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Van de Voorzitter

2020.... Dat het een raar jaar is geweest vanwege
het coronavirus, daar wil ik het eerlijk gezegd niet
over hebben. Daarover is, lijkt mij, genoeg gezegd.

Wel wil ik nog aangeven dat DEBRA blij is dat de er nog
twee mogelijkheden zijn geweest voor de leden om elkaar
dit jaar te kunnen ontmoeten: De zeer geslaagde artsen/
patiéntendag in februari, die georganiseerd was door het
UMCG samen met DEBRA en Vlinderkind. En de ALV in
september in de Apenheul.

Want daar gaat het ons om: Dat u als lid van DEBRA
Nederland elkaar kunt ontmoeten. Dit gebeurt natuurlijk
ook steeds vaker via social media, onze DEBRA facebook
groepen krijgen steeds meer leden. Maar ook ‘in het echt’,
zodat u zoveel mogelijk ervaringen kunt delen.

Daarnaast proberen we u natuurlijk zoveel mogelijk
informatie te geven. Dit doen we samen met het Centrum
voor Blaarziekten en via andere organisaties, waar
DEBRA Nederland lid van is.

We zijn daarom lid van twee zogenaamde koepelorganisa-
ties: Huidpatiénten Nederland, die zich inzet voor alle
mensen in Nederland met een huidaandoening. Alle huid-
patiénten in Nederland krijgen in meer of minder mate te
maken met vergelijkbare problemen, verzorgen van de
huid, jeuk, uiterlijk, impact van een huidaandoening op
school- of werkprestaties. Huidpatiénten Nederland zet
zich in om deze thema’s bespreekbaar te maken. Kijkt u
maar eens op de website https://www.huidnederland.
com/. En leest u het interview met Ellen Swanborn, de
voorzitter.

En de VSOP: vereniging voor patiénten met een zeldzame

of genetische aandoening (iets wat trouwens vaak samen
gaat). De VSOP is benieuwd naar uw input voor nieuwe
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Eerbetoon aan professor Marcel Jonkman

30 jaar EB-zorg gepubliceerd

Rosalie Baardman (28) is sinds februari 2019
werkzaam als arts-onderzoeker bij het Centrum
voor Blaarziekten UMC Groningen. “Aan

het einde van mijn opleiding geneeskunde deed ik
mijn coschappen bij de afdeling Dermatologie van
het UMCG in Groningen”, vertelt ze. “Hier kwam ik
in aanraking met de EB-zorg en maakte ik kennis
met Marieke Bolling, dermatoloog. “Gedurende
deze periode had Rosalie een gesprek met haar over
de zorg en het onderzoek. Dokter Bolling vroeg of
Rosalie een deel van dat onderzoek zou willen
voortzetten. Een mooie kans die Rosalie met beide
handen aangreep. “Op die manier ben ik er eigenlijk
ingerold. Hoe meer ik over EB leer, hoe interessan-
ter het wordt, maar tegelijkertijd ook vragen
oproept.” Rosalie doet niet alleen onderzoek, maar
is ook betrokken bij de (poli)klinische EB-zorg:
“Hierdoor krijgt EB een gezicht, wat maakt dat ik
extra goed weet waar ik het voor doe”, benadrukt
Rosalie. “lIk ben geraakt door deze ziekte, mede
omdat er geen genezing mogelijk is. Patiénten moe-
ten leren leven met EB en dat brengt veel uitdagin-
gen met zich mee. Ik heb er bewondering voor hoe
veerkrachtig de patiénten over het algemeen zijn en
ondanks hun ziekte toch proberen te genieten van
het leven”, besluit Rosalie.

Eind oktober verscheen een belangrijke publicatie
van het Centrum voor Blaarziekten UMCG. Data
van zo’n dertig jaar aan EB-zorg is samengebracht
in het onderzoek: ‘Novel insights into the epidemio-
logy of epidermolysis bullosa (EB) from the Dutch EB
Registry: EB more common than previously assu-
med?’. De belangrijkste conclusie? EB komt vaker
voor dan tot nu toe werd gedacht.

Arts-onderzoeker Rosalie Baardman (28) heeft samen
met collega’s van het EB expertisecentrum zo’n anderhalf
jaar aan het onderzoek gewerkt. De publicatie werd in
eerste instantie door wijlen prof. Jonkman geinitieerd.

Enorme database

“Professor Jonkman is zo’n dertig jaar geleden, toen hij
het Centrum voor Blaarziekten eind jaren ’80 startte, al
begonnen met het structureel verzamelen van data. Dat
levert veel waardevolle informatie op”, vertelt Baardman.
“Met dit onderzoek hebben we al die jaren patiéntenzorg
willen bundelen in een mooi artikel. Je ziet de ontdekkin-
gen en veranderingen over de tijd terug, maar de focus ligt
op de epidemiologie”, vervolgt ze. Epidemiologie is het
statistisch onderzoeken van het voorkomen, de beinvloe-
dende factoren en de verspreiding van ziekten binnen een

groep.

Professor Jonkman

Exact

Baardman nam een groot deel van het schrijven voor haar
rekening, onder leiding van Peter van den Akker (klinisch
geneticus) en Marieke Bolling (dermatoloog). Tegelijkertijd
kon met dit onderzoek ontbrekende informatie verder
worden aangevuld in de database. Ook analyseerde ze de
verzamelde data zorgvuldig om onderliggende verbanden
te onderzoeken. “Het EB expertisecentrum heeft al lange
tijd de expertise in huis voor de diagnostiek, dus ook daar
hebben we veel informatie over. In vergelijking met andere
EB centra (internationaal) weten we van relatief veel
patiénten exact wat de diagnose is omdat het bevestigd is
met DNA-onderzoek en/of analyse van huidbiopten”, licht
Baardman toe.



