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Zoals u misschien weet houdt DEBRA Nederland 
ieder jaar een ALV. Als vereniging zijn we verplicht 
dit te jaarlijks te doen, zodat alle leden de gelegen-
heid krijgen hun mening te geven over het beleid 
van DEBRA Nederland en over hoe het bestuur 
van DEBRA functioneert.

Hoewel het verplicht is, is een ALV ook een mooi moment 
om elkaar weer te zien en bij te praten! We proberen er 
daarom altijd een ‘dagje uit’ voor alle leden van te maken. 
We zoeken een leuke locatie uit en verzorgen een lekkere 
lunch. Dit moeten we ruim van tevoren organiseren, en 
daarom hebben we dit voorjaar, vanwege de lockdown 
maatregelen, toch gekozen voor een online vergadering. 
(We wilden niet het risico lopen op het laatste moment 
een locatie af te moeten zeggen.)

Vandaar dat een aantal leden op zaterdagmorgen 5 juni 
2021 voor hun laptop of tablet zaten, om de ALV te 
volgen. Het financieel verslag over 2020 werd besproken 
en er werd na het verslag van de kascommissie (Dhr Jack 
van Zijp en Dhr Hans Scheffer) decharge verleend aan het 
bestuur over het gevoerde financiële beleid. Daarnaast 
werd kort gekeken naar het bestuurlijk verslag; wat is er 
in 2020 gedaan en wat zijn de plannen voor het komende 
jaar?

Beide verslagen kunt u vinden en lezen op onze website. 
(onder het kopje “over DEBRA”.)

Na de ALV was Mw. Eva Korte bereid een presentatie te 
geven over twee komende onderzoeken, die gedaan zullen 
worden bij het Centrum voor Blaarziekten in het UMCG. 
Een interessante presentatie! Over de onderzoeken zullen 
we zeker in een volgende Nieuwsbrief verslag doen.

De hele presentatie van Eva Korte is opgenomen en kunt 
u vinden op ons vimeokanaal. Open hiervoor DEBRA.nl; 
in de rechterbovenhoek vindt u dit logo; door deze aan te 
klikken vindt u de presentatie.

Eva Korte

Van de voorzitter 

Fervente (team)sporters hadden het afgelopen jaar zwaar. 
Het was nauwelijks toegestaan, of werd in ieder geval 
moeilijker gemaakt door de lockdown maatregelen.

Sporten mogelijk maken
Het maakte ons benieuwd; heeft u dit gemist? En welke 
sport heeft u dan het meest gemist? Susanne de Bruin heeft 
een aantal van u opgebeld en hiernaar gevraagd. Welke 
sport beoefent u en wat moet u eventueel extra doen om 
deze sport te kunnen beoefenen met EB? Ze vroeg het ook 
aan Frank Houben, oud-voorzitter van DEBRA Nederland, 
die een enthousiaste hardloper is en mee wilde werken aan 
onze portretreeks (na Hennie, Shivan, Joyce en Henny).

Frisse blik
Daarnaast vindt u in deze Nieuwsbrief een verslagje 
over de ALV van 5 juni 2021, waar we twee nieuwe 
bestuursleden mochten welkom heten. En kunt u lezen 
over DEBRA International. Wat doet deze organisatie 
eigenlijk? 

EB awareness week
Het is fijn dat we een zomereditie van de Nieuwsbrief 
kunnen maken dit jaar; want we missen de dagen waarop 
we samen kunnen komen en zaken kunnen delen met u! 
Hopelijk is dat snel weer mogelijk, en we hebben daarom 
het plan opgevat om dit jaar daarmee ook uit te pakken. 
We willen de laatste week van oktober aandacht besteden 
aan de EB awareness week. Lees in de Nieuwsbrief over 
onze ideeën en doe mee!

