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Lespoir
fait
vivre

Les fétes de fin d'année ap-
prochent, la nouvelle année
s'annonce bientot. C'est le mo-
ment idéal pour vous souhaiter
de chaleureuses fétes et une
pétillante année 2022.

Cette année également, contre
toute attente, le vivre-ensemble
a une nouvelle fois été parasité
par la pandémie corona. L'espoir
de voir ce virus définitivement
éradiqué repose plus que
jamais sur la science. Le méme
espoir anime 'Association
Muco, les personnes atteintes
de mucoviscidose et leur famille
dans le combat qu'elles ménent
contre la maladie.
Heureusement, la Semaine
Muco a une nouvelle fois
montré que dans cette lutte,
nous ne sommes pas seuls. La
population belge a ouvert son
cceur aux personnes atteintes
de mucoviscidose en achetant
massivement nos #mucosocks !
Un geste solidaire et réeconfor-
tant qui contribue au soutien
d’une recherche contre la muco-
viscidose pleine de promesses,
qui porte en elle l'espoir de
vaincre un jour, tous ensemble,
la maladie.

De tout coeur, merci !

®
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Directeur

Association Muco

Argent On ne s'attend pas a ¢a dans un tel
Soutien mMagasin. Mais chez Bato, ils ont construit
financier i un murde chaussettes.
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Travail et muco:
changementset

Baisse du « prix du travail »
Excellente nouvelle pour les adultes qui
percoivent des allocations de handicap
du SPF Sécurité Sociale : toucher un
revenu de travail impactera bientot
moins rapidement votre Allocation
d’Intégration !

Jusqu’ici, ce que vous gagniez en revenus
imposables au-dela de 23.824,70 euros
était déduit pour moitié de votre alloca-
tion sur base annuelle. Le gouvernement
a décidé de relever le seuil a 63.000
euros. Vous pourrez donc gagner da-
vantage avant que le montant de votre
Allocation d’Intégration ne soit impacté.
ATTENTION : rien ne change au niveau
de ['Allocation de Remplacement de
Revenus, qui tombe toujours aussi vite
lorsque vous percevez des revenus
imposables.

Cette nouvelle mesure sera appliquée
avec effet rétroactif démarrant au ler
octobre 2021. Nous vous informerons
sur les modalités pratiques lorsqu’elles
seront officiellement définies.

Réforme du travail pourles
personnes malades

Le gouvernement a annoncé vouloir sup-
primer des obstacles rencontrés sur le

q

perspective

Combiner la muco avec
(lareprise d”) un travail peut
représenter un réel challenge
lié alasantéet/oualimpact
que des revenus de travail
peuvent avoir sur d’autres
prestations. Quelques heureux
changements arrivent dans
ce domaine.

marché du travail par les personnes avec
une maladie de longue durée.

Le systéme actuel de « 'occupation
progressive » donne aux personnes

en incapacité de travail, aprés accord
d’un médecin conseil, la possibilité de
reprendre partiellement le travail et de
se réhabituer doucement a un rythme
professionnel. Ce systéeme permet de
combiner une indemnité de la mutuelle
avec le revenu de travail restant.

Le probléme de ce systéme est qu'une
occupation partielle impliquait d'avoir
été préalablement déclaré totalement
inapte au travail. Le gouvernement envi-
sage maintenant une forme de « travail

dégressif » tenant mieux compte de vos
possibilités : ce systéeme vous permettrait
de travailler moins si votre état de santé
le justifie, et ce sans devoir étre d'abord
déclaré totalement inapte au travail.

Il est aussi prévu de concevoir un outil
de calcul pour permettre aux personnes
touchant des indemnités de maladie

et aux personnes handicapées d'esti-
mer l'impact du travail sur leur revenu
familial. Une plus grande flexibilité est en
outre envisagée pour les personnes qui
peuvent reprendre le travail pour moins
d'1/3 et qui sont autorisées a travailler
moins de 3 heures consécutives.

Ce plan suscite néanmoins des in-
quiétudes, notamment concernant les
sanctions prévues pour les personnes
indemnisées qui ne coopéreraient pas

a leur remise au travail. Les fédérations
d'associations de patients belges, la LUSS
et la VPP, demandent donc explicitement
au gouvernement de tenir compte de la
réalité des personnes trop malades pour
reprendre le travail. 'Association Muco
soutient cette position.

En attendant la mise en place de ces
mesures, Vous pouvez nous poser vos
questions au 02/613.27.15 ou via
nicolas@muco.be



CF Europe, la Fédération européenne des
associations nationales de personnes
atteintes de mucoviscidose, compte

48 membres répartis dans 39 pays.
Certains possédent plusieurs associa-
tions de patients différentes, une par
région par exemple. CFE représente les
Européens atteints de mucoviscidose. Elle
milite pour eux en faveur d'un accés aux
meilleurs soins et soutient des projets de
recherche et des projets stratégiques.

© www.cf-europe.eu/

Des médica-
ments contre
le Covid-19

Hélas, la vaccination contre le Covid-19
ne fonctionne pas toujours de maniére
convaincante chez les personnes avec un
systéme immunitaire déficient. Comme
les personnes ayant subi une transplan-
tation d'organes. U'Agence Européenne du
Médicament, EMA, a donné son feu vert
pour deux nouveaux traitements contre
le Covid-19 destinés aux groupes a risque,
le Ronapreve et le Regkirona. Ces médica-
ments par injection contiennent des an-
ticorps qui aident le systéme immunitaire
en empéchant le virus de s'accrocher

aux cellules pulmonaires. Cela permet
d'étre moins rapidement contaming, de
raccourcir la durée des symptomes, et

de réduire les risques d’hospitalisation,
voire de déces. Pfizer et MSD travaillent
sur des médicaments antiviraux sous
forme de pilules, pour le grand public.
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3 sur 50 Allocation

familiales

- supplémentaires
en Wallonie

La 6éme réforme de |'Etat apporte des
changements au niveau des allocations
familiales supplémentaires (AFS) pour

a les enfants résidant en Wallonie. Depuis
le ler octobre, U'Aviq y reprend en effet
progressivement la gestion des dossiers
AFS et devient donc votre interlocuteur
privilégié a ce sujet. Mais rien ne change
pour l'introduction des demandes : vous
devez toujours passer par votre caisse
d’allocations familiales.