Groot belang

Omdat er in Nederland maar één expertisecenrum op het
gebied van blaarziekten is, zijn de data extra overzichtelijk.
“Veel patiénten met EB worden in ons centrum gezien
voor diagnostiek of behandeling, daardoor hebben we de
populatie heel goed in beeld”, verklaart ze. Van de patién-
ten met EB die niet in ons centrum onder behandeling zijn,
wordt aangenomen dat zij over het algemeen een

Vermoeden bevestigd

“Het vermoeden van het EB expertisecentrum, dat EB
weleens vaker zou kunnen voorkomen dan eerder werd
gedacht, werd met dit onderzoek bevestigd”, legt Baard-
man uit. Vanuit het buitenland is positief gereageerd op
deze bevindingen: “Internationale collega’s zijn blij dat het
onderzoek van professor Jonkman wordt voortgezet”,
vertelt Baardman tot slot. @

milde(re) vorm hebben. De informatie in de database
wordt goed beschermd, waar alleen behandelaars en
onderzoekers van het EB expertisecentrum mee kunnen
werken. De gegevens zijn niet alleen van groot belang om
iets te kunnen zeggen over onze patiéntenpopulatie, maar
ook om geschikte kandidaten voor deelname aan klinische
trials in kaart te brengen en in de toekomst voor geschik-
te gerichte behandeling te benaderen.
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umece Nieuws

Nieuws vanuit het Centrum voor Blaarziekten UMC Groningen

De weg naar een nieuw medicijn:

Bloed, zweet en huidcellen in het lab

Het Centrum voor Blaarziekten in het UMC Groningen houdt zich al jaren
bezig met het onderzoek naar nieuwe behandelmogelijkheden voor EB, van
het bestrijden van de symptomen tot het oplossen van de fout in het DNA.
Arts-onderzoeker Rosalie Baardman en klinisch geneticus Peter van den
Akker vertellen over hun onderzoek.

Al sinds 2006 doet Van den Akker onderzoek naar EB.

In 2013 is hij op dystrofische EB gepromoveerd bij Marcel
Jonkman. De laatste jaren verdiept hij zich in exon skip-
ping. Met deze methode kun je een gemuteerd gen zodanig
veranderen dat het defecte gedeelte wordt overgeslagen
bij de vertaling naar een eiwit. Dat overslaan van de fout,
wordt exon skipping genoemd. “Het idee om te onder-
zoeken of exon skipping geschikt zou zijn als therapie voor
EB, kwam destijds van mijn 2e promotor, Robert Hofstra.
Hij had erover gehoord tijdens een congres en vroeg mij
het uit te zoeken”, herinnert Van den Akker zich.
Congressen bieden vaak de nodige inspiratie om tot
nieuwe onderzoeksplannen te komen. “Maar ook een heel
specifieke situatie met een patiént kan je nieuwe inzichten
geven. En soms word je ook door anderen om hulp bij een
onderzoek gevraagd”, aldus Van den Akker.

OPSTARTFASE

Woanneer het zaadje geplant is, kan het literatuuronder-
zoek starten. “lk ben er veel over gaan lezen en door-
zocht de database naar karakteristieke kenmerken van het
gen.” Toen hij met de literatuur kon staven dat er een
mogelijkheid bestond dat dit een uitkomst voor EB kon
bieden, begon Van den Akker met het preklinisch onder-
zoek.

In het lab gaat hij samen met Marjon Pasmooij en Jeroen
Bremer aan de slag met huidmodellen. Eerst gebruikt hij
de cellen van mensen die geen EB hebben, de controle-
groep. Vervolgens vergelijkt hij die met huidcellen van EB-
patiénten. “Het materiaal dat we voor huidmodellen kun-
nen gebruiken, is vaak overgebleven van het diagnostische
proces. Het is van groot belang dat patiénten dit ‘rest-
materiaal’ beschikbaar stellen voor onderzoek. Dit materi-
aal is essentieel om onderzoek te kunnen doen naar de
onderliggende oorzaak en toekomstige therapieén voor
EB. Het huidmateriaal wordt bewaard in een vriezer. Op
het moment dat dit wordt gebruikt voor onderzoek wordt
dat vooraf met de betreffende patiént afgestemd.

Wanneer deze fasen succesvol zijn doorlopen, kan er
worden overgegaan op onderzoek met een muismodel
om te zien hoe de behandeling bij de muis aanslaat. “Dit
behoort allemaal tot de opstartfase en dat duurt al zo
enkele jaren. Het zou wel sneller kunnen met meer man-
kracht. Maar dat kost ook meer geld en dat is lang niet
altijd beschikbaar in het onderzoek naar EB”, legt Van den
Akker uit. In 2018 promoveerde Jeroen Bremer op de
eerste succesvolle resultaten van exon skipping bij DEB.

BATEN VS. SCHADE

Voor de volgende stap wordt er gezocht naar een promo-
vendus die onder andere de moleculaire bijwerkingen in
de huid op muismodellen en menselijke huidmodellen gaat
onderzoeken. Als dit goed gaat, zou de volgende stap een
klinische trial zijn. “Maar, voor je hieraan begint moet een
zorgvuldige afweging worden gemaakt van de voor- en
nadelen? Hoe belastend is het voor patiénten en wat zijn
de (eventuele) risico’s!

