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I. INTRODUCTION 

tŜǳ ŘŜ ƎŜƴǎ ŎƻƴƴŀƛǎǎŜƴǘ ƭΩŀŦŦŜŎǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǇŜŀǳ ŀǇǇŜƭŞŜ 9ǇƛŘŜǊƳƻƭȅǎŜ ōǳƭƭŜǳǎŜ ό9.ύ Ŝǘ ƭŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ƳŜƴŞǎ 

ǇŀǊ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŘŜ ǇŀǘƛŜƴǘǎ 5ŜōǊŀΣ Ŝǘ ŎŜ Ŝƴ ŘŞǇƛǘ Řǳ Ŧŀƛǘ ǉǳŜ ƭΩ9. ǘouche 500.000 enfants et adultes à 

ǘǊŀǾŜǊǎ ƭŜ ƳƻƴŘŜ Ŝǘ ǉǳΩƛƭ ŜȄƛǎǘŜ Ǉƭǳǎ ŘŜ рл ƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴǎ 5ŜōǊŀΦ   

 

¦ƴŜ ǇŜŀǳ ǘƻǳŎƘŞŜ ǇŀǊ ƭΩ9. Ŝǎǘ ŀǳǎǎƛ ŦǊŀƎƛƭŜ ǉǳŜ  

ƭŜǎ ŀƛƭŜǎ ŘΩǳƴ ǇŀǇƛƭƭƻƴΦ 

Des ailes de papier.   

Le moindre contact provoque une bulle. De la douleur. Des démangeaisons.  

Sur tout le corps.   

9ǘ ŀǳ ƴƛǾŜŀǳ ŘŜǎ ȅŜǳȄΣ ŘŜ ƭŀ ōƻǳŎƘŜ Ŝǘ ŘŜ ƭΩǆǎƻǇƘŀƎŜΦ  

Chaque jour et chaque nuit.  

Année après année. 

LE PAPILLON 

/ƻƳƳŜ ƭŀ ǇŜŀǳ ŘŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩ9. Ŝǎǘ ŀǳǎǎƛ ŦǊŀƎƛƭŜ ǉǳŜ ƭŜǎ ŀƛƭŜǎ ŘΩǳƴ ǇŀǇƛƭƭƻƴΣ ƻƴ 
utilise parfois le terme « enfants papillons ». Il faut savoir que le papillon est, à travers le 
monde entier, le symbole de la peau fragile et vulnérable.  
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1. vǳΩŜǎǘ-ŎŜ ǉǳŜ ƭΩ9. ?  

[ΩŞǇƛŘŜǊƳƻƭȅǎŜ ōǳƭƭŜǳǎŜ Ŝǎǘ ǳƴŜ ŀŦŦŜŎǘƛƻƴ ŘŜǊƳŀǘƻƭƻƎƛǉǳŜ ƘŞǊŞŘƛǘŀƛǊŜ ǉǳƛ ǇŜǳǘ ǘǊŝǎ Ŧŀcilement, et parfois 
sans raison apparente, donner lieu à la formation de bulles. La cause de cette maladie est une erreur 
congénitale dans la fabrication de certaines protéines cutanées et cette anomalie entraîne une mauvaise 
adhésion, voire une absence dΩŀŘƘŞǎƛƻƴ ŘŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎ ŎƻǳŎƘŜǎ ŘŜ ƭŀ ǇŜŀǳΦ  

Lƭ ǎΩŀƎƛǘ ŘΩǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ǊŀǊŜΣ Ƴŀƛǎ ƭŜǎ ŎƻƴǎŞǉǳŜƴŎŜǎ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ǘƻǳŎƘŞŜǎ ǎƻƴǘ ǘǊŝǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜǎ Ŝǘ 
conditionnent toute leur vie.  

[ΩŞǇƛŘŜǊƳƻƭȅǎŜ ōǳƭƭŜǳǎŜ Ŝǎǘ ƛƴŎǳǊŀōƭŜ Ŝǘ ƭŜǎ ǎƻƛƴǎ Ł ǇǊƻŘƛƎǳŜǊ ŀǳȄ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ŘŜƳŀƴŘŜƴǘ ōŜŀǳŎƻǳǇ ŘΩŜŦŦƻǊǘǎΣ 
de temps et de moyens.  

 

[Ŝǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ ǎȅƳǇǘƾƳŜǎ Ŝǘ ŦƻǊƳŜǎ ŘΩ9. 

5Ŝ ƳŀƴƛŝǊŜ ƎƭƻōŀƭŜΣ ƛƭ Ŝǎǘ ǇƻǎǎƛōƭŜ ŘŜ ŘƛǎǘƛƴƎǳŜǊ п ŎŀǘŞƎƻǊƛŜǎ ǇǊƛƴŎƛǇŀƭŜǎ ŘΩ9.Σ Ł ǎŀǾƻƛǊ ƭΩ9. ǎƛƳǇƭŜΣ ƭΩ9. 
ƧƻƴŎǘƛƻƴƴŜƭƭŜΣ ƭΩ9. ŘȅǎǘǊƻǇƘƛǉǳŜ Ŝǘ ƭŜ ǎȅƴŘǊƻƳŜ ŘŜ Kindler. Or, dans ces catégories principales, il existe 
également plus de 30 sous-types différents.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
[ΩŀŦŦŜŎǘƛƻƴ ǇŜǳǘ ǎŜ ǇǊŞǎŜƴǘŜǊ ǎƻǳǎ ŘŜǎ ŦƻǊƳŜǎ ǘǊŝǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎΦ  

tƻǳǊ ƭŜǎ ǘȅǇŜǎ ŘΩ9. les moins graves, la formation de bulles se limite aux mains et aux pieds. Les bulles 
peuvent toutefois être très nombreuses et douloureuses, mais elles peuvent guérir sans laisser de cicatrices.   

tƻǳǊ ƭŜǎ ǘȅǇŜǎ ŘΩ9. plus graves, les bulles se manifestent sur tout le corps et sont également souvent 
présentes sur les muqueuses (la bouche et la gorge, le système digestif et les yeux). La peau est très sensible 
et le moindre mouvement (se retourner dans le lit) ou contact (des vêtements) peut provoquer des bulles et 
des plaies ouvertes.  

Les bulles guérissent difficilement et causent des cicatrices qui se superposent, ce qui peut donner lieu à des 
ŘŞŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ŀǳ ƴƛǾŜŀǳ ŘŜǎ ŘƻƛƎǘǎΦ 5Ŝǎ ƭŞǎƛƻƴǎ ōǳŎŎŀƭŜǎ Ŝǘ ǆǎƻǇƘŀƎƛŜƴƴŜǎ ǇǊƻǾƻǉǳŜƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ 
ŘΩƛƳǇƻǊǘŀƴǘǎ ǇǊƻōƭŝƳŜǎ ŘΩŀƭƛƳŜƴǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ŎǊƻƛǎǎŀƴŎŜΦ  
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La plupart des persoƴƴŜǎ ŀǘǘŜƛƴǘŜǎ ŘΩ9. ǎƻǳŦŦǊŜƴǘ ŘŜ ŘƻǳƭŜǳǊǎ ƻǳ ŘŜ ŘŞƳŀƴƎŜŀƛǎƻƴǎ ǇŜǊƳŀƴŜƴǘŜǎΦ  

/ƘŜȊ ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ ŦƻǊƳŜǎ ŘΩ9.Σ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƴǘ ǳƴ ŎŀƴŎŜǊ ŘŜ ƭŀ ǇŜŀǳ Ŝǘ ƭŜǳǊ ŜǎǇŞǊŀƴŎŜ ŘŜ ǾƛŜ Ŝǎǘ Řŝǎ 
lors assez réduite.  

[Ω9. Ŝǎǘ ƘŞǊŞŘƛǘŀƛǊŜΣ ŎŜ ǉǳƛ ǾŜǳǘ ŘƛǊŜ ǉǳΩƻƴ ƴŀƞǘ ŀǾŜŎ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜΦ {Ŝƭƻƴ ƭŜǎ ŘŜǊƴƛŝǊŜǎ ŜǎǘƛƳŀǘƛƻƴǎΣ ƭΩƛƴŎƛŘŜƴŎŜ 
ŘŜ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜ ǎŜǊŀƛǘ ŘŜ мκннΦллл ƴŀƛǎǎŀƴŎŜǎΦ /ƘŀǉǳŜ ŀƴƴŞŜΣ о Ł п ŜƴŦŀƴǘǎ Ŝƴ .ŜƭƎƛǉǳŜ ƴŀƛǎǎŜƴǘ ŀǾŜŎ ƭΩ9.Φ  

 

 

 

Maladie incurable mais qui peut être traitée  

!ŎǘǳŜƭƭŜƳŜƴǘΣ ƭΩ9. Ŝǎǘ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ƛƴŎǳǊŀōƭŜΦ [ΩƻōƧŜŎǘƛŦ ǇǊƛƴŎƛǇŀƭ Řǳ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ŎƻƴǎƛǎǘŜ Ł ǇǊŞǾŜƴƛǊ 

autant que possible la formation de bulles et à faire guérir au plus vite les lésions et les bulles existantes. Il 

est par ailleurs également important de prévenir ou de guérir les infections Ŝǘ ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ǎŀƴǘŞ 

ƎŞƴŞǊŀƭ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǇŀǊ ƭŜ ōƛŀƛǎ ŘΩǳƴ ǊŞƎƛƳŜ ŀŘŀǇǘŞΦ  

/ƘŀǉǳŜ ǇŀǘƛŜƴǘ ŘƛǎǇƻǎŜ ŘΩǳƴ Ǉƭŀƴ ŘŜ ǎƻƛƴǎ ƛƴŘƛǾƛŘǳŀƭƛǎŞ ǉǳƛ ǇŜǳǘ ǾŀǊƛŜǊ Ŝƴ ŦƻƴŎǘƛƻƴ Řǳ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎ précis, de 

ƭΩŜƴŘǊƻƛǘΣ ŘŜ ƭΩŀƳǇƭŜǳǊ Ŝǘ ŘŜ ƭΩŞǘŀǘ des blessures ainsi que des préférences du patient et de son aide-

soignant.  

En théorie, la thérapie génique et la thérapie par cellules souches sont susceptibles de guérir la maladie, mais 
ces techniques de traitement se trouvent actuellement encore dans un stade expérimental.  

Pour de plus amples informations au sujet des derniers développements dans le domaine de la recherche 
scientifique, nous vous invitons à consulter le lien suivant: http://www.debra-belgium.org/fr/recherche-
scientifique/dernières-nouvelles/ 

±ƻǳǎ ǘǊƻǳǾŜǊŜȊ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ Ǉƭǳǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ŀǳ ǎǳƧŜǘ ŘŜ ƭΩ9. ǎǳǊ ƴƻǘǊŜ ǎƛǘŜ ǿŜō www.debra-belgium.org.  

 

 

http://www.debra-belgium.org/fr/recherche-scientifique/dernières-nouvelles/
http://www.debra-belgium.org/fr/recherche-scientifique/dernières-nouvelles/
http://www.debra-belgium.org/
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2. vǳΩŜǎǘ-ce que  Debra ?  

Les pionniers : Debra UK  

[ΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ 5ŜōǊŀ Ŧǳǘ ŎǊŞŞŜ Ŝƴ !ƴƎƭŜǘŜǊǊŜ Ŝƴ мфту ǇŀǊ ƭŀ ƳŀƳŀƴ ŘΩǳƴ ǇŀǘƛŜƴǘ ǉǳƛ ǎΩŀǇǇŜƭŀƛǘ 5ŜōǊŀ Iƛƭǘƻƴ 
Ŝǘ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǎǘ ƳŀƛƴǘŜƴŀƴǘ ŘŜǾŜƴǳŜ ǳƴŜ ǎƻǳǊŎŜ ŘΩƛƴǎǇƛǊŀǘƛƻƴ ǇƻǳǊ Ǉƭǳǎ ŘŜ рл ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ 5ŜōǊŀ Ł 
traveǊǎ ƭŜ ƳƻƴŘŜΦ ±ƻǳǎ ǘǊƻǳǾŜǊŜȊ Ǉƭǳǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ Ł ŎŜ ǎǳƧŜǘ ǎǳǊ http://www.debra-international.org 

! ƭΩƻǊƛƎƛƴŜΣ 5ŜōǊŀ Şǘŀƛǘ ƭΩŀŎǊƻƴȅƳŜ ŘŜ ζ Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research Association ». Mais 
toutŜǎ ƭŜǎ ƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴǎ 5ŜōǊŀ ǎΩƻŎŎǳǇŜƴǘ ōƛŜƴ ŞǾƛŘŜƳƳŜƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭŀ ŘŞŦŜƴǎŜ ŘŜǎ ƛƴǘŞǊşǘǎ ŘŜǎ 
ǇŀǘƛŜƴǘǎ Ŝǘ ǘŜƴǘŜƴǘ ŘŜ ƳŜǘǘǊŜ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ Ŝǘ ƭŜǳǊǎ ǇǊƻŎƘŜǎ Ŝƴ ŎƻƴǘŀŎǘ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ ǘƻǳŎƘŞŜǎ ǇŀǊ 
ƭΩ9.Σ Ŝǘ ŎŜ ǇƻǳǊ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ǎƻǳǎ-ǘȅǇŜǎ ŘΩ9.Φ  

Debra Belgium 

DEBUT 

/ΩŜǎǘ ǳƴ ǊŜǇƻǊǘŀƎŜ Ł ƭŀ ŎƘŀƞƴŜ ǇǳōƭƛǉǳŜ ŦƭŀƳŀƴŘŜ Ŝƴ мффу ǉǳƛ ŀ ŞǘŞ ƭŀ ōŀǎŜ 
ŘŜ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ 5ŜōǊŀ Ŝƴ .ŜƭƎƛǉǳŜΦ /Ŝ ǊŜǇƻǊǘŀƎŜ ǊŀŎƻƴǘŀƛǘ 
ƭΩƘƛǎǘƻƛǊŜ ŘŜ [ŀǳǊŜƴǎ ²ŀǳǘŜǊǎΣ ǳƴ ǇŜǘƛǘ ƎŀǊœƻƴ ŘŜ Ƙǳƛǘ ŀƴǎ ǉǳƛ ǎƻǳŦŦǊŀƛǘ 
ŘΩǳƴŜ ŦƻǊƳŜ ƎǊŀǾŜ ŘΩEB dystrophique. Une partie du reportage a été 
tournée aux Pays-Bas et cela a permis de souligner la grande différence en 
ǘŜǊƳŜǎ ŘΩŜƴŎŀŘǊŜƳŜƴǘΣ ǘŀƴǘ ŀǳ ƴƛǾŜŀǳ ƳŞŘƛŎŀƭ ǉǳŜ ŦƛƴŀƴŎƛŜǊΣ ǉǳƛ ŜȄƛǎǘŀƛǘ 
dans ce domaine entre la Belgique et les Pays-Bas. Grâce à cette attention 
ƳŞŘƛŀǘƛǉǳŜΣ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ōŜƭƎŜǎ ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩ9. ǇƻǳǾŀƛŜƴǘ ŜƴŦƛƴ ǎŜ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜǊ.    

