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Juffrouw Jaa
Hulp voor
Leerkrachten

Green van de Hoop, eenvan
de weinige activiteiten die nog
plaatsvinden.

Het blijven onzekere tijden.
Naast ons gezinsleven heeft

ook onze loopbaan een andere
vorm gekregen. Thuiswerk is nog
steeds de norm. Ook werkloos-
heid, al dan niet tijdelijk, maakt
steeds meer deel uit van ons
dagelijks leven. Wat vroeger
vanzelfsprekend leek, is dat nu
allesbehalve.

Voor mensen met muco is de
combinatie van werk, gezin en
dagelijkse zorg nooit evident ge-
weest. Ook op financieel vlak is
het voor mensen met muco die
willen gaan werken oppassen
geblazen voor administratieve
valkuilen.

Toch slagen steeds meer
patiénten erin een professio-
nele carriére uit te bouwen. De
mogelijkheid tot een aangepast
werkritme, het vinden van een
job die bij hen en hun behoef-
ten past en een begripvolle
werkgever vormen de sleutel tot
succes.

Om mensen met muco de mo-
gelijkheid te geven een gezond
evenwicht te bewaren tussen
werk en privéleven, komt de
Mucovereniging bovendien tus-
sen in thuishulp. Enkel dankzij
jouw steun kunnen mensen met
muco hun professionele dromen
blijven vorm geven.

Hartelijk dank hiervoor!

Stefan Joris
Directeur
Mucovereniging







Kan een mucopatiént tuinman worden? Yens Meysmans bewijst van
wel. Hagen scheren, gras maaien en omheiningen plaatsen: hij doet het
allemaal. Met dank aan zijn medicatie.

| kheb altijd graag met motoren
| gewerkt. Door aan grasmachines en

//

ander tuingereedschap te sleutelen,

ben ik in de tuinbouwschool beland. Nadat
ik afstudeerde, ben ik aan de slag gegaan
als professioneel tuinman. Eerst in loon-
dienst, maar sinds vier jaar ben ik zelfstan-
dige. Met mijn eenmansbedrijf doe ik meer
dan gras maaien, bomen snoeien en hagen
onderhouden. Ik plaats ook terrassen, vij-
vers en tuinafsluitingen. Eigenlijk doe ik al-
les van tuinaanleg. Het is afwisselend, maar
altijd fysiek zwaar werk. Of dat niet moeilijk
is als mucopatiént? Ik heb gelukkig maar
een lichte vorm van de ziekte. Muco heeft

mij daardoor nooit écht belemmerd. Toch

is er veel veranderd sinds ik het medicijn
Kalydeco neem. Mijn muco is zo goed als ge-
neutraliseerd. Bij een nieuwe zweettest was
elk spoor van de ziekte zelfs weg. Doordat
het medicijn zo aansloeg, heb ik de stap
durven zetten om zelfstandige te worden. Ik
ben nu mijn eigen baas en kies mijn eigen
uren. Dat maakt het ook makkelijker om
afspraken te maken wanneer ik op controle
moet in het ziekenhuis. Want genezen ben
ik niet. Daarom krijg ik ook geen verzekering
gewaarborgd inkomen. Zelfstandige worden
met muco blijft een gok, maar ik ben blij dat
ik de sprong gewaagd heb.”







‘ mmanuelle Bardin, chemicus van
‘7 opleiding, wou wat meer diepgang
b geven aan haar werk. Daarom stapte
ze over van de voedingsindustrie naar medi-
sche research. Na een doctoraat in Londen,
ging de Franse onderzoekster aan de slag
bij Vaincre la Muco in Parijs en de Belgische
Mucovereniging in Brussel als hoofd van
wetenschappelijke projecten.

“Ik heb nu een beurs gekregen, ondermeer
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gefinancierd door de Mucovereniging, voor
een postdoctoraal onderzoeksproject. Twee
jaar lang kan ik met een extreem krachtige
massaspectrometer werken. Samen met
laboratoria in Parijs en Manchester bestu-
deer ik de impact van het medicijn Kaftrio op
longcellen. We weten dat het werkt, maar we
weten nog altijd niet precies waarom. Met dit
onderzoek willen we antwoorden vinden om
muco-behandelingen te perfectioneren.”

—
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GEZOGHT:

Wanneer je muco hebt, is de stap naar
een job soms minder evident. Het is dus
belangrijk om een gepaste job te vinden
die rekening houdt met je situatie en je
mogelijkheden.

oordat je organisa-
ties benadert, on-
derzoek je de banen,
functies en bedrij-
ven waarvan je denkt dat die
bij je passen. Probeer daarom
de invloed van mucoviscidose
bij de keuze van een baan zo
objectief mogelijk in te schat-
ten. Advies inwinnen bij een
teamlid van je mucocentrum
of van je revalidatiecentrum
(Pulderbos of De Haan) kan
een goed vertrekpunt zijn.
Verder kan ook een gesprek
in een lokale werkwinkel je op
weg helpen (www.werkwinkel.
be). In een werkwinkel vind je
onder meer medewerkers van

GTB (www.vdab.be) terug. Zij
ondersteunen en adviseren

mensen met een chronische
ziekte in hun zoektocht naar
werk.

VERTEL IK HET
OF NIET?

Zal je je toekomstige werk-
gever inlichten over muco-
viscidose? Meestal is dit
jouw eigen keuze. In principe
mag de werkgever bij een
sollicitatie niks vragen over
je gezondheidstoestand. Wan-
neer de werkgever dergelijke
vragen stelt, kan je weigeren
om te antwoorden. Omdat dit
in de praktijk meestal geen
optie is, kan je ervoor kiezen
een antwoord geven dat niet
overeenstemt met de werke-
lijkheid of kan je antwoorden
met een wedervraag (bv.
waarom is die vraag voor u
belangrijk?).

Maar opgelet: als sollicitant
heb je bepaalde verplichtin-
gen. Zo kan het verzwijgen
van iets belangrijks dat een

invloed kan hebben op je job
tot ontslag leiden. Dit is het
geval wanneer je op voorhand
al weet dat je omwille van
muco bepaalde taken niet
kan uitvoeren of op korte
termijn zal uitvallen. Ook dien
je je werkgever te informeren
indien je ziekte een gevaar
vormt voor je eigen veiligheid,
de veiligheid van collega’s of
van derden.

