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l. INTRODUCTION
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Des ailes de papier.
Le moindre contact provoque une bulle. De la doulegs.d2mangeaisons.
Sur tout le corps.
9i | dz yA@dSldz RSa &SdzEx RS fI 062dz0KS §
Chaque jour et chaque nuit.
Année apres année.

LE PAPILLON

/ 2YYS f LISlIdz RSa SyFlyida GdaSAyda RQ I dza & .
utilise pafois le terme «enfants papillons. Il faut savoir que le papillon est, a travers
monde entier, le symbole de la peau fragile et vulnérable.
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sans raison apparente, donner lieu a la formation de bulles. La cause de cette maladie est une erreur
congénitale dans la fabrication de certaines protéines cutanées et cette anomalie entraine une mauvaise
adhésion, voire une absenc®d RKSaA 2y RS& RAFTFSNByiGSa 02dz0KSa RS
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conditionnent toute leur vie.
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de temps et de moyens.
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également plus de 30 sotgpes différents.

EB type Mutated protein
- - e = P=i=y Transglutaminase 5
- o o o =
oo o e ,
EBS suprabasal Z Plakoglobin
O < . D () Plakophilin 1
< Desmoplakin
oa
nn Keratin 5 /14, plectin, BP230,
EBS basal exophilin 5, kindlin-1
JEB . 3 Integrin a6P4, integrin a3,
KS % collagen XVII, laminin 332
DEB

Sub-lamina densa

Collagen VII

[ QF FFSOGA2Y LISdzi aS LINBaSydSNI a2dza RSa T2N¥MSa (NE

t 2dzNJ f Sa leéimolniSgiaveR@formation de bulles se limite aux maiet aux pieds. Les bulles
peuvent toutefois étre trés nombreuses et douloureuses, mais elles peuvent guérir sans laisser de cicatrices.

t 2dzNJ £ S& plistgrdtes)es Rullds .se manifestent sur tout le corps et sont également souvent
présentes sutes muqueuses (la bouche et la gorge, le systéme digestif et les yeux). La peau est trés sensible
et le moindre mouvement (se retourner dans le lit) ou contact (des vétements) peut provoquer des bulles et
des plaies ouvertes.

Les bulles guérissent diffiement et causent des cicatrices qui se superposent, ce qui peut donner lieu a des
RSF2NXI GA2YyA +dz YyABSldz RSa R2A3IGadP 5Sa fSairzya
ROQAYLERZNIIYyGa LINRofsYSa RQFfAYSyildlidAazy Si RS ONRAA
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lors assez réduite.
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Maladieincurable mais qui peut étre trede
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autant que possible la formation de bulles et a faire guérir au plus vite les Iésions et les bulles existantes. Il

est par ailleurs également jportant de prévenir ou de guéries inectionsSG R QI YSt A2 NBNJ f QS i
ASYSNIf RS tQSyFlryldsxs y2a4FYYSyd LIN S 0AFAA RQdzy

I KEljdzS LI GASYd RA&LIRAS RQdzy LIy RS &2A paécisdy RA OA R
f QSYRNRA (X RSQ Jéadslis SiokNjuellés piférences du patient et deasde
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 westapérimental.

Pour de plus amples informations au sujet des derniers développements dans le domaine de la recherche
scientifique, nous vous invitons a consulter le lien suivattp://www.debra-belgium.org/fr/recherche
scientifigue/derniéresnouvelles/
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http://www.debra-belgium.org/fr/recherche-scientifique/dernières-nouvelles/
http://www.debra-belgium.org/fr/recherche-scientifique/dernières-nouvelles/
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Les pionniers Debra UK
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Debra Begium

DEBUT
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RQdzy S T 2 NaB 8yst@phiqué.3IneRpdrtie du reportage a été

tournée aux PayBas et cela a permis de souligner la grande différence ¢ .
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dans ce domaine entre la Belgique et les FBgs. Grace a tte attention Photo: prem,ere rencontre &
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MISSION
[ Q9. 840 dzy$S YItIRAS GNBA NI NB ljdA y$S LI2dNNI LI &

YSIEYY2Aya Saal @SN RQI ¢8d viedidsRatignts Stdle l€ulds prgches: Bdicuré but 1j dzl
care!(pas de guérison, mais des soihs)

OBJECTIFS ET ACTIONS

Défnse des intéréts des patients
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http://www.debra-international.org/
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Nous offrons la possibilité & nos familles membres de partager leurs expériences. Ce partage peut se
faire par téléphone ou par courrier électrapie, mais nous organisons également des visites a
domicile et des journées de rencontres nationales. La consultation EB est par ailleurs aussi une
excellente occasion pour se rencontrer.

Informations

Notre groupecible est trés large les patients eteur famille, les prestataires de soins ainsi que le
IANI YR LJz20f AOd b2dza AYyTF2N¥2ya (G2dziSa O0Sa LISNRER2Y
odzf £t SGAY RQAYF2NNIGAZ2YyEa GNAYSadNRSt:Z RS tF 22d

[ QSy O2 dzN@ 1arBcyieBcyieiscientifique
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prestataires de soins, les patients et les familles revétent une grande importance. Une
internationalisation de la recherche scientifique est dées lors indispensable.
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GOUVERNANCE

Association sans but lucratif
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Gestion financiére

586Nl . St3IAdY yS 0SYSTAOAS RQl dzOdzy &dzoaiRS® 58dkE

donateurs.

