MAGAZINE VAN DE MUCOVERENIGING




04

Congres

Wat als Kaftrio voor
jou niet werkt? ;

Vergeten zuurstof
Zelfzorg bij
ouders

12

Enquéte
Toekomstplan

16

Hans
Opnieuw
adem




EIN-DE-LIJK.

Op vrijdag 15 juli kwam het ver-
lossende nieuws: Kaftrio wordt
vanaf 1 september terugbetaald
voor mensen met muco ouder
dan 12 jaar met minstens één
F508del mutatie. Het akkoord
tussen de minister en Vertex
kwam er dankzij de druk van de
Belgische mucogemeenschap
die zich massaal mobiliseerde
om beide partijen terug aan
tafel te krijgen na het abrupt
afspringen van de onderhande-
lingen eind juni. Dit terugbeta-
lingsakkoord mag als een histo-
rische mijlpaal in de mucozorg
beschouwd worden. Kaftrio zorgt
voor een betere gezondheid en
biedt mensen met muco nieuwe
toekomstperspectieven. De strijd
is echter nog niet gestreden. Zo
wachten we nog vol ongeduld
op een akkoord voor kinderen
van 6 tot 11 jaar. Verder komen
bepaalde groepen, zoals mensen
met zeldzame mutaties, niet in
aanmerking voor het genees-
middel. Voor hen, maar ook voor
alle anderen, blijven we ons
inzetten. Tot muco de wereld

uit is.

18 hierboven

Directeur
Mucovereniging

In memoriam Dankzij een akkoord tussen de minister
Jean-Jacques . enVertex wordt Kaftrio terugbetaald.
Cassiman ;



nieuws

Elise Lammertyn
Scientific Officer, Mucovereniging

Groeten

uit Rotterdam

Begin juni vond in Rotterdam het Euro-
pees mucocongres plaats. Er was veel
aandacht voor de effecten van Kaftrio op
lange termijn. Landen zoals de Verenigde
Staten, het Verenigd Koninkrijk en
Duitsland hebben intussen al flink wat
ervaring opgebouwd met de modulator.
Langdurige opvolging van mensen met
minstens 1 F508del mutatie toont aan
dat de soms spectaculaire stijging van
de longfunctie na de start van Kaftrio,
zelfs na twee jaar behouden blijft. Kaftrio
kan dus de voortdurende afname van de
longfunctie een halt toeroepen. Verder
waren er ook presentaties over de effec-
ten van Kaftrio op vruchtbaarheid en ou-
derschap, en was er bijzondere aandacht
voor de soms ernstige psychologische
bijwerkingen van de modulator. Hoe de
Mucovereniging zich voorbereidt op een
toekomst met muco én efficiénte modu-
latoren, lees je verder in deze Asem.
Maar niet iedereen komt momenteel in
aanmerking voor modulatoren of ervaart
dezelfde verbluffende effecten. Het

gaat hier bijvoorbeeld om mensen die
zeldzame of zogenaamde stopmutaties
hebben, mensen die al aanzienlijke long-
schade hebben, of mensen die ernstige
neveneffecten ervaren. Van de wereld-
wijde mucopopulatie heeft momenteel

q

maar 12% toegang tot Kaftrio. Het is dus
van essentieel belang dat die groep
uitbreidt, en dat er ook aan andere
manieren wordt gewerkt om muco te
behandelen.

Enerzijds loopt er, ook in Belgié, een
studie die de werkzaamheid van Kaftrio
test bij mensen zonder F508del muta-
ties. Het gaat hier dus om mutaties die
minder vaak voorkomen, maar die in het
labo wel reageren op Kaftrio. Anderzijds
nemen er een drietal Belgen met muco
deel aan CHOICES, de klinische studie
van HIT-CF. Dit project wil aantonen

dat organoiden, of minidarmpjes, een
geschikt model zijn om te voorspellen
hoe iemand op modulatoren zal reage-
ren, om zo de toegang tot innovatieve
geneesmiddelen voor mensen met muco

© Meerlezen?
www.hitcf.org

en zeldzame mutaties, te verzekeren.
Een andere strategie is onderzoeken of
bepaalde geneesmiddelen die reeds op
de markt zijn, ook een effect hebben
op de werking van het muco-eiwit. Deze
aanpak heet ‘drug repurposing’, en kan
veel tijd en geld uitsparen. Een onder-
zoeksgroep uit Utrecht ontdekte met
behulp van organoiden dat statines de
werking van het muco-eiwit bij mensen
met stopmutaties kunnen verbeteren.
Statines zijn cholesterolverlagende
geneesmiddelen die erg wijdverspreid
zijn in de Westerse wereld. Zeker een
interessante piste dus!