DE GEZONDHEIDS-
BEOORDELING

Voor sommige jobs kan het
zijn dat de werkgever om
een gezondheidsbeoordeling
vraagt. Wanneer een ge-
zondheidsbeoordeling deel
uitmaakt van de selectiepro-
cedure, moet dit altijd ver-
meld worden in de vacature.
De gezondheidsbeoordeling
kan pas op het einde van de
selectieprocedure plaats-
vinden en mag niet gebruikt
worden om te selecteren: je
wordt in feite aangeworven
onder voorbehoud van een



medische goedkeuring. De
preventieadviseur/arbeids-
arts die de gezondheidsbe-
oordeling uitvoert, mag enkel
kijken naar gezondheidsgege-
vens die betrekking hebben
op de job die je zal doen.

Hij mag zich in zijn beoor-
deling enkel uitspreken over
je geschiktheid. Enkel deze
beslissing wordt overgemaakt
aan jou en je werkgever. Jouw
medische gegevens krijgt de
werkgever dus niet onder
handen.

DE VLAAMSE
ONDERSTEU-
NINGSPREMIE

De Vlaamse Ondersteunings-
premie (VOP) is een premie
voor werkgevers die iemand
met een ‘arbeidshandicap’ in
dienst nemen. Deze premie
gaat uiteindelijk naar de
werkgever maar vooraleer de
werkgever deze premie kan
ontvangen, moet de persoon
met muco het recht op de VOP
eerst zelf aanvragen. Indien

je recht op de VOP door de
VDAB toegekend wordt, dient
je werkgever langs zijn kant
nog een aanvraag te doen. Het
gebruik van de VOP veron-
derstelt dus dat je ‘muco’

ter sprake moet brengen, of
alleszins het feit dat je een
‘arbeidshandicap’ hebt.

Zowel werknemers in de priva-

te sector als in het onderwijs
komen in aanmerking voor de
VOP. Ook wie nieuw in dienst
treedt bij lokale en provinciale
overheden (steden, gemeen-
ten, provincies, OCMW'’s of
verzelfstandigd agentschap

of vereniging) kan aanspraak
maken op de VOP. Voor interi-
marbeid bestaat er eveneens
een VOP en ook als zelfstandi-
ge kan je aanspraak maken op
deze premie.

Vlamingen die in Brussel wo-
nen kunnen de Activa Brussels
voor verminderde arbeids-
geschiktheid aanvragen, een
uitkering voor de werknemer
die de werkgever kan aftrek-
ken van het nettoloon. In
tegenstelling tot de VOP kun-
nen enkel werkzoekenden van
deze regeling gebruikmaken.

© www.dab.be/arbeidshandicap/
wzvop.shtml
www.actiris.brussels/nl/burgers/
activa-brussels/

GROEIPAKKET EN
ZORGTOESLAG
Je woont in het Vlaamse
Gewest, krijgt het basisbhe-
drag van het groeipakket én
ontvangt daarbovenop de
zorgtoeslag. Dan kunnen die
allebei in het gedrang komen
als je begint met werken. Dit
is het geval wanneer:
* Je meer dan 80 uur per
maand werkt als bediende

of als arbeider.

* Je zelfstandige in hoofd-
beroep bent.

* Je werkt meer dan 475 uur
per jaar met een studen-
tencontract

* Je een sociale uitkering
ontvangt. Een leefloon
wordt niet beschouwd als
een sociale uitkering.

We adviseren om je uitbetaler

van het Groeipakket even te

contacteren wanneer je be-
roepssituatie wijzigt. Zo kom
je niet voor onaangename
verrassingen te staan.

DE INKOMENS-
VERVANGENDE

OF INTEGRATIE-
TEGEMOETKOMING
Een loon ontvangen heeft
geen invloed op de medische
erkenning voor de inkomens-
vervangende tegemoetkoming
of voor de integratietegemoet-
koming. Het kan daarentegen
wél een impact hebben op het
bedrag van je tegemoetko-
mingen.

Als je als 21-plusser een
inkomensvervangende en/

of integratietegemoetkoming
ontvangt, mag je in principe
maximum 3 maanden werken
VOOr er iets van je tegemoet-
koming afgetrokken wordt.
Indien je langer zal werken,
dien je FOD Sociale Zekerheid
voor het verstrijken van deze

drie maanden te verwittigen.
Maar pas op: als je gedurende
4 maanden enkel de zaterdag
werkt, wordt dit beschouwd
als 4 maanden werk en zal je
tegemoetkoming verminderen.
Hoeveel minder je krijgt
hangt af van je belastbaar
inkomen. Dit is noch het
brutoloon, noch het netto-
loon. Het is het bedrag zoals
je het zou terugvinden op een
aanslagbiljet. Beschik je nog
niet over een aanslagbiljet,
dan kan de DG personen met
een handicap je inkomen
berekenen.

Voor de integratietegemoet-
koming geldt dat alles wat je
op jaarbasis meer verdient
dan € 23.357 voor de helft van
je integratietegemoetkoming
op jaarbasis afgetrokken
wordt.

De inkomensvervangende

tegemoetkoming raak je snel-

ler kwijt. Hierbij geldt dat:

- wat je verdient tussen €0
en €5.073/jaar wordt voor
de helft van je inkomens-
vervangende tegemoet-
koming afgetrokken
wat je verdient tussen
£€5.073 en €7.609/jaar
wordt voor % van je inko-
mensvervangende tege-
moetkoming afgetrokken

lees verder p.11 >
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Vliegtuigen en reizen: in zijn eerste job combineert Robbe
Ceuppens al meteen twee grote passies. Nochtans had hij
twijfels. Niet over de job, maar over zijn muco. Vertellen aan
de toekomstig werkgever? Of beter niet?

Twee jaar werkt Robbe Ceup-
pens (24) ondertussen voor In-
tersoft Electronics. Dat bedrijf
uit Olen maakt meetappara-
tuur voor radarsystemen in

de luchtvaartsector. “Met die
apparatuur kan je nagaan of
een radar correct werkt. Ik ben
begonnen in de supportafde-
ling. Daar leer je de producten

RERP

kennen en kan je uitzoeken

in welk richting je graag wil
doorgroeien.”

Als support engineer helpt
Robbe klanten met vragen.
Ook trainingen geven hoort
erbij. Soms komen klanten
daarvoor naar Olen, soms
moeten de support engineers
zelf naar de klant toe. Dat

is ook het geval als radar-
systemen afgesteld moeten
worden. Het leuke is dat de
klanten overal zitten. Zo kon
Robbe al mee op missies naar
Turkije en Koeweit.