Woanneer de voordelen opwegen tegen de nadelen kan
met een klinische trial worden gestart. Deze verloopt
over het algemeen in vier fasen, waarbij in fase | het testen
van de veiligheid (bijwerkingen) van het middel bij een klei-
ne groep mensen voorop staat. Wanneer het medicijn vei-
lig genoeg wordt bevonden, ligt in fase |l de focus op de
juiste dosering bij een grotere groep patiénten en wordt
alvast gekeken naar effectiviteit (doet het medicijn iets?).
In fase Ill worden (nog) meer patiénten geincludeerd en
wordt ook een patiéntengroep toegevoegd die de stan-
daardbehandeling of een placebo (niet-werkzaam medicijn)
krijgt toegediend. Op deze manier wordt de effectiviteit
getoetst. Tot slot wordt in fase IV naar bijwerkingen op de
lange termijn gekeken bij een nog grotere groep patiénten.
“Met een zeldzame ziekte als EB is het moeilijk om genoeg
deelnemers voor een klinische trial te vinden. Daarom
worden trials vaak internationaal opgezet”, licht Van den
Akker toe.



TELEURSTELLINGEN

Door de jaren heen hebben verschillende studies de
revue gepasseerd in het UMCG. Zo zijn er al verschillende
(lokale) zalven getest, met name om de wondgenezing te
versnellen, en is er ook een trial geweest waarbij met
behulp van een stamceltransplantatie geprobeerd werd
het beenmerg gezonde huidcellen te laten maken. Helaas
resulteren lang niet alle trials in een succes. Zo testte
Hennie Redeker (patiént met EB) een aantal jaren geleden
een zalf: “Het was heel opmerkelijk, voor mijn handen
deed het niets maar een andere grote wond genas prach-
tig. Helaas werd de studie stopgezet en kwam de zalf
uiteindelijk niet op de markt. Ik heb nog weleens iemand
gevraagd het mee te nemen vanuit Amerika, maar dat is
nooit gelukt”, verzucht ze. Rosalie Baardman beaamt dat
studies soms ook kunnen tegenvallen: “Het is soms teleur-
stellend voor zowel de arts-onderzoekers als onze indivi-
duele patiénten er tijdens de studie baat bij hebben, maar
het medicijn uiteindelijk niet effectief genoeg blijkt te zijn
in een grote groep patiénten en dus uiteindelijk niet
beschikbaar komt.”

Tijdens klinische studies worden deelnemende patiénten
nauwlettend in de gaten gehouden. “Zeker in het begin
worden ze strikt gemonitord en zijn er geregeld controle
afspraken. Na verloop van tijd worden de intervallen
steeds langer”, vervolgt Baardman. Tijdens de controles
wordt verschillende onderzoeken uitgevoerd, zoals een
ECG of het meten van de bloedwaarden. “Deelname kan
soms best belastend zijn voor patiénten. Zeker omdat wij
het enige EB expertisecentrum zijn in Nederland en
Groningen niet centraal ligt. Mensen moeten dan ook
vaak ver reizen”, stelt ze.

ZONDER PATIENTEN GEEN STUDIE

Toch is uit onderzoek gebleken dat de bereidheid om deel
te nemen aan studies onder patiénten met EB hoog is.
Men blijkt graag mee te willen doen aan studies om de
wetenschap vooruit te helpen. “Dat is ook heel belangrijk.
Tijdens het internationale EB-congres in Londen afgelopen
jaar werd dit ook benadrukt. Natuurlijk is er altijd een
risico, maar zonder EB-patiénten die meedoen komen we
niet verder”, benadrukt Van den Akker. De onderzoekers
onderhouden om die reden ook nauw contact met patién-
tenvereniging Debra en Stichting Vlinderkind. Drie keer
per jaar is er overleg over de laatste wetenschappelijke
ontwikkelingen. “Op dit moment is er geen lopende stu-
die, maar volgend jaar hopen we te starten met een
onderzoek naar cannabis voor pijnbestrijding”, laat Baard-
man weten. Het team is bovendien selectief met het
starten van klinische trials: “VWe beginnen niet zomaar
ergens aan. Als je voor een onderzoek gaat, vraagt dat
veel toewijding, zowel van patiénten als onderzoekers.
Het is veel werk, dan moet je er echt in geloven dat het je
patiénten iets brengt”, besluit Van den Akker. ®

DEBRA Nederland heeft,
zoals u misschien weet, al
jaren regelmatig contact met

het Centrum voor Blaar-

ziekten in Groningen.

Jaarlijks hadden we een overleg

met wijlen prof Marcel Jonkman en
Mw drs José Duipmans. Het Centrum
is altijd bereid geweest ons te onder-
steunen, regelmatig hebben onder-
zoekers naar EB en medewerkers van
het EB team op ledendagen van
DEBRA presentaties verzorgd. Er is in
2012 gezamenlijk een internationaal
congres georganiseerd in Groningen
en zo zijn er nog veel meer zaken
waar we samenwerkten, in het belang
van mensen met EB. En dat is gelukkig
zo gebleven nadat Mw. Dr. Marieke
Bolling de taak van hoofd van het EB
team overnam.

Sinds vorig najaar hebben we nu
tripartair overleg samen met de Stich-
ting Vlinderkind, het Centrum voor
Blaarziekten en DEBRA Nederland.

