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De lente komt dit jaar maar moeilijk op gang en de dagen met aangenaam 
zonnig weer zijn (bij dit schrijven) op één hand te tellen. Natuurlijk zitten wij 
als mensen met EB niet meteen te wachten op tropische temperaturen, maar 
een lentezonnetje zal zeker iedereen goed doen.  
 
Voor het bestuur waren het weer drukke maanden met vele nieuwigheden die 
we kunnen melden: in de eerste plaats is Ingrid verhuisd, waardoor ons bank-
rekeningnummer, contactadres en telefoonnummer zijn veranderd: pas dus 
zeker je adresboek zo snel mogelijk aan!  
 
De website heeft wat extra functionaliteit gekregen: naast het gebruik van de 
nieuwe kleurtjes is het vanaf nu ook mogelijk om online giften te betalen met 
behulp van een bank- of kredietkaart, alles natuurlijk volledig veilig en  
transparant.  
 
En tot slot vind je bij deze nieuwsbrief ook een voorbeeld van onze nieuwste 
flyer. 
 
Veel leesplezier !  
 
Stief Dirckx 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 
zondag 26 september 2010 
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De maatschappelijke zetel van Debra Belgium vzw is verhuisd naar een andere gemeente, 
en zelfs naar een andere regio ! De reden is eenvoudig:  onze secretaris, Ingrid Jageneau, 
is verhuisd van Tongeren (provincie Limburg) naar Lanaye (provincie Luik), dus verhuisde 
Debra mee.  
 
Hiervoor was een statutenwijziging nodig, die werd goedgekeurd door de Algemene 
Vergadering op 7 februari 2010.  
 
Het nieuwe adres is :            Debra Belgium vzw 

Rue Piralewe 1 
 4600 Lanaye (Visé) 

 
Tel: 04/267 54 86  

E-mail: info@debra-belgium.org 
 
Voor de rest verandert onze werking niet, wij blijven de Belgische patiëntenvereniging voor 
epidermolysis bullosa ! Ingrid blijft ook gewoon Nederlands praten.  
 
Wat wel veranderd is, en dat zag je al in het vorige nummer, is ons logo. We hebben dit 
gedaan op vraag van Debra International.  
 
Bij een nieuw logo hoort natuurlijk een nieuwe flyer ! Wii sturen één exemplaar mee. Als je 
er graag meer wil om uit te delen aan vrienden of om te gebruiken tijdens een benefiet- 
actie, kan je bijbestellen bij Ingrid.  
 
De andere folders, zowel het drieluik „een huid als vleugels van papier‟ als de schoolfolder, 
zijn ook nog steeds beschikbaar. Je kan ze online bestellen in de rubriek “publicaties” op 
onze website: http://www.debra-belgium.org/publications.asp?l=nl.  
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Verhuis zetel en secretariaat  

 
Bedankt Yvonne !  

 
Op de Algemene Vergadering van 7 februari heeft Yvonne Dendooven haar ontslag 
gegeven als bestuurslid van Debra vzw.  De combinatie werken, huishouden en 
haar voorzitterschap van de vereniging Zichtbare Handicap slorpt teveel tijd op.  
 
Yvonne: “Het is toch wel met pijn in het hart want ik heb heel mooie herinneringen 
en ik knip weer een koordje door dat me nog verbond met Herman. Het is mooi 
geweest maar ik moet realistisch zijn.  
Ik wil wel nog een beetje blijven weten wat er zoal rond EB reilt en zeilt.  
Bedankt iedereen om de vereniging Debra mee in Herman zijn plaats groot te  
maken. Het is een troostend idee dat kinderen met EB nu gesteund worden, dit 
zowel op medisch en sociaal vlak als op beleidsniveau. Het besef bij ouders dat ze 
er kunnen over praten en ergens terecht kunnen met hun vragen en hun twijfels 
zal het iets makkelijker om dragen maken. Het is ontzettend mooi wat er op die 
twaalf jaar bereikt is. De vereniging is bij jullie in goede handen. Bedankt!” 
 
Jij ook bedankt Yvonne ! Je was een fijne collega. Vergeten zullen we je zeker niet 
en we hopen dat je nog eens langskomt op onze Debra-dag !  En succes natuurlijk 
met Zichtbare Handicap, jullie zijn heel goed bezig. (www.zichtbarehandicap.be)  

http://www.debra-belgium.org/publications.asp?l=nl
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Bijsluiter van geneesmiddelen beschikbaar op Internet 
 
Sinds januari 2010 zijn alle bijsluiters van de in België verkrijgbare 
geneesmiddelen te raadplegen op de website van het Federaal Agentschap 
Geneesmiddelen en Gezondheidsproducten (FAGG). Surf naar www.fagg-afmps.be. 
De bijsluiters zijn beschikbaar in het Nederlands en in het Frans en binnenkort ook 
in het Duits. 
Naast de bijsluiters zijn ook de samenvattingen van de kenmerken van het product 
(SKP’s) beschikbaar. Vermoedelijk zullen vooral gezondheidszorgbeoefenaars 
hiervan gebruik maken. Deze zijn beschikbaar in het Nederlands en het Frans. 
      Bron: www.vlaamspatiëntenplatform.be 

 
Project: ziek zijn kost een zak 
 
Heel wat mensen produceren omwille van medische redenen meer afval, wat op 

zijn beurt bijkomende huisvuilkosten veroorzaakt. Sommige steden en gemeenten 

voorzien een sociale correctie om hieraan tegemoet te komen, anderen doen dit 

jammer genoeg niet.  