Tot slot was er ook ruim aandacht voor
gentherapie. Hierbij wordt correct DNA
of mRNA aan de cellen bezorgd, of het
foutje in het DNA wordt gerepareerd
(zogenaamde gene editing). Hierdoor
zijn de cellen zelf in staat om normaal
functionerend muco-eiwit aan te maken.
Een interessante speler in het veld van
mRNA-therapie is Arcturus. Zij ontwik-
kelden een soort harnas voor het mRNA
waardoor het makkelijker in de long-
cellen kan afgeleverd worden zonder
afgebroken te worden. Hun kandidaat-
geneesmiddel, ARCT-032, werd nog niet
in mensen getest maar laboresultaten
zijn alvast veelbelovend.



Elisabeth Dispaux-Cornil, de oprichtster van
het Dispauxfonds, kondigde in de vorige
editie van dit magazine de stopzetting

van het fonds aan. De 86-jarige Elisabeth
publiceert nu haar memoires. Congo, het
familieleven en haar engagement als vrouw
in de Waalse politiek vormen de rode
draden in ‘Le tram vert. Ze vertelt in dit
franstalige boekje ook openhartig over haar
dochters Sophie en Francoise die allebei de
strijd tegen muco verloren.

Bestellen via overschrijving: Elisabeth
Dispaux-Cornil, BE62 3500 3938 7561,
20 euro (incl. transportkosten).

ECFS Award
Kris De Boeck

Elk jaar wordt de ECFS award uitgereikt aan
iemand die een opmerkelijke bijdrage heeft
geleverd aan ons fundamenteel begrip van
muco, de behandeling ervan of de verzor-
ging van mensen met muco. Dit jaar werd
Prof Kris De Boeck in de bloemetjes gezet.
Ze werd geprezen voor ruim 30 jaar van
toewijding aan haar patiénten, eerst als
hoofd van de dienst kinderlongziekten en
mucoviscidose van UZ Leuven, en nu, na
haar emeritaat, als medisch coordinator in
het Zeepreventorium. Als wetenschapster
leidde ze tal van internationale program-
ma’s omtrent muco en publiceerde ze
artikels die o.a. bijdroegen aan een betere
diagnose en behandeling. Prof. De Boeck
leverde een belangrijke bijdrage in het ont-
wikkelen van de nieuwe CFTR-modulatoren
en de toegang voor patiénten tot deze be-
langrijke medicatie. Ze richtte het European
Clinical Trials Netwerk voor mucoviscidose
op (ECFS-CTN), zetelde in de raad van be-
stuur en was ook voorzitter van ECFS.

SYMKEVIVOOR
KINDEREN VAN
6 TOT 11JAAR

Het goede nieuws over de
terugbetaling van Kaftrio voor
mensen met muco ouder
dan 12 jaar met minstens één
F508del mutatie overscha-
duwde een tweede terug-
betalingsakkoord dat deze
zomer bereikt werd. Sinds
kort wordt het geneesmiddel
Symkevi ook terugbetaald
voor kinderen met muco
tussen 6 en 11 jaar oud die
homozygoot zijn voor F508del
of één F508del mutatie heb-
ben in combinatie met één
van 14 specifieke mutaties.
Het geneesmiddel werd sinds
vorig jaar reeds terugbetaald
VOOr mensen met muco
vanaf 12 jaar, maar was dus
nog niet toegankelijk voor
deze jongere leeftijdsgroep.
Symkevi is, net als Kaftrio,
een CFTR-modulator die het
basisdefect van de ziekte

op eiwitniveau aanpakt. Met
vragen over het gebruik van
Symkevi kan je altijd bij jouw
mucoarts terecht.

nieuws

UIT DE MUCOWERELD

Climbing for Life
Italie, Dolomieten

Afgelopen maand, op 9 en 10 september,
beklommen zes personen met muco de
majestueuze cols van de Dolomieten in
het kader van Climbing for Life. Dit eve-
nement, dat zijn tiende verjaardag vierde,
brengt honderden wandelaars, lopers

en fietsers samen in de mooiste berg-
gebieden van Frankrijk en Italié. Met hun
inschrijving dragen de deelnemers een
steentje bij aan de strijd tegen longaan-
doeningen zoals astma, muco, COPD en
long-covid.

