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Het waren drukke tijden de afgelopen maanden voor onze 
vereniging. Er blijft onduidelijkheid over de terugbetaling van de 

medische kosten via het BSF, ondanks het continue overleg met 
het RIZIV en de inspanningen van het EB team in Leuven om de 
dossiers verder te verduidelijken. Maar we bijten er ons in vast 

en blijven onze leden steunen als er problemen opduiken. 
  

Maar we hebben ook goed nieuws te melden. De mensen die 
aanwezig waren op onze Debra Dag weten het al: vanaf             
1 januari 2012 komt Annick Vangenechten ons bestuur 

versterken. Welkom Annick ! 
  

En dit jaareinde was ook een succes op vlak van 
fondsenwerving. De Heikantse Bierliefhebbers en de Amélicious 
quiz waren 2 fantastische benefiets die een mooie duit in het 

laatje brachten voor onze werking. Zonder dit soort initiatieven 
zouden we nooit al onze projecten kunnen realiseren. 

 
Veel leesplezier,  
Stief Dirckx 
 

 

 

 
Woord van de voorzitter 

Fijne eindejaarsfeesten en een hoopvol 2012 !  



Algemene Vergadering -  verkiezing nieuw bestuur  
 

De huidige bestuursleden, die dit vrijwilligerswerk met passie doen sinds de 
oprichting van Debra Belgium in 1998, vonden dat het tijd was voor een 
nieuwe dynamiek. Ons ledenaantal groeit en dit verhoogt onze positie als 

vertegenwoordiger van alle gezinnen die getroffen worden door EB in België. 
Opdat deze vertegenwoordiging effectief zou zijn, is het belangrijk dat de 

beslissingen van onze vereniging gedragen worden door een zo groot 
mogelijke groep. En dit kan enkel door meer effectieve leden in de algemene 
vergadering, het hoogste orgaan van een vzw. Bovendien is het evident dat, 

als meer leden actief zijn, wij de taken beter kunnen verdelen en het werk 
lichter wordt voor iedereen. Vandaar dat we een oproep deden voor 

versterking.  

We zijn dan ook blij met de 2 nieuwe vzw-leden, Annick Vangenechten en 
Jürgen Bogaert, ouders van Amélie (van de Amélicious quiz).  

Annick was bovendien kandidaat-bestuurslid en ze werd unaniem verkozen om 
ons bestuur te vervoegen. Opvolging en verjonging is verzekerd, proficiat en 
bedankt alvast, Annick!  

Debra Belgium vzw telt nu 12 leden. De volgende Algemene Vergadering gaat 
door in maart 2012, om de jaarrekening goed te keuren. Toetreden tot de 

Algemene Vergadering kan nog steeds.  
 
Het nieuwe bestuur voor de periode 2012-2014: Daniel Bauwens, Stief Dirckx, 

Ingrid Jageneau, Annick Vangenechten, Nirmala Wolters. Met in hun schaduw 
ook enkele zeer actieve echtgenoten, waarvoor dank.   

 

Wat is de missie van Debra? Presentatie door Ingrid Jageneau, secretaris 

De levenskwaliteit verbeteren voor alle mensen met EB in België!  
Wij focussen op drie actiepunten:  

1. informatie verschaffen en lotgenotencontact organiseren   
2. de belangen van de EB-patiënten behartigen 
3. het project “EB-nurse” financieren en streven naar een                        

EB-expertisecentrum 
Verder is er het luik wetenschappelijk onderzoek, waar wij zelf financieel niet 

toe bijdragen maar wat wij wel op de voet volgen. Het vraagteken in de slogan 
“Ooit zal men EB kunnen genezen …  een droom?” is er (helaas) nog 
steeds. In afwachting doen we wel heel erg hard ons best om te ijveren voor 

de best mogelijke zorg voor mensen die nu met EB te maken hebben.  
Misschien moeten we de slogan wat aanpassen, zoals die van Debra VS:  

“until there is a cure for EB, there’s Debra”. Wat  zoveel betekent als: we 
hopen dat we ooit niet meer nodig zullen zijn!  
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Bijzonder Solidariteitsfonds (BSF) :  nieuwe richtlijnen  

 
Professor Gunnar Naulaers, pediater en Annick De Jonge en Denise Tison,       
EB-nurses, UZ Leuven 

 
Het BSF is een “vangnet” naast de gewone dekking van de 
verzekering voor geneeskundige verzorging, binnen het RIZIV. 