Robbe Ceuppens: “Dat smaakt
naar meer. Ik houd van reizen



en ontdek graag nieuwe
plekken. Mijn vriendin en

ik kamperen graag in de
natuur, een beetje weg van
de platgetreden paden. Ook
vliegvelden boeien me. Dat
vindt mijn vriendin al wat
minder. (lacht) Voor de job
zou ik graag op pad gaan. Ik
weet dat ik dat kan, want ik
ben als student meerdere
keren naar het buitenland
geweest. Als ik mijn oefenin-
gen doe, lukt dat prima.”

TWIFELS

Robbe wist dus dat hij de job
aan kon, ondanks zijn muco.
Maar moest hij dat ook aan
zijn toekomstige werkgever
vertellen? Hij twijfelde.

Robbe Ceuppens: “Mijn
ouders en ikzelf zijn er altijd
heel open over geweest. Tot ik
op een zweefvliegkamp niet
alleen de lucht in mocht van
de club. Nochtans mag dat
als je een medisch voorschrift
hebt.

Die slechte ervaring zinder-
de nog na toen ik begon te
solliciteren. Zeggen of niet? Ik
heb raad gevraagd bij het UZ
Leuven en de mucovereniging.
Hun advies: als je het zelf wil,
kan je het beter vertellen, an-
ders kan het later een onaan-
gename verrassing worden.

Anderzijds had ik al gehoord
van mensen die muco op hun
cv gezet hadden en zelfs niet
uitgenodigd werden. Ik beslis-
te om af te wachten”

Tijdens het eerste gesprek
werd duidelijk dat de job
Robbe op het lijf geschre-
ven was. Tijdens het tweede
gesprek kwam muco dan toch
ter sprake.

Robbe Ceuppens: “Mijn
werkgever had me gegoogeld
en een artikel gevonden over
mijn Make a wish-dag, waarop
ik met verschillende vliegtui-
gen de lucht in mocht. Ik had
in dat artikel uitgelegd hoe ik
mezelf verzorgde. Ik heb toen
meteen gezegd hoe het in
elkaar zat en wat muco alle-
maal inhield. Het bleek geen
probleem. Mijn werkgever is
zeer flexibel, ook als ik eens
op controle moet. Ik heb

hen na dat tweede gesprek
ook verteld over de Vlaamse
ondersteuningspremie. Ik ben
blij dat ze daar een beroep op
kunnen doen.”

Heeft Robbe een advies voor
andere werkzoekers met
muco? “Tijdens het eerste
gesprek moet het gaan over
de jobinhoud en jouw kwali-
teiten, vind ik. Als blijkt dat je
muco geen hinderpaal is
voor de job, dan zou ik het

in het tweede gesprek wel
aankaarten.”

> vervolg van p.9

+ wat je verdient boven €7.609/jaar
wordt volledig van je inkomens-
vervangende tegemoetkoming af-
getrokken

Ontvang je (ook) een uitkering? Dan
wordt de berekening complexer en
raden we je om je situatie te bespre-
ken met een sociaal werker van je
Mucocentrum of een medewerker
van de Mucovereniging. Ook de DG
Personen met een handicap orga-
niseert regelmatig zitdagen waar je
met vragen terechtkan.

TOEGELATEN
ARBEID

Mucoviscidose is onvoorspelbaar.
Soms zal de arts aanraden om minder
te werken. Een transplantatie of goe-
de resultaten van een behandeling
kunnen er daarentegen voor zorgen
dat je (meer) kan werken. Via het
systeem van toegelaten arbeid (ook
gekend als progressieve werkhervat-
ting) kan je tijdens een periode van
arbeidsongeschiktheid gedeeltelijk
het werk hervatten of een nieuwe job
zoeken. Je behoudt je loon samen
met een deel van de ziekte-uitkering
die je van de mutualiteit ontvangt.
Goed om te weten is dat je werkgever
geen gewaarborgd loon moet betalen
als je terug ziek zou worden. Je valt
dan terug op je volledige ziekte-uit-

kering. Hoe loopt het in de praktijk?
Je hebt het akkoord nodig van de
adviserend geneesheer van jouw zie-
kenfonds en van je werkgever. Zelf-
standigen kunnen ook aan toegelaten
arbeid doen, maar voor hen gelden er
andereregels.

BLIJVEN WERKEN
MET DE VOP

Eerder zagen we al dat de VOP voor je
werkgever een aansporing kan vor-
men om iemand aan te werven, maar
tegelijkertijd bestaat deze premie ook
om mensen met een arbeidsbeper-
king aan de slag te houden. De VOP
compenseert in feite het zogenaam-
de ‘rendementsverlies’ van de werk-
nemer.

Concreet betekent dit dat een werk-
gever, in overleg met de werknemer,
meer soepelheid in de job (minder
uren, extra begeleiding,...) kan inbou-
wen aangezien hij hiervoor een finan-
ciéle compensatie ontvangt.

© Debrochure ‘Solliciteren met een
chronische ziekte of aandoening’ van
het Vlaams Patiéntenplatform geeft
tips en informatie overwerken met
een chronische aandoening. Voor
meer informatie kan je ook bijeen
medewerker van de Mucovereniging
of een sociaal werkervan je muco-
centrum terecht.

Lees meer op muco.be/
solliciteren-vpp

n
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Blijven werken heeft zoveel voordelen, zegt
Lionel Clersy die vier jaar geleden eindelijk
zijn plek vond bij het maatwerkbedrijf Netko.
“Ilk kan niet meer zonder.”

12

“Het heeft me jaren gekost
om de juiste job te vinden”,
zegt Lionel Clersy. “Vandaag
voel ik volledig op mijn plaats,
maar daarvoor had ik minder
prettige ervaringen. Toen ik
begon te werken vertelde ik
mijn werkgevers niet over mijn
ziekte. Waarom zou ik? Ik had
daar ook niets over gezegd op
school en ik wou niet anders
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behandeld worden dan de
anderen. Ik was niet zo vaak
afwezig omwille van muco,
maar toch creéerde dat stilaan
problemen op mijn werk. Een
van mijn eerste bazen kon
die afwezigheden moeilijk
accepteren en toen ik hem de
reden vertelde, zei hij dat hij
me waarschijnlijk nooit zou
aangenomen hebben als hij



vanaf het begin wist van mijn
gezondheidstoestand”

ZOEKEN NAAR

DE DROOMBAAN
Lionel stapte naar het Waalse
Agentschap voor een Kwali-
teitsvol Leven (AViQ), op zoek
naar werk dat beter bij hem
zou passen. Maar zelfs daar
botste hij op werkgevers die
geen respect opbrachten
voor zijn situatie. “Ik denk dat
sommigen profiteren van de
financiéle voordelen die een
werknemer met een AViQ-er-
kenning oplevert en zich niet
bekommeren om het welzijn
van die mensen. Ik heb ein-
delijk besloten om nog een
opleiding te volgen: kantoor-
automatisatie. De docenten
van die opleiding adviseer-
den mij om niet fulltime te
werken zoals vroeger, maar
te kiezen voor een medische
parttime. De 40 uur per week
was inderdaad veel te zwaar.
AViQ heeft mij serieus gehol-
pen in die periode en meer-
dere stageplaatsen gezocht,
waaronder één bij Nekto waar

ik een contract kreeg”