Nos autres revenus viennent exclusivement daslprivés. Debra Belgium asiconnu par le Ministre des
Finances comme uneky & G A G dzi A2y RQFa&aAa0l yOS, chipidadids peBriet deJS NA 2
RSt AGNBNI RSa FdGSadriAzya FAaOlIfSa LIRdz2NI RSa R2ya

b2dza NBO2f G2ya S3aAlItSYSyl agSids trésliydrsas. LANMDES etleur§ amB NH |-
des écoles, des équipes de sport et des entreprises organisent ainsi de nombreuses actions caritatives au
LINETFAOG RS fQl &d0f 5506 NI .St IAdzyd / Sa& | OGAz2bea 2y
SOARSYYSyild GNBa AYLERNIIFYyG LR2dzZNJ dzyS YIFEFRAS NINB
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http://www.debra-international.org/
http://www.eb-clinet.org/

CONTROLE ET TRANS®NGEGE

| Sur ordre deDonorinfo, nos comptes annuels sont contrélés par la spchoFi
! 532 C 5 dz0 A | 2 &
donorlnfo .2y Ss dzyS 420ASGS FTARIOAFANB | INBSS |
L_ donner... mais i qui? be | 70042484.Nos comptés contrblés sont publiés en toute transparance sur
— ' www.donorinfo.be
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collaborateurs et employés sont informés au maamnuellement de l'utilisation des
fonds récoltés.
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PARTENAIRES

Debra Belgium est membre des organisations faitieremstes:

Q http://www.debra-international.org/
b 5S0N} LYUGSNYyFraGAz2yIl X f

e internationale des organisations de patients dan
fS R2YIFAYyS RS Q9.

http://www.radiorg.be

SR s RaDiOrg..

’1/\ S D wkRAZ2ZNAZ fQlffAlyOS . ¢
7 .
& http://www.eurordis.org/
%.‘r Eurordis, la Fédération Européenne pour les

Member of

EURORDIS Maladies Rares

Rare Diseases Europe

A http://vlaamspatientenplatform.be/
Patlenten PL&tFOI‘M VPP, la Plateforme Flamande pour les Patients

http://luss.be/
U
Li%% LUSS, la Ligue des Usagers des Soins de Santé
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1. Assemblée générale

f Les comptes annuels de 204t le budgetde 2082 y it S G S | LILINE dB8&a@i&20% quiNA RS
aQSaid GSydzS t [ SdwSy o
1 Voici la liste actualisée des membres effectifs

Bauwens Daniel Avenue des Abeilles 111050 Bruxeles

Bogaert Jurgen Willebringsestraat 145 (3370 Boutersem
Dendooven |Yvonne [Kleinven 88 3600 Genk

Dirckx Stief Haverstraat 47 3930 Hamont

Huart Nirmala |Borrestraat 14 1932 Woluwe-SaintEtienne
Jageneau Ingrid rue Piralewe 1 4600 Lanaye
VangenechternAnnick Willebringsestraat 145 (3370 Boutersem

Waéktare Mats rue Piralewe 1 4600 Lanaye

Wolters Tanguy Borrestraat 14 1932 Woluwe-SaintEtienne

—
.. Voici a quoi
Composition actuelle du resz mble
RQ! RYAYAadidNI (-2F: :
(dgad)Annick Vagenechten|ngrid Jageneau,
Nirmala Huart, Daniel Bauwengylvie De
Maegd Stief DirckXprésiden)

3./ 2ya8Af ROQ!

Réunions du CA @915
8/2 Oude Kantien Heverlee
3/4 Boardhouse Heverlee
18/10 Boardhouse Heverlee
4. Persomel
Depuis le T octobre 2014, Ingrid Jageneau travaille aimS Y LJA LJ2 dzZNJ 5So N> @ [ S 02y a S
LINA&E OSUGGS RSOAAAZ2Y t fQdzyl YAYAUNS RIFya fQBanddzi RQ2
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Ingrid mettra un terme & ses activités, une autre personnergoprendre le relais, tout en étant
rémunéree® Lf Flrdzi az2dzZ AIYy SN jdzQLYIANRR 02 Warhaleidt, dzy S 31
ce probléme devrait étre résolu dans le courant de 2016.

Ingridest licenciée en traduction et a travaillé pres2kans dans un cadre commercial multilingue. En
2009, elle a également obtenu un dipldme bacheliere en Sciences de éafle.

Fonction coordinatrice générale
Description de la fonction

l RYAYAAaUdNYGA2YyY RS fQl &d06f

Communicationda A 1 S ¢ So6  Bformaficie, in@ithésyetc.R Q A

Organisation de la journée Debra

Ecoute attentive de tous les membres et toutes les familles

LYGSNXYSRAIANSB SyidNB fL&serPldr (RS YdadiaNBSal K SAJNjideAdeES R

Aider dans le cadre de dossier de remboursemd®&S, allocations farrdles majorées

VAPH/AWIPH, etc.

 Récoltedefondy O2y il Ola | SO tSa [ A2 yarésericadaoxiacting | @S C

OFNRGIGABSE F FSO RQI dzil NB ancyuivie INIBconn&issanc@@e/ 3 SA f R
Ministére des Finances et établissement des attestations fiscales

1 Défense des intérétssurtout en collaboration avec Radiarglaider en faveur de centres
RQSELISNIAAES SiG Rdz NBYo2dz2NESYSyid RS y2dz0SI| dzE N

9 Contacts internationauxDebra Internatioal, EBClinet,EurordisX

T
1
T
1
T
T

Réglement de travail 19h par semaine et un ¥ Y2 A a d | dzOdzyS O2Y LISy al GAz2y
f QdziAf AAY GRIRFLIRE 0dzNBF dzzx RS f Q2NRAYF §SdzNE Rdz St S
Les frais de déplacement sont indemnisés sur l& loi@spreuves de pament(frais réels).

Secrétariat social VSD@ Wevelgem

4. Projets et activités de 2015

1. Défense des intéréts des patients

1.1.SOUTIEN EN MATIEREDb ¢ 9w+ 9 b ¢CIBEREES CLb! b

N} NB 02YYS Q9.3 fSa OKz2asSa azyil SyO2NB L)X dza O2
LINBadGraGFrANBAa RS a2iAya LINRPFSaaiazyyStaz yA uélBsa as
personnes concernées ne sont pas au courant des éventuelles interventions dont elles peuvent bénéficier.

| LINEA OKIFjdS y2dz098ttS yIAraalyOs RQdy SyFryld Faas
NEAY @Sy idSNI f QS| dzu©pghaseze fadie, 9 yia de godEauxrpoblébnid: qljii surgissent, ce
jdzA  FFAG [dzQAf Flrdzi a2dz@Syd GNRBJzOSNJ RSa az2fdzirAzya

t 2dzNJ £ Sa LI GASyGas S iaeéoastitde Yirbvérabld Iab@intie Pour dndzaNdlagie© S Y
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Voici une liste des frai§f dzS f Sa LI GASydGa FGaSAyda RQ9. LISdzwSyi
.".“ DN /)