© www.avig.beffichiers/Triptyque-Allocs-
supplementaires.pdf
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TRAITEMENT
a tous les niveaux
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Traitements symptomatiques : médicaments
qui liquéfient le mucus, empéchent le déve-
loppement des microbes (ex. antibiotiques
et thérapie bactériophages) et combattent
l'inflammation.

Traitements qui augmentent le nombre de
canaux CFTR fonctionnels : ‘médicaments qui
modifient la maladie’, ex. modulateurs CFTR
“read through agents” pour les mutations
condon-stop, traitements ARNm et oligo-
nucléotides anti-sens.

Traitements qui s'attaquent aux causes de
la maladie et ont pour objectif de la soigner
(curatif) : thérapie génique et édition
génomique (prime editing).
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SOIGNER LA MUCOVISCIDOSE,

Les modulateurs CFTR repre-
sentent LA grande avancée en
matiére de traitement de la
mucoviscidose des derniéres
décennies. Hélas, ceux-ci

ne représentent pas une
option pour tout le monde.
Actuellement, en Belgique,
on évalue a 600 le nombre
de personnes atteintes de
mucoviscidose agées de plus
de deux ans bénéficiant du
Kalydeco, de ['Orkambi et du
Symkevi. Une fois le Kaftrio
approuve, ce nombre ira
jusqu'a 800 personnes. En
méme temps, cela signifie
que plus de 500 personnes
ne peuvent pas étre traitées
avec les modulateurs. Il existe
plusieurs raisons a cela. Les
modulateurs sont spécifiques
aux mutations. Cela veut dire
qu'ils fonctionnent unique-
ment chez les personnes
porteuses de ces mutations
spécifiques. Quelque 13% des
Belges atteints de mucovis-
cidose ne les possédent pas
et n'entrent donc pas en ligne
de compte pour les modu-
lateurs. Il s'agit souvent de
personnes avec une muta-
tion de classe 1 (mutations
codon-stop comme G542X )
ou des personnes avec des

un travail sur mesure

Soigner la mucoviscidose de maniére efficace
voire la guérir : c’est I'objectif qu’ont en téte des
centaines de chercheurs lors de leurs expériences
ou études. Parce que les besoins restent élevés.

mutations rares. Pour eux, le
développement des oligonu-
cléotides anti-sens (voir plus
loin) pourrait représenter un
espoir.

L'utilisation des modulateurs
chez les personnes ayant
subi une transplantation pul-
monaire (en Belgique, elles
sont environ 200) est décon-
seillée. D'une part, parce que
les modulateurs ne pourront
pas fonctionner étant donné
que la mucoviscidose n'est
pas présente dans les nou-
veaux poumons. Il se pourrait
bien qu'ils exercent un effet
positif sur les problémes de
sinus par exemple. D'autre
part, les médicaments qui
servent a éviter le rejet sont
susceptibles de renforcer le
fonctionnement des modu-
lateurs, ce qui pourrait étre
dangereux. Aux Etats-Unis, il
existe quelques personnes
atteintes de mucoviscidose
transplantées traitées aux

modulateurs, avec des résul-
tats mitigés. Afin de récolter
des données fiables, des
études auxquelles pourront
également participer des
personnes transplantées sont
prévues. Des personnes ayant
subi une autre transplan-
tation, par exemple du foie,
sont autorisées a utiliser des
modulateurs, a condition de
bénéficier d'un bon suivi.
Certaines personnes entrent
parfois en ligne de compte
pour le traitement avec les
modulateurs, mais sont
contraintes de l'interrompre

a cause d'effets secondaires.
Il s'agit d’'un probléme connu
avec I'Orkambi (avec prin-
cipalement de la toux une
pression sanguine élevée

et des valeurs hépatiques
anormales), surtout chez les
personnes ayant une fonc-
tion pulmonaire réduite. Les
effets secondaires importants
sont heureusement beau-

coup moins courants avec

le Symkevi et le Kaftrio. Le
Kaftrio peut parfois conduire
a des problémes mentaux
comme de la confusion et de
'anxiéte.

De plus, les modulateurs ne
représentent pas la panacée
universelle : lorsque la muco-
viscidose a déja provoqué
des lésions pulmonaires,

les traitements de fonds
contre les microbes et les
inflammations demeurent
cruciaux. Des innovations
comme la phagothérapie (voir
plus loin) peuvent apporter
une réponse aux bactéries
tenaces et les résistances aux
antibiotiques. En guise de
conclusion, les modulateurs
ne sont pas capables de
guérir la mucoviscidose : ceux
ou celles qui interrompent
leur traitement connaitront a
nouveau les symptomes de la
maladie.

Afin de guérir la mucovis-
cidose, il faut un traitement
qui agit au niveau de 'ADN
(voir infographie) : la thérapie
génique (voir plus loin). En at-
tendant la mise au point d'un
traitement efficace et définitif,
la recherche scientifique de-
meure plus que nécessaire.
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UN PEU
de tout

La recherche de nouveaux traitements contre la mucoviscidose
évolue sans cesse : a tous niveaux, pour toutes les personnes qui ont
la muco, quelle que soit leurs mutations, des progrées sont enregistrés.
Ci-dessous, voici les trois innovations les plus en vue.