ALS-liga vzw, MS-liga Vlaanderen vzw, VFG vzw, vzw Stomagroep Jong-Actief, Vzw 
Marjan, Pirus vzw en Vlaams Patiëntenplatform vzw stelden een dossier samen om 
deze problematiek te kunnen aankaarten bij Vlaamse lokale besturen.  
Het project wordt tevens onderschreven door VGPH vzw, GRIP vzw en  
Vzw Nierpatiënten UZ Gent. 

Meer info over handicap en gemeentelijk beleid vind je op de VFG-site 

www.besteburgemeester.be en www.vfg.be 

 

Gratis telefoonnummer voor personen met een handicap 

 
Vanaf 1 maart 2010 kunnen personen met een handicap gratis bellen naar de  
Directie-generaal (DG) Personen met een handicap van de FOD Sociale Zekerheid. 
Het groene nummer 0800 987 99 vervangt het oude nummer van het contact 
center.  
Sinds de oprichting in 2005 kent het contact center van de DG Personen met een 
handicap een enorm succes. Zo behandelde het in 2009 meer dan 530 000  
oproepen. 
Personen met een handicap kunnen het contact center bellen met vragen over hun 
rechten, hun aanvragen, de stand van zaken van hun dossier, …   
Ook hulpverleners kunnen er terecht voor informatie. 
Het contact center is elke werkdag doorlopend bereikbaar van 8.30 tot 16.30 uur. 
U kunt ook contact opnemen met de DG Personen met een handicap per  
e-mail: HandiN@minsoc.fed.be 

Meer informatie vindt u op de website van de DG Personen met een handicap:  

http://www.handicap.fgov.be 

 

De Lijn: vooraan instappen 

 

Eén maand na de invoering van het vooraan instappen heeft De Lijn de impact van 
deze maatregel geëvalueerd. Uit deze evaluatie bleek dat vooraan instappen een 
probleem kan zijn voor minder mobiele personen (personen die moeilijk te been 
zijn).  Debra had deze klacht ook gemeld aan De Lijn.  
 
De Lijn heeft nu beslist om de mensen die medisch een probleem hebben met 
vooraan instappen te beschouwen als „minder mobiele personen‟ en deze personen 
toe te laten gebruik te maken van de uitzonderingsmaatregel, namelijk achteraan 
instappen.  
 
Bij De Lijn kan men geen gebruik maken van voorrangskaarten. Er zijn wel 
voorrangsplaatsen, die worden aangeduid via het symbool in nevenstaande figuur.  
Deze plaatsen bevinden zich gewoonlijk achter de chauffeursplaats en vlak bij de 
rolstoeltoegankelijke deur.  
 

Lees ook de brochure over Toegankelijkheid op www.delijn.be of  
bel naar 070 220 200 (€ 0,30/minuut voor vaste lijnen)  

 

Overheidsmaatregelen - Regelgeving 

http://www.fagg-afmps.be/
http://www.besteburgemeester.be/
mailto:HandiN@minsoc.fed.be
http://www.handicap.fgov.be


 
 
 
 
 
 

 

Onze EB-nurses in Gasthuisberg Leuven, Denise Tison en Annick  

De Jonge, namen deel aan dit vormingsweekend. Een verslag:  
 
De EB-verpleegkundigen in het Verenigd Koninkrijk zijn verdeeld over 3 regio‟s: de  
verpleegkundigen van het Birmingham Children‟s Hospital zorgen voor de mensen in het 
noorden; het team in Londen voor de mensen in het zuiden;  in Schotland is er een aparte 
regeling. 
 
Als een baby geboren wordt in een perifeer ziekenhuis (in het noorden) wordt er telefonisch 
contact opgenomen met de EB-nurse in Birmingham Children‟s Hospital. De EB-nurse stuurt 
een pakket met de verzorgingsinstructies en verbandmateriaal op. Pas later wordt er een 
bezoek in het ziekenhuis of thuis gepland.  
 
Voor bepaalde regio‟s worden er ook gezamenlijk ontmoetingsdagen gehouden. 
 
De consultaties gebeuren wekelijks. Iedere woensdag worden er twee patiënten 
uitgenodigd, een in de voormiddag en een in de namiddag. Ze worden door het ganse team 
gezien. 
De situatie is natuurlijk niet vergelijkbaar met de onze. Het land is veel groter dan België en 
er zijn dus veel meer mensen met EB. Bovendien wonen er in de regio van Birmingham vele 
Pakistaanse families. In deze bevolkingsgroep is EB meer aanwezig door interfamiliale 
huwelijken.  
 
Wat de verzorging betreft zitten wij goed. In de UK gebruiken zij ongeveer dezelfde 
producten als wij. Nieuw voor ons was het product Dermol om te gebruiken in het 
badwater. In het gamma zitten ook een gewone lotion en een crème. Het merk is (nog) niet 
verkrijgbaar in België maar wordt momenteel getest bij een pasgeboren baby, met succes. 
Wij hebben contact opgenomen met een Belgische distributeur en hopen dat het binnenkort 
ook hier verkrijgbaar is.  
 
