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Woord van de voorzitter

Dit is de derde en, op het nippertje, de laatste nieuwsbrief van
2009. Zoals u ziet is ons logo veranderd. Wij werken ook aan
een nieuwe huisstijl. Een nieuwe flyer is op komst en de website
wordt geleidelijk aangepast. Er komen nieuwe rubrieken, meer
informatie over EB, behandeling en onderzoek, en de mogelijk-
heid om online te betalen. Het duurt allemaal wat langer dan
voorzien, maar we blijven ervoor gaan. Onze belangrijkste doel-
stelling is en blijft betaalbare, multidisciplinaire zorg voor al wie
met EB te maken krijgt in Belgié.

Namens het Debra-bestuur wens ik u een heel fijn eindejaar en
een gezond en gelukkig 2010.

Veel leesplezier

Stief Dirckx

Prachtig werk van een anoniem kunstenaartje
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Een indruk over deze dag

20 september was een heel zonnige dag. Ik herinner het me nog goed, ruim 2 maanden
later schrijf ik hier mijn indrukken neer. Vooraf had ik me wat zorgen gemaakt, het was
ook de autoloze zondag en hoe zou ik er dan geraken? Zorgen om niets, want de Kaas-
markt in Wemmel lag kennelijk boven de perimeter waarbinnen alleen taxi’s en openbaar
vervoer mochten komen. Bij het naar huis rijden s avonds bleek die autoloze dag zelfs een
voordeel: je kon meteen aan een politieman bij de versperring de weg vragen naar de oprit
in Wemmel om weer noordwaarts te karren.

Op de eerste verdieping van het gemeenschapscentrum De Zandloper heerste omstreeks
half tien een rustige drukte en iedereen die al aanwezig was, zat aan de koffie. Een ge-
mengd gezoem van Nederlands- en Franstalige stemmen, ouders en jongeren, zowel kin-
deren als kleinkinderen, al of niet beroepshalve vertrouwd met EB en verzorging in het al-
gemeen.

Inschrijven aan de tafel bij de boeken, het warme gevoel krijgen dat je verwacht wordt,
omdat je naam voorgedrukt in een plastic etuitje zit. Ik sprak er met een Franstalige moe-
der wier beide zonen niet mee gekomen waren: “Uit principe, zei ze, ze verzorgen zich zo
goed mogelijk, maar willen als gewone mensen functioneren op hun werkplek.” Dat her-
kende ik en dat kon, omdat ze ook “slechts” EB simplex hadden. Dan doe je stoer, hoewel
je merkt dat er door EB toch wel een en ander is fout gelopen in de loopbaan. EB simplex
bleek later ook bij andere aanwezigen mee te hebben gewerkt aan het opbouwen van een
“strompelbaan” in plaats van een loopbaan.

De twee verantwoordelijken die ik enkel kende van op de foto’s, uit Debra-post en van aan
de telefoon, Ingrid en Stief, leerde ik vluchtig kennen: ze vielen ook in 't echt bijzonder
mee, alle twee straalden ze daadkracht uit, en dat is heel wat in een EB-context: uit erva-
ring een aandoening die ervoor kan zorgen dat je je pootjes laat hangen.

Ik zag er ook een vier dagen jonge baby in de kinderwagen die via IVF en genetische se-
lectie zeker geen EB had. Wonderbaarlijk dat we dit met de huidige stand van de weten-
schap kunnen volbrengen.

En toen ging om 10 u de ontmoetingsdag van start. In de voormiddag kregen we de verte-
genwoordigers van de firma’s MoInlycke en Hospithera die de nieuwe en bekende verban-
den voor EB-wonden en in 't algemeen blaarwonden demonstreerden. Ik vond mevrouw
Barbara Wessels iets begrijpender en meevoelender met onze problematiek; ze was ook
didactisch goed voorbereid: er kwam een filmpje over Mdlnlycke’s Safetac (Mepilex) dat
bij het verwijderen tot op microscopische schaal geen huidcellen meeneemt.
(www.molnlycke.com/be-nl/).