Een tussenkomst aanvragen is een ingewikkelde procedure waar 
weinig mensen vertrouwd mee zijn. Een goede samenwerking is 

nodig tussen patiënt, arts, ziekenfonds en apotheker. Tien jaar na 
een KB dat de procedure enigszins versoepelde voor EB-dossiers, 
worden de maatregelen weer verstrengd. Ondertussen heeft een 

overleg plaatsgevonden tussen het College van het RIZIV en de 
behandelende artsen. Op de Debra-dag vertelde Prof. Naulaers  

over dit overleg en de nieuwe organisatie in het ziekenhuis.  
 
Wat is het probleem?  

 
Sinds ongeveer een jaar wordt de terugbetaling regelmatig 

geblokkeerd en gedurende een periode uitgesteld, omdat het 
College bijkomende informatie vraagt aan de patiënt, via het 
ziekenfonds.  

De soepelere regeling die voorzien was door het KB van 2001 is 
(voorlopig?) niet meer van toepassing. Elke aanvraag moet dus 

weer via het ziekenfonds naar het RIZIV, meer bepaald naar het 
College van geneesheren-directeurs dat over de BSF-aanvragen 
beslist.  

Het College blijft zich vragen stellen over de grote verschillen in 
kosten tussen de patiënten, het grote aantal verschillende 

materialen voor ‘dezelfde’ aandoening en de vele soorten 
shampoos, lotions, windels, … 
 

Het antwoord van Prof. Gunnar Naulaers:        
 

EB is een zeer specifieke pathologie: binnen de verschillende 
types EB zijn er ook nog verschillende vormen van ernst en 
presentatie van de ziekte. Er zijn individuele verschillen in de 

reactie op zalven en verbanden. Er is ook een verschillende 
presentatie met de leeftijd.  

 
De zorg voor onze EB-patiënten gebeurt volgens internationale 

richtlijnen, waarvan het nut bewezen is (Evidence based 
medicine). Er zijn voldoende beschikbare bronnen: internationale 
wetenschappelijke literatuur, klinische richtlijnen van EB-centra in 

het buitenland, ervaringen op het terrein …  Wereldwijd is er een 
algemene consensus dat de perfecte wondzorg voor EB niet 

bestaat. De meeste patiënten hebben een breed gamma van 
producten nodig en vaak is het nuttig om naar een ander product 
over te schakelen.  

 
Er is dus geen vast schema mogelijk en een individueel 

behandelingsplan is de enige mogelijke optie.  
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Praktische gevolgen:  
 
Door deze nieuwe richtlijnen zijn er steeds meer administratieve taken voor 

het EB-team. Artsen en verpleegkundigen komen tijd te kort, daarom is de 
hulp ingeroepen van het secretariaat neonatologie. Voortaan kunnen de 

patiënten bij hen terecht voor alle administratieve vragen.  
Na een proefperiode zullen wij beschikken over een geactualiseerd en 
gedetailleerd behandelingsplan van elke patiënt, dat op een eenvoudige 

manier kan worden aangepast wanneer er veranderingen gebeuren in de 
verzorging, na overleg op het EB-spreekuur.   

Deze manier van werken heeft een aantal voordelen: ook het BSF kan het 
behandelingsplan van elke patiënt goed opvolgen en de kennis betreffende de 
toegelaten producten is gecentraliseerd.  

