeningen.  

Thuisverpleging                                                                                                                   

Een tweede heikel punt waarover we al jaren in overleg zijn met de overheid, is de financiering van 
de thuisverpleging. De bestaande forfaits voldoen niet altijd voor de zeer complexe en tijdrovende prestatie 
die de dagelijkse verbandwissel van een EB-patiënt is. Ideaal zou een oplossing op maat zijn, zodat de 
thuisverpleegkundige een eerlijke vergoeding krijgt voor de gepresteerde uren en de ouders ontlast kunnen 
worden van deze taak.  

Psychosociale noden   

Weerslag op het leven: uit de Gezondheidsbrief:
4
 

De geboorte van een kind met EB komt bijna altijd totaal onverwacht en zorgt dan gewoonlijk voor schokgolven van 
ongeloof en paniek. De ouders voelen het als een zware slag in hun leven. Ze zitten met levensgrote vragen over de 
toekomst voor henzelf, maar vooral voor hun kind. Ze vragen zich af hoe ze met hun kind moeten omgaan, hoe het zal 
opgroeien. Ook de rest van de familie is dikwijls erg ongerust, zeker wanneer ze vernemen dat de ziekte erfelijk is. 

Naarmate het kind opgroeit, raakt iedereen de situatie meer gewend, maar toch blijft de zorg voor het kind veel aandacht 
en tijd opeisen. Zeker bij zwaar getroffen kinderen kan het gezinsleven volledig om het kind en de aandoening draaien. De 
aandoening kan in dat opzicht een zeer grote weerslag hebben op het dagelijkse leven.  

Aspecten waar nog te weinig aandacht voor is zijn o.a. gespecialiseerde begeleiding op school en 
psychosociale zorg. Door gebrek aan middelen er is weinig of geen aandacht voor de psychologisch last die 
EB veroorzaakt bij de patiënt en de mantelzorgers. Regelmatig bezoek aan een psycholoog of bijvoorbeeld 
een speltherapeut is duur en wordt nauwelijks of niet terugbetaald.  

Gelukkig wordt sinds 1 april 2012 ook 10% van de loonkosten van een klinische psycholoog, Sam Geuens,  
gefinancierd door Debra. Een zeer verrijkende toevoeging naast de EB-nurses!  

Ook de pas ontworpen EB-spelkoffer zal een nuttig hulpmiddel zijn bij de psychosociale begeleiding van 
schoolgaande kinderen.  

                                                           
2
 Koninklijk besluit tot uitvoering van artikel 25 van de wet betreffende de verplichte verzekering voor geneeskundige verzorging en 

uitkeringen, gecoördineerd op 14 juli 1994 
3
 Brochure: http://riziv.be/care/nl/infos/solidarity/pdf/fss20060424.pdf 

4
 De Jonge A, Tison D, Naulaers G – Een abnormaal zwakke huid – Gezondheidsbrief nr. 149 – februari 2004 

http://riziv.be/care/nl/infos/solidarity/pdf/fss20060424.pdf
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1.2. IJVEREN VOOR EEN EB-CENTRUM 

Noord aan gespecialiseerde zorg 

In 2009 dienden wij bij het RIZIV een aanvraag in, samen met Prof. Gunnar Naulaers van het EB-team in UZ 
Leuven,  voor een conventie voor een multidisciplinair EB-referentiecentrum, zoals reeds bestaat voor 
andere groepen van zeldzame ziekten, nl. voor mucoviscidose, stofwisselingsziekten en neuromusculaire 
aandoeningen. Wij kregen hierop een negatief antwoord. Er moest gewacht worden op een breder plan 
voor expertisecentra. Het EB-nurseproject is een stap in de goede richting maar het was aanvankelijk een 
pilootproject in afwachting van meer structurele ondersteuning die hoognodig is.  

Ons hoop is nu gericht op een Belgisch Plan voor zeldzame ziekten5,dat hopelijk in 2014 zal worden 
goedgekeurd door de overheid. Eén van de maatregelen die worden voorgesteld is de oprichting van 
expertisecentra.  Samen met vele andere patiëntenorganisaties zijn wij ervan overtuigd dat 
multidisciplinaire expertisecentra essentieel zijn voor betere zorg.   

Ingrid is sinds 2010 bestuurslid en sinds 2012 voorzitter van RaDiOrg.be, Belgische alliantie voor zeldzame 

ziekten. RaDiOrg.be is één van de stakeholders van het Fonds Zeldzame Ziekten en weesgeneesmiddelen, 

beheerd door de Koning Boudewijnstichting. In september 2011 werd het eindrapport gepubliceerd van 

“Aanbevelingen en voorstellen tot maatregelen voor een Belgisch plan voor Zeldzame Ziekten. Eind 2013 

moest minister Onkelinx een plan/strategie kunnen voorleggen. Dit plan is gebaseerd op deze 

aanbevelingen.  

 

 

Deelname aan Belgische Europese evenementen betreffende zeldzame ziekten in 2013: 

 

28/02 Stief was te gast bij Studio Brussel ter gelegenheid van Rare Disease Day 

30/05 Ingrid was aanwezig op de Members meeting van Eurordis in Dubrovnik en gaf er namens 

           Radiorg een presentatie over het Belgisch plan voor zeldzame ziekten  

 

 

  

                                                           
5
 Het Belgische Plan voor zeldzame ziekten werd door minister Onkelinx voorgesteld op 6 februari 2014:  

http://radiorg.be/Zeldzame%20ziekten/Nationaal%20plan 
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2. Lotgenotencontact & hulp aan gezinnen 

Debra Belgium kent een 100-tal gezinnen verspreid over beide landsdelen (alle subtypes EB waarvan 
ongeveer twee derde EB simplex). Wij bieden hun de mogelijkheid om hun zorgen en ervaringen te delen 
met elkaar. Dit kan via telefoon en e-mail maar we organiseren ook huisbezoeken en nationale 
ontmoetingsdagen (jaarlijkse “Debra-dag”). Onze website heeft een discussieforum en snelle berichtgeving 
kan via onze Facebookpagina. Ook het EB-spreekuur is een gelegenheid voor samenzijn.  