 

MISSION 

[Ω9. Ŝǎǘ ǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ǘǊŝǎ ǊŀǊŜ ǉǳƛ ƴŜ ǇƻǳǊǊŀ Ǉŀǎ şǘǊŜ ƎǳŞǊƛŜ Řŀƴǎ ǳƴ ŦǳǘǳǊ ǇǊƻŎƘŜΦ aŀƛǎ ƴƻǳǎ ǇƻǳǾƻƴǎ 
ƴŞŀƴƳƻƛƴǎ ŜǎǎŀȅŜǊ ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭŜǎ ǎƻƛƴǎ Ŝǘ ƭŀ ǉǳŀƭƛǘé de vie des patients et de leurs proches: no cure but 
care! (pas de guérison, mais des soins) !   

 

OBJECTIFS ET ACTIONS  

Défense des intérêts des patients  
 

[Ω9. Ŝǎǘ ǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ƛƴŎǳǊŀōƭŜΣ Řƻƴǘ ƭŜǎ ǎƻƛƴǎ ǎƻƴǘ ǘǊŝǎ ŎƘŜǊǎΦ 5ŜōǊŀ ǇƭŀƛŘŜ Ŝƴ ŦŀǾŜǳǊ ŘŜ ƭŀ 
reconƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ŘŜ ƭΩ9. Ŝƴ ǘŀƴǘ ǉǳŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ŎƘǊƻƴƛǉǳŜ Ŝǘ ǊŀǊŜΦ /ŜǘǘŜ ǊŜŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ǊŜǾşǘ ǳƴŜ ƎǊŀƴŘŜ 
ƛƳǇƻǊǘŀƴŎŜ Ŝƴ ǾǳŜ ŘŜ ƭΩŀŎŎŜǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŦƛƴŀƴŎƛŝǊŜ ŘŜǎ ǎƻƛƴǎ ƳŞŘƛŎŀǳȄ Ŝǘ ǇǎȅŎƘƻǎƻŎƛŀǳȄΦ    
 
5ŜōǊŀ ǆǳǾǊŜΣ Ŝƴ ŎƻƭƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ ŀǾŜŎ wŀŘƛƻǊƎΣ ƭΩ!ƭƭƛŀƴŎŜ .ŜƭƎŜ ǇƻǳǊ aŀƭŀŘƛes Rares, pour la création 
ŘŜ ŎŜƴǘǊŜǎ ŘΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ ǊŀǊŜǎ Ŝǘ Ǉƭǳǎ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŝǊŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ƭŀ ǊŜŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ Řǳ 
ŎŜƴǘǊŜ ŘΩ9. ŘŜ ƭΩIƾǇƛǘŀƭ ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀƛǊŜ ŘŜ Leuven. En attendant cette reconnaissance, Debra finance 
une infirmière spécialisée en EB ŀƛƴǎƛ ǉǳΩ ǳƴ ǇǎȅŎƘƻƭƻƎǳŜ ǇƻǳǊ ǎƻǳǘŜƴƛǊ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ƳǳƭǘƛŘƛǎŎƛǇƭƛƴŀƛǊŜ 
ŘΩ9.Φ  

 

Photo: première rencontre à 
Roosdaal, organisée par les parents 

de Laurens 

http://www.debra-international.org/
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/ƻƴǘŀŎǘǎ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ 
 

Nous offrons la possibilité à nos familles membres de partager leurs expériences. Ce partage peut se 
faire par téléphone ou par courrier électronique, mais nous organisons également des visites à 
domicile et des journées de rencontres nationales. La consultation EB est par ailleurs aussi une 
excellente occasion pour se rencontrer.   

 
Informations 
 

Notre groupe-cible est très large : les patients et leur famille, les prestataires de soins ainsi que le 
ƎǊŀƴŘ ǇǳōƭƛŎΦ bƻǳǎ ƛƴŦƻǊƳƻƴǎ ǘƻǳǘŜǎ ŎŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ǇŀǊ ƭŜ ōƛŀƛǎ ŘŜ ōǊƻŎƘǳǊŜǎΣ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ǎƛǘŜ ǿŜōΣ ŘΩǳƴ 
ōǳƭƭŜǘƛƴ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǘǊƛƳŜǎǘǊƛŜƭΣ ŘŜ ƭŀ ƧƻǳǊƴŞŜ 5ŜōǊŀΣ ŘΩŀǊǘƛŎƭŜǎ ŘŜ ǇǊŜǎǎŜΣ ŜǘŎΦ 

 

[ΩŜƴŎƻǳǊŀƎŜƳŜƴǘ de la recherche scientifique 

5ŜōǊŀ .ŜƭƎƛǳƳ Ŝǘ ƭŜ ŎŜƴǘǊŜ ŘΩ9. ŘŜ ƭΩIƾǇƛǘŀƭ ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀƛǊŜ ŘŜ Leuven collaborent avec les centres 
ŘΩ9. ŘŜǎ Ǉŀȅǎ ǾƻƛǎƛƴǎΣ ŀƛƴǎƛ ǉǳΩŀǾŜŎ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ƛƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭŜ www.debra-international.org et le 
réseau www.eb-clinet.orgΦ  tƻǳǊ ǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ǊŀǊŜ ŎƻƳƳŜ ƭΩ9.Σ ƭŜǎ ŎƻƴǘŀŎǘǎ ƛƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀǳȄ ŜƴǘǊŜ ƭŜǎ 
prestataires de soins, les patients et les familles revêtent une grande importance. Une 
internationalisation de la recherche scientifique est dès lors indispensable.  

bƻǳǎ ŜǎǇŞǊƻƴǎ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǉǳŜ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ōŜƭƎŜǎ ǇƻǳǊǊƻƴǘ Ł ƭΩŀǾŜƴƛǊ ǇŀǊǘƛŎƛǇŜǊ Ł ŘŜǎ ŞǘǳŘŜǎ 
ŎƭƛƴƛǉǳŜǎΣ Ŝǘ ŎŜΣ Ŝƴ ŎƻƭƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŀǳǘǊŜǎ ŎŜƴǘǊŜǎ ŜǳǊƻǇŞŜƴǎ ŘΩ9.Φ   

 

GOUVERNANCE 

Association sans but lucratif 

bƻǳǎ ǎƻƳƳŜǎ ǳƴŜ ŀǎōƭ ŘŜǇǳƛǎ мфффΦ [ΩŀƛŘŜ ǇǊƻǇƻǎŞŜ Ŝǎǘ ŜƴǘƛŝǊŜƳŜƴǘ ƎǊŀǘǳƛǘŜΦ [ŀ ƳŀƧƻǊƛǘŞ ŘŜǎ ƳŜƳōǊŜǎ Řǳ 

ŎƻƴǎŜƛƭ ŘΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ ǎƻƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǘƻǳŎƘŞǎ ǇŀǊ ƭΩ9. ƻǳ ƻƴǘ ǳƴ ǇŀǘƛŜƴǘ Řŀƴǎ ƭŜǳǊ ŦŀƳƛƭƭŜ ƻǳ ǇŀǊƳƛ ƭŜǳǊǎ 

proches. Seuls ƭŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ ǘƻǳŎƘŞŜǎ ǇŀǊ ƭΩ9. ǇŜǳǾŜƴǘ ŘŜǾŜƴƛǊ ƳŜƳōǊŜ ŜŦŦŜŎǘƛŦ ŘŜ ƭΩŀǎōƭΦ  

Gestion financière 

5ŜōǊŀ .ŜƭƎƛǳƳ ƴŜ ōŞƴŞŦƛŎƛŜ ŘΩŀǳŎǳƴ ǎǳōǎƛŘŜΦ 5ŜǳȄ [ƛƻƴǎ /ƭǳōǎ όaǳƴǘ Ŝǘ aƛƭƭŞƴŀƛǊŜύ ǎƻƴǘ ƴƻǎ Ǉƭǳǎ ŦƛŘŝƭŜǎ 

donateurs.  

Nos autres revenus viennent exclusivement de dons privés. Debra Belgium est reconnu par le Ministre des 
Finances comme une « ƛƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴ ŘΩŀǎǎƛǎǘŀƴŎŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ƘŀƴŘƛŎŀǇŞŜǎ », ce qui nous permet de 
ŘŞƭƛǾǊŜǊ ŘŜǎ ŀǘǘŜǎǘŀǘƛƻƴǎ ŦƛǎŎŀƭŜǎ ǇƻǳǊ ŘŜǎ Řƻƴǎ Ł ǇŀǊǘƛǊ ŘŜ плϵΦ 

bƻǳǎ ǊŞŎƻƭǘƻƴǎ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŦƻƴŘǎ ƎǊŃŎŜ Ł ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩactivités très diverses. Les familles et leurs amis, 
des écoles, des équipes de sport et des entreprises organisent ainsi de nombreuses actions caritatives au 
ǇǊƻŦƛǘ ŘŜ ƭΩŀǎōƭ 5ŜōǊŀ .ŜƭƎƛǳƳΦ /Ŝǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ƻƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǳƴ ŜŦŦŜǘ ŘŜ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴΣ ŎŜ ǉǳƛ Ŝǎǘ bien 
ŞǾƛŘŜƳƳŜƴǘ ǘǊŝǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘ ǇƻǳǊ ǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ǊŀǊŜ ǘŜƭƭŜ ǉǳŜ ƭΩ9.Φ  

tƭǳǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ Ł ŎŜ ǎǳƧŜǘ ǎŜ ǘǊƻǳǾŜƴǘ Řŀƴǎ ƭŜ ŎƘŀǇƛǘǊŜ ζ récolte de fonds ».  

  

http://www.debra-international.org/
http://www.eb-clinet.org/
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CONTROLE ET TRANSPARANCE 

Sur ordre de  Donorinfo, nos comptes annuels sont contrôlés par la sprl Fisco 

½ƻƴŜΣ ǳƴŜ ǎƻŎƛŞǘŞ ŦƛŘǳŎƛŀƛǊŜ ŀƎǊŞŞŜ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƭΩLt/C ǎƻǳǎ ƭŜ ƴǳƳŞǊƻ 

70042484.  Nos comptés contrôlés sont publiés en toute transparance sur 

www.donorinfo.be. 

 

5ŜōǊŀ .ŜƭƎƛǳƳ ŀŘƘŝǊŜ ŀǳ /ƻŘŜ ŞǘƘƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩAERF. Ceci implique que les donateurs, 

collaborateurs et employés sont informés au moins annuellement de l'utilisation des 

fonds récoltés. 

 

 

PARTENAIRES 

Debra Belgium est membre des organisations faîtières suivantes:   

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

 
5ŜōǊŀ LƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭΣ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŦŀƞǘƛŝǊŜ 
internationale des organisations de patients dans 
ƭŜ ŘƻƳŀƛƴŜ ŘŜ ƭΩ9.  
 