Op een laatste bespreking (digitaal) in
september deed het Centrum voor
Blaarziekten een verzoek om finan-
ciéle ondersteuning voor de opleiding
van Mw. Rosalie Baardman tot
gespecialiseerd EB arts. Rosalie (28)
loopt al een aantal maanden mee met
het team, is gegrepen door EB en wil
heel graag een opleidingsplek.
Andersom heeft het team een gespe-
cialiseerde nieuwe jonge arts nodig, al
is het alleen maar om te kunnen
garanderen dat de zorg voor mensen
met EB gecontinueerd kan worden in
de toekomst. Fijn dat een nieuwe
generatie artsen zich hiervoor
aandient!

Rosalie zal meedraaien op de EB-poli
op dinsdag en bij de multidisciplinaire
spreekuren. U zult haar daar dus de
komende periode eventueel tegen-



komen. In deze Nieuwsbrief stelt zij

zich aan u voor. Daarnaast zal Rosalie

deel gaan nemen aan een viertal
onderzoeken, die belangrijk zijn voor
zorg aan mensen met EB.

* Het onderzoeken van de optimale
diagnostische strategie (evalueren
van de waarde van het afnemen van
biopten, het DNA onderzoek)

* Het onderzoeken van de optimale
diagnostische ‘zorg” dus hoe
ervaren ouders/patienten het hele
diagnostische traject en hoe kunnen
we dat in samenspraak met hen
beter of zo goed mogelijk doen.

* Het onderzoeken van de unsolved
patientengroep (patienten waarbij
met de reguliere technieken geen
mutatie wordt gevonden in de voor
EB bekende genen).

* Het opzetten en onderzoeken van
de behoefte naar ondersteuning op
het gebied van seksuologie en zorg
rondom zwangerschap bij EB

Het bestuur van DEBRA Nederland
heeft besloten om naar aanleiding van
de aanvraag het Centrum voor Blaar-
ziekten een donatie van 50.000 euro
te doen omdat we het belang van de
onderzoeken én de continuiteit van
de zorg in Groningen zeker onder-
schrijven, namens alle EB patiénten.
Dit bedrag haalt DEBRA Nederland
uit een spaarpotje, bestemd voor
medisch onderzoek dat we de afgelo-
pen jaren bij elkaar hebben gespaard.
We zijn van plan dit ‘potje’ weer
zoveel mogelijk aan te vullen door
middel van het werven van fondsen.

U vraagt zich misschien af waarom
wij dit plan hebben, terwijl er ook
Stichting Vlinderkind is die zich al
jaren met veel succes inspant voor
fondsenwerving naar onderzoek?
DEBRA en Vlinderkind hebben hier-
over afspraken gemaakt: Vlinderkind
wil zich zoveel mogelijk gaan richten
op ‘grotere’ onderzoekprojecten naar
genezing van EB. DEBRA Nederland
wil zich daarentegen gaan richten op
zorg voor de mensen met EB en
onderzoek daarnaar. Hoe we de
fondsenwerving hiervoor gaan
verdelen moeten we nog overleggen.
Maar dit zullen we zeker in goed
overleg doen.

Hierover en natuurlijk ook over de
geplande onderzoeken zult u zeker in
de komende maanden meer horen! @

Overleg met Vlinderkind, Centrum voor Blaarziekten en DEBRA Nederland op het Int. Congres van DEBRA international in Londen januari 2020. Van links naar
rechts: Harold Bons,Linda Koehorst, Henk Karman, Jack van Zijp (Vlk)) Marieke Bolling, José Duipmans, Peter vd Akker (CvB) Janet Schokker (DEBRA) Birthe
Ruiter (CvB) en Hennie Verhoef (DEBRA)



Hoe Hennie van elke dag weet
te genieten: ‘Positief blijven zit
bij ons in de familie’
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Aanpakken, niet zeuren en nooit bij de pakken neer gaan zitten:
Hennie Redeker (73) leerde het al vroeg van haar moeder en is het
haar leven lang niet vergeten. Want hoewel haar EB met de jaren

steeds heviger wordt, blijft zij altijd positief.




et is 1947, wanneer Hennie

geboren wordt. Ze is pas vijf

dagen oud wanneer de nagel-
tjes van haar handen en voeten losla-
ten. Voor haar ouders een bekend
verschijnsel: “Mijn broer, een jaar
ouder dan ik had het ook al”, licht
Hennie toe. Ze groeit op in een gezin
met vier kinderen waarvan de middel-
ste twee, Hennie en haar broer, EB
hadden. “Het waren de jaren na de
oorlog, we hadden niks.” In Utrecht
worden de kinderen onderzocht in
het ziekenhuis. Met de diagnose EB
stuurt de dokter het gezin naar huis:
‘Neem ze maar mee, er is niets aan te
doen’, werd er gezegd. “Maar mijn
moeder heeft intuitief altijd zo goed
mogelijk voor ons gezorgd. Daar heb
ik veel bewondering voor”, benadrukt
Hennie. Zo liet ze de handjes vol
blaren eerst weken in een badje en
smeerde ze ze in met teerzalf. De
vingertjes verbond ze mooi los van
elkaar. Omdat er weinig geld was,
werd het verband steeds uitgekookt
en hergebruikt. Toen Hennie elf was,
leerde moeder haar hoe ze haar ver-
banden zelf kon verwisselen zodat ze
wat zelfstandiger werd. “Ze vond het
ook belangrijk dat we gezond aten.
Dus ze werkte hard om wat fruit
voor ons te kunnen kopen.” Toch
kijkt Hennie terug op een ‘gewone
jeugd’. “ik ben heel blij dat we gewoon
mochten sporten en buitenspelen. En
als ik weleens gepest werd, nam mijn
oudste broer het voor me op”, vertelt
Henny.