Onze muco-fietsers haalden allen de top.
Langs deze weg willen we Nele, Evelien,
Lore, Kurt, Nico en Robby nogmaals
feliciteren met hun onvergetelijke pres-
tatie. Ook alle begeleiders, familieleden
en vrienden die onze fietsers hebben
ondersteund van het begin tot het einde,
verdienen een bijzonder woord van dank.
Deze succesvolle editie met meer dan
2000 deelnemers bracht 78 000 euro op
voor wetenschappelijk onderzoek in de
strijd tegen longaandoeningen. Het was
Michel Saive, de peter van deze editie, die
de cheque mocht overhandigen.

Misschien volgde je het verhaal van Nico
en Robby wel in het programma ‘De Rlim
van je leven, op de VRT. Hun exploten kan
je nog herbekijken op hun website. Een
aanrader.



dossier

"[elfzorg is andere
mensen je laten
helpen”.

Noor Seghers

ZELFZORG BIJ OUDERS

[tll zorg

Zorg goed voor jezelf! Je hoort het tegenwoordig

als ouder meer en meer. Of nog: je kunt pas goed

voor iemand zorgen als je goed voor jezelf zorgt.

Vaak wordt dit gecombineerd met een aantal ‘nood-

zakelijke' tips als goed slapen, eet gezond, wees

dankbaar, lees een boek, wees mild voor jezelf...

e weten allemaal

dat goed voor

jezelf zorgen
belangrijk is. Zelfzorg is de
capaciteit om zorgzaam om te
gaan met jezelf, om je bewust
te zijn van je eigen noden en
behoeften door er aandacht
aan te geven. Daardoor voel
je je zowel fysiek als mentaal
goed (of tenminste beter).
Maar hoe doe je dat? Met een
volle agenda, een drukke job
en een goed gevuld sociaal
leven is dat niet zo gemak-
kelijk. De werk-leven-balans
is sowieso een moeilijke
evenwichtsoefening voor de
meesten van ons. Als je kind
muco heeft, lijkt het soms al
helemaal een onmogelijke
zaak. Een zorg-werk-leven-
balans vinden is dan nog veel
complexer.
Wanneer je te horen krijgt dat
je kind een ernstige ziekte als
muco heeft, staat je wereld
even stil. Het zet niet alleen
je gevoelsleven maar ook je
leven van alledag op zijn kop.
Voortaan moet je dokters-
bezoeken inplannen, alle
behandelingen leren kennen
om ze dan elke dag opnieuw

uit te voeren, zorgen dat je
kind genoeg eet, genoeg
beweegt, .... Om nog maar te
zwijgen van de hele papier-
winkel die op je afkomt. Zorg
opnemen voor je zieke kind
betekent dan ook veel meer
dan zelf alle zorgtaken uit-
voeren. Het omvat plannen
en organiseren, informatie
verzamelen, op zoek gaan
naar goede zorgverleners, be-
slissingen nemen, financieel
en administratief beheer, per-
soonlijke prioriteiten stellen
en time-management.
Zelfzorg, wat tijd maken voor
jezelf, een leven opbouwen en
genieten naast het ziek zijn,
lijken soms veraf. Desondanks
is het onze ervaring dat vele
ouders er in slagen om terug
een (soms wankel) evenwicht
te vinden en door de routine
toch wat speelruimte krijgen.
Maar gemakkelijk is dat alles-
behalve.

In dit dossier willen we hier
graag wat meer aandacht aan
besteden. We laten dan ook
2 ouderparen aan het woord.
Hoe gaan zij hier mee om?
Hoe krijgen zij de zorg voor
hun kind georganiseerd? Hoe

zorgen zij voor wat tijd voor
zichzelf?