Janet Schokker
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Hans Scheffer is sinds 1988 betrokken bij de 
EB-gemeenschap. Hij heeft een zoon gehad met 
een ernstige vorm van JEB. Als wetenschapper 
heeft hij onderzoek gedaan naar de genetica van 
EB, dus onderzoek naar wat op DNA-niveau de 
oorzaak van de aandoening is. Het doel van die 
onderzoeken was om bij te dragen aan het op een 
gerichte manier ontwikkelen van een behandeling.
Hij was in 1989 een van de medeoprichters van de 
voorloper van DEBRA NL.
Hij was hoofd van de genoom diagnostiek laborato-
ria voor zeldzame aandoeningen in resp. de univer-
sitair medische centra in Groningen  
(1988-1996), Nijmegen (2001-2015) en Maastricht 
(2016-2017). 
Als associate professor (2010-2020) in Nijmegen is 
hij co-auteur van ruim 350 wetenschappelijke 
publicaties over de oorzaak en diagnostiek van 
zeldzame aandoeningen, waaronder EB. 
Na zijn recente pensionering zet hij zich nu in om 
meerdere aspecten van EB te verbeteren door 
middel van goede internationale samenwerking. 
Dat betreft o.a. het ontwikkelen van behandelingen, 
verbetering van zorg, aandacht voor maatschappe-
lijke en emotionele aspecten.

Nieuwe bestuursleden

Bernhard van der Knijff (26) is sinds 
2016 getrouwd met Ariëtte en vader van Jeftha 
(2017) en Ezra (2018). Zelf heeft hij Epidermolysis 
Bullosa, de beide kinderen ook. 
In het dagelijks leven is hij werkzaam als ICT-
consultant in de Gezondheidszorg. Daarnaast 
hoopt hij binnenkort aan de slag te gaan als 
gemeentepredikant.
Zijn voornaamste motivatie om zichzelf kandidaat 
te stellen voor het bestuur van Debra is het 
verlangen om bestuursmatig bij te dragen aan  
_awareness _voor EB en aan het toekomst
bestendig en breder bekend maken van (de activi-
teiten van) Debra.

Epidermolysis 
Bullosa

• Verbandmateriaal, medicatie, drink- en/of sondevoeding
• Deskundige verpleegkundige begeleiding
• Snelle levering
• Onafhankelijk leverancier
• Vergoeding lidmaatschap Debra*

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

Bij ons kunt u terecht voor:

*vraag naar de voorwaarden

Ervaar het gemak,
alles onder één dak

2015_advertentie_Debra_A4 formaat_opzet.indd   1 19-10-2015   9:04:59



DEBRA International 

Wist u dat alle lokale DEBRA 
organisaties (bijna) hetzelfde logo 
hebben? Alleen alle landen heb-
ben hun eigen kleuren. Nederland 
paars/lila bijvoorbeeld en België 
oranje/rood. Klikt u maar eens 
wat websites van DEBRA aan!

Een aantal van de Richtlijnen die DEBRA Inter-
national heeft ontwikkeld zijn in samenwerking 
met DEBRA België en het Centrum voor 
Blaarziekten vertaald in het Nederlands.
Met name Ingrid Jagenau en José Duipmans 
hebben hier veel werk verzet!
Deze vertalingen zijn op de website van 
DEBRA International te vinden, en ook op de 
website van DEBRA Nederland. Hier kunnen 
ze gedownload worden.  
(zie debra.nl/leven-met-eb/richtlijnen)
Het gaat om de volgende Richtlijnen
•	 Huid en wondzorg
•	 Psychosociale ondersteuning van 

volwassenen met EB
•	 Psychosociale zorg voor EB team en 

zorgverleners
•	 Psychosociale ondersteuning voor ouders 

van een kind met EB
Daarnaast is er een tweetal mooie informa-
tiefolders over EB en over laboratorium
diagnose bij EB vertaald.