RECHERCHE SCIENTIFIQUE

Pes virus pour combattre
les bactéries

Depuis les années 60-70, les
antibiotiques jouent un role
central dans le traitement
de la mucoviscidose. Ils sont
parfois administrés préventi-
vement, utilisés pour déloger
les bactéries des poumons,
stabiliser les infections
chroniques et lutter contre
les inflammations aigues.
Environ 40% des Belges
atteints de mucoviscidose
recourent annuellement

a une ou plusieurs cures
d’antibiotiques par intravei-
neuses. 'laugmentation de
'espérance et de la qualité
de vie au fil du temps, nous
la devons aux antibiotiques.
Mais les bactéries difficiles
a traiter et la résistance

aux antibiotiques mettent

ces progres en péril. C'est
pourquoi il est important
d’investir dans de nouveaux
traitements pour combattre
les bactéries. Les bactério-
phages, ou phages, sont des
virus spécialisés dans la lutte
contre des bactéries spéci-
fiques, comme le Pseudo-
monas devenu résistant a la
plupart des antibiotiques. Ces
phages ne détruisent pas les
bonnes bactéries (comme le
microbiote). Le BX004-A et le
AP-PAQ2 sont deux cocktails
de phages. Les expériences
menées sur les échantillons
de mucus prélevés chez des
personnes qui ont la muco
ont montré que les phages du
BX004-A étaient capables de
tuer environ 80% des Pseu-
domonas résistants. Ils sont
également plus efficaces que

les antibiotiques traditionnels
contre le biofilm du Pseudo-
monas, une sorte de bouclier
qui protége les bactéries. La
combinaison entre un cocktail
de phages et 'Aztreonam, un
antibiotique, s'est révélée la
plus efficace pour tuer les
Pseudomonas résistants. Tant
le BX004-A que 'AP-PA02 se-
ront a présent testés sur des
personnes qui ont la muco
aux Etats-Unis. Dans les deux
cas, les phages sont adminis-
trés via aérosol. Les premiers
résultats sont attendus pour
2022.

Outre les cellules issues

de personnes qui ont la
muco, le modeéle animal
permet également d'éva-
luer l'efficacité des phages.
Des chercheurs francais et
américains ont infecté des
poissons-zébres muco avec
le Mycobacterium Abscessus,
une bactérie tres difficile

a traiter et susceptible de
provoquer des dégats pulmo-
naires importants. Le fait de
traiter les poissons-zébres
avec une combinaison de



phages et d'antibiotiques
plutot gqu’avec un seul anti-
biotique a permis de doubler
le nombre de poissons ayant
survécu. Ce genre d’expé-
rience permet aux cher-
cheurs de mieux évaluer les
phages qui pourraient fonc-
tionner chez les personnes
atteintes de mucoviscidose.

Les mutations jovent a
cache-cache

L'ADN présent dans nos
cellules contient des codes
pour fabriquer des protéines.
Ces codes, ce sont nos génes.
L'ADN représente le fonde-
ment méme des cellules de
notre organisme, une copie
est donc invariablement ef-
fectuée pour que les cellules
puissent travailler a la fabri-
cation des protéines. Cette
petite copie porte le nom
d’ARN messager, ou ARNm,
et envoie le message (d'ol le
nom de messager) de 'ADN a
nos cellules.

Dans nos genes, on trouve
également des petits
morceaux d’ADN dont nous
n'avons pas directement
besoin. C'est un peu com-
parable aux pauses publici-
taires dans un programme
de télévision. Ces petits

morceaux d’ADN sont aussi
présents dans 'ARNm. Et
ceux-ci doivent étre suppri-
més pour que nos cellules
soient en mesure de fabri-
quer les bonnes protéines.
Ce processus est appelé
splicing (épissage).

Nos cellules savent ou elles
doivent couper, parce que
les petits morceaux inutiles
sont marqués avec un signal
spécifique. Or, certaines
mutations muco parviennent
a modifier ce signal, ce

qui entraine la production
de protéines qui dysfonc-
tionnent. Comme la mutation
3849+10Kb C>T par exemple.
Cette mutation est plutot
rare et touche moins de 2%
des personnes atteintes de
mucoviscidose en Belgique.
La plupart du temps, les
modulateurs CFTR ont peu
d’effet sur les mutations
splicing. Les oligonucléotides
anti-sens (ASOs) sont de pe-
tits morceaux d’ARN capables
de dissimuler des mutations
dans 'ARNm. SpliSense,

une biotech israélienne, a
développé un tel ASEO pour
la mutation 3849+10Kb C>T, le
SPL84-23. Cet ASO se lie a la
mutation au sein de 'ARNm,
ce qui permet au splicing
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de se dérouler correcte-
ment. En testant des cellules
de personnes atteintes

de mucoviscidose avec la
mutation 3849+10Kb C>T,

les chercheurs ont constaté
qu'apres traitement avec le
SPL84-23, les canaux CFTR
fonctionnaient a nouveau a
moitié, voire a pleine capa-
cité. SpliSense a prévu de
réaliser une étude clinique
avec le SPL84-23 en 2022.

La firme travaille également
sur les ASOs pour d'autres
mutations comme la W1282X
et la N1303K.

