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l. INTRODUCTION
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Des ailes de papier.
Le moindre contact provoque une bulle. Dedaldur. Des démangeaisons.
Sur tout le corps.
9G Il dz yA@SlIdz RSa &SdzEx RS fI 02dz0OKS S
Chaque jour et chaque nuit.
Année aprés année.

LE PAPILLON

/ 2YYS f LISlIdz RSa SyFlyida GdaSAyda RQ I dza & .
utilise parfois 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, voireune 6 3 Sy OS RQIFIRKS&A2Yy RSa RAFTFSNBYy:GSa O2dzOKS
Lt aQF3IAd RQdzyS YFIEIRAS NINBZI YiAa tSa&a 02yasSldsSy
conditionnent toute leur vie.
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de temps et de moyens.
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22y OliA2yySttSzT f @RiromeR@ KindiNP QJKdans deS cadbries [Bincipales, il existe
également plus de 30 sotgpes différents.

EB type Mutated protein
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EBS suprabasal - Plakoglobin
D D @O () Plakophilin 1
’ Desmoplakin
b b
’ 3 — —_— X =
" ' Keratin 5 /14, plectin, BP230,
EBS basal exophilin 5, kindlin-1
JEB . - Integrin a6B4, 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 lefmolniSgiaveBl@f0rmation de bulles se ling aux mains et aux pieds. Les bulles
peuvent toutefois étre trés nombreuses et douloureuses, mais elles peuvent guérir sans laisser de cicatrices.

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

Les bulles guérisst difficilement et causent des cicatrices qui se superposent, ce qui peut donner lieu a des
RSF2NNIGA2YyA +dz YyABSldz RSa R2A3IGaAP 5Sa& fSaizya
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 guérles infectionS i RQF YSt A2NBNJ f QS
ASYSNIf RS tQSyFlryldsxs y2a4FYYSyd LIN S 0AFAA RQdzy

I KIljdz§ LI G§ASydG RAALRAS RQdzy LX Iy RS &2Apcisdg RAJAR
f QSYRNR A G RSaiFesblerduibsinmduédes pReferences du patient et daisien

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 encaagdun stade expérimental.

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/

+2dza GNBdz@SNBIT S3IFESYSyid LI dza RQA yWwadsivabeighud.ofgt | dz a



http://www.debra-belgium.org/fr/recherche-scientifique/dernières-nouvelles/
http://www.debra-belgium.org/fr/recherche-scientifique/dernières-nouvelles/
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2. QuUQ Sceigue Debr®

Les pionniers Debra UK

[ Q2NBFyA&LGAZY 5S0N} Fdzi ONBSS Sy !yaf SGSNNBE Sy
Si ftQ2NAHlIyAaldAz2zy Sai YI-)\yGSyI-yQ RSOSydzS dzy S &2 dzN
0N} OSNBR S Y2YRS® +2dza (NP dzhSpMBWw.dedfadaternd@ddal.gfF 2 N | A
I fQ2NRIAYSST 5506 Mystro @wﬂiolﬂermolg/sﬁaullﬁslx{meséerdi%somﬂoni Mas

G2dziSa fSa 2NHlIyAaliGA2ya 5SoNl aQ200dz2Syidi o0ASYy SO@
LI GASyGa SiG GSydSyid RS YSOUUNB fSa LI dGAaSyda Sa t Sd
f Q9.3 Si OS -LRPWAA (RAA. ®Sa &2dza

Delra Belgium

DEBUT
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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. Grée a cette attention Photo: prem,ere & rencontre &
YSRAIFIGAljdzSE tSa LI GASyGa o0St 3SA Roosdahorganisée par les parer.  LJ2 dz

de Laurens

MISSION
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care! (pas de guérison, mais des soins)

OBJECTIFS ET ACTIONS

Défense des intéréts des patients

[Q9. Said dzyS YFEFRAS Ay O dzNkbmaBEGunpRige/el faduSia lad 2 A y &
NEO2yylA&aalyO0S RS t0Q9. Sy (ryd 1jdzS YItlIRAS OKN.
AYLRZ2NI Iy S - 3 N

3
08 Sy @dS RS QI OOSEAA0GAEAGS FAYI YOA
7%

Debra Belgiunuzdz 53 Sy 02 RaDiOng2 I\ktdrﬁé)ﬁé!g;é pourd/dléries Rares, pour la
ONBI GA2Y § O8SyiNBa RQSELISNIAAS LRdNJ £Sa YI
NBEO2yyl AaalyOS Rdz OSydNB RQeuven RS attdndant sceite G |
reconnaissancé)ebra Belgiunfinancedzy S A Y FANNASNBE aLISOALf A&aSS Sy
22dz0 SYANI £ QS dzA LIS Ydzt GARAZOALE Ayl ANB RQO. @


http://www.debra-international.org/
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Nous offrons la possibilité a nos familles membres de partager leurs expériences. Ce partage peut se
faire par té€phone ou par courrier électronique, 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 et leur famille, les prestataires de soins ainsi que le
AN YR LJzof AOd b2dza AYyF2N¥2ya G2dziSa O0Sa LISNEZ2Y
odzft t SGAY RQAYF2NXNIGA2Y A& GNXYHrasseNdicSt > RS 1 22d
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réseauwww.eb-clinet.orgb t 2dzNJ dzyS YIFfFRAS NINB 0O02YYS Q9.
prestataires de soins, les patients et les familles revétmet grande importance. Une

internationalisation de la recherche scientifique est des lors indispensable.
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cliniques, et ce, en collaboration avec les autres cerfirggNE2 LIS S

GOUVERNANCE

Association sans but lucratif

b2dz &42YYS4 dzyS | 46f RSLHZAE mpphpd [ QF ARS LINBLIZESS
O2yaSAt RQIFIRYAYAAGNI GA2Yy a2yid S3IFt SYS¢dupdrmitadKk Sa L

proches{ Sdzf & f S& FI YAffSa (2dzOKSSa LI N f Q9. LISdz@Syid |
Le siége social est sitaé600 Lanaye, rue Piralewe 1.
Gestion financiere

5S0 NI .St 3AAdzy yS 0SYSTAOAS RQI dzkdafe) sodrdés plesSideles S dzE
donateurs.