Noor Seghers van Magenta
(www.magentaproject.be, een
project dat ouders van een
kind met een handicap of
chronische aandoening wil
helpen een balans te vinden
tussen hun gezinsleven,
werk en zorg) zal als expert
ter zake hun ervaringen
aanvullen. Hoe heeft Noor dit
zelf, als ervaringsdeskundige,
beleefd? Wat zegt onderzoek
hierover? Welke tips kan zij,
uit haar managementverle-
den, meegeven om de greep
van ouders op deze moeilijke
situatie te versterken.

We beseffen dat ook voor
jongeren en volwasse-
nen met muco zelfzorg
een niet te verwaarlozen
onderwerp is. Dit aspect
kunnen we deze keer
niet belichten in Asem.
Wil je het hier toch graag
over hebben tijdens een
persoonlijk gesprek?
Geef ons een seintje via
lotgenoot@muco.be, dan
brengen we je in contact
met een ervaringsdes-
kundige. We organiseren
dit najaar voor jongeren
en volwassenen even-
eens een lotgenoten-
groep over zelfzorg via
een Teams-meeting. Heb
je interesse om hier-
over in kleine groep van
gedachten te wisselen,
geef ons een seintje via
lotgenoot@muco.be.



CIELET zuursto

Kinderen vergen veel zorg. Kinderen met muco,
da’s zorgen in het kwadraat. Hoe hou je het als
ouder vol? Zorg je wel goed genoeg voor jezelf?

oe verlies je jezelf
niet uit het oog?
Zowat elke ouder

worstelt met die vraag. Wij
vroegen het aan Karel Deprez
(papa van driejarige Bo) en
aan Liesbeth Liessens en
Thierry Nerincx (ouders van
zesjarige Fenna met muco en
tienjarige Ina zonder muco).
Mee aan tafel schuift Noor
Seghers, zelf ook mama van
een zorgenkind en opricht-
ster van Magenta. Via work-
shops helpt Magenta ouders
de balans terug te vinden
tussen leven, werk en zorg.

Hoe hebben jullie de
diagnose ervaren?
Karel: Mijn vrouw en ik rea-
geerden helemaal verschil-
lend. Zij stortte in terwijl
het voor mij eigenlijk een
opluchting was. Het deed
deugd, want ik begreep ein-
delijk wat er mis was. Vanaf
dat moment konden we er
echt iets aan doen.

Liesbeth: Bij ons duurde het
even voor we de diagnose

et voelt soms
pgoistisch als ik gas
terugneem.”
Karel Deprez

kregen. Toen Fenna twee
maanden oud was, voelden
we dat er iets niet goed zat.
We gingen van de ene pedi-
ater naar de andere, maar
niemand wist wat er aan de
hand was. Totdat de laatste
pediater een zweettest deed.

Thierry: We kregen de diag-
nose uiteindelijk op de dag
dat we exact 20 jaar samen
waren. We hebben toen de
familie gebeld en bij elke
telefoon moesten we nog
meer huilen. Maar daarna, in
die eerste maanden, hadden
we hetzelfde gevoel als jij,
Karel. We wisten eindelijk wat
er aan de hand was.

Welke impact had

dat op jullie leven?
Karel: Na de opluchting van
de diagnose, hadden wij het
heel moeilijk. Je begint te
speculeren over wat je beter
wel of niet had gedaan. Al
die dingen schieten door je
hoofd en er is geen ruimte
meer over. Je leven valt terug
op automatische piloot,
maar dat was moeilijk vol

te houden. We moesten dus
op zoek naar een nieuwe
routine.

Liesbeth: In het begin ging
het bij ons vrij goed, maar na
een jaar of twee hebben wij
een stevige weerslag gehad.
Op een bepaald moment
was het gewoon te veel en
hebben we beslist dat ik
minder ging werken. Ik werk
nu nog 3/5.

Hebben jullie snel een
routine gevonden?
Thierry: Eigenlijk vrij snel
na de diagnose, namen we
het heft in handen en ging
het eigenlijk wel vlotter. Ik

>
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» heb gelukkig een flexibele

werkgever en kan vaak van
thuis uit werken. En dat stelt
me gerust. Als er dan iets
gebeurt, ben ik er heel snel
bij. En voor de rest wisselen
we elkaar goed af.

Liesbeth: Inderdaad, het gaat
in ups en downs. De ene
week beter dan de andere.
Vorig jaar kreeg Fenna een
overdosis vitamine D en lag
ze een week op de intensieve
zorgen. Toen hadden we het

weer heel moeilijk.