Nog voor de lunch (die Debra alle leden gratis aanbood, bedankt Debra!) legde Debra In-
ternational research manager Dr. Clare Robinson aan ons allemaal, zo’n 50 man (& vrouw)
uit, op een hoog niveau en in een snelle pas, hoever het onderzoek over EB in al zijn vor-
men gevorderd is en wat er nog moet gebeuren. Ik vermoed wel dat ik denk voor allen als
ik meen gehoord te hebben dat dit onderzoek erg duur is en dat er voortdurend naar spon-
soring moet worden gezocht. Er lag een duur specialistisch boek op de boekentafel waarin
al die resultaten beschreven stonden: je moet al zelf medisch geschoold zijn om voordeel
te halen uit de aankoop ervan of dit boek belandt ongelezen in je boekenkast.

(Jo-David Fine & Helmut Hintner. Life with Epidermolysis Bullosa: Etiology, Diagnosis, Mul-
tidisciplinary Care and Therapy. SpringerWienNewYork 2009)

Een vraag spookt hier door mijn geest: zullen de meesten van ons niet altijd op een ele-
mentair kennisniveau over EB blijven steken? Zullen we niet altijd dezelfde dingen horen
op een ontmoetingsdag, gewoon ook omdat er altijd wel nieuwe mensen bijkomen en er
voor hen herhaald moet worden. Zolang we onszelf kunnen verzorgen of weten waar we
verzorging kunnen krijgen, zullen we zeker genoeg voldoening scheppen, bij gelijk blijven-
@ Pagina 2 de kennisoverdracht, uit deze vriendschappelijke ontmoetingen met lotgenoten.
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Na de lunch gaf Ingrid nog interessante info mee over de actieplannen van Debra.
Het interessantst vond ik het verschil tussen een weesziekte en een zeldzame ziek-
te als EB en dat Debra internationaal vooral onze belangen wil behartigen zonder
klaagzangen te zingen.

Dr. Robinson ging mee in de zon staan voor een groepsfoto en toen was er de af-
sluitende koffie en moest ze met de taxi naar het Zuidstation. Ik vond ze heel lief
en ze deed haar uiterste best om alles zo begrijpelijk mogelijk uit te leggen.

Als cadeautje kregen we een molentje met blikken vlindertjes mee naar huis dat
draait onder invloed van warme lucht van een theelichtje of zelfs alleen van de
warme lucht van mijn gasradiator, omdat het hebbedingetje op mijn schouw staat.
Na een afsluitende babbel buiten op de koer, ik bleef wat hangen, keerde ik huis-
waarts, met de vraag bij mezelf wie Ingrid en Stief ooit zullen kunnen vervangen.

Robin Dequidt uit Gent

Enkele sfeerfoto’s

Een artistieke kijk op de

conferentiezaal door fotograaf Erik Janssen.

Bedankt nogmaals, Erik ! |

Alle foto’s kan je vinden op onze website www.debra-belgium.org

De organisatie van onze jaar-
lijkse ontmoetingsdag wordt
stilaan routine, dit was de 10%
editie | Maar zonder helpende
handen lukt het niet. Langs de-
ze weg wil ik graag mijn zoon
Ward bedanken, die weer trouw
op post was, samen met zijn
vriendin Sandra, om het onthaal
te verzorgen.

Bestuurslid en tolk Daniel Bauwens “fluistertaalt”, zodat ook
onze Franstalige gasten de presentaties kunnen verstaan.
We weten dat dit voor Daniel geen gemakkelijke klus is,

en zijn hem dan ook zeer dankbaar.

Het bedrijf Hospithera leerden we vorig jaar

kennen op het internationale Debra-congres

in Mechelen. Marc Lens geeft uitleg over

twee producten die interessant kunnen zijn

voor de verzorging van EB, nl. het

schuimverband Polymem en een silico-

nenspray van Trio Niltac.

Voor info: ww.hospithera.be Pagina3 @
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Een gelukkig gezinnetje: Katleen en Stef
met dochters Sakura en Hinata.

Hinata is ongetwijfeld de jongste
deelneemster ooit ! Ze is 4 dagen oud
en nog maar pas uit het ziekenhuis.

Haar verhaal kan je lezen op p. 6.

Een delegatie van onze hoofdsponsor
Lions Club Bruxelles Millénaire B

komt ook even langs. i

Vooraan links op de foto zien we Paul |
Vannuvel en Pierre Brahy, en rechts de _
heer en mevrouw Edouard Schoofs. |

Naomi (Rarara, waar is zij?) amuseert
zich met Hilde en Annelies van het
reizend speeltheater Kip van Troje.

Het programma heet "melange bizarre

klutske mix”.

Alleen de kinderen weten hoe bizar en
plezant die mix wel was!

www. kipvantroje.be

Oranje overal !