Nos autres revenus viennent exclusivement de dons privés. Debra Belgium est reconnu par le Ministre des
Finances comme unexy a G A G dzi A2y RQlF&aaAraidl yoOS, cedidablis peSriet déJS NA 2
déliviiSNJ RSa FG0SadriaAz2ya FAaOLESa LRdzZNJ RSa R2ya v LI

b2dza NBO2flG2ya S3aAFESYSyldi RS&a F2yRa 3INNOS t f Q2NHI
des écoles, des équipes de sport et des entreprises organisent ainsi de nombaetisas caritatives au
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http://www.debra-international.org/
http://www.eb-clinet.org/

CONTROLE ET TRANS®NGEGE

L donner..

mais i quir

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

donoﬂnfo %2y SsE dzyS a20AS0S FTARAZOAFANB | ANBSS |

be | 70042484.Nos comptés contrdlés sont publiés en toute transpaeasiar

_ www.donorinfo.be

556 NI

des fonds récoltés.

PARTENAIRES

.St 3Adzy

Debra Belgium est membre des organisations faitiéres suivantes

,ei?"f’

http://www.debra-international.org/
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internationale des organisations de patients dan
fS R2YIFAYS RS f Q9.
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RaDiOrg..

Rare Diseases Organisation

http://www.Radiorg.be

RaDiOrg f Q! ffAlyOS . St3S

-

http://www.euror dis.org/

P o o .*
* o *
® 0 Eurordis, la Fédération Européenne pour les
‘ EUR RDIS Maladies Rares
RARE DISEASES EUROPE
A http://vlaamspatientenplatform.be/
Patienten platform VPP, la Plateforme Flamande pour les Patients

USS

http://luss.be/

LUSS, la Ligue des Usagers des Soins de Santé

I R K § NERFOedmmpliquikdbie | itdaatdumzS
collaborateurs et employés sont informés au maamauellement de ['utilisation
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1. Assemblée générale

 Les comptes annuels de ZDét le budget de 2062 y i S G S I LILINE dz@9vai 2018 NE R
j dzZA & QSat-winggydzS £ ¢AS
9 Voici la liste actualisée des membres effectifs

Bauwens Daniel Avenue des Abeilles 17 |1050 |Bruxelles

Bogaert Jirgen Willebringsestraat 145 |3370 |Boutersem

De Maegd Sylvie Oorlogskruisenlaan 165/§1120  |Bruxelles
Dendooven |Yvonne [Kleinven 88 3600 |Genk

Dirckx Stief Haverstraat 47 3930 Hamont

Huart Nirmala |Borrestraat 14 1932  |WoluweSaintEtienne
Jageneau Ingrid rue Piralewe 1 4600 |Lanaye

VangenechtenAnnick Willebringsestraat 145 |3370 |Boutersem

Waéktare Mats rue Piralewe 1 4600 |Lanaye

Wolters Tanguy Borrestraat 14 1932 |WoluweSaintEtienne

3./2yadAt RO —
Voici a quoi
res; -nble
la

vec I";(
N
o8

Composition actuelle du
RQ! RYAYAaidNy G2 oYl
(dgad)Annick Vangenechtemngrid Jageneau,
Nirmala Huart, Daniel Bauwengylvie De
Maegd StiefDirckx(présiden)

Réunions du CA €016
21/5 Qi . FftlFyails TieltWinge
21/8 chez Daniel Bauwens Tremelo




3. Persomel

Depuis le ¥ octobre 2014|ngrid Jageneaudravaillea mitemps pourDebra BelgiumLe conseil
RQFRYAYANANKNI ©B2yi SI RIGOAaA2Yy t fQdzyl yAYAUGS RlIya S
associationQuand Ingrid mettra un terme a ses activités, aogre personne pourra prendre le relais, tout

en étantrémunéréd® Lt FI dzi a2 dzf A 3 yoRande fjadede goB RApRRaDIArg a4 | ONB  dzy

Normalement, ce probléme devrait étre résolu dans le courant de 2016.

Ingridest licenciée en traduction et a travaillé prés de 30 ans dans un cadre commercial multilingue. En
2009, elle a également obtenu un diplérde bacheliere en Sciences de &arfle.

Fonction: coordinatrice générale
Description de la fonction

T ' RYAYAaUNXrdGA2y RS fQl &d06f

 Communicationd AGS 6506 SO o0dz t SGAY RQAYTFT2NXIFGA2Yyas A

1 Organisation de journées des membres

9 Ecoute attentive d tous les membres et toutes les familles

T LYGSNYSRAIANB SyiNB f{L&usereldr GRS yoaiaNBSal K sQALINjldeAdeES R

1 Aider dans le cadre de dossier de remboursemd¥$S, allocations famikes majoréesetc.

f Récolte de fondscontactsaveclds A 2 y & / f dzod S | @pfeéenck Quk alaibhsS & R 2
OFNAGIFGADBSA SO RQI dzii NB ancyusivde INIBéonn&ssanca@le/ a SA R
Ministére des Finances et établissement des attestations fiscales

1 Défense des intérétssurtou en collaboration aveRaDiOrg plaider en faveur de centres
RQSELISNIAAES SiG Rdz NBYo2dzZNESYSyid RS y2dz0SI| dzE N

9 Contacts internationauxDebra International, EBlinet,EurordisX

Reglement de travait 19h par semaine et un ¥® mois. Aucune comISy al GA 2y yQSaid | C
f QdziAf A4V GRRFLIRE 0dzNBIlFdzz RS f Q2NRAYIlF G§SdzNE Rdz St S
Les frais de déplacement sont indemnisés sur la base de preuvesedeepa(frais réels).