Wij bedanken de gezinnen alvast voor hun constructieve medewerking. Wij 
hopen dat we op deze manier de terugbetaling door het BSF in de toekomst 

kunnen garanderen. Mochten er nog vragen of opmerkingen zijn, jullie mogen 
ons uiteraard altijd contacteren.  

 
Vragen over wondzorg en het EB-spreekuur:     
                                        ebnurse@uzleuven.be  

Vragen over administratie: ebsecretariaat@uzleuven.be 

 

Wetenschappelijk onderzoek: Het voorkomen en de ernst van jeuk bij 
patiënten met epidermolysis bullosa  

 
Dr. Marie-Anne Morren en co-assistent Julie Snauwaert van de dienst 
Dermatologie UZ Leuven voerden een onderzoek in verband met jeuk bij 

volwassen patiënten met EB.  Uit de klinische ervaring weet men dat jeuk een 
belangrijk probleem is bij patiënten met epidermolysis bullosa. Door middel 

van een vragenlijst wilden zij de ernst van de jeuk bij de verschillende types 
van EB in kaart brengen.  

 
Om dit onderzoek uit te voeren, hadden zij uiteraard de medewerking van de 
patiënten nodig. De vragenlijst werd gestuurd naar alle ons gekende 

Nederlandstalige volwassenen patiënten met EB, ongeacht het subtype. Aan 
de deelnemers werd gevraagd de Leuvense Jeukschaal in te vullen. Dit is een 

vragenlijst van 3 bladzijden, die werd opgesteld aan de KU Leuven om jeuk bij 
verschillende patiëntenpopulaties te meten.  
 

Door dit onderzoek kunnen de onderzoekers  de ernst van het  probleem ‘jeuk 
bij patiënten met EB’ meten en onder de aandacht brengen.  

 
Masterproef productontwikkeling 
 

Gitte Myvis is studente productontwikkeling aan de Artesis Hogeschool te 
Antwerpen. Dit schooljaar 2011-2012 legt zij een masterproef af en zij heeft 

als onderwerp voor epidermolysis bullosa gekozen.  
 
Gitte wil graag een product ontwikkelen dat de dagelijkse verzorging voor de 

patiënt en de verzorger vergemakkelijkt, in de vorm van kleding, 
verzorgingsmateriaal of een hulpmiddel voor dagelijks gebruik.  

 
Na gesprekken met enkele gezinnen heeft Gitte beslist te werken rond “niet-
medicamenteuze pijnbestrijding” door afleiding. Wij zijn benieuwd !  
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De rest van het verslag bezorgen wij u bij middel van een 

fotoreportage. Beelden zeggen vaak meer dan woorden.  
Met dank aan fotograaf-van-dienst Paul Peeters !  
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De onthaalstand is klaar,   

het mag beginnen  !   

 

Alexa heeft de stembriefjes  

geteld en leest de uitslag voor.  

Vol ongeduld wachten op de      

vlindertaart van Katleen !  

Annick De Jonge, Pr. Gunnar Naulaers, Julie Snauwaert,        

Denise Tison en dr. Marianne Morren.  

Samen in bed met Kip van Troje 



International Debra Congres, 17-30 oktober 2011, UMCG, Groningen  

 
Samen met 190 deelnemers uit 27 verschillende landen was een Belgische 

delegatie aanwezig van maar liefst 15 personen:  Ingrid en Mats (bestuur), 
dr. Marianne Morren (dermatoloog, UZ Leuven) , Denise Tison en Annick De 
Jonge (EB-nurses, UZ Leuven neonatologie)  Mia Ceyssens (verpleegkundige, 

dermatologie, UZ Leuven)  en nog 9 familieleden van EB-patiëntjes.  

Langs deze weg willen wij Debra Nederland proficiat wensen met de puike 

organisatie, alsook voor de ‘speciale burenprijs’, waardoor het congres 
betaalbaar was voor de Belgische gezinnen.  