Misschien ter ere van
onze bezoekers uit
Nederland ?

De nieuwe voorzitster
van Debra Nederland,
Ank Bijkerk, was ook van
de partij, samen met
echtgenoot Frank.
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Wetenschappelijk Onderzoek

Debra International research programma : Stand van
zaken

Amper twee weken na het internationale research congres in Wenen, kwam Dr. Clare
Robinson, international research manager, naar onze Debra-dag om ons te vertellen
over de laatste ontwikkelingen inzake wetenschappelijk onderzoek.

Wat zal het in het labo concreet betekenen voor de patiént ?

Betere en snellere diagnoses

Gerichtere behandelingen

Betere organisatie van de zorg in het ziekenhuis

Therapieén die de ziekte voorkomen of symptomen verminderen

EB wordt veroorzaakt door fouten in één of meer eiwitten die de huidlagen
met elkaar verbinden. Deze huideiwitten zijn defect omdat er fouten zitten in
de genen die coderen voor deze eiwitten. Er zijn 3 hoofdtypes EB en er zijn
nu 10 genen gekend, die coderen voor de verschillende huideiwitten, nl.
keratine 14 en keratine 5, plectine (EBS); collageen VII (RDEB and DDEB);
laminines, integrines en collageen XVII (JEB)

Om EB te genezen zijn verschillende behandelingsmethoden of therapieén
denkbaar:

° Men brengt voldoende hoeveelheid in van de correcte vorm van
het foutieve eiwit = proteinetherapie

. Men brengt de correcte vorm in van het gen dat het eiwit kan aan-
maken = gentherapie

. Men brengt voldoende cellen in die het correcte gen bevatten =

celtherapie.
Verschillende soorten therapieén worden momenteel ontwikkeld en allen
hebben ze voor- en nadelen.

Een Nederlandse tekst van 4 pagina’s over de stand van zaken is beschikbaar op het
secretariaat. Je kan de tekst ook downloaden op www.debra-belgium.org, in rubriek
“onderzoek”.

Meer info in het Engels op www.debra-international.org

Huidkanker bij EB

Olivier De Wever is verbonden aan het kankeronderzoekcentrum van UZ Gent. Hij
nam in september deel aan “"EB-2009” in Wenen, het driejaarlijks wetenschappelijke
congres van Debra.

Myofibroblasten en kankerinvasie:
een poging tot weerstand en collaboratie

Epidermolysis bullosa (EB) is een erfelijke aandoening veroorzaakt door een
moleculair defect in de verankering van huidlagen. Dit resulteert in het mak-
kelijk vormen van blaren en erosies ter hoogte van de huid en de slijmvlie-
zen, en dit spontaan of na mineure verwondingen.

Bij ernstige vormen zien we blaarvorming over het ganse lichaam. De won-
den herstellen met littekenvorming. Een gespecialiseerd celtype, myofibro-
blasten, kunnen een belangrijke rol spelen bij deze littekenvorming.
Belangrijk is dat deze myofibroblasten ook betrokken zijn bij progressie van
tumoren. Wij weten dat EB-patiénten op latere leeftijd een verhoogt risico op
de ontwikkeling van plaveiselcelcarcinoom (een soort huidkanker) hebben.
Daarom stellen we ons de vraag of de myofibroblasten betrokken bij litte-
kenvorming ook een rol spelen bij agressieve vormen van plaveiselcelcarci-
nomen.

Kanker speelt zich af binnen een ecosysteem. Kankercellen hebben door kri-
tische mutaties de mogelijkheid verworven om zich te vermenigvuldigen, te
invaderen en te metastaseren, maar of deze activiteiten daadwerkelijk gere-
aliseerd worden hangt mede af van de weerstand en de collaboratie van de
omringende niet-kankercellen, kortweg stroma.

Pagina 5 @
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Het stroma bevat o.a. myofibroblasten, inflammatoire cellen, bloedvatvormende cellen (de
endotheelcellen).... De betekenis van stroma voor de ontwikkeling en progressie van kan-
ker is een actueel onderwerp, dat onmiddellijk relevant is voor ons klinisch denken: diagno-
se, prognose en therapiekeuze.

In 1986 vond H. Dvorak, een onderzoeker die de histologie van tumoren en wonden verge-
leek, een enorme gelijkenis tussen de signaalprocessen gedurende de wondheling-reactie
en de stromale reactie bij diverse tumoren. De gelijkheid tussen deze twee biologische pro-
cessen legt de “slimheid” van kankercellen bloot. Tumorstroma kan worden beschouwd als
een "ongebalanceerde wondheling".

