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In memoriam . L'accord entre le ministre et Vertex
Jean-Jacques i permetderembourser le Kaftrio.
Cassiman f

ENFIN!

Vendredi 15 juillet, la nouvelle que
tout le monde attendait tombait
enfin : le Kaftrio sera remboursé

a partir du ler septembre pour

les personnes atteintes de muco-
viscidose a partir de 12 ans avec
minimum une mutation F508del.
L'accord entre le ministre et Vertex
a été obtenu grace a la pression
exercée par la communauté des
personnes atteintes de mucovis-
cidose, massivement mobilisée afin
de ramener les deux parties a la
table des négociations aprés une
rupture brutale des discussions fin
juin. Cet accord de remboursement
peut étre considéré comme un
jalon historique dans le domaine
des soins muco. Le Kaftrio permet
d'améliorer la santé des personnes
atteintes de mucoviscidose et leur
offre de nouvelles perspectives
d’avenir. Mais il reste néanmoins
encore de nombreux combats

a mener. C'est d'ailleurs avec
beaucoup d'impatience que nous
attendons encore un accord pour
le Kaftrio concernant les enfants
de 6 a 11 ans. D'autre part, certains
groupes de patients, comme les
personnes transplantées, n'entrent
pas en ligne de compte pour le
médicament. Pour eux, mais aussi
pour tous les autres, nous pour-
suivons donc le combat. Jusqu’a ce
que la mucoviscidose soit définiti-
vement vaincue.

Stefan Joris
Directeur
Association Muco
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Elise Lammertyn
Scientific Officer, Association Muco.

de Rotterdam

Début juin se déroulait le Congreés euro-
péen de la mucoviscidose a Rotterdam.
Beaucoup d'attention a été accordée

aux effets du Kaftrio a long terme. Des
pays comme les USA, le Royaume-Uni et
'Allemagne ont déja acquis une expé-
rience significative concernant le modu-
lateur. Le suivi & long terme de personnes
avec minimum 1 mutation F508del montre
que l'augmentation parfois spectaculaire
de la fonction pulmonaire avec la prise
de Kaftrio, se maintient méme aprés deux
ans. Le Kaftrio est donc capable d'en-
rayer le déclin de la fonction pulmonaire.
D'autre part, differentes présentations ont
aborde les effets du Kaftrio sur la fertilité
et la parentalité. Une attention particuliére
a également été apportée aux impor-
tants effets secondaires provoqués par

le modulateur. Vous en apprendrez plus
concernant la maniére dont 'Association
Muco se prépare a aborder les nouveaux
enjeux de la mucoviscidose, son traite-
ment et ['efficacité des modulateurs en
lisant ce numéro de Respire.

Mais actuellement, tout le monde n'est
pas en mesure de bénéficier des modula-
teurs ou d’'en ressentir les effets impres-
sionnants. Cela concerne par exemple les
personnes touchées par une mutation
rare ou non-sens, les personnes souffrant
déja de lésions pulmonaires importantes,
ou les personnes qui ressentent des effets
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secondaires importants suite a la prise de
ces médicaments. Actuellement, seuls 12%
de la population mondiale des personnes
atteintes de mucoviscidose a accés au
Kaftrio. Il est donc essentiel que ce groupe
puisse continuer a augmenter et que l'on
poursuive le travail portant sur d'autres
maniéres de traiter la mucoviscidose.
D’une part, en Belgique, une étude est
menée sur l'efficacité du Kaftrio chez les
personnes sans mutations F508del. Il
s'agit ici de mutations moins courantes,
mais qui réagissent au Kaftrio en labo-
ratoire. D'autre part, trois Belges atteints
de mucoviscidose participent a CHOICES,
l'étude clinique de HIT-CF. Ce projet
cherche a demontrer que les organoides,
ou mini-intestins, représentent un
modeéle adapté permettant de prédire la
maniére dont une personne va réagir aux
modulateurs. Ceci afin de garantir l'acces
aux médicaments innovants pour les
personnes atteintes de mucoviscidose et
touchées par une mutation rare.

Une autre stratégie consiste a se pencher
sur 'étude de certains médicaments
déja sur le marché, afin d'examiner leurs
effets éventuels sur le fonctionnement
de la protéine muco. Cette approche
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baptisée ‘drug repurposing’ est sus-
ceptible de faire gagner beaucoup de
temps et épargner beaucoup d’argent.

En utilisant des organoides, un groupe
de recherche d'Utrecht a découvert que
les statines sont capables d’améliorer

le fonctionnement de la protéine muco
chez les personnes touchées par une
mutation non-sens. Les statines sont des
médicaments permettant de réduire le
cholestérol et dont l'utilisation est trés
répandue dans l'ensemble du monde
occidental. Une piste intéressante a
explorer !

En guise de conclusion, une grande
attention a aussi été accordée a la
thérapie génique. Cette approche permet
d’acheminer 'ADN ou 'ARNm corrigé au
sein des cellules afin de réparer l'erreur
présente dans 'ADN (aussi appelé ‘gene
editing’). Ce qui rend les cellules capa-
bles de fabriquer une protéine muco

qui fonctionne normalement. Dans ce
domaine, Acturus représente un acteur
intéressant dans le champ de la thérapie
ARNm. Cette entreprise développe une
sorte de harnais pour 'TARNm qui permet
de l'acheminer plus facilement jusqu’aux
cellules pulmonaires sans étre détruit.
Son médicament potentiel, 'TARCT-032,
n'a pas encore été testé sur '’homme,
mais les résultats obtenus en laboratoire
sont d'ores et déja prometteurs.



Dans l'édition précédente, Elisabeth
Dispaux-Cornil, fondatrice du Fonds
Dispaux, a annoncé qu'elle mettait fin

au fonds en question. Agée de

86 ans, Elisabeth publie aujourd’hui ses
mémoires. Congo, vie de famille et enga-
gement politique représentent le fil rouge
de son livre, ‘Le tram vert. Elle y parle avec
beaucoup de sincérité de ses filles Sophie
et Frangoise qui ont chacune perdu leur
combat contre la mucoviscidose.

Commander par virement: Elisabeth
Dispaux-Cornil, BE62 3500 3938 7561,
20 euros (frais de port inclus).