DEBRA Nederland is één van de meer dan vijftig nationale 
EB-patiëntenverenigingen die deelneemt in DEBRA Inter-
national. Op de website www.debra-international.org 
staan de visie, missie en doelen helder beschreven. Omdat 
de doelen van DEBRA International en onze Nederlandse 
DEBRA volkomen overeenkomen, leek het het bestuur 
een goed idee om in de Nieuwsbrief aandacht te besteden 
aan deze wereldwijd samenwerkende organisatie. Het is 
de bedoeling om in de komende Nieuwsbrieven enkele 
activiteiten van DEBRA International meer in detail voor 
het voetlicht te brengen, en aan te geven waarom deze 
activiteiten ook voor ons in Nederland belangrijk zijn.
Hieronder staan de doelen van DEBRA International 
samengevat: 

Doelen
1.	Ontwikkelen en ondersteunen van ons internationale 

netwerk van DEBRA-groepen
2.	Ontwikkelen en promoten van richtlijnen of aanbevelin-

gen voor EB-zorg en het vergroten van professionele 
kennis van de aandoening

3.	Coördineren van internationale onderzoeksinspannin-
gen om EB beter te begrijpen, effectieve behandelingen 
te vinden en te ontwikkelen voor alle vormen van EB

4.	Nauwe samenwerking met diverse organisaties 
waaronder de industrie en andere commerciële en 
niet-commerciële instellingen die behandelingen en 
behandelingen voor symptoombestrijding ontwikkelen 
en commercialiseren

Activiteiten
Om deze doelen na te streven worden de volgende 
activiteiten uitgevoerd:
1.	Bevorderen communicatie en samenwerking met de 

ledengroepen over internationale projecten in EB-
onderzoek

2.	Opzetten en bijhouden van een EB-patiëntenregister
3.	Het opstellen van richtlijnen en aanbevelingen voor zorg 

en behandeling van EB-patienten en zorg voor familie
leden

4.	Ondersteuning in landen met een minder ontwikkeld 
welvaartsniveau

5.	Subsidies en fondsenwerving
6.	DEBRA- en EB-gerelateerde evenementen

Internationale samenwerking
Hieronder staan alle nationale EB-patiëntenverenigingen 
die in DEBRA International samenwerken. 
Bijzonder is dat landen uit diverse, soms ook tegengestel-
de politieke windhoeken vertegenwoordigd zijn. Dat is 
natuurlijk bijzonder positief, en geeft het gevoel van solida-
riteit in de EB-community werelwijd aan. 

Maar even opmerkelijk is dat landen waar nog niet een 
zeker welvaartsniveau bereikt is, vrijwel afwezig zijn. 
Bijvoorbeeld van Afrikaanse landen zijn alleen Egypte en 
Lybië vertegenwoordigd. 

Dit verklaart één van de doelstellingen van DEBRA Inter-
national, namelijk het ondersteunen in landen met een 
lager welvaartsniveau. De diverse vormen van EB zijn over 
de gehele wereld gezien ongeveer in gelijke mate zeld-
zaam, dus patiënten met EB worden ook daar geboren. 
De prioriteit van de vaak beperkte medische zorg ligt 
echter niet bij de behandeling en zorg voor patiënten met 
een zeldzame ziekte, waardoor patiënten geen deskundige 
hulp kunnen krijgen, en kennis en deskundigheid bij behan-
delaars vaak ook niet opgebouwd kan worden. DEBRA 
International heeft daarvoor het EB Without Borders 
team opgericht. Dit bestaat uit vrijwilligers van gevestigde 
DEBRA groepen. Het team werkt wereldwijd en reageert 
op verzoeken om informatie en hulp van mensen die 
getroffen zijn door EB (mensen met EB, hun families en 
gezondheidswerkers) in elk land waar momenteel geen 
DEBRA-groepsstructuur bestaat en weinig tot geen 
klinische kennis van EB is.

Tot zover deze korte introductie van DEBRA Internatio-
nal. In een volgende Nieuwsbrief zullen enkele andere 
aspecten verder toegelicht worden. 