Pes cellules pulmonaires
avec un gene CFTR
fonctionnel

Pour guérir la mucoviscidose,
il faut nécessairement recou-
rir a un traitement au niveau
de ['ADN. On peut le faire

en réparant le géne CFTR en
tant que tel (par exemple
grace au prime editing, voir
plus loin) ou en amenant les
génes CFTR qui fonctionnent
correctement jusque dans
les cellules. Cette technique
sera testée sous peu chez
les personnes atteintes de
mucoviscidose aux Etats-
Unis et en Australie. La
4D-710 et la KB407 sont

deux thérapies géniques qui
fonctionnent de la méme
facon : les génes CFTR, ad-
ministrés par aérosol dans
les voies respiratoires, sont
capables d'atteindre les
cellules pulmonaires parce
qu’ils sont ‘emballés’ dans
un petit manteau de virus.
Ces derniers ont été modifiés
de maniére a pouvoir entrer
dans certaines cellules pul-
monaires spécifiques, sans
causer de dégats. La sécurité
et les effets secondaires des
thérapies géniques seront
d’'abord étudiés sur un petit
groupe de personnes at-
teintes de mucoviscidose qui
ne sont pas éligibles pour les
modulateurs CFTR. Ensuite,
on examinera si cela exerce
un effet sur la fonction
pulmonaire. Ce type d'étude
est nécessaire pour évaluer
la frequence a laquelle la
thérapie génique doit étre
administrée aux patients.
L'ADN ne se dégradant que
lentement dans les cellules,
une administration quoti-
dienne ne sera donc pas née-
cessaire. Reste a mener des
études afin de déterminer si
l'intervalle entre deux doses
doit étre d'une semaine, un
mois ou plus.
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COUPER-COLLER

Supprimer les erreurs dans le code génétique et les remplacer par leur version correcte :
c’est ce qui s’appelle le ‘prime editing’. Il y a dix ans, ce type de thérapie génique
appartenait au domaine de la science-fiction. Aujourd’hui, il se déroule déja en laboratoire.
Mattijs Bulcaen, doctorant (au sein du groupe du Prof Carlon, virologie moléculaire et

thérapie génique KULeuven) utilise le ‘prime editing’ pour lutter contre Ia mucoviscidose.

10

Comment coupe-t-on dans
le code génétique ?

Mattijs Bulcaen : « Nous
utilisons une protéine avec
laquelle les bactéries dé-
coupent les virus en petits
morceaux. Cette ‘protéine ci-
seau’ peut étre amenée dans
n'importe quelle partie de
U'ADN d'une cellule. Avec la
possibilité de supprimer des
petits morceaux d’ADN, par
exemple des parties suscep-

tibles de provoquer certaines
maladies. »

L’étape suivante est-elle
I'implantation d’un nouveau
petit morceau de code ?

“En effet. Grace au prime edi-
ting, vous pouvez non seule-
ment couper avec beaucoup
de précision, mais également
insérer une nouvelle infor-
mation a la place. Le prime
editing permet d’ouvrir l'un

des deux brins. Via cette
ouverture, nous insérons les
nouveaux petits morceaux de
code génétique. Ensuite, la
cellule transférera elle-méme
ces corrections sur les autres
brins. »

Sur quelles mutations muco
travaillez-vous ?

“Nous nous concentrons sur
des mutations qui provoquent
une forme grave de muco-



© Vousavezd'autres questions concernant ce
dossier ? N'hésitez pas a contacter Elise, notre
collaboratrice médicale via elise@muco.be.

viscidose et contre lesquelles il
n'existe pas de médicaments effi-
caces. Par exemple, des mutations
plutot rares comme la L227R et la
G85E. Pour ce faire, nous utilisons
des ‘cellules recherche’, simples,
mais pratiques, qui contiennent
cette mutation rare : elles sont
faciles a cultiver et nous pouvons
facilement voir si le prime editing
a transformé le géne ou pas.
Nous possédons également des
cellules souches intestinales pré-
levées chez des patients porteurs
de ces mutations. »

Quels sont les résultats ?

“Dans un modeéle cellulaire
simple, nous pouvons par
exemple guérir 25% des cellules
avec la mutation L227R : le défaut
génétique a disparu et a été
remplacé par des génes corrects.
Pour une autre mutation, nous
atteignons les 30%, mais ces
résultats doivent encore étre
confirmés. »

Quelles sont les prochaines
étapes ?

“D'abord, nous désirons augmen-
ter le pourcentage de réussite.
Ensuite, nous passerons aux
cellules souches intestinales et
pulmonaires. Cela nécessite une
technique de livraison différente
sur laquelle je travaille actuelle-
ment. Lobjectif ultime est la mise
au point d'un véritable médica-
ment. En théorie, un traitement
unique pourrait suffire afin de
guérir la maladie. Attention, ce
n'est pas encore pour demain.

Il faudra encore de nombreuses
années de travail. »

Quelle serait Ia pierre d’achoppe-
ment Ia plus importante ?

“La technique de livraison. Le
médicament doit arriver jusque
dans les cellules pulmonaires.
Chez les personnes atteintes de
mucoviscidose, nous nous heur-
tons a une barriére de mucus.
Or il existe des médicaments
pour liquéfier ce mucus épais.
Une piste de réflexion serait de
combiner ce médicament avec le
prime editing. »

Cette technique est plutét inno-
vante non ?

“Exact. La Frangaise Emmanuelle
Charpentier et '’Américaine Jen-
nifer Doudna ont développé cette
technique de découpage, appelée
méthode CRISPR-Cas9. Ce pour
quoi elles ont recu le Prix Nobel
de chimie l'année passée. La
partie collage, appelée prime edi-
ting, n'existe que depuis deux ans
seulement. »

Vous semblez enthousiaste !

« C'est fascinant et super exci-
tant. Le matin, je suis impatient
de sortir les cellules de l'incuba-
teur et de pouvoir les observer
sous le microscope. Je suis bio-
chimiste, mais j'ai toujours voulu
travailler dans le domaine de la
médecine humaine. Il n’existe
aucune certitude, et il faudra en-
core de longues années avant de
savoir, mais entretemps, j'espére
pouvoir apporter ma pierre a la
lutte contre la mucoviscidose. »

Cette étude est soutenue par
['Association Muco et le Fonds Forton.