ECFS
Award 2022

Chaque année, le prix ECFS est decer-

né afin d’honorer une personne ayant
contribué de maniére exceptionnelle a
notre compréhension fondamentale de la
mucoviscidose, a son traitement ou aux
soins des patients qui en sont atteints.
Cette année, I'ECFS a rendu hommage au
professeur Kris De Boeck. Depuis plus de
30 ans, le développement d'un diagnostic
et de soins appropriés pour les personnes
atteintes de mucoviscidose a représen-

té l'objectif de sa vie. Elle a dirigé de
nombreux programmes de recherche sur
la mucoviscidose. Elle a contribué a la
normalisation des tests d’évaluation de la
fonction CFTR et a 'amélioration du dia-
gnostic de la mucoviscidose. Le professeur
Kris De Boeck a également contribué a la
mise au point des nouveaux modulateurs
CFTR. Depuis sa présidence, I'ECFS joue dé-
sormais un role international de premier
plan en matiére de soins, de recherche et
d’éducation sur la mucoviscidose.
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SYMKEVI POUR
LES ENFANTS
DEG6A11ANS

La bonne nouvelle de
l'obtention du rembour-
sement du Kaftrio pour

les personnes atteintes de
mucoviscidose a partir de

12 ans avec au moins une
mutation F508del en occulte
quelgue peu une autre
obtenue cet été également.
En effet, depuis peu, le
Symkevi est remboursé pour
les enfants entre 6 et 11 ans,
homozygotes pour F508del
ou qui ont une mutation
F508del combinée avec l'une
des 14 mutations spécifiques.
Ce médicament était déja
remboursé depuis 'année
passée pour les personnes
atteintes de mucoviscidose
a partir de 12 ans, mais pas
encore accessible a cette
tranche d'age plus jeune.
Tout comme le Kaftrio, le
Symkevi est un modulateur
CFTR qui cible le défaut de
base de la mucoviscidose au
niveau de la protéine. Si vous
avez des questions concer-
nant ['utilisation du Symkevi,
VOUS pouvez toujours vous
adresser au médecin de
votre centre muco.

DUMONDE MUCO

Climbing for Life
Italie, Dolomites

Ces 9 et 10 septembre, six personnes
atteintes de mucoviscidose ont affronte
les cotes montagneuses des Dolomites,
dans le cadre du Climbing for Life.

Cet événement, qui fétait son dixiéme
anniversaire, a pour but de rassembler
chaque année des cyclistes, coureurs ou
randonneurs dans les plus belles vallées
montagneuses de France ou d'ltalie.
Grace a leur inscription, les participants
donnent un coup de pouce a la lutte
contre les maladies pulmonaires comme
la mucoviscidose, l'asthme, le BPCO et le
covid long.

Nos « muco-cyclistes » ont tous réussi
leur défi : un grand bravo a Nele (pre-
miére ambassadrice qui a participé aux
10 éditions), Evelien, Lore, Kurt, Nico

et Robby. Dédicace aussi aux proches

de nos cyclistes pour leur soutien, et
aux membres de l'association qui ont
participé (Rik, Evy, Steven, Wouter, Roul,
Maarten, ...)

Avec plus de 2.000 participants, l'événe-
ment a permis de récolter 78.000 euros
en faveur de la recherche scientifique
contre les maladies pulmonaires. Le
cheque a été remis par le parrain de cette
édition, Jean-Michel Saive.

Envie de suivre les exploits de nos deux
ambassadeurs « Muco » Nico et Robby ?
Rdv sur le site de la VRT pour ['émission

« De Rlim van je leven ».

Contactez Marie si l'aventure Climbing for
Life 2023 vous tente (marie@muco.be) !
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PRENDRE SOIN DE SOI EN TANT QUE PARENT

oin de soi

Prends soin de toi ! Voila des mots que I'on entend de plus en plus

souvent en tant que parents aujourd’hui. En effet, on ne peut bien

prendre soin de quelqu’un qu’a condition de bien prendre soin de

soi. Cela va de pair avec une série de conseils comme bien dormir,

manger sainement, étre reconnaissant, lire un livre, étre indulgent

ous savons donc

combien il est impor-

tant de prendre soin
de soi. Or, cette capacité a
prendre soin de soi implique
la conscience de ses propres
besoins et envies et le fait
d'y accorder de l'importance.
Ce qui contribue a se sentir
bien, tant physiquement que
mentalement (ou du moins, se
sentir mieux).
Mais comment faire ? Avec un
agenda qui déborde, un travail
exigeant et une vie sociale
bien remplie, c'est tout sauf
simple. Trouver un équilibre
entre travail et vie quotidienne
représente un exercice diffi-
cile pour la plupart d'entre
nous. Et si votre enfant a la
mucoviscidose, cela semble
encore bien plus complexe,
si pas tout a fait irréalisable.
Lorsque vous apprenez que
votre enfant est atteint d'une
maladie grave comme la
mucoviscidose, votre monde
s'arréte. Cela bouleverse non
seulement votre vie affective,
mais également votre vie quo-
tidienne. Il s'agit désormais de

avec soi-méme...

planifier les visites chez le
médecin, d'apprendre a
connaitre les différents traite-
ments a réaliser tous les
jours, de veiller a ce que votre
enfant mange et se dépense

suffisamment physiquement ...

Sans parler de toute la pape-
rasserie administrative qui
vous tombe dessus. La prise
en charge d'un enfant malade
représente beaucoup plus
que les seuls soins. Il s'agit de
planifier, d'organiser, de s'in-
former, de trouver des pres-
tataires de soins de qualité,
de prendre des décisions, de
gérer la maladie du point de
vue financier et administratif,
ce qui implique une définition
des priorités et une bonne
gestion du temps.

Prendre soin de soi, prendre
du temps pour soi, se
construire une vie et en profi-
ter malgré la maladie semble
parfois inaccessible. Pourtant,
l'expérience montre qu'un
grand nombre de parents
parviennent a retrouver un
équilibre (parfois fragile) et
grace a l'instauration d'une

routine, parviennent aussi

a se ménager un peu de
temps libre. Mais c’est tout
sauf simple.

Dans ce dossier, nous aime-
rions souligner l'importance
de prendre soin de soi. Nous
avons choisi de laisser la
parole a 2 couples de parents.
Comment font-ils face a cette
situation ? Comment orga-
nisent-ils la prise en charge de
leur enfant ? Comment s'amé-
nagent-ils un peu de temps
pour eux ? Nore Seghers de
Magenta (un projet qui aide
les parents d'enfant atteint
d’un handicap ou d'une ma-
ladie chronique a trouver un
équilibre entre vie de famille,
travail et soins : magentapro-
ject.be) nous apportera son
expérience en tant qu'experte.
Comment Nore a-t-elle vécu
cette expérience ? Que dit la
recherche a ce sujet ?

Quels conseils peut-elle
apporter afin de renforcer la
capacité des parents a gérer
cette situation difficile ? Ce
dossier devrait vous apporter
quelques pistes.

«hceeptez 'aide que

0N VOUS propose. »
Noor Seghers

Vous aimeriez néan-
moins en parler avec une
personne dans la méme
situation ? Il suffit de nous
envoyer un petit message
via contactressource@
muco.be et nous vous
mettrons en contact avec
une personne de réfée-
rence. Cet automne, nous
organisons également un
groupe de parole destiné
aux jeunes et aux adultes
concernant le ‘prendre
soin de soi’ via une
réunion Teams. Si vous
désirez y participer et
échanger votre expérience
en petit groupe, envoyez-
nous un petit message via
contactressource@muco.be.
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Les enfants nécessitent déja beaucoup de soins en

temps normal, mais les enfants muco en nécessitent

cent fois plus. Comment faire pour tenir le coup en tant

que parent ? Prenez-vous suffisamment soin de vous ?