Wat volgt is geen gedetailleerd verslag, maar enkele impressies van de 
aanwezige Belgen.   

 
Denise & Annick, EB nurses, UZ Leuven:  
Hoogtepunt voor ons was het nurses forum, dat in de toekomst gerust een 

hele dag mag duren. Twee acteurs met “realistische” nagemaakte wonden op 
het lichaam lieten ons toe de wonden te beoordelen, te verzorgen en zo 

doende ervaringen over verzorging en verbandmaterialen uit te wisselen.   
Ook het delen van ervaringen op menselijk vlak met de ouders en 
grootouders van onze patiëntjes buiten het ziekenhuis, waarvoor we de 

gelegenheid krijgen op zo’n congres,  is erg belangrijk. Sharing is caring ! 
 

Mia, verpleegkundige, UZ Leuven:  
Het waren vier intense, leervolle dagen.  Voor mij was het de gelegenheid bij 
uitstek om inzicht te krijgen betreffende de ziekte. Ik ben me bewust 

geworden van de nood tot internationale samenwerking zodat ervaringen 
gedeeld kunnen worden en er vooruitgang kan geboekt worden betreffende 

onderzoek en steun voor en door andere landen. Maar wat mij vooral trof 
waren de getuigenissen van patiënten en familieleden; de impact van de 
ziekte op hun leven en hoe moedig zij trachten een zo normaal mogelijk leven 

te leiden. 
 

Annick, mama: 
Ik heb niet getwijfeld, zo kortbij, zo internationaal. Het contact met zoveel 
verschillende nationaliteiten, maar allemaal met hetzelfde doel. Allemaal 

hadden we iets te maken met EB. Hetzij als dokter, als verpleegkundige, als 
patiënt óf als ouder. Verschillende getuigenissen. Heel emotioneel. Vooral die 

van de mama van Jesse. Ze bracht een verhaal dat zo herkenbaar was. Maar 
ook de patiënten zelf, die ons laten beseffen dat ze ook ‘gewoon’ mensen zijn. 
En dan de jonge onderzoekers, alle 8 een ander vakgebied maar allemaal vol 

passie op zoek naar een behandeling voor EB. Ook de activiteiten ’s avonds 
waren zeer waardevol, de gesprekken onderling, het uitwisselen van Pagina 6 
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gedachten over ‘technieken’ bij de verzorging. De pro’s en de 

contra’s van bepaalde verbanden of zalven. Want dan besef je 
pas, dat je er niet alleen voor staat! 

Maar vooral één ding zal ik van dit congres onthouden, iets wat 
professor Jonkman heeft gezegd: “dat hij hoopt een remedie te 
vinden voor EB nog vóór hij op pensioen gaat”. 

 
Joost & Marie-Jeanne, grootouders:                                                   

Debra International is nog jong, maar staat op zijn poten. 
Positief zijn de interne audits, de wisseling om de drie jaar en de 
bonte mengeling van bestuursleden. Wij hebben een pak 

informatie opgestoken over de ziekte van ons kleinkind en 
keerden met een positief gevoel en optimisme naar huis. 

 
An & Jan, ouders:  
Leven met EB: De getuigenissen van jongvolwassen EB-

patiënten leren ons dat zij een zelfstandig leven willen en 
kunnen opbouwen. Dit alles kan echter in sterk contrast staan 

met de zorg en de bescherming die ouders hun kinderen willen 
geven. Zo sprak de moeder van een jonge EB-patiënt over de 
strijd die zij en haar partner hebben moeten leveren om hun 

leven met EB emotioneel en financieel te kunnen organiseren. 
Doe je zelf de verzorging van je kind? Of laat je dit over aan 

verpleegsters, wetende dat zij ook een leerproces moeten door 
gaan en dus fouten kunnen maken. Een intense namiddag met 