Wie EB een beetje kent weet dat de patiënt en zijn verzorger (vaak één van de ouders of een ander 
familielid, eventueel bijgestaan door een thuisverpleegkundige) zelf dè experts worden in de verzorging van 
de huid. Het is belangrijk dat die expertise gedeeld kan worden, met andere gezinnen maar ook met de 
professionele zorgverstrekkers. Zeker voor gezinnen met een pasgeboren baby kan dit contact een enorme 
steun zijn.  

Aantal gezinnen in ons adressenbestand eind 2013: 

 

Aantal gezinnen  109 waarvan +/- 40 betalend 

Verhouding Nederlandstalig/Franstalig 75% / 25% 

Opsplitsing EB-type 74 Simplex – 12(6) Junctionele EB – 23(2) Dystrofische EB 
(tussen haakjes zijn overleden patiënten) 

Aantal effectieve leden van de vzw 10 (9 gezinnen) -  zie verder onder “Werking vzw” 

 

 

Hulp aan leden in 2013: 

 

02/08 Huisbezoek  

17/09 Welkompakket afgegeven tijdens EB-spreekuur aan nieuwe baby 

18-19/11 Begeleiding van een EB-gezin naar UMCG Groningen voor het multidisciplinair spreekuur  

27/11 Overleg op school  

………   Nieuwe contacten  

 

 

 

Gezamenlijke ledenactiviteiten: 

 

21/04 Workshop bij Chocolatier Duval in combinatie met Algemene Vergadering 

20/10 Jaarlijkse Debra-Dag: in Technopolis, Mechelen.  

                   55 volwassenen en 10 kinderen waren aanwezig.  

                        Programma:  

                        Lezingen door dr. Marie-Anne Morren, dermatoloog van het EB-team in UZ Leuven,  

                        en Prof. Hilde Beele, dermatoloog in UZ Gent, over wondzorgmateriaal en internationale 

                        richtlijnen.  

                       Animatoren van het reizend theater Kip van Troje voor de kinderen.  

                       Presentatie door Yvonne Dendooven over onze EB-spelkoffer 
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3. EB-centrum 

Noord aan gespecialiseerde zorg 

EB is zeldzaam. Hoewel wij in een klein en dichtbevolkt land leven, wonen de families met EB geïsoleerd 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 patiënt, de sociale en familiale omstandigheden enz. 

Omwille van het complexe ziektebeeld van EB zijn patiënten bij heel wat verschillende artsen en paramedici 

in behandeling: de kinderen in het begin vooral bij de kinderarts, de dermatoloog, de diëtist en de 

fysiotherapeut, maar afhankelijk van het type en de ernst van de aandoening zijn soms ook andere 

disciplines betrokken, zoals plastische chirurgie, gastro-enterologie, tandheelkunde, oogheelkunde en 

cardiologie.  

EB-centrum in UZLeuven 

Kinderen 

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 patiënten en ouders 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 in het buitenland 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 en deelname aan het multidisciplinair EB-spreekuur 

 coördinatie van de verpleegkundige zorg van de kinderen met EB, opvang van de ouders, 

voorbereiden van het ontslag van de patiëntjes 

 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 

 opstellen van behandelingsprotocols zodat de ouders en andere zorgdragers een houvast hebben 

in de moeilijke wondzorg 

 begeleiding bij de aanvragen voor terugbetaling door het Bijzonder Solidariteitsfonds  

 samenwerking met het Centrum voor blaarziekten, UCMG Groningen, o.l.v. Prof. Marcel Jonkman 
 

 



14 
 

Volwassenen 

Na jarenlange onderhandelingen werd in 2012 het project uitgebreid met een EB-nurse voor volwassenen 
op de afdeling dermatologie. Sindsdien wordt 2x per jaar speciaal voor volwassenen een EB-spreekuur 
georganiseerd.  

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. In 2012 gaf 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.  

 Financiële steun door Debra 

Dit centrum wordt niet erkend door de Belgische overheid. Nochtans doet het centrum hetzelfde als de 
centra in onze buurlanden. Enkele voorbeelden: het Magec in Parijs6, de centra in Londen en Birmingham 7, 
het centrum voor Blaarziekten en het team van Prof.Jonkman in het UCMG Groningen8, het Duitse EB-
netwerk 9 en het EB-haus in Salzburg10.  

In 2009 dienden wij bij het RIZIV een aanvraag in, samen met Prof. Gunnar Naulaers van het EB-team in UZ 
Leuven, voor een conventie voor een multidisciplinair EB-referentiecentrum. Wij kregen hierop een 
negatief antwoord. In afwachting van het oprichten van nieuwe expertisecentra voor zeldzame ziekten, 
met hopelijk ook een centrum voor EB en andere genodermatosen, blijft Debra het EB-team in Leuven 
financieel steunen. Wat wij aanvankelijk beschouwden als een tijdelijk pilootproject is uitgegroeid tot 
blijvende, structurele ondersteuning. Om de eenvoudige reden dat patiënten met EB dit centrum nodig 
hebben! 

 

 

De financiële steun van Debra aan het UZLeuven bedraagt nu 0,40 VTE:  

 

EB nurse kinderen, afdeling neonatologie:  0,20 FTE. Denise Tison doet het tijdelijk alleen na  

het ontslag van Annick De Jonge, in afwachting van geschikte vervanging. 

EB-nurse volwassenen, afdeling dermatologie: Mia Ceyssens,  0,10 VTE.   

Psycholoog in het EB-team, Sam Geuens, 0,10 VTE.  