Groetjes Annick en Denise 

 
Annick De Jonge en Denise Tison 
EBverpleegkundigen 
ebnurse@uzleuven.be 
+32 16 34 32 11  
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Opleiding EB-team 

NIEUWE PUBLICATIE OVER EB :  
 

DERMATOLOGIC CLINICS 
Epidermolysis Bullosa: Part I  

Pathogenesis and Clinical Features 
Volume 28, Issue 1, Pages 1-196 (January 2010) 

 
Edited by Dedee F. Murrell 

 
Comprehensive, state-of-the-art reviews by experts in the field provide current,  

practical information on the diagnosis and treatment of conditions affecting the skin.  
 

Consulting Editor: 
Bruce H. Thiers, MD 

 
Forthcoming Issues: April 2010 (Vol 28, Issue 2)  

Epidermolysis Bullosa: Pathogenesis, Diagnosis, and Management - Part II  
Guest Editor: Dedee Murrell, MD      

Practical Paediatric EB for professionals 

An interactive meeting for and by clinicians  
caring for children with Epidermolysis Bullosa  

Education Centre, 

Birmingham Children’s Hospital.  

Course organiser: Prof Celia Moss  
8th & 9th March 2010 

mailto:ebnurse@uzleuven.be
http://www.debrachile.cl/
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Eencelbiopsie bij embryo’s aanzienlijk minder invasief 

dan tweecelbiopsie 
 

Onderzoekers van de Vrije Universiteit Brussel hebben ontdekt 

dat het aantal cellen dat weggenomen wordt bij een embryo 
voor pre-implantatie genetische diagnose of PGD bepalend kan 

zijn voor de verdere ontwikkeling van het embryo.  

Wanneer slechts één in plaats van twee cellen van het embryo 
worden weggenomen voor onderzoek, neemt de kans op een 

geslaagde implantatie aanzienlijk toe tot ongeveer hetzelfde 

percentage als bij embryo’s zonder biopsie. 
 
Bij pre-implantatie genetische diagnose (PGD) wordt de genetische 
samenstelling van een embryo onderzicht nog voor het teruggeplaatst wordt 
in de baarmoeder. Deze procedure wordt onder meer gebruikt om bepaalde 
erfelijke ziektes te voorkomen.  
 
Voor het onderzoek worden meestal een of twee cellen (blastomeren) 
weggenomen op de derde dag van de in vitro-ontwikkeling, wanneer 
menselijke embryo‟s normaliter in het achtcellige stadium zitten. Voor de 
keuze om één of twee cellen weg te nemen moet men de balans maken 
tussen een veilige en correcte diagnose enerzijds en de vrijwaring van de 
verdere ontwikkeling van het embryo anderzijds. 
 
Dankzij recente technische ontwikkelingen kunnen sommige tests nu 
dezelfde accuraatheid bereiken op één cel, als voorheen op twee cellen. 
Hierdoor kan de biopsieprocedure een stuk minder invasief worden, want bij 
het wegnemen van slechts één blastomeer wordt de verdere ontwikkeling 
van het embryo minimaal gecompromitteerd. 
 
Anick De Vos van het Centrum voor Reproductieve Geneeskunde (UZ 
Brussel) heeft samen met enkele collega‟s de invloed onderzocht van één- of 
tweecelbiopsie in het achtcellig stadium op de verdere ontwikkeling en de 
inplanting van het embryo. Ze ontdekten dat tweecelbiopsie een stuk 
nefaster is dan ééncelbiopsie. Van de embryo‟s waarbij twee cellen werden 
weggenomen, groeide slechts 22,4 procent uit tot een levend geboren kind, 
terwijl dat aantal voor embryo‟s na ééncelbiopsie 37,4 procent bedraagt. Dat 
laatste leunt erg dicht aan tegen de groep zonder biopsie (35 procent levend 
geboren kinderen per transfercyclus). 
 
Referentie 

A. De Vos, C. Staessen, M. De Rycke, W. Verpoest, P. Haentjens, P. Devroey, I. 
Liebaers and H. Van de Velde. Impact of cleavage-stage embryo biopsy in view of PGD 

on human blastocyst implantation: a prospective cohort of single embryo transfers. 
Human Reproduction 2009 24(12):2988-2996; doi:10.1093/humrep/dep251 

http://www.vub.ac.be/infovoor/journalisten/persberichten/2010/20100316.html 
 

Specifiek in verband met EB kregen wij bijkomende informatie van de 
onderzoekers:  
 
Bij autosomaal dominante aandoeningen, zoals epidermolysis bullosa 
simplex, waarvoor we een specifieke PGD test op punt hebben gesteld op 
het single cel niveau, gaan we voorzichtig te werk. In een eerste klinische 
cyclus zullen we de diagnose stellen op twee blastomeren, om 
diagnosefouten maximaal uit te sluiten. Als deze eerste cyclus optimaal is 
verlopen op diagnostisch vlak, kunnen we in een tweede cyclus (indien 
nodig, dit is als de eerste cyclus niet tot een zwangerschap heeft geleid) en 
in eventueel verdere cycli de diagnose stellen op één blastomeer. 
 