«uand je ralentis,

;8 semble Egoiste. »
Karel Deprez

omment ne pas ou-

blier de prendre soin

de soi ? Presque tous
les parents sont aux prises
avec ce probléme. Nous
avons poseé la question a
Karel Deprez (pére de Bo,
3 ans) et a Liesbeth Liessens
et Thierry Nerincx (parents de
Fenna, 6 ans, avec muco, et
d’Ina, 10 ans, sans muco).
Participe aussi a la discus-
sion Noor Seghers, elle-
méme meére d'un enfant a
problémes et fondatrice de
Magenta. Magenta organise
des ateliers pour aider les
parents a retrouver 'équilibre
entre vie, travail et soins.

Comment avez-vous
vécu le diagnostic ?
Karel : Ma femme et moi
avons eu des réactions trés
différentes. Elle s'est effon-
drée, tandis que pour moi,
cette nouvelle a en fait été un
soulagement. Cela m’a fait du
bien, parce que je comprenais
enfin ce qui n‘allait pas. A par-
tir de 3, nous allions vraiment
pouvoir y faire quelque chose.

Liesheth : Il a fallu un certain
temps avant de connaitre le
diagnostic. Fenna avait deux
mois quand nous avons senti
que quelqgue chose n'allait
pas. Nous sommes allés de
pédiatre en pédiatre, mais
personne ne savait ce qui
n‘allait pas. Jusqu'a ce que le
dernier pédiatre fasse un test
de la sueur.

Thierry : Le diagnostic nous
a été communiqué le jour
du 20e anniversaire de notre
couple. Nous avons appelé
la famille et a chaque coup
de fil, les larmes étaient au
rendez-vous. Mais pendant
les premiers mois qui ont
Suivi, NOUS avons éprouve

la méme chose que Karel.
Nous savions enfin ce qui se
passait.

Quel impact cela a-t-il
eu sur vos vies ?

Karel : Aprés le soulage-
ment du diagnostic, nous
avons vécu une période trés
difficile. On commence alors
a spéculer sur ce que l'on au-
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rait dd faire ou ne pas faire.
On ressasse toutes ces ques-
tionnements et il n'y a plus
de place pour autre chose.
Notre vie est passée en mode
pilotage automatique, mais
ce n'était pas tenable. Nous
avons donc di trouver une
nouvelle routine.

Liesbeth : Au début, tout a
plutot bien été pour nous,
mais aprés un an ou deux,
Nnous avons eu un sérieux
contrecoup. A un moment
donnég, la situation est deve-
nue intenable et nous avons
décidé que je travaillerais
moins. Je ne travaille plus
qu'a 3/5e temps.

Avez-vous rapidement
trouvé une routine ?
Thierry : En fait, assez vite
apres le diagnostic, nous
avons repris les choses en
main et cela a été mieux. Mon
employeur fait heureusement
preuve de flexibilité et me
permet de souvent travailler

a domicile. Et cela me rassure.

Si quelque chose arrive, je

>



dossier

» suis la tout de suite. Et pour

le reste, nous nous relayons.

Liesheth : En effet, il y a des
hauts et des bas, avec des
semaines bonnes et d'autres
moins bonnes. L'an passe,
Fenna a fait une overdose de
vitamine D et s'est retrouvée
en soins intensifs pendant
une semaine. Ce fut une
période trés difficile.

Karel: N'ayant qu’un seul
enfant, je ne suis pas vrai-
ment en mesure de comparer.
Chaque parent traverse sans
doute des moments difficiles.
Mais pour nous, le plus dur
a justement été de trouver
un équilibre entre les soins,
le travail et la vie. Aprés la
période Covid, j'ai changé
d’emploi et je travaille
aujourd’hui a 4/5e temps
pour pouvoir souffler. Entre-
temps, notre petite fille a
déja trois ans et demi. Elle
va a l'école. Elle reste aussi

a la garderie aprées l'école, ce
qui a été et reste une déci-
sion difficile, mais cela nous
laisse un peu plus d’espace
pour nous.

Est-ce que le fait de
déléguer un peules
soins permet de trouver
un meilleur équilibre ?
Karel : Oui, notre kiné se
rend a l'école et c'est un
gros fardeau en moins pour
nous. C'est trés pratique
pour nous, car nous faisons

PRENDRE SOIN DE SOI EN TANT QUE PARENT

entierement confiance a
notre kiné.

Thierry : Nous avons parfois
du mal a déléguer les soins

a quelqu'un d'autre. Fenna
n'est par exemple jamais al-
lée a la créche. Et Liesbeth ou
moi 'accompagnons toujours
chez le kine.

Noor : Prendre soin de soi,
c'est justement laisser faire
certaines choses par d’autres
personnes. Je vous conseille
de toujours accepter l'aide
que l'on vous propose. J ai
moi-méme une fille handica-
pée et j'ai toujours demandé
de l'aide autour de moi. Et
maintenant, elle me dit que
c'est le plus beau cadeau que
je pouvais lui faire : savoir
que l'on peut demander de
l'aide aux autres. Un pro-
fesseur de la KU Leuven m’a
dit que confier un enfant a
quelgu’un, c'est en fait trans-
mettre sa confiance. C'est une
belle pensée.

Comment prenez-vous
soin de vous ?

Liesbeth : J'essaie de sortir
de cette routine de temps en
temps. Par exemple, je pars
une fois par an en week-end
avec des amies. Je rentre
alors gonflée a bloc. Ou je
participe plusieurs fois par
an a un atelier. Le sport, ce
n'est pas vraiment mon truc,
mais une activité créative
m'aide a me changer les

idées. Nous partons aussi
parfois un week-end en
famille.

Thierry : Je fais du vélo
chaque semaine dans le
cadre d'un club de cyclisme.
C'est également la qu'est née
lidée de 'ASBL Samen
bewegen voor adem. En ao(it,
nous avons organisé Unicy-
cling 2.0, un circuit de cing
jours pour monocyclistes
entre Krewinkel et Le Coq,

au profit notamment de
'Association Muco.

Outre la collecte de fonds, ces
actions visent a sensibiliser
le public et a expliquer en
des termes clairs ce qu'est la
muco. Pour moi, c'est aussi
une maniére de parvenir a
accepter la situation.

Karel : Ces derniers mois, ma
femme et moi avons essayé
de reprendre nos activités,
mais je dois bien reconnaitre
gue je suis toujours aussi
peu doué pour prendre soin
de moi. Je marche et me pro-
méne beaucoup, méme tard
le soir. Cela me fait du bien.