Cellules endothéliales
défaillantes

Toujours a la KU Leuven I'équipe du Professeur
Peter Witters étudie le comportement des cellules
des vaisseaux sanguins chez les personnes ayant
lamucoviscidose. Le canal CFTR est présent sur
les cellules épithéliales des voies respiratoires,
mais également sur les cellules endothéliales des
vaisseaux sanguins. Les scientifiques ont décou-
vert que les cellules endothéliales des personnes
ayant la muco ont des niveaux inflammatoires
supérieurs. Elles laissent aussi passer facilement
les globules blancs dans les tissus pulmonaires

et hépatiques, ce qui provoque des dégats chez
les personnes qui ont la muco. lls ont montré que
les cellules endothéliales possedent les qualités
des cellules mésenchymateuses. Elles perdent en
partie leurs propres fonctions pour se transformer
entissu cicatriciel. C'est un mécanisme relevé
dans les cas graves de Covid-19 qui contribue aux
lésions pulmonaires chez les personnes ayant la
muco. Mais, bonne nouvelle: les chercheurs ont
découvert que les modulateurs CFTR peuvent en
partie inverser ce processus. Les modulateurs
n‘agissent pas uniquement sur le fonctionnement
ducanal CFTR dans les cellules épithéliales,

mais également sur les processus cellulaires des
cellules endothéliales. Les scientifiques vont
maintenant examiner si d’autres médicaments
sont disponibles ou peuvent étre développés,
pour enrayer les lésions pulmonaires et hépa-
tiques provoquées par la défaillance des cellules
endothéliales.

n



Association

Peter Van Craenenbroeck
Service Familles et adultes ayant la muco

Association

Deux écoles supérieures

Cette édition de Respire s'inscrit sous le
signe de projets de recherche qui font
progresser toujours plus la connais-
sance médicale. Et avec succes : l'espé-
rance et la qualité de vie augmentent
d’année en année. Mais ['Association
Muco soutient également des projets
qui s'intéressent a d'autres aspects :
comme les grands-parents ou la ‘boite a
oxygene'. Parce que la vie ne se résume
pas seulement a prendre des pilules et
a se soigner.

Grands-parents

Vous étes grands-parents ? Vous par-
ticipez a la prise en charge de votre
petit-enfant atteint de mucoviscidose ou
de ses fréeres et sceurs ? Alors la Odisee
Hogeschool est particulierement inté-
ressée par votre expérience. L'école su-
périeure a lancé le projet de recherche
‘Kadet’ afin d’étudier et de renforcer le
role précieux des grands-parents. Les
chercheurs désirent d'abord identifier
les besoins des grands-parents, des
fréres et sceurs, des parents ainsi que
des intervenants médicaux. Ensuite, ils
développeront un outil. Cet outil (phy-
sique ou digital) viendra soutenir les
grands-parents dans leur role d’aidant.
On pense par exemple a des livres
pour enfants ou des jouets qui parlent
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Deux projets susceptibles
d’avoir un impact direct sur les
personnes atteintes de muco-

viscidose et leur famille. La
Odisee Hogeschool s’intéresse
aux expériences vécues en tant

que grands-parents. L'école
supérieure Thomas Moore tra-
vaille sur une ‘boite a oxygene’'.

© Project Kadet
liesbet.coopman@odisee.be.
www.odisee.befonderzoeksprojecten/
cadet-intergenerationele-
ondersteuningstool-voor-grootouders-en-brussen

© Project Breathebox
www.mobilabandcare.be/breathebox

de la maladie, du chagrin, et dans
lesquels tant les grands-parents que

les petits-enfants entrent en ligne de
compte. Mais il peut aussi s'agir d'autres
supports. Dans cette recherche, l'accent
est mis sur les enfants touchés par une
maladie aiglie ou de longue durée, ainsi
que leurs fréres et sceurs entre 4 et 10
ans.

Boite a oxygéne

Un second projet de recherche inté-
ressant est actuellement mené par la
Thomas Moore Hogeschool. La kiné est
au centre de leur projet ‘Boite a oxy-
géne’. L'école supérieure désire déve-
lopper un instrument destiné a la fois
aux kinésithérapeutes respiratoires et
aux patients. Le titre provisoire du projet
est ‘boite a oxygéne’ et doit dans tous
les cas aider a apprendre, évaluer et
suivre correctement la thérapie respira-
toire. Cette ‘boite’ contient entre autres
des outils pédagogiques, des capteurs
et des logiciels capables de mesurer
certains parameétres comme le volume
respiratoire, la respiration abdominale
et le rythme. Ce projet de recherche est
actuellement a mi-parcours et devrait se
terminer fin 2022. En savoir plus ? Allez
jeter un ceil sur le site web de Breathe-
box.



vivre |AVEC LAMUCO

Un bol
d’air

Dépasser ses limites, tenter de nouvelles expé-
riences, profiter ensemble et découvrir de nou-
veaux horizons. Les visages souriants de cette
rubrique parlent d’eux-mémes.

I DID IT! Une photo de l'une des randonnées
que j'ai faites cet été. Je suis parvenu a monter
jusqu’a 2.800 métres. Un super

merci pour le soutien du
Fonds Muco. Je me sens
heureux et plus motivé
que jamais.

- Thierry

Q SUISSE

‘EN BONNE COMPAGNIE
AVEC BUTCH ET ALICE’

DEFI Ensemble, avec ma petite amie, nous
avons vécu cette fantastique aventure qu’est
l'ascension de ['Etna. Aprés un trajet en car, en
téléphérique et en 4x4, nous voici dans la neige,
a 2.920 meétres ! Merci au Fonds Muco qui nous a
permis d'atteindre un tel sommet. - Basile

9 SICILE

COOL Stan a entamé sa troisiéme saison de
basket chez les BBC Helios Zottegem. Depuis
il a déja vécu son premier vrai match. Il adore
bouger, il fait méme du breakdance. Rien de
plus cool. Merci au Fonds Sport Enfants pour
son soutien. - Maman Stefanie et

papa Kevin

Q ZOTTEGEM

- Toujours
p|LIS haUt - Thierry

3



vivre | AVEC LAMUCO

Pendant nos vacances sur
la Cote d’Opale en France, nous avons
visité Nausicaa, le plus grand aquarium
d’Europe. Et ¢a valait le coup ! Merci au
Fonds Muco Enfants pour avoir rendu
possible cette belle aventure.