 

EB-raadplegingen in 2013: 

 

kinderen: 19/3 – 20/6 – 17/9 – 5/12 

volwassenen:  14/3 – 12/9 

  

 

 

 

                                                           
6
 http://www.magec.eu 

7
children’s nursing services: www.debra.org.uk/children-s-nursing-services.html  - adults’ nursing services: www.debra.org.uk/adult-

nursing-services.html 
8
www.umcg.nl/NL/UMCG/AFDELINGEN/DERMATOLOGIE/PATIENTEN/SPREEKUREN/GENODERMATOSEN%20(ERFELIJKE%20HUIDZI

EKTEN)/Pages/default.aspx 
9 www.netzwerk-eb.de 
10 www.eb-haus.eu 

http://www.magec.eu/
http://www.debra.org.uk/children-s-nursing-services.html
http://www.debra.org.uk/adult-nursing-services.html
http://www.debra.org.uk/adult-nursing-services.html
http://www.umcg.nl/NL/UMCG/AFDELINGEN/DERMATOLOGIE/PATIENTEN/SPREEKUREN/GENODERMATOSEN%20(ERFELIJKE%20HUIDZIEKTEN)/Pages/default.aspx
http://www.umcg.nl/NL/UMCG/AFDELINGEN/DERMATOLOGIE/PATIENTEN/SPREEKUREN/GENODERMATOSEN%20(ERFELIJKE%20HUIDZIEKTEN)/Pages/default.aspx
http://www.netzwerk-eb.de/
http://www.eb-haus.eu/
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UKZKF 

 

Ook met het kinderziekenhuis Koning Fabiola zijn er contacten, nl. met dermatoloog Chantal Dangoisse. Wij 

(Stief, Ingrid, Annick) kregen een uitgebreide rondleiding op 25 maart olv Prof. dr. George Casimir. Er is 

geen overeenkomst voor financiële ondersteuning. http://www.huderf.be/nl/med/dermato/ 

 

Met andere ziekenhuizen zijn er geen structurele contacten, behalve soms voor hulpvragen. Hoewel het 

voor het EB-team in Leuven niet evident is om zich te profileren als nationaal centrum, proberen wij toch 

patiënten naar hen door te verwijzen of artsen te overtuigen te overleggen met het EB-team. Expertise 

moet gecentraliseerd worden zodat de kwaliteit van zorg kan verbeteren en elke patiënt toegang krijgt tot 

deze gespecialiseerde zorg (en in de toekomst hopelijk een behandeling!). 

 

EB-Clinet 

Het Leuvense EB-team is de Belgische partner van EB-Clinet, het netwerk van EB-centra. Lees meer hierover 
onder ‘Debra International’.  

  

http://www.huderf.be/nl/med/dermato/
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4. Opleiding  

EB-team 

Een opleiding specifiek voor EB is niet beschikbaar in België. Daarom stimuleren en financieren wij het 

bijwonen van congressen en vormingsdagen in buitenlandse EB-centra door de leden van het EB-team.  

 

 

Opleiding in 2013: 

 

Vier leden van het EB-team namen deel aan het internationale  Debra congres in Rome   

20-22 september: Denise Tison (EB nurse neonatologie), Indra Lens (logopedie),  

Tessa Bosmans (voedingsdeskundige), Sam Geuens (psycholoog).   

 

Dr Morren (dermatoloog) en Mia Ceyssens (EB-nurse volwassenen) waren aanwezig op de tweede 

 bijeenkomst van EB-Clinet in Salzburg, 17-18 september.  

 

 

 

Studenten 

Voor studenten is EB een dankbaar maar tegelijk moeilijk onderwerp. De zeldzame aandoening spreekt tot 

de verbeelding maar in het Nederlands is er weinig literatuur beschikbaar via de gewone kanalen. Wij 

helpen hen door het aanleveren van gespecialiseerde literatuur, het verspreiden van een enquête, het 

organiseren van interviews met patiënten enz.  

 

Eindwerken in 2013: 

  

Ilona Marcoen en Hilde, HBO5 opleiding verpleegkunde, St. Fransiscusinstituut, Leuven: 

 Eindwerk over ‘wondzorg bij EB’ 

 

Els Vanderveken, brugopleiding verpleging: Bachelorproef over ‘verpleegkundige aandachtspunten 

 in de thuiszorg bij patiënten met EB’ 

 

Charlotte Verwimp, KUL,  tweede master farmaceutisch zorg:  

‘Stigma en ziektebeleving bij zeldzame ziekten’ 
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5.  Informatiemateriaal  

Onze doelgroep is breed: de patiënten en hun familie, de zorgverstrekkers, onze sponsors en donateurs, 
het brede publiek. We doen dit door middel van folders, de website, een trimestriële nieuwsbrief, de 
Debra-dag, het jaarverslag. 

Omdat wij een nationale vereniging zijn, stilaan uitzonderlijk in ons land, zijn al onze publicaties 
verkrijgbaar in het Nederlands en het Frans. 

Een belangrijke bron van informatie over EB is de koepelorganisatie Debra International en in het bijzonder 
het jaarlijkse internationale congres.  

Wij maken ook vertaalde samenvattingen van buitenlandse vakliteratuur, in een taal die een lekenpubliek 
kan begrijpen.  

 

Nieuw materiaal in 2013: 

 

Infofolder ‘een huid als vleugels van papier’ 

Schoolfolder ‘epidermolysis bullosa op school’ 

EB-spelkoffer ‘Vlieg mee met EB’ 

Prentenverhaal ‘vleugels van papier’ 

Nieuwsbrieven jaargang 15 

Website 

Engelstalig materiaal  

Posters 

 

 

 

Infofolder ‘een huid als vleugels van papier 

In 2013 verscheen een nieuwe druk.  

De folder is een eerste kennismaking met EB en Debra Belgium en geeft  

basisinformatie over symptomen, behandeling en erfelijkheid, en het 

ontstaan en de  doelstellingen van Debra Belgium.  

 

Je kan de folder downloaden of bestellen via onze website.  

http://www.debra-belgium.org/nl/debra-belgium/publicaties/ 

 

Schoolfolder ‘epidermolysis bullosa op school’ 

Deze praktische folder werd in 2013 herschreven en aangepast aan de nieuwe 

huisstijl. 