We hebben in ons centrum één patiënte behandeld met PGD PCR diagnostiek 
voor epidermolysis bullosa simplex, hetgeen in een tweede cyclus tot een 
zwangerschap en een levend geboren gezond kindje heeft geleid.    

 

Pre-implantatie genetische diagnose (PGD) 

http://www.vub.ac.be/infovoor/journalisten/persberichten/2010/20100316.html


 

Deel 1:  de voorbereidingen 
 
Ik ben ver terug in mijn agenda moeten gaan zoeken : mijn verhaal begint op 11 
september 2008. Al sinds enkele maanden had ik steeds meer last bij het bijten en kauwen. 
Omdat  ik onderaan nog maar enkele tanden heb, werd eten steeds pijnlijker voor mijn 
tong en tandvlees.  
 
De oorzaak van de slechte staat van mijn tanden is deels bij mezelf te zoeken hoor. Door 
mijn aangeboren koppigheid en selectieve doofheid slaagde ik er meermaals in de goede 
raad van de tandarts in de wind te slaan. Door de jaren heen verloor ik dan ook enkele 
tanden, en wat er nog over bleef was van zeer slechte kwaliteit. 
 
In samenspraak met de specialisten gingen we op  zoek naar een oplossing. Een klassiek 
kunstgebit viel al meteen af, dat zou mijn mond nooit verdragen. Het plaatsen van 
afzonderlijke stifttanden was ook niet mogelijk omdat er dan te veel tanden moesten 
geplaatst worden. De enige oplossing was het plaatsen van implantaten waarop dan een 
tandprothese zou komen ter grote van een volledig gebit. 
 
De artsen in Leuven gingen op zoek naar vergelijkbare operaties in het buitenland, maar 
konden niet veel bruikbare informatie vinden. Het zou dus weer een primeur worden. De 
belangrijkste vraag was of  het  bot in de onderkaak dik en sterk genoeg zou zijn.  Na een 
scan bleek dat gelukkig geen probleem.  
 
Wat ging er precies gebeuren? Omdat een volledige prothese geplaatst zou worden, 
moesten eerst alle resterende tanden getrokken worden.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Daarna zouden enkele implantaten in de kaak gezet worden  en daarop zou een gebit 
gepast worden. In eerste instantie was een uitneembaar gebit voorzien, met behulp van 
een klik-of magneetsysteem. Dit zou het poetsen enorm vergemakkelijken en bij eventuele 
toekomstige operaties waarbij de anesthesist moet intuberen, zou de mondopening 
eenvoudig vergroot kunnen worden door het gebit tijdelijk weg te nemen. 
 
Dat laatste was eigenlijk de grootste vrees voor de artsen: de mondopening. Door 
vergroeiingen aan de mondhoeken en door littekenweefsel aan de binnenkant van de 
wangen is mijn mondopening heel erg klein.  Men moest dus op zoek naar de kleinste 
instrumenten en protheses om alles in de mond te kunnen plaatsen.  Een optie was om de 
mondopening ook operatief te vergroten, maar dat zou pas later beslist worden. 
 
Bon, de beslissingen waren genomen en de ingrepen konden beginnen. Eerst moesten 
enkele consultaties gepland worden om alle betrokken specialisten op één lijn te krijgen: 
mijn vaste tandarts, Prof. Vinckier; een tandarts gespecialiseerd in het plaatsen van 
implantaten: Dr. Coelst; een mondchirurg om eventueel de mondopening te vergroten: 
Prof. Schoenaers (één van de sprekers op ons internationale congres); een tandarts 
gespecialiseerd in het maken en plaatsen van prothesen: Prof. Naert. Het was een heel 
karwei om iedereen op hetzelfde tijdstip rond de tafel te krijgen, maar uiteindelijk kwamen 
ze er toch allemaal uit.                             
 
De eerste ingreep was gepland op vrijdag 13 februari 2009 !!!        
 
 
   

                                                                                    Wordt vervolgd…. 
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Verhaal van Stief : Ik krijg nieuwe tanden ! 
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Verzorging en tips 

 
SAUNA EN INFRAROODCABINE 
 
Wendy stelde de vraag op het forum:  Kan iemand met EB gebruik maken 
van een infraroodcabine ?   
 
Wie heeft ervaring? Is het aan te raden of toch beter niet?   We zouden 
heel graag jullie reacties willen horen.  
Je kan reageren op het forum: www.debra-belgium.org =>forum => 
school, werk, vrije tijd, vakantie => infraroodcabine.  
 
De vraag stond ook in een enquête van Sarina Belmans, laatstejaars-
studente aan de Erasmushogeschool in Brussel. Zij volgt er een 
lerarenopleiding met de vakken bio-esthetiek en haarzorg. Voor haar 
eindwerk over EB wil ze graag weten of mensen met EB ook gebruik 
kunnen maken van o.a. sauna, massage, maquillage en andere vormen 
van lichaamsverzorging.  
 