Thierry : limportant est de
trouver un moyen de tenir
le coup. Cest quelque chose
que personne ne peut faire
a notre place. La meilleure
personne pour savoir ce

qui nous convient le mieux,
c'est soi-méme. Prendre
soin de soi est une quéte
constante.



Comment mieux prendre
soin de soi, Noor ?

Noor : La maniére de prendre
soin de soi varie d'une per-
sonne a l'autre, mais l'ob-
jectif est toujours le méme:
recharger ses batteries. Et 'on
arrive parfois au point de ne
plus trés bien savoir com-
ment y parvenir. Le plus gros
probléme ici est le temps. Il ne
vous reste plus aucun temps
libre. Une maniére de dégager
du temps consiste a délé-
guer les taches ménageres. Je
comprends qu'il est difficile
de renoncer a s'occuper de
son enfant, mais il peut en re-
vanche s'avérer utile de trou-
ver quelgu’un pour s'occuper
du repassage ou des papiers
par exemple.

Le sommeil est un autre
écueil. Les émotions consom-
ment beaucoup d'énergie. Et
si vous ne dormez pas assez,
VOus ne pouvez pas étre la
meilleure version de vous-
méme. Personne ne peut
dormir a votre place. Essayez
donc de faire des petits
sommes de récupération ou
d’aller dormir ailleurs.
Explorez aussi toutes vos
possibilités de congé, comme
le congé parental. Ne prenez
pas la totalité de vos congés
en une seule fois, de maniére
a conserver des jours en cas
de crise. Et si vous n'en pouvez
vraiment plus, n'hésitez pas a
consulter votre médecin pour
demander un repos supplé-
mentaire.

Quelle est la chose la
plus difficile a faire pour
continuer a prendre soin
desoi?

Liesbeth : Prendre soin de soi
est en fait la premiére chose
que l'on abandonne quand
on manque de temps. Le plus
dur selon moi, c'est donc de
se rendre compte que l'on en
a besoin.

Thierry : Au début, incon-
sciemment, nous nous
sommes fort repliés dans
notre cocon. Maintenant,
nous voyons nos amis
beaucoup plus souvent. Mais
cela reste parfois difficile.
Que faire par exemple quand
quelqu'un a un rhume ?

Karel : Je remarque que j'ai
tendance a m'excuser quand
je léve le pied. Le fait de
travailler a 4/5e temps me
semble parfois égoiste.

Liesbeth : Jai ressenti la
méme chose lorsque j'ai
commencé a travailler moins,
surtout lorsque les enfants
étaient a ['école. Je me suis
alors sentie obligée de faire
des choses utiles, comme la
lessive et le repassage. Il m'a
fallu du temps, mais je réalise
a présent que je peux m'auto-
riser a passer une demi-jour-
née dans mon fauteuil. Et cela
me fait un bien fou.

Noor : Nous constatons lors
de nos ateliers que cette

« J'essaie de sortir de
cette routine. »

Liesbeth Liessens

culpabilité finit par s'estom-
per. Les parents se rendent
compte qu'ils ont besoin de
repos ou qu'ils ne tiendront
pas le coup autrement. Il faut
aussi accepter parfois de ne
pas pouvoir prendre soin

de soi pendant un certain
temps, en période de crise
par exemple. Mais apres, il
faut recommencer a prendre
le temps de recharger ses
batteries.

Comment protégez-
vous votre relation de
couple ?

Thierry : Il faut essayer de
trouver du temps pour l'autre
malgré tout. Il peut s'agir de
petites choses comme aller
au cinéma, regarder la télé-
vision ensemble ou aller au
restaurant.

Karel : Nous avons remarqué
ces derniers mois que nous
réagissons d'une maniére
trés différente a certaines
situations. Nous ne nous dé-
tendons pas de la méme ma-
niére ni au méme moment.
Ces différences entrainent
parfois des conflits. Comme
dans les autres familles qui

ont des enfants en bas age.
Parfois, je ne sais pas si
c'est a cause de la muco ou
simplement parce que nous
avons un enfant.

Thierry : Cela peut paraitre
stupide, mais nous essayons
de faire un maximum de
choses ensemble. Et nous
avons aussi pour régle de ne
jamais nous coucher fachés,
méme si nous ne nous dispu-
tons pas si souvent. On s’ex-
plique toujours pour mettre
un point final a la dispute.

Liesbeth : Nous avons en
effet la chance que notre
couple tient. Nous sommes
sur la méme longueur d'onde
sur de nombreux sujets. Et
quand nous ne sommes pas
du méme avis, nous en par-
lons et trouvons un terrain
d’'entente.

Noor : Ce n'est pas évident.
Quelle attitude avoir avec
votre enfant, quel parcours
de soins choisir ? Quand les
partenaires ont des points

de vue différents, cela peut
étre une source de difficultés.
Tant que vous vous focalisez
sur cette différence, il n'est
pas facile de se rapprocher

a nouveau. Accepter les
differences peut aider. Tu
géres le probléme d'une
certaine facon et je le gére
autrement. C'est normal. On a
aussi des choses a apprendre
l'un de lautre. Parfois, l'avis »



dossier

> de lautre n'est pas non plus

dénué de fondement.

Si vous gérez les émotions
autrement au sein de votre
couple, vous pouvez trouver
du soutien auprés d’amis

par exemple. C'est tout a fait
normal. Et enfin, il faut effecti-
vement essayer de trouver du
temps l'un pour l'autre. Mettre
tout sur pause avec les soins
ou linquiétude... Si vous ne
prenez pas le temps de faire
des choses ensemble, il est
trés difficile d’étre a nouveau
proche l'un de l'autre. Et si
vous n'y arrivez pas seul, il
peut étre utile d’en parler
avec un psychothérapeute par
exemple.

Avez-vous perdu de
nombreux contacts a
cause de lamuco ?
Thierry : Non, certainement
pas, mais nous nous sommes
parfois retirés parce que nous
avions d'autres priorités. Cela
va mieux aujourd’hui. Il nous
arrive par exemple de partir

en week-end avec des amis.
Nous réservons alors en
général une nuit supplémen-
taire. La premiére soirée sert
a vider notre sac et a parler
de la muco. Puis on bascule
linterrupteur et les vacances
commencent vraiment... (rire)

Karel : Pareil pour nous. Les
premiéres heures sont en
fait perdues a « bassiner »
nos amis.

Les proches font-

ils preuve de
compréhension ?
Liesbeth : Oui, certainement.
Méme s'il n'est pas toujours
facile de faire comprendre ce
que l'on ressent a d'autres
personnes. J'ai souvent
tendance a me montrer
beaucoup plus positive que
ce que je ressens réellement
sur le moment méme.