T

= =4

= =4

1
1

Du matériel pour les soins des plaies§
des seringues ou des lames stérile@ g
des pommades et des crémes, d¢f
pansements pour les plaies, de
pansements de fixation, deg
bandages, des produits de bain 4
désinfectants, etc. & RN Photo: Hépital universitair
Desmédicaments (des analgésique$: ™ i de Louvain, néonatoloa
RS&4 YSRAOIYSyiGa | yGiALNUNARIAYSdZEEZ RS&E YSRAOI YSy
RS tQSadz2YlFI 0z SGO0d0

Une alimentation adaptée éventuellement également une alimentation par sonde (suite a une
anémie,adesBA 2y a 0dz00lfS&a 2dz £t dzy NBUNBOA&A&ASYSY(ld R
Des vétements et des chaussures adaptés

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

Des visiés fréquentes chezlesmédecvis £ S RSNXNF (12f 23dz2S> £ S LISRAL (NI
etc.

Des traitements supplémentaireda kinésithérapie, la rééducation, soins des pieds

Des hospitalisationsla chirurgie de la main, la dentisterie, ladile G A 2y RS f Qdza 2 LK | 3¢
RQdzyS a2y RS Il a0NAR|jdS>SdA/B AREYVAGHARAAY(ARYIGHOE S
aAGdzS £ £ QSGNI yaISNI

Du matériel spécifique une grande poussette, une chaise roulante, un déambulateur, un matelas
anti-Sa O NNBazx dzy aeaiasyS RQFANI O2yRAGAZ2YY ST dzy O
Un soutien psychosocial

Nous fournissons des informations au sujet des principales interventions dont peuvent bénéficier les patients
FGGSAyGa FRBNG.IAYE R2ENMACGNRAI y2dza LRdw@2ya S3AFESYSy
principales aides sont les allocations familiales majorées, le Fonds Spécial de Solidaypé@(F &Snatériel

de soins des plaies) le statut de malade chronigui&a Iégislation relative aux soins transfrontaliers. Pour
fournir toutes ces informations, nous collaborons avec les services sociaux des hépitaux, des mutuelles, des
cpas, etc.

Historique:En 1998, la situation était vraiment dramatique et not
premier oljectif consistait a obtenir le remboursement d¢
pansements qui sont onéreux mais malgreé tout indispensables.
avons rencontré les ministres Magda De Galan et Fr

Vandenbroucke et avons également organisé une pétition q

recueilli pas moins de 2891 nn  AA Ayl (G dzNB & @ Al ft
nombre impressionnant, €tant donné que personne ne se se Herman Thoelen, présiden
SYO2NBE RQLYUSNYySu t f QSLI2I dzSs fondateur (décédé en 1999
b2GNBE O2Yo6l G | Rdz2NB o Fya Si OS yax&publié®rmw | £ SY S
RS fQlFraaz2dza A3a3aSYySyid RS tF+ LINRPOSRd2ZNE RS NBYo2d
FGGSAyGa RQO9. REAUGNRLIKAIdZSS SiG 22yO0lAz2yySttSo
LISNXYSGGFyYydG FdzE SyTFlyida G aéveyt faite app@aayfFSS. Y F RAS

LU NNEGS w2élf LRNIFYyGd SESOdziAz2y RS f QFNIGAOES wp RSrddnhéef 2 A NBf
le 14 juillet 1994.
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Le Fonds Spécial de Solidarité:

Pour le remboursement des nombreux pansements que nécessitent au quotidien les patients atteints de
sousti @ LJS& 3AN) @Sa RQ9. 3 Af SERAaG Sordingize»iofeitef I ANS f {0 Laka!dzNU
soins de santé, également un autre filet de sécurité proposé par le Fonds Spécial de Solidarité. Le Collége qui
prend les décisions dans ce domaine est composé des mée#imtteurs de chaque organisme assureur,

ainsi que des médecii®S f QL b! alL @

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

NI LILI2 NI RQS@2f dzii A Bityawoir |iey SntreOl@ yiddlécM]ilé pafiedtyla Rutuelle et le

LIKF NYF OASy® [2NAIldzS OStl aQlF @dsNB ysOSaal ANBX 5S0 N

[ Sa OKz2aSa az2yid O2YLX AljdzSSa LJ2 dzNJ ypodaatesPriteryids deR 2 y' y S
codts entre les patients et que de hombreux matériels différents sont utilisés pounfme» affection. Il

ne fait pourtant aucun doute quefc Q S LIA R S NJY 2 $ éstius termelgériédead&signant un groupe

KS{ SNE 33§ ¢fain®kde dzsldsliestbilbuses.

Soins a domicile

Le financement des soins a domicile constitue un autre point délicat pour lequel nous sommes déa depu
plusieurs années en négociation avec le secteur public. Il faut savoir que les forfaits existants ne suffisent pas
G2dz22dzNB LR dzNJ £ LINBadl A2y RS &az2iya (NBa O2YLX S
LI yaSYSyia RQdzy Ulleduoyl dur hmeSulieSangtitueraR Gshs od cadre une réponse
ARSFESY OFNIStfS LISNYSGGNIAGD £ fQAYTFTANNVASNE bt R2Y
j dzQSt €S | LINB&aGSS&as | Ayar jdzQl dzE LI NByidiad RQsiNB R

Besoirs psychosociaux
Répercussionssurlade SEGNI A Rdz DST2YyRKSARAONAST o.dzf t SGAY RQLYTF2I

[ 2NEj dzQdzy Sy Fryd ylnd Sy Salyd FidSAyd RQ9. I 0QSad G2dze?
uneonde dechoc, deQA Yy O2 YLINBKSy aAz2y S YsYS RS fF LI yAldzSod t 2dzNIJ Sc
lls se posent de nombreuses questions sur leur propre avenir et surtout sur celui de leur enfant. lls ne savent pas comment
Afa RSONRY( & endanteiNdnyhéntBluilgran8iQ. Lé réstiz de la famille est généralement également trés
AYIldzZA SGX &dzNI2dzi £ 2NBEIjdzQAT & | LIWINBYySyid 1jdzQAf aQl 3Ad RQdzy