Karel: Ik heb maar één kindje,
dus ik vind het moeilijk om te
vergelijken. Elke ouder heeft
waarschijnlijk moeilijke mo-
menten. Maar voor ons is het
precies toch extra lastig om
die balans te vinden tussen
zorg, werk en leven. Na coro-
na ben ik van job veranderd
en ik werk voorlopig 4/5 om
op asem te kunnen komen.
Ondertussen is ons dochter-
tje al drie en een half jaar. Ze
gaat nu naar school. Ze blijft
ook in de naschoolse opvang.
Dat laatste blijft een moeilij-
ke beslissing, maar het helpt
ons om wat meer ruimte voor
onszelf te krijgen.”

De zorg een beetje uit
handen geven, zorgt
dat voor een beter
evenwicht?

Karel: Ja, onze kine komt nu
ook naar school en dat is

een grote last die van onze
schouders viel. Het is een
enorm gemak voor ons, want
we vertrouwen de kine ook
volledig.

Thierry: Wij hebben het
soms moeilijk om de zorg
aan iemand anders door

te geven. Fenna is bijvoor-
beeld nooit naar de créche
geweest. En Liesbeth of ikzelf
gaan altijd mee naar de kine.

Noor: Zelfzorg is net andere
mensen dingen laten doen.
Ik raad jullie aan om altijd

ja te zeggen als er iemand
hulp aanbiedt. Ik heb

zelf een dochter met een
beperking en ik heb altijd
hulp gevraagd aan anderen.
En nu zei ze me dat dat het
grootste geschenk was dat ik
haar kon geven: weten dat je
anderen om hulp kan vragen.
Een docent van de KU Leuven
vertelde me dat doorgeven
van een kind in vertrouwen
eigenlijk het doorgeven van
vertrouwen is. En dat vind ik
een mooie gedachte.

Hoe zorgen jullie

voor jezelf?

Liesbeth: Ik probeer van

tijd tot tijd uit die routine te
stappen. Ik ga bijvoorbeeld
€én keer per jaar met vrien-
dinnen op weekend. Dan kom
ik met enorm veel energie
terug. Of een aantal keer per
jaar volg ik een workshop.

Sport is niet echt mijn ding,
maar creatief bezig zijn, helpt
me om mijn gedachten te
verzetten. Ook met ons gezin-
netje gaan we weer af en toe
op weekend.

Thierry: Ik fiets wekelijks
met een fietsclub. Daar is
ook het idee ontstaan voor
de vzw Samen bewegen

voor adem. Wij hebben in
augustus Unicycling 2.0
georganiseerd, een vijfdaagse
tocht voor éénwielers van
Krewinkel naar De Haan ten
voordele van onder andere
de Mucovereniging. Met die
acties willen we naast geld
inzamelen ook sensibiliseren
en op een duidelijke manier
uitleggen waar muco voor
staat. Voor mij is het ook een
soort verwerking.

Karel: De laatste maanden
proberen mijn vrouw en ik
weer elk ons ding te doen,
maar ik ben er eerlijk gezegd
nog altijd niet zo goed in, in
mijn zelfzorg. Ik ga heel veel
lopen en wandelen, ook s
avonds laat. En dat doet wel
deugd.

Thierry: Het belangrijkste is
dat je een manier vindt om
het vol te houden. En dat kan
je niet aan anderen vragen.
Je kan alleen zelf weten waar
je je het best bij voelt. Voor
jezelf zorgen blijft een con-
stante zoektocht.



Hoe vergroot je de
zelfzorg, Noor?

Noor: Zelfzorg is voor ieder-
een anders, maar het doel is
wel hetzelfde: je batterijen
opladen. En soms ben je
even kwijt op welke manier
je dat kan doen. Het grootste
probleem daarbij is tijd. Jullie
hebben geen tijd over. Een
mogelijkheid is om tijd te
winnen op de huishoudelijke
taken. Ik begrijp dat het moei-
lijk is om de zorg voor je kind
af te staan, maar het kan wel
helpen om bijvoorbeeld de
strijk of de administratie door
iemand anders te laten doen.
Naast tijd, is slaap ook een
moeilijke. Emoties vreten
veel energie. En als je niet
voldoende slaapt, kan je
onmogelijk nog de beste
versie van jezelf zijn. Helaas
kan niemand slapen in jouw
plaats, dus probeer power-
naps te doen of ga eens
ergens anders slapen.
Probeer ook je verlofstelsels,
zoals ouderschapsverlof,
goed uit te pluizen. Gebruik
niet al je verlof in een keer
zodat je in crisismomenten
nog dagen over hebt. En als
het echt niet meer lukt, durf
dan naar de dokter stappen
om extra rust te vragen.