- Charlyne

Nous avons pu profiter
de 2 superbes journées a Pairi Daiza.
Nous avons passé la nuit au milieu
des ours et des loups, juste derriére
nos fenétres. Et durant la journée,
nous avons approché des girafes,
des pingouins, des kangourous, des
singes ... Merci au Fonds Muco Enfants
pour ce séjour inoubliable.

- Maman An
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Depuis peu, Ward
suit des lecons d'escalade chaque
semaine. Il est complétement fan de
son nouveau hobby. Merci au Fonds
Sport pour le petit coup de pouce
apporté a Ward.

- Maman Veerle

Aprés une annulation et une
fermeture suite au corona, nous avons
enfin pu profiter de notre petite sortie
a Dysneyland Paris. Un moment inou-
bliable dont Axl a bien profité. Merci
au Fonds Muco Enfants pour cette
évasion magique.

- Maman Debora

Je suis heureux de
vous montrer le nouveau vélo que j'ai
pu m'acheter grace au Fonds Sport. J'en
ai déja profité pleinement 'été dernier.
Grace a vous, je peux m'adonner a mon
plaisir favori, le vélo.

- Guy

Depuis cette année scolaire,
Stan joue au foot au Sparta Wortegem.
Mais deux entrainements par semaine
et un match par weekend, en plus de sa
thérapie, c'était trop. Heureusement, nous
avons trouvé un arrangement, et Stan est
super heureux. Cela nous fait également
beaucoup de bien de voir Stan courir sur
le terrain.
- Maman Cathy et papa Wouter



DU FINANCEMENT POUR
LES CHERCHEURS

Pour la seconde fois, ['ECFS, 'asso-
Ciation européenne scientifique et
médicale pour la mucoviscidose, et

CF Europe, la fédération européenne
des associations nationales pour les
personnes atteintes de mucoviscidose,
unissent leurs efforts afin de soutenir
les jeunes scientifiques qui désirent
faire carriére dans la recherche sur la
mucoviscidose. L'Association Belge de
Lutte contre la Mucoviscidose y contri-
bue également. En savoir plus ?

© www.ecfs.eu/special-projects/ecfs-cf-
europe-post-doctoral-research-fellowship

]
Défia
relever!

La nouvelle édition de Climbing for Life
se déroulera du 8 au 10 septembre 2022
dans les Dolomites, a Alta Badia, en
Italie. Nous avons le plaisir de vous invi-
ter a participer a la 10e édition de cet
événement unique, réservé aux cyclistes
et aux coureurs a pied. Un défi sportif,
la garantie d’'une belle ambiance et une
contribution a la lutte contre la muco-
viscidose pour toute inscription.

© www.climbingforlife.be

des nouvelles | be 'ASSOCIATION MUCO

CHANGEMENT
DE PARTENAIRE
POURVOS
COMMANDES
ALIMENTAIRES

Aprés plusieurs années de
saine collaboration avec
l'Association Muco, la firme
d'alimentation médicale
Sorgente a annoncé son re-
trait du marché belge. Nous
avons des lors cherché pour
nos membres le meilleur
partenaire possible pour
reprendre le flambeau, avec
vos produits habituels, un
service de qualité et des
prix contenus. Aujourd’hui,
nous sommes heureux de
VOUS annoncer que nous
travaillons désormais avec
la société Gohy.

Les changements devraient
en pratique étre mineurs et
VOUS pourrez toujours com-
mander vos compléments
alimentaires et/ou votre
(matériel de) nourriture
entérale comme avant via
christelle@muco.be ou au
02/613.27.18.

© www.muco.be/fr/alimentation

En toute
sécuriteé

Jusqu'a la fin du mois de janvier 2022,
['Association Muco méne une cam-
pagne de porte a porte dans la région
d'Hasselt et ses environs. Objectif ?
Sensibiliser des personnes généreuses
a ouvrir leur coeur aux enfants et aux
adultes atteints de mucoviscidose.
Une action menée dans le respect le
plus strict des mesures en matiére de
prévention contre le covid, avec un
regard toujours vigilant concernant les
derniéres évolutions. En toute sécurité,
nous espérons donc pouvoir rester
forts, tous ensemble, contre la muco-
viscidose !

) www.muco.be/straat

SAVE THE DATE

Notre Assemblée Générale se
déroulera le samedi 26 mars 2022.
Des informations concernant les
modalités pratiques suivront.

© www.muco.be/assembleegenerale



Sandy
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Sandy Dammekens a été obligée d’abandonner sa passion : élever des
chats Maine Coon. Mais il y ade |'espoir.

e fut une décision difficile. Durant Physiquement, je n‘arrive plus a monter les

cing ans, j'ai élevé des chats Maine escaliers, et mentalement, la dépression me

coon. C'était ma passion, mais guette. J'espére que le nouveau médicament
j’ai dG arréter. Emotionnellement, c'était m'aidera et que je pourrai reprendre pied.
de plus en plus difficile. Tous les chats de Mais la procédure est tellement longue !
cette race ne survivent pas. Et 'engagement Pourtant, ce serait un miracle de pouvoir
physique de ['élevage était devenu trop exi- reprendre ma vie d’avant. Et oui, il reste en-
geant aussi. Toutes ces nuits passées a cote core quelques Maine coons dans la maison.
d’'un chat malade ou d’'un chat qui devait Combien ? Mon mari et moi avons cessé de

accoucher, ca devenait trop lourd a porter. compter a partir de dix. » (rire)