Hans Scheffer

DEBRA Argentina
DEBRA Australia
DEBRA Austria
DEBRA Belgium
DEBRA Belarus
DEBRA Bosnia & Herzegovina
DEBRA Brazil
DEBRA Canada
DEBRA Chile
DEBRA China
DEBRA Colombia
DEBRA Costa Rica
DEBRA Croatia
DEBRA Cuba
DEBRA Czech Republic
DEBRA Malaysia
DEBRA Mexico
DEBRA Netherlands
DEBRA New Zealand
DEBRA Norway
DEBRA Pakistan
DEBRA Poland
DEBRA Romania
DEBRA Russia
DEBRA Serbia
DEBRA Ukraine
DEBRA UK
DEBRA of America
Yasmin El Samra Foundation (Egypt)
DEBRA France
DEBRA Germany
DermaKIDS (Germany)
DEBRA Hungary
DEBRA Ireland
DEBRA Italy
DEBRA Südtirol-Alto Adige (Italy)
DEBRA Japan
DEBRA Libya
DEBRA Singapore
DEBRA Spain
DEBRA Sweden
DEBRA Switzerland
Taiwan EB Association
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Frank Houben rent 

verder dan ooit 

“NA 20 JAAR EXPERIMENTEREN 

WEET IK PRECIES HOE IK BLAREN 

VOORKOM”

Voor lid en oud-voorzitter Frank Houben (55) is 
sport onmisbaar. Doordat hij met de jaren beter 
met EB weet om te gaan, lukt het hem steeds 
grotere afstanden hard te lopen. “Mijn top moet 
nog komen”, vertelt hij bevlogen .

8 9

Zijn liefde voor hardlopen begint in zijn studententijd. “Ik 
was begin 20 en studeerde in Delft. Met mijn huisgenoten 
gingen we op zondagochtend rennen van Kijkduin tot aan 
Scheveningen. En dan zwemmen in zee, ook in de winter”, 
benadrukt Frank. Doordat hij zelf de controle kon houden 
en wist hoeveel kilometer hij kon hardlopen om de blaren 
onder zijn voeten te beperken. Een sport waaraan hij vol-
waardig mee kon doen; een verademing want in zijn jeugd 
waren verschillende sporten afgevallen. “Mijn gezinsleden 
tennisten, maar door de blaren die ik daarvan in mijn hand 
kreeg, was dat voor mij onhaalbaar”, weet Frank nog. Ook 
teamsporten als volleybal en voetbal vielen al snel af. “Dat 
verenigingsleven heb ik nooit meegemaakt. In een team 
sporten was niets voor mij omdat ik dan niet mijn eigen 
grenzen kon bepalen”, legt hij uit. 

Half buitenspel
Ook tijdens het buitenspelen stond Frank soms langs de 
zijlijn: “Ik heb als kind veel buiten gespeeld, lekker in de 
bossen. Maar ik was me er al jong van bewust dat ik niet 
aan alles mee kon doen. Daardoor was ik er voor mijn 
gevoel maar half bij. Dat maak je je eigen, maar dat vormt 
je ook” mijmert hij. “Dat gevoel niet volledig onderdeel uit 
te maken van een groep, dat onafhankelijke, dat kenmerkt 
mij denk ik wel. Je weet natuurlijk nooit hoe mijn leven er 
zonder EB uit zou hebben gezien, maar misschien is het 
geen toeval dat ik in mijn werk ook vrij snel voor mezelf 
ben begonnen.” 

Confronterend
Bovendien is hij al volwassen wanneer hij voor het eerst 
een ander met EB ontmoet. “Dat was ook in mijn studen-
tentijd, ik las een krantenartikel over een meisje voor wie 
geld werd opgehaald om een behandeling in de Pyreneeën 
te bekostigen. ‘Red Jeannette’ heette de actie. Zowel mijn 
ouders als ikzelf hadden nog nooit gehoord over iemand 
anders met EB. Laat staan dat ik een lotgenoot sprak”, 
herinnert Frank zich. 
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De diagnose EB wordt vlak na zijn geboorte gesteld. 
“Ik had blaren onder mijn nagels en werd in het ziekenhuis 
in isolatie gehouden. Daar dachten ze eerst dat ik de 
simplex-variant had, later bleek het junctional non-herlitz.” 
Frank besluit Jeannette op te zoeken: “Dat was heel 
dubbel. Ik vond het mooi maar ook heel confronterend; zij 
had het veel zwaarder dan ik”, legt hij uit. Ook komt hij in 
die periode bij Stichting DEBRA Nederland terecht. Als 
betrokken lid hielp hij geregeld met het organiseren van 
activiteiten. En van 2007 tot 2009 vervulde hij de rol van 
voorzitter. “Het is heel belangrijk dat er een platform is 
waar kennis en informatie wordt gedeeld. Zowel vanuit de 
medische hoek als door ervaringsdeskundigen. Zo hoeven 
we niet allemaal zelf het wiel uit te vinden. Daarnaast is 
een vereniging belangrijk om onderzoek te stimuleren”, 
geeft hij aan.