Eén van de taken van de myofibroblasten gedurende wondheling is de fysieke contractie
van de wonde waardoor deze sluit. Deze myofibroblasten zijn ook “on demand” fabriekjes
voor de productie van oplosbare factoren zoals proteasen, groeifactoren en chemokines
noodzakelijk voor epitheliale celdeling en migratie. Bovendien resulteert deze cocktail van
factoren tot de infiltratie van de wonde door inflammatoire cellen en endotheelcellen. De
inflammatoire cellen, zoals macrofagen en mastcellen ruimen bacterién op en verwijderen
weefselschade. De endotheelcellen worden gestimuleerd om nieuwe bloedvaten te vormen,
een proces dat angiogenese genoemd wordt.

Als we deze processen vergelijken met de interacties tussen epitheliale kankercellen en hun
stromale buren vinden we opvallende gelijkenissen tussen wondheling en kankerprogressie.
Daarom spitst ons onderzoek zich toe op de moleculaire interacties tussen myofibroblasten
en kankercellen bij diverse tumoren. Wellicht kan dit leiden tot nieuwe therapeutische mo-
gelijkheden.

Primeur in Belgié : prenatale preimplantatiediagnostiek (PGD) bij EB

Onze weg naar een kindje zonder EB

Stef en ik leerden elkaar kennen via het internet en hij vertelde me al snel dat hij EB had.
Dat weerhield me er echter niet van om verliefd op hem te worden. Stef wou eigenlijk geen
kinderen omdat hij niet wou dat zijn kinderen ook EB zouden krijgen. Die kans is 50%. Ik
was echter niet van plan het zo snel op te geven en begon navraag te doen en te zoeken op
internet.

Zo kwamen we terecht bij dokter Legius in het centrum voor Menselijke Erfelijkheid in Gast-
huisberg, die ons vertelde dat de eerste stap bestond uit het zoeken welk gen juist defect
is.

In het najaar van 2003 werden de bloedstalen naar Philadelphia verzonden voor onderzoek.
In februari 2005 kregen we het bericht dat ze nog niet konden vinden op welk gen de afwij-
king zat. Men kon niet garanderen dat ze het ooit zouden vinden, maar ze zouden toch ver-
der zoeken.

Omdat de kinderwens op dat moment toch groter was geworden, besloten we de sprong te
wagen en natuurlijk zwanger te worden. Toen ik 7 maanden zwanger was, kregen we het
bericht dat ze het gen hadden gelokaliseerd. Op 14 januari 2006 werd onze dochter Sakura
geboren. Ze heeft EB. Alhoewel de klap niet zo groot was omdat we wisten dat er kans was
op een kindje met EB, waren we natuurlijk verdrietig dat ons dochtertje zou moeten leven
met deze aandoening.

Het is niet vanzelfsprekend om op dat moment al aan broertjes of zusjes voor Sakura te
denken, maar dat kwam al snel ter sprake bij Genetica omdat zij op basis van een bloed-
staal konden bevestigen dat Sakura dezelfde afwijking had als haar papa. Er werd ons ver-
teld dat we twee mogelijkheden hebben om een gezond kind te krijgen: ofwel natuurlijk
zwanger worden, vruchtwaterpunctie doen en abortus in het geval van EB, ofwel IVF-PGD.
We vonden abortus in ons geval niet verantwoord en emotioneel te zwaar om dragen.
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In juli 2006 schreven we ons in voor PGD in het UZ van Jette. Wat houdt dat
in? De vrouw krijgt hormonale stimulatie om veel eicellen aan te maken, die
dan weggehaald worden en bevrucht met sperma van je partner. Na een drietal
dagen zijn er embryo’s gevormd met meerdere cellen. Daar neemt men één cel
van weg om te testen op EB. De vijfde dag kan er dan een gezond embryo te-
ruggeplaatst worden bij de vrouw.

Zo'n test om de embryo’s te screenen op EB was nog niet voorhanden. Er is
een lange wachtlijst om zo’n test te laten ontwikkelen en de ontwikkeling van
de test neemt enkele maanden in beslag. Onze test was pas klaar in april van
2008.