 

  
http://www.radiorg.be 

 
wŀŘƛƻǊƎΣ ƭΩ!ƭƭƛŀƴŎŜ .ŜƭƎŜ ǇƻǳǊ aŀƭŀŘƛŜǎ wŀǊŜǎ  

 
 

  
http://www.eurordis.org/ 

 
Eurordis, la Fédération Européenne pour les 
Maladies Rares  

 
 

    
 http://vlaamspatientenplatform.be/   
 VPP, la Plateforme Flamande pour les Patients 
 

 
 
 
 
 

 
http://luss.be/      

 
LUSS, la Ligue des Usagers des Soins de Santé 
 

 

http://donorinfo.be/
http://www.vef-aerf.be/?lang=fr
http://www.debra-international.org/
http://www.radiorg.be/
http://www.eurordis.org/
http://vlaamspatientenplatform.be/
http://luss.be/
http://www.debra-international.org/
http://www.radiorg.be
http://www.eurordis.org/
http://vlaamspatientenplatform.be/
http://luss.be/
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RAPPORT DE FONCTIONNEMENT DE DEBRA BELGIUM - 2015  

1.  Assemblée générale  

¶ Les comptes annuels de 2014 et le budget de 2015 ƻƴǘ ŞǘŞ ŀǇǇǊƻǳǾŞǎ ƭƻǊǎ ŘŜ ƭΩ!D Řǳ 3 avril 2015 qui 

ǎΩŜǎǘ ǘŜƴǳŜ Ł [ŜǳǾŜƴΦ  

¶ Voici la liste actualisée des membres effectifs :  

     

Bauwens Daniel Avenue des Abeilles 17 1050 Bruxelles 

Bogaert Jürgen Willebringsestraat 145 3370 Boutersem 

Dendooven Yvonne Kleinven 88 3600 Genk 

Dirckx Stief Haverstraat 47 3930 Hamont 

Huart Nirmala Borrestraat 14 1932 Woluwe-Saint-Etienne 

Jageneau Ingrid rue Piralewe 1 4600 Lanaye 

Vangenechten Annick Willebringsestraat 145 3370 Boutersem 

Wäktare Mats rue Piralewe 1 4600 Lanaye 

Wolters Tanguy Borrestraat 14 1932 Woluwe-Saint-Etienne 

 

3. /ƻƴǎŜƛƭ ŘΩ!ŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ 

Composition actuelle du Conseil 

ŘΩ!ŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ όƳŀƴŘŀǘ нлмр-2017) :  

(dgàd) Annick Vangenechten, Ingrid Jageneau, 

Nirmala Huart, Daniel Bauwens, Sylvie De 

Maegd, Stief Dirckx (président) 

 

  

 

 

 

 

 

 

          Réunions du CA en 2015   

8/2 Oude Kantien Heverlee 

3/4 Boardhouse Heverlee 

18/10 Boardhouse Heverlee 

 

4. Personnel 

Depuis le 1er octobre 2014, Ingrid Jageneau travaille à mi-ǘŜƳǇǎ ǇƻǳǊ 5ŜōǊŀΦ [Ŝ ŎƻƴǎŜƛƭ ŘΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ ŀ 
ǇǊƛǎ ŎŜǘǘŜ ŘŞŎƛǎƛƻƴ Ł ƭΩǳƴŀƴƛƳƛǘŞ Řŀƴǎ ƭŜ ōǳǘ ŘΩƻŦŦǊƛǊ ǳƴŜ ǇŜǊǎǇŜŎǘƛǾŜ ŘΩŀǾŜƴƛǊ Ł ƴƻǘǊŜ ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴΦ Quand 
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Ingrid mettra un terme à ses activités, une autre personne pourra prendre le relais, tout en étant 
rémunéréeΦ Lƭ Ŧŀǳǘ ǎƻǳƭƛƎƴŜǊ ǉǳΩLƴƎǊƛŘ ŎƻƴǎŀŎǊŜ ǳƴŜ ƎǊŀƴŘŜ ǇŀǊǘƛŜ ŘŜ ǎƻƴ ǘŜƳǇǎ Ł wŀŘƛƻǊƎΦ Normalement, 
ce problème devrait être résolu dans le courant de 2016.  

Ingrid est licenciée en traduction et a travaillé près de 30 ans dans un cadre commercial multilingue. En 
2009, elle a également obtenu un diplôme de bachelière en Sciences de la Famille.  

Fonction: coordinatrice générale  

Description de la fonction 

¶ !ŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŀǎōƭ 

¶ Communication: ǎƛǘŜ ǿŜō Ŝǘ ōǳƭƭŜǘƛƴ ŘΩƛnformations, imprimés, etc.  

¶ Organisation de la journée Debra  

¶ Ecoute attentive de tous les membres et toutes les familles  

¶ LƴǘŜǊƳŞŘƛŀƛǊŜ ŜƴǘǊŜ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ Ŝǘ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩ9. Ł Leuven ƻǳ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ƘƾǇƛǘŀǳȄ  

¶ Aider dans le cadre de dossier de remboursement : FSS, allocations familiales majorées, 
VAPH/AWIPH, etc.   

¶ Récolte de fonds Υ ŎƻƴǘŀŎǘǎ ŀǾŜŎ ƭŜǎ [ƛƻƴǎ /ƭǳōǎ Ŝǘ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŘƻƴŀǘŜǳǊǎ ς présence aux actions 
ŎŀǊƛǘŀǘƛǾŜǎ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ƳŜƳōǊŜǎ Řǳ ŎƻƴǎŜƛƭ ŘΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻn ς suivi de la reconnaissance par le 
Ministère des Finances et établissement des attestations fiscales  

¶ Défense des intérêts : surtout en collaboration avec Radiorg : plaider en faveur de centres 
ŘΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ Ŝǘ Řǳ ǊŜƳōƻǳǊǎŜƳŜƴǘ ŘŜ ƴƻǳǾŜŀǳȄ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘǎ  

¶ Contacts internationaux : Debra International, EB-Clinet, Eurordis Χ 

Règlement de travail : 19h par semaine et un 13ème ƳƻƛǎΦ !ǳŎǳƴŜ ŎƻƳǇŜƴǎŀǘƛƻƴ ƴΩŜǎǘ ŀŎŎƻǊŘŞŜ ǇƻǳǊ 

ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ǎƻƴ ǇǊƻǇǊŜ ōǳǊŜŀǳΣ ŘŜ ƭΩƻǊŘƛƴŀǘŜǳǊΣ Řǳ ǘŞƭŞǇƘƻƴŜ Ŝǘ ŘΩLƴǘŜǊƴŜǘΦ  

Les frais de déplacement sont indemnisés sur la base de preuves de paiement (frais réels).  

 

Secrétariat social : VSDC à Wevelgem  

 

4.   Projets et activités de 2015  

1. Défense des intérêts des patients  

 
1.1. SOUTIEN EN MATIERE DΩLb¢9w±9b¢Lhb{ CLb!bCIERES  

tƻǳǊ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎΣ ƭŜ ǎȅǎǘŝƳŜ ōŜƭƎŜ ŘΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ ƳŀƭŀŘie constitue un véritable labyrinthe. Pour une maladie 
ǊŀǊŜ ŎƻƳƳŜ ƭΩ9.Σ ƭŜǎ ŎƘƻǎŜǎ ǎƻƴǘ ŜƴŎƻǊŜ Ǉƭǳǎ ŎƻƳǇƭƛǉǳŞŜǎ Şǘŀƴǘ ŘƻƴƴŞ ǉǳŜ ƴƛ ƭŀ ŦŀƳƛƭƭŜ ǘƻǳŎƘŞŜΣ ƴƛ ƭŜǎ 
ǇǊŜǎǘŀǘŀƛǊŜǎ ŘŜ ǎƻƛƴǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎΣ ƴƛ ƭŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ǎƻŎƛŀǳȄ ƻƴǘ ŘŞƧŁ ŜƴǘŜƴŘǳ ǇŀǊƭŜǊ ŘŜ ƭΩ9. Ŝǘ ǉue les 
personnes concernées ne sont pas au courant des éventuelles interventions dont elles peuvent bénéficier. 
!ǇǊŝǎ ŎƘŀǉǳŜ ƴƻǳǾŜƭƭŜ ƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ŘΩǳƴ ŜƴŦŀƴǘ ŀǘǘŜƛƴǘ ŘΩ9.Σ ŎΩŜǎǘ ǳƴ ǇŜǳ ŎƻƳƳŜ ǎΩƛƭ Ŧŀƭƭŀƛǘ Ł ŎƘŀǉǳŜ Ŧƻƛǎ 
ǊŞƛƴǾŜƴǘŜǊ ƭΩŜŀǳ ŎƘŀǳŘŜΦ 9ǘ ƭƻǊǎ ŘŜ ŎƘŀǉue phase de la vie, il y a de nouveaux problèmes qui surgissent, ce 
ǉǳƛ Ŧŀƛǘ ǉǳΩƛƭ Ŧŀǳǘ ǎƻǳǾŜƴǘ ǘǊƻǳǾŜǊ ŘŜǎ ǎƻƭǳǘƛƻƴǎ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜǎΦ  
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Voici une liste des frais ǉǳŜ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩ9. ǇŜǳǾŜƴǘ ŞǾŜƴǘǳŜƭƭŜƳŜƴǘ ŜƴŎƻǳǊƛǊ όŜƴ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ 
nature et de ƭŀ ƎǊŀǾƛǘŞ Řǳ ǘȅǇŜ ŘΩ9.ύ :  

¶ Du matériel pour les soins des plaies : 
des seringues ou des lames stériles, 
des pommades et des crèmes, des 
pansements pour les plaies, des 
pansements de fixation, des 
bandages, des produits de bain et 
désinfectants, etc.  

¶ Des médicaments (des analgésiques, 
ŘŜǎ ƳŞŘƛŎŀƳŜƴǘǎ ŀƴǘƛǇǊǳǊƛƎƛƴŜǳȄΣ ŘŜǎ ƳŞŘƛŎŀƳŜƴǘǎ ǇƻǳǊ ǇǊƻǘŞƎŜǊ ƭŜǎ ƳǳǉǳŜǳǎŜǎ ŘŜ ƭΩǆǎƻǇƘŀƎŜ Ŝǘ 
ŘŜ ƭΩŜǎǘƻƳŀŎΣ ŜǘŎΦύ   

¶ Une alimentation adaptée ; éventuellement également une alimentation par sonde (suite à une 
anémie, à des léǎƛƻƴǎ ōǳŎŎŀƭŜǎ ƻǳ Ł ǳƴ ǊŞǘǊŞŎƛǎǎŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩǆǎƻǇƘŀƎŜύ  

¶ Des vêtements et des chaussures adaptés  

¶ De la literie et des vêtements supplémentaires (car ils se salissent rapidement en raison des 
sécrétions des plaies, de taches de sang ou de pommades)  

¶ Des visites fréquentes chez les médecins Υ ƭŜ ŘŜǊƳŀǘƻƭƻƎǳŜΣ ƭŜ ǇŞŘƛŀǘǊŜΣ ƭΩƻǇƘǘŀƭƳƻƭƻƎǳŜΣ ƭŜ ŘŜƴǘƛǎǘŜΣ 
etc.  

¶ Des traitements supplémentaires : la kinésithérapie, la rééducation, soins des pieds 

¶ Des hospitalisations : la chirurgie de la main, la dentisterie, la dilaǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩǆǎƻǇƘŀƎŜΣ ƭΩƛƴǎǘŀƭƭŀǘƛƻƴ 
ŘΩǳƴŜ ǎƻƴŘŜ ƎŀǎǘǊƛǉǳŜΣ ƭŀ ǘǊŀƴǎŦǳǎƛƻƴ ǎŀƴƎǳƛƴŜ ΧΣ ǳƴŜ ƘƻǎǇƛǘŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŞǾŜƴǘǳŜƭƭŜ Řŀƴǎ ǳƴ ŎŜƴǘǊŜ ŘΩ9. 
ǎƛǘǳŞ Ł ƭΩŞǘǊŀƴƎŜǊ  

¶ Du matériel spécifique : une grande poussette, une chaise roulante, un déambulateur, un matelas 
anti-ŜǎŎŀǊǊŜǎΣ ǳƴ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘΩŀƛǊ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴƴŞΣ ǳƴ ǾŞƘƛŎǳƭŜ ŀŘŀǇǘŞΣ ǳƴŜ ǎŀƭƭŜ ŘŜ ōŀƛƴǎ ŀŘŀǇǘŞŜΣ ŜǘŎΦ   

¶ Un soutien psychosocial 
 

Nous fournissons des informations au sujet des principales interventions dont peuvent bénéficier les patients 
ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩ9. Ŝǘ ǇƻǳǊ ŎŜǊǘŀƛƴǎ ŘƻǎǎƛŜǊǎΣ ƴƻǳǎ ǇƻǳǾƻƴǎ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ƛƴǘŜǊǾŜƴƛǊ Ŝƴ ǘŀƴǘ ǉǳΩƛƴǘŜǊƳŞŘƛŀƛǊŜΦ [Ŝǎ 
principales aides sont les allocations familiales majorées, le Fonds Spécial de Solidarité (FSS ς pour le matériel 
de soins des plaies) le statut de malade chronique et la législation relative aux soins transfrontaliers. Pour 
fournir toutes ces informations, nous collaborons avec les services sociaux des hôpitaux, des mutuelles, des 
cpas, etc.    