Het is een praktisch hulpmiddel om EB gemakkelijk kenbaar te maken aan juf, 

meester, onthaalmoeder, turnleraar, jeugdleider, sportmonitor enz. 

Inhoud: korte uitleg over EB en de gevolgen voor het kind, met vooral veel 

praktische tips rond dagelijkse situaties en ruimte voor persoonlijke 

aandachtspunten. 
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De folder is vooral geschikt voor kinderen met een mildere vorm van EB. Zij hebben meestal geen extra 

ondersteuning op school nodig, maar het is belangrijk dat het onderwijzend personeel en de medeleerlingen 

op de hoogte zijn van de mogelijke situaties waarbij het kind misschien hulp zal nodig hebben. Indien 

gewenst begeleiden wij het gezin tijdens besprekingen met crèche of school.   

 

Je kan de folder downloaden of bestellen via onze website.  

http://www.debra-belgium.org/nl/debra-belgium/publicaties/ 

 

EB-spelkoffer “Vlieg mee met EB”.  

De spelkoffer werd ontwikkeld door studenten orthopedagogie KH Limburg, in 

opdracht van Zichtbare Handicap vzw en maakt het gevoelige onderwerp 

‘leven met een beperking’ bespreekbaar.  

Het productiehuis ImpressantPlus maakte samen met ons een EB-versie. In de 

EB-spelkoffer zitten spelletjes en puzzels 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.  

Scholen kunnen deze spelkoffer gedurende een heel schooljaar lenen om te gebruiken bij kleuters en bij 

lagere schoolkinderen van de eerste graad. De koffer werd voorgesteld op de Debra-Dag door Yvonne 

Dendooven, voorzitter van Zichtbare Handicap vzw. Sam Geuens, psycholoog van het EB-team, bereidt de 

introductie voor.  

Er zijn meerdere koffers op voorraad. Enkel beschikbaar in het Nederlands. 

 

Prentenverhaal ‘vleugels van papier’ 

Dit boekje hoort bij de EB-spelkoffer maar het kan ook dienen als 

voorleesboekje thuis. Het verhaal gaat over een vlinder en het meisje 

Emma, dat EB heeft. Wij hebben ook een versie in het Frans.  

Wij geven er drie gratis weg aan elk kindje met EB:  eentje voor het 

gezin, eentje voor de juf en eentje voor de schoolbibliotheek.  

 

Nieuwsbrieven jaargang 15 

Drie nummers in 2013:  45 (april)  – 48 (maart) - 49 (augustus) in Nederlands en Frans. 

Nummer 50 zal verschijnen in januari 2014, het laatste nummer op papier. Nadien zullen onze leden en 

sympathisanten op de hoogte gehouden worden via een elektronische nieuwsbrief waarop online kan 

worden ingeschreven.  

Het huidige adressenbestand omvat  ± 400 contacten:  gezinnen en sympathisanten, incl. verpleegkundigen, 

artsen, ziekenhuizen, wondzorgbedrijven, service clubs, organisatoren van benefietacties, privé-donateurs, 

…  

 

Website 

 Al sinds zijn eerste betrokkenheid bij Debra Belgium in 1999 is Stief Dirckx onze webmaster. In de loop der 

jaren groeide de website stelselmatig mee met onze werking: er kwam een forum bij, we kunnen online 

giften ontvangen, we hebben nu een eigen Facebookpagina en met de nieuwe huisstijl zijn ook de kleurtjes 

mee geëvolueerd.  

In 2013 kreeg de website een volledig nieuw ontwerp en wij schakelden over op een volwaardig content 

management systeem (CMS). Zo kunnen wij de website sneller en gemakkelijker up-to-date houden. Er zijn 
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enkele nieuwe rubrieken aan toegevoegd, o.a. recent wetenschappelijk nieuws en getuigenissen. 

Gebruik van Engelstalig materiaal  
 
Boeken over EB zijn meestal in het Engels. Nieuw in 2013 was het boek 
‘occupational therapy in Epidermolysis Bullosa’, dat wij aankochten en uitdeelden 
aan kinesitherapeuten en hulpverleners die erom vroegen.  
 

Wetenschappelijke artikels vinden we bij Debra International. Van de meest 

relevante maken wij een samenvattende vertaling in het Nederlands en Frans.  

Infographic: poster met uitleg over 

EB, ontworpen voor Debra UK.  

 

 

 

 

 

 

Posters 

In 2012 werden nieuwe ontwerpen gemaakt voor posters en banners. Alles is nu in pdf beschikbaar en we 

kunnen laten drukken wanneer we ze nodig hebben.  

 

  

Hedwig Weiß, Florian Prinz 
Springer - 2013 - 190 blz. 
ISBN: 978-3-7091-1139-0 

speciaal ontwerp voor de nieuwjaarsduik 
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6. Debra International 

DEBRA International is de internationale koepelorganisatie van EB-zelfhulpgroepen/patiëntenorganisaties, 

die steeds vaker de naam DEBRA overnemen. Meer dan 40 landen zijn nu aangesloten wereldwijd en het 

aantal Debra-afdelingen neemt jaarlijks toe.  

 

Debra International ijvert voor  

 de best mogelijke hulp en medische behandeling voor iedereen met EB 

 wetenschappelijk onderzoek naar behandeling en genezing van EB 

 sensibilisering over EB bij zorgverstekkers en het brede publiek  
 

De leden zijn autonoom, maar werken samen als het kan. Internationale samenwerking is immers 

bevorderlijk voor betere zorg, verbetert de levenskwaliteit en versnelt de toegang tot effectieve 

behandelingsmethodes. 

 

De bevordering van wetenschappelijk onderzoek gebeurt centraal. Andere doelstellingen moeten op 

nationaal niveau gerealiseerd worden, zoals het aanbieden van gespecialiseerde diensten. (bv. ons EB-

centrum). Debra International helpt hierbij door het opstellen van richtlijnen voor klinische praktijk.  

 

 
Een poster van de succesvolle campagne van Debra Oostenrijk en Debra International.  