Dan denk je dat je meteen kan starten... Neen, dus: men moet je nog inplan-
nen in het Centrum voor Reproductieve Geneeskunde, dat vele patiénten heeft,
zowel met vruchtbaarheidsproblemen als genetische aandoeningen. Onze eer-
ste IVF-cyclus gebeurde in augustus 2008. Uit heel de selectieprocedure van de
embryo’s bleef er eentje over dat teruggeplaatst werd. De eerste poging leidde
niet tot een zwangerschap.

Onze tweede poging was in december 2008. Deze keer bleven er twee gezonde
embryo’s over na de selectie en eentje werd teruggeplaatst. Na 17 dagen
kreeg ik een bloedtest en werd bevestigd dat ik zwanger was. De zwanger-
schap verliep verder hetzelfde als bij een natuurlijke zwangerschap.

Op 16 september 2009 werd ons tweede dochtertje Hinata geboren. Natuurlijk
meteen dat kleine lijfje van kop tot teen bekijken om zeker te zijn dat alles ok
is... En hoe voelt dat, een baby zonder EB? Enkele voorbeelden:

Het kan, je baby ‘even snel’ een badje geven !

Wanneer je kleertjes krijgt, moet je ze niet meer wegleggen omdat er te
harde naden in zitten.

Af en toe toch nog even van kop tot teen checken of er niets is

Geen lekkende pampers omdat de elastieken aan de billetjes niet doorge-
knipt hoeven worden.

IVF was dus zeker de moeite waard voor ons. Ok, je moet als moeder wat ge-
pruts aan je lichaam doorstaan, maar als je dan een EB-vrij kindje in je armen
kan sluiten, is dat een goede ruil. De kosten bleven ook beperkt dankzij de tus-
senkomst van de mutualiteit tot 6 IVF-pogingen.

Met dank aan de ouders van Hinata, die bereid waren hun verhaal te vertellen.
www.wackobaby.be

Achtcellig embryo
Foto: Centrum Reproductieve
Geneeskunde, UZ Brussel

Je kan meer lezen over IVF en
PGD op ww.brusselsivf.be
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Verzorging en Tips

Wat te doen bij jeuk?

Ik kwam al surfend toevallig een blog tegen van Jetty Blankestijn, een Nederlandse dame
met EBA (EB Aquisita). EBA hoort strikt gezien niet bij EB omdat het geen genetische oor-
zaak heeft maar een auto-immuun ziekte is, die je op oudere leeftijd kan krijgen.

Maar de dagelijkse blaren zijn dezelfde ... Haar tips zijn vast en zeker ook bruikbaar voor
sommigen onder jullie.

De ene jeuk is de andere niet en je komt er alleen maar achter door van alles en
nog wat te proberen. Lastig......... maar het is niet anders.

Oilatum - Dat is een badolie. Voor de gelukkige onder ons die een bad hebben, dit is
heerlijk. Je huid wordt er helemaal zacht van en het is bacteriénremmend dus het
werkt naar twee kanten goed.

Wisten jullie overigens dat het hebben van korstjes lastiger is voor het herstel? Ik
heb in Groningen geleerd dat je beter de korsten kan vermijden (niet die kleintjes
natuurlijk daar is geen beginnen aan) Maar de grotere wonden kan je beter 'open'
houden. Ik doe dat met de Mepilex. Zo hoeft het lichaam geen korst aan te maken
als beschermlaag maar kan het genezingsproces meteen goed aan de slag. Maar dit
was even tussendoor.

Doperwten - ja je leest het goed DOPERWTEN :-)). Ik heb in de diepvries 2 zakken
diepvriesdoperwten liggen. Bij erge jeukaanvallen worden die uit de diepvries getrok-
ken in een droogdoek gewikkeld en op de jeuk plek gelegd. Een ouderwets middel
wat heerlijk is. De koude verkoelt en verdooft. De doperwten werken beter dan een
coldpack want dat is te koud en dat vorm niet zo makkelijk als de erwtjes. Voelen de
erwten niet zo lekker meer dan schud je even en hij werkt weer :-)) Het is voor mij
werkelijk een wondermiddeltje.

Verder slaap ik op een waterbed wat je in de zomer wat koeler kan zetten zodat je
niet zo warm ligt.

In onze slaapkamer hangt een airco. Het gaat nog niet eens zo zeer om de koelte
maar wel om de luchtvochtigheid die mij parten speelt. En zomers als het echt warm
is natuurlijk ook tegen de warmte laat dat duidelijk zijn. De airco heb ik via de WMo
'gekregen'. Ik had altijd een verrijdbare maar die ging stuk en was uiteindelijk niet
voldoende. Dus via het zorgloket van de gemeente een aanvraag voor woningaanpas-
sing gedaan.