[N

ldz FdzNJ S £ YSadaNB 1jdzS f QSy Tl yid IMQKRMAY diSNdztk 3 YAAVRS
RSONRY(G siGNB LINBPRAIdMzSA t tQSyTFlyld O2yiAydzSNBY(d ySIyY2Aya
FGdSAylia RQdzyS FT2NXS 3INF OGS RQ9. 3 Af a8 vISHzSYyFVgil&8 eI a
[ QF FFSOGA2y LISdzi RIFya OS OFa | @2ANJ RS 3INIYyRSa NBLISNDdza & A

Ly FOO02YLI 3ySYSyid ALISOAFEAAES t fQSO2tS8 S 84 a2
YSNAGSNI ASyd LIA®E2 yR O QidnyS yY¥ilAlydeS oS NY2aSyas G(NBLI L
F O02NRSS t I OKFENBS LBeOK24820AFES 1jdzS Q9. 3ASys

régulieres a un psychologue ou par exemple a un thérapeute de jeu sont trés chanasiet remboursées,
voire pas du tout.

Heureusement, depuis el GNAf HAamMHZ mME: RS&E O2HGE& &l fF NRI dzE |
sont maintenant financés par Debra. Ce clinicien compléte parfaitement le travail réalisé par les infirmiéres
spécialisées en EB.

1.1.0EUVRER POUR UN GERT 5 Q9 .

2 Brochure:http://riziv.be/care/nl/infos/solidarity/pdf/fss20060424.pdf
3De Jonge A, Tison D, Naulaers Een abnormaal zwakke hujdne peau anormalement fgile) ¢ Gezondheidsbrief n° 149
février 2004
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Nécessité de soins spécialisés

9Y HANgpI y2dzd | @2ya AYUNBRAdAGEZ | SO €S t NBEFod Ddzyy
Leuvelr dzyS RSYlF YRS I dzLINB & RS f tohvedtien pourdiycemirdzfe réR@ncé Q2 o (
RQ9. LI dZNARAAOALX AYylFANBT GSt ljdzQAt Sy SEA&aGS RS2
affections neuromusculaires. Nous avons malheureusement recu une réponse négatiMalle#tirattendre

unpt 'y LX dza fFNHS L}R2dzNJ £ Sa YIflIRASAE OKNRBYAIldzsSa RS

Tous nos espoirs sont maintenant placés dans un Plan belge pour les maladies Wakesles mesures

LINE L2 aSSa O2yarnaisS Sy felToubdarhelda moyibreis®s abti@y/ dighidisation® Q S E
RS LI GASyGas y2dza az2yvyvySa O2y @l AyOdza 1jdzS tSa OSyi
pouvoir proposer des soins de meilleure qualité. Le projet des infirmieres spécialisées en EBaibuastitu

pas dans la bonne directiod;,} A & Af aQlF 3IAaalAd AYAGALFf SYSyidelRQdzy |
part des autorités! dz FTAf RSa lyysSSaz tSa 02y @SyiAilkkywanonSy i NS
encore été étenduedMalheueusement, le Plan belge ne prévoit pas encore de budget pour les nouveaux
OSyiNB&d RQSELISNIA&ASO Lt O2y A Sooipétedcedh dtéhdefénSiskNE RS
Plusieurs aspects ne sont pas encore trés clairs et a court termdailingertainement pag QI G G 8Sn6 RNB L
NBO2yYyl Aaadl yOS 2dz dzy FAYIlI yOSYSyid RS y2G4NB OSyi{iNFB
Depuis 2010, Ingrid estmembre @2 y a SAf RQI RY A yWOSBENI QA F yf ARY OBl BSE NIB
rares. Elle en est également la présidente dep0i$22 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 saftss

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
1516/1 Rencontre avec les alliances francophortgsrce, Belgique, Luxembourg, | Paris
Suisse
19/1 Réunion avec la commission maladies rared, &iXen Leuven
20/1 Groupe de travail MABansements, INAMI, Observatoire maladies Bruxelles
chroniques
11/2 Interview radioRCL Liege
20/2 Réunion du Fonds maladies rares, Fondation Roi Baudouin Bruxelles
24/2 Journée maladies raresRéunion des membreaRadiorg Bruxelles
25/3 Rencontre avePhilippe De BackeParlement Européen Bruxelles
31/3 Groupede travail MAFpansements, INAMI, Observatoire maladies Bruxelles
chroniques
29/4 Réunion ave®OZILIVsEolarité 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 |aUSS Namur
3/8 Groupe de travail MApansements, INAMI, Observatoire maladies Bruxelles
chroniques,
20/8 Réunion du Fonds maladies rares, Fondation Roi Baudouin Bruxelles
11/9 Réunion du Fonds maladies rares, FondationBRaudouin Bruxelles
26-28/10 | Eurordis, Council of National Alliances Paris
19/11 Symposiummaladies rares et premiére 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 généralglaams Patiéntenplatform Heverlee
11/6 Débk G a[B% &FSRAOIYSyida t G2dzi LINR| Bruxelles
28/9 W2 dzZNYSS RQAYF2NXNI GA2nfendes £ [ ! { { | Namur

2./ 2yarO0Oda SO RQlIdziNS&a LI GASyadGa SO |

5SO0N} . Sft3IAdzy O2yylnid mmp FI Y& EISaEonRAPIOSWMINArGa LI N
RSdzE GASNB a2yl RS &isditrépartR<uans lesideuX paftiSsidu payis. OSt £ S &

Attention : ces chiffes ne disent rien sur le nombie S LISNB2yy Sa (2 dzOKS$Bahs LI NJ
certaines familles, plusieurs geR Yy Sa a2dzZFFNByd RQ9. & 94 OKLF1ljdzS FI
586N} ® Lt YQSEAAGS LI & y2y Lfda RS NBIAAGNB yFdAz

Nous leur offrons la possibilité de partager leurs différentes expériences et inquiétudes. Ces partages
peuvent se faie par téléphone et par courrier €lectronique, mais nous organisons également des visites a
domicile, ainsi que des journées de rencontres nationales {tarrée Debra» annuelle).Les toues

derniéres actualités sont publiées sur notre page facebdakO2 y adzf G GA2y RQ9. Sai
excellente opportunité pour se rencontrer.