Historique: En 1998, la situation était vraiment dramatique et notre 
premier objectif consistait à obtenir le remboursement des 
pansements qui sont onéreux mais malgré tout indispensables. Nous 
avons rencontré les ministres Magda De Galan et Frank 
Vandenbroucke et avons également organisé une pétition qui a 
recueilli pas moins de 229Φллл ǎƛƎƴŀǘǳǊŜǎΦ Lƭ ǎΩŀƎƛǎǎŀƛǘ ƭŁ ŘΩǳƴ 
nombre impressionnant, étant donné que personne ne se servait 
ŜƴŎƻǊŜ ŘΩLƴǘŜǊƴŜǘ Ł ƭΩŞǇƻǉǳŜ !                            
bƻǘǊŜ ŎƻƳōŀǘ ŀ ŘǳǊŞ о ŀƴǎ Ŝǘ ŎŜ ƴΩŜǎǘ ŦƛƴŀƭŜƳŜƴǘ ǉǳΩŜƴ нллм ǉǳΩǳƴ ŀǊǊşǘŞ Ǌƻȅŀƭ1 a été publié en vue 
ŘŜ ƭΩŀǎǎƻǳǇƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭŀ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜ ŘŜ ǊŜƳōƻǳǊǎŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŀƴǎŜƳŜƴǘǎ ǇŀǊ ƭŜ C{{ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ 
ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩ9. ŘȅǎǘǊƻǇƘƛǉǳŜ Ŝǘ ƧƻƴŎǘƛƻƴƴŜƭƭŜΦ [ŀ ƭŞƎƛǎƭŀǘƛƻƴ ŀ ŜƴŎƻǊŜ ŞǘŞ ŀŘŀǇǘŞŜ ǇŀǊ ƭŀ ǎǳƛǘŜΣ 
ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŀǳȄ ŜƴŦŀƴǘǎ ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ŎƘǊƻƴƛǉǳŜ ŘΩŞƎalement faire appel au FSS.  

 

                                                           
1 !ǊǊşǘŞ wƻȅŀƭ ǇƻǊǘŀƴǘ ŜȄŞŎǳǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŀǊǘƛŎƭŜ нр ŘŜ ƭŀ ƭƻƛ ǊŜƭŀǘƛǾŜ Ł ƭΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ ƻōƭƛƎŀǘƻƛǊŜ ǎƻƛƴǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ Ŝǘ ƛƴŘŜƳƴƛǘŞǎΣ Ŏƻƻrdonnée 
le 14 juillet 1994.  

Photo: Hôpital universitaire 
de Louvain, néonatologie 

Herman Thoelen, président 
fondateur (décédé en 1999) 
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Le Fonds Spécial de Solidarité: 2 

Pour le remboursement des nombreux pansements que nécessitent au quotidien les patients atteints de 
sous-ǘȅǇŜǎ ƎǊŀǾŜǎ ŘΩ9.Σ ƛƭ ŜȄƛǎǘŜ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜ ƭΩLb!aLΣ ƻǳǘǊŜ ƭŀ ŎƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ζ ordinaire » offerte ǇŀǊ ƭΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ 
soins de santé, également un autre filet de sécurité proposé par le Fonds Spécial de Solidarité. Le Collège qui 
prend les décisions dans ce domaine est composé des médecins-directeurs de chaque organisme assureur, 
ainsi que des médecins ŘŜ ƭΩLb!aLΦ  

La demande de remboursement est une procédure complexe qui est peu connue. Pour chaque patient, le 
médecin traitant doit soumettre un plan de traitement détaillé et individualisé et parfois également un 
ǊŀǇǇƻǊǘ ŘΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴΦ ¦ƴŜ ŎƻƴŎŜǊǘŀǘƛƻƴ Řoit avoir lieu entre le médecin, le patient, la mutuelle et le 
ǇƘŀǊƳŀŎƛŜƴΦ [ƻǊǎǉǳŜ ŎŜƭŀ ǎΩŀǾŝǊŜ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜΣ 5ŜōǊŀ ŀƛŘŜǊŀ ƭŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ Ŝƴ ŎŜ ǉǳƛ ŎƻƴŎŜǊƴŜ ƭŜ ǎǳƛǾƛ Řǳ ŘƻǎǎƛŜǊΦ  

[Ŝǎ ŎƘƻǎŜǎ ǎƻƴǘ ŎƻƳǇƭƛǉǳŞŜǎ ǇƻǳǊ ƴƻǳǎ Şǘŀƴǘ ŘƻƴƴŞ ǉǳΩƛƭ ŜȄƛǎǘŜ ŘŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴŎŜǎ ƛƳportantes en termes de 
coûts entre les patients et que de nombreux matériels différents sont utilisés pour la « même » affection. Il 
ne fait pourtant aucun doute que « ƭΩŞǇƛŘŜǊƳƻƭȅǎŜ ōǳƭƭŜǳǎŜ » est un terme générique désignant un groupe 
ƘŞǘŞǊƻƎŝƴŜ ŘΩǳƴŜ ǘǊentaine de maladies bulleuses.  

Soins à domicile                                                                                                          

Le financement des soins à domicile constitue un autre point délicat pour lequel nous sommes déjà depuis 
plusieurs années en négociation avec le secteur public. Il faut savoir que les forfaits existants ne suffisent pas 
ǘƻǳƧƻǳǊǎ ǇƻǳǊ ƭŀ ǇǊŜǎǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ǎƻƛƴǎ ǘǊŝǎ ŎƻƳǇƭŜȄŜ Ŝǘ ŎƘǊƻƴƻǇƘŀƎŜ ǉǳΩŜǎǘ ƭŜ ŎƘŀƴƎŜƳŜƴǘ ǉǳƻǘƛŘƛŜƴ ŘŜǎ 
ǇŀƴǎŜƳŜƴǘǎ ŘΩǳƴ ǇŀǘƛŜƴǘ ŀǘǘŜƛƴǘ ŘΩ9.Φ Une solution sur mesure constituerait dans ce cadre une réponse 
ƛŘŞŀƭŜΣ ŎŀǊ ŜƭƭŜ ǇŜǊƳŜǘǘǊŀƛǘ Ł ƭΩƛƴŦƛǊƳƛŝǊŜ Ł ŘƻƳƛŎƛƭŜ ŘŜ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊ ŘΩǳƴŜ ǊŞƳǳƴŞǊŀǘƛƻƴ ƧǳǎǘŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ƘŜǳǊŜǎ 
ǉǳΩŜƭƭŜ ŀ ǇǊŜǎǘŞŜǎΣ ŀƛƴǎƛ ǉǳΩŀǳȄ ǇŀǊŜƴǘǎ ŘΩşǘǊŜ ŘŞŎƘŀǊƎŞǎ ŘŜ ŎŜǘǘŜ ǘŃŎƘŜΦ  

Besoins psychosociaux 

Répercussions sur la vie Υ ŜȄǘǊŀƛǘ Řǳ DŜȊƻƴŘƘŜƛŘǎōǊƛŜŦ ό.ǳƭƭŜǘƛƴ ŘΩLƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭŀ {ŀƴǘŞύΥ3 

[ƻǊǎǉǳΩǳƴ ŜƴŦŀƴǘ ƴŀƞǘ Ŝƴ Şǘŀƴǘ ŀǘǘŜƛƴǘ ŘΩ9.Σ ŎΩŜǎǘ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ǳƴŜ ŎƘƻǎŜ Ł ƭŀǉǳŜƭƭŜ ƭŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎ ƴŜ ǎΩŀǘǘŜƴŘŜƴǘ Ǉŀǎ Ŝǘ ǉǳƛ ŎǊŞŜ 
une onde de choc, de ƭΩƛƴŎƻƳǇǊŞƘŜƴǎƛƻƴ Ŝǘ ƳşƳŜ ŘŜ ƭŀ ǇŀƴƛǉǳŜΦ tƻǳǊ ŜǳȄΣ ŎΩŜǎǘ ƎŞƴŞǊŀƭŜƳŜƴǘ ǳƴ ǾŞǊƛǘŀōƭŜ ŎƻǳǇ ŘŜ ƳŀǎǎǳŜΦ 
Ils se posent de nombreuses questions sur leur propre avenir et surtout sur celui de leur enfant. Ils ne savent pas comment 
ƛƭǎ ŘŜǾǊƻƴǘ ǎΩȅ ǇǊŜƴŘǊŜ ŀǾŜŎ ƭŜǳr enfant et comment celui-ci grandira. Le reste de la famille est généralement également très 
ƛƴǉǳƛŜǘΣ ǎǳǊǘƻǳǘ ƭƻǊǎǉǳΩƛƭǎ ŀǇǇǊŜƴƴŜƴǘ ǉǳΩƛƭ ǎΩŀƎƛǘ ŘΩǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ƘŞǊŞŘƛǘŀƛǊŜΦ  

!ǳ ŦǳǊ Ŝǘ Ł ƳŜǎǳǊŜ ǉǳŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ ƎǊŀƴŘƛǘΣ ǘƻǳǘ ƭŜ ƳƻƴŘŜ ǇŀǊǾƛŜƴŘǊŀ ǇŜǘƛǘ Ł ǇŜǘƛǘ Ł ǎΩƘŀōƛǘǳŜǊ Ł ƭŀ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴΦ [Ŝǎ ǎƻƛƴǎ ǉǳƛ 
ŘŜǾǊƻƴǘ şǘǊŜ ǇǊƻŘƛƎǳŞǎ Ł ƭΩŜƴŦŀƴǘ ŎƻƴǘƛƴǳŜǊƻƴǘ ƴŞŀƴƳƻƛƴǎ Ł ŘŜƳŀƴŘŜǊ ōŜŀǳŎƻǳǇ ŘŜ ǘŜƳǇǎ Ŝǘ ŘΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴΦ /ƘŜȊ ƭŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ 
ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩǳƴŜ ŦƻǊƳŜ ƎǊŀǾŜ ŘΩ9.Σ ƛƭ ǎŜ ǇŜǳǘ ƳşƳŜ ǉǳŜ ƭŀ ǾƛŜ ŘŜ ŦŀƳƛƭƭŜ ǎƻƛǘ ǘƻǘŀƭŜƳŜƴǘ ŎƻƴǎŀŎǊŞŜ Ł ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ Ł ǎŀ ƳŀƭŀŘƛŜΦ 
[ΩŀŦŦŜŎǘƛƻƴ ǇŜǳǘ Řŀƴǎ ŎŜ Ŏŀǎ ŀǾƻƛǊ ŘŜ ƎǊŀƴŘŜǎ ǊŞǇŜǊŎǳǎǎƛƻƴǎ Řŀƴǎ ƭŀ ǾƛŜ ŘŜ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ƧƻǳǊǎΦ  

¦ƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞ Ł ƭΩŞŎƻƭŜ Ŝǘ ƭŜǎ ǎƻƛƴǎ ǇǎȅŎƘƻǎƻŎƛŀǳȄ ǎƻƴǘ ŘŜǎ ŜȄŜƳǇƭŜǎ ŘΩŞƭŞƳŜƴǘǎ ǉǳƛ 
ƳŞǊƛǘŜǊŀƛŜƴǘ Ǉƭǳǎ ŘΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴΦ 9ƴ Ǌŀƛǎƻƴ ŘΩǳƴ ƳŀƴǉǳŜ ŘŜ ƳƻȅŜƴǎΣ ǘǊƻǇ ǇŜǳ ŘΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴΣ ǾƻƛǊŜ ŀǳŎǳƴŜΣ Ŝǎǘ 
ŀŎŎƻǊŘŞŜ Ł ƭŀ ŎƘŀǊƎŜ ǇǎȅŎƘƻǎƻŎƛŀƭŜ ǉǳŜ ƭΩ9. ƎŞƴŝǊŜ ǇƻǳǊ ƭŜ ǇŀǘƛŜƴǘ Ŝǘ ƭŜǎ ŀƛŘŀƴǘǎ ǇǊƻŎƘŜǎΦ [Ŝǎ ǾƛǎƛǘŜǎ 
régulières à un psychologue ou par exemple à un thérapeute de jeu sont très chères et à peine remboursées, 
voire pas du tout.  

Heureusement, depuis le 1er ŀǾǊƛƭ нлмнΣ мл҈ ŘŜǎ ŎƻǶǘǎ ǎŀƭŀǊƛŀǳȄ ŘΩǳƴ ǇǎȅŎƘƻƭƻƎǳŜ ŎƭƛƴƛŎƛŜƴΣ {ŀƳ DŜǳŜƴǎΣ  
sont maintenant financés par Debra. Ce clinicien complète parfaitement le travail réalisé par les infirmières 
spécialisées en EB.  