Noor : Lors de fétes de
famille ou en d’autres
0cCcasions, vous pouvez
envoyer un mail a l'avance
pour donner les derniéres
nouvelles. De cette maniére,
tout le monde est informé et
vous n'avez pas a en parler
si vous ne le souhaitez pas.

Karel: Nous avons de la
chance avec 'école de Bo.
Comme c'est une petite
école, nous sommes en
contact étroit avec les
enseignants. Il m’est par-

PRENDRE SOIN DE SOI EN TANT QUE PARENT

« Prendre soin de
S0i est une quéte
constante. »

Thierry Nerincx

fois difficile d’entendre les
parents d'autres enfants

dire que Bo a lair bien pour
quelgu’un atteint de muco.
Car c'est alors que l'on baisse
sa garde et que les choses
peuvent mal tourner. Bo
participe quand méme a des
jeux d'eau, par exemple, mais
quand elle est mouillée et
qu’elle a froid, nous sommes
trés préoccupés.

Liesbeth : Chaque année,
nous donnons un petit mot
d’'information aux parents
des camarades de classe de
Fenna. Nous insistons sur le
fait qu'ils peuvent toujours
nous appeler s'ils ont des
questions.

Récemment, une maman
qui organisait une petite
féte d’anniversaire pour son
enfant m'a demandé de venir
tout lui expliquer, ce que j'ai
beaucoup apprécié.

Allez-vous souvent voir
d’autres personnes qui
ontlamuco?

Thierry : De temps en temps,
oui. Cela fait du bien de
parler a d’autres parents. On
se sent tout de suite sur la
méme longueur d'onde.

Karel : Les parents qui ont
des enfants atteints de muco
n‘ont pas besoin d'explica-
tions. C'est aussi plus facile
de comparer, méme si le cas
de chaque enfant est diffé-
rent. J'ai aussi participé aux
activités d'entraide organi-
sées par 'Association Muco
notamment avec des adultes
atteints de muco. C'était tres
confrontant. Nous parlons
toujours de nos inquiétudes
et de nos moments de pa-
nique, mais nous ne vivons
évidemment pas la maladie
de lintérieur. Heureusement,
ily a aussi des histoires
positives.

Avez-vous quelque
chose a ajouter, Noor,
pour conclure ?

Noor : Il est extrémement
important de prendre soin

de soi, mais je voudrais aussi
souligner que ce n'est pas fa-
cile. Il faut parfois accepter de
ne pas pouvoir le faire pen-
dant une période détermineée.
Et il est tres difficile de don-
ner des conseils généraux,
car chacun est difféerent. Mes
principales lecons sont les
suivantes : essayez de dormir
suffisamment et utilisez vos
congés de maniére optimale.



Prend re n°est pas facile
commence Souvent par des petites choses
* d - n°est pas possible dans les moments de soins aigus
SOIn e SOI est quelque chose de différent pour chacun

Apprenez ce qui fonctionne pour vous:

« apprenez » a nouveau

» qu'est-ce qui me fait du bien ?
» comment faire pour recharger
» relayez-vous avec votre partenaire pour mes batteries ?

que l'un de vous deux puisse récupérer
» demandez de temps en temps un congé

pour vous reposer/dormir

essayez de dormir suffisamment

laissez de temps en temps
quelqu’un d’autre s’occuper

vous ne devez pas toujours de votre enfant

tout faire vous-méme » laissez votre enfant s'asseoir & coté
de quelqu’un d’autre au restaurant,

» demandez a d'autres d'aller il mangera peut-&tre mieux

pour vous a la pharmacie, au
magasin, au parc a
conteneurs, etc.

hors des sentiers <

battus

» une solution « illogique et impensable »
permet parfois de trouver plus de
sérénité (par exemple, déménager
pour se rapprocher des soins)

©



Association

Peter Van Craenenbroeck,
Responsable Service Familles et Adultes,
Association Muco.

Un nouveau p.lan
pour l’avenir

Le monde de la mucoviscidose est en
pleine mutation. Avec l'arrivée des mo-
dulateurs, et du Kaftrio en particulier,
'avenir d'un grand groupe de personnes
atteintes de mucoviscidose devient tout
a coup beaucoup plus lumineux. C'est
devenu une évidence lors du congrés
européen annuel sur la mucoviscidose
en juin. Loccasion pour des personnes
atteintes de mucoviscidose, des
médecins, chercheurs, paramédicaux
et collaborateurs d'associations de
patients issus de pays ou le Kaftrio est
déja remboursé depuis quelque temps,
de partager leurs expériences.

Il ne fait plus aucun doute que l'impact
des modulateurs influencera les vies
des personnes atteintes de mucovis-
cidose ainsi que le travail et les projets
de notre association. De nouvelles
activités et de nouveaux services seront
développés. A terme, les services exis-
tants pourraient progressivement étre
supprimés ou remplacés.

En tant qu'Association, nous voulons
nous préparer le mieux possible a ce
qui nous attend. C'est pourquoi, dés

la fin de l'été, nous allons préparer un
nouveau plan d’action pour les années
a venir. Cela commencera par une ana-
lyse de contexte. Il s'agira de recenser
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toutes les évolutions et changements
significatifs du monde de la mucovis-
cidose susceptibles d'influencer notre
travail. Pour ce faire, nous nous entre-
tiendrons avec des experts venus de
Belgique et des pays voisins ol nous
prendrons également contact avec

nos associations sceurs. Ces derniéres
possedent déja une certaine expérience
concernant la maniére dont le Kaftrio
transforme les besoins des personnes
qui ont la muco, et la maniére de s'y
préparer le mieux possible en tant
gu'association de patients.

Nous désirons également consulter nos
membres. Nous travaillons actuellement
a l'élaboration d'une enquéte destinée
aux personnes qui ont la muco. Celle-
ci nous permettra de savoir ce que

les patients atteints de muco pensent
des services actuels et d'apprendre a

© info

peter@muco.be

connaitre leurs nouveaux besoins.
D'autres défis seront également abordés
dans le plan pluriannuel. Par exemple le
développement de la récolte de fonds
qui doit permettre de garantir notre
fonctionnement, ou encore la gestion
du personnel et la digitalisation de nos
services. Afin de rester dynamique et
d’encore et toujours améliorer nos ser-
vices, nous désirons continuer a investir
dans la professionnalisation de notre
association.

Au cours des derniers mois, I'Associa-
tion Muco a consacré beaucoup d'atten-
tion et de moyens a obtenir l'accés au
Kaftrio pour les personnes qui peuvent
en bénéficier. Mais cela ne veut pas dire
que les personnes qui ne peuvent pas
en profiter sont oubliées. Elles sont au
cceur de notre plan pluriannuel et de
notre réflexion. Nous les représenterons
avec la méme énergie, jusqu’a ce qu’'un
traitement plus efficace soit mis au
point pour elles également. En atten-
dant, nous continuons a leur offrir les
meilleurs services possibles.