Secrétariat sociat VSD@ Wevelgem



Calendrierdes déplacements

17/01/16 Bruxelles Lions Millénaire, Bruxelles
4/02/16 Leuven Présentation au meeting de BeSHG
16/02/16 Leuven Consultation EB multidisciplinaire enfants
24/02/16 Bruxelles Rare Disease Day Eurordis
& RaDiOrgnembers meeting
26/02/16 Bruxelles Belgian Dermatology Days
9/03/16 St.Vith Visite a domicilguliette Anders
10/03/16 Diegem Genzyme workshop
11/03/16 Bruxelles RaDiOrgtrategic workshop
15/04/16 Bruxelles Assemblée GénéraMEFR AERF
18/04/16 Bruxelles RaDiOrgtrategic workshop
12/05/16 Retinne Visite a domicil8renda Bourdouxhe
21/05/16 TieltWinge wSy O2y (iNB VY2 dzBafanskeSa 1
g 5S0N} O2yaSit RQI RY
24-28/5/16 ECRD, Edinburg| Eurordis Rare Diseases Meeting
28/05/16 Kampenhout Gof Lions Munt
9/06/16 Woluwe st Pierrg Visite & domicileBernard Van Heule
11/06/16 Bruxelles RaDiOrAlgemene Vergadering
23/06/16 Leuven Réunion avedr. Morren
Leuven & visite au CME sa majesté ReMathilde
14/08/16 Merksem Visite & domicilélexa
21/08/16 Tremelo Debra/ 2y aSAt RQI RYAYAal
22/08/16 Leuven, St Rafad AccompagemenMichelinea la consultation
23/08/16 Leuven, GHB Consultation EB multidisciplinaire enfants
15/09/16 Leuven GHB Consultation EB multidisciplinaie adultes
& visite Micheline
22-25/09/16 | Zagreb Debra International conference
12/10/16 Leuven visite Micheline Gasthuisberg
22-23/10/16 | Antwerpen Journée Debra
27/10/16 Utrecht Debra PayBas Journées membres
15/11/16 Leuven Consultation EB multidisciplinaire fants
24/11/16 Bruxelles Conges VEFAERF
2/12/16 Turnhout Thééatre dans le cadre de la campaduhélL
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4. Projets et activités de 208

1. Défense des intéréts des patients

1.1.SOUTIEN EN MATIEREDDb ¢ 9w+ 9 b ¢CIBREE CLDb! b

Pour les patients, le systY S 6 Sf 3S RQI a4ddz2N>k yOS YIfFRAS O2yaiAadidsS
NI NE O02YYS Q9.3 tSa OKz2aSa az2yid SyO2NB L¥ da O02Y
prestataires de soins professionnels, ni les services sociaux ontSdgja Sy Rdz LJF N¥ SNJ RS f
personnes concernées ne sont pas au courant des éventuelles interventions dont elles peuvent bénéficier.

' LINB & OKIljdzS y2dzSttS ylIAaalyoS RQdzy SyFlyd |GdsS
NB A y @ 8ayi Gh&udé. Et rs de chaque phase de la vie, il y a de nouveaux problémes qui surgissent, ce

dZA FIAG | dzQAf Fldzi a2dz@Syid GNRAzOSNI RSa &z2fdziazya

Voici une liste des frai§f dzS f Sa LI GASydGa FGiSAyda RQnctionds @Sy i
YIEGdz2NB SG RS fF: AN @GAGS Rdz GeLIS RQ9. 0

1 Du matériel pour les soins des plaiedes .
seringues ou des lames stériles, dgM
pommades et des cremes, des pansemer§
pour les plaies, des pansements de fixatiof
des bandages, des produits de bai&t |
désinfectants, etc. N

1 Des médicaments (des analgésiques, O ARN o8 Photo: Mopital universitaire d¢
médicaments antiprurigineux, dedi™ p— Louvain, néonatologi
YSRAOIFIYSy(a L32dzNJ LINPGSISNI £ Sa YdzjdzSdzaSa RS f Qd

1 Une alimentation adaptée éventuellement également une alimentation par sondaitésa une

FYSYASE £ RSa fSarazya o0dz0O0FfSa 2dz £ dzy NBIUNBOA

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 sangle pommades)

f Des visites fréquentes chezlesmédedins t S RSNX I G2t 23dz2S> € S LISRAF (i NJ

etc.

Des traitements supplémentaireda kinésithérapie, la rééducation, soins des pieds

Des hospitalisationsla chirurgiede lanfay = f I RSY G0Aa0iSNAST I RATLFGF

RQdzyS a42yRS Il AGNRI|jdSZdA/E KREBVAGHAAAY (ARYIGWOE S

AA0dzS £ fQSONI yaSNJ

1 Du matériel spécifique une grande poussette, une chaise roulante,dé@mbulateur, un matelas
ant-SaA OF NNBAX dzy aeaidsyYS RQFANI O2YRAGAZ2YY ST dzy O

1 Un soutien psychosocial

= =4

= =4

Nous fournissons des informations au sujet des principales interventions dont peuvent bénéficier lets patie
FGGSAyGa RQ9. S LJ2dz2NJ OSNIFAYya R2aaASNREY y2dza LR
principales aides sont les allocations familiales majorées, le Fonds Spécial de Solidarpé@(F&Snatériel

de soins des plaies) le statué dnalade chroniquet la Iégislation relative aux soins transfrontaliers. Pour
fournir toutes ces informations, nous collaborons avec les services sociaux des hépitaux, des mutuelles, des
cpas, etc.
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Historique: En 1998, la situation était vraiment dratique et notre [
premier objectif consistait a obtenir le remboursement o©
pansements qui sont onéreux mais malgré tout indispensables. |
avons rencontré les ministres Magda De Galan et Fr,
Vandenbroucke et avons également organisé une pétition g
NBEOdzSAffA LIa Y2Aya RS HHDOD
nombre impressionnant, étant donné que personne ne se se

Herman Thoelen, président

SyO02NB RQLYGISNYSG t t QSLRI dzS fondateur (décédé en 1999

b2GNB O2Y6ld | RdzZNB o |ya Si @Syafycegpublié®mvid f SY &

RS fQl a42dldf A3a48YSyd RS 1 LINRBOSRdANBE RS NBYozd
' dz8 SG e22yOiArz2yysftdo

FGdSAyGa RQ9. RealdNRLK
Yl

ead A
permettant aux enfants atteints@dzy” S -RAS OKNRYAIldzS RQS3IIfSYS

Le Fonds Spécial de Solidarité

Pour le remboursement des nombreux pansements que nécessitent au quotidien les patients atteints de
sousii @ LIS& 3INF 9Sa RQ9. = Af Sdoveruie Sordinaize»sofektefJ NS £ Q0 LAk dzNU
soins de santé, également un autre filet de sécurité proposé par le Fonds Spécial de Solidarité. Le College qui
prend les décisions dans ce domaine est composé des médliottseurs de chaque organisme assur,

FAYyaA 1jdzS RSa YSRSOAya RS fQLb!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
NJ LJLJ2 Mﬁtion?@@ concertation doit avoir lieu entre le médecin, le patient, la mutuelle et le
LK NI OASYy @ [ 2 NE& |j dzDeldeBeldiunaddera 163 $amiles gh $e18i doaiderheN&Ssiivi du
dossier.