NAGELS 
 
Dat EB nare gevolgen kan hebben voor de nagels weten we. Maar wat 
gebeurt er precies en wat kunnen we eraan doen? Ook hierover kan je 
communiceren op het forum.  
In de Kittz-thuiszorgmap lezen we dit over nagelverzorging :  
 
Bij alle typen EB kunnen de nagels niet of onvolledig zijn aangelegd. Dit 
kan gepaard gaan met pijnklachten, vooral als druk op nagelresten of 
nagelbed wordt uitgeoefend.  
Als de nagel niet vanzelf geheel verdwijnt is nagelmatrixverwijdering soms 
nodig, vooral bij dominante dystrofische EB. Vaak groeien de hoekjes van 
de nagel na de operatie toch weer uit. Dan is een rigoureuze chirurgische 
aanpak vereist.  
 
Om pijnlijke voeten en snelle blaarvorming op de voeten te voorkomen 
kunnen de onderstaande maatregelen helpen. 
 
 

 
PEHA HAFT 
 
Een Brussels gezin heeft Peha Haft (klevend fixatieverband) op overschot,  
8cm x 4m. Tevens chirurgie-handschoenen N8 latex.  
 
Geïnteresseerd? Contacteer het secretariaat.    

Knip de nagels recht, maar niet te kort af.  

 

Wanneer het niet lukt om de nagels op de gewone manier te knip-
pen, kan gedurende een aantal dagen een crème met ureum wor-
den aangebracht die de nagels zacht maakt. Vaak lukt het dan wel 
om met schaar of nagelknipper de nagels te knippen. Dikke nagels 
kunnen bijgewerkt worden door met een grove nagelvijl elke dag 
de nagels beetje bij beetje bij te vijlen.  

 
Laat vergroeide of verdikte nagels behandelen door een pedicure 
of podotherapeut, aangezien die de beschikking heeft over diverse 
instrumenten om de nagels te verzorgen.  

 

Wanneer de nagels ontbreken of een nagelmatrixverwijdering 
heeft plaats gevonden, kan men kunstnagels dragen. Deze zijn bij 
de drogist verkrijgbaar. Wanneer men allergisch reageert op de 
nagellijm, kan ter bescherming eerst een ademende laag barrière-
film worden aangebracht.  



 

Debra Italië  

Van Dr. Maya El Hachem, diensthoofd dermatologie in het kinderziekenhuis 

Bambino  Gesù in Rome, kregen wij volgend bericht, naar aanleiding van 

het plotse overlijden van Paola Zotti, mama van Beatrice (DEB-HS), jaren- 

lang de drijvende kracht achter Debra Italië en een inspirerende collega:   
 
Samen met Paola hebben wij prachtige dingen gerealiseerd voor kinderen met EB. Ons 
ziekenhuis is uitgegroeid tot het nationale referentiecentrum voor Italië. In maart 2010 
werd eindelijk onze droom verwezenlijkt, nl. een speciale “EB-kamer”, met unieke 
technologieën volledig afgestemd op de speciale noden van onze kinderen en adoloscenten, 
waardoor zij op een zo zelfstandig mogelijke wijze in het ziekenhuis kunnen verblijven. Er is 
een geautomatiseerd systeem voor het gebruik van deuren, elektriciteit, water, papier en 
medische hulpmiddelen. Verder hebben we er ook een bad met deur, speciale babybedjes, 
bedden met decubitusmatras en zijden lakens…. 

Debra Italia is ook zeer actief op het vlak van onderzoek. Voor een snelle en juiste diagnose 
werkt het kinderziekenhuis samen met het Laboratorium voor Moleculaire Biologie van het 
Instituut Dermopathy dell'Immacolata.  Wetenschappelijk onderzoek, in het bijzonder 
gericht op stamcel– en gentherapie, gebeurt in het Centro di Medicina Rigenerativa di 
Modena                           

www.debraitaliaonlus.org                  www.idi.it                                  www.cmr.unimore.it 

Debra Chili  

Na de aardbeving in Chili  kregen we van onze 
Chileense collega’s meer informatie over de  

toestand ter plaatse.  
 
Vele EB-gezinnen wonen in het getroffen gebied. Hun huis is 
geheel of gedeeltelijk verwoest, sommige gezinnen leven in 
tenten.  
 
Debra Chili is een goed draaiende organisatie, ondersteund door een team van specialisten die 
deeltijds als vrijwilliger werken voor Debra.  
 
Zij vragen financiële hulp aan de internationale Debra-gemeenschap zodat de families zo snel 
mogelijk weer een dak boven hun hoofd hebben.   
 
Hoewel internationale hulp strikt genomen niet hoor bij de doelstellingen van Debra Belgium, 
vond het bestuur dat wij ons steentje moeten bijdragen.  Wie van ons kan zich voorstellen hoe 
het is om in een verwoest huis zonder badkamer te wonen, of nog erger, gewoon geen huis 
meer te hebben?  
 
We hebben € 2.500 opgestuurd, een bedrag dat hopelijk voldoende is om één gezin te helpen 

met de heropbouw van hun woning.  

 

Genodermatoses et Méditerranée 
 
In 2003 werd dit project opgestart: een samenwerkingsverband tussen diverse actoren die 
betrokken zijn bij ernstige erfelijke huidaandoeningen in de landen rond de Middellandse 
zee en het Midden Oosten.  
 