/] SttS8Sa SiG OSdzE ljdzA O2yyl A&aaSyid dzy LISdz t Q9.3 &l @g$
parents ou un autre membre de la famille, éventuellement assisté paimfinmiere a domicile) deviennent
euxmémes des experts en matiére de soins de la peau. Il est dés lors important que cette expertise puisse
SUNB LI NIIFIASS | SO RQl dziNBa TFlLYAttSa Sa @S0 tSa

apporter un soutien important, surtout pour les familles dontlenouvga® Said | GGSAyd RQO9.
b2YoNBE RS FlIYAftSa RIyad y20NB FAOKASNI RQIFIRNBaasSa
Nombre de familles 115
Proportion 75% / 25%

néerlandophones/francophones
Subdivisiotdr NJ G &8 LIS RQ9tt Ol a RQ9. a&aAiyL¥ s

MHOCU OFa RQ9. 22yQiGAzy
Hodoyo OFa&a RQ9. ReaidNPRLK
2 EB Acquisita (maladie adtmmune)
(le nombre entre parenthéses indique le nombre
patients décédés)
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Cette année, Debra Belgium a organisé 88 journée nationaleau Musée du Jouet a Malinds 25 octobre
2015.

60 adultes et 13 enfantg ont participé.

Au ogramme;
. Accueli: Stief Dirckxprésident& Ingrid Jageneau, coordinatrice
. Bref apercude la conférence commune debra International et d'EBlinet organisée a Londres
du 24 au 26 septembrd.Js NJ dzy' S RSt S3I (i Redwh, eR.3es hovsllgsdrfirmléresd . R
Caroline de Reu & Wendy Godts
. Fonctionnement difonds spécial de solidarid.. Ri de Ridder, Directe@néral Soins de santé,
INAMI
. Visite guidée du musée
. Atelier de jeux poues enfants, animé par deux personnesievan Troje.

3./ SYyiEES RQ

Nécessité de soins spécialisés

[ Q9. S&iG dzyS YIEIFRAS NINBO .ASy [jdzS y2dza OAPrA2Y A

viventlamal®A S RS YIYASNB A&2fSS S RAA4ASYAYSSO Lt yQ
LISNE2YYySa 84 a2Aya RS ljddtAGS S aLISOAIFEAASA | dC
T2yO0iA2y Rdz 8L RQO. Storiséeiale @ fardifle,Ridz LI GASYy iz RS &l

9y NI A&2y Rdz &88yRNRBYS O2YLX SES RS Q9.5 tS8& LIGAS
médecins et praticiens paramédicaux. Ainsi, les enfants devront surtout au début consulter un pédiatre, un
dermatologizSY dzyy RASUSUAOASY SiG dzy LIKE@&aA20IKSNI LISdziSs Yl
RQIFdziNBa RAAOALIE AySa aSNRByid S3aAFfSYSyid -énérholbgkljadzS S a =
dentisterie et la cardiologie.

| SY GNB ROt QI s LA GHeuvdny A GSNEAGH ANB RS
Enfants

/| QSaid Sy wmodt 1jdzS f QS dzA LIS RS LgugePestlenirgefpudd ptemiBre f QI
F2Aa Sy O2yalOdG I19SO Q9.3 SO L dza LINBOAASMSYyd f
périphérie. Cette date coincidait 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 maniere trés constructive.
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http://www.speelgoedmuseum.be/FR/home.html
http://www.debra-belgium.org/fr/debra-belgium/r%C3%A9seaux-internationaux/

l dz RSodzix f QI OO
¢Aazy S84 !yyAO] 58 W2y3S 2y ada OA infiphibresEtiaiséds A 2 v
EBf® 584 LINRG202t8a RS G(NIAGSYSY( 2y btait8eautlige Sy i
y a

fS aSNBAOS RS yS2yld2t23A8 I S3IFt8YSyid SGS d

Sy i $érlaccueil régsezdIa dmuvedi & B dzNS X B LINB N
5

Lt aQlF@SNI (GNBa QGAGS 1jdzQFLINBA sGNB a2NIiAa RS f QKs
de leurs besoins complexes &fl GASNBE RS az2iayao [/ QSad FAyair | dzQdzy
bulleuse a pu voir le jour. Le Centre des maladies bulleuses du Centre Médical Universitaire de Groningue a
SAFtSYSyild SGS RQdzyS F'ARS LINBOASa8Aa &NRKEA RSy ©2 NF3 3
consulté pour des questions difficiles relatives au traitement. Des protocoles ont été établis pour
fQFrySaiKSaASs I LaS RQdzyS LISNFdzaAz2ys I OKANXHzNAH

9y HnnanI dzyS LINBYASNB ORopiddyiiersiige ddeuvanét Bebr@ enyaeidadzS Sy
financement de 0,10 ETP pour unénfirmiére spécialisée en BB Apres une évaluation favorable, ce
financement est passé a 0,20 ETP. Voici un apercu des principales taches assumées par ces iofitmaieres,

leur travail «ordinaire» dans le service de néonatologie

T hNEBFYyAAdAlGA2Y RS tF O2yadf GFrdA2y LI dzZNARAAOALIN Ay
T / 22NRAYFGA2Y RS&a a2Aya AYFTANNYASNE RSa 8ol yia
a2NIAS RS fQKsLIAGIE RS& LSGAGa LI GASYGaA

¢ 1 002YLI 3ySYSyid f2NB RQIRYA&aadA2yad RlIya RQI dziNBa
1 Apport de soutien aux parents et/ou aux infirmiéres & domicile en cas de soins a domicile
I Reéalisation de visites a domicile ainsi que, dans certaisid& dispense de soins palliatifs a
domicile
1 Formation des autres prestataires de soins
f aAasS Sy LO2ATOSNRQUAAZ Q@9 IAG RQdzy {Ad RS aS0O2dzN

urgents.