één overwegend gevoel: respect voor alle sprekers, zowel 
ouders van als kinderen en volwassenen met EB. Een dagelijks 
gevecht tegen een ziekte opdat deze niet centraal zou staan in 

het leven. 
Onderzoek naar EB: 8 jonge onderzoekers uit verschillende 

delen van Europa en uit Japan kregen 10 minuten de tijd om hun 
onderzoek met betrekking tot EB en de resultaten ervan voor te 
stellen aan een lekenpubliek. We verwachtten ons aan 

technische uiteenzettingen waarbij we zouden verdwalen in 
terminologie en het moeilijk zou zijn onze aandacht erbij te 

houden. Niets bleek minder waar te zijn. Duidelijke en goed 
gestructureerde uitleg over complexe gen- en proteïne-
therapieën en zelfs mogelijke gedeeltelijke en volledige 

genezingsprocessen voor EB.  
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Ingrid, secretaris:   
Mij zijn vooral enkele oneliners en uitspraken van markante figuren 

bijgebleven :  
 ‘Get on with life!’ - Humphrey, New-Zeeland   
 ‘Am I a plant that needs watering every day?’ -  Matija, Croatië. 

        Het antwoord zit in mezelf, mijn brein en hart zijn sterk! Maak je 
        geen zorgen maar geloof in mij, vertrouw in mij!  

 ‘the balance is the challenge’: het eeuwige zoeken naar een 
evenwicht tussen beschermen en stimuleren.  Een oplossing kan zijn: 
‘Be a mother, not a nurse’, besteed de dagelijkse verzorging uit.  

 ‘speed dating’ = multidisciplinair spreekuur - Frank Houben, Debra 
Nederland 

 ‘you need a champion in the hospital’  - John Dart, over de 
Engelse pioniers (zie verder)  

 ‘Sharing is caring” - Frank Houben: een pleidooi om tips uit te 

wisselen, bv. handbescherming, afstandsbediening voor de voordeur, 
keukenfolie als verband, een soort tweedehuidpak in plaats van 

verband, cannabis als pijnstiller ….  
De contacten met de andere Debra-delegaties, deels tijdens vergaderingen 
maar vooral ook tijdens informele gesprekken tijdens de pauzes en de 

maaltijden, leveren altijd boeiende informatie op over de aanpak in  
andere landen. Een bron van inspiratie !  

 
Hoe begin je aan een EB-centrum ? 

 
Er bestaat een consensus wereldwijd over de nood aan multidisciplinaire 
zorg voor EB. Maar hoe dit in praktijk wordt georganiseerd, is per land 

verschillend en hangt af van vele factoren, o.a. van de organisatie en 
financiering van de gezondheidszorg in het algemeen. In Groningen gaf 

John Dart, COO van Debra International,  een kort overzicht van 3 types 
“EB-centrum”:  
 

Oostenrijk: het EB-huis werd gebouwd naast het ziekenhuis van Salzburg, 
gefinancierd door Debra Oostenrijk. Er zijn 3 afdelingen, nl. voor medische 

zorg, wetenschappelijk onderzoek en opleiding. Het vangt ook patiënten op 
uit de buurlanden. Het EB-huis nam dit jaar het initiatief voor een 
Europees netwerk “EB-Clinet”, zie verder.  

 
Frankrijk: het Magec-centrum kadert in het Franse nationaal plan zeldzame 

ziekten, dat al 10 jaar bestaat. Magec is uitgegroeid tot het 
referentiecentrum genodermatosen en houdt zich dus niet alleen 
bezig met EB maar met alle zeldzame, erfelijke 

huidaandoeningen. www.debra.fr – www.magec.eu 
 

Verenigd Koninkrijk: zij waren de pioniers met het eerste EB-centrum ter 
wereld, 25 jaar geleden, dankzij de inzet van ‘kampioenen’ dr. Robin Eady 
en dr. Atherton en een gespecialiseerde verpleegkundige, betaald door 

Debra UK. Later name de NHS (de nationale ziekteverzekering) een deel 
van de financiering op zich. Hun werking evolueert naar een gezamenlijk 

project van de NHS en Debra, in een 75/25 verhouding. De NHS oordeelt 
namelijk dat mensen met EB evenzeer recht hebben op  gespecialiseerde 
zorg als alle andere onderdanen.   