In 2016, op 36-jarige leeftijd,
vond Lionel eindelijk de juiste
match. “Ik heb een ruime
administratieve functie: het
onthaal, de werkplanning en
het beheer van de diensten-
cheques voor onze strijkacti-
viteiten. Wij zijn een maat-
werkbedrijf, wat inhoudt dat
de medewerkers een lichte
handicap hebben. Het werk is
zeer divers: een strijkdienst,
maar ook een callcenter,
houtbewerking, schilderen,
aanbrengen van verpak-
kingen, groendienst, ... Er is
natuurlijk het sociaal aspect
maar er wordt gewerkt zoals
in een traditioneel bedrijf,
met dezelfde kwaliteitseisen.
Ik voel me hier echt op mijn
gemak. De sfeer is goed, mijn
collega’s zijn aangenaam

en ik kan me hier verder
ontwikkelen. Deeltijds werken
laat me toe om mijn fysieke
conditie onder controle te
houden, met genoeg tijd voor
mijn kiné. Omdat ik een wis-
selend uurrooster heb — soms
‘s ochtends, soms ‘s middags -

werk ik met drie verschillende
kinesitherapeuten, afhankelijk
van mijn schema.”

LIEFDE EN
BAGHATA

Voor Lionel Clersy is vooral
het sociaal aspect belangrijk.
“Als je werkt ben je minder
geisoleerd. Je staat in contact
met veel mensen. Je ontmoet
ook nieuwe mensen. Ik heb
aan mijn werk te danken dat
ik binnenkort ga trouwen.

Een collega vroeg of we eens
per week gingen dansen. Zo
ontdekten we de bachata, een
typische dans uit de Domi-
nicaanse Republiek die sterk
lijkt op salsa. Ook andere
collega’s kwamen erop af en
sommige brachten nog andere
mensen mee. Mijn toekomsti-
ge vrouw was een van hen.”
Lionel Clersy twijfelt geen mo-
ment aan zijn professionele
keuze: de juiste baan met de
juiste werk-thuis-verhouding.
“Mensen met muco moeten
goed nadenken welke job bij
hen past, een job die voldoe-
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ning geeft maar tegelijk ons
levensritme respecteert. Aar-
zel niet, zoals ik veel te lang
deed, om extra opleidingen te
volgen en stages te lopen zo-
dat je de werksfeer ter plaat-
se kan proeven bij een be-
gripvolle werkgever die weet
wat muco is en openstaat om
een oplossing te creéren. Voor
mij heeft dit mijn leven op
zoveel verschillende niveaus
verrijkt! Dat heb ik nog sterker
gevoeld tijdens de quaran-
taine. De kantoren waren
omwille van corona gesloten
en ik kan mijn job niet van
thuis uit doen. Ik moet fysiek
ter plaatse zijn, dus zat ik
werkloos thuis. Ik verveelde
me steendood! Gelukkig is

er een oplossing gekomen

en kon ik telewerken samen
met het callcenterteam. Niet
werken, ik zou er niet meer
tegen kunnen”
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Een longtransplantatie betekent voor veel
mucopatiénten een nieuwe startin hun
studie, hun job of hun sociaal leven. “Soms
hoor je gezonde mensen klagen dat ze ‘alweer
moeten gaan werken. Onze patiénten zijn net
blij dat ze opnieuw aan de slag kunnen.”

’
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Dirk Delva is maatschappelijk
assistent in de dienst Pneu-
mologie van het UZ Leuven.
Hij was er bij toen daar in
1991 de eerste longtransplan-
tatie plaatsvond en begeleidt
dus al bijna 30 jaar lang
transplantatiepatiénten. In
Leuven krijgen ongeveer 70
mensen per jaar nieuwe lon-
gen, waarvan zo'n 20 procent
mucopatiénten. Die laatste
zijn meestal jongere mensen,
vooral twintigers en dertigers,
vertelt Dirk. “Ze hebben na de

transplantatie nog een heel
leven voor zich. Dat willen

ze zinvol invullen en er alles
uithalen wat erin zit, op het
vlak van studies, loopbaan en
zelfontplooiing”

Hoe realistisch is dat na

een ingreep met intensieve
nazorg?

“Vroeger was je blijvend
invalide na een transplantatie.
Vandaag is je levenskwali-

teit stukken beter en krijg je
veel extra jaren, vaak in een



behoorlijk goede gezondheid.
Actief deelnemen aan de
maatschappij is dus zeker
mogelijk, als de gezondheid
het toelaat.

Hoe vullen jullie patiénten
dit in?

“Dat hangt een beetje af van
wat ze aankunnen. 40% van
onze jongere transplantatie-
patiénten - vooral mensen
met muco — gaat terug aan
het werk, gemiddeld onge-
veer 6 maanden na de
operatie. Het gaat meestal
om jobs in de dienstensector,
maar we hebben hier ook al
een vrachtwagenchauffeur
en andere arbeiders zien
passeren. 30% studeert voor
een diploma voor professio-

nele doeleinden of als hobby.

0ok kan iedereen zijn sociale
contacten terug opnemen in
de familie, de omgeving en
het verenigingsleven.”

Moedigen jullie dit aan

“We moedigen dat actief aan.
Ook voor de operatie trou-
wens. Hoe langer mensen
studeren, werken of bezig
blijven voor de ingreep, hoe

sneller ze erna weer in gang
geraken. Beter deeltijds wer-
ken of maar een deel van de
studiepunten opnemen, dan
helemaal niets doen”

Wat is de belangrijkste
motivatie?

