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Woord van de voorzitter

Beste Debra-leden

De tijd vliegt ...

Over een 8-tal weken is het zover: dan heeft het Internationale Debra-
Congres plaats in ons land, dit jaar georganiseerd door Debra Belgium
ter gelegenheid van ons tienjarig bestaan! Jaargang 10

Dit nummer staat dan ook bijna volledig in het teken van het congres. Nummer 36

Wij hebben een brief met goed nieuws gekregen van het koninklijk Speciaal nummer
paleis: Prinses Mathilde heeft toegezegd om haar Hoge Bescherming te CONGRES
verlenen aan ons congres ! Wij zijn heel erg blij met deze blijk van

erkenning, die ons een extra duwtje in de rug geeft.

Welkom 2

Wij kijken er erg naar uit en hopen dat jullie massaal van de partij
zullen zijn op deze toch wel unieke gebeurtenis voor onze patiénten-
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Iedereen welkom !

Zoals beloofd zijn jullie allemaal van harte welkom,
op zaterdag 25 oktober.

Dit is de dag waarop in het auditorium van het congrescentrum Lamot
in Mechelen de wetenschappelijke lezingen plaatsvinden.

In de voormiddag hebben de sprekers het over de behandeling van EB
en wetenschappelijk onderzoek. Het namiddagprogramma is volledig
gewijd aan de psychosociale aspecten van EB, met actieve inbreng van
enkele volwassen patiénten. Het gedetailleerde programma vind je op
pagina 7.

De lezingen worden gegeven in het Engels. Maar geen nood: professio-
nele tolken van bvba DUVALL zorgen voor vertaling in het Nederlands
en Frans.
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Prijs & inschrijvingen

Dankzij de steun van onze sponsors, kunnen wij deze dag aan onze
leden aanbieden voor de zeer speciale prijs van ...

10 EUR per persoon !

Let wel: deze prijs geldt enkel voor de Belgische huisgezinnen met één
of meer patiénten. En op voorwaarde dat het gezin het lidgeld 2008
heeft betaald. Voor deze 10 € krijg je, behalve interessante lezingen
van internationale EB-specialisten, de ganse dag koffie en een lunch-
buffet.

En gelegenheid om gezinnen uit andere landen te ontmoeten.

Alle andere deelnemers betalen 50 EUR voor het dagprogramma.
We denken dan bijvoorbeeld aan de thuisverpleegster, de huisarts, de
dermatoloog, de sociaal werker, de schooljuf, de buren, vrienden, fami-
lie ...

Als je iemand kent die graag wil komen maar nog geen uitnodiging
heeft ontvangen, bezorg ons snel de contactgegevens.

Wie graag ook ’s avonds wil blijven (we dineren om 19u in Brasserie
Het Anker, 15 minuten wandelen van Lamot) betaalt een supplement
van 50 EUR. Je kan dit aanvinken op het inschrijvingsformulier.

Overnachten in Novotel Mechelen kan ook, maar dan gebruik je best
het online formulier op www.debra.eu => rubriek “registration”.

Aan de professionele hulpverleners vestigen we heel speciaal de aan-
dacht op 3 forums die op zondagvoormiddag doorgaan. Er is een forum
voor EB-verpleegkundigen, een forum over voeding (in de brede zin,
dus niet enkel voor diétisten) en een over psychosociale zorg.
Meer details staan op www.debra.eu.

Om de organisatie viot te laten verlopen is het heel belangrijk
dat je tijdig inschrijft met bijgaand formulier én betaalt,
ten laatste 26 september.
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Kinderen

De kinderen mogen ook
mee natuurlijk !

Zoals op onze vorige twee
Debra-dagen doen wij ook
deze keer beroep op het rei-
zend speeltheater Kip van
Troje.

We zijn ervan overtuigd dat j3
de kinderen zich kostelijk '
zullen amuseren.

o
Ll

Voor hen is een apart lokaal gereserveerd, een grote lichte ruimte met zicht
op de Dijle, namelijk de Dijlezaal op de benedenverdieping van Lamot.

Denk er wel aan dat de deuren van het auditorium gesloten zullen zijn
tijdens de lezingen, en dat de kinderen niet even tussendoor bij mama op de
schoot kunnen gaan zitten.

Voor de kinderen tot 12 jaar is het eten en drinken ook gratis.
Vermeld duidelijk hun naam en leeftijd op het inschrijvingsformulier.

é

Speciale website & Debra International

De buitenlandse gasten schrijven in via een online inschrijvingsformulier op
een speciaal daarvoor ontwikkelde Engelstalige website door Stief Dirckx,
onze voorzitter en webmaster:

www.debra.eu

Op deze website staat meer informatie over de rest van het programma.
De Debra-besturen wereldwijd komen immers ook op vrijdag en zondag
samen om te vergaderen over internationale samenwerking.

Dit jaar is heel speciaal, want de Algemene Vergadering zal officieel een
nieuwe Internationale Vereniging zonder Winstoogmerk (IVZW) “Debra In-
ternational” oprichten.