 

Debra Belgium was aanwezig op volgende activiteiten van Debra International:  

 

Het jaarlijks congres in Rome, 19-21 september 2013, werd 

bijgewoond door Ingrid, Mats en Annick. 

Ook vier mensen van het EB-team in Leuven waren aanwezig: 

Denise Tison (EB-nurse neonatologie), Sam Geuens 

(psycholoog), Indra Lens (logopedist), Tessa Bosmans 

(voedingsdeskundige).  
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EBWB (EB without borders): Ingrid maakt deel uit van dit 

subcomité, dat als doel heeft mensen met EB overal ter 

wereld te helpen in hun zoektocht naar informatie, 

lotgenoten, een EB-centrum of specialist. Ingrid is 

verantwoordelijk voor de Franstalige contacten, 

voornamelijk de Maghreb landen.  

De groep vergadert op elke internationale conferentie. Op 

27/11 was er een webinar ter voorbereiding de aanstelling 

van een internationale coördinator.  

 

 

 

EB-CLINET: dr. Marie-Anne Morren en EB-nurse Mia Ceyssens woonden 

de bijeenkomst van dit netwerk van EB-centra bij in Salzburg, 17-18 

september.  

 

 

 

 

 

 

Bijzondere bijdrage  in 2013:  

In 2013 leverden wij een uitzonderlijke financiële bijdrage van 15.000 EUR aan Debra International voor het 

opstellen van ‘best practice guidelines’ over kanker. Dit zijn richtlijnen voor goede klinische praktijk voor het 

opsporen en behandelen van huidkanker bij EB. 

 

 

Het woord kanker hoort niemand graag.  Maar helaas is de kans op spinocellulair carnicoom 

verhoogd bij sommige vormen van JEB en vooral bij DEB. Het is belangrijk dat zowel het medische 

korps als de patiënten en hun verzorgers eventuele maligniteiten tijdig kunnen opsporen.  

Auteur is dr. Jemma Mellerio, dermatoloog verbonden aan het 

St.Thomasziekenhuis in Londen. Zij gaf hierover een conferentie in september 

2012 tijdens het tweede EB-spreekuur voor volwassenen in UZ Leuven.  

De publicatie wordt verwacht in 2014.  
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7. Wetenschappelijk onderzoek 

Debra International  
 
Debra International coördineert de researchprojecten door middel van een internationale adviesraad, 
samengesteld uit artsen en wetenschappers. De MSAP (medical and scienfitic advisory panel) wordt 
voorgezeten door Prof Jo David Fine, Vanderbilt University, USA. 
 
Dankzij dit onderzoek verbetert ook de kennis over EB in het algemeen:  
 

 Betere en snellere diagnoses, ook prenatale diagnose en preïmplantatie genetische diagnostiek  

 Gerichtere behandelingen, o.a. betere wondgenezing en kankerpreventie 

 Betere organisatie van de zorg in het ziekenhuis  

 Therapieën die de ziekte voorkomen of symptomen verminderen  
 

België 
  
In België wordt geen fundamenteel onderzoek gevoerd over EB. Er gebeurde wel klinisch onderzoek door 
het team van dermatoloog Dr. Marie-Anne Morren over de “Last door jeuk bij EB”.  

 
In een eerder onderzoek werd vastgesteld dat jeuk het meest zorgwekkende probleem was bij 

kinderen met epidermolysis bullosa (EB), zelfs belangrijker dan pijn en de problemen met de 

integratie. 

Wat voegt dit onderzoek toe? 

In dit onderzoek werd het bereik en de kenmerken van jeuk gemeten bij de drie belangrijkste EB-

subtypes en werd jeuk bij EB en atopische dermatitis vergeleken.  

Last door jeuk bij epidermolysis bullosa 

Snauwaert, J.J.L., Yuen, W.Y., Jonkman, M.F., Moons, P., Naulaers, G. and Morren, M.A. (2014),  

British Journal of Dermatology, 171: 73–78. doi: 10.1111/bjd.12885 

Abstract http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/bjd.12885/abstract  

 
Bijdrage van Debra Belgium aan wetenschappelijk onderzoek in 2013: 

 

Stamcelonderzoek 

Enkele gezinnen en Debra-bestuursleden sloten zich aan bij een crowdfundingactie van het Zeldzame 

Ziektenfonds Nederland, ten voordele van stamcelonderzoek in Groningen, op de nieuwsjaarsduik van 

Oostende 5 januari 2013 (lees meer bij 8. Media).  De opbrengst bedroeg € 15000. Het geld werd 

rechtstreeks aan ZZF Nederland overgemaakt (en komt daarom niet voor in onze jaarrekening). 

 

Versla de bacterie 

We schonken ook 3000 € voor het onderzoeksproject “Versla de bacterie” van Jan Maarten van Dijl, 

Rijksuniversiteit Groningen. (€ 1000 in 2013, € 2000 in 2014) 

 

http://www.debra-international.org/research/msap/
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/bjd.12885/abstract
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Een belangrijk probleem bij EB zijn de vaak chronische wondinfecties. Voor bacteriën is de 

openliggende huid een waar paradijs. De infecties die ze veroorzaken kunnen kortstondig bestreden 

worden. Maar elke keer als de bacterie overwonnen lijkt, duikt hij in een net iets andere variant 

weer op. Het team van Jan Maarten  wil de oorzaken hiervan achterhalen en onderzoekt waarom de 

bacteriën het juist in de huidwonden van EB-patiënten zo goed doen.  

De onderzoekers hopen een beter beeld te krijgen van de werkelijke genetische samenstelling en 

van de context van de bacterie in de wond. Met deze kennis is het misschien mogelijk de bacteriën 

definitief te verslaan. Daarmee zijn niet alleen alle EB-patiënten geholpen. De resultaten van het 

onderzoek zijn ook zeer waardevol voor de behandeling van andere huidwonden, zoals 

brandwonden.  

http://www.rugsteunt.nl/projecten/versla-de-bacterie 

 

Weesgeneesmiddelen 
 
Via Debra International, Eurordis en Radiorg volgen wij de nieuwste ontwikkelingen op inzake 
weesgeneesmiddelen voor EB.  