1 Rédaction de protocoles de traitement afin que lesgudis et les autres soignants puissent étre aidés
en cas de soins complexes

T 1002YLI AySYSyild RIya t£S OFRNB RS RSYIYyRSa Sy @«
Solidarité

1 Collaboration avec le Centre pour maladies bulleuses du Chiétdical Univesitaire de Groningue,
sous la direction du Prdflarcel Jonkman

Adultes

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

Soutien psychologique

[ S& LINBYASNBA FyysSasz f I LIND A adstmée. Sussthbien Iesyafedts qués O
les enfants demandaient & pouvoir béhd OA SNJ RQdzy &2dziASy LJA@OK2f 234l
K2ALAGlI ft ASNBE RQSOI tdzSN) £t Sa SyFlyida Si RS GNRdz@SNI
de direction a donné son approbation pour un psychologue 0,10 ETP a temps fanieGeuens assistera

ainsi a toutes les consultations et sera également disponible entre @iesir tout type de problemél est

membre du forum psychosocial de Debra International.

Hospitalisations et consultations en 2015

[ QS dzA LIS R Cetnent uhazjudranthin® (delzdafiehts. 13 patients (enfants et adultes) ont été
hospitalisés efl7 personnes ont subi un traitement dans un hépital de j&m tout, il y a également eu 65
consultations (toutes spécialisations confondues) et les infirmiérésiajisées en EB ont fait 14 visites a
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domicile.

Ces chiffres ne sont pas complets car les médecins ne catégorisent pas toujours leurs pssstatioe

«EB». Il est trés difficile @ donner une imageéaliste duil SY LJA 1j dzS f QS| dzA L¥nsO2y & |
AYRAGARIzSSta @SSO OKIjdzS LIF GASylGe 90 ¢t

f QS |j alzhchdbeRation par téléphone, aux courriels, @k 3 A 1S4 t R2YAOAT S S RQS

Soutien financier proposé par Debra

CecentB yQSad LI & NBO2yydz LI NJfSa FdzizaNARGSa o6SftaASao
centres situés dans nos pays voisins. Quelques exemples: le Magec a Paris, les centres de Londres et de
CANNYAYAKEYS €S/ Sy i NBquRésdu PreflJonknkan di &enteddfédical draiveraitaid i €
RS DNRyAy3dzsS>: €S NBaSlkdz FrftSYFryR RQ9. S& fF YIFAaz

9y | GGSYRFyd fF ONBFGA2Y RS y2dz8SHdzE OSyiMSa RQ:
SAFtSYSyild dzw.0500i R I dAiddBat ASY2RSNXYIF 12845484 5So0NI
b £ QS| dzA ldd/enCO Que noBsSonsidérions initialement comme un projet pilote provisoire, est
maintenant devenu un soutien permanent et structurel, et ce pour la sigiph®nne raison que les patients
FGGSAyGta RQ9. 2yl 0Saz2ANy RS OS OSyGNB SiG RS azy a

lea2dziASY TFAYFYOASNI ljdzS 580 NILeuveORNRESH S Y FON y6 LSyl f

Infirmiére spécialisée en EB chez les enfdéfsartement de néonatologie: 0,20 ETP. Denise Tison & Caroline
De Reu

Infirmiére spécialisée en EB chez les adultésartement de dermatologie: Wendy Godts, 0,10 ETP.
Psychologu® I y & f QSIljdzA LIS RQ9. > {+Y DSdz2Syaz nImn 9¢t @

Consultations multidisciplinairéBen 2015:

Enfants: 31/3 ¢16/6 ¢ 15/9 ¢ 15/12
Adultes :26/3 ¢ 10/9

Lt YQSEA&AGS LI a RRODM6NSGE sanf pariisidiv@aifdzdbdBderae lds defhéndes
RQIFIARS® {QAf yQSald LilLéuvedde SeAptolercadindzNd cénfeSniatitmial JHusR Q9 .
Saaleéez2zya YIfaINB (2dzi RS O2y @I AyONB fSa YSRSOAya F
centralisée, de sorte que la qualité des soins puisse étre améliorée et que chaque patient puisse avoir acces
acesshyd ALISOAIf AASaA -le&alement £ udtraeihighi)NE S & LISNRB Y &
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4. Formation

[ QS| dEBLIS RQ

9y . St 3IAljdzSz Af yQSEA&AGS LI & RS F2NNIGA2Y &LISOATA
YSYONBA& RS f QS| dzA LIS ongré&s%t a dés joudhédklda Orinatishsldrdanis&eS dans@es
OSYyiNB’a RQ9. aAiddzSa t fQSGNYIY3ASN® ! OSi STFSiz yz2

Formations er2015:

Pas moins de huit (8) membres HeQ S |j dzA LIS R Q9 . congrg¢siicominin Nifjahise padPebia dz
International et EBClinet. Ce congréseu lieu a Londres du 22 au 25 septembkes participants étaient:
Denise Tisost Caroline De Refd Y F A NY A § NS & R arfatologit)d¥ert\SGuisN §F A RIFB § BB
pour les adultes Sofie Vuylsteke (kinésittapeute), Sam Geuengsycholgue), le Dr. MarieAnne Morren,

le Dr. Veroniek Verhaegheéntiste), et le Drkatarina Segers (chiriemng.

Le 25 février, plusieurs infirmiéres a domicile et Wendy Gods ont égalemeny/s8iviF 2 NY' I G A2y RQO9
Centre pour les Maladies bulleuses au Centre Médical Universitaire de Groningue.

Etudiants

t 2dzNJ £ Sa SGdzRRAFyGazZ Q9. Sad dzy adz2Si AyiSNBaal
0SlI dzO2 dzLJ R QA y @erfuNgidiel en Yrangais, p&uyde hft&ature est proposée par les canaux
ordinaires. Nous aidons ces étudiants en leur fournissant la littérature spécialisée, en diffusant une enquéte,

en organisant des entretiens avec des patients, etc.
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Travauxd& Ay RQS{dzRS RS Hnawmp

Aagje Van Impe
et Kim Ros

3*m¢ année maternelle,
Odisee, Alost

Travail de fin de bacheliercréer un petit sac a do
contenant des informations, des activités de classe et
conseils concrets qui peuvent étre utilisés par
professeurs afin de faciliter la scolarité desfants en
maternellel ( G S A \8{l1a RRD R.LcizkéBsHdsanS
spécifiques.