Debra Belgium heeft een budget voorzien om enkele nieuwe groepen een
financieel duwtje in de rug te geven, zodat zij ook kunnen deelnemen aan
het congres.

Half augustus hadden we al inschrijvingen uit een 15-tal landen, voorname-
lijk uit Europa maar ook uit Noord-en Zuid-Amerika, Australi& en Noord-
Afrika. Het ziet er dus veelbelovend uit !
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Eurordis fotowedstrijd

Eurordis, de Europese Organisatie voor Zeldzame Ziekten, schrijft elk
jaar een fotowedstrijd uit, om mensen die lijden aan een zeldzame
ziekte eens extra in de schijnwerpers te zetten. Er werden 7 foto’s
geselecteerd in 3 categorieén. Dit jaar viel epidermolysis bullosa meer-
maals in de prijzen. Alle genomineerde foto’s kan je bekijken op de
blog van Eurordis:
www.eurordis.org/photo_contest/index.php?showimage=9

De hoofdprijs in de 1ste categorie
“persoon met een zeldzame ziekte” )
ging naar een prachtige foto van
“ons” Merel, van fotografe ¢
Isabel Corthier. v

' § EURORDIS
&Y Photo Contest 2008

 De 2de categorie, “patiénten met
een zeldzame ziekte in een medi-
sche omgeving” (in het zieken-

| huis of bij de dokter), werd ge-
wonnen door de Duitse Michelle.

Bij de genomineerden waren ook nog foto’s van 2 kindjes met epider-
molysis bullosa uit Belgié, namelijk Sakura en Mehdi.

Een heel mooi initiatief. Proficiat aan alle fotografen en dank aan de
knappe fotomodellen.
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Fondsenwerving

Door de drukte ter voorbereiding van het congres, waarvoor extra gelden moesten wor-
den gevonden, waren we wat bang dat onze gewone fondsenwerving op een laag pitje
zou staan. Gelukkig konden we toch weer rekenen op enkele trouwe en nieuwe schen-
kers. Van harte dank allemaal.

De dames van Ladies Circle Diest kennen we al enkele jaren. Vorig werkings-
i q B @ jaar organiseerden zij een
< * . grote filmhappening. De
opbrengst, 4500 EUR,
schonken zij aan vijf goe-
de doelen : Child Focus,
het vrouwenvluchthuis
van Diest, speelpleinwer-
king Dassenaerde en de
vzw's Leven zoals Voor-
heen en Debra Belgium.

In het voorjaar was Ingrid te gast bij de dames van Inner Wheel Tongeren
om er te spreken over epidermolysis bullosa en onze vereniging. En op 6 juni
mocht zij een cheque in ontvangst nemen van € 1.000 . Bedankt dames !

Nog meer goed nieuws kwam er van TOTAL. Dit bedrijf
heeft via toedoen van Ward Labeeuw, bestuurder bij Miers
NV en lid van Lions Club Brussel Munt, zijn financiéle steun
toegezegd aan Debra voor drie jaar, telkens ten bedrage
van 2.500 EUR. De eerste schijf hebben we al dankbaar
ToTAL ontvangen en wordt gereserveerd voor het congres.

Steuncomité Claire Wolters

“Ik heb een kleinkind met EB en wou graag mijn vrien-
denkring laten kennismaken met Debra. Het 10-jarig
bestaan en het congres leken me een mooie gelegen-
heid om er iets speciaals van te maken en hen meteen
ook te vragen om Debra financieel te steunen. Ik heb
het geluk omringd te zijn door vele vrienden die gevoe-
lig zijn voor het leed van onze medemensen. Ik stuurde
hen een mooie brief. De reacties waren nog veel beter
dan ik had gehoopt, op 20 augustus was er reeds meer
dan 6.000 EUR gestort ! Er komen nog steeds giften
binnen, en vele mensen contacteren me omdat ze meer
willen weten over Debra en wat de vereniging doet.
Vooral het feit dat Debra zo dicht staat bij de patiénten
en de vorming van gespecialiseerde verpleegkundigen
financiert, waarderen zij.”

Claire Wolters en haar kleinzoon Gauthier

Huwelijk Nicolas en Laurence Daems
Op 2 augustus trad een neef van Tanguy en
I Nirmala Wolters in het huwelijk. Groot was

Nicolas gaf wat uitleg over Debra en de
priester voegde er enkele bemoedigende
woorden aan toe. De rondhaling bracht
maar liefst 498,72 EUR op ! Heel hartelijk
bedankt, Nicolas en Laurence, voor dit sym-
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Routebeschrijving naar Lamot

Adres:

Congres-en erfgoedcentrum LAMOT

Van Beethovenstraat 8/10, B-2800 Mechelen

T:+4+32152949 00 www.lamot-mechelen.be

Met de wagen vanuit Brussel of Antwerpen tot LAMOT

- volg E19 Brussel-Antwerpen

- neem afrit 9

richting Mechelen uitsorteren

- rechts af aan de Mc Donald’s

- links af bij de eerste lichten na viaduct

- nu bevindt u zich in de Adegemstraat

- links af op het einde van de Adegemstraat

- op 7 meter langs u linkerkant ziet u brasserie “Puro” hieronder alsook de inrit
van de openbare parking Q-Park “LAMOT"” (24/24 open)

- LAMOT is gelegen naast het Novotel Mechelen Centrum. De hoofdingang be-
vindt zich aan het water

Voor de openbare parking Vinci Park (24/24 open) rijdt u door over de Hoog-
brug de Ijzerleen op u slaat rechts de 3de straat in, de “Blauwehondstraat”.