 
… en wat zal het worden in België? Wellicht iets tussen Frankrijk en VK … ?  Pagina 8 
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EB-CLINET: netwerk van EB-expertise 

 
De afdeling AKADEMIE van het EB-huis in Salzburg nam het 
initiatief om een netwerk op te zetten van EB-centra en             

EB-experten in Europa. De bedoeling is om kennis uit te wisselen 
en een database van patiënten op te stellen, ter voorbereiding van 

toekomstige clinical trials. Een eerste conferentie zal doorgaan in 
oktober 2012. Voor info: g.pohla-gubo@salk.at 
 

EB without borders (project van Debra International) 

EB kent geen  grenzen! Europese centra hebben zich de vorige decennia 

ontfermd over een aantal kinderen uit het buitenland. De patiëntjes 

kregen dure behandelingen en vlogen dan weer naar huis.  Men beseft nu 

dat dit geen efficiënte manier van werken is en dat men beter investeert 

in training van plaatselijke artsen en verpleegkundigen. Zo bereikt men 

meer patiënten en de zorg kan aangepast worden aan de plaatselijke 

cultuur en mogelijkheden.  

Een mooi voorbeeld:  Vietnam  

In augustus bracht Anna Kemble Welch, voorzitter van DEBRA 

International en directeur van DEBRA New Zealand,  een bezoek 
aan Viëtnam, samen met een dermatoloog en EB-nurse. Zij 

bezochten twee ziekenhuizen in Ho Chi Minh City en Hanoi om 
training te geven aan artsen, verpleegkundigen en families over 
diagnose, verzorging en behandeling. Met de financiële steun van 

Debra International en Debra UK konden enkele zorgverleners 
later naar Europa reizen voor bijkomende training.  

 
Viëtnam is niet te vergelijken met Europa. Door het warme en 
vochtige klimaat kan verband de blaarvorming nog verergeren. 

Het verband moet vaker vervangen worden dan in een kouder 
klimaat en sommige kinderen gaan 2x per dag in bad. De mensen 

behelpen zich met lokale middeltjes, zoals groene theebladeren in 
het bad tegen infectie en een plaatselijk gemaakte zalf voor 
brandwonden.  

 
De missie werd ondersteund door een Amerikaans/Ierse  

liefdadigheidsorganisatie HOW (Helping Orphans Worldwide), 
die het project met kinderen met EB in Viëtnam verderzet.   
   

 

 

 

 

 

 

 

 

EB en Debra wereldwijd 

http://helpinghow.com/

about/vietnam/children-
living-with-eb-vietnam/ 

 
Het volledige verslag van 
Anna kan je hier lezen: 

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

events/newsdetails/
archive/visit-to-vietnam/  
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Internationale sensibiliseringscampagne, 26-31 oktober 

 
Sinds enkele jaren is de laatste week van oktober officieel de 

‘week voor epidermolysis bullosa’ in verschillende regio’s van 
Canada en in de Verenigde Staten.  
De campagne krijgt de steun van het Amerikaanse EBMRF  

(deze organisatie doet vooral aan fondsenwerving voor 
wetenschappelijk onderzoek), de Europese, Amerikaanse en 

Canadese koepelorganisaties voor zeldzame ziekten 
(respectievelijk EURORDIS, NORD en CORD) èn Debra 
International.  