Flauwe grappen

Als tiener raakt Hennie zich meer
bewust van de manier waarop EB
haar leven beinvloedt. In kleine dingen
als de nieuwe hakjesschoenen die al
snel weer plaatsmaken voor comfor-
tabele riempjesschoenen. Maar ook in
de liefde, wanneer haar eerste verke-
ring uitgaat omdat zijn ouders moeite

hebben met haar gehavende huid en
verbanden. “Mensen vonden dat
verband maar eng, het stootte af”,
vertelt Henny. Ook werden er grap-
pen gemaakt over de handschoenen
die ze droeg om haar blaren te
bedekken. “Dan zeiden ze: ‘Sinter-
klaas is vroeg dit jaar’ of ‘je hebt het
zeker koud’. Dat was echt helemaal
niet leuk”, verzucht Hennie.
Gelukkig ontmoet Hennie jaren later
haar grote liefde Cees met wie ze
trouwt en één dochter krijgt: “Tij-
dens de zwangerschap was ik zo bang
dat de baby ook EB zou hebben. Ik
weet nog hoe opgelucht ik was toen
mijn moeder vlak na de bevalling haar
handjes bekeek en zei dat ze mooie
nageltjes had.” Na de zwangerschap
gaat Hennie flink achteruit. “Ik werd
heel mager en durfde later een twee-
de kindje niet meer aan. We hadden
het geluk dat we een gezonde doch-
ter hadden gekregen”, stelt Hennie.

In de familie

Hennie komt onder behandeling bij
wijlen professor Jonkman in het
UMCG Centrum voor blaarziekten.
Hij diagnosticeert junctional eb non
herlitz. “Bij deze variant weet je dat
het steeds erger wordt, hij noemde
het een heel moeilijke vorm”, aldus
Hennie. Met de jaren wordt de
problematiek steeds groter. “Door
blaren in mijn keel, ging het daar
vanbinnen verkleven. Een tijd lang
werd dat steeds open gelaserd maar
na verloop van tijd ging dat niet
meer.” Hennie kreeg een tracheosto-
ma. “Dat is nu een jaar of |5 geleden.
Van tevoren vond ik het heel erg
maar ik kreeg veel meer lucht. En
doordat ik mijn stembanden gewoon
nog heb kan ik er goed mee praten”,
vertelt ze opgewekt.

Ook de komst van haar scootmobiel
heeft ze volledig omarmd: “Mijn
scootmobiel is voor mij als mijn
benen. Ik kreeg daarmee mijn vrijheid
terug.”

Maar dat is niet enige: “lk veel heb
geleerd van de verpleegkundigen in
Groningen. Ook ben ik blij met zorg
die ik thuis krijg van Icare. Zonder al
die hulp zou het voor mij veel zwaar-
der zijn.”

Samen door

Momenteel zijn haar voeten er slecht
aan toe: door alle blaren zijn haar
tenen verkleefd geraakt en een grote
wond onder de hak van haar voet
zorgt voor veel pijn. Toch gaat ze niet
bij de pakken neer zitten. “Altijd posi-
tief blijven zit bij ons in de familie.
Hoewel mijn moeder vroeger hard
moest werken en veel zorgen had om
haar kinderen, was ze altijd vrolijk en
aan het dansen. “Die mentaliteit helpt
mij ook.” En wanneer Hennie soms
door alle pijn in de put zit, is er altijd
haar rots in de branding Cees. “Dan
zegt hij: ‘Hennie, we gaan samen
door. We blijven bij elkaar zolang als
het kan.” En met zijn geintjes weet hij
me altijd op te beuren”, vertelt
Hennie.

Samen gaan ze er graag op uit.

De natuur in op de fiets, een kan
koffie mee en dan picknicken.
“Vroeger maakten we nog verre
reizen maar dat vinden we nu teveel
gedoe. En in Nederland zijn er zoveel
mooie plekjes die we nog niet hebben
gezien”, vervolgt ze enthousiast. Ook
geniet ze enorm van haar kleinzoon:
“Toen mijn dochter in verwachting
was, was ik heel bezorgd. Maar we
hebben gelukkig een gezonde klein-
zoon, een groot geschenk. Ik had
nooit gedacht dat ik oma zou wor-
den”, besluit Hennie. ®



ZeldzaamiInZicht

De VSOP; sommigen van u denken hierbij
misschien aan cognac, maar het is ook een
overkoepelende patiéntenorganisatie met de
(nieuwe) naam: “Patiéntenkoepel voor zeld-
zame en genetische aandoeningen”.

Een aandoening (zoals Epidermolysis Bullosa) is zeld-
zaam als deze voorkomt bij | op de 2.000 (of meer)
mensen en bij (in Nederland) maximaal 8000 mensen.
Wereldwijd zijn er tussen de 6.000 en 8.000 zeldzame
aandoeningen en elke dag worden er meer ontdekt.
In Nederland hebben ongeveer | miljoen mensen een
zeldzame aandoening. Een ongelooflijk groot aantal en
daarom is het goed dat de VSOP er is!