 

Wat is een weesgeneesmiddel?  

Het Europees Geneesmiddelenbureau of EMA is een gedecentraliseerd orgaan van de Europese Unie 

in Londen. Sinds 1995 is het verantwoordelijk voor de wetenschappelijke beoordeling van 

geneesmiddelen. Hun taak is het beschermen van de volksgezondheid door de beoordeling van en 

het toezicht op geneesmiddelen in de EU. 

Het EMA heeft de "aanwijzing voor weesgeneesmiddelen” gecreëerd voor veelbelovende nieuwe 

behandelingsmethoden voor patiënten, getroffen door een zeldzame ziekte. Deze aanwijzing wordt 

pas toegekend nadat is voldaan aan uiterst strikte voorwaarden en na een nauwgezette 

testprocedure. Het doel hiervan is om de commerciële risico’s van de ontwikkelaar toch minstens 

gedeeltelijk te compenseren door middel van subsidies en marktexclusiviteit. Hierdoor wordt de 

kostenintensieve ontwikkeling van geneesmiddelen ook voor kleinere groepen betrokken patiënten 

interessant voor de farmaceutische industrie. Op deze manier wordt de kans dat geneesmiddelen 

voor zeldzame ziekten verkoopbaar worden, aanzienlijk groter. 

Alle orphan drug designations voor epidermolysis bullosa vind je op de website van EMA.  

 

  

http://www.ema.europa.eu/ema/
http://www.ema.europa.eu/ema/index.jsp?curl=pages/medicines/landing/orphan_search.jsp&mid=WC0b01ac058001d12b&keywordSearch=true&keyword=epidermolysis%20bullosa&searchType=Disease&jsenabled=false&alreadyLoaded=true&status=Positive&status=Negative&status=Withdrawn&status=Expired&orderBy=orphanDecisionDate&pageNo=1
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8. PR - Sensibilisering –  Media 

Wij voeren zelf geen grote sensibiliseringscampagnes maar maken wel gebruik van o.a. de internationale 

Rare Disease Day ( elk jaar op 28 of 29 februari, georganiseerd door Eurordis) en de campagnes van Debra 

International.  

Ook de benefietacties die die ten voordele van Debra Belgium worden georganiseerd hebben een 

sensibiliseringseffect en halen soms de media. Wij proberen zoveel mogelijk aanwezig te zijn op deze 

events.  

 

Sensibiliseringsacties in 2013:  

 

05/01 Nieuwjaarsduik ten voordele van stamcelonderzoek 

28/02 Rare Disease Day  

25-31/10 EB Awareness week  

 

 

Nieuwjaarsduik ten voordele van stamcelonderzoek 
  
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.  
  
Onze nieuwsjaarsduik  kreeg heel 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. 
 

 
 
 
 
 
 

De Zeewacht  
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Rare Disease Day, 28 februari 

 
  
Voor het zesde jaar op rij vroeg deze internationale dag aandacht voor zeldzame 
ziekten, op de laatste dag van februari.  
  
Otto-Jan Ham nodigde twee patiënten uit met een zeldzame ziekte in de studio 
van Studio Brussel: Michiel die lijdt aan de verouderingsziekte progeria en  
“onze” Stief die Dystrofische EB heeft.  
  

 
 
 
International EB-Awareness week  
 

De laatste week van oktober, door de internationale EB-gemeenschap uitgeroepen tot EB-week, was dit jaar 
de aftrap voor Music for Life in december. 
 
Zie verder onder “Fondsenwerving” . 
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9. Fondsenwerving  

9.1. TWEE TROUWE LIONS CLUBS 

Het merendeel van de inkomsten komt sinds vele jaren van twee Brusselse 
Lions clubs, die zelf allerlei activiteiten organiseren om geld in te zamelen. Het 
is dankzij deze structurele steun dat wij ons kunnen engageren voor duurzame 
projecten. 
 
LC Brussel Munt organiseert elk jaar een wijnverkoop ten voordele van hun sociale doelen. Wij zijn heel erg 
blij met de structurele steun die wij al 15 jaar (sinds 2000!) mogen ontvangen, namelijk € 6.000. Vanaf 2014 
wordt dt deze jaarlijkse donatie opgetrokken naar maar liefst € 8.000.  

Via Ward Labeeuw, lid van Lions Club Brussel Munt, krijgen wij bovendien elk jaar een 
gift van Garage Edward Miers bvba & Astruck Renting uit Kobbegem-Asse.  

LC Bruxelles Millénaire heeft meerdere sociale doelen, maar Debra is 

al sinds 2002 hun nummer één.  Zij organiseren jaarlijks een 

avondshow in het cultureel centrum van Oudergem. Op 1 maart 2013 

hebben wij genoten van de fratsen van Bert Kruismans en zeker ook 

van de cheque-overhandiging: het fabuleuze bedrag van € 

15.000!  Een tweede bron van inkomsten is het jaarlijks golftornooi in 

Golf Club d’Hulencourt.  

 
 
Bijna elk jaar krijgen wij ook kleinere giften van andere service clubs, vaak na een presentatie tijdens een 
diner door een bestuurslid of door een EB-familie.  
 
Meer details in het financiële verslag. 
 

9.2. ACTIES VAN DEBRA BELGIUM 

Voor een kleine vereniging als Debra Belgium, met een beperkte groep vrijwilligers, is het onmogelijk om 
voortdurend acties op touw te zetten. Soms springen we wel op de kar van een actie waarbij onze 
aanwezigheid een trigger kan zijn voor de andere deelnemers.  

 

Eigen acties in 2013: 

 

05/01 Nieuwjaarsduik 

Enkele gezinnen en Debra-bestuursleden sloten zich aan bij een crowdfundingsactie van  

het Zeldzame Ziektenfonds Nederland, ten voordele van stamcelonderzoek in Groningen, 

 op de nieuwjaarsduik op het strand van Oostende.  