Lorsque vous recevrez notre enquéte
SOuUS peu, consacrez un peu de temps a
la compléter et a partager votre opinion
avec nous. Ensemble, nous sommes
plus forts.



vivre |AVEC LAMUCO

Un bol
d’air

Prendre soin de soi physiquement et mentalement,
voila qui donne le sourire. Quel bonheur de vous
voir profiter de tout ce qui vous fait du bien!!

Q MARNE LA VALLEE

ESCAPADE AU PAYS

ESCAPADE ENCHANTEE Super escapade au pays ENCHANTE DE DISNEY.

enchanté de Disney, une journée sous le soleil,
d’aventure et de surprises.
Merci au Fonds Muco
Adultes pour le coup de
pouce - Audrey

/[~ Marne la Vallée

FRANCE

VIVE LE KITE Sans l'aide de l'association et du
Fonds Muco, je ne pourrais jamais faire autant
de sport et réaliser autant de réves...

- Alexia




vivre | AVEC LAMUCO

PLEIN SUD Charlyne a enfin pu

profiter du sud de la France... Plonger
dans la piscine, jouer dans la mer,
randonner sur les petits cols de mon-
tagne, et rouler des kilométres avec sa
trottinette ! - Fabian, Papa de Charlyne

SOUS LE SOLEIL DE PROVENCE Merci
a l'Association pour laide finan-

ciére qui m'a permis de profiter d'un
plus long séjour pour les vacances

en famille cette année. Malgré des
problémes de santé, l'occasion pour
nous de rejoindre le sommet du Mont
Ventoux, de visiter Vaison-la-Romaine
et Avignon.

- Mélissa, son fils William et son
compagnon Corentin
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ANDUZE

PLEIN SOLEIL J'ai passé de belles va-
cances a Anduze avec l'aide du Fonds
Muco Adultes. Merci ! - Danielle

DES ETOILES PLEIN LES YEUX Sirine a
eu l'occasion de faire un petit voyage a
Paris, le temps de rencontrer sa
youtubeuse préférée. C'était

magique, Sirine a adoré Montmartre,
un des meilleurs moments, c'est
lorsqu’elle a demandé a un artiste de
rue de lui jouer “la bohéme” a l'accor-
déon. Merci au Fonds Muco Enfants
pour le coup de pouce'!

- Delila, maman de Sirine

ORLANDO

SPORTIVEMENT VOTRE Grace au Fonds
Muco Adultes, j'ai pu participer a une
convention sportive a Orlando. Un
chouette moment de partage !

- Charlotte

— il
LONGEVILLE-SUR-MER

DOUCE FRANCE Aprés un départ
nocturne pour la faciliter la traversée
de Paris, nous sommes arrivés tot au
Puy du Fou. Une premiére étape avec
une nuit sur place et le spectacle du
soir. Ensuite, direction la mer et une
semaine a Longeville-sur-Mer. Une
semaine entre piscine, mer, chasse
aux crabes, accrobranche... Et surf, un
véritable coup de coeur!

- Claude, adulte muco



MUCO RUN FORAIR
ou lavictoire au
bout du chemin

Energie, solidarité et esprit sportif
étaient au rendez-vous des 20 km de
Bruxelles cette année. Parmi les 40.000
personnes a prendre le départ, prés de
108 arboraient les couleurs de Muco
Run For Air. Cette belle édition nous

a permis de récolter 51.288 euros au
profit des Fonds Mucosport ! Merci aux
coureurs et a leurs sponsors.

« Le 29 mai, j'ai couru sur un petit
nuage. Heureusement, les 20 km de
Bruxelles, une solide épreuve (...) sont
derriere moi. Aujourd’hui, mon compteur
affiche 8.093,96 euros, mais je ne vais
pas m’arréter la. Mon objectif final : le
marathon de New York en novembre... »
- Tania

Retrouvez tous les témoignages de nos
ambassadeurs de Run for Airsur:
https;/www.muco.be/fr/story/muco-run-for-air-
ou-la-victoire-au-bout-du-chemin/

des nouvelles | be 'ASSOCIATION MUCO

LOCAL HEROES

« Local heroes » est un
projet mis sur pied par le
bureau de recrutement
Start People. Objectif ?
Soutenir des organisations
qui accomplissent ce qu'ils
considérent comme des

« actes héroiques ». Les
collaborateurs de Start
People peuvent choisir de
mettre des organisations

a 'honneur, organisations
parmi lesquelles la direc-
tion sélectionne un ga-
gnant. Et grace a la nomi-
nation de Julie Vanackere,
nous avons regu 500 euros.
Belle initiative !

COURONNEMENT
D’'UN TALENT BELGE
Lors du dernier Congrés
européen de la Muco-
viscidose, Mattijs Bulcaen
s'est vu remettre le Young
Investigator Award. Ce prix
vient recompenser ses
recherches dans le domaine
du prime editing et de la
restauration de la petite
faute au sein du géne muco.
Suite a cela, Mattijs, qui tra-
vaille a la KU Leuven dans
le laboratoire de Marianne
Carlon, a pu participer
gratuitement au congrés. Il
a également recu un petit
coup de pouce afin de pour-
suivre cette recherche inno-
vante. Pour en savoir plus,
voir le numéro de décembre
2021 de Respire.

Campagne
de cartes

Comme chaque année nos cartes de
veeux font leur grand retour. Avec un
petit changement a la clé. En effet, vu
la hausse des colits de production, le
prix de nos cartes passe a 1,75 euro.
Mais elles sont toujours aussi belles
et d’'une qualité irréprochable ! Vous
trouverez ci-joint le dépliant de la
campagne 2022-2023. Réservez-leur un
bon accueil. Pour chaque carte vendue,
nous investissons 1 euro afin d'aider
les personnes atteintes de mucovis-
cidose a mieux se battre contre leur
maladie. Votre soutien nous est indis-
pensable et précieux !
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Aprés son premier film Adem (Oxygéne), Hans Van Nuffel a été contraint
de lever le pied. Grace a Kaftrio, il a pu reprendre ses activités sur les
plateaux de tournage.

uand Oxygene est sorti en 2010,

c'était le premier film au monde

consacré a la muco. Les deux per-
sonnages principaux, des patients muco, re-
présentent les deux faces de la médaille. Ils
symbolisent la lutte intérieure a laquelle est
souvent confronté le patient muco. Un projet
confrontant ? Ce n'est pas la réalisation du
film, mais plutot la promo a sa sortie, qui a
pesé plus lourd que prévu. Je suis en train
d’écrire une suite a Oxygene racontant ce
qui se passe apres la greffe. Jusqu'il y a peu,
ma muco ne me permettait pas d’exercer
mon activité de réalisateur, alors je me suis

rabattu sur l'écriture. Kaftrio a changé ma vie.