Les choses sont compliquées pour nous étghtydly’ S |j dzQAf SEA &GS RSa RATFTTFSNB
colts entre les patients et que de nombreux matériels différents sont utilisés poun&me» affection. II
ne fait pourtant aucun doute quef« Q S LJA R S NJY 2 $ éstus termelgériéfydead@nant un groupe
KSGSNRIASYS RQdzyS GUNBYyuUlAyS RS YIfFTRASA odz f SdzaSao

Soins a domicile

Le financement des soins a domicile constitue un autre pointatgbicur lequel nous sommes déja depuis
plusieurs années en négociation avec le secteur public. Il faut savoir que les forfaits existants ne suffisent pas
G2dz22dzNBR L2 dzNJ £ LINBadl A2y RS &az2iya (NBa O2YLX S

phyasSySyida RQdzy LI GASYG FiGEdGSAYGd RQO. ® 'yS a2f dzii A 2
ARSFESST OFNJSEES LISNNVSGGNIAG £ fOAYFANNASNE t R2Y
 dZQ8t € S | LINBAGSS &radéthargéside ceftaliAzhedzE LI NBy (3 RQs i

Besoins psychosociaux
Répercussions surlade SEGNI A Rdz DST2YyRKSARAONAST o.dzf t SGAY RQLYTF2I
[ 2NR I dzQdzy Sy Tl yid ytnd Sy SGlyd FidSAyld RQ9. pasot@d &éde (2 dze 2

dzyS 2y RS RS OK20X RS tQAyO2YLINBKSyaAaz2y Si YsYS RS t L}y,
lls se posent de hombreuses questions sur leur propre avenir et surtout sur celui de leur enfant. lls ne savenepas comm

U NNBGS w2eéelf LER2NIFyd SESOdziAz2y RS fQFNIAOES Hp RSrddnhéef 2 A NBf
le 14 juillet 1994.

2 Brochure:http://riziv.be/care/nl/infos/solidarity/pdf/fss20060424.pdf

3De Jonge A, Tison D, Naulaers Een abnormaal zwakke hujdne peau anormalement fragile)Gezondheidsbrief n° 149

février2004
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http://riziv.be/care/nl/infos/solidarity/pdf/fss20060424.pdf

Afd RSONRBY(H aQeé LINByY RNSDS-cigran8iQ. Lé rEstizid |Sfanille estigénralemént galetngniitre© S £ dz
AYldzZA SGT &dzNI2dzi f 2NRERIjdzQAT & | LIWINBYySyid jdzQAf aQl 3Ad RQdzy
ldz FdzNJ SO t YSada2NB ({1jSzSY 2f yORES/ TUINYNIS AGNI RN A (1138 GliAzldzit LISGA G £
RSONRY(G sONB LINBPRAIdzSA t fQSyFlyld O2yiAydzSNBY(G ySIyY2Aya
FGGSAyGa RQdzyS FT2N¥S INI RS RODYAEf Sf a88dLI8azil ¥$YSyiidzd2¢ a1l
[ QFFFSOGA2y LISdzi RIFEya OS OFa @2ANI RS 3INIYRS&a NBLISNDdza & A

y O002YLI IySYSyid aLISOAFfAaAS t fQSO2tS S tSa &z
SNRAGSNIASY(d LIXdza RQFOGGSYGA2y® 9y NIAaz2y RQdzy Yl
OO0O2NRSS t fI OKIFNBS LAeOK2a20AfS 1jdzS Q9. 3ISySs
régulieres a un psychologue ou par exemple ahdmapeute de jeu sont tres chéres et a peine remboursées,

voire pas du tout.

I
I
Y
A

Heureusement, depuis el GNAf HnAamMHZ wmME: RS&E O2HGA& &l fF NRI dzE |
sont maintenant financés pdbebra BelgiumCe clinicien compléte parfainent le travail réalisé par les
infirmiéres spécialisées en EB.

1.1.0EUVRER POUR UN GERT 5 Q9 .

Nécessité de soins spécialisés

9Y HANGpI y2dza | @2ya AYUNBRAAGE | @SO €S t NBEFTod Ddzyy
Leuvenunedemande dwINBE & RS f QLb! aL Sy @dzS RS tQ2060i0SyidiAizy R
RQ9. LI dZNARAAOALI Ayl ANBzT GSt 1jdQat Sy SEA&GS RS2
affections neuromusculaires. Nous avons malheureusement recu poesé négative, carfallait attendre

dzyy LI Iy L) dza €I NHS L}RdzNJfSa YIflIRASaE OKNRyAldzSa R

Tous nos espoirs sont maintenant placés dans un Plan belge pour les maladies Waiesles mesures
proposées2y &aAaGS Sy tI ONBlIGA2Yy RS OSyiNBa RQSELISNIAA
RS LI GASyGas y2dza az2yvySa O2y @l AyOdz 1jdzS tSa OSyi
pouvoir proposer des soins de meilleure qualité. Le prdgst infirmiéres spécialisées en EB constituait un

pas dans la bonne directiof;,} A & Af aQlF 3IAaalAd AYyAGALFfSYSyidelRQdzy |
part des autoritésAu fil des années, les conventions erfirebra Belgiuns G £ Q| %etslfaiieldd_euvky A

ont encore été étenduesMalheureusement, le Plan belge ne prévoit pas encore de budget pour les
y2dzdSl dzE OSy(iNBad RQSELISNIA&ASO Lf O2 godpéentes aldle NJ | A
défédéralisée. Plusieurs aspects reont pas encore trés clairs et a court terme, il ne faut certainement pas

aQl G0 8y BNBBO2y Yyl AaalyOS 2dz dzy FAYlFIyOSYSyid RS y2aN

2./ 2yialO0Ga SO RQIdziNSa LI GASyda Sia |

Debra Belgiuna commencé en 1998 avec 13 famillesubl@onnaissons maintenant plus de Ifanilles
O2y OSNYy SSa lasisondl B DI a2 & Q2 daticélesyl Foht yeRadtiasidans les deux parties du
pays.