In Vlaanderen kan dit via het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap.

Mijn kleding is (bijna) allemaal van natuurlijk materiaal : linnen, katoen, wol, zijde.

Ik zorg ervoor dat kleding zo min mogelijk knelt en schuurt. De meeste kleding strijk
ik ook eerst vanwege bacterién en na het strijken voelt de stof vaak nog wat zachter.
Alles wat de huid kan irriteren vermijd ik zoveel mogelijk.

Ook stress veroorzaakt jeuk (bij mij) dat is in sommige gevallen nu eenmaal niet te
vermijden maar dan weet je wel waar de jeuk door komt en maakt het al wat draag-
lijker. Soms met jeuk aanvallen zet ik even heel hard mijn nagels in de jeuk plek. Dat
geeft een blaar maar geen grote gebieden met open plekken.

http://ebagroup.web-log.nl/ebagroup/tips/index.html
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Debra en EB wereldwijd

Moeder van Debra overleden

Onlangs overleed Phyllis Hilton op 81-jarige leeftijd, na een kortstondige ziekte.
Zij was de oprichtster van Debra UK, de eerste vereniging voor epidermolysis
bullosa.

In 1963 werd Phyllis’derde kindje geboren, Debra genaamd. Ze had EB. In die tijd
was er heel weinig geweten over EB en in het ziekenhuis werd haar verteld dat ze
niks konden doen en dat Debra niet lang zou leven. Ze stuurden Phyllis met haar
dochter naar huis en gaven haar enkel de raad haar zo goed mogelijk te verzor-
gen. Zonder ook maar enig medisch advies ging Phyllis zelf op zoek naar middel-
tjes om de huid van Debra te beschermen en infecties tegen te gaan.

Vijftien jaar later stond er plots een jonge vrouw voor de deur, die net bevallen
was van een baby met EB. Ze kwam Phyllis om hulp en advies vragen. Tot haar
verbazing en ontzetting vernam Phyllis dat men in het ziekenhuis precies hetzelfde
had verteld aan deze jonge moeder als aan haar 15 jaar geleden, en dat er nog
steeds niets geweten was over deze erfelijke ziekte. Ze begreep dat dit nooit zou
veranderen tenzij zij zelf, samen met andere ouders, acties zou ondernemen om
aandacht te vragen voor EB en geld te vinden voor behandeling en genezing.

Zij schreef honderden brieven naar tijdschriften, kranten, radiostations, bekende
mensen en ziekenhuizen. Zij organiseerde een eerste bijeenkomst voor gezinnen
die getroffen waren door EB en maar liefst 98 mensen kwamen erop af, uit alle
hoeken van het Verenigd Koninkrijk. Op die bijeenkomst in 1978 werd de patién-
tenvereniging DEBRA officieel opgericht, met Phyllis als boegbeeld.

Debra UK was de eerste organisatie voor EB ter wereld. Ondertussen zijn er min-
stens 35 zusterorganisaties in alle continenten actief.

Vroeger behielp Phyllis zich met katoenen lappen om de huid van haar dochter
Debra te beschermen. Door gebrek aan informatie dacht men dat EB besmettelijk
was en dat er niets kon gedaan worden om pijn te verminderen. Een generatie
later hebben patiénten in het Verenigd Koninkrijk toegang tot de meest moderne
verbanden, het bepalen van het exacte gentype EB is een routineklus geworden
en zelfs voor mensen met een ernstige vorm van EB zijn er middelen om hun lij-
den te verzachten. Overal ter wereld gebeurt er baanbrekend wetenschappelijk
onderzoek.

Debra stierf in 1980, ze werd 17 jaar. Haar moeder Phyllis bleef zich inzetten als
vrijwilliger voor de patiéntenorganisatie Debra UK tot aan haar dood. We mogen
haar dus terecht de "“moeder van Debra” noemen !

Bron: www.debra.org.uk

De ontstaansverhalen van nationale Debra-organisaties lijken sterk op
elkaar.

Meestal begint het met een moeder
die de situatie niet meer kan aanzien
en besluit om er zelf iets aan te doen.

Bij ons was dat Erna, de mama van de
toen 7-jarige Laurens Wauters.