“Dat hebben we aan onze
patiénten zelf gevraagd. Ze
halen een heleboel redenen
aan waarom ze actief willen
zijn. Zo voelen ze zich nuttig
voor de maatschappij als ze
werken. Ze hebben dan het
gevoel dat ze erbij horen.
Hun inkomen ligt hoger,
zodat ze financieel meer
ruimte hebben en voor zich-
zelf kunnen zorgen. Ook de
persoonlijke ontwikkeling en
de sociale contacten vinden
de meeste mensen belang-
rijk. Net als het feit dat werk
structuur geeft aan je leven.
En niet te vergeten: actief
zijn, is goed voor de conditie.
‘Anders blijf ik de hele dag
in mijn zetel hangen’, zei een
patiént daar ooit eens over”

Wat met patiénten voor wie
werken te hoog gegrepen is?
“Die mensen verrichten na
hun transplantatie vaak on-
betaalde arbeid. Vrijwilligers-
werk in het verenigingsleven
of zorg binnen de familie,
bijvoorbeeld. Een mevrouw
die hier 26 jaar geleden
nieuwe longen kreeg, lag een

jaar later mee aan de basis
van de zelfhulpgroep voor
longtransplantatiepatiénten.
Tot op vandaag is ze pen-
ningmeester, ondersteunt ze
mensen die op de orgaan-
wachtlijst staan en sensi-
biliseert ze voor het donor-
schap. Onbetaald werk, maar
ongelofelijk waardevol”

Bijna elke patiént

een bezige bij?

“Dat is ook zo! (lacht) Er is bij-
na geen enkele transplanta-
tiepatiént die niet op de een
of andere manier actief en
positief in het leven staat. De
graad van sociale participatie
- studeren, werken, vereni-
gingsleven, hobby's, mantel-
zorg - is perfect vergelijkbaar
met de gemiddelde Vlaming”

Welke aanpassingen zijn
nodig om weer aan de slag
gaan?

“Bijna geen. Meer of minder
dagen werken, dat is de
belangrijkste aanpassing.
Vaak kan het aantal werk-
dagen weer wat opgedreven
worden. En ze doen het zeer
goed, onze transplantatie-
patiénten. 75% van hen is in
het eerste jaar na de ingreep
maar één week afwezig van
het werk. In Vlaanderen is
het gemiddelde ziektever-
zuim twee weken.”

Wat als er complicaties zijn?
“Je kunt heel vlot het aantal
werkdagen verminderen en

weer vermeerderen, waarbij
de ziekteverzekering bijpast.
En je kunt ook altijd op je
ziekte-uitkering terugvallen.
De adviserende artsen van
de ziekenfondsen zijn daar
heel ondersteunend en mee-
gaand in. Ook zij willen dat
transplantatiepatiénten zo
lang mogelijk actief kunnen
blijven.”

Wat denken de werkgevers?
“In het begin was ik daar
ook bezorgd over. Maar ik
hoor van onze patiénten dat
de meeste werkgevers hen
goed ondersteunen, ook als
het aantal werkdagen eens
varieert.

Moet je mensen tegen
zichzelf beschermen?

“Dat gebeurt. Als het fysisch
of psychisch te zwaar wordt,
dan is ons advies: las een
rustpauze in of schroef het
aantal activiteiten wat terug,
desnoods blijvend. Je mag
niet teveel hooi op de vork
nemen. Maar is dat niet zo
voor iedereen?”

Wat doet corona bij werken-
de transplantatiepatiénten?
“De contacten met de col-
lega’s lijden er natuurlijk
onder. Maar telewerk heeft
ook voordelen. Je verliest
geen kostbare tijd en energie
in de file en je loopt minder
risico op besmettingen die je
gezondheidssituatie kunnen
verergeren.”
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Virtuele
Algemene
Vergadering

Een fysieke bijeenkomst is momenteel
onmogelijk. Toch slaagden we erin

om op 5 september onze Algemene
Vergadering coronaproof -want 100%
digitaal- te laten doorgaan. De aanwe-
zige leden keurden er de jaarrekenin-
gen en het budget goed. Alle informatie
hierover is nog steeds te vinden op
onze website.

© www.muco.befav2020

EUROPESE
MUCOWEEK

Van 16 tot en met 22 november vindt
de Europese Mucoweek plaats. Tradi-
tioneel het moment om aandacht te
vragen voor de ziekte en fondsen te
werven voor wetenschappelijk onder-
zoek. De campagne zal dit jaar weder-
om gepaard gaan met de lancering
van een verkoopproduct. We duimen
dat dit enthousiast onthaald wordt en
massaal zal gekocht worden. We kijken
ernaar uit!

£9 muco

) mucomove.be
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DIGITAAL
LOTGENOTEN-
CONTACTIN
DE STEIGERS

De afgelopen maanden
konden we ervaren hoe
belangrijk digitale commu-
nicatiekanalen zijn voor
het contact met familie en
vrienden. Ook de Mucover-
eniging ging en gaat meer
digitaal. Eind augustus
lanceerden we een bevra-
ging onder onze leden over
de organisatie van digitaal
lotgenotencontact. Is er
interesse bij onze leden om
ervaringen te delen met el-
kaar? Over wat, met wie en
wanneer? Verkiest men een
€én op één contact of liever
een groepsgesprek? Deze
en andere vragen kwamen
aan bod. Op basis van de
antwoorden zullen we een
eerste initiatief uitwerken.
We houden je op de hoogte
via Asem en onze site.
Wordt vervolgd.

&
‘{‘l
Mocr.
e .l.l_.l_lr]l Y
'.;I':.:::-u.l. "
[ ]
Vernieuwde
school-

brochures

De brochures voor de kleuter-en lagere
school en het secundair steken in een
nieuw jasje en zijn geactualiseerd. Je
vindt er meer uitleg over wat muco
precies is, wat de behandeling inhoudt,
waar een leerkracht best rekening mee
houdt en welke ondersteuningsmaatre-
gelen bestaan. Vraag je gratis exem-
plaar aan via educatie@muco.be of

02 675 57 69.

Je kan daarnaast ook bij ons terecht
voor info over onderwijswetgeving en
voor het informeren van leerkrach-

ten en medeleerlingen van je school.
Hiervoor komt een medewerker van

de Mucovereniging graag langs in de
school, maar de uitleg kan evengoed
telefonisch of via videobellen gebeuren.

) ann@muco.be of 0266339 02
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ADEM

RUIMTE

Bijzondere momenten in bizarre tijden waarbij
vrijgekomen tijd leidt tot nieuwe ervaringen. Deze
zomer is er alleszins één om niet snel te vergeten.

Deze foto is een mooie DE OMGEVING IS RUIG
herinnering aan de klimvakantie die ik door- MAAR WONDERMOO!
bracht met mijn vriendinnen
in Spanje. Dank aan de
Mucovereniging om
via het zetje van het
Mucofonds de trip
mee mogelijk te \
maken. ‘
- Noémie

Adem-

Om het einde van de examens
te vieren trokken mijn vriendin Lies en ik naar
Lissabon. Dit was net voor de coronatijden.
Tijdens onze wandelingen hebben we genoten
van al het moois dat de stad te bieden heeft.