Attention : ces chiffes ne disent rien sur le nombiRS LISNE 2y y Sa {2 dzOdu& Bans LI NJ
OSNIFAYSE FIYAtESAT LI dAASdNBE LISNBE2YYSE &2dF FNBY
DebraBelgiu® Lf yYQSEAAGS LI & y2y Lida RS NBIAZGNB yI GA

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

4 Le Plan belge pour les Maladies rares a été présenté par le Ministre Laurette Onkelinx le 6 février 2014:
http://RaDiOrgbe/Zeldzame%20ziekten/Nationaal%20plan
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derniéres atualités sont publiées sur notre page faceb®ok [ |  O2yadz GF A2y RQ9.
excellente opportunité pour se rencontrer.

Nous remettons aux nouvelles familles coffret de bienvenue composde peliches et de jouets
spécialementdaptés aux enfasi 2 dzOKSa LI NJ f Q9. @

/| SttSa SG OSdzE ljdza O2yylA&aasSyid dzy LSdz tQ9.3 al g§
parents ou un autre membre de la famille, éventuellement assisté par une infirmiére a domicile) deviennent
euxmémes des expertsrematiére de soins de la peau. Il est dés lors important que cette expertise puisse
SUNB LI NIFISS I SO RQl dziNBa FrYAtftSa Sa oSO tSa
apporter un soutien important, surtout pour les familles donhuveauy’ S SadG | G SAy G RQO9.

b2YONB RS FlIYAftSa RIya y2GNBE6FTAOKASNI RQF RNB&aasSa

Nombre de familles 125

Proportion 73% [ 2P%

néerlandophones/francophones

{dzo RAGAAaAAZ2Y LJ 180Fa&a RQ9. aAYLX S
14090 OF & PRenelle 22y OdA

280y 0 OFa RQ9. ReaidNRLIKAI dz

2 EB Acquisita (maladie adtomune)

(le nombre entre parenthéses indique le nombre de patie

décédés)

« Snoezelem au centreHet Balansk€samedi 21 mai 2016)

Le 21 mai dernier, nous avons anisé€ une chouette apranidi de snoezelen pour six nouvelles familles au
centre «Het Balanske. Cette apré& A RA £ SdzNJ | dzZNI F Ay aA LISNX¥YA A RQI LILN
FYOAlF YOS RSO2Y(iNI OGSST RQSOKI yIsShNgzekba Oz2yaSiata Si
Le centre {et Balanske est situé a TieNVinge et propose des loisirs de qualité a des personnes
KFEFYRAOILISSa |AYyaAr ljdzQt fSdzNJ FFYAfESo

La journée de rencontre annueljeutnée Debrd &4 QSa il (SydzS €S Hof 800 RANK O6
Nous y avons accueilli 65 adultes et 17 enfaltsprogramme
. Mot de bienvenue pastief DirckXprésident) etngrid Jagenea(coordinatrice)
. Hommage rendu a Denise Tison (infirmiére spécialisée equERrt a la retraite
.LeDr. Pieter DenormeleNS IA A GNS RQ9. t f QI SLIAGIE dzyADBSNEAG
.Le PrGunnar Naulaers{ 2 A 3 yji8@eNdolys@ulleuss & i 06 St dzO2 dzLJ LI dza |j dzQdz
les plaies!
. LeDr. MarieAnne Morren étude cliniqueen vue du développemenfidzy S ONB Y'S  LJ2 dzNJ f
. Hommagerendua Denise Tisonnfirmiere spécialisée en EB depuigrée nombreuses années

. Apreésmidi: visite aAquatopia
. Animations pour enfants organisées par la troupe de théatre ambulki ¥an Troje.
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3./ SYyGEBS RQ

Nécessité de soins spécialisés

[Q9. Sad dzyS YItFRAS NINBO® .ASYy [jdS y2da SAPr2vya
vivent la maladie de maniére isolée et dissgr§iS® Lf yQSad LI & aAYLIS RS L
LISNBR2YyySa €Sa a2Aya RS ljdatAdS S aLISOAFfA&ASA |l dz
F2yOlAz2y Rdz 8LJS5 RQ9.3> RS fQN3IS Rdz LI GASYyidx RS al

9y NI A&2Y Rdz 88yRNRBYS O2YLX SES RS tQ9.53 tSa LI GAS
médecins et praticiens paramédicaux. Ainsi, les enfants devront surtout au début consulter un pédiatre, un
dermatologue, un diététicien etun physiotS NI LIS dzi S YIAazX Sy F2yOlAiAz2y Rdz
RQI dziNB& RAAOALI AYySa ASNRBYyGd S3IFESYSyd -én¥rolbgkljadzS S a =
dentisterie et la cardiologie.

