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Ce document a pour objectif de présenter Debra France, ses missions et les
initiatives 2026 pour soutenir les patients et leur famille.

Rendre visible une maladie douloureuse

L’épidermolyse bulleuse est une maladie rare, douloureuse et encore trop
méconnue. Pour les personnes qui en sont atteintes et leur famille, elle impose un
quotidien fait de soins longs, de douleurs permanentes et de contraintes constantes.
Depuis pres de 40 ans, Debra France accompagne les patients atteints
d’épidermolyse bulleuse et leurs proches, soutient la recherche et agit pour améliorer
la prise en charge meédicale, sociale et humaine de la maladie.

En 2026, face a des besoins toujours plus importants, Debra France renforce ses
actions autour de trois priorités : rompre l'isolement des familles, mieux former les
professionnels de santé et sensibiliser le grand public a la réalité de cette maladie.

A travers ce dossier de presse, Debra France souhaite donner des clés de
compréhension sur I'épidermolyse bulleuse et mettre en lumiére les actions
concretes déployées en 2026 pour améliorer le quotidien des personnes concernées
et faire progresser la recherche.

Comprendre I’épidermolyse bulleuse

L’épidermolyse bulleuse est une maladie génétique rare qui se caractérise par une
extréme fragilité de la peau et des muqueuses.

En raison d’'une anomalie génétique, la peau ne dispose pas de la protéine qui
permet 'adhérence entre le derme et I'épiderme. Au moindre frottement, choc ou
étirement, la peau se décolle, provoquant des bulles et des plaies a vif, comparables
a des brdlures séveéres.

Les personnes atteintes, souvent surnommeées « enfants papillon », doivent réaliser
chaque jour des soins longs et douloureux, pouvant durer jusqu’a plusieurs heures.
Cette maladie peut également toucher les muqueuses internes et rend des gestes
simples comme marcher, manger ou s’habiller extrémement difficiles.

A ce jour, il n’existe pas de traitement curatif. La prise en charge repose sur des
soins spécialisés, une approche multidisciplinaire et un accompagnement médical,
psychologique et social au long cours.

Quelques images de la maladie valent souvent mieux que de longs discours.
C’est pourquoi Debra France a décidé de montrer la réalité de cette terrible maladie :

Vidéo « Le terrible effet papillon » :

https://youtu.be/HJO0IJSTRVKM




Présentation de Debra France

Debra France est une association Loi 1901 d’intérét général, créée en 1985, qui
réunit des patients atteints d’épidermolyse bulleuse, leur famille, des professionnels
de santé et des chercheurs.

Membre de la filiere FIMARAD, d’'EURORDIS, de I'Alliance Maladies Rares et du
réseau Debra International, Debra France agit a I'échelle nationale et internationale
pour améliorer la qualité de vie des personnes atteintes d’épidermolyse bulleuse et
faire progresser la recherche.

L’association s’organise autour de quatre missions essentielles :

- Aider les familles au quotidien

- Soutenir la recherche

- Informer et former les professionnels de santé

- Sensibiliser le grand public a cette maladie rare et encore trop méconnue

Debra France accompagne aujourd’hui plus de 300 familles a travers un soutien
médical, psychologique, social et humain, et ceuvre chaque jour pour lutter contre
'isolement et redonner de I'espoir face a un quotidien particulierement lourd.

Nos actions phares en 2026

Rencontre nationale des familles — Marseille, 8 au 10 mai 2026

' Moment central de la vie associative, la Rencontre
nationale des familles permet aux patients atteints
d’épidermolyse bulleuse, a leurs proches et aux
équipes de Debra France de se retrouver,
d’échanger et de créer du lien.

SAVE THE DATE

Rencontre des familles

Au programme : temps d’information sur la

. recherche et les soins, groupes de parole, ateliers
thématiques et moments conviviaux. Pour de
nombreuses familles, cette rencontre constitue le
seul temps de répit collectif de 'année.
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Debra France au Vendée Coeur — Les Sables d’Olonne, 20 et 21 juin 2026
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Les 20 et 21 juin 2026, Debra France participera a Vendée Cceur, grand événement
caritatif organisé aux Sables-d’Olonne, associant solidarité, sport et mobilisation
collective autour de causes liées a I'enfance.

Pendant 24 heures, des équipes se relaient lors d’'une course de Stand Up Paddle
tout en menant une collecte de dons au profit d’'associations engagées. Une partie
des fonds récoltés sera reversée a Debra France afin de soutenir ses actions aupres
des enfants atteints d’épidermolyse bulleuse et de leur famille.

Au-dela de la collecte, cette participation constitue une opportunité importante pour
développer la notoriété de I'association, sensibiliser le public a la maladie et créer
des moments de rencontre avec les familles et les partenaires. A cette occasion,
Debra France animera également un espace convivial sur le village de I'événement.

Journée de formation des professionnels de santé — Paris, Novembre 2026

En raison de la rareté de I'épidermolyse bulleuse, les professionnels de santé sont
encore trop peu formés dans leurs pratiques.

Debra France organise une journée nationale de formation destinée aux
professionnels hospitaliers et libéraux afin d’améliorer la connaissance de la maladie,
de diffuser les bonnes pratiques et de favoriser une prise en charge plus homogéne
et plus humaine des patients. Cette journée est organisée en lien étroit avec les
centres de référence épidermolyse bulleuse.

Programme national de pair-aidance

En 2026, Debra France déploie un programme structuré de pair-aidance a
destination des adolescents et jeunes adultes atteints d’épidermolyse bulleuse.

Ce programme repose sur 'accompagnement par des pairs adultes formés, capables
de partager leur expérience et de transmettre des repéres concrets. Il prévoit le
recrutement d’'un coordinateur dédié, la formation des parrains, un suivi individualisé
et une premiére rencontre nationale organisée en Bourgogne.

Renforcement de la présence dans les DU Plaies et Cicatrisation

Déja présente dans 5 Diplémes Universitaires en 2025, Debra France souhaite
renforcer et élargir sa participation a 8 DU en 2026 sur les 19 existants.

Cet engagement vise a accroitre la visibilité de I'épidermolyse bulleuse, améliorer la
formation des soignants et valoriser I'expertise des associations de patients dans les
parcours de soins et de formation.



Campagne internationale de sensibilisation
« Inside Out »

Debra France adapte et déploie en France la campagne
internationale Inside Out, portée chaque année par Debra
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Contact:

Emeline BAILLARGEAULT - Chargée de mission Debra France et Debra International
emeline.BAILLARGEAULT@debra.fr
Mob. : 06 17 54 71 57

Dons et infos : www.debra.fr
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