In 1998 organiseerde zij een eerste
bijeenkomst in Roosdaal met dertien
Belgische gezinnen.

De start van Debra Belgium !
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(vervolg) Debra en EB wereldwijd

Debra sluit een samenwerkingsakkoord met EWMA

EWMA is de Europese Organisatie voor Wondzorg (European Wound Management Associati-
on) en werkt samen met andere internationale organisaties voor wondzorg in de Verenigde
Staten, Brazilié en Nieuw-Zeeland.

Onlangs werd tevens een samenwerkingsakkoord gesloten met Debra International.
De Belgische Federatie voor Wondzorg (www.befewo.org) telt 2 leden:

CNC vzw, Vereniging voor deskundigen in de wondzorg ( www.wondzorg.be)
AFISCEP, Association Francophone d'Infirmiers(éres) en Stomathérapie, Cicatrisation et
Plaies Belgique. ( www.afiscep.be)

Zichtbare handicap

Yvonne Dendooven vrouw van het jaar 2009 (Libelle)

De lezeressen van het weekblad Libelle hebben Yvonne
Dendooven (tevens bestuurslid van Debra Belgium vzw)
verkozen tot vrouw van het jaar 2009. Deze verkiezing
heeft ze te danken aan de inzet en volharding voor het op-
richten van de vzw Zichtbare Handicap en het sensibilise-
ringsproject voor het basisonderwijs

(een spelkoffer “vlieg mee !"”).

De vzw Zichtbare Handicap wil Yvonne kinderen er al heel
jong mee leren omgaan dat sommige mensen er anders
uitzien maar daarom nog niet anders zijn.

Yvonne raakte de mensen recht in het hart met haar plei-
dooi voor meer begrip voor mensen met een afwijkend ui-
terlijk. En ze weet waarover ze het heeft, want zelf heeft
Yvonne sinds haar kindertijd zichtbare littekens op haar
lichaam, als stille getuigen van de complicaties na een her-
senvliesontsteking op haar elfde.

Yvonne zelf was aangenaam verrast. "Ik had het echt niet verwacht, eerlijk waar. Maar ik
ben er ontzettend blij mee.
Het is een fantastische opsteker, niet alleen voor mezelf, maar voor de hele vereniging."

Bron: www.zichtbarehandicap.be en Weekblad Libelle

Bovendien werd Yvonne genomineerd voor de Pluim van TVLimburg. Met De Pluim wil TVL
samen met de Koning Boudewijnstichting mensen die zich inzetten voor de samenleving in
de bloemetjes zetten.

Yvonne :

"Ik wil graag iedereen heel hartelijk danken voor de lieve steun en de stemmen
tijdens het voorbije jaar.

Het geeft mij een voldaan gevoel en vooral dat we met de vereniging heel goed
bezig zijn. Ik fungeer misschien als boegbeeld van de vereniging maar wat is een
boegbeeld zonder schip? Dus IEDEREEN heel fel bedankt en ook volgend jaar zijn
we weer heel wat van plan. Het aantal koffers verveelvoudigen, onze doelstelling
weerbaarheid uitwerken.

En schrijf alvast in jullie agenda : 13 maart 2010 Allemaal Anders fuif 2 "


http://www.befewo.org
http://www.wondzorg.be
http://www.afiscep.be
http://www.zichtbarehandicap.be

EB, een zeldzame ziekte

Onderzoek naar zeldzame ziekten en snelle toegang tot
weesgeneesmiddelen aanmoedigen

Vijf jaar geleden werd in Belgié het eerste College van geneesheren voor Weesge-
neesmiddelen opgericht. Het RIZIV heeft deze verjaardag gevierd met een collo-
quium en een huldiging van de eerste voorzitter van de colleges, prof. em. Marc
Bogaert.

Nog voordien, op 26 en 27 oktober, werd in Brussel de 10de Workshop on Partne-
ring for Rare Disease Therapy Development "10 years back into the future" ge-
houden. Deze bijeenkomst werd door de Europese multidisciplinaire vereniging
EPPOSI (European Platform for Patients' Organizations, Science and Industry)
georganiseerd in het halfrond van het Belgisch federaal parlement.

Deze symbolische locatie onderstreept het belang van dit onderwerp in de publie-
ke opinie, en dit niet alleen in Belgié maar in heel Europa.