 

Debra-chocolade 

De gepersonaliseerde chocolade mag enkel verkocht worden  

ten voordele van Debra Belgium.  

In 2013 verkochten we zelf geen chocolade, maar enkele 

benefietorganisatoren bestelden  de chocolade als onderdeel  

van hun acties. 
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9.3. BENEFIETACTIES DOOR SYMPATHISANTEN 
 

Ook privé-initiatieven brengen geld in het laatje. We staan er telkens weer van versteld hoe creatief onze 

sympathisanten zijn om geld in het laatje te brengen voor onze vzw. Families, vrienden, scholen, sportclubs 

en bedrijven organiseren benefiets ten voordele van Debra Belgium vzw. Bij de meeste benefiets is het feit 

dat wij een erkenning hebben voor fiscale aftrek een meerwaarde. Meestal is er een link met een EB-

patiënt: vrienden, collega’s, …. Er wordt ofwel geld ingezameld door de organisatoren ofwel wordt aan de 

privé-donateurs gevraagd het bedrag rechtstreeks op onze rekening te storten (omdat dit recht geeft op 

fiscale aftrek).  

Deze acties hebben een niet te onderschatten sensibiliseringseffect, voor een zeldzame ziekte als EB heel 

belangrijk!  

Voorbeelden, tips, aandachtspunten en meer lees je hier. 

 

Enkele benefietacties in 2013 waarop Debra aanwezig was: 

 

21/05 Ronde Tafel Neerpelt, presentatie door Stief Dirckx 

04/10 4de Amélicious quiz, Tienen 

21/10 Hospithera, overhandiging opbrengst van perenpluk 

11/12  Music for Life, Mariaziekenhuis Overpelt 

20/12 Music for Life, Technofit Kasterlee 

22/12 Music for Life, De Schorre, Boom 

 

 

Hospithera: Het personeel van Hospithera organiseert elk jaar een sportieve benefietactie. Dit jaar zouden 

ze appelen gaan plukken in Limburg ten voordele van Debra. Het bleken echter peren te zijn en het was hard 

werken! Maar met een prachtig resultaat: een cheque van € 2.038 die Marc Lens als verrassing had 

meegebracht op de Debra-dag. 

Amelicious quiz: Voor de 4de keer organiseerden familie en 

vrienden van Amélie een quiz ten voordele van DEBRA 

Belgium vzw, op 4 oktober, in zaal De Manège, Tienen. Er 

schreven 54 ploegen in en de opbrengst was € 4.360!  

 

 

 

Music for Life: Debra Belgium vzw is één van de meer dan 700 goede doelen die door de Koning 

Boudewijnstichting (KBS) werden aanvaard voor MUSIC FOR LIFE 2013, de fondsenwervingsactie van Studio 

Brussel in samenwerking met de Koning Boudewijnstichting.   Music For Life was er dit jaar van 17 tot en 

met 24 december, de warmste week.  

Verschillende acties werden georganiseerd door vrijwilligers. Stief en/of Ingrid waren aanwezig op enkele 

van deze acties, o.a. in Technofit te Kasterlee, het Mariaziekenhuis in Overpelt en in Boom tijdens de live-

uitzending. De totale opbrengst van de acties bedroeg € 15.600 + € 565 (opbrengst van verzoekplaten) . 

Deze bedragen ontvingen we in januari 2014 van de Koning Boudewijnstichting. 

 

http://www.debra-belgium.org/nl/steun-ons/debra-belgium-steunen/organiseer-een-benefietactie-ten-voordele-van-debra-belgium-vzw/
http://www.debra-belgium.org/nl/steun-ons/debra-belgium-steunen/organiseer-een-benefietactie-ten-voordele-van-debra-belgium-vzw/
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10. Varia 

 

Los van de projecten specifiek voor Debra zijn vele andere topics interessant om opgevolgd te worden. We 

proberen dat in de mate van het mogelijke.   

 

Ingrid was o.a. aanwezig op volgende bijeenkomsten:  

06/09 Overleg bij Koning Boudewijnstichting over citizen participation, Brussel 

21/10 Overleg met Mw  Lie Chen Ong, Marketing Manager Wound Benelux Mölnlycke  

05/12 Vlaams Patiëntenplatform, Leuven: test van kwaliteitsindicatoren voor websites 

            van ziekenhuizen 

 

Ingrid is momenteel voorzitter van Radiorg (Alliantie zeldzame ziekten) en neemt deel aan interne en 

externe bijeenkomsten.  
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FINANCIEEL VERSLAG 2013  

 

Een unieke buitenkans begin 2012 was de schenking van het Tongers kraamcentrum Amerijtje vzw na hun 

ontbinding ten bedrag van € 63.000. Hun activiteiten werden overgenomen door Solidariteit van het Gezin. 

Deze onverwachte bonus liet ons toe een aantal projecten die al enkele jaren gepland waren, nu 

daadwerkelijk uit te voeren, verspreid over twee jaar. Hierdoor maakten wij in 2012 een uitzonderlijke 

winst (projecten opgestart maar nog niet afgewerkt) en in 2013 een uitzonderlijk verlies (alles afgewerkt en 

gefactureerd).  

Inkomsten 

Algemene Info 

De inkomsten uit lidgelden zijn laag door de kleine doelgroep. De vzw ontvangt geen subsidies. Wij hangen 

dus volledig af van giften.  

 

Donorinfo publiceert een fiche over Debra Belgium vzw sinds 2010.  

Onze jaarrekening wordt gecontroleerd door Fisco Zone bvba, fiduciaire aangesloten bij het BIBF nr. 

70042484.  

 

Fiscale aftrek van giften 

 

Wij verkregen een hernieuwing voor 6 jaar (van 2012 tot 2017) van de erkenning van het Ministerie van 

Financiën als instelling die fiscale attesten mag afleveren. Dit na controle door de belastingsdienst Luik en 

het Waalse gewest.  