/| SYGNB RQ9. t fQlIlsukeh Gt ! YyADSNARAAGEFANS RS
Enfants

/| QSadG Sy wmdopdprt 1jdzS f QS| dzA LIS RS LguSeregtlenirgefp@ualdpemidre QI
F2Aa Sy O02yar Ol 9SO Q9.3 SG L) dza LINBOA&ASYSyld f
périphérie. Cette date coiidait 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.

| dz RSodziz £ QF OO8yd SdFAG &dNT2dzi -vSh&a | AIdENG Afy Sl & LINEMY
¢cAaz2y SiG !'yyAaAOl 5SS w2y3aS 2yi &dzi QA infiphiSresBNdiséds A 2 v
enEEM® 5Sa LINRPG202tSa RS GNIAGSYSyd 2yd sS3artSySyid
danslesaBA 0S8 RS yS2yl (2t23A8 | SILESYSy( SGS daiAf A&SSE
Lt aQF @SN} (GNBa QAGS 1jdzQFLINBA sGNB a2NIAa RS f QKs
RS tSdNE o6Sa2Aiya O02YLX SESadzBdyy SY | SlAGANBS RESLISECRAN f SAd ¢
bulleuse a pu voir le jour. Le Centre des maladies bulleuses du Centre Médical Universitaire de Groningue a
SALESYSyld SiGS RQdzyS FARS LINBOASdzaS f2NR RS I YA3Z
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consulté pour des questions difficiles relatives au traitement. Des protocoles ont été établis pour
fQFrySaiKSaAasSs I L2aS RQdzyS LISNFdzaAz2y: f1 OKA NXHzNH

9y wHnnn3I dzyS LINBYASNBE O2y @Sy iAz2y LeuvepdBbrirelidéndzS Sy
vue du financement de 0,10 ETP pour uriafemiére spécialisée en BB Aprés une évaluation favorable,

ce financement est passé a 0,20 ETP. Voici un apercu des principales taches assumées par ces infirmieres,
outre leur travail <ordinaire» dans le service de néonatologie

T hNBEFyAalGA2Y RS tF O2yaddg GFGA2y LI dzNARAAOALIX Ay
T /22NRAYIFGA2Y RS& a2Aya AYFANVASNE RSa SyTFlyida
a2 NI A S aRis péti Eatidnis G

¢ 1 002YLI 3ySYSyil f2NB RQIRYAadaAz2yad RlIya RQI dziNBa
1 Apport de soutien aux parents et/ou aux infirmiéres & domicile en cas de soins a domicile
1 Réalisation de visites a domicile ainsi que, dans certains cas, la dispense @aliatifs a
domicile
1 Formation des autres prestataires de soins
f aAasS Sy LO2ATOSNRQUAAZ @9 IAG RQdzy {Ad RS aS0O2dzN

urgents.

1 Rédaction de protocoles de traitement afin que les parents et les autresasufgpuissent étre aidés
en cas de soins complexes

T 1002YLI AySYSyld RIya t£S OFRNB RS RSYIYyRSa Sy @c
Solidarité

1 Collaboration avec le Centre pour maladies bulleuses du Chtédical Universitaire de Groningue,
sous la direction du ProMarcel 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 dermatologie. Depuis lors, ultaticons
EB pour les adultes est organisée deux fois par an.

Soutien psychologique

[ & LINBYASNBA |yysSSasz | LINB & &dstmée. Susskbien Iesyafedts us O
fSa SyFlryida RSYFYRIASY(H t Ledeg2hAN) doSShy SLFEA O S BRI R Q
K2ALAGlI Et ASNBE RQSOIfdzSN) £t Sa SyFlhyida Si RS GNPRdz@SNI

de direction a donné son approbation pour un psychologue 0,10 ETP a temps partiel. Sam Geuens assistera
ainsi a toutes les consultations et sera également disponible entre eglf@sur tout type de problémdl est
membre du forum psychosocial de Debra International.

Soutien financier proposé pBebra Belgium

/'S OSYiNB yQSaid LI aelged RolrtAnf, diz cdnirelpdodoss fes médmés 2axices §ue led
centres situés dans nos pays voisins. Quelques exempgellagec a Paris, les centres de Londres et de
CANNMAYAKEYZ €S /SYGdNBS RSa YFfEFRASA 0 dzfd Bidesiskaite S f
RS DNRYyAy3Idz2S>z €S NBaSkdz fftSYFYyR RQ9. Si fI YIFIA&z

9y | GGSYRIFyd f1F ONBEFEGOGAR2Y RS y2dz8StdzE OSyimMsa RQ:
SAILESYSyild dzy OSydNB L2 dzNJ Delr®RIgiu®contifu & ajptioNds in salitiey 2 R S N
FAYLF YOA SN t Ldu@i$ae dok hd8s cohSidErionsiniialement comme un projet pilote provisoire,

est maintenant devenu un soutien permanent et structurel, et ce pour la simple et bonne raison que les
patey ia | GdSAyGa RQ9. 2yi o6SE2AYy RS OS OSydNB Si RS
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Dans la plupart des casgrid Jageneau, coordinatrice Bebra Belgiumest également préseat9 f £ S y QS a
pas présentdors de la consultation a proprement parler, malke estplutdt la pou soutenir et écouter les

patients et les parents qui en éprouvent le bes@a.présenceJS N S G S 3 | dreB onSopnicertRion a &
réguliereentreDebra BelgiunS i f QSIljdzA LIS RQ9. @

Lesoutien financier queDebra Belgiumt O 02 NRS t f QI tdelkeiiveria QISY £ @SNE A & Iy Xi 1§
0,40 ETP :

Infirmiére spécialisée en EB chez les enfdéfzartement de néonatologie0,20 ETP. Denise Tison & Caroline
De Reu

Infirmiére spécialisée en EB chez les adultésartement de dermatologieWWendy Godts, OQLETP.
Psychologu® I ya f QSljdzA LIS RQ9. X {FY DSdz2Syaz nImn 9¢t @

Consultations multidisciplinairéBen 2016:

Enfants: 16/2 ¢ 24/5 ¢ 23/8 ¢ 15/11
Adultes :24/3 ¢ 15/9

554 RSYIFIYRS& RQFARS SYI ySy lceshaltaiyBerirgnf direcR@dntdntdd® a Kb |
I SO f QSljdzA LIS RQY9. t [[CeuzBelgivie ¢a2yAdl ljtdeS ¥ QvSAjt dzZAS ISO 2R/
pas officiellementeconnue il est difficile pour eux de se faire valoir en tant que centre natign&@ S E LIS NIi A &
doit étre centralisée, de sorte que la qualité des soins puisse étre améliorée et que chaque patient puisse