Fanny DUYSEN

Doctorante en science
politiques et sociales
SPIRAL & LAS
Université de Liege.

Projet de recherche:téde des innovations de la génétiqu
appliquées dans les pratiques médicales en Belgique et
implications éthiques, légales et sociales.

Interviews avec les associations de patients.

Céline Soldevills

3éme année infirmiére ¢
I'lESCA St Thérese,
Chaleroi

Mémoire : La prise en charge a domicile d'un enfant attg
d'épidermolyse bulleuse

Stefanie Mot

Management et gstion
en soins de santé a |
VUB

¢ NI O At R $parfehbidis dd\@@nsadrmbSainkel)
étude «cost of illness LJ2 dBRI f Q

5. Mall S NR S ¢

ROQAYF2NNI GA2Y

Notre groupecible est assez largdes 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

R QA y T 2sNivksiridl, 2lg/la journée Debra et du rapport annuel.

Comme nous sommes une association nationale, toutes nos publications sont disponibles en frangais et en

néerlandais. b QKS&a A (i S1

LJ a t

http://www.debra-belgium.org/fr/debrabelgium/publications/

| Y'S

42dNDS ROAYF2NXNIGA2Y A

en particulier le congres international annuel.

Nous rédigeons également des résumidt R dzA G a

non spécialisé est susceptible de comprendre.

N2 OK dzNB
papillon »

Cette brochure permet au lecteur de mieux connaitre la iRalaS R

R QxzyB2 NI (dk 21ydza S

et elle donne également des informations de base sur les symptor

ddzNJ f S

GNF AUGSYSyd

et les objectifs de Debra Belgium.

S
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Brochure scolaire &« QSLIA RSNY2f 84aS» odzAf £ SdzaS £ f QSO02¢t S

9,50 /SGGS ONBOKANE Sad dzy 2dzZidt LN
~® YFYASNE aAYLIX S SuU O2YLINBKSYAaAoO

YIniNB&dasSa Si YIniNBa RQSO2f Sz

professeurs de gymnastique, aux animateurs de jeunesse,

aux moniteurs sportifs, etc.

. /| 2y iSydzy . NB@PS RSAONARLIGAZ2Y RS

&Mfﬁﬁz&%M” (QSyFhyis FAyahr fd8 RS y2YoNBd

j dz20ARASYYSa Su LRdzZNJ £ Sa LIRZ2AYdU

/ SGGS ONROKdzZNB | &dzNIi2dzi SGS ONB BSns gvelzSénérdeinenSy F I v

0Sa SyFlyita yS ysOSaaArildSyid LI & RQFARS &dzldlX SYSy i

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

f QSY Tl yi-etNRBIzND SaBxdxt RQFARS® {A SttS S &a2dKIAGSE

RA&dOdzaairzya YSysSa 9SO tQs0O02tS 2dz £t ONBOKSO®

Coffretde jeu €nvoleli 2 A | 3SO f Q9.

I £ RSYI yRA&hthas Handhpi @efcoffiét de jeu a été
développé pa des étudiants en orthopédagogie de la Haute Ecol » 2

I+ §K2t Aljdz§ Rdz [ AYo2dzZNH® /S O027FF %\ﬁ%f‘ izi RQt
«vivre avec un handicap i @C\@ g

v

Nous avons spécialement collaboré avec la maison de produc é . &w y
«ImpressantPlus afin de développedzy § GSNEA2Y LR & ¥ 205 “7F52 FFNE
AN, x

RSRAS t Q9. O2ydASyd y2y aSdzZ S <
handicap de maniére générale, mais également des activités

z

M 14 VeT= St R
L

O2yOSNY Syl L¥ da &LISOATFALdSYSyi i dzQ dzy
ouunf AGNB RQAYI3ISaod
[Sé $02f3é 2}/['] f I LJ2éé)\67\f7\ﬁ$ RQdziAf AaSN) £S O27F°¥F

YFGSNYySttS Si Rdz LINBYASNJI RSINB RS ftQSyaSaaySySyid |
par Yvonne DendoovehJNB & A RSy (i ZichtRebe Har@dicag @f { Y DSdzSyas LlaeoKz2f
RQ9. 3 Sy LINBLINB f QAYUNRBRdAZOGAZ2Y ®

Nous avons plusieurs coffrets en stock. Uniquement disponibles en néerlandais

Histoire enimages ©2 YYS € S& At S& RQdzy LI LIAfE 2yn
Le IBNBE RQANRBIYIYSE £5a& | Af>Sgt DNA=r 10 17 £ £ 2.r

AyOfdza Rlya tS O2FFNBG R s3alrts
utilisé au moment du coucher de vos enfants pour leur |
dzy S LISGAGS KAAG2ANB® /S f 2 A NB

AAAAAAA

§0 RQdzyS BSJEGSRBRACE BdA (&

avons également une version en francais.