1.1. OEUVRER POUR UN CENTw9 5Ω9. 

                                                           
2 Brochure: http://riziv.be/care/nl/infos/solidarity/pdf/fss20060424.pdf 
3 De Jonge A, Tison D, Naulaers G ς Een abnormaal zwakke huid (Une peau anormalement fragile) ς Gezondheidsbrief n° 149 ς 
février 2004 

http://riziv.be/care/nl/infos/solidarity/pdf/fss20060424.pdf
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Nécessité de soins spécialisés  

9ƴ нллфΣ ƴƻǳǎ ŀǾƻƴǎ ƛƴǘǊƻŘǳƛǘΣ ŀǾŜŎ ƭŜ tǊƻŦΦ DǳƴƴŀǊ bŀǳƭŀŜǊǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩ9. ŘŜ ƭΩIƾǇƛǘŀƭ ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀƛǊŜ ŘŜ 
LeuvenΣ ǳƴŜ ŘŜƳŀƴŘŜ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƭΩLb!aL Ŝƴ ǾǳŜ ŘŜ ƭΩƻōǘŜƴǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ convention pour un centre de référence 
ŘΩ9. ǇƭǳǊƛŘƛǎŎƛǇƭƛƴŀƛǊŜΣ ǘŜƭ ǉǳΩƛƭ Ŝƴ ŜȄƛǎǘŜ ŘŞƧŁ ǇƻǳǊ ƭŀ ƳǳŎƻǾƛǎŎƛŘƻǎŜΣ ƭŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ ƳŞǘŀōƻƭƛǉǳŜǎ Ŝǘ ƭŜǎ 
affections neuromusculaires. Nous avons malheureusement reçu une réponse négative, car il fallait attendre 
un pƭŀƴ Ǉƭǳǎ ƭŀǊƎŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ ŎƘǊƻƴƛǉǳŜǎ ŘŜ ƭŀ ǇŜŀǳΦ /Ŝ Ǉƭŀƴ ƴΩŀ ŦƛƴŀƭŜƳŜƴǘ ƧŀƳŀƛǎ Ǿǳ ƭŜ ƧƻǳǊΦ  

Tous nos espoirs sont maintenant placés dans un Plan belge pour les maladies rares4 . Une des mesures 
ǇǊƻǇƻǎŞŜǎ ŎƻƴǎƛǎǘŜ Ŝƴ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜƴǘǊŜǎ ŘΩŜȄǇŜǊǘƛǎe. Tout comme de nombreuses autres organisations 
ŘŜ ǇŀǘƛŜƴǘǎΣ ƴƻǳǎ ǎƻƳƳŜǎ ŎƻƴǾŀƛƴŎǳǎ ǉǳŜ ƭŜǎ ŎŜƴǘǊŜǎ ŘΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇƭǳǊƛŘƛǎŎƛǇƭƛƴŀƛǊŜǎ ǎƻƴǘ ŜǎǎŜƴǘƛŜƭǎ ǇƻǳǊ 
pouvoir proposer des soins de meilleure qualité. Le projet des infirmières spécialisées en EB constituait un 
pas dans la bonne direction, Ƴŀƛǎ ƛƭ ǎΩŀƎƛǎǎŀƛǘ ƛƴƛǘƛŀƭŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴ ǇǊƻƧŜǘ ǇƛƭƻǘŜ Řŀƴǎ ƭΩŀǘǘŜƴǘŜ ŘΩǳƴ ǎƻǳǘƛŜƴ de la 
part des autorités. !ǳ Ŧƛƭ ŘŜǎ ŀƴƴŞŜǎΣ ƭŜǎ ŎƻƴǾŜƴǘƛƻƴǎ ŜƴǘǊŜ 5ŜōǊŀ Ŝǘ ƭΩIƾǇƛǘŀƭ ǳƴƛǾŜǊǎƛǘŀƛǊŜ ŘŜ Leuven ont 
encore été étendues. Malheureusement, le Plan belge ne prévoit pas encore de budget pour les nouveaux 
ŎŜƴǘǊŜǎ ŘΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜΦ Lƭ ŎƻƴǾƛŜƴǘ ǇŀǊ ŀƛƭƭŜǳǊǎ ŘŜ ǎƛƎƴŀƭŜǊ ǉǳΩǳƴŜ ǇŀǊǘƛŜ ŘŜǎ compétences a été défédéralisée. 
Plusieurs aspects ne sont pas encore très clairs et à court terme, il ne faut certainement pas ǎΩŀǘǘŜƴŘǊŜ Ł une 
ǊŜŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ƻǳ ǳƴ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ŎŜƴǘǊŜ ŘΩ9.Φ  

Depuis 2010, Ingrid est membre du ŎƻƴǎŜƛƭ ŘΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ ŘŜ wŀŘƛƻǊƎΦōŜΣ ƭΩ!ƭƭƛŀƴŎŜ ōŜƭƎŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ 

rares. Elle en est également la présidente depuis 2012. RaDiOrg.be est un des acteurs du Fonds maladies 

rares et médicaments orphelins qui est géré par la Fondation Roi Baudouin. En septembre 2011, le plan final 

des « Recommandations et propositions de mesures pour un Plan belge pour les maladies rares » a été 

publié. Fin 2013, la Ministre Laurette Onkelinx devait soumettre une stratégie ou un plan basé sur ces 

différentes recommandations.  

 Activités par Ingrid pour les maladies rares  

13/1 Réunion du Fonds maladies rares, Fondation Roi Baudouin  Bruxelles 

15-16/1 Rencontre avec les alliances francophones: France, Belgique, Luxembourg, 
Suisse  

Paris 

19/1 Réunion avec la commission maladies rares, UZ Leuven Leuven 

20/1 Groupe de travail MAF-pansements, INAMI, Observatoire maladies 
chroniques 

Bruxelles 

11/2 Interview radio RCL Liège 

20/2 Réunion du Fonds maladies rares, Fondation Roi Baudouin 
 

Bruxelles 

24/2  Journée maladies rares ς Réunion des membres Radiorg  Bruxelles 

25/3 Rencontre avec Philippe De Backer, Parlement Européen Bruxelles 

31/3 Groupe de travail MAF-pansements, INAMI, Observatoire maladies 
chroniques 

Bruxelles 

29/4 Réunion avec POZILIV (scolarité des enfants malades)  Bruxelles 

30/4 Réunion du Fonds maladies rares, Fondation Roi Baudouin  Bruxelles 

27-30/5 Eurordis Members meeting  Madrid 

17/6 Réunion avec la LUSS Namur 

3/8 Groupe de travail MAF-pansements, INAMI, Observatoire maladies 
chroniques,   

Bruxelles  

20/8 Réunion du Fonds maladies rares, Fondation Roi Baudouin  Bruxelles 

11/9 Réunion du Fonds maladies rares, Fondation Roi Baudouin  Bruxelles 

26-28/10 Eurordis, Council of National Alliances Paris 

19/11 Symposium maladies rares et première ligne, Fondation Roi Baudouin Bruxelles 

                                                           
4 Le Plan belge pour les Maladies rares a été présenté par le Ministre Laurette Onkelinx le 6 février 2014: 

http://radiorg.be/Zeldzame%20ziekten/Nationaal%20plan 
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 Autres déplacements   

14/3 Assemblée générale Vlaams Patiëntenplatform Heverlee 

11/6 Débŀǘ a[h½ ά[Ŝǎ ƳŞŘƛŎŀƳŜƴǘǎ Ł ǘƻǳǘ ǇǊƛȄΚέ Bruxelles 

28/9 WƻǳǊƴŞŜ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ł ƭŀ [¦{{ ŎƻƴŎŜǊƴŀƴǘ ƭŜǎ ŀntennes Namur 

 

 

2. /ƻƴǘŀŎǘǎ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ Ŝǘ ŀƛŘŜ ŀǳȄ ŦŀƳƛƭƭŜǎ  

5ŜōǊŀ .ŜƭƎƛǳƳ Ŏƻƴƴŀƞǘ ммр ŦŀƳƛƭƭŜǎ ŎƻƴŎŜǊƴŞŜǎ ǇŀǊ ƭΩ9. όǘƻǳǎ ƭŜǎ ǎƻǳǎ-ǘȅǇŜǎ ŘΩ9. Ŏonfondus, dont environ 
ŘŜǳȄ ǘƛŜǊǎ ǎƻƴǘ ŘŜǎ Ŏŀǎ ŘΩ9. ǎƛƳǇƭŜύ Ŝǘ ŎŜƭƭŜǎ-ci sont réparties dans les deux parties du pays.  

Attention : ces chiffres ne disent rien sur le nombre ŘŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ǘƻǳŎƘŞŜǎ ǇŀǊ ƭΩ9. Ŝƴ .ŜƭƎƛǉǳŜΦ Dans 
certaines familles, plusieurs perǎƻƴƴŜǎ ǎƻǳŦŦǊŜƴǘ ŘΩ9.Φ 9ǘ ŎƘŀǉǳŜ ŦŀƳƛƭƭŜ ƴΩŀŘƘŝǊŜ ōƛŜƴ ŞǾƛŘŜƳƳŜƴǘ Ǉŀǎ Ł 
5ŜōǊŀΦ Lƭ ƴΩŜȄƛǎǘŜ Ǉŀǎ ƴƻƴ Ǉƭǳǎ ŘŜ ǊŜƎƛǎǘǊŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ǇƻǳǊ ƭΩ9.Φ  

Nous leur offrons la possibilité de partager leurs différentes expériences et inquiétudes. Ces partages 
peuvent se faire par téléphone et par courrier électronique, mais nous organisons également des visites à 
domicile, ainsi que des journées de rencontres nationales (la « journée Debra » annuelle). Les toutes 
dernières actualités sont publiées sur notre page facebook. La Ŏƻƴǎǳƭǘŀǘƛƻƴ ŘΩ9. Ŝǎǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǳƴŜ 
excellente opportunité pour se rencontrer.  

/ŜƭƭŜǎ Ŝǘ ŎŜǳȄ ǉǳƛ ŎƻƴƴŀƛǎǎŜƴǘ ǳƴ ǇŜǳ ƭΩ9.Σ ǎŀǾŜƴǘ ǉǳŜ ƭŜ ǇŀǘƛŜƴǘ Ŝǘ ǎƻƴ ǎƻƛƎƴŀƴǘ όƎŞƴŞǊŀƭŜƳŜƴǘ ǳƴ ŘŜǎ 
parents ou un autre membre de la famille, éventuellement assisté par une infirmière à domicile) deviennent 
eux-mêmes des experts en matière de soins de la peau. Il est dès lors important que cette expertise puisse 
şǘǊŜ ǇŀǊǘŀƎŞŜ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ Ŝǘ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ǇǊŜǎǘŀǘŀƛǊŜǎ ŘŜ ǎƻƛƴǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎΦ /Ŝǎ ŎƻƴǘŀŎǘǎ ǇŜǳǾŜƴǘ 
apporter un soutien important, surtout pour les familles dont le nouveau-ƴŞ Ŝǎǘ ŀǘǘŜƛƴǘ ŘΩ9.Φ  

bƻƳōǊŜ ŘŜ ŦŀƳƛƭƭŜǎ Řŀƴǎ ƴƻǘǊŜ ŦƛŎƘƛŜǊ ŘΩŀŘǊŜǎǎŜǎ Ł ƭŀ Ŧƛƴ ŘŜ ƭΩŀƴƴŞŜ нлмр :  

 

Nombre de familles  115  

Proportion 
néerlandophones/francophones  

75% / 25% 

Subdivision ǇŀǊ ǘȅǇŜ ŘΩ9.  тт Ŏŀǎ ŘΩ9. ǎƛƳǇƭŜ  
мнόсύ Ŏŀǎ ŘΩ9. ƧƻƴŎǘƛƻƴƴŜƭƭŜ 
ноόуύ Ŏŀǎ ŘΩ9. ŘȅǎǘǊƻǇƘƛǉǳŜ   
2 EB Acquisita (maladie auto-immune) 
(le nombre entre parenthèses indique le nombre de 
patients décédés)   
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Cette année, Debra Belgium a organisé sa 16ième journée nationale au Musée du Jouet à Malines le 25 octobre 

2015.  

 

60 adultes et 13 enfants y ont participé.   

 

Au programme:  

. Accueil : Stief Dirckx, président & Ingrid Jageneau, coordinatrice 

. Bref aperçu de la conférence commune de Debra International et d'EB-Clinet, organisée à Londres 

  du 24 au 26 septembre,  ǇŀǊ ǳƴŜ ŘŞƭŞƎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 9. ŘŜ Leuven, e.a. les nouvelles infirmières 

  Caroline de Reu & Wendy Godts 

 . Fonctionnement du Fonds spécial de solidarité: dr. Ri de Ridder, Directeur-Général Soins de santé, 

    INAMI  

               . Visite guidée du musée 

               . Atelier de jeux pour les enfants, animé par deux personnes de Kip van Troje.                       

 

 

 

 

 

 

3. /ŜƴǘǊŜ ŘΩEB 

Nécessité de soins spécialisés  

[Ω9. Ŝǎǘ ǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ǊŀǊŜΦ .ƛŜƴ ǉǳŜ ƴƻǳǎ ǾƛǾƛƻƴǎ Řŀƴǎ ǳƴ ǇŜǘƛǘ Ǉŀȅǎ ǘǊŝǎ ǇŜǳǇƭŞΣ ƭŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ ǘƻǳŎƘŞŜǎ ǇŀǊ ƭΩ9. 

vivent la malaŘƛŜ ŘŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ƛǎƻƭŞŜ Ŝǘ ŘƛǎǎŞƳƛƴŞŜΦ Lƭ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǎƛƳǇƭŜ ŘŜ ǇǊƻǇƻǎŜǊ Ł ŎŜ ǇŜǘƛǘ ƎǊƻǳǇŜ ŘŜ 

ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ƭŜǎ ǎƻƛƴǎ ŘŜ ǉǳŀƭƛǘŞ Ŝǘ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞǎ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ƴŞŎŜǎǎƛǘŜƴǘΦ [Ŝǎ ōŜǎƻƛƴǎ ǇŜǳǾŜƴǘ ǇŀǊ ŀƛƭƭŜǳǊǎ ǾŀǊƛŜǊ Ŝƴ 

ŦƻƴŎǘƛƻƴ Řǳ ǘȅǇŜ ŘΩ9.Σ ŘŜ ƭΩŃƎŜ Řǳ ǇŀǘƛŜƴǘΣ ŘŜ ǎŀ ǎƛǘǳŀtion sociale et familiale, etc.  