F@2AN) | O08a t OSa& &az2Aya-leadgifeddnt funtiaifemenp SG £ f QF @Sy A

4. Formation

[ QSIj dEBLIS RQ

9y . St 3IAljdzS=T AVl GyARS/E AZELASO ALBIAY] dESS SH2 NI GASNB RQ9. & |
S RSa Oz2y3l
S b3

y 2

S £QSljdzA LIS RQ9. t LI NIGAOALISNI t S
Q9. &AlGdzSa t f QSUNIy3ISnimcidrr OSG STFFS

(photo :
Conférence
EBClinet,
Londres,

2015)
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Formations erR016 :

/ SG SGST tASGSNI 5Sy2N)X¥SSE RSNXIFG2t23dz2S Sy F2NXI (A
SESNODAOS RS NBTFtSEAZ2Y &dzNJ WﬁamHmB &0 NBzORY G 8NIF I i 02 @
NBFfAalGA2Y RQdzyS YA&aAz2y | dzQAf QSil AlG @dz O2yFAS
alk @2AN £t QS oftAaasSyYSyid RQdzy NBHAéGNB RQ9. @

Etudiants

t 2dzNJ £ S& S dzRA I Y (t&eSsant, @&s. égafemdnt diffisfle. etz &Sféctiod rfre suscite
0SIdzO2dzld RQAYUSNB UG YIAa Sy ySSNIlFyRFAa SdG Sy TN
ordinaires. Nous aidons ces étudiants en leur fournissant la littérature spécialisdéfiesant une enquéte,

en organisant des entretiens avec des patients, etc.

9y HAMCI y2dza yQlI @g2y&as RS YIYyASNB SEOSLIiA2yySttSs
RS TAY R®tPlilde’sSde Stéfanie Mot (étudiante a la V@B management et gestion en soins de
santé) lancé e 2015, a malheureusement été annulée Wetenschapswinkel a décidé de lancer un nouvel

appel.
5.al 0 SNASE RQAYTF2NNIGAZ2Y

Notre groupecible est assez largdes patients et leur famille, les prestatairessigns, nos sponsors et nos
donateurs ainsi que le grand public. Nous les informons par le biais de brochures, du site web, du bulletin
ROQAYTF2NXYIGA2ya GNAYSAGNRASE S RS I 22dz2NYySS 5SoNF S

Comme nous sommes une assopiation nationale,asutos publications sont disponibles en francais et en
néerlandais. b QKSaA (S L& £ (St SOKFNHSNJ 2dz £ O2YYl YR
http://www.debra-belgium.org/fr/debrabelgium/publications/

LyS a2dz2NOS RQAYT2NYI GIAQ@Y.&a SaviLI2INGia NHIFSY A &k (aAd22yS F IRS{
en particulier le congres international annuel.

b2dza NBRAIS2ya S3IHESYSyldi RSa NBAadzYySa GNIF RdzAG&a RS
non spécialisé est susceptible de coenmire.

Nouveautés en 2016

Nous avons publideux témoignage®n collaboration avela conceptriceédactriceFrederika Hosten&lle

I NBSONARG S 22daNyIlf RS {(AST adzNJ fS& AYLI Iyda R
bras.Les deux textes ont été publiés en trois langues dans un format pdf (nous tenons a exprimer toute notre

ANF GAGdzRS £ £ QA Y LINA YI& bidhs Sisite WelrR®YA ya) dzfSTGS (RM yF dRRBBSAT A NN
International.

Nous avons égalementés un «guide de poche.
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Guide de poche

'Yy RSLXALFYyG O2yalONB t 5S6 lj dz
bancaire. Le texte en néerlandais nous a été offert gratuitem: & \ g
par «Straffe Taab, une entreprise spécialisée dans la rédacti
et la réécriture ddextes accessibles attractifs.
." . N2 OKdzNB RQMzyHB2 NISI(dx 2lydza aA T NI A€ S
1 o | papillon»
!/ SGGS ONBOKdIzZNBE LISNYSG dz £ SOGSdzNI R
{ ," et elle donne également des informations de base sur les sympfsue
of /| €8 NI AGSYSyl S adN) t OKSNBRAGS RS

debro | les objectifs de Debra Belgium.

odzZf £ SdzaS t f QSO2ft S

/| SGGS ONRPOKdzNE Said dzy 2dziAft  LINT G A
simpleetO2 YLINBKSy aAofS Si ljdzA aQlF RNBa:
RQSO2t Sy ldzE | OOdzSAttlyiSas | dzE LI
animateurs de jeunesse, aux moniteurs sportifs, etc.

[ 2yGSydzy . NBEO®S RSAONALIIAZ2Y RS f Q9.
ainsi quede nombreux conseils pour les situations quotidiennes et
LI2dzNJ £ S& LRAyda RQFIGSYydAz2y LISNA2
/| SGGS ONROKdzZNB | &dzNIi2dzi SGS ONBSS LRdzNJ £ Sa SyTly
O0Sa SyTFlyda yS ysSOSaairkSytiQsSlO2% SEQIYARS &AdzLILY agiy Syt
personnel enseignant et les autres éléves soient au courant des éventuelles situations dans lesquelles

0 §BaAAY RQFIARS® {A SttS S &az2dzKlIAGS:

Brochure scolaire « QS LA RSNX 2 & aS»

f QSY Tl yi-s & NABIT 6
RAaOdzaaArzya YSySSa SO £ QsS02fS 2dz fI ONBOKS®
Coffretde jeu €nvoleli 2 A I $8O f Q9 . 8 ngﬂ%

It RSYLI y Rihtb®&HahdRapace Eoffrét de jeu a été développr ' (e, J "

par des étudiants emrthopédagogie de la Haute Ecole Catholique du Limbourg ‘;f “\:; ';t
2FFNBG F LI dzNJ 0 dzi Ruvie a2dNRaNicdpS a d28 ,._sr'wu S U

Nous avons spécialement collaboré avec la maison de produc
«ImpressantPlug I TAY RS RS@Sft 2LIISNI dzyS @S
contient non seulement des jeuxt eles puzzles qui ont trait au handicap de maniére générale, mais