Halve marathons
Op het gebied van sporten heeft hij zelf heel wat tips te 
delen. Na meer dan 20 jaar experimenteren met verschil-
lende sokken en schoenen heeft hij precies uitgevonden 
hoe hij zo min mogelijk blaren krijgt. “Ik begin met anti-
frictie crème, die koop ik bij de Decathlon. Dat haalt een 
deel van de wrijving weg. Dan draag ik het liefst drie 
Bridgedale coolmax liner ondersokken over elkaar heen 
om alle wrijving weg te nemen. Zo kan ik een halve 
marathon lopen zonder blaren te krijgen”, stelt hij trots. 

Zijn ideale schoen is de On Cloudsurfer. “Ik 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 omsluiten de voet heel goed. Voor 
mij werkt het perfect zo.” 
Waar hij tijdens zijn studententijd na 10 kilometer moest 
stoppen, rent hij nu regelmatig 23 km aan één stuk. 
“Het is grappig dat ik nu veel verder kan gaan dan toen ik 
20 was. Ik ren regelmatig een halve marathon en op 
woensdag train ik. Dat houd je jong”, stelt hij. 
Naast het rennen is Frank ook al zijn leven lang gek op 
skiën: “Mijn skischoenen heb ik op maat laten maken, dat 
is echt een aanrader. Dan gebeurt er ook niet zoveel met 
je voeten, je staat min of meer stil. Mijn schenen bescherm 
ik met drie lagen mepilex”, legt hij uit. “Het voordeel van 
skiën is ook dat je altijd goed ingepakt zit. En vallen in 
sneeuw is vaak niet zo erg omdat je glijdt, dat geeft min-
der wrijving.” Volgens Frank is sporten niet alleen goed 
voor je fysieke conditie maar ook mentaal heel gezond. 
“Ik ben veel opgewekter als ik sport en kan gemakkelijker 
hoofd- en bijzaken van elkaar onderscheiden. Het doet me 
goed om mezelf af te peigeren, mijn hoofd leeg te maken. 
Bovendien ben ik zo dankbaar dat ik nu zo ver kan hard
lopen, daar heb ik jaren voor geknokt”, stelt hij tot slot.

Foto’s: Mw. Erna de Jonge



FREDERIQUE (10)
WEDSTRIJDZWEMMEN

“Voor ik ging zwemmen heb ik allerlei sporten uitgepro-
beerd zoals tennis, dansles en turnen. Op Atletiek had ik 
ook graag gewild. Maar door buiten rennen in de zomer 
krijg ik veel blaren onder mijn voeten. Gelukkig vind ik 
zwemmen hartstikke leuk en hiermee krijg ik het minst 
last van blaren”, vertelt Frederique enthousiast. Ze begon 
met zwemles, leerde later snorkelen en haalde haar 
zwemvaardigheid 1 tot en met 3. Sinds twee jaar doet ze 
aan wedstrijdzwemmen. “Ik train normaal gesproken drie 
keer per week voor de wedstrijden. Soms prikt het chloor 
wel bij mijn blaren, maar meestal gaat het wel goed. Als ik 
veel blaren onder mijn voeten heb voelt het startblok 
soms ruw, dan kan ik er niet zo goed op staan. En met 
watertrappelen heb ik soms last van losse velletjes”, legt 
ze uit. Hoewel Frederique het natuurlijk leuk vindt om te 
winnen, gaat het haar vooral om het fijne zwemmen met 
vriendinnen. Toch spelen haar trainingen zich niet alleen in 
het water af: “Soms is de conditietraining ook op het land. 
Als er dingen zijn die ik niet mee kan doen omdat ik last 
heb van blaren, past de trainer dat voor mij aan.” Ook 
draagt Frederique geen sportschoenen: “Ik train dan op 
Crocs, die zitten lekker los aan mijn voeten. Dan krijg ik 
minder blaren.”