Waarvoor zet de VSOP zich in? Op hun website
kunt u de volgende punten lezen

beleidsbeinvlioeding in Nederland en Europa
bevordering van kennis en kunde bij zorg-
verleners

bevordering van juiste en tijdige diagnostiek
stimulering van patiéntgericht, biomedisch-
wetenschappelijk onderzoek en therapie-
ontwikkeling

bevordering van ‘awareness’ in samenleving
en zorg

bijdragen aan goede erfelijkheidsvoorlichting
en zwangerschapszorg

bevordering van ontwikkeling van en
toegang tot geneesmiddelen

bevordering van samenwerking tussen
patiéntenorganisaties die zeldzame aandoe-
ningen vertegenwoordigen.

DEBRA Nederland is al jaren lid van de VSOP, net als
bijna 100 andere patiéntenorganisaties.

Als bestuur van DEBRA hebben we regelmatig overleg
met deze patiéntenkoepel. maar de VSOP wil daar-
naast graag de mening horen van de patiénten zelf en
van hun naasten. Zij hebben hiervoor een digitaal panel
opgericht: ZeldzaamInZicht. U kunt zich hiervoor
inschrijven en kunt dan antwoorden op vragen die de
VSOP gericht aan u stelt.

Bij de introductie van het panel schrijft de
VSOP hierover (en DEBRA zegt DOEN!) @

PATIENTENERVARING
GEZOCHT

VSOP zoekt patiénten, ouders van patiénten
en patiéntvertegenwoordigers voor haar
patiéntenpanel ZeldzaamInZicht. Patiénten
met een zeldzame aandoening die aan dit
panel meedoen worden een aantal keer per
jaar benaderd met een vragenlijst over
uiteenlopende onderwerpen. De VSOP wil
namelijk graag beter op de hoogte zijn van
wat er leeft onder échte patiénten met een
zeldzame aandoening om beleid en activitei-
ten daar vervolgens nog beter op af te
stemmen.

ZeldzaamInZicht is volledig AVG-proof.
Deelnemers beheren zelf hun gegevens en
wachtwoord. Ook (tijdelijk) afmelden is
eenvoudig.

Patiénten, ouders van patiénten of patiént-
vertegenwoordigers die hun ervaringen
willen delen kunnen zich aanmelden via

www.zeldzaaminzicht.nl.

‘Diagnose zou een
stuk sneller
kunnen’

JOUW ERVARING
IS WAARDEVOL

Meld je aan
voor het

patiéntenpanel
ZeldzaamInZicht




Epidermolysis
Bullosa

Bij ons kunt u terecht voor:

Verbandmateriaal, medicatie, drink- en/of sondevoeding
Deskundige verpleegkundige begeleiding
Snelle levering

Onafhankelijk leverancier
Vergoeding lidmaatschap Debra-

Vragen? Wij helpen v graag verder!
Telefoonnummer: 030 669 2116
E-mail: wondinfo@medizorg.nl Q eurocept

*yraag naar de voorwaarden



Kleding & EB

Van 100 miskopen tot de gouden tips

Kleding en EB: Voor veel van onze leden
blijft het een lastig vraagstuk. Want hoe
kleed je je naar je eigen smaak zonder je
huid te beschadigen met stugge of ruwe
stoffen? Om over de zoektocht naar de
juiste schoen nog maar te zwijgen... Toch
is het fijn om goed voor de dag te komen,
daarom delen onze leden hun gouden tips

en persoonlijke ervaringen.

Shivan Hassan

Shivan Hassan zijn belangrijkste advies is misschien wel
het overboord gooien van al het advies dat hij vroeger
over kleding heeft geleerd: “Als kind had ik een boekje
met richtlijnen over de kleding die je zou moeten dragen
als je EB hebt. Vooral veel katoen en lichte stoffen stond
erin”, steekt Shivan van wal. “Daar trek ik me nu helemaal
niets meer van aan. Tegenwoordig draag ik gewoon waar
ik me lekker in voel, dat vind ik veel belangrijker”, bena-
drukt hij. Shivan is zich sinds de coronacrisis heel anders
gaan kleden. “Vroeger boeide me het niet zo wat ik droeg,
maar sinds de coronacrisis ben ik me toch wel heel anders
gaan kleden. Ik ben nu best wel een beetje ijdel”, bekent
hij lachend. “Je moet een beetje weten waar je de juiste
kleren vindt. Ik koop veel via webshops als Zalando, daar
hebben ze heel chique broeken van mooie zachte stof”,
vertelt hij. Bij voorkeur draagt Shivan luxe merken als
Armani of Calvin Klein. “Dat is wel een dure hobby, maar
mijn kleding moet nu eenmaal vaak gewassen worden.
Zulke stoffen blijven extra lang mooi”, legt hij uit.

Voor Kirsten is het kleden met EB nog vrij nieuw. “lk
weet pas sinds een paar jaar dat ik EB heb en heb er echt
mijn garderobe op aangepast. Veel van wat ik draag is wijd
en zacht. Als ik geen EB zou hebben droeg ik die oude
wijven broeken pas op mijn 80e”, merkt ze nuchter op.
“Mijn omgeving zal wel denken dat ik daar fan van ben
maar dat is niet zo: Ik heb gewoon het minste last als ik
zulke kleding draag.” In de zomer vind ze het het moei-
lijkst: “lk draag liever geen korte broeken omdat ik dan
veel vragen krijg. Maar lange broeken zijn al snel broeierig.
In de winter kan ik me meer naar mijn smaak kleden. Dan
draag ik graag een korte rok met een dikke maillot eron-
der!” En soms vindt ze het ideale kledingstuk dat ze tot op
de naad verslijt: “Mijn favoriete broek heb ik al drie keer
naar de kleermaker gebracht: Hij is van polyester en
draagt heerlijk soepel als een legging maar door de krijt-
streep zie je er toch heel netjes uit. Helaas is ‘ie nu zo
versleten dat het bijna niet meer gaat...”