Wat is het lastigste

aan het behouden

van zelfzorg?

Liesbeth: Zelfzorg is eigenlijk
het eerste wat je schrapt als

je weinig tijd hebt. Het moei-
lijkste vind ik dus dat je je er
bewust van moet zijn dat je
het nodig hebt.

Thierry: In het begin zijn wij,
onbewust, heel erg in onze
cocon gekropen. Nu zien wij
weer veel vaker onze vrien-
den. Maar dat blijft soms
moeilijk. Wat bijvoorbeeld als
er iemand verkouden is?

Karel: Ik merk dat ik vaak een
verontschuldigende hou-
ding aanneem als ik wat gas
terugneem. Het feit dat ik 4/5
werk, voelt soms egoistisch.

Liesbeth: Dat had ik ook
enorm toen ik minder begon
te werken, zeker als de kinde-
ren naar school waren. Dan
voelde ik mij verplicht om
nuttige dingen te doen, zoals
de was en de strijk. Het heeft
een tijdje geduurd maar ik
besef nu dat ik eens gewoon
een halve dag in mijn zetel
mag zitten. En dat doet mij
echt deugd.

Noor: Als we iets zien in onze
workshops, dan is het dat dat
schuldgevoel verdwijnt. De
ouders beseffen dat ze rust
nodig hebben of dat ze het
anders niet volhouden. Soms
moet je ook aanvaarden dat
zelfzorg even niet kan, in
acute periodes bijvoorbeeld.
Maar dan moet je erna wel
weer de tijd nemen om je
batterijen op te laden.

Ik probeer van tijd
tot tijd vit die routine
te Stappen.”

Liesbeth liessens

Hoe bewaak je je
partnerrelatie?

Thierry: Je moet proberen
om ondanks alles tijd voor
elkaar te maken. Dat kunnen
kleine dingen zijn zoals eens
naar de cinema gaan, samen
TV-kijken of iets gaan eten.

Karel: Wij merken de laatste
maanden vooral dat we
heel erg anders reageren

op bepaalde situaties. We
ontspannen op een andere
manier en vaak op een ander
moment. Dat, en anders rea-
geren op bepaalde situaties,
botst soms. Ik zie dat ook in
andere gezinnen met kleine
kinderen hoor. Soms weet ik
niet of het aan muco ligt of
gewoon aan het feit dat we
samen een kindje hebben.

Thierry: Het klinkt misschien
stom, maar wij proberen om
alles zoveel mogelijk samen
te doen. En we hebben ook
een gouden regel dat we
nooit gaan slapen met ruzie,
niet dat we veel ruzie maken.
We praten altijd alles uit.

Liesbeth: Wij hebben in-
derdaad het geluk dat we
elkaar nooit verloren zijn. We
zitten voor heel veel zaken
op dezelfde golflengte. En als
we een verschillende mening
hebben, praten we het uit en
zoeken we een middenweg.

Noor: Het is ook niet evident.
Hoe ga jij zelf om met je
kind, welk zorgtraject kies

je? Als de partners een
verschillende visie hebben,
kan het moeilijk zijn. Zo-
lang je je blijft ergeren aan
dat verschil, is het moeilijk
om weer naar elkaar toe te
groeien. Het kan helpen om
de verschillen te aanvaarden.
Jij gaat er zo mee om en ik
anders, en dat is ok. Je kan
ook leren van elkaar. Soms

is de mening van de andere
ook zo slecht niet.

Als je verschillend omgaat
met emoties als koppel, kan
je bijvoorbeeld wel steun
vinden bij vrienden en vrien-
dinnen. Dat is helemaal ok.
En tenslotte moet je inder-
daad proberen om toch tijd
voor elkaar te maken. Alles
staat on hold, in teken van
de zorg of van ongerustheid...
Als je geen tijd maakt om
samen dingen te doen, is het
heel moeilijk om weer naar
elkaar toe te groeien. En als
je er zelf niet uitgeraakt, kan
het ook helpen om erover te
praten bij een psychothera-
peut bijvoorbeeld.
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> Hebben jullie veel

contacten verloren
door muco?