SALESYSyd RSa FOGAPAGSA ljdA O2yOSNYSy( LX d&a &LISOA

f AONBE RQAYI 3Sao

[ Sa sSO02ftSa 2yid fI LJ2aaAioAi fulelafnéeRsCbtiie poul IasSeNtants 8e 1202 F F
YEGSNYSttS Si Rdz LINBYASNI RSANE RS f0SyaSAaaysSySyd |
LI NJ , 92yyS 5SyR22@S yichtbdrdNRridital ®y § § YROPSUSyaat LA & OK2f
RQ9. X Sy LINBLINB fQAYGNRRdAZOGAZ2Y ®

Nous avons plusieurs coffrets en stock. Uniquement disponibles en néerlandais

J £ Q9.
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Histoire enimages ©2 YYS f S& | Af»S& RQdzy LI LIAfTE 2y

[ S tAONB/ ROXSI 8S& T Af>Sat DA~/ 10 1% £ 2

inclus dans le coffret de jeR Q9 . S G LIS dzii

utilisé au moment du coucher de vos enfants pour leur |

dzyS LISGAGS KAaG2ANB® /S f 2 A NB
St RQdzyS LISGAGS FAEES |G LISt £ S
avons également une version en francais.

Nous offrons trois exemplaires par enfantun pour la

YFAa2yXZ dzy LI2dzZNI f | YInlinoaas kKusuzt > o>u  uy LRdz

OAOf A2(KSjdS RS fQsSO2f 8o

.dzf £ SGAya RQAYT2NXI GA2Y A

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

Si y2a aevYLIlidKAalylda az2yid AyF2N¥Sa LINES o60AlAa R
aQlo2yySNI Sy tA3dySo

Le fichier actuetles adresses compte environ 680ntacts: les familles et les sympathisants, y compris le
personnel mfirmier, les médecins, les hépitaux, les entreprises spécialisées dans les soins de plaies, les clubs
AaSNIAOSasY tSa 2NHIyAal(iSdNE RQlFOGA2y & OFNRGI GADSE

Site web O it
{GAST SANDIE SaG € QF RYAy Aa @ndebro [ 5 6

évolué au méme rythme que notre fonctionnement. Nous avc
ainsi pu lancer un forum de discussigamplacé entretemps par
une page facebook) eous pouvons également recaevdes dms

en ligne.Suite au lancement de notre nouveau look, nous avc

engagé pouDebra Belgiunen 1999. Au fil des ans, le site web l Voic quo resamble e oo e
| ,
$ 3 I t S Y' S y' l:l é s o 7\ R $ R Q I R I L\]l:l S NJ y_——- ey | VOtre bEbE est attcint de IEB .. que faire ?

Réunion 2 Tielt-Winge ('snoezelen®) PLUS D'INFO

5SlJzAa HnAnmMo y2dzaz RA&LIRA2Ya RQdzy aeaiGs8yYyS RS 3Saidaz
garder le site web a jour de maniére plusidmet plus facile.

Dorér @I yiz 0OQSail cety Mmohk. Res tjodegautésS ur it web sont annoncées dans le
odzt t SGAY RQAYF2NXNIGA2YyEa St SOGNBYAIldSSo

Articles scientifques N
Nous trouvons de nombreux articles scientifiques chez Debra Inferratou ¢ ew ?amfeE%
OKST RQFdzZiNBA Faa20AFGA2ya 580Nt ¢ o 0Teypeso

the
néerlandais des articles les plus pertinents.

tya o d:

Exemple la nouvelle tassificaton des EB.
Lesnoms de certains sotigpes ont été modifiés.
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Outil infographique

Cette affiche, reprenant des Qu'est-ce que I’

eELX AOI GA2ya apaNd nolyse Bulleu
unlJE LI Fy3fFAa RC Y

LI NJ £ Q9. @ 9y HAMm
une version delge» en néerlandais
et en francais. =

~ 3IPRNCIPAUX TYPLS

de'b%fg

www.debra-belgium.org =

CF)

Matériel de publicité

En 2015, nousavorS Y i I YS dzyS O2ftf 62N> GA2y | @S
Lichtaart. Grace a eux, nous disposons mainteianibannieres rétractables
(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

o
S
E
O
2
g
=
@
i
g
s
=

¢
a

belgium

www.debra-belgium.org
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6. Debra International

DEBRAnternational est la fédératioh y 4 SNy +F G A2y £ S R IANR dzLISa RQSy i NY
LI GASydGa | OGA@dSa RlIya S R2YLlFAY RS f DEBRA.Plis |j dzA  d:
de50LJr ¢4 £ GNY@GSNAR S Y2yRS 4SS az2yid RS2t | FFAfASEA ¢
croitre chaque année.

Sa

5S0N} LYGSNYFGA2Yy It dzdzdNB LI2 dzNJ

T [ YSAffSdNBE FARS Si S YSAtfSdz2NI GNF¥AGSYSy G LR
f U NBOKSNODKS aOASY(iATFAILdzS Sy YIFGASNB RS (NXAGS
T I

yaroAtArAalridAazy t £Q9. RSa LINBadaldrANBa RS

(V)]

- a

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 acces plus rapide a des méthodes de traitement efficaces.

La promotion de la recherche scientifique se fait de maniére centralséel dzi NBa 20
NEIFfA&ASa Fdz yABSlIdz yFliAz2ylf> (Sfa ljdzS 1+ R
International nous aide dans ce cadre en rédigeant des directives pour les pratiques cliniques.

La conférence anuelle de Debra Internationafut organisée par Debra Croatie et se tenait du 22 au 25
septembre a Zagreb.

Délégationde Debra Belgiumingrid Jagenea en Mats Wéaktaréphoto :en compagnie de collégues venant
de la Suéde, de Croatie et de la Nouvallardie)

ZAGREB 2016

DEBRA INTERNATIONAL CONGRESS - Zagreb, 22 -25 September 2016

Hosted by Debra Croatia at Hotel Westin, & & _ R
Izidora Kr¥njavoga 1, HR - 10000 Zagreb, Croatia debra debra Zagreb
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