Ook Femmy Broer gaat voor zachte stoffen: “Wanneer
ik langs een kledingrek loop, ben ik vooral aan het voelen
in plaats van aan het kijken. In een stugge skinny jeans zul
je mij nooit zien, veel te strak en ruw om mijn benen”, legt
ze uit. “lk kies voor zachte stoffen en platte naden zodat
er zo min mogelijk wrijving met mijn huid ontstaat. In de
winter kleed ik me goed warm aan: Het laatste wat ik wil
is dat mijn wondjes bevriezen!” Ook geschikte schoenen,
vindt Femmy niet gemakkelijk: “lk zou dolgraag op mooie
hakken lopen, maar helaas zijn die echt niet te verdragen.
Ik krijg dan zulke blaren!



Frank Houben heeft na eindeloos zoeken de perfecte
schoen gevonden: “lk heb kapitalen aan miskopen uitgege-
ven, misschien wel honderd paar verkeerd gekocht. Vaak
denk je in de winkel dat het wel goed zit, maar ik moet
schoenen echt dragen om te weten of ik er op kan lopen”,
licht hij toe. “Met kleding ervaar ik weinig beperkingen
maar de blaren op mijn voeten kan ik moeilijk reduceren”.
En dat terwijl Frank graag hardloopt. Daar heeft hij een
oplossing voor gevonden. “lk begin met anti-frictie creme,
die koop ik bij de Decathlon. Dat haalt een deel van de
wrijving weg. Dan draag ik het liefst drie Bridgedale cool-
max liner ondersokken over elkaar heen om alle wrijving
weg te nemen. Zo kan ik een halve marathon lopen zon-
der blaren te krijgen”, stelt hij trots. Zijn ideale schoen is
de On Cloudsurfer. “lk dacht altijd dat ik heel zachte
schoenen moest kopen, maar daarin zak ik juist weg wat
meer wrijving geeft” legt hij uit. Deze schoenen zijn licht
en gemaakt van zacht kunststof. Voor mij werkt het per-
fect zo.” Ook Shivan heeft zijn orthopedische schoenen
verruild voor hippe sneakers: Ik draag sinds kort de
airforce sneakers van Nike. Die zijn veel mooier, lichter en
zachter dan de schoenen die ik vroeger droeg. Ik heb nu
drie paar sneakers en word er echt heel blij van!”

Ariétte van der Knijff shopt voor haar kinderen met
EB: “Mijn twee zoontjes van 2 en 3 hebben, net als mijn
man, allebei EB. Ik koop het liefst handgemaakte kleding
voor ze. Via Instagram heb ik een paar vaste online shops
ontdekt die werken met zachte stoffen als tricot of
katoen. Omdat het met de hand gemaakt wordt, kan ik
vragen de boorden van de broekspijpen iets wijder te
maken zodat de broek niet over de voetjes schuurt bij het
aan- en uitkleden”, vertelt ze bevlogen. Sommige eigena-
ren van de shops weten dat de jongens EB hebben: “Het is
fijn hoe ze inmiddels met me meedenken en zelf voorstel-
len een lapje zachte stof achter drukknoopjes te zetten.
De handgemaakte kleding is niet goedkoop maar voor ons
is het zeker een uitkomst”, meent ze. Ook op het gebied
van kinderschoentjes is Ariétte op de hoogte: Het liefst
dragen ze crocs of zachte Adidas schoenen met klitten-
band bovenop”, tipt ze tot slot. ®

De zoontjes van Ariétte in hun handgemaakte kleding
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De koepelorganisatie HUID Nederland vertegen-
woordigt de patiéntenverenigingen die zich richten
op mensen met huidziekten. Bestuursleden
springen op de bres wanneer de problemen de
verenigingen boven het hoofd groeien, lobbyen bij
farmaceuten en netwerken met de minister van
VWS. “lk voel me soms de ombudsman van de
patiéntenverenigingen”, aldus voorzitter Ellen
Swanborn.

Het is Valentijnsdag 2019 wanneer Swanborn en haar
compagnon Karin Veldman de handen ineen slaan. Het
voormalige bestuur is dan net opgestapt en de twee
dames besluiten de organisatie te redden. “Ondanks de
problemen binnen het eerdere bestuur had Huidpatiénten
Nederland al wel een naam opgebouwd. Karin en ik von-
den het zonde dat zomaar te laten verdwijnen en besloten
samen een nieuw bestuur te vormen”, weet Swanborn
nog. Hoewel zij beiden destijds al voorzitter waren van
een patiéntenvereniging, hadden ze geen idee waar ze aan
begonnen: “Het bleek veel meer werk. Je hebt te maken
met grotere problemen en onderhandelt rechtstreeks
met partijen”, legt Ellen uit.

Op derrit

Inmiddels krijgt HUID Nederland meer en meer vorm.
Het bestuur bestaat inmiddels uit vijf gedreven bestuurs-
leden en daarnaast kan de organisatie rekenen op de
ondersteuning van een vakkundig team professionals.
“We hebben het nu aardig op de rit, maar er moet ook
nog een hoop gebeuren”, meldt Swanborn. Op dit
moment zijn er || patiéntenverenigingen aangesloten en
daarnaast is HUID Nederland er ook voor mensen met
huidaandoening voor wie geen aparte vereniging is. Maar
wat kunnen zij nu precies voor hun leden betekenen?