Met de wagen vanuit Leuven via Leuvensesteenweg tot LAMOT

- volg Mechelen-Centrum tot op de ring

- links af

- op de ring rijdt u tot aan de Brusselpoort

- rechts af de Hoogstraat in

- deze volgt u ongeveer 500 meter

- na de Korenmarkt, ziet u op u linkerkant brasserie “Puro” hieronder alsook
de inrit van de openbare parking Q-Park “LAMOT"(24/24 open)

- LAMOT is gelegen naast het Novotel Mechelen Centrum. De hoofdingang be-
vindt zich aan het water

Voor de openbare parking Vinci Park (24/24 open) rijdt u door over de Hoog-
brug de Ijzerleen op u slaat rechts de 3de straat in, de “Blauwehondstraat”.

Van het station van Mechelen tot LAMOT

Aan het Centraal Station Mechelen neemt u “"BUS 4" (Station — Battel - Leest).
Na een 6-tal minuten stapt u af aan de halte Korenmarkt die zich aan de Lamot
parking bevindt. U wandelt richting ingang Novotel en passeert deze op u lin-
kerkant. Na een 20-tal meter slaagt u rechts de hoek om en u komt voor de
hoofdingang van LAMOT congrescentrum te staan.

Zaterdag: 2 x per uur dit om de 30 min en elk uur. Vanaf 07:30 tot 20:00

Te voet vanuit het station (Koning Albertplein)

- volg de Hendrik Consiencestraat tot aan de lichten, aan de lichten steekt u
over

- volg het Kardinaal Mercierplein (66m)

- volg de Graaf Van Egmontstraat (140m)

- op het einde van de Graaf Van Egmontstraat slaat u linksaf naar de Onze-
Lieve-Vrouwestraat

- op het einde van de Onze Lieve-Vrouwestraat komt u op de Korenmarkt uit,
daar slaat u rechtsaf naar de Guldenstraat en daar onmiddellijk linksaf, dan
komt u uit op de Van Beethovenstraat en dan bent u aangekomen te LAMOT
(naast Novotel)

- duurtijd: 10 tot 15 minuten

Kom op tijd, want het zal druk zijn bij het onthaal !

Bovendien is er zaterdag de wekelijkse markt in Mechelen, zodat parkeren wat
moeilijk kan zijn.

Wij hebben een druk programma en willen echt om 9u starten.

Problemen om er te geraken? Laat het ons weten, we zoeken een oplossing.
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Programma zaterdag 25 oktober

08.00 Onthaal en koffie
09.00 Officiéle opening
09.30 Prof. Dr. Gunnar Naulaers, pediater, diensthoofd

Neonatologie, UZ Leuven
"EB-team in Leuven: 1998—2008”"

09.45 Prof. Dr. Joseph Schoenaers, heelkunde, UZ Leuven
"Verwijderen van mondcontractuur”

Dr. Susanne Kramer, tandarts, EB-team, Chili
“"Ervaringen en onderzoek in Chili”

10.45 pauze
11.15 Prof. Dr. Marcel Jonkman, Dermatologie, Centrum voor

Blaarziekten, UMCG Groningen, Nederland
"Revertant mozaicisme bij EB is niet zeldzaam.”

12.45 Dr. Anja Diem, Algemeen arts, EB-huis, Salzburg,
Oostenrijk
"Behandelen, ja of neen?”

14.15 Voorstelling van de 3 professionele internationale forums
Jacky Denyer, forum verpleegkundigen
Lesley Haynes, forum voeding
Kristina Soon, forum psychosociale zorg

14.30 Prof. Dr. Peter Adriaenssens, Kinderpsychiater, EB-team,
UZ Leuven
“Welke effecten heeft de geboorte van een kindje
met EB op het gezin?”

15.15 Lisa Huber (Zwitserland), Scott Manfield (UK),
Heidi Silseth (Noorwegen), Yvonne Sellies (Nederland):
“Ons eigen leven !”

Moderator van deze sessie: Liz Pillay,
EB-verpleegkundige volwassenen, Debra UK

Bijgestaan door de Engelse psychologen Emma Dures en
Kristina Soon en psychotherapeute Kate Moss

Moderator: Daniel Bauwens

Onthaal, koffie en lunch: Mechelen-centraal (niveau +1)
Kinderanimatie: Dijlezaal (niveau 0)
Lezingen: Auditorium (niveau +3)

T™

COMNGRES- EN EARFGOEDCENTRUM
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