 
De drijvende kracht achter dit initiatief is de Amerikaanse 

Gena Brumitt. Haar moeder had een ernstige vorm van 
recessieve dystrofische EB en bracht 3 kinderen op de wereld. 
Samen met vele collega’s wereldwijd wil Gena verandering  

brengen aan de onwetendheid waarmee ouders nog veel te 
vaak worden geconfronteerd en die leidt tot schrijnende 

situaties. Het merendeel van de professionele 
zorgverstrekkers, opvoeders en beleidsmensen begint nu pas 
stilaan iets te leren over EB. Het feit dat het vaak moeilijk is 

om een EB-expert te vinden maakt de situatie nog zwaarder. 
Gebrek aan ervaring kan trouwens behoorlijke schade 

aanrichten bij de patiënt.  
 

Dit jaar kreeg de campagne extra luister in enkele 
Angelsaksische landen dankzij een tv-boodschap ingesproken 
door de actrice Courteney Cox.  

 
Wij verspreidden de poster en een persbericht via zoveel 

mogelijk kanalen. Er verscheen een mooi artikel in de krant La 
Libre Belgique.  

 

Mats Wilander in Villa Vanthilt (op Eén) 

Deze zomer was Mats Wilander, de Zweedse tennislegende, te gast bij Villa 

Vanthilt. Hij vertelde dat zijn gezin van New-York naar Idaho was verhuisd 
voor hun zoon Erik (die EB Simplex heeft) omwille van de droge en koele 
berglucht. En dat patiëntjes met EB niet zouden kunnen leven in een 

vochtig klimaat zoals in België (!!!).  
 

Hij had het ook over Debra Amerika, waar jaarlijks een groot tennis- en 
golftornooi doorgaat ten voordele van wetenschappelijk onderzoek voor 
EB. http://debra.org/13th-mats-wilander-celebrity-classic 
 

Iraaks jongetje met EB in ‘De vloek van Osama’ (op Canvas) 
 
In aflevering 2 van deze indrukwekkende documentaire van Rudi Vranckx 

was er een 6-jarig jongetje te zien, dat volgens zijn ouders een ziekte had 
opgelopen door chemische bommen tijdens de oorlog in Fallujah. Via de 

VRT vonden wij de Iraakse correspondent en ons vermoeden werd 
bevestigd:  het jongetje heeft EB.  

 
Via EB without Borders wordt deze familie in contact gebracht met 
lotgenoten in Irak. Er zouden tevens plannen zijn voor een Debra-Irak.  

EB in de media 

 
Er hangt een leuke anekdote vast aan de 
poster: de bedoeling was dat 25 landen 
een foto van een patiëntje instuurden.  

Door een vergissing staan er twee kindjes 
uit België op, nl. Amélie en Lina.  

Lina vertegenwoordigt Spanje en ze  
vindt het niet erg!  

http://debra.org/13th-mats-wilander-celebrity-classic
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EB, een zeldzame ziekte 

Nationaal Plan: Eindrapport 

 
In het kader van het programma 'Prioriteit aan de chronisch zieken'  
kreeg het Fonds Zeldzame Ziekten en Weesgeneesmiddelen, beheerd door de 
Koning Boudewijnstichting, steun van minister van Sociale Zaken en Volks-
gezondheid Mevrouw Laurette Onkelinx. Via een overeenkomst met het RIZIV, 
kreeg het Fonds de opdracht om samen met alle actoren op het terrein 

aanbevelingen en concrete maatregelen uit te werken met het oog op de 
ontwikkeling van een Belgisch plan voor Zeldzame Ziekten. 
In oktober 2011 werd het eindrapport overhandigd aan de Minister van Sociale 
Zaken en Volksgezondheid, Mevrouw Laurette Onkelinx.  
 