 

In 2013 stelden wij 36 fiches op voor een totaal bedrag van € 3356. Daarin zaten ook 7 giften die in het 

kader van Music for life oor de Koning Boudewijnstichting aan Debra werden overgemaakt begin 2014 (niet 

in de jaarrekening 2013).   

 

Sinds 2010 is het mogelijk om online te betalen op onze website, een gemakkelijke oplossing voor privé-

donateurs. Deze tool wordt echter niet vaak gebruikt.  

 

Lions Clubs 

 

Zoals reeds vermeld in het vorige hoofdstuk over fondsenwerving, kunnen wij overleven dankzij de 

structurele steun sinds respectievelijk het jaar 2000 en 2002 van Lions Club Brussel Munt en Lions Club 

Bruxelles Millénaire, die zelf allerlei activiteiten organiseren om geld in te zamelen. In 2013 ontvingen we 

respectievelijk € 6.000 en € 15.000.   

 

Via Ward Labeeuw, lid van Lions Club Brussel Munt, krijgen wij ook nog eens elk jaar een gift van € 2.500 

van Garage Edward Miers bvba & Astruck Renting uit Kobbegem-Asse.  

Dit betekent dat we jaarlijks kunnen rekenen op minstens € 15.000 van Lions Millénaire + € 6.000 van Lions 

Munt (verhoging naar € 8.000  toegezegd vanaf 2014) + € 2500 van Miers = € 23.500.  

http://www.donorinfo.be/nl/organisaties/organisation/detail/detail/326
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Elk jaar ontvangen wij meestal ook kleinere giften van andere service clubs, vaak na een presentatie tijdens 

een diner door een bestuurslid of door een EB-familie. 

 

Giften van service clubs in 2013:  

 

 Rotaract Westerlo: € 350  

 Round Table Neerpelt 71: € 1000  

 Rotary Arendonck: In de rand van de voorbereidingen van Music for Debra, acties georganiseerd 

door Jan en An Snauwaert-Severeyns voor Music for Life, kregen we van Rotary Arendonck               

€ 5.000 (op onze rekening in 2014).  

 

Andere benefietacties tvv Debra  

 

Zie punt 9.3 Fondsenwerving  

 

Uitgaven 

De grootste en elk jaar terugkerende uitgavepost is het EB-nurse project.  2013 was het eerste jaar met een 

volledige 0,40 VTE (voltijds equivalent): 0,20 voor de EB nurse neonatologie, 0,20 voor de EB-nurse 

dermatologie, 10 % voor de psycholoog.  

Een aantal projecten waren gestart in 2012 maar werden pas realiteit in 2013, zoals de EB-spelkoffer, het 

prentenboek en de nieuwe website.  

Toekomst  (wat uitleg bij de begroting 2014) 

De grootste jaarlijkse uitgavepost is het EB-team in UZ Leuven.  0,40 VTE komt ongeveer overeen met          

€ 26.000.  

Wij betalen ook voor deelname van enkele personen van het EB-team aan het jaarlijkse internationale 

congres (congres fee + reiskosten + hotel) .  

Kosten die elk jaar terugkomen: de organisatie van de Debra-dag (hoogtepunt van het jaar voor 

lotgenotencontact en update over de laatste nieuwigheden op vlak van verzorging en wetenschappelijk 

onderzoek)  

Voor “informatie” begroten wij € 10.000: herdruk van flyers, vertaling van teksten voor website, 

nieuwsbrief, update website enz.  

Wij hebben ook € 3.000 begroot voor onvoorziene medische kosten. Het gebeurt namelijk soms dat onze 

leden in financiële problemen komen door laattijdige terugbetaling van verband, wij bieden dan een 

overbruggingskrediet aan.  

Voor Debra International begroten wij een bijdrage van € 15.000 voor nieuwe klinische richtlijnen of een 

bijdrage aan het EB without borders project (ondersteuning van nog op te richten Debra’s in het 

buitenland).  
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Bijlage 1: Staat van ontvangsten en uitgaven 2013 

  
    

UITGAVEN bedrag ONTVANGSTEN bedrag 

Goederen      Lidgeld   

informatiemateriaal 27304 EB gezinnen 390 

familiedag 5676,27     

congres 1344,65     

EB-team 28566,58     

opleiding 2583,3     

medische kosten 1284,6     

D.I. guidelines 
 

15000     

  81759,4   totaal 390 

Loonkosten   Giften en legaten   

        

      
 

  

 
0   0 

Diensten en diverse goederen   Subsidies   

Kantoor 334,9     

Vzw kosten en lidgelden 468,19     

Post 1855,15     

Fondsenwerving & PR 814,39     

  3472,63     0 

Andere uitgaven   Andere ontvangsten   

Financiële kosten 671,06 giften   3151 

forfait vrijwilligers 1210,27 service clubs   22350 

    benefietacties   6733 

    sponsoring 
 

2500 

    verkoop 600 

    bankintresten 1317,6 

 
  36651,6 

Totaal uitgaven 87113,36  Totaal ontvangsten 37041,6 
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Bijlage 2 : begroting 2014 

UITGAVEN BEDRAG ONTVANGSTEN BEDRAG 

goederen   lidgelden   

Informatiemateriaal 10000 EB gezinnen 400 

familiedag 6000     

congres 2000     

EB-team 26000     

vorming  2000           

Medische kosten  3000     

Debra International  15000           

 
64000 

  
400 

loonkosten   Giften en legaten   

    

    

        

        

  0 total   

Diensten en diverse goederen   Subsidies   

Kantoor 1000     

Vzw kosten en lidgelden 500     

Post 1000     

Fondsenwerving & PR 500     

        

 
3000   0 

Andere kosten   Andere ontvangsten   

    Privé giften 2500 

Forfait vrijwilligers 1500 clubs Lions 21000 

bank 700 benefietacties 15000 

    sponsoring 2500 

            

    bankintresten 1500 

            

 
2200 

 
42500 

 Totaal uitgaven 69200,00  Totaal ontvangsten 42900,00 

 