De straatjes zijn niet alleen gezellig maar ook
heel steil, de ideale sportieve oefening om mijn
longen en benen tot het uiterste te duwen. Dank
aan het Mucofonds voor de tussenkomst.

- Willem

Samen met mijn dochter en vriendin-
nen trok ik een weekje naar zee. Het was heel
gezellig en plezierig met op het programma old
school fun op het strand, go cart rijden, een be-
zoek aan het dolfinarium en veel bijkletsen. Dank
aan het Mucofonds voor het duwtje in de rug.

- Sofie

benemend - vonic
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We beleefden een week vol
actie, avontuur en plezier met kayak,
krabben vangen, waterfietsen, bezoe-
ken aan Fort Boyard en Puy du Fou,...
Dank aan het Mucofonds om het ma-
ken van nieuwe, mooie herinneringen

mee mogelijk te maken.
- Claude

Ik ben helemaal ver-
slingerd aan motocross en neem deel
aan zoveel mogelijk wedstrijden. Dank
aan het Mucofonds om elk jaar het
beleven van mijn passie mee mogelijk
te maken.

- Jeson
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Dankjewel aan het Kinder-
mucofonds voor de tussenkomst bij de
aankoop van mijn nieuwe gitaar. Deze
uitzonderlijke coronatijden hebben
me de kans gegeven om er veel op te
spelen. Dat vind ik echt super tof.

- Gerben

Dat is het aantal kilometer dat ik
liep in 3 uur en 46 minuten. In volle
coronacrisis ging ik de fysieke en
mentale uitdaging met mezelf aan.
Geloven in jezelf en blijven bewegen,
da’s zo belangrijk.

- Nick




Volgens het Europees mucoregister
werden er onder de personen met muco
in ons land tot nog toe 7 besmettingen
vastgesteld met het coronavirus. In heel
Europa zouden er 162 gevallen zijn. Deze
zijn verspreid over 38 landen die het
register de nodige informatie konden
aanleveren. (Data bekend op 17/09)

© www.ecfs.eu/covid-cf-project-europe

1,4 MILJOENVOOR
BELGISCH ONDERZOEK

In oktober 2019 lanceerden we voor

de tweede keer samen met het Fonds
Forton van de Koning Boudewijnstich-
ting een oproep voor het indienen van
wetenschappelijke projectvoorstellen. De
respons was overweldigend. Maar liefst 23
onderzoeksgroepen deden een aanvraag
om hun project gefinancierd te zien.
Naast een quotering door de juryleden
en buitenlandse experten, gaf ook een
panel van patiénten een score aan de
projecten. Uiteindelijk werden 6 projecten
geselecteerd, goed voor een totaalbedrag
van 1,4 miljoen euro. In de laatste Asem
van dit jaar, traditiegetrouw over weten-
schappelijk onderzoek, stellen wij deze
projecten graag aan jullie voor.

KAFTRIO
GOEDGEKEURD

De European Medicines
Agency gaf een positief
advies voor het op de markt
brengen van de triplecom-
binatietherapie Kaftrio.
Kaftrio is er voor mensen
met muco vanaf 12 jaar
die minstens één F508del
mutatie hebben, al dan
niet in combinatie met een
minimale functiemutatie.
Dit advies werd intussen
officieel bekrachtigd door
de Europese Commissie:

in landen waar er een
terugbetalingsakkoord is
tussen de fabrikant Vertex
en de overheid, kunnen
mensen behandeld worden
met Kaftrio. Dit is in Belgié
nog steeds niet het geval,
ook niet voor Orkambi en
Symkevi. De Mucovereniging
blijft hiervoor ijveren bij de
betrokken partijen.

>
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Leerplicht
vanafs jaar

Vanaf 1 september moet elk kind in ons
land vanaf de leeftijd van 5 jaar onder-
wijs volgen, oftewel minstens 290 halve
lesdagen naar school gaan. De Vlaamse
Overheid erkent dat dit niet voor alle
vijfjarigen haalbaar is. De schooldirectie
beslist dan welke afwezigheden aan-
vaardbaar zijn. Informeer de school zeker
bij elke afwezigheid van je kind en zorg
voor een doktersattest. Bij aanvaardbare
afwezigheden blijft je kind in orde met de
leerplicht.

© onderwijs.vlaanderen.be/nl/
leerplichtige-leeftijd-verlaagd-tot-5-jaar

Online
registratie

Vanaf 1juli dien je je niet langer tot de
lokale overheid van je woonplaats te
wenden als je je wil laten registreren als
donor van organen of ander lichaams-
materiaal. Vanaf heden kan dit in enkele
klikken ook online. Eén donor kan tot
acht mensenlevens redden en zelfs de
levenskwaliteit van wel vijftig mensen
verbeteren. Heel veel goede redenen dus.

© www.mijngezondheid.be
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naar school

Om kinderen met muco normaal onderwijs te laten volgen, ondersteunt
de Mucovereniging leerkrachten in de klas. Johanne Jaa, een leraresin de
provincie Luxemburg, nam deze hulp met beide handen aan.

Johanne Jaa stond al 16 jaar voor de

vriend van mij op de middelbare school
klas en had tot vorig schooljaar nog i

3 had muco, dus ik had al wat basiskennis
nooit een leerling met muco gehad. Toch over de ziekte en wat het betekent voor
keek ze nauwelijks op van het nieuws het dagelijks leven. Toen haar vader

dat Rosie bij haar les zou volgen. “Een Rosie kwam inschrijven, bracht hij ons



onmiddellijk op de hoogte en konden
we vanaf het begin hierover heel open
praten. De betrokkenheid van ouders
maakt een wereld van verschil en Rosie
heeft in dat opzicht een zeer actieve va-

e

der. Voor de start van het schooljaar had
de schoolleiding een gesprek met hem,
samen met medewerkers van de Muco-
vereniging. Dat leverde veel informatie
op. Alles wat een rol kon spelen, was al
van dag één duidelijk”

N\

Eenstudente

onder de anderen

De brochure van de Mucovereniging
(zie artikel op p. 16) bevat alle nodige
informatie over de aandoening en heel
wat advies voor leerkrachten. Johanne
Jaa bouwde hierop verder en betrok
Rosie bij elke stap. “We spraken samen
af wat we wel of niet zouden zeggen in
de klas en ik zocht ondertussen naar de
beste manier om haar op haar gemak
te stellen. Ze koos er voor om zelf aan
de hele klas uit te leggen wat haar
ziekte is en vooral waar ze op moeten
letten, zoals hun handen goed wassen
of in hun elleboog hoesten. Wisten we
veel dat enkele maanden later corona
zou toeslaan, en al die dingen gewoon
dagelijkse kost zouden worden! Tijdens

haar presentatie stond ik naast haar om
haar te steunen. De hele klas reageerde
heel positief en paste zich onmiddellijk
zonder problemen aan”