Nous offrons trois exemplaires par enfantn pour la

YFEAazyZ dzy L2dzNJ f | YIninoaas rRusuzt > o>u  ugy LR dz
0AOt A20KS1jdzS RS tQS02fSo
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dzf t SGAYya RQAYT2NXNI GA2Y A
Le numéro 50 pal en janvier 2014 fut le dernier numéro sur un support papier. Dorénavant, nos membres
Si y2a aevYLIl idKAalyla az2yid AYyF2N¥Sa LINES o6AlAa R
aQlo2yySNI Sy ftA3aySo
Le fichier actuel des adresses compteviron 550 contactsles familles et les sympathisants, y compris le
personnel infirmier, les médecins, les hépitaux, les entreprises spécialisées dans les soins de plaies, les clubs

AaSNPAOSasz: tSa 2NHIyAal G§SdNE ,BtQF OGAz2ya OFNARGI GAGSaA

S|te Web %> Association deentraide pour Uépidermolyse bulleuse NL

{GAST B5ANDIE Said fQl RYAydebro Eraeiigs 1S

j dzQAf aQSadG Sy3aFr3aS LI2dzNJ 5 | » RS &
| ) R i Voici a quoi ressemilé  gy|letin d'information électronique

web a évolué au méme rythme que notre fonctionnemer o  lavieavec(EB qk

Nous avons ainsi pu lancer un forum de discuss
(remplacé atretemps par une page facebook) abus

pouvons également receirodes dons en ligneSuite au —

lancement de notre nouveau look, nous avons égalem ‘

é $ o A R $ R Q I R I L\]l:l S NJ y- 2 é O 2 de Votre bébé est atteint de I'EB ... que faire ?
Réunion & Tielt-Winge (‘snoezelen®)

5SLJdzA & HnAnmMo Y2dzA RA&LR A2y a RQdzy tedidrdicivYidis gedetdeS a i A 2
garder le site web a jour de maniére plus rapide et plus facile.

Dorér @I yiz 0OQSail cety Mmohk. BRes tjodegautésS ur it web sont annoncées dans le
odzZf £t SGAY RQAYF2NNIGA2ya StESOGNRYAIldzSo

Articles scientifques New names

Nous trouvons de nombreux articles scientifigues chez De for some types of EB
L yl:l S Ny I l.] A 2 y I f 2 dZ o K éT Ii Q I lej Nw The latest consensus on What does this mean forme | 5 S 6 N\]

A A . Z . . . the classification of EB or my child?
résume en francais et en néerlandais des articles les plus perting was pubiisned earier this  Notingres crangea soar rom
year. Several of the names Sympaw:s"w’" be/:’:ezam‘a
of subtypes of EB have

| am not sure what type of
been changed. m not sure hat type o

EB | have?
The titles of the 4 main types of Ask your EB nurse or doctor. If you
EB remain unchanged. These are: are not currently in touch with a
EB Simplex, Junctional EB, specialist EB nurse or doctor, ask

Dystrophic EB and Kindler Syndrome.  your GP for a referral to the specialist
Some'subtypee of EB were EB nursing service at one of the
R SCthS PeaDE Who following centres of excellence:

Publication importante en 2015  asoecinespeoeainne - Great Omond St Hosita o

Foclassification most of these Birmingham Children's Hospital for

. . e v sanamon children, Solihull Hospital or Guy's
la nouvelle @ssificaton des EB. ™™™ s omas vosal o site
Lesnoms de certains SOUPPES eos o 55 ot Wb o

e, EBS Dowiing Meara EBS generalised severe
ont été modifiés. g meeeee
RDEB generalised severe RDEB generalised severe RDEB Hallopeau-Siemens

RDEB generalised other  RDEB generalised intermediate  RDEB non-Hallopeau-Siemens
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Outil infographique
Cette affiche, reprenant des Qu'est-ce que I’

eELX A Ol GA2y & apmaN] Epidermolyse Bulleu
unLlJF LI Fy3flAa RC Y'Y Y
parf Q9. ® 9y HAamMpZ P Y © P

une version delge» en néerlandais
et en francais. e : =

L)

3 PRINCIPAUX TYPES

de%ig

www.debra-belgium.org =

Matériel de publicité

Bf HnAnmMpX y2dzAa | @2ya SydalyYS dzyS O2ftfl o

Lichtaart. Grace a eux, nous disposons mainteaanibanniéregétractables
(montrant la peluche avec les épines au visage utilisée dans le cadre de la
campagne internationale), de drapeaux, de bhmtes et de bics.

Voici a quoi
ressemble
la vie avec 'EB
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belgium

www.debra-belgium.org
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6. Debra International

59. w! LYGSNyridazylrt Sad fQ2NBI RREVGINRBYRSIGOGARNE 2
RS LI GASydGa | OGA@dSa Rlya S R2YFAYS RS DEBR&®. Si | d
Plusdébn LJ 844 t OGN @GSNAR S Y2yRS aS az2yid RSat | FFAL A

croitrechaque année.

5S0N} LYGSNYFdGA2Yy Il f dzdzdNB L2 dzNJ

T [ YSAffSdNBE FARS Si S YSAtfSdz2NI GNF¥AGSYSy G LR
T [ NBOKSNOKS dO0ASYGATAIdzS Sy YIFIGASNB RS GNI AGS
T [+ aSy&aaroAat A astathite®dg soins et dd grand puslia  LINJ

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 desspettient
permet un acces plus rapide a des méthodes de traitement efficaces.

[ LINRPY2UA2Y RS fF NBOKSNOKS aOASYUATFAILdzS asS Tl A
réalisés au niveau national, tels que la dispense de soins spécialis&sHEpary LIt S y 2 i NB OSy (i NJ
International nous aide dans ce cadre en rédigeant des directives pour les pratiques cliniques.

Pour la premiére fois, les événements@®@BNET et la conférence internationale DEBRA ont été organisés en
paralléle et oniméme proposé une journée de programme commun a Londres, du 22 au 26 septembre.

Participants déDebra Belgium Ingrid Jageneau, Mats Wéktare, Sylvie De Maegd
t F NODAOALI yia RS f QSljdzA LIS-[RO9Ij &A 1% RSUzOSYY @2AN nod
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LeDr.Morren en dr. Segeen conversation avec le
Prof.TolaNJ RS f QA ysbucHesMimieso@S f f dzf S

EBWB (EB sans frontiéjes

Ingrid fait partie de ce soe®2 YA GS ljdzA | LJ2dzNJ 6dzi RQFARSNJ

toutes les personnes a travers le monde dans leur quéte

ROYF2NXYIFGA2yas AyaA 1jdzS RQlFdziNBa LI GASyGaz tSa O
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 égafeent organisées

par vidéoconférence.

Descollegues de Belgique, du Chili, de Croatie, de
Nouvelle’aSf I yYRSY RS {Ay3lLI2dz2NE RS {f20SyAS Si RQ9&LJ 3
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