Erik

)
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Erik Aerts acommencé en tant que bénévole, ce quil’a mené au Conseil
d’Administration. De nouvelles élections auront lieu en mars. Ceci est un

chaleureux appel a candidature.

on fils a la muco, et je voulais

apporter ma petite pierre a l'edifice

pour soutenir les autres familles.
Cela m'a amené a organiser un challenge
annuel. Cette année, nous avons roulé
d’Aarlen a Ostende en vélo. Une randon-
née de deux jours qui a rapporté 22.000
euros. Oui, je consacre beaucoup d'énergie
a ce travail bénévole, mais je recois encore
beaucoup plus en retour. Je suis également
administrateur a I'Association Muco. Les
membres apportent chacun leur propre
expertise. Pour ma part, je posséde une

expérience professionnelle chez Décathlon:
créer du lien entre personnes, animer des
groupes, créer une ‘vibe’ positive. En mars,
ily aura de nouvelles élections, et ceci est
un chaleureux appel a poser votre candida-
ture : les nouvelles idées sont toujours les
bienvenues. Nous visons particuliérement
les adultes atteints de mucoviscidose que
nous invitons a faire entendre leur voix au
sein du Conseil d'’Administration.»

Intéressé.e ? www.muco.be/elections
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actions

SEMAINEDELAMUCO

Ensemble contre la
mMucoviscidose

C’est une habitude désormais, la Semaine européenne de la
Mucoviscidose, du 15 au 21 novembre cette année, correspond au
lancement de notre campagne nationale #mucosocks. A cette oc-
casion, quatre ambassadeurs de choc ont enfilé nos chaussettes
et se sont mobilisés afin de mettre la lutte contre la mucoviscidose
al’honneur. Etils nous ont littéralement épatés !

Comme chaque année, l'Association
Muco a mené une campagne nationale
durant la Semaine européenne de la
Mucoviscidose. L'occasion de mettre
l'accent sur les personnes touchées par
la mucoviscidose et de récolter des fonds
en faveur de la recherche scientifique.
Parce que malgré 'évolution de la méde-

cine, aujourd’hui, la mucoviscidose reste,
hélas, une maladie incurable.

Cette année, Stan, Gaélle, Louise et Emilie
ont endosseé le role d'ambassadeur avec
brio ! Au cours de la campagne vidéo,
tous nous ont révélé un pan de leur his-
toire, et nous ont fait découvrir la nou-
velle collection #mucosocks. Ensemble,

avec des personnalités belges, comme
Sandrine Dans, Donovan Magicien,
Sander Gillis et Joris Hessels, ils vous ont
invités a ouvrir votre coeur aux personnes
atteintes de mucoviscidose. Et a enfiler
nos jolies chaussettes qui, mises cote

a cote, forment un cceur. La réaction ne
s'est pas fait attendre puisque durant la
Semaine de la Mucoviscidose, nous avons
vendu pas moins de 9.955 paires de
chaussettes, pour un total de 99.550 euros.
Une somme intégralement reversée a la
lutte contre la mucoviscidose.

Nous vous remercions de tout cceur
d’avoir acheté et vendu nos chaussettes !
Merci également a Stan, Louise, Gaélle



et Emilie pour leur précieux engagement
et 'enthousiasme avec lequel ils ont
partagé leur histoire. Merci a Sandrine
Dans, Donovan Magicien, Sander Gillis et
Joris Hessels qui ont accepté de porter
cette belle campagne. Merci a tous les
partenaires avec lesquels nous avons
collaboré d'avoir contribué a faire de
cette campagne un succes. Et en guise de
conclusion, merci aux médias et aux per-
sonnes qui ont partagé notre campagne
pour lui donner un plus grand écho.
Ensemble, nous avons une nouvelle fois
contribué a faire avancer la lutte contre
la mucoviscidose.

Envie d'une jolie paire de chaussettes aux
couleurs de la solidarité ? Vous pouvez
encore et toujours les acheter via www.
mucomove.be. Vous désirez vendre nos

chaussettes ? C'est possible aussi ! Il suffit

de contacter Karine karine@muco.be
pour obtenir plus d’'informations.

MARATHON DES SABLES

Sahara sud-marocain

Ily a 2 ans et demi déja, Frédéric lancait son projet “Run Enoha Run”, celui
de participer au Marathon des Sables a travers le désert marocain. En raison
de l'épidémie du Covid-19, cette épreuve sportive de 250 km en 6 étapes et en
autosuffisance alimentaire a di étre reportée 3 fois mais a enfin pu avoir lieu
debut octobre.

C'est dong, plus motivé que jamais, a la fois pour Enoha atteint de mucovisci-
dose mais aussi pour faire connaitre la maladie que Frédéric a pris le départ.

Malheureusement il n'a pas pu boucler
le marathon, trop affecté par le déces
d’'un des 700 participants suite a un
malaise cardiaque. Néanmoins, malgré
son abandon, il a pu récolter 20.140€ au
profit de ['Association Muco ! Et il en a
tire une trés belle lecon de vie :

“Je suis quelqu’un qui ne perd jamais !
Soit je gagne, soit j'apprends...c’est ma
philosophie de vie. De la sorte, tout de-
vient positif et ['échec n’existe plus. J'ai
énormeément appris sur moi en octobre
dernier et c'est fort de cette expérience
que je suis @ nouveau motive a faire
parler de la maladie partout sur mon
passage. Pour en venir a bout. ”

Et last but not least, il réitere ce
challenge pour 2022 !



actions

Auderghem

Ce grand spaghetti solidaire organisé
par Ingrid, assistante du bourg-
mestre d’Auderghem, avait une
saveur particuliére cette année car il
avait lieu en hommage a Marc Tollet,
décédeé quelques semaines plus tot
de la mucoviscidose. Marc était une
figure légendaire a Auderghem ol

il a tenu pendant des années une
boulangerie et est ensuite devenu
chauffeur du bourgmestre. Il fut
aussi administrateur a I'Association
Muco des années durant.