ALEXANDRA (19)
PAARDRIJDEN

“Ik ben als kind begonnen met paardrijden op de pony’s 
van mijn opa. Maar ik doe het pas echt intensief sinds ik 
ruim vijf jaar geleden mijn eigen paard Cassy kreeg”, licht 
Alexandra toe. Haar paard staat op de boerderij van haar 
oom en tante, ze bezoekt Cassy vier of vijf keer per week. 
“Drie keer per week om te rijden maar ik ben er ook 
voor de verzorging. De stal uitmesten bijvoorbeeld of 
rijspullen schoonmaken. Dat is hard werken”, vertelt ze. 
Alexandra heeft EB simplex waardoor ze vaker last heeft 
van wondjes dan blaren. “Door het paardrijden krijg ik 
vooral wondjes op mijn handen. Maar weet je, ik zie het 
zo: Ik krijg toch die wondjes toch wel. Dan liever wanneer 
ik toch iets doe wat ik leuk vind.” Het is de enige sport die 
ze beoefent: “Het is fijn dat je tijdens paardrijden geen 
fysiek contact met anderen hebt. Daarnaast zijn je onder-

benen goed beschermd in de rijlaarzen”, legt ze uit. “Wel 
is het belangrijk dat je een goed, zacht leren zadel hebt. 
Ik zat een tijdje geleden op een oud en hard zadel van 
iemand anders en kreeg direct wonden”, benadrukt ze. 
Toch is Alexandra zich ervan bewust dat het voor haar 
meer impact heeft wanneer ze valt tijdens het rijden: 
“Vorig jaar ben ik flink gevallen. We reden hard over een 
zandvlakte en vielen op de enige boomstam die daar lag. Ik 
had schaafwonden op mijn ellenboog en in mijn knieholte. 
Dat deed behoorlijk zeer.” Door de val werd paardrijden 
een stuk stressvoller: “Ik krijg nu therapie om er te zorgen 
dat ik wat minder gespannen rijd. Gelukkig is Cassy heel 
braaf.”

HIELKE (21)
KORFBAL

“Toen ik met een ontsteking onder mijn voet bij de dokter 
kwam, verklaarde hij me voor gek dat ik zoveel sport”, 
vertelt Hielke. Meestal korfbalt hij zo’n drie keer per 
week, twee keer training en in het weekend een wedstrijd. 
“Ik korfbal al sinds mijn tiende. Mijn ouders deden het ook 
en inmiddels heb ik er een grote vriendengroep”, vertelt 
hij. Hielke heeft door EB met name last van blaren op zijn 
handen en voeten. “Onder mijn voeten is het wel heel 
extreem hoor. Tijdens een wedstrijd loop ik soms echt op 
wonden. Maar voor mij is dat het waard.” 
Zijn voeten koel houden is volgens Hielke een goede 
manier om de blaren te beperken. “Ik zet mijn schoenen 
zo lang mogelijk buiten tot vlak voor ik ga spelen, zo zijn 
ze zo koud mogelijk. Ook wissel ik op laatste moment nog 
mijn sokken zodat die ook koel zijn”, vertelt hij. Daarnaast 
draagt hij stevige schoenen die precies om zijn voet pas-
sen. Zo is er zo min mogelijk warmte en wrijving in de 
schoen. 
“Tijdens de trainingen doe ik wat rustiger aan, daar kreeg 
ik meestal geen blaren van. Maar tijdens de wedstrijd wil 
ik álles geven, dat levert vaak wel blaren op. Soms sla ik 
daarna een training over zodat de blaren onder mijn 
voeten kunnen genezen.” In de winter worden wedstrijden 
in de zaal gespeeld maar ’s zomers vindt het buiten plaats. 
“Op het veld is er meer zand en nattigheid. Dat kan gaan 
schuren. Daardoor speel ik liever in de zaal, dat is beter 
voor mijn voeten.”