9ƴ Ǌŀƛǎƻƴ Řǳ ǎȅƴŘǊƻƳŜ ŎƻƳǇƭŜȄŜ ŘŜ ƭΩ9.Σ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ŎƻƴŎŜǊƴŞǎ ǎǳƛǾŜƴǘ ǳƴ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ 

médecins et praticiens paramédicaux. Ainsi, les enfants devront surtout au début consulter un pédiatre, un 

dermatologǳŜΣ ǳƴ ŘƛŞǘŞǘƛŎƛŜƴ Ŝǘ ǳƴ ǇƘȅǎƛƻǘƘŞǊŀǇŜǳǘŜΣ ƳŀƛǎΣ Ŝƴ ŦƻƴŎǘƛƻƴ Řǳ ǘȅǇŜ Ŝǘ ŘŜ ƭŀ ƎǊŀǾƛǘŞ ŘŜ ƭΩŀŦŦŜŎǘƛƻƴΣ 

ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŘƛǎŎƛǇƭƛƴŜǎ ǎŜǊƻƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ƛƳǇƭƛǉǳŞŜǎΣ ǘŜƭƭŜǎ ǉǳŜ ƭŀ ŎƘƛǊǳǊƎƛŜ ŜǎǘƘŞǘƛǉǳŜΣ ƭŀ ƎŀǎǘǊƻ-entérologie, la 

dentisterie et la cardiologie.  

 

/ŜƴǘǊŜ ŘΩ9. Ł ƭΩIƾǇƛǘŀƭ ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀƛǊŜ ŘŜ Leuven  

Enfants 

/ΩŜǎǘ Ŝƴ мффт ǉǳŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘŜ ƴŞƻƴŀǘƻƭƻƎƛŜ ŘŜ ƭΩIƾǇƛǘŀƭ ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀƛǊŜ ŘŜ Leuven est entrée pour la première 
Ŧƻƛǎ Ŝƴ ŎƻƴǘŀŎǘ ŀǾŜŎ ƭΩ9.Σ Ŝǘ Ǉƭǳǎ ǇǊŞŎƛǎŞƳŜƴǘ ƭƻǊǎǉǳΩǳƴ ōŞōŞ ƭǳƛ ŀǾŀƛǘ ŞǘŞ ŜƴǾƻȅŞ ǇŀǊ ǳƴ ƘƾǇƛǘŀƭ ŘŜ la 
périphérie. Cette date coïncidait plus ou moins avec la création de Debra Belgium par un petit groupe de 
patients et de parents. Depuis lors, nous avons toujours collaboré de manière très constructive.  

http://www.speelgoedmuseum.be/FR/home.html
http://www.debra-belgium.org/fr/debra-belgium/r%C3%A9seaux-internationaux/
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!ǳ ŘŞōǳǘΣ ƭΩŀŎŎŜƴǘ Şǘŀƛǘ ǎǳǊǘƻǳǘ Ƴƛǎ ǎǳǊ ƭŜ ǇǊŜƳƛer accueil réservé aux nouveau-ƴŞǎ ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩ9.Φ 5ŜƴƛǎŜ 
¢ƛǎƻƴ Ŝǘ !ƴƴƛŎƪ 5Ŝ WƻƴƎŜ ƻƴǘ ǎǳƛǾƛ ǳƴŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ł ƭΩŞǘǊŀƴƎŜǊ ǇƻǳǊ ǇƻǳǾƻƛǊ ŘŜǾŜƴƛǊ ζ infirmières spécialisées 
en EB ηΦ 5Ŝǎ ǇǊƻǘƻŎƻƭŜǎ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ƻƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŞǘŞ ŞǘŀōƭƛǎΣ ƭΩŞŎƘŜƭƭŜ ŘŜ ŘƻǳƭŜǳǊ ǉǳƛ était déjà utilisée 
Řŀƴǎ ƭŜ ǎŜǊǾƛŎŜ ŘŜ ƴŞƻƴŀǘƻƭƻƎƛŜ ŀ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŞǘŞ ǳǘƛƭƛǎŞŜ ǇƻǳǊ ŘŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩ9.Φ  

Lƭ ǎΩŀǾŞǊŀ ǘǊŝǎ ǾƛǘŜ ǉǳΩŀǇǊŝǎ şǘǊŜ ǎƻǊǘƛǎ ŘŜ ƭΩƘƾǇƛǘŀƭΣ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ŀǾŀƛŜƴǘ ōŜǎƻƛƴ ŘΩǳƴ ǎǳƛǾƛ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭ Ŝƴ Ǌŀƛǎƻƴ 
de leurs besoins complexes en ƳŀǘƛŝǊŜ ŘŜ ǎƻƛƴǎΦ /ΩŜǎǘ ŀƛƴǎƛ ǉǳΩǳƴŜ ŞǉǳƛǇŜ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞŜ Ŝƴ ŞǇƛŘŜǊƳƻƭȅǎŜ 
bulleuse a pu voir le jour. Le Centre des maladies bulleuses du Centre Médical Universitaire de Groningue a 
ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŞǘŞ ŘΩǳƴŜ ŀƛŘŜ ǇǊŞŎƛŜǳǎŜ ƭƻǊǎ ŘŜ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜΦ !ǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ŜƴŎƻǊŜΣ ŎŜ ŎŜƴǘǊŜ Ŝǎǘ 
consulté pour des questions difficiles relatives au traitement. Des protocoles ont été établis pour 
ƭΩŀƴŜǎǘƘŞǎƛŜΣ ƭŀ ǇƻǎŜ ŘΩǳƴŜ ǇŜǊŦǳǎƛƻƴΣ ƭŀ ŎƘƛǊǳǊƎƛŜ ŘŜ ƭŀ ƳŀƛƴΣ ΦΦΦ  

9ƴ нллпΣ ǳƴŜ ǇǊŜƳƛŝǊŜ ŎƻƴǾŜƴǘƛƻƴ ŀ ŞǘŞ ŎƻƴŎƭǳŜ ŜƴǘǊŜ ƭΩHôpital Universitaire de Leuven et Debra en vue du 
financement de 0,10 ETP pour une « infirmière spécialisée en EB ». Après une évaluation favorable, ce 
financement est passé à 0,20 ETP. Voici un aperçu des principales tâches assumées par ces infirmières, outre 
leur travail « ordinaire » dans le service de néonatologie :  

¶ hǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ Ŏƻƴǎǳƭǘŀǘƛƻƴ ǇƭǳǊƛŘƛǎŎƛǇƭƛƴŀƛǊŜ ŘΩ9. Ŝǘ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀǘƛƻƴ Ł ŎŜǘǘŜ Ŏƻƴǎǳƭǘŀǘƛƻƴ  

¶ /ƻƻǊŘƛƴŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǎƻƛƴǎ ƛƴŦƛǊƳƛŜǊǎ ŘŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩ9.Σ ŀŎŎǳŜƛƭ ŘŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎΣ ǇǊŞǇŀǊŀǘƛƻƴ de la 

ǎƻǊǘƛŜ ŘŜ ƭΩƘƾǇƛǘŀƭ ŘŜǎ ǇŜǘƛǘǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ  

¶ !ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƭƻǊǎ ŘΩŀŘƳƛǎǎƛƻƴǎ Řŀƴǎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ  

¶ Apport de soutien aux parents et/ou aux infirmières à domicile en cas de soins à domicile  

¶ Réalisation de visites à domicile ainsi que, dans certains cas, la dispense de soins palliatifs à 
domicile  

¶ Formation des autres prestataires de soins  

¶ aƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘΩǳƴ ζ ŎƻŦŦǊŜǘ ǎǳǊ ƭΩ9. ηΦ Lƭ ǎΩŀƎƛǘ ŘΩǳƴ ƪƛǘ ŘŜ ǎŜŎƻǳǊƛǎƳŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ǎƻƛƴǎ ŘŜ ǇƭŀƛŜǎ 
urgents.   

¶ Rédaction de protocoles de traitement afin que les parents et les autres soignants puissent être aidés 

en cas de soins complexes  

¶ !ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜ ŘŜƳŀƴŘŜǎ Ŝƴ ǾǳŜ ŘΩǳƴ ǊŜƳōƻǳǊǎŜƳŜƴǘ ǇŀǊ ƭŜ CƻƴŘǎ {ǇŞŎƛŀƭ ŘŜ 

Solidarité  

¶ Collaboration avec le Centre pour maladies bulleuses du Centre Médical Universitaire de Groningue, 
sous la direction du Prof. Marcel Jonkman 
 

Adultes 

Après des négociations de plusieurs années, le projet a été étendu en 2012 et propose maintenant également 
une infirmière spécialisée en EB pour adultes dans le service de dermatologie. Depuis lors, une consultation 
EB pour les adultes est organisée deux fois par an.  

Soutien psychologique 

[Ŝǎ ǇǊŜƳƛŝǊŜǎ ŀƴƴŞŜǎΣ ƭŀ ǇǊŜǎǎƛƻƴ ŞƳƻǘƛƻƴƴŜƭƭŜ ŎŀǳǎŞŜ ǇŀǊ ƭΩ9. Şǘŀƛǘ ǎƻǳǎ-estimée. Aussi bien les parents que 
les enfants demandaient à pouvoir bénéŦƛŎƛŜǊ ŘΩǳƴ ǎƻǳǘƛŜƴ ǇǎȅŎƘƻƭƻƎƛǉǳŜΦ Lƭ ŀ ŞǘŞ ŘŜƳŀƴŘŞ Ł ƭΩŞŎƻƭŜ 
ƘƻǎǇƛǘŀƭƛŝǊŜ ŘΩŞǾŀƭǳŜǊ ƭŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ Ŝǘ ŘŜ ǘǊƻǳǾŜǊ ŘŜǎ ǎƻƭǳǘƛƻƴǎ ǇƻǳǊ ƭŜǳǊ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ǎŎƻƭŀƛǊŜΦ 9ƴ нлмнΣ ƭŜ ŎƻƳƛǘŞ 
de direction a donné son approbation pour un psychologue 0,10 ETP à temps partiel. Sam Geuens assistera 
ainsi à toutes les consultations et sera également disponible entre celles-ci pour tout type de problème. Il est 
membre du forum psychosocial de Debra International.  

Hospitalisations et consultations en 2015 

[ΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩ9. ǎǳƛǘ ŀŎǘǳŜƭƭement une quarantaine de patients. 13 patients (enfants et adultes) ont été 
hospitalisés et 17 personnes ont subi un traitement dans un hôpital de jour. En tout, il y a également eu 65 
consultations (toutes spécialisations confondues) et les infirmières spécialisées en EB ont fait 14 visites à 
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domicile.   

Ces chiffres ne sont pas complets car les médecins ne catégorisent pas toujours leurs prestations comme 
« EB ». Il est très difficile de donner une image réaliste du ǘŜƳǇǎ ǉǳŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŎƻƴǎŀŎǊŜ Ł ŘŜǎ ŜƴǘǊŜtiens 
ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭǎ ŀǾŜŎ ŎƘŀǉǳŜ ǇŀǘƛŜƴǘΦ 9ǘ Ł ŎŜƭŀ ǎΩŀƧƻǳǘŜ ŜƴŎƻǊŜ ƭŜ ǘŜƳǇǎ ŎƻƴǎŀŎǊŞ Ł ƭŀ ŎƻƴŎŜǊǘŀǘƛƻƴ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜ 
ƭΩŞǉǳƛǇŜΣ à la concertation par téléphone, aux courriels, aux ǾƛǎƛǘŜǎ Ł ŘƻƳƛŎƛƭŜ Ŝǘ ŘΩŞŎƻƭŜΣ ŜǘŎΦ  

Soutien financier proposé par Debra  

Ce centrŜ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǊŜŎƻƴƴǳ ǇŀǊ ƭŜǎ ŀǳǘƻǊƛǘŞǎ ōŜƭƎŜǎΦ tƻǳǊǘŀƴǘΣ ƭŜ ŎŜƴǘǊŜ ǇǊƻǇƻǎŜ ƭŜǎ ƳşƳŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ǉǳŜ ƭŜǎ 
centres situés dans nos pays voisins. Quelques exemples: le Magec à Paris, les centres de Londres et de 
.ƛǊƳƛƴƎƘŀƳΣ ƭŜ /ŜƴǘǊŜ ŘŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ ōǳƭƭŜǳǎŜǎ Ŝǘ ƭΩŞquipe du Prof. Jonkman du Centre Médical Universitaire 
ŘŜ DǊƻƴƛƴƎǳŜΣ ƭŜ ǊŞǎŜŀǳ ŀƭƭŜƳŀƴŘ ŘΩ9. Ŝǘ ƭŀ Ƴŀƛǎƻƴ ŘŜ ƭΩ9. Ł {ŀƭȊōƻǳǊƎΦ  

9ƴ ŀǘǘŜƴŘŀƴǘ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘŜ ƴƻǳǾŜŀǳȄ ŎŜƴǘǊŜǎ ŘΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ ǊŀǊŜǎΣ ŀǾŜŎΣ ŜǎǇŞǊƻƴǎ-le, 
ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǳƴ ŎŜƴǘǊŜ ǇƻǳǊ ƭΩ9. Ŝǘ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ƎŞƴƻŘŜǊƳŀǘƻǎŜǎΣ 5ŜōǊŀ ŎƻƴǘƛƴǳŜ Ł ŀǇǇƻǊǘŜǊ ǳƴ ǎƻǳǘƛŜƴ ŦƛƴŀƴŎƛŜǊ 
Ł ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩ9. ŘŜ Leuven. Ce que nous considérions initialement comme un projet pilote provisoire, est 
maintenant devenu un soutien permanent et structurel, et ce pour la simple et bonne raison que les patients 
ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩ9. ƻƴǘ ōŜǎƻƛƴ ŘŜ ŎŜ ŎŜƴǘǊŜ Ŝǘ ŘŜ ǎƻƴ ǎƻǳǘƛŜƴ ! 