Het eindrapport stelt een reeks van geïntegreerde en globale 
acties voor. Doel is een kader te creëren dat een betere 

diagnostiek en globale zorg voor patiënten mogelijk maakt, dat de 
toegang tot gevalideerde informatie verzekert en dat bijdraagt tot 
een betere kennis, autonomie en levenskwaliteit voor patiënten 

met een zeldzame ziekte en hun omgeving. 
De 42 aanbevelingen en voorgestelde maatregelen in dit 

eindrapport hebben betrekking op vijf belangrijke principes: 

 expertise en multidisciplinariteit 

 samenwerken en netwerken 

 kennis, informatie en bewustwording 

 billijke en rechtvaardige toegang 

 management en duurzaamheid 

 
Noteer alvast in je agenda: Zeldzame Ziektedag 29.02.2012 

 

De Rare Disease Day wordt jaarlijks georganiseerd om de 

politiek verantwoordelijken en het grote publiek bewust te maken 
van de problematiek van zeldzame ziekten. Voor de vijfde keer 
organiseert RaDiOrg.be deze internationale dag in België, in 

samenwerking met Eurordis, de Europese alliantie.  
 

Eén van de dringende maatregelen die de aanbevelingen bevatten, 
is het oprichten van multidisciplinaire expertisecentra.                   
RaDiOrg.be heeft dit als thema gekozen om de  voordelen die deze 

centra zullen opleveren te onderstrepen:  
 

Een betere medische behandeling: snellere diagnose, efficiëntere 
zorg en behandeling dankzij betere coördinatie 

Makkelijkere toegang tot sociale voorzieningen: een lijst met 

behoeften, samengesteld door een gespecialiseerde arts, en 
minder onderzoeken moeten het patiënten helpen sneller 
aanspraak te maken op hun rechten 

Onderzoek en  toegang tot clinical trials:   
een nationaal register van zeldzame ziektes en de verplichting aan 

expertisecentra om samen te werken in nationale en internationale 
netwerken 

Info:  
www.radiorg.be 

www.rarediseaseday.org 

Aanbevelingen en 
voorstellen tot 

maatregelen voor een 
Belgisch Plan voor 

Zeldzame Ziekten  
 
 

Beschikbaar op de  
website van de  

Koning Boudewijnstichting:  
http://www.kbs-frb.be 

 onder “publicaties”.  
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De Heikantse Bierliefhebbers uit Berlaar-
Heikant zorgden het hele jaar door voor 

activiteiten ten voordele van DEBRA.  
Ze kregen hulp van sympathisanten en andere 
bierclubs uit Leuven en Aarschot en ze braken 

alle records! Ze verkochten chocolade, gaven 
Mylène demonstraties, organiseerden een 

pétanque tornooi en een barbecue, en er werd 
zelfs speciaal bier gebrouwen!  
 

 
 

Amélicious quiz 
In maart 2010 werd Amélie geboren met junctionele EB (JEB-nH). 
Vrienden en collega’s richtten Amélicious op om het gezin van Amélie te 

steunen.  
Na het succes van de vorige editie ging de opbrengst van de 

Amélicious quiz dit jaar integraal naar Debra: € 3.673,05!  
Een mooie gift van € 500 kwam er van Ginco Projects uit 
Diest.  

Maar liefst 45 ploegen waren ingeschreven. Voor de derde editie, die reeds 
is beloofd, zal naar een grotere zaal moeten worden uitgekeken!  

 

 

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.   

  

FONDSENWERVING  

Lina: een klein meisje met 

een héél grote cheque:  
€ 12.527,91!  

Ryanair stewardessen gaan uit de kleren voor EB  
 

DEBRA Ierland & DEBRA Spanje zijn door Ryanair verkozen 

als goede doel voor de 2012 liefdadigheidskalender.         

Een deel van de opbrengst zal worden aangewend voor de 

vakantieflat van Debra Spanje in Marbella.  

Je kan de kalender aan boord kopen of online bestellen:  

http://www.ryanair.com/nl/calendar  

Prijs € 10,00 + verzendingskosten 

HARTELIJK DANK AAN ONZE TROUWE SPONSORS  ! 

Dank aan alle privé-
donateurs en iedereen die 

meegeholpen heeft aan 
diverse benefietacties.  

 