Bron: www.pharma.be

Eurordis fotowedstrijd

“Leven met een zeldzame ziekte” is het thema 2010 van de fotowedstrijd van
door Eurordis, de Europese Organisatie voor Zeldzame Ziekten.

Iedereen mag meedoen, je kan een foto of video eenvoudig uploaden op
http://www.rarediseaseday.org/yourstory, ten laatste 31 maart 2010.

De winnende foto’s worden nadien gebruikt op affiches en andere publicaties van
Eurordis. De winnaar kan een digitale camrecorder winnen.

Deze prachtige foto van Merel

won de wedstrijd in 2008
(fotograaf Isabel Cortier).

A
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www.eurordis.org

Derde Rare Disease Day 28 februari 2010

Rare Disease Day is een jaarlijkse actie om te sensibiliseren over en gelden in te
zamelen voor zeldzame ziektes.

De codrdinatie gebeurt gezamenlijk door Eurordis op international niveau en de
verschillende nationale allianties van patiéntenorganisaties op national niveau.

Je leest er alles over op www.rarediseaseday.org en www.radiorg.be

28 February 2010

é‘i"% Rare Disease Day

www.rarediseaseday.org
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Steun ons!

Stort vandaag
nog op
103-2255624-54

IBAN:
BE42 1032 2556
2454

SWIFT/BIC :
NICABEBB

Giften aan Debra vzw
zijn fiscaal aftrekbaar
vanaf een jaarlijks
bedrag van € 30.

Het fiscaal attest krijgt
u in de loop van de
maand maart, zodat u
het bij uw belastings-
aangifte kan voegen
voor aftrek van uw
netto-inkomen.

Op die manier betaalt u
veel minder dan € 30
en kunnen wij onze
projecten financieren !

Bedankt.

(®» Pagina 12

FONDSENWERVING

Te koop: vliindermolentje (10 €)

Omdat wij dit jaar voor de 10% keer een nationale Debra-Dag organiseerden, kregen alle
aanwezigen een geschenkje. De vlindertjes draaien door de opstijgende warmte van het
theelichtje. Zij zijn nu te koop voor 10 € per stuk.

Voor een bestelling, gewoon even bellen of mailen naar het secretariaat.

Hospithera verzamelt 2238 € !

Jurgen Struylaart, Sammy De Pauw, Fabian Bastiaen en
Michel van Grootel van de divisie Daycare en Guillaume
Brunet (Marketing) gingen de uitdaging aan om voor
het goede doel de Mont Ventoux te beklimmen.

Met een stijgingspercentage van gemiddeld 7.5% en dit &
over een afstand van 21km, is de Mont Ventoux een
echte kuitenbijter. Een niet te onderschatten beklim-
ming voor onze wielrenners.

Zij hadden echter een doel voor ogen, want per gefietste kilometer werden zij gesponsord
ten voordele van de organisatie DEBRA. Alle deelnemers, getraind en iets minder getraind,
behaalden de finish. Dit was een voorwaarde voor Philip Van den Bogaert, General Manager
van Hospithera, om het verzamelde bedrag te verdubbelen.

Hospithera kon een cheque overhandigen van 2238¢.

Dank aan alle gulle gevers in 2009 !

Lions Club Brussel Munt

Lions Club Bruxelles Millénaire
Kiwanis Amicitia Tongeren
Inner Wheel Geel

CBRS
Hospithera
HP
Interoute
Mélnlycke
Total

We staan ervan versteld hoe creatief mensen zijn om geld in het laatje te brengen voor
ons. De initiatieven komen van families, vrienden, scholen en sportclubs. Dit jaar werd er
gefietst, gefeest, lotto gespeeld, gerallyd en nog zoveel meer :

Fietspelgrimstocht naar Compostela (Eddy en Sofie Bekaert)
Basisschool Merlijn, Tongeren (concert)

St.Jozefinstituut Bokrijk, Genk (Internest-project)
Lottovrienden Kempisch Tehuis

Vrienden van Lina

Rally RRM, familie van Pottelsberghe

Fietszoektocht Tongerse Tennisclub

40ste verjaardag Xavier De Buck

Deze acties hebben ook een sensibiliseringseffect, voor een zeldzame ziekte zoals EB héél
erg belangrijk. Wij hopen dat deze mooie voorbeelden navolging zullen krijgen.

Ook danken we natuurlijk de vele , die we hier niet allemaal kunnen

opnoemen.

Van harte dank aan alle gevers, groot en klein. Hopelijk tot volgend jaar!