La salle était donc pleine ce 3 oc-
tobre et la soirée a remporté un
franc succes. C'est avec beaucoup
d’émotion que l'Ingrid’s Team a pu
remettre un chéque de 3.099,77€

a notre association.

MATCH DE FOOT

Aalbeke - Waregem

Ce match a marqué la reprise des
actions a Mouscron au profit de la
lutte contre la mucoviscidose bien
mises a mal par la pandémie. Le
club d’Aalbeke (petite commune
proche de Mouscron) organise
chaque année une compétition pour
une association, cette fois-ci donc
pour l'association mouscronnoise.

| TREK'IN GAZELLES|

Maroc

Bénédicte, Florence et Sylviane, unies
par le méme élan de solidarité, se
sont lancées dans le seul trek 100%
féminin dans le désert marocain. Sans
GPS, avec uniguement une carte, une
boussole et des coordonnées géo-
graphiques, elles ont tenté de rallier
plusieurs balises en parcourant la
plus courte distance possible au cceur
du désert Marocain.

“Nous sommes enfin de retour a la
civilisation. C'était une expérience
extraordinaire. On va encore essayer
de donner un petit boost a la récolte
de fonds pour avoir un peu plus. Nous
sommes en tout cas enchantées que
notre aventure ait permis de ramener
un petit quelque chose pour vous
aider dans la lutte contre la muco-
viscidose” souligne Sylviane, qui a ce
jour a récolté 3.270€ au profit de notre
association !

Woluwé-St-Lambert

Malgré un contexte sanitaire particu-
lierement compliqué, 450 spectateurs
sont venus assister a cette 5e édition
du Gospel For Life au profit de la lutte
contre la mucoviscidose. Nous espé-
rons sincérement que les prochaines
années nous permettront de revivre
pleinement la Magie connue par le
passé mais nous sommes trés heu-
reux d'avoir pu compter sur chaque
personne présente le 2711.21 et nous
les en remercions chaleureusement !

MATCH DE FOO'




Infos pour écoles

Vous recherchez des infos relatives a
'école et aux études ou avez besoin
d’aide pour parler de la maladie en
milieu scolaire ? Nous avons a dispo-
sition des brochures pour informer les
enseignants et les enfants des écoles
maternelles, primaires et secondaires
sur la mucoviscidose. Si vous désirez
une intervention pour apporter une
information plus détaillée a l'école,
faites appel a l'un de nos collabo-
rateurs. Etant donné le contexte
actuel, possibilité d'intervention, via
téléphone ou vidéoconférence. Vous
pouvez nous contacter concernant
les mesures de soutien et régles en
matiére d'éducation. N'hésitez pas a
contacter Nicolas (nicolas@muco.be -
02/613.27115).

Muco et travail

Le monde du travail peut susciter de
nombreuses questions lorsqu’on a la
mucoviscidose. Que dois-je dire a un
entretien d'embauche ? Existe-t-il des
aides & 'emploi ? A quoi dois-je étre
attentif ? Quel impact le travail aura sur
mes allocations de handicap ? Quelles
sont les alternatives si je ne suis plus
capable de travailler (autant) ? ... Pour
toutes vos questions, contactez Nicolas
au 02/613.2715 ou via nicolas@muco.be.

i

Commanderde
Falimentation ou du
matériel médical ?

Les commandes d’alimentation se font
via christelle@muco.be ou 02 613 27 18.
Livraison gratuite a partir de 100 euros.
Les commandes de matériel médical se
font via isa@muco.be ou 02 613 27 10.
(facturation frais d’expédition réels)
Liste des prix envoyée 1x paran ou disponible sur
www.muco.be/fr/alimentation/
www.muco.be/fr/materielmedical

Soutiens financiers
pour vos frais muco

Vous vivez actuellement une période
compliquée et n'arrivez plus a assu-
mer les frais liés a la muco (factures
d’hépital, frais de pharmacie, etc.) ?
Cela met en péril le bon suivi et le trai-
tement de votre muco ? A 'Association
Muco, nous ne souhaitons pas que des
soucis financiers, méme temporaires,
soient un frein a votre lutte contre la
maladie. Si vous vivez une telle situa-
tion, contactez-nous pour que nous
établissions ensemble si vous entrez
dans nos conditions d’intervention et
envisagions. Pour vos demandes de
soutiens financiers, contactez Nicolas

au 02/613.27.15 ou via nicolas@muco.be.

o
SNIvezZ=nous i mucoviscidose

Colofon
RESPIRE 213
décembre 2021

Respire est notre trimestriel pour les
personnes atteintes de mucoviscidose,
leur famille, les organisateurs d’action et
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ADAPTER VOS COORDONNEES ?

Vous allez déménager ou vous désirez
adapter d'autres données ? Faites-le
savoir via catherine@muco.be.

LE RESPECT DE VOTRE VIE PRIVEE

Ce magazine vous est envoyeé sur base de
notre fichier d'adresse. Vous avez le droit
de consulter vos données (adresse).
Vous avez également le droit de corriger
ces données ou de les faire supprimer.

Il suffit pour cela d’envoyer une de-
mande a catherine@muco.be ou via
courrier (Association Muco, Rue des Trois
Ponts 124, 1160 Bruxelles). Nous accéde-
rons immédiatement a votre demande.
Nous accordons beaucoup d'importance
au respect de votre vie privée !

MERCI!

A tous ceux qui nous ont transmis des
textes ou des photos pour Respire.
Vous pouvez toujours nous envoyer du
matériel via respire@muco.be
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Pour des fétes encore plus
chaleureuses, ouvrez votre coeur.
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