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Rencontre Familiale / Party d’Halloween – 27- 28 octobre 2007

Après le succès de la Journée Conférence Familiale en 2006;
dEBra Canada a tenu une fin de semaine Rencontre
Familiale très réussie à Toronto les 27 et 28 octobre 2007. Le
but de la fin de semaine était de faciliter des rapports en
cours et les contacts entre les familles vivant avec l’EB.

L’événement a combiné la première fin de semaine de
Rencontre Familiale annuelle avec le Party d’Halloween
Annuelle, (lequel était habituellement tenu à Stoney
Creek, Ontario) à la fin octobre. Sept familles ont assisté à
l’évènement à l’Hôtel Sheraton de Markham, Ontario.
Chacun a apprécié la fête d’Halloween, avec une
compétition de costume et une performance stupéfiante
d’un magicien le samedi soir. Par la suite, plusieurs familles
se sont retrouvées dans un salon de l’hôtel.

Le dimanche matin a été désigné pour les groupes de
discussion parentaux, aussi bien qu’une séance pour les
enfants plus vieux avec l’assistante social d’EB Nimrita
Aujla (de l’équipe d’EB de « Sick Kids »). Nimrita, avait
tenu un groupe pour les adolescents à la Journée
Conférence Familiale en 2006.

dEBra le Canada était enchanté de couvrir le coût de la fin
de semaine pour les familles étant présentes - en incluant
les repas et la chambre d’hôtel. La Rencontre Familiale fait
partie d’un mandat continuant de réunir des familles pour
l’échange de renseignements et le développement d’amitiés.

Les plans pour une autre conférence familiale et la date
sont encore sous la discussion à ce temps. Visitez notre site
Internet pour plus de détails dans un proche avenir.

dEBra Canada Envoie des délégués à la Conférence Internationale DebRA

par Jay Wilson, Pr é s i d e n t

C’était mon plaisir absolu de représenter dEBra Canada avec Gena Gruschovnik (Directrice du Conseil
d ’ Administration), pendant la Conférence Internationale DebRA 2007 à Avignon, Fr a n c e .
L’ordre du jour pour la conférence était extrêmement complet et a fourni une quantité immense de renseignements et
interconnectant avec d’autres chapitres DebRA d’autour du monde.
La Conférence Internationale Annuelle est très importante pour la croissance continue de dEBra Canada. Elle fournit un
f o rum excellent à la collaboration sur les activités des levées de fonds, les campagnes de vente sociales, les mises à jour
de recherche d’EB et l’établissement d’un réseau de contacts avec tous nos partenaires DebRA dans le monde entier.
La recherche sur l’EB continue en Amérique du Nord, aussi bien qu’en Europe. Pendant la conférence, nous avons eu
les mises à jour européennes sur comment cette recherche excitante aide à dévoiler et exposer des façons de traiter des
types différents d’EB. Les équipes de recherche de l’Italie, l’Angleterre et la France ont fourni une richesse de
renseignements sur la thérapie génique, et les essais cliniques en cours. L’évidence graphique a été fournie au groupe
pour aider à illustrer l’efficacité de ces modalités de traitement.
D e b RA International a tenu son Assemblée Générale Annuelle avec tous les chapitres représentants. Un nouveau
conseil d’administration a été proposé et accepté. Autrefois, l’organisme international était représenté, pour la plupart,
par les délégués européens. Cela a été changé pour permettre aux délégués internationaux de faire partie de leur
conseil. Avec son grand enthousiasme et passion, dEBra Canada a choisi d’avoir Gena Gruschovnik pour nous
représenter sur le conseil d’administration international DebRA. Cette nouvelle structure rendra maintenant DebRA
international, "vraiment international".
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Il est possible de télécharger notre Bulletin d’Information enligne

Visitez-nous à www.debracanada.org
Vous pouvez nous transmettre vos questions ou commentaires.

Loi sur l’accessibilité pour les personnes handicapées de l’Ontario
Les premières normes d’accessibilité d’Ontario, les norme pour les services à la clientèle, ont pris effet le 1er janvier 2008. Le
but de la province avec la nouvelle loi d’accessibilité pour les personnes handicapées de l’Ontario (LPHO) est de permettre
l’accessibilité pour les Ontariens avec des handicapes d’ici 2025. Le « Premier Événement Annuel pour l’Intégration des
personnes handicapées » est survenu le 26 janvier au Centre de Convention à Hamilton.

Notre Directrice d’Intégration et d’Éducation de dEBra Canada a donné une présentation à l’audience à propos de l’EB et
comment la LPHO a le potentiel d’impact sur les handicapés dans notre communauté. dEBra Canada a été aussi représentée
par notre Président, Jay Wilson. Les intervenants incluant des représentants gouvernementaux et d’autres groupes de soutien
étaient présents. Beaucoup à été appris à propos de la LPHO et des avantages qu’elle provoquera et les avantages potentiels
pour notre communauté d’EB sont évidents. Plus de renseignements pour aider la communauté dans la compréhension de la
nouvelle législation peuvent être trouvés ici : http://www.mcss.gov.on.ca/mcss/french/pillars/accessibilityOntario/index.

CONSEIL D’ADMINISTRATION

Un organisme à but non-lucratif consacré aux personnes affectées par l’EB.

Président, Évènements Spéciaux,
Liaison Médicale/Comité :
Jay Wilson
Stoney Creek, On 
Présidente précédente/Trésorière:
Jocelyn Maggs
Guelph, On 
V-P, Gouvernance: 
Tim Christie
Raleigh, NC 

Directeur des Levées de Fonds: 
Dave Gallant
Hamilton, On 
Directrice Intégration et Éducation: 
Gena Gruschovnik
London, On 
Directrice des Communications: 
Erin Hoyos
Oakville, On 

Directrice Site Internet 
et Liaison Canada Français: 
Annie Philibert
Coaticook, QC 
Directrice: Natalie Blackwell
St. Thomas, On 
Directrice: Alice Ervin
Ottawa, On 
Directrice: Rocky Tesa
Toronto, OndEBra Canada’s Address Postal:

Postal Office Fruitland, Box No. 11111, Stoney Creek, ON  L8E 5P9
Toll Free #: 1-800-313-3012   E-mail: debra@debracanada.org

ADHÉSION
Vous aimeriez devenir membre de dEBra Canada. Les nouveaux membres sont toujours les bienvenus, et ils n’y a pas de frais d’adhésion, 
bien que les dons sont appréciés. Complétez le formulaire suivant et nous le faire parvenir.

Nom: _________________________________________________________________________________

Adresse:  _______________________________________________________________________________

Ville: ______________________________  Province: _____________  Code Postal: __________________

Téléphone # Jour:______________________ Soir: __________________ Fax: ___________________

Couriel: _______________________________________________________________________________

La personne complétant ce formulaire est: Patient     Parent     Famille Enseignant 

Poster à: dEBra Canada, Postal Office Fruitland, Box No. 11111, Stoney Creek, Ontario, L8E 5P9 

Professionnel de la Santé