Nous allons bientdt commencer a tourner

une nouvelle série policiére que j'ai congue
et écrite. Je prépare aussi un film sur un
homme qui ne parvient pas a sortir de son
monde virtuel. Et dans l'intervalle, je suis en
train de développer un jeu vidéo dans lequel
l'intelligence artificielle menace de prendre
le dessus sur 'étre humain. Grace a ce medi-
cament qui améliore ma capacité pulmonaire
de prés de 20 %, je peux me concentrer sur
ce que j'aime vraiment faire : réaliser des
films et des séries. »

Pour le témoignage complet, suivez le lien
www.muco.be/fr/story/hans-van-nuffel/
Envie de découvrir le film Oxygene ? Vous le
trouverez sur la plateforme Streamz.

7
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In memoriam

Jean=Jacques

Cassiman

Le 5 septembre 2022, nous apprenions avec tristesse la disparition
de Jean-Jacques Cassiman, un brillant scientifique doublé d’'une
personnalité chaleureuse. Atravers les mots de Jan Vanleeuwe, notre
ancien président quil'a cotoyé durant de longues années, notre

association lui rend hommage.

n 1978, son chef de département de
« E 'époque, le professeur Vanden Berghe,

le présentait a ['Association Muco avec
les mots suivants: « Ces personnes ont
besoin de toi. » A l'époque, 'association
fondée 12 ans plus tot était quasiment
en faillite.
Avec Rik Nuytten, Jean-Jacques Cassiman
a progressivement professionnalisé la
structure de l'association et en a assuré le
bon fonctionnement.
Lorsque le géne de la mucoviscidose a
été découvert, Jean-Jacques Cassiman a
parcouru la Belgique pour l'expliquer aux
familles. Il a su expliquer cette découverte
scientifique en des termes simples et
compréhensibles pour tous.

Pendant 40 ans, Jean-Jacques Cassiman

a été le vice-président et le visage de
l'association. Il disposait d'un réseau
énorme dans le monde universitaire,
politique et social, tant en Belgique qu'a
l'étranger. Son avis était sollicité de toutes
parts et généralement suivi. Lors d'un bref
échange de vues, Jean-Jacques Cassiman
avait le talent d’en faire une bonne synthése
et de proposer un compromis généralement
accepte par la majorité.

Sa présence et son engagement au sein

de l'association ont été d'une valeur
inestimable et nous lui en sommes trés
reconnaissants.

Il va nous manquer. Si seulement on avait
pu le cloner. »
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actions

ROTTERDAM

Marathon de Rotterdam

C’est I'histoire de 6 amis de 21-22 ans, aimant les défis et le sport, quiont
décidé de participer au Marathon de Rotterdam qui a eu lieu le 10 avril 2022
afin de récolter des fonds pour notre association. Bien que leurs objectifs de
temps étaient différents, le but principal était de terminer!

Laissons la parole a Grégoire :

« Hello, voici un petit réesumé de notre
marathon et de la cagnotte que nous
avions lancée. Nous avons donc ouvert
la cagnotte début janvier et en méme
temps commencé notre entrainement
pour le marathon de Rotterdam.

Les dons sont principalement de notre
entourage mais nous avons également
fait une journée de récolte au Proxy Del-
haize de Hingeon. Durant cette journée
nous avons couru au total 100km sur
un tapis et récolté plus de 2.000 euros

(notamment grace au proxy Delhaize
qui nous a reversé 10% de son chiffre
d'affaires du jour).

Ensuite pour 'entrainement, nous avons
essayé de faire les sorties longues
ensemble pour qu’elles soient le moins
pénibles possible. Il a été un peu dur a
combiner avec notre vie d'étudiant et
nous sommes donc tous arrivés un peu
sous-entrainés au départ du marathon.
Le jour du marathon nous étions 5 a
prendre le départ ('un de nous était
blessé), les 30 premiers kilométres ont

été avalés sans soucis, et les 10 derniers
ont été faits au mental.

Pour nous tous le défis était énorme

et 'effort 'était tout autant, mais nous
étions trés fiers de tous boucler ce mara-
thon au profit de 'Association Muco. »

Soulignons qu'outre 'exploit sportif
réalisé, cette belle aventure se cloture
par un magnifique apport financier pour
notre association : 6.282,20 euros récoltés
grace aux parrainages ! Mille mercis a ces
6 jeunes et a leur entourage !



RUN ENOHA RUN

Désert marocain

Le 4 juin était un grand jour pour
Enoha car, du haut de ses cing ans, il
remettait officiellement a 'Association
Muco un chéque, bien plus grand que
lui, de plus de 25.000 euros, fruits de la
récolte de fonds en son nom lancée il y
a trois ans par Frédéric, son oncle.

En 2019, Frédéric se lancait le défi

fou de participer au mythique
Marathon des Sables. « Jai associé cela
a l'effort d'Enoha qui ne s'est jamais
plaint de son traitement. Je désirais
faire quelque chose de trés difficile
pour moi ou je devais me surpasser,
quelque chose de trés symbolique par
rapport au trajet de Enoha » raconte
Frédéric. Finalement, aprés quelques
reports de date suite au covid, Frédéric
a participé a 2 éditions du Marathon
des Sables en 2021 et 2022 et récolté au
total ce formidable montant de plus de
25.000 euros'!

Bravo Frédéric, Bravo Enoha et mille
mercis a tous !

DODENTOCHT

Bornem

Encouragée par un formidable comité
de soutien, Leslie a couru les 65 km
du Dodentocht cet été pour sa sceur
Emmy, atteinte de mucoviscidose. La
chaleur n'aura pas eu raison d'elle,
puisqu’elle a fini le parcours en 13h.
Chapeau ! Son action aura permis de
récolter pas moins de 1.680 euros pour
['Association Muco, montant qui sera
doublé par son employeur en guise
d’encouragement. Soulignons égale-
ment les exploits sportifs et la géné-
rosité respective des sportifs suivants
en notre faveur : Marit (1.380 euros),
Alexandre et Harry (4.655 euros) et
Dimitri (340 euros). Merci a tous !

|15 KM DE LIEGE

Liege

« La pandémie Covid-19 n’a épargné
personne, et I'Association Muco n'y a
malheureusement pas échappé, avec
une chute drastique des revenus en
2020 et 2021. J'ai donc voulu aider notre
association en créant le groupe Muco
Run Liége 2022 lors des 15km de Liége.
Le 1er mai, 112 coureurs ont foulé le
sol de la cité ardente au travers des
différentes courses et marches, dans
une ambiance conviviale et chaleu-
reuse. Grace a la motivation de nos
participants, 2.329 euros ont pu étre
récoltés au profit de 'association. Je
tiens également a remercier ma petite
famille de m’'avoir soutenu sans jamais
douter dans la réalisation de ce beau
projet. »

Dr Matthieu Thimmesch, pneumo-
pédiatre, centre muco Liége, site
MontLégia et capitaine du groupe
Muco Run Liége.