Doel van het project is de gezondheidszorg te bevorderen. Via het TAG-project krijgt het 
project sinds 2008 steun van de Europese commissie. TAG staat voor “Together Against 
Genodermatoses”.  Er zijn aparte werkgroepen voor  5 ernstige  genodermatosen, nl. voor  
epidermolysis bullosa, ernstige ichthyosis, palmoplantaire keratoderma, neurofibromatose 
en xeroderma pigmentosum, en een bijkomende groep voor nog 6 andere genodermatosen.  

 
http://genodermatoses-et-mediterranee.org                                  http://www.tag-eu.org Pagina 8 
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3de zeldzame ziektendag 27.2.2010 

Rare Disease Day (RDD) is een jaarlijks terugkerend evenement, bedoeld 
om beleidsmakers en publiek bewust te maken van de problematiek van 
de zeldzame ziekten of weesziekten. Het gaat om een internationaal 
initiatief van Eurordis, de Europese belangenvereniging van patiënten met 
zeldzame ziekten, in samenwerking met de diverse nationale allianties 
waaronder RaDiOrg.Be, de Belgische koepelvereniging van patiënten met 
zeldzame ziekten. 
 

Dit jaar vond de Belgische Zeldzame Ziektendag plaats op 27 februari 2010 in 
hotel Bloom! te Brussel. Patiëntenverenigingen kwamen samen met 
beleidsmakers, onderzoekers en vertegenwoordigers van de geneesmiddelen- 
industrie rond het thema “Patients and Researchers, Partners for Life!”.  
 
Op het programma stonden onder meer patiëntengetuigenissen.  
Debra-voorzitter, Stief Dirckx, vertelde over zijn schijnbaar onbereikbare dromen 
die toch werkelijkheid worden, als je maar durft je leven zelf in handen te nemen. 
Andere patiënten hadden het over de afhankelijkheid van een duur wees-
geneesmiddel, de noodzakelijke samenwerking met het onderzoeksteam en de 
eenzaamheid als je leidt aan een ultra-zeldzame aandoening die werkelijk 
niemand kent. Ook de ethische aspecten van klinische onderzoek kwamen aan 
bod.  Wij kregen er tevens een stand van zaken van het Plan Zeldzame Ziekten.  
 
Professor Dr. Jean-Jacques Cassiman, voorzitter van het Fonds voor 
Weesgeneesmiddelen en zeldzame ziekten dat wordt beheerd door de Koning 
Boudewijnstichting, overhandigde de Edelweiss-award voor meest 
verdienstelijke jonge onderzoeker aan Lies Rombaut voor haar onderzoeksproject  
“De gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit van patiënten met EDS-HT en 
klinisch factoren voor de invaliderende gewrichts-hypermobiliteit en -instabiliteit 
bij EDS-HT”(Ehlers-Danlos syndroom, een zeldzame bindweefselziekte) 
                                                                                         

artikels en presentaties op www.radiorg.be en www.rarediseaseday.org 
 

ECRD - 2010 Krakow 
 
Meer dan 600 deelnemers uit 43 landen waren aanwezig op de 3de Europese 
Conferentie Zeldzame Ziekten in Krakow, Polen, 14 & 15 mei 2010.  
 
De conferentie werd geopend door Dr Andrzej Ryś, Directeur Volksgezondheid bij 
de Europese Commissie.  Hij wees op de uitdaging waar de EU voor staat : tegen 
2013 moet elke lidstaat een nationaal actieplan voor zeldzame ziekten hebben, 
gebaseerd op EU-aanbevelingen voor een gezamenlijk beleid.  
 
De Directeur van Orphanet, Dr Ségolène Aymé, gaf een lijst van landen die reeds 
een nationaal plan geïmplementeerd hebben, namelijk Frankrijk, Portugal, 
Griekenland, Bulgarije en Spanje. In Duitsland, Roemenië en het Verenigd 
Koninkrijk is het plan bijna klaar. Eerste stappen zijn ondernomen in o.a.  Polen 
en België.  
 
CEO Yann Le Cam pleitte voor gelijke toegang tot gezondheidszorg en maande ons 
ons niet te laten afschrikken door de financiële crisis. Mensen met een zeldzame 
ziekte mogen er niet de dupe van worden !  
 
Debra Belgium vzw is sinds vorig jaar ook lid van Eurordis. Namens Debra was onze 

secretaris Ingrid voor het eerst aanwezig op de Algemene Vergadering van Eurordis, alsook 
op de Raad van Nationale Allianties (als bestuurslid van RaDiOrg.Be).  

Ingrid: “Ik vind het interessant om de problematiek van een zeldzame ziekte zoals EB te 

bekijken vanuit een breder perspectief. Het is onrealistisch om alles alleen te willen 
realiseren in ons kleine landje voor zo’n kleine groep patiënten. Er moet nationaal èn over de 

grenzen heen worden samengewerkt. Op zulke ontmoetingen leer je ook dat elk land zijn 
eigen uitdagingen heeft en dat we het hier best goed hebben. Ik ontmoette er ook mijn 

Debra-collega’s uit Kroatië, Duitsland, Ierland, Polen en UK.”    