TOMMY LIN (25)
KARATE EN FITNESS

“Ik studeer medicijnen en heb hiervoor ook fysiotherapie 
gestudeerd. Ik weet dat voorkomen beter is dan genezen 
en geloof in gezond oud worden. Sporten is daar voor mij 
een belangrijk onderdeel van”, aldus Tommy. “Als kind 
deed ik veel aan karate, op blote voeten kreeg ik geen bla-
ren. Hockey en voetbal vielen om die reden af. Mijn voeten 
zaten onder de blaren, dat vond ik wel heel jammer”, weet 
hij nog. Pas sinds een jaar weet hij dat EB de oorzaak is 
van zijn blaren. “Tegenwoordig doe ik vooral aan kracht- 
en conditietraining. Ik experimenteer met de invloed van 
omstandigheden zoals temperatuur, maar ook luchtvoch-
tigheid of de wind als ik buiten sport”, vertelt hij. “Het is 
belangrijk dat de omgeving koel is. Bij hitte functioneren 
onze eiwitten in de huid minder goed, dat veroorzaakt 
meer blaren. Maar buiten heb je daar natuurlijk minder 
invloed op.” 
Tijdens de lockdown waren ook de sportscholen gesloten. 
“Toen trainde ik vooral met mijn eigen gewicht buiten, of 
ik ging hardlopen.” In de sportschool traint Tommy op rui-
me, platte schoenen zonder demping waarin zijn voeten 
veel ruimte hebben. Ook draagt hij tijdens het hardlopen 
twee lagen sokken om de blaren tegen te gaan. “Tenen-
sokken helpen ook, daardoor krijg je minder blaren tussen 
je tenen”, tipt hij. Voor Tommy is sporten onmisbaar: “Ik 
heb me altijd al een sporter gevoeld, het is een deel van 
mijn identiteit. Wanneer ik niet sport voel ik me ongeluk-
kiger en minder fit. Sporten is voor mij ontspanning, een 
moment voor mezelf. Soms ga ik mijn grenzen voorbij. 
Misschien is dat zelfdestructief maar ik denk dat ik mezelf 
onbewust probeer te bewijzen dat EB mij niet beperkt, 
alsof er geen limiet is”, stelt hij. Tommy Lin komt graag 
in contact met andere sporters met EB: “Ik ben erg 
benieuwd hoe jullie je sport ervaren en of jullie tips heb-
ben!” Zijn mailadres is: lin_hengxiang@icloud.com

“Ik krijg toch die wondjes toch wel.  
Dan liever wanneer ik toch iets doe wat ik leuk vind”

Korfbal, karate, wedstrijdzwemmen, fitness of paardrijden: het zijn 
misschien niet de eerste sporten waar je aan denkt voor mensen met EB. 

Toch is er, met de juiste tips & tricks, misschien wel meer mogelijk dan je in 
eerste instantie verwacht. Hielke, Frederique, Tommy Lin en Alexandra 

vertellen hoe zij genieten van hun sport. 
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Flaminal® biedt veelzijdige wondbehandeling

Flaminal® zorgt voor continu debridement

Flaminal® zorgt voor een optimale 
vochtbalans en voorkomt infecties

Alle ingrediënten van Flaminal® zijn niet 
cytotoxisch voor gezonde huidcellen

Flaminal® bevordert de natuurlijke genezing

Flaminal® wordt vaak verward met een gewone hydrogel, dit is 
echter een misvatting.

Flaminal® is een vochtregulerende alginogel die ingezet kan 
worden bij geïnfecteerde wonden zonder dat hier een resistentie 
ontstaat.  Aangezien Flaminal® tevens een groot aantal bacterieën 
dood is dit product geschikt voor langdurig lokaal gebruik. 
Tevens is de toevoeging van absorberend alginaat een ideale 
oplossing voor vochtige wonden. 

Flaminal®  kan worden ingezet bij oppervlakkige wonden en kan 
gecombineerd worden met een siliconenverband. 

Flaminal® wordt volledig vergoed door uw zorgverzekering.