 

Le ǎƻǳǘƛŜƴ ŦƛƴŀƴŎƛŜǊ ǉǳŜ 5ŜōǊŀ ŀŎŎƻǊŘŜ Ł ƭΩIƾǇƛǘŀƭ ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀƛǊŜ ŘŜ Leuven ǎΩŞƭŝǾŜ ƳŀƛƴǘŜƴŀƴǘ Ł лΣпл 9¢t Υ  

 

Infirmière spécialisée en EB chez les enfants, département de néonatologie: 0,20 ETP. Denise Tison & Caroline 

De Reu 

Infirmière spécialisée en EB chez les adultes, département de dermatologie: Wendy Godts, 0,10 ETP.   

Psychologue Řŀƴǎ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩ9.Σ {ŀƳ DŜǳŜƴǎΣ лΣмл 9¢tΦ  

 

Consultations multidisciplinaires EB en 2015: 

 

Enfants : 31/3 ς16/6 ς 15/9 ς 15/12 

Adultes :  26/3  ς 10/9 

  

 

Lƭ ƴΩŜȄƛǎǘŜ Ǉŀǎ ŘŜ ŎƻƴǘŀŎǘǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜƭǎ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ƘƾǇƛǘŀǳȄ, sauf parfois en ce qui concerne les demandes 

ŘΩŀƛŘŜΦ {Ωƛƭ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ŦŀŎƛƭŜ ǇƻǳǊ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩ9. ŘŜ Leuven de se profiler comme un centre national, nous 

Ŝǎǎŀȅƻƴǎ ƳŀƭƎǊŞ ǘƻǳǘ ŘŜ ŎƻƴǾŀƛƴŎǊŜ ƭŜǎ ƳŞŘŜŎƛƴǎ ŘŜ ǎŜ ŎƻƴŎŜǊǘŜǊ ŀǾŜŎ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩ9.Φ [ΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ Řƻƛǘ şǘǊŜ 

centralisée, de sorte que la qualité des soins puisse être améliorée et que chaque patient puisse avoir accès 

à ces soƛƴǎ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞǎ όŜǘ Ł ƭΩŀǾŜƴƛǊΣ ŜǎǇŞǊƻƴǎ-le, également à un traitement!).  
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4. Formation  

[ΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩEB 

9ƴ .ŜƭƎƛǉǳŜΣ ƛƭ ƴΩŜȄƛǎǘŜ Ǉŀǎ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩ9.Φ /ΩŜǎǘ ǇƻǳǊǉǳƻƛ ƴƻǳǎ ŜƴŎƻǳǊŀƎŜƻƴǎ ƭŜǎ 

ƳŜƳōǊŜǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩ9. Ł ǇŀǊǘƛŎƛǇŜǊ Ł ŘŜǎ Ŏongrès et à des journées de formations organisées dans les 

ŎŜƴǘǊŜǎ ŘΩ9. ǎƛǘǳŞǎ Ł ƭΩŞǘǊŀƴƎŜǊΦ ! ŎŜǘ ŜŦŦŜǘΣ ƴƻǳǎ ƭŜǳǊ ǇǊƻǇƻǎƻƴǎ ǳƴ ǎƻǳǘƛŜƴ ŦƛƴŀƴŎƛŜǊΦ  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Formations en 2015: 

 

Pas moins de huit (8) membres de ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩ9. ƻƴǘ ǇŀǊǘƛŎƛǇŞ ŀǳ congrès commun organisé par Debra 

International et EB-Clinet. Ce congrès a eu lieu à Londres du 22 au 25 septembre. Les participants étaient: 

Denise Tison et Caroline De Reu (ƛƴŦƛǊƳƛŝǊŜǎ ŘΩ9. Řǳ ǎŜǊǾƛŎŜ ŘŜ ƴŞonatologie), Wendy Godts (ƛƴŦƛǊƳƛŝǊŜ ŘΩEB 

pour les adultes), Sofie Vuylsteke (kinésithérapeute), Sam Geuens (psychologue), le Dr. Marie-Anne Morren, 

le Dr. Veroniek Verhaeghe (dentiste), et le Dr. Katarina Segers (chirurgienne).    

 

Le 25 février, plusieurs infirmières à domicile et Wendy Gods ont également suivi uƴŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘΩ9. Řŀƴǎ ƭŜ 

Centre pour les Maladies bulleuses au Centre Médical Universitaire de Groningue. 

 

 

 

Etudiants 

tƻǳǊ ƭŜǎ ŞǘǳŘƛŀƴǘǎΣ ƭΩ9. Ŝǎǘ ǳƴ ǎǳƧŜǘ ƛƴǘŞǊŜǎǎŀƴǘΣ Ƴŀƛǎ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜΦ /ŜǘǘŜ ŀŦŦŜŎǘƛƻƴ ǊŀǊŜ ǎǳǎŎƛǘŜ 

ōŜŀǳŎƻǳǇ ŘΩƛƴǘŞǊşǘΣ Ƴŀƛǎ Ŝƴ ƴŞerlandais et en français, peu de littérature est proposée par les canaux 

ordinaires. Nous aidons ces étudiants en leur fournissant la littérature spécialisée, en diffusant une enquête, 

en organisant des entretiens avec des patients, etc.   
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  Travaux de Ŧƛƴ ŘΩŞǘǳŘŜ  ŘŜ нлмр 
 

Aagje Van Impe 
et Kim Ros 

3ème année maternelle, 
Odisee, Alost  
 

Travail de fin de bachelier : créer un petit sac à dos 
contenant des informations, des activités de classe et des 
conseils concrets qui peuvent être utilisés par les 
professeurs afin de faciliter la scolarité des enfants en 
maternelle ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩ9. Ŝǘ ŘΩŀŘŀǇǘŜǊ ŎŜƭƭŜ-ci à leurs besoins 
spécifiques.   

Fanny DUYSENS 
 

Doctorante en sciences 
politiques et sociales,  
SPIRAL & LASC, 
Université de Liège. 

Projet de recherche: étude des innovations de la génétique 
appliquées dans les pratiques médicales en Belgique et leurs 
implications éthiques, légales et sociales.  
Interviews avec les associations de patients. 

Céline Soldevilla 3ème année infirmière à 
l'IESCA St Thérèse,  
Charleroi 

Mémoire : La prise en charge à domicile d'un enfant atteint 
d'épidermolyse bulleuse 

Stefanie Mot Management et gestion 
en soins de santé à la 
VUB 

¢ǊŀǾŀƛƭ ŘŜ Ŧƛƴ ŘΩŞǘǳŘŜǎ (par le biais du Wetenschapswinkel): 
étude « cost of illness » ǇƻǳǊ ƭΩEB. 

 

5. MaǘŞǊƛŜƭ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ 

Notre groupe-cible est assez large : les patients et leur famille, les prestataires de soins, nos sponsors et nos 
donateurs ainsi que le grand public. Nous les informons par le biais de brochures, du site web, du bulletin 
ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴs trimestriel, de la journée Debra et du rapport annuel.  

Comme nous sommes une association nationale, toutes nos publications sont disponibles en français et en 
néerlandais.  bΩƘŞǎƛǘŜȊ Ǉŀǎ Ł ǘŞƭŞŎƘŀǊƎŜǊ ƻǳ Ł ŎƻƳƳŀƴŘŜǊ ƭŜǎ ōǊƻŎƘǳǊŜǎ ǎǳǊ ƴƻǘǊŜ ǎƛǘŜ ǿŜō :  
http://www.debra-belgium.org/fr/debra-belgium/publications/ 

¦ƴŜ ǎƻǳǊŎŜ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜ ŀǳ ǎǳƧŜǘ ŘŜ ƭΩ9. Ŝǎǘ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŦŀƞǘƛŝǊŜ 5ŜōǊŀ LƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭ Ŝǘ Ǉƭǳǎ 
en particulier le congrès international annuel.  

Nous rédigeons également des résumés tǊŀŘǳƛǘǎ ŘŜ ƭŀ ƭƛǘǘŞǊŀǘǳǊŜ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞŜΣ Řŀƴǎ ǳƴ ƭŀƴƎŀƎŜ ǉǳΩǳƴ ǇǳōƭƛŎ 
non spécialisé est susceptible de comprendre.  

 

.ǊƻŎƘǳǊŜ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ζ ǳƴŜ ǇŜŀǳ ŀǳǎǎƛ ŦǊŀƎƛƭŜ ǉǳŜ ƭŜǎ ŀƛƭŜǎ ŘΩǳƴ 

papillon »  

Cette brochure permet au lecteur de mieux connaître la malaŘƛŜ ŘŜ ƭΩ9. 

et elle donne également des informations de base sur les symptômes, 

ǎǳǊ ƭŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ Ŝǘ ǎǳǊ ƭΩƘŞǊŞŘƛǘŞ ŘŜ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜΣ ŀƛƴǎƛ ǉǳŜ ǎǳǊ ƭŀ ƴŀƛǎǎŀƴŎŜ 

et les objectifs de Debra Belgium.  
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Brochure scolaire « ƭΩŞǇƛŘŜǊƳƻƭȅǎŜ ōǳƭƭŜǳǎŜ Ł ƭΩŞŎƻƭŜ »  

/ŜǘǘŜ ōǊƻŎƘǳǊŜ Ŝǎǘ ǳƴ ƻǳǘƛƭ ǇǊŀǘƛǉǳŜ ǉǳƛ ǇǊŞǎŜƴǘŜ ƭΩ9. ŘΩǳƴŜ 

ƳŀƴƛŝǊŜ ǎƛƳǇƭŜ Ŝǘ ŎƻƳǇǊŞƘŜƴǎƛōƭŜ Ŝǘ ǉǳƛ ǎΩŀŘǊŜǎǎŜ ŀǳȄ 

ƳŀƞǘǊŜǎǎŜǎ Ŝǘ ƳŀƞǘǊŜǎ ŘΩŞŎƻƭŜΣ ŀǳȄ ŀŎŎǳŜƛƭƭŀƴǘŜǎΣ ŀǳȄ 

professeurs de gymnastique, aux animateurs de jeunesse, 

aux moniteurs sportifs, etc.  

/ƻƴǘŜƴǳΥ .ǊŝǾŜ ŘŜǎŎǊƛǇǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩ9. Ŝǘ ŘŜǎ ŎƻƴǎŞǉǳŜƴŎŜǎ ǎǳǊ 

ƭΩŜƴŦŀƴǘΣ ŀƛƴǎƛ ǉǳŜ ŘŜ ƴƻƳōǊŜǳȄ ŎƻƴǎŜƛƭǎ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ 

ǉǳƻǘƛŘƛŜƴƴŜǎ Ŝǘ ǇƻǳǊ ƭŜǎ Ǉƻƛƴǘǎ ŘΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴ ǇŜǊǎƻƴƴŜƭǎΦ  

/ŜǘǘŜ ōǊƻŎƘǳǊŜ ŀ ǎǳǊǘƻǳǘ ŞǘŞ ŎǊŞŞŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩǳƴŜ ŦƻǊƳŜ ŘΩ9. moins grave. Généralement, 

ŎŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ ƴŜ ƴŞŎŜǎǎƛǘŜƴǘ Ǉŀǎ ŘΩŀƛŘŜ ǎǳǇǇƭŞƳŜƴǘŀƛǊŜ Ł ƭΩŞŎƻƭŜΣ Ƴŀƛǎ ƛƭ Ŝǎǘ ƳŀƭƎǊŞ ǘƻǳǘ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘ ǉǳŜ ƭŜ 

personnel enseignant et les autres élèves soient au courant des éventuelles situations dans lesquelles 

ƭΩŜƴŦŀƴǘ ŀǳǊŀ ǇŜǳǘ-êtǊŜ ōŜǎƻƛƴ ŘΩŀƛŘŜΦ {ƛ ŜƭƭŜ ƭŜ ǎƻǳƘŀƛǘŜΣ ƴƻǳǎ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴƻƴǎ ƭŀ ŦŀƳƛƭƭŜ ǇŜƴŘŀƴǘ ƭŜǎ 

ŘƛǎŎǳǎǎƛƻƴǎ ƳŜƴŞŜǎ ŀǾŜŎ ƭΩŞŎƻƭŜ ƻǳ ƭŀ ŎǊŝŎƘŜΦ  

 

 

Coffret de jeu  « Envole-ǘƻƛ ŀǾŜŎ ƭΩ9. »   

! ƭŀ ŘŜƳŀƴŘŜ ŘŜ ƭΩŀǎōƭ ζ Zichtbare Handicap », ce coffret de jeu a été 

développé par des étudiants en  orthopédagogie de la Haute Ecole 

/ŀǘƘƻƭƛǉǳŜ Řǳ [ƛƳōƻǳǊƎΦ /Ŝ ŎƻŦŦǊŜǘ ŀ ǇƻǳǊ ōǳǘ ŘΩŀōƻǊŘŜǊ ƭŜ ǎǳƧŜǘ ǎŜƴǎƛōƭŜ 

« vivre avec un handicap ».  