Meer info op volgende websites: www.eurordis.org - www.orphanet.org—www.radiorg.be  

 

EB, een zeldzame ziekte   
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Een beleid voor weesgeneesmiddelen gebaseerd op meer en betere 
gegevens  

Het Federaal Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg (KCE) onderzocht het beleid 
rond weesgeneesmiddelen, medicijnen voor patiënten met een zeldzame ziekte. 
De studie gebeurde in samenwerking met Yellow Window Management 
Consultants. De Europese impulsen voor de ontwikkeling van deze 
geneesmiddelen, zoals 10 jaar marktexclusiviteit, blijken een succes te zijn. 
Eenmaal deze geneesmiddelen duidelijk winstgevend zijn, zou deze exclusiviteit 

echter eerder herzien moeten worden, zegt het KCE. Het KCE pleit verder voor het 
opzetten van Europese patiëntenregisters om zo het natuurlijke ziekteverloop en 
het effect van de meestal dure behandeling beter te documenteren. De procedure 
voor het verkrijgen van terugbetaling voor individuele patiënten zou kunnen 
worden vereenvoudigd. 

Mucoviscidose en progeria (vroegtijdige veroudering) doen bij veel mensen nog een belletje rinkelen. 

Bij de ziekten van Fabry, Gaucher of Pompe horen de meesten het in Keulen donderen. Het zijn enkele 

namen van weesziekten, zeldzame ziekten waarvan er naar schatting 5000 à 7000 bestaan, en 
waaraan minder dan 5 op 10.000 mensen lijdt. Door dit kleine aantal patiënten trekken weesziekten 

minder de aandacht van wetenschappers en is de productie van weesgeneesmiddelen financieel minder 
interessant voor de industrie. Daarom zijn die geneesmiddelen vaak duur. 

Een sterker Europees gericht beleid  

Het bewijs van de doeltreffendheid van weesgeneesmiddelen is meestal beperkt door het kleine aantal 
patiënten waarbij het geneesmiddel kan worden getest. Bovendien bestaan er weinig goede gegevens 

over het natuurlijk verloop van een weesziekte. Het heeft weinig zin om dit in elke Europese lidstaat 
afzonderlijk te evalueren, omdat dit het aantal patiënten nog verder beperkt. Daarom beveelt het KCE 

aan om op Europees niveau registers op te stellen met gegevens over weesziekten nog voordat er een 
weesgeneesmiddel wordt ontwikkeld. Registers zijn echter geen alternatief voor degelijke studies, die 

daarom de standaard zouden moeten blijven. 

Herziening van de 10jarige marktexclusiviteit bij winst 
Om onderzoek naar en ontwikkeling van weesgeneesmiddelen te stimuleren werd er door Europa een 

aantal maatregelen genomen, die succesvol zijn en het aantal weesgeneesmiddelen doen toenemen. 
Zo krijgt een weesgeneesmiddel 10 jaar marktexclusiviteit, waardoor er tijdens die periode voor dit 

product geen concurrentie is. Volgens het KCE is het echter raadzaam de marktexclusiviteit voor die 10 
jaar te kunnen herzien wanneer blijkt dat het geneesmiddel duidelijk winstgevend is. Deze herziening 

kan de prijzen sneller doen dalen. 

Terugbetaling: meer economische informatie nodig 
Terugbetaalde weesgeneesmiddelen worden volledig door de ziekteverzekering terugbetaald, de 

patiënt betaalt geen remgeld. In 2008 betaalde de Belgische ziekteverzekering hiervoor tussen de 50 
en 80 miljoen euro terug, ongeveer 2% van het geneesmiddelenbudget. Per patiënt betekent dit 

jaarlijks tussen de 6 000 en 312 000 euro, voor in totaal 31 weesgeneesmiddelen. Indien, zoals 
verwacht, het aantal beschikbare weesgeneesmiddelen verder toeneemt, zal ook meer discussie 

ontstaan rond hun impact op het geneesmiddelenbudget. De procedure die de fabrikanten moeten 
volgen om terugbetaling te verkrijgen is dezelfde als voor andere geneesmiddelen, maar de te 

bezorgen informatie is beperkter. Zo moeten ze niet de kost per gewonnen (gezond) levensjaar 
doorgeven, terwijl dit voor de beleidsmakers toch wel zinvolle informatie is. Daarnaast zou de 

budgetimpact analyse gebaseerd moeten zijn op epidemiologische gegevens uit de registers, die ook 
nog moeten worden opgesteld. 

Individuele terugbetaling: minder Kafka  
De terugbetaling van een weesgeneesmiddel per individuele patiënt is onderworpen aan voorwaarden: 

de arts moet een aanvraag indienen bij het ziekenfonds van de patiënt. Daar neemt de adviserend 

geneesheer een beslissing, doorgaans na het inwinnen van het advies van het bevoegde College van 

Geneesheren voor Weesgeneesmiddelen binnen het RIZIV. Er zijn momenteel 18 Colleges voor 18 

verschillende weesgeneesmiddelen. Het KCE beveelt aan om de procedure te vereenvoudigen, door bij 
het RIZIV één centraal loket te voorzien dat alle aanvragen kan ontvangen. Een administratie binnen 

het RIZIV kan vervolgens samen met externe experten de aanvraagdossiers beoordelen en waken over 
de consistente toepassing van de terugbetalingscriteria.  