“De kinderen zien de ziekte van Rosie
niet als een risico. Ze begrepen dat
muco niet besmettelijk is en dat ze het
niet van haar kunnen krijgen. Ze zijn zeer
attent en als één van hen een verkoud-
heid voelt opkomen, weet hij dat hij niet
met Rosie moet gaan spelen. Voor de
rest verloopt alles heel gewoontjes. Ro-
sie wil absoluut niet anders behandeld
worden. Ze werkt erg goed op school, ze
is heel actief en ze geniet met volle teu-
gen van haar schooljaren. Ik hoefde de
lesinhoud niet aan te passen of haar ta-
ken te verminderen, ondanks haar kiné.
Die staat ‘s ochtends geprogrammeerd,
dus ze mist bijna niets van de les”

De aanwezigheid van Rosie in de klas
heeft zelfs een aantal positieve gevol-
gen, vooral omtrent het aanvaarden van
diversiteit. “Ik denk dat het erg gunstig
is voor de groep. Kinderen worden
aangesproken op hun verantwoorde-
lijkheidsgevoel en leren samenleven. Ik
ondervind niks negatiefs, geen enkele
spanning. Rosie legde het één keer uit
en dat was genoeg. Ze is niet verlegen of
beschaamd, ze leeft heel normaal in de
groep. Natuurlijk weet ik dat het soms
moeilijk voor haar kan zijn vanwege de
behandelingen, maar ze is zeer geluk-
kig in de klas. Het is duidelijk dat naar
school gaan haar deugd doet. Als ze
moe is of een probleem heeft, vertelt ze
het mij meteen. Eenmaal bij het zwem-
bad had ze een stressmoment omdat

ze niet door het voetenbad kon, wat de
leerkracht naast haar niet wist. Rosie
durfde het niet vertellen en ze barstte in
tranen uit. Ze vroeg de andere kinde-
ren om me in de kleedkamer te komen
zoeken en we hebben dat samen snel
opgelost”

Tips onder collega’s

Johanne Jaa en Rosie hebben het voor-
bije schooljaar een sterke band ont-
wikkeld, ondanks de plotse sluiting van
de scholen omwille van corona. “lIk volg
dezelfde klas naar het tweede leerjaar,
dus we blijven nog een jaartje samen.

Ik ben daar erg blij mee. Rosie is een
intelligent en zeer aanhankelijk meisje
dat veel te bieden heeft aan de men-
sen om haar heen. Ze is ook erg attent
en verantwoordelijk. Ze zorgt voor haar
voeding en ze aarzelt niet om me eraan
te herinneren dat ze haar medicijnen
moet innemen, bijvoorbeeld als we een
verjaardagstaart delen in de klas. Als ik
advies moet geven aan collega’s die een
leerling met muco in de klas krijgen, zou
ik allereerst zeggen zoveel mogelijk met
de volledige klas te praten. Praten is es-
sentieel, zodat dit ene kind door de rest
van de klas als heel normaal aanvaard
wordt. Contact met ouders is ook funda-
menteel. Rosies vader is erg aanwezig,
wat een groot voordeel is want het ver-
sterkt haar vertrouwen en het houdt de
communicatielijnen open. En tenslotte:
de brochures van de Mucovereniging.
Daarin lees je wat te doen en wat niet te
doen, en hoe je muco kan uitleggen aan
andere leerlingen of hun ouders”



acties

Tongeren

Tijdens de zomer maakte Rebecca,
mama van Lexie met muco, van haar
hobby een tijdelijke actie ten voor-
dele van de strijd tegen muco. Ze
maakte heerlijk huisbereid ijsroom.
De twee afhaaldagen gingen geheel
coronaproof door. Maar dit stond
het succes geenszins in de weg!
Rebecca kon 92 liter ijs verkopen,
goed voor 870 euro voor de strijd
tegen muco.

ACKERMANS &
VAN HAAREN
Antwerpen

De holding Ackermans & van Haar-
en lanceerde een projectoproep
waarbij goede doelen steun konden
krijgen voor projecten gelinkt aan de
huidige coronacrisis. De Mucover-
eniging kan via deze weg rekenen op
een steun van 8.000 euro. Deze mid-
delen werden ingezet om de leden
van de Mucovereniging te voorzien
van 5 herbruikbare mondmaskers.

Hein tekent... en hoe! Hij maakt
geweldige portretten in potlood. En
het beste van al? Hij doet dit voor
het goede doel, ook voor de Muco-
vereniging. Wil je jezelf of iemand
anders plezieren én intussen de
strijd tegen muco steunen, dan kan
je terecht bij Hein. De actie loopt
heel het najaar nog.

Alle info £7 portretforlife

HELEN WOUTERS

X BRISTOL

Kleding- en schoenenwinkel Bristol
lanceerde in volle coronatijd een
survival t-shirtlijn. Het design ervan is
van de hand van Helen Wouters van
Studio Klinik tattoo studio en is he-
lemaal geinspireerd op de actualiteit.
Per verkochte t-shirt doneerde Bristol
5 euro aan de strijd tegen muco en

de actie bracht in totaal 1.700 euro op
voor de Mucovereniging.

Wellen - Arcachon

Willy fietste begin september van
Wellen naar Arcachon in het zuiden
van Frankrijk. Oftewel 1.000 kilometer
in 10 dagen. Om zijn grootvader te
eren maar ook om geld in te zamelen
voor al wie strijdt tegen muco, zoals
zijn achterneefje Ward. Willy ronde
zijn trip veilig en succesvol af en kon
70 8.995 euro ophalen voor de Muco-
vereniging.

KEULEN-ZINGEM
100 KM RUN
Zingem-Geraardsbergen

De actie Keulen-Zingem gepland voor
dit najaar werd verschoven naar 4
september 2021. De organisatoren
zitten echter niet stil. Na eerder een
actie van meter Adinda liep Dieter

Dhont eind augustus 100 kilometer. De

tocht ging van Zingem naar de Muur
van Geraardsbergen en terug en ging
niet onopgemerkt voorbij. Een jaar
voor de actie zelf staat de teller intus-
sen op een fantastische 12.000 euro.
Zelf deelnemen aan Keulen-Zingem of
de actie volgen?