VRAAG NU UW 
INFORMATIEPAKKET 

AAN VIA: 
INFO@FLENHEALTH.COM

www.fl enhealth.com

Voor weinig 
tot matig 

exsuderende 
wonden

Voor matig 
tot zwaar 

exsuderende 
wonden

0344

https://www.debra.org/awareness-advocacy-events/eb-awareness-week

Voor de 
Awarenessweek 
zijn we nog op 

zoek naar 
BN’ers, die ons 
eventueel willen 
helpen; wie kent 

iemand?

Waarom?
Zoals de naam al zegt (het is een uit de Verenigde Staten 
overgewaaid fenomeen, vandaar de Engelse term) we 
willen meer bekendheid geven aan EB. Zorgmedewerkers, 
artsen, ouders van klasgenoten, collega’s, onderwijzend 
personeel, winkelmedewerkers, kortom heel veel mensen 
in Nederland moeten de term EB kennen en een beetje 
begrijpen wat het betekent EB te hebben, zodat mensen 
met EB dit niet meer telkens hoeven uit te leggen.

DEBRA Nederland en de Stichting Vlinderkind streven 
hier al jaren naar, en het lukt ook aardig. Zeker na TV uit-
zendingen waarin EB ter sprake komt (waar onder andere 
Shivan Hassan en Jesse van Zijp aan hebben meegewerkt) 
en artikelen in verschillende tijdschriften, merken we 
bijvoorbeeld bij DEBRA dat onze website meer bezocht 
wordt. Ook op de Gezondheidsbeurs, waar Hennie en 
Goris Verhoef jaarlijks een stand hebben met informatie 

EB Awarenness week
Dit jaar wil DEBRA Nederland in samenwerking met de Stichting Vlinderkind 

aandacht gaan besteden aan de EB Awareness week. De EB Awareness week is altijd 
van 25 tot en met 31 – dus de laatste week van- oktober.

over EB, wordt vaak gezegd; “oh ja daar heb ik wel eens 
over gehoord!” 
Hopelijk ervaart u dat ook zo. Maar er kan vast en zeker 
nog meer bereikt worden!
Daarnaast hebben we nog een bijkomend doel: we willen 
gezamenlijk een mooi geldbedrag bijeenzamelen om het 
Centrum voor Blaarziekten te ondersteunen en helpen 
nóg beter voor mensen met EB te kunnen zorgen.

Wat gaan we doen?
We gaan een social-media actie opzetten, die vanaf half 
september actief wordt. U kunt daar allemaal aan mee 
doen; en ons helpen!
Houd hiervoor Facebook, en onze website in de gaten, we 
laten u snel details horen.
Mocht u zelf een actie willen houden die week, dat zou 
natuurlijk prachtig zijn; Hoe meer aandacht hoe beter.
Ideeën nodig? Zie: https://www.eventbrite.nl/blog/ideeen-
inzamelingsactie-ds00/
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Verbeter de levenskwaliteit
van patiënten met 
Epidermolysis Bullosa

Minimaliseer pijn en trauma 
met Safetac® Technologie

Ontdek meer op www.molnlycke.nl
Mölnlycke Health Care B.V., Van Deventerlaan 31–51, 3528 AG Utrecht, Nederland. Tel. +31 (0)76 521 96 63.
Mölnlycke, Mepilex® en Mepitel® zijn wereldwijd geregistreerde handelsmerken en logo’s van Mölnlycke Health Care.
©2020 Mölnlycke Health Care AB. Alle rechten voorbehouden.

De huid van patiënten 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:
•  pijn voor de patiënt minimaliseert
•  trauma aan de wond en de omliggende 

huid minimaliseert
•  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 patiënt zelf.

Via deze link naar onze website 
krijgt u advies hoe u zelf thuis 
een wondverband verwisselt. 
Deze tool is bedoeld om u of uw 
mantelzorger te helpen met het 
veilig verwisselen van uw verband.

De enige wondcontactlaag 
met dubbelzijdige 
Safetac® adhesielaag

Een wondvochtdoorlatend 
schuimverband met 
Safetac® technologie

Hoe
verzorgt u 
uw wond?
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