Tegoedbon
“Het ligt er ontzettend aan wat het probleem is. In 2019
was er sprake van een groot tekort aan corticosteroiden

Een stem voor alle huipatiénten

van links naar rechts:

Ellen Swanborn,Sylvia Groot,

Karin Veldman, Suzanne

Pasmans, Jaap"Waverijn

zalven. Die zijn voor veel van onze leden enorm belang-
rijk”, steekt Ellen van wal. Het tekort werd veroorzaakt
door o.a. vervuilde fabrieken in het buitenland. Ellen heeft
zich er hard voor gemaakt dat dit probleem aan de kaak
werd gesteld en is hiermee ook in de uitzending van Radar
geweest. Bovendien wist ze minister van VWS Bruno
Bruins persoonlijk te benaderen. “lk wist dat hij op een
congres zou verschijnen waar ik ook was. Ik ben toen
tijdens een presentatie achter hem gaan zitten en heb hem
een ‘tegoedbon’ aangeboden waarmee hij over twee jaar
corticosteroidenzalf kon krijgen”, vertelt Ellen bevlogen.
“Hij kon die actie wel waarderen en het heeft vlak daarna
een goed gesprek opgeleverd.” Volgens Ellen is het een
van haar belangrijkste taken de problematiek waar patién-
tenverenigingen mee kampen op de kaart te zetten. “lk
vind het zo belangrijk dat we onze onze stem laten horen.
Ik voel mij wel eens de ombudsman van de huidpatiénten.
Maar vooral het belang van kwaliteit van leven is nog vaak
onderbelicht”, betoogt de voorzitter.

Gouden driehoek

Swanborn is zich ervan bewust dat onbekend vaak ook
onbemind maakt. Door al op het jonge leeftijd het taboe
rondom huidaandoeningen te doorbreken, wil ze daar
verandering in brengen. “Daarom ben ik ook zo trots op
het project ‘Huid in de klas’. Met subsidie van ZonMW
ontwikkelt Huid Nederland samen met de Nederlandse
Vereniging voor Dermatologie en Venereologie (NVDV)
een lespakket om kennis over de huid en begrip voor
huidaandoeningen te vergroten bij kinderen van 8-12 jaar.
Daarnaast komt er begin 2021 een nieuw logo en een
nieuwe site. “In de toekomst hopen we vaker samen te
werken met het Huidfonds waarbij wij de behoeften in
kaart brengen en zij de werving doen. De Nederlandse
verenigingen voor Dermatologen kan daarbij dan facilite-
ren en zo heb je een gouden driehoek. Zo willen we nog
meer de krachten bundelen en een stem zijn voor alle
huidpatiénten”, aldus de voorzitter. ®
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i Kleeft niet aan de wond en
verzacht de pijn!

Al vele jaren wordt PolyMem wondverband wereldwijd gebruikt door
kinderen en volwassenen met verwondingen van de kwetsbare of
beschadigde huid. Het zachte en soepele verband heeft actieve
ingrediénten die de wondgenezing actief ondersteunen en verkleving
voorkomen. De natuurlijke vetstof glycerine in het PolyMem wondverband
verzacht de pijn en dempt de ontstekingsreactie. Een milde wondreiniger
Surfactant (F68) maakt de wond voortdurend schoon, zodat wondspoelen
overbodig wordt. Zo is PolyMem eenvoudig in het gebruik, breed
inzetbaar en bespoedigt de wondgenezing.

Vraag nu
een gratis
proefpakket
aan!

Uniek bij PolyMem is het vinger- en teenverband.
Wondjes kunnen snel herstellen zonder dat er
extra fixatiemateriaal nodig is. Je rolt het verbandje
eenvoudig over de aangedane vinger of teen.

Wilt u PolyMem vrijblijvend uitproberen?
Dat kan! Neem daarvoor contact met ons
op en wij sturen u een gratis proefverpakking.

www.polymem.nl
Tel. 024-6777800

All :
Weca re AllweCare medical BV. T 024-6777800

medical Komkleiland 7, 6666 ME Heteren E info@allwecare.nl

AllweCare is de Nederlandse importeur van PolyMem (USA). Lees ons privacyverklaring op www.allwecare.nl
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Verbeter de levenskwaliteit
van patiénten met
Epidermolysis Bullosa

Minimaliseer pijn en trauma
met Safetac® Technologie

De huid van patiénten met Epidermolysis Bullosa
is extreem gevoelig en kwetsbaar.

Verbanden met Safetac® technologie genieten
de voorkeur van zowel zorgverleners als ouders
die hun kind pijnvrij willen kunnen behandelen.

Safetac® technologie is een adhesietechnologie die:
e pijn voor de patiént minimaliseert
e trauma aan de wond en de omliggende
huid minimaliseert
e verweking van de huid minimaliseert

Bovendien laat Safetac® technologie de
gezonde huid intact en veroorzaakt geen
bijkomend weefseltrauma aan blaren.
En belangrijker nog, een behandeling
met Safetac® technologie betekent een
grote opluchting voor de patiént zelf.

verzorgt u
uw wond?
Mepitel’ serrac Mepilex’ Transfer sszrac  Via deze link naar onze website
krijgt u advies hoe u zelf thuis
De enige wondcontactlaag Een wondvochtdoorlatend een wondverband verwisselt.
met dubbelzijdige schuimverband met Deze tool is bedoeld om u of uw
Safetac® adhesielaag Safetac® technologie mantelzorger te helpen met het

veilig verwisselen van uw verband.
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