Thierry: Nee, dat zeker niet,
maar we trokken ons soms
wel zelf terug omdat je
andere prioriteiten hebt. Dat
gaat nu weer beter. We gaan
bijvoorbeeld wel weer eens
een weekendje weg met
vrienden. We boeken dan
wel een extra overnachting
bij. De eerste avond reser-
veren we voor de ontlading
en praten we over muco.
Daarna draaien we de knop
om en begint de vakantie
echt... (lacht)

Karel: Bij ons is dat exact
ook zo. De eerste uren zijn
eigenlijk weg omdat je zit te
‘zagen’ tegen vrienden.

Toont de omgeving
begrip?

Liesbeth: Ja, dat zeker wel. Al
is het soms niet evident om
aan andere mensen je ge-
voel over te brengen. Ik heb
dikwijls de neiging om mij
veel positiever op te stellen
dan dat ik me eigenlijk voel
op dat moment.

Noor: Bij familiefeesten of
andere gelegenheden kan je
op voorhand bijvoorbeeld
een mail sturen met de laat-
ste updates. Dan is iedereen
geinformeerd en hoef je er

oor jezelf zorgen,
Dlijft een constante

Z0ektocht.”
Thierry Nerincx

niet over te praten als je dat
niet wil.

Karel: We hebben geluk met
de school van Bo. Het is een
kleine school, dus we staan
in nauw contact met de leer-
krachten. Soms heb ik er wel
moeite mee als ouders van
andere kinderen zeggen dat
Bo er goed uitziet voor ie-
mand met muco. En dan ver-
zwakt de aandacht en loopt
er soms iets mis. Ze doet dan
bijvoorbeeld toch mee met
waterspelletjes, maar als ze
dan nat is en koud heeft, zijn
wij heel bezorgd.

Liesbeth: Wij geven elk jaar
een kort infomoment voor de
ouders van de klasgenoten
van Fenna. We benadrukken
dat ze ons altijd kunnen bel-
len als ze vragen hebben.
Onlangs was er een verjaar-
dagsfeestje waarbij de mama
me vroeg om mee naar het
feestje te komen om alles
uit te leggen. En dat vond ik
echt heel tof.

Trekken jullie vaak naar
lotgenoten?

Thierry: Af en toe wel. Het
doet deugd om met andere
ouders te praten. Dan voel je
dat je onmiddellijk op dezelf-
de golflengte zit.

Karel: Aan ouders die
kinderen met muco heb-
ben, moet je het niet meer
uitleggen. Je kan ook sneller
eens vergelijken, ook al is
muco bij elk kind anders. Ik
heb ook meegedaan met de
lotgenotenwerking van de
Mucovereniging waarbij er
ook volwassenen met muco
zaten. En dat was heel con-
fronterend. Wij praten altijd
over onze zorgen en paniek-
momenten, maar de ziekte
zelf kunnen wij natuurlijk
niet ervaren. Er zijn gelukkig
ook positieve verhalen.

Wil jij nog iets
toevoegen, Noor,

om af te sluiten?

Noor: Zelfzorg is super-
belangrijk, maar ik wil ook
benadrukken dat het allemaal
niet zo gemakkelijk is. Soms
moet je aanvaarden dat het je
even niet lukt. En het is heel
moeilijk om algemene tips te
geven, want iedereen is an-
ders. Mijn belangrijkste lessen
zijn: probeer voldoende te
slapen en gebruik je verlof-
stelsels zo goed mogelijk.



I niet gemakkelijk
(aat vaak om kleine dingen
lukt niet op momenten van acute zorg

9 IS voor iedereen anders
Ga vooral op zoek naar wat voor jou werkt:

‘leer’ opnieuw

probeer voldoende te slapen > wat doet mij deugd?
» hoe kan ik mijn batterijen opladen?