 

De volledige tekst van de studie is beschikbaar op de website van het 
KCE:  http://kce.fgov.be (rubriek publicaties)                                               

onder de referentie KCE Reports vol.112A.     

 

(vervolg) EB, een zeldzame ziekte 
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Fondsenwerving 

 

Lions Club Bruxelles Millénaire: politieke satire in het CC 

Oudergem ten voordele van Debra Belgium vzw 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Op 3 maart 2010 waren wij uitgenodigd op een theateravond georganiseerd door 
onze trouwste sponsor, de Brusselse Lions Club Millénaire.   
 
Sinds 2006 vullen zij het cultureel centrum met toeschouwers die enerzijds een 
gezellige en humoristische avond  willen meemaken (“Sois Belge et Tais-toi”, van 
André et Baudouin Remy), maar anderzijds ook willen bijdragen voor het goede 
doel.  
 
Dit jaar mochten we een cheque in ontvangst nemen, ter waarde van het hoogste 
bedrag ooit, namelijk € 15.000  !  

 

www.compagnievictor.be   

Heel erg bedankt !   
 
 

 

Donorinfo  
 
 
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. 
 
Donorinfo heeft tot doel deze informatie op een zo transparant mogelijke wijze 
weer te geven. Zo kan de schenker in functie van zijn eigen criteria een keuze 
maken uit een divers aanbod van meer dan 220 goede doelen die personen in 
nood helpen. Op deze manier hoopt Donorinfo bij te dragen tot een verhoging 
van het totaal van giften aan de hulpverlenende organisaties.  
 
Donorinfo.be stelt gratis een gegevensbank ter beschikking met algemene en 
financiële informatie per organisatie. De gepubliceerde financiële informatie is 
afkomstig van dejaarrekening van het voorafgaand boekjaar  die bovendien wordt 
gecontroleerd door een bedrijfsrevisor of een erkend accountant.   
 
Elke organisatie heeft een 2-delige fiche met algemene (contact, doelstellingen, 
concrete projecten, noden, omvang) en financiële gegevens (gebaseerd op de 
gecontroleerde jaarrekening).   
 
Sinds begin april staat er ook een fiche van Debra Belgium vzw op de website.  
 

 

www.donorinfo.be 



Pagina 12 

Je kan de projecten van Debra Belgium vzw op verschillende       

manieren financieel steunen !  

Wil je eenvoudig én veilig geld geven aan Debra Belgium?  Dan is een online gift de ideale 

oplossing. Via een beveiligd platform kan je zonder enig risico een gift overmaken. Met een 

paar muisklikken kan je ons dus steunen: je kiest volledig zelf het bedrag en de betaalme-

thode.  

Veiligheid en privacy 
Bij een online gift verlaat je tijdelijk onze website om het sterk beveiligde betalingsplatform 
van Ogone te betreden. Dit platform codeert al je gegevens (naam, adres en het nummer 
van je bank- of kredietkaart) tijdens de transactie over het internet. Je gegevens zullen dus 
nooit in leesbare vorm op het internet circuleren.  

Betaalmethoden 

 

 

Je kan aan je bank een doorlopende opdracht geven ten voordele van Debra Belgium 

vzw. Zo spreid je je gift over het hele jaar en vergeet je nooit meer de betaling uit te voe-

ren. Je kan deze order steeds wijzigen of opzeggen. Al je giften van het jaar worden auto-

matisch samengeteld en je krijgt voor het totaal bedrag een fiscaal attest aan het begin van 

het volgende kalenderjaar.  

 

Neem Debra Belgium vzw op in je testament 

Waarom? Als je geen testament opstelt en geen erfgenamen hebt, gaat je nalatenschap 
volledig naar de staat. 

Naast het klassieke legaat bestaat er ook het duolegaat, dat in sommige situaties interes-
sant kan zijn om zowel een goed doel als je eigen erfgenamen in je testament op te nemen. 

Dit is een complexe materie, vraag dus altijd inlichtingen aan je notaris alvorens je een tes-
tament opmaakt.  

Of lees meer op http://www.notaris.be en http://www.testament.be. 

 

Organiseer iets 

Speciale gelegenheid in je leven, bv. geboorte, verjaardag, huwelijk, jubileum: je kan 
aan je kennissen vragen om het geld dat normaal is voorzien voor bloemen, wens-
kaarten, een cadeau ... over te maken aan Debra Belgium vzw. Elke gift vanaf € 30 

geeft recht op een fiscaal attest. 

Laat je sponsoren voor een marathon, wandeling, fietsreis, rally ... 

Organiseer op school of in je bedrijf een benefietactie. Wij stellen materiaal ter be-

schikking, zoals flyers en artikelen die je kan verkopen)  

Deze acties hebben ook een sensibiliseringseffect, voor een        

zeldzame ziekte zoals EB héél erg belangrijk.  

Voor meer inlichtingen kan je contact opnemen met het                     

secretariaat:  info@debra-belgium.org of 04/267 54 86   

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 € 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.  

 

Fondsenwerving 

http://www.notaris.be
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