{7 KeulenZingem

HELEN WOUTERS X BRISTO

£ i_
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Fondsen
in coronatijden

De quarantaine heeft ons dagelijks
leven op zijn kop gezet en kan mentaal
een zware tol eisen. Sport staat op een
laag pitje. Om maar te zwijgen over de
financiéle impact. Hoog tijd om een
beroep te doen op de fondsen van de
Mucovereniging. Het Mucofonds brengt
extra welzijn in het dagelijks leven. De
Sportfondsen helpen om sportartike-
len te kopen. Deze fondsen zijn er voor
zowel kinderen als volwassenen.

De voorwaarden en aanvraagformulieren vind je
op www.muco.be/nl/patienten-families/fondsen

i

Voeding of medisch
materiaal bestellen?

Voeding bestellen kan via
christelle@muco.be of 02 613 27 18. Je
krijgt je bestelling gratis thuis bezorgd
vanaf 100 euro.

Voor medisch materiaal neem je con-
tact op met isa@muco.be (02 613 27 10).
Je betaalt de reéle verzendingskost voor
je bestelling.

De prijslijst krijg je jaarlijks per post
toegestuurd, maar prijzen kunnen
wijzigen.

De meest recente prijslijst vind je altijd op:
www.muco.be/nl/voeding
www.muco.be/nl/medischmateriaal

Wil je de prijslijst driemaandelijks per
post ontvangen? Stuur dan een e-mail
naar catherine@muco.be.

De Mucovereniging
in coronatijden

Coronacrisis of niet, de Mucovereniging
blijft aan het werk en iedereen is nog
steeds bereikbaar, of het nu via e-mail,
telefoon of videoconferentie is.

Onze medewerkers en hun contactgegevens vind
je op www.muco.be/nl/wat-doen-wejover-ons/
wie-wie

Info over onderwijs
of voor scholen

Je bent op zoek naar informatie over
scholen of studierichtingen? Of je kan
hulp gebruiken om in de school over
muco te praten? We hebben specifieke
brochures ter beschikking waarin muco
wordt uitgelegd aan leerkrachten en
kinderen in het kleuter-, lager en se-
cundair onderwijs.

Als je een interventie wenst om
gedetailleerde informatie aan de
school te bezorgen kan je een beroep
doen op medewerkers van de Muco-
vereniging.

In deze coronatijden kan dat telefo-
nisch of via een videoconferentie.

Je kan ons eveneens contacteren met
vragen over ondersteuningsmaatrege-
len en de reglementering omtrent het
onderwijs.

Neem gerust contact op met Ann
(ann@muco.be - 0266339 02).

Volg ons 1 mucoviscidose

Colofon
ASEM #8
september 2020

Asem is ons driemaandelijks magazine
voor mensen met muco, hun familie-
leden, actievoerders en zorgverleners.
Verantwoordelijke uitgever

Dr. Jan Vanleeuwe

Joseph Borlélaan 12, 1160 Brussel
www.muco.be

Concept & creatie:

f-twee o Stapel magazinemakers

RAAD VAN BESTUUR

Erik Aerts, Pascal Borrey (voorzitter),
Rika Deschryver, Céline Fraiture, David
Klein, Ann Lemmens (ondervoorzitter),
Prof. Dr Marijke Proesmans, Stéphane
Simal, Joélle Tilmant en Pierre-André
Woustefeld

DE REDACTIE

asem@muco.be

02 675 57 69 (elke werkdag tussen 9-17u)
Asem, Joseph Borlélaan 12, 1160 Brussel

JE GEGEVENS AANPASSEN?

Ga je verhuizen of zijn er andere
gegevens gewijzigd? Laat het ons dan
weten via catherine@muco.be.

JE PRIVACY

Dit magazine krijg je op basis van ons
adresbestand. Je hebt het recht om je
(adres)gegevens in te kijken. Je hebt
eveneens het recht deze gegevens te
corrigeren of te laten schrappen.

Dat kan mits een eenvoudig verzoek via
mail (catherine@muco.be) of via brief
(Mucovereniging, Joseph Borlélaan 12,
1160 Brussel). We zullen onmiddellijk
op jouw verzoek ingaan. Wij vinden je
privacy bijzonder belangrijk!

DANKJEWEL!

Aan iedereen die ons teksten of foto’s
bezorgde voor Asem. Je kan ons steeds
materiaal bezorgen via asem@muco.be.
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inonze agenda

Move for Air
Challenge 2020

De Mucovereniging lanceert
een virtuele sportieve uitda-
ging, Move for Air Challenge
2020, die de kans geeft om de
strijd tegen muco coronaproof
te steunen.

Deelnemers kunnen tussen 28
september en 30 november
een parcours afleggen dat hen
in ruim 400 kilometer en 9
etappes virtueel langs enkele
plekken in ons land brengt die
een rol spelen in de behande-
ling en de strijd tegen muco.
Inschrijven kan je niet enkel
individueel maar ook per ge-
zin. We hopen hiermee dat ook
de allerkleinsten enthousiast
zullen meedoen. Move for Air
Challenge 2020 draait namelijk
niet enkel om kilometers
malen maar ook om het
plezier en de weldaad voor
lichaam en geest van (samen)
te bewegen.

Deelnemen aan de race doe je
dus door in je eigen omgeving
te sporten op je eigen tempo
en je afgelegde kilometers te
linken aan het raceplatform,
dit kan bijvoorbeeld via een
tracker app naar keuze. Deel-
nemers kunnen tijdens hun

challenge via een actiewebsite

sponsoring inzamelen en

zo de strijd tegen muco te
steunen. Er bestaat echter ook
een mogelijkheid om zonder
sponsoring deel te nemen.

De opbrengst van de Move for
Air Challenge 2020 gaat naar
de Sportfondsen en het we-
tenschappelijk onderzoek. Dat
zijn projecten waar de Muco-
vereniging voor de financiering
in normale omstandigheden
kan rekenen op haar trouwe
actievoerders, maar waar dit
nu helaas niet mogelijk is.

www.moveforair.be

P(Ark)Ours
zoekt!

Geen traditionele stratenloop
dit jaar. Wel een wandelzoek-
tocht voor het hele gezin. Het
organisatieteam van P(Ark)
Ours bleef niet bij de pakken
zitten en zet wederom zijn
beste beentje voor om geld in
te zamelen voor de strijd tegen
muco. Met een balletje-streep-
je roadmap kan je op zaterdag
17 oktober van 09u tot 13u op
pad in en rond Oekene met
je eigen bubbel. Plezier gega-
randeerd, zo ook steun aan de
strijd tegen muco.
parkours.be

De volgende Asem

In de laatste editie van dit
jaar brengen we naar goede
gewoonte een dossier rond
wetenschappelijk onder-
zoek.