Nous avons spécialement collaboré avec la maison de production 

« ImpressantPlus » afin de développer ǳƴŜ ǾŜǊǎƛƻƴ ǇƻǳǊ ƭΩ9.Φ [Ŝ ŎƻŦŦǊŜǘ 

ŘŞŘƛŞ Ł ƭΩ9. ŎƻƴǘƛŜƴǘ ƴƻƴ ǎŜǳƭŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ƧŜǳȄ Ŝǘ ŘŜǎ ǇǳȊȊƭŜǎ ǉǳƛ ƻƴǘ ǘǊŀƛǘ ŀǳ 

handicap de manière générale, mais également des activités qui 

ŎƻƴŎŜǊƴŜƴǘ Ǉƭǳǎ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜƳŜƴǘ ƭΩ9.Σ ǘŜƭƭŜǎ ǉǳΩǳƴ ǇǳȊȊƭŜΣ ǳƴ ƧŜǳ ŘŜ ŎŀǊǘŜǎ 

ou un ƭƛǾǊŜ ŘΩƛƳŀƎŜǎΦ  

[Ŝǎ ŞŎƻƭŜǎ ƻƴǘ ƭŀ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘΩǳǘƛƭƛǎŜǊ ƭŜ ŎƻŦŦǊŜǘ ŘǳǊŀƴǘ ǘƻǳǘŜ ǳƴŜ ŀƴƴŞŜ ǎŎƻƭŀƛǊŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ ŘŜ ƭŀ 

ƳŀǘŜǊƴŜƭƭŜ Ŝǘ Řǳ ǇǊŜƳƛŜǊ ŘŜƎǊŞ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƛƎƴŜƳŜƴǘ ǇǊƛƳŀƛǊŜΦ [Ŝ ŎƻŦŦǊŜǘ ŀ ŞǘŞ ǇǊŞǎŜƴǘŞ ƭƻǊǎ ŘŜ ƭŀ ƧƻǳǊƴŞŜ 5ŜōǊŀ 

par Yvonne Dendooven, ǇǊŞǎƛŘŜƴǘŜ ŘŜ ƭΩŀǎōƭ ζ Zichtbare Handicap ηΦ {ŀƳ DŜǳŜƴǎΣ ǇǎȅŎƘƻƭƻƎǳŜ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 

ŘΩ9.Σ Ŝƴ ǇǊŞǇŀǊŜ ƭΩƛƴǘǊƻŘǳŎǘƛƻƴΦ  

Nous avons plusieurs coffrets en stock. Uniquement disponibles en néerlandais.  

 

 

Histoire en images « ŎƻƳƳŜ ƭŜǎ ŀƛƭŜǎ ŘΩǳƴ ǇŀǇƛƭƭƻƴη  

Le liǾǊŜ ŘΩƛƳŀƎŜǎ ζ /ƻƳƳŜ ƭŜǎ ŀƛƭŜǎ ŘΩǳƴ ǇŀǇƛƭƭƻƴ » est 

ƛƴŎƭǳǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŎƻŦŦǊŜǘ ŘŜ ƧŜǳ ŘΩ9. Ŝǘ ǇŜǳǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ şǘǊŜ 

utilisé au moment du coucher de vos enfants pour leur lire 

ǳƴŜ ǇŜǘƛǘŜ ƘƛǎǘƻƛǊŜΦ /Ŝ ƭƛǾǊŜ ǊŀŎƻƴǘŜ ƭΩƘƛǎǘƻƛǊŜ ŘΩǳƴ ǇŀǇƛƭƭƻƴ 

Ŝǘ ŘΩǳƴŜ ǇŜǘƛǘŜ ŦƛƭƭŜ ŀǘǘŜƛƴǘŜ ŘΩ9. ǉǳƛ ǎΩŀǇǇŜƭƭŜ 9ƳƳŀΦ bƻǳǎ 

avons également une version en français.  

Nous offrons trois exemplaires par enfant : un pour la 

ƳŀƛǎƻƴΣ ǳƴ ǇƻǳǊ ƭŀ ƳŀƞǘǊŜǎǎŜ ŘΩŞŎƻƭŜ Ŝǘ ǳƴ ǇƻǳǊ ƭŀ 

ōƛōƭƛƻǘƘŝǉǳŜ ŘŜ ƭΩŞŎƻƭŜΦ  
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.ǳƭƭŜǘƛƴǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ  

 Le numéro 50 paru en janvier 2014 fut le dernier numéro sur un support papier. Dorénavant, nos membres 

Ŝǘ ƴƻǎ ǎȅƳǇŀǘƘƛǎŀƴǘǎ ǎƻƴǘ ƛƴŦƻǊƳŞǎ ǇŀǊ ƭŜ ōƛŀƛǎ ŘΩǳƴ ōǳƭƭŜǘƛƴ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ŞƭŜŎǘǊƻƴƛǉǳŜ ŀǳǉǳŜƭ ƛƭǎ ǇŜǳǾŜƴǘ 

ǎΩŀōƻƴƴŜǊ Ŝƴ ƭƛƎƴŜΦ  

Le fichier actuel des adresses compte environ 550 contacts : les familles et les sympathisants, y compris le 

personnel infirmier, les médecins, les hôpitaux, les entreprises spécialisées dans les soins de plaies, les clubs 

ǎŜǊǾƛŎŜǎΣ ƭŜǎ ƻǊƎŀƴƛǎŀǘŜǳǊǎ ŘΩŀŎǘƛƻƴǎ ŎŀǊƛǘŀǘƛǾŜǎΣ ƭŜǎ ŘƻƴŀǘŜǳǊǎ ǇǊƛǾŞǎ, etc.  

 

Site web 

{ǘƛŜŦ 5ƛǊŎƪȄ Ŝǎǘ ƭΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘŜǳǊ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ǎƛǘŜ ǿŜō ŘŜǇǳƛǎ 

ǉǳΩƛƭ ǎΩŜǎǘ ŜƴƎŀƎŞ ǇƻǳǊ 5ŜōǊŀ Ŝƴ мфффΦ !ǳ Ŧƛƭ ŘŜǎ ŀƴǎΣ ƭŜ ǎƛǘŜ 

web a évolué au même rythme que notre fonctionnement. 

Nous avons ainsi pu lancer un forum de discussion 

(remplacé entretemps par une page facebook) et nous 

pouvons également recevoir des dons en ligne. Suite au 

lancement de notre nouveau look, nous avons également 

ŘŞŎƛŘŞ ŘΩŀŘŀǇǘŜǊ ƴƻǎ ŎƻǳƭŜǳǊǎΦ  

 

5ŜǇǳƛǎ нлмо ƴƻǳǎ ŘƛǎǇƻǎƻƴǎ ŘΩǳƴ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘŜ ƎŜǎǘƛƻƴ ŘŜ ŎƻƴǘŜƴǳ ό/a{ύ Ł ǇŀǊt entière qui nous permet de 

garder le site web à jour de manière plus rapide et plus facile.  

DorénŀǾŀƴǘΣ ŎΩŜǎǘ LƴƎǊƛŘ ǉǳƛ ŀǎǎǳƳŜ cette tâche. Des nouveautés sur le site web sont annoncées dans le 

ōǳƭƭŜǘƛƴ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ŞƭŜŎǘǊƻƴƛǉǳŜΦ  

 
Articles scientifiques  

Nous trouvons de nombreux articles scientifiques chez Debra 

LƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭ ƻǳ ŎƘŜȊ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ 5ŜōǊŀΦ bƻǳǎ Ŧŀƛǎƻƴǎ ǳƴ 

résumé en français et en néerlandais des articles les plus pertinents.  

 

 

        Publication importante en 2015 :      

 la nouvelle classification des EB.                     

Les  noms de certains sous-types               

ont été modifiés.  
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Outil infographique 

  

Cette affiche, reprenant des 

eȄǇƭƛŎŀǘƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭΩ9.Σ ŀ ŞǘŞ ŎǊŞŞŜ par 

un ǇŀǇŀ ŀƴƎƭŀƛǎ ŘΩǳƴ ŜƴŦŀƴǘ ǘƻǳŎƘŞ 

par ƭΩ9.Φ 9ƴ нлмрΣ ƴƻǳǎ ŀǾƻƴǎ ŎǊŞŞ 

une version « belge » en néerlandais 

et en français.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Matériel de publicité  

Eƴ нлмрΣ ƴƻǳǎ ŀǾƻƴǎ ŜƴǘŀƳŞ ǳƴŜ ŎƻƭƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ ŀǾŜŎ ƭΩƛƳǇǊƛƳŜǊƛŜ .ŀǳŘƻƛƴ ŘŜ 

Lichtaart. Grâce à eux, nous disposons maintenant de bannières rétractables 

(montrant la peluche avec les épines au visage utilisée dans le cadre de la 

campagne internationale), de drapeaux, de bloc-notes et de bics.  
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6. Debra International 

59.w! LƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭ Ŝǎǘ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŦŀƞǘƛŝǊŜ ƛƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭŜ ŘŜǎ ƎǊƻǳǇŜǎ ŘΩŜƴǘǊŀƛŘŜ Ŝǘ ŘŜǎ ƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴǎ 

ŘŜ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ŀŎǘƛǾŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŘƻƳŀƛƴŜ ŘŜ ƭΩ9. Ŝǘ ǉǳƛ ǳǘƛƭƛǎŜƴǘ ŘŜ Ǉƭǳǎ Ŝƴ Ǉƭǳǎ ƭŜ ǎƻǳǾŜƴǘ ƭŜ ƴƻƳ ζ DEBRA ».  

Plus de 5л Ǉŀȅǎ Ł ǘǊŀǾŜǊǎ ƭŜ ƳƻƴŘŜ ǎŜ ǎƻƴǘ ŘŞƧŁ ŀŦŦƛƭƛŞǎ Ŝǘ ƭŜ ƴƻƳōǊŜ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴǎ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜǎ ƴŜ ŎŜǎǎŜ ŘŜ 

croître chaque année.  

 

5ŜōǊŀ LƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭ ǆǳǾǊŜ ǇƻǳǊ :  

¶ [ŀ ƳŜƛƭƭŜǳǊŜ ŀƛŘŜ Ŝǘ ƭŜ ƳŜƛƭƭŜǳǊ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ǇƻǎǎƛōƭŜǎ ǇƻǳǊ ǘƻǳǘŜǎ ƭŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ǘƻǳŎƘŞŜǎ ǇŀǊ ƭΩ9.  

¶ [ŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ǎŎƛŜƴǘƛŦƛǉǳŜ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ Ŝǘ ŘŜ ƎǳŞǊƛǎƻƴ ŘŜ ƭΩ9.  

¶ [ŀ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ Ł ƭΩ9. ŘŜǎ ǇǊestataires de soins et du grand public  

 
Les membres conservent leur autonomie, mais mettent en place une collaboration lorsque cela est possible. 

En effet, la collaboration internationale favorise de meilleurs soins, améliore la qualité de vie des patients et 

permet un accès plus rapide à des méthodes de traitement efficaces.  

 

[ŀ ǇǊƻƳƻǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ǎŎƛŜƴǘƛŦƛǉǳŜ ǎŜ Ŧŀƛǘ ŘŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ŎŜƴǘǊŀƭƛǎŞŜΦ 5ΩŀǳǘǊŜǎ ƻōƧŜŎǘƛŦǎ ŘƻƛǾŜƴǘ şǘǊŜ 

réalisés au niveau national, tels que la dispense de soins spécialisés (par ŜȄŜƳǇƭŜ ƴƻǘǊŜ ŎŜƴǘǊŜ ŘΩ9.ύΦ 5ŜōǊŀ 

International nous aide dans ce cadre en rédigeant des directives pour les pratiques cliniques.  

 

Pour la première fois, les événements EB-CLINET et la conférence internationale DEBRA ont été organisés en 

parallèle et ont même proposé une journée de programme commun à Londres, du 22 au 26 septembre.  

 

Participants de Debra Belgium :  Ingrid Jageneau, Mats Wäktare, Sylvie De Maegd 

tŀǊǘƛŎƛǇŀƴǘǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩ9.Σ ¦½ [ŜǳǾŜƴΥ ǾƻƛǊ пΦ CƻǊƳŀǘƛƻƴ  -  [ΩŞǉǳƛǇŜ ŘΩ9. 
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Le Dr. Morren en dr. Segers en conversation avec le 

Prof. TolaǊ ŘŜ ƭΩƛƴǎǘƛǘǳǘ ŎŜƭƭǳƭŜǎ-souches, Minnesota.  

 

 

 

 

 

 

 

EBWB (EB sans frontières):  

Ingrid fait partie de ce sous-ŎƻƳƛǘŞ ǉǳƛ ŀ ǇƻǳǊ ōǳǘ ŘΩŀƛŘŜǊ 

toutes les personnes à travers le monde dans leur quête 

ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎΣ ŀƛƴǎƛ ǉǳŜ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎΣ ƭŜǎ ŎŜƴǘǊŜǎ ŘΩ9. 

ou encore les spécialistes. Ingrid est responsable des 

contacts francophones, surtout avec les pays Maghreb.  

Le groupe se réunit lors de chaque conférence 

internationale.  Des réunions sont également organisées 

par vidéoconférence.  

 

Des collègues de Belgique, du Chili, de Croatie, de 

Nouvelle-½ŞƭŀƴŘŜΣ ŘŜ {ƛƴƎŀǇƻǳǊΣ ŘŜ {ƭƻǾŞƴƛŜ Ŝǘ ŘΩ9ǎǇŀƎƴŜΦ  

 

 

 

 

 

 

 

. 

 

 

  

  