FESTIVAL CCRT 2022

Mouscron

Le Comité du CCRT (Comité des
Commercants du Risquons-Tout),
présidé par Benoit Kortleven, a désiré
lors du Festival a Mouscron qu'un
stand réservé exclusivement a la vente
des articles de I'Association Muco soit
tenu afin de soutenir la lutte contre la
mucoviscidose.

Les petits singes en peluche, chaus-
settes, sonnettes n‘ont pas manqué de
ravir les acheteurs. 604 euros ont ainsi
pu étre versés a l'association. Un grand
merci @ Maxime et a ses vendeurs

de choc.

RUN ENOHA RUN

DODENTOCHT

FESTIVAL A MOUSCRON



actions

TOURNOI DE MINI-FOOT

Hotton

« C'est avec un immense plaisir que
nous avons réussi a récolter pour
l'association la somme de 2.000 eu-
ros ! Tout ca grace au tournoi de foot
organisé en ['honneur de Marceline.
L'équipe de foot de mon mari (équipe
de la réserve RES Melreux-Hotton)
nous voyant vivre avec Marceline

le quotidien de la mucoviscidose,

ils nous ont proposé de monter

tous ensemble un tournoi de mini
foot afin de récolter des dons. C'est
vraiment grace a toute l'équipe que
nous avons réussi a réunir cette belle
somme pour l'association. Ils ont
d’ailleurs tous travaillé bénévole-
ment ce jour-1a.

Grace aux Femmes Prévoyantes de
Hotton, nous avons pu aussi organi-
ser une tombola le jour du tournoi. »
Charline, Maman de Marceline

BALADE OLD-TIMER

Clabecq

Le 18 septembre, une balade de
voitures ancétres a pris le départ
pour une boucle de 72km dans le
Pajottenland et une boucle de 69km
en pays Wallon. Loccasion d’admirer
de belles carrosseries au coeur de
nos campagnes. Et de récolter 1.751,26
euros pour notre association. Une
premiére édition plus que réussie.
Bravo et merci !

IMPRO SALLE
PLEIN VENT
Couthuin

John Starhunter est un chasseur
d’étoiles (du cinéma). De passage en
Belgique pour dénicher le futur grand
acteur belge, au travers d’'impros dont
les titres sont inventés par le public, il
met ses improvisateurs a l'épreuve. A
la fin du spectacle, le public est invité
a élire sa STAR de demain. Le samedi
10 septembre, dans la salle Plein Vent
a Couthuin, le spectacle « Chasseur
d’étoiles » a permis de récolter

793 euros en faveur de l'Association
Muco. Merci a Jeremiah pour cette
belle action.

Nazareth BALADE OLD-TIMER

Jax'Gin, un super Gin belge, mais
surtout un beau projet, celui d'Aurélie
et Hans, les parents de Jax-Bastien,

9 ans, atteint de mucoviscidose.
Personnellement touchés, ils ont choisi
de créer leur propre gin dont le produit
de la vente sera intégralement versé

a U'Association Muco. Cheers to a good
cause!

Plus d’info concernant Jax'Gin et les
points de vente sur www.jaxgin.be

TOURNOI DE FOOT

JOGGING GRIPETE DI LINCE




Infos pour écoles

Vous recherchez des infos relatives a
l'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 informa-
tion plus détaillée a l'école, faites appel
a l'un de nos collaborateurs. Vous pouvez
nous contacter concernant les mesures
de soutien et régles en matiére
d’éducation.

N’hésitez pas a contacter Nicolas

(026132715 ou nicolas@muco.be).

Travail

Se lancer sur le marché du travail n'est
pas toujours simple quand on a la
mucoviscidose. Et pour les personnes
qui ont la muco et qui travaillent déja,
combiner une activité professionnelle
avec une santé parfois instable et im-
prévisible peut susciter de nombreuses
interrogations. Vous avez des questions
concernant ‘ travail et mucoviscidose’ ?
N’hésitez pas a contacter Nicolas au
026132715 ou 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 assumer
les frais liés a la muco (factures d’hépi-
tal, frais de pharmacie, etc.)? Cela met
en péril le bon suivi et le traitement

de votre muco? A 'Association Muco,
nous ne souhaitons pas que des soucis
financiers, méme temporaires, soient
un frein a votre lutte contre la mala-
die. Si vous vivez une telle situation,
contactez-nous pour que nous établis-
sions ensemble si vous entrez dans nos
conditions d’intervention.

Pourvos demandes de soutiens financiers,
contactez Nicolas au

026132715 ouvia nicolas@muco.be.

o
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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 envoyé 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 immeédiatement 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
mateériel via respire@muco.be




al’agenda

Nightlon

Une course pour petits et
grands est organisée sur

le domaine de Hofstade le
samedi 22 octobre 2022 en
'honneur de Sten. Running
sympa, plusieurs distances,
ambiance festive et familiale.
C'est par ici : www.nightlon.org

#Mucoweek

La nouvelle édition de la « Semaine euro-
péenne de la mucoviscidose » aura lieu du

21 au 27 novembre. Vous le savez, notre but
durant cette semaine est de sensibiliser le
grand public a la mucoviscidose et de récolter
des fonds pour poursuivre la lutte contre cette
maladie.

Nous avons opté pour un concept particulier
cette année : la campagne 2022 sera axée sur
« les bourgmestres et leur commune ». Nos
chaussettes seront a l'effigie des « villes et
villages », une belle image de communauté,
d’entraide, de diversité, de vivre ensemble...
Nous partons du principe que les personnes
atteintes de mucoviscidose souhaitent mener
une vie aussi normale que possible et faire
partie de la société comme tout le monde. Les
bourgmestres représentent la ville ou le village
ou elles se sentent chez elles. Nous avons
donc invité tous les bourgmestres belges a
porter les #mucosocks durant la Semaine
Muco et bien siir, a capturer ce moment ! Ils
nous enverront ensuite leur photo, afin de
créer un « mur de la solidarité » sur notre site
Internet.

Et pour faire vivre et grandir ce mur, nous at-

tendons un maximum de photos de personnes

atteintes de mucoviscidose posant ensemble, La prochaine édition de

avec leur bourgmestre ! Respire sera consacrée au
Kaftrio sous le titre de

Vous avez peut-é&tre recu un maililya « Kaftrio, un nouveau départ »

quelques semaines vous invitant a prendre
part ala#mucoweek. Verdict ? Partant(e) ?
Si vous souhaitez nous aider a booster notre
campagne en enfilant vos #mucosocks en
compagnie de votre bourgmestre, contactez
Marie sans plus attendre (marie@muco.be ou
0266339 06).

A trés bient6t, et n'oubliez pas d’enfiler vos
#mucosocks !

Contactez karine@muco.be
02 66 33 908