» wissel af met je partner zodat één van
beiden kan doorslapen
» vraag eens verlof om bij te rusten/slapen

sta de zorg van je kind eens af

ie hoeft niet altijd alles » laat je kind op restaurant naast iemand
zelf te doen anders zitten, eten lukt dan misschien
ook beter

» vraag anderen om voor jou
naar de apotheek, de winkel,
het containerpark,... te gaan.

out of the box /

» misschien brengt een ‘onlogische,
ondenkbare’ oplossing wel rust
(bvb verhuizen zodat de zorg
dichter in de buurt komt)




vereniging

Peter Van Craenenbroeck,
Diensthoofd Families en Volwassenen met muco,
Mucovereniging

Een nieuw

toekomstplan

De mucowereld is in volle beweging.
Met de komst van de modulatoren, en
Kaftrio in het bijzonder, ziet de toe-
komst van een grote groep mensen

met muco er plots veel rooskleuriger
uit. Dat werd helemaal duidelijk op het
jaarlijkse Europese mucocongres in juni.
Daar deelden mensen met muco, artsen,
onderzoekers, paramedici en mede-
werkers van patiéntenverenigingen uit
landen waar Kaftrio al een tijdje wordt
terugbetaald, hun ervaringen.

Het staat buiten kijf dat de impact van
de modulatoren op de levens van men-
sen met muco het werk en de plannen
van onze vereniging zal beinvloeden.
Nieuwe activiteiten en diensten zullen
worden ontwikkeld. Bestaande diensten
zullen op termijn misschien uitdoven of
worden vervangen.

Als vereniging willen we ons zo goed
mogelijk voorbereiden op wat komen
zal. Daarom zijn we gestart met de
voorbereidingen van een nieuw meer-
jarenplan. Een eerste stap bestaat uit
het maken van een contextanalyse. We
brengen alle relevante evoluties en
veranderingen in de wereld van muco-
viscidose die voor onze werking van
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belang zijn in kaart. We gaan daarvoor
in gesprek met experten uit het werk-
veld, zowel uit eigen land als uit onze
buurlanden. Zo plannen we bijvoorbeeld
gesprekken met onze zusterorganisa-
ties. Zij hebben meer ervaringen met
hoe Kaftrio de noden van mensen met
muco verandert, en hoe je je daar als
patiéntenorganisatie het best op voor-
bereidt.

En we willen natuurlijk ook de mening
van onze leden kennen. We werken aan
een enquéte voor mensen met muco

en zullen polsen naar hun oordeel over
bestaande diensten van de Mucovereni-
ging en vragen naar nieuwe noden die
ze ervaren.

© info

Peter@muco.be

Ook andere uitdagingen zullen aan bod
komen in het meerjarenplan. Het gaat
dan bijvoorbeeld over het werven van
fondsen om onze werking te verzekeren
of over thema’s zoals personeelsbeleid
of de digitalisering van onze dienstverle-
ning. Om slagvaardig te blijven en onze
dienstverlening nog te verbeteren,
willen we verder inzetten op het profes-
sionaliseren van onze vereniging.

Er is de voorbije maanden veel aan-
dacht en werkingsmiddelen van de
Mucovereniging gegaan naar het verze-
keren van de toegang tot Kaftrio voor zij
die ervoor in aanmerking komen. Maar
dat wil niet zeggen dat we de mensen
die niet van Kaftrio kunnen genieten
vergeten zijn. Zeker niet. Zij krijgen een
even grote plaats in onze toekomstplan-
nen en in de oefening die er aan vooraf
gaat. We zullen hen met dezelfde energie
vertegenwoordigen totdat er ook voor
hen een doeltreffendere behandeling is.
En in tussentijd blijven we hen de best
mogelijke dienstverlening aanbieden.
Dus, als je straks onze enquéte ont-
vangt, maak dan even tijd om ze in te
vullen en ons jouw mening te bezorgen.
Samen staan we sterker dan alleen.



ADEM

leven | met muco

RUIMTE

Goed zorgen voor lichaam en geest tovert een
glimlach op het gezicht. Heerlijk om jullie te zien
genieten van wat jullie deugd doet!

Vo

EEN WEEKENDJE WEG Dit weekend hebben
mijn man en ik een GR-wandeling gedaan
samen met vrienden. We hebben super
genoten van dit weekend dankzij de
vrienden, de prachtige omgeving
en het mooie weer. Bij aankomst
wat stijve beentjes en pijnlijke
schouders van de rugzak,

dat ik dit volgehouden heb.
- Caroline

Q GENT

‘STIJVE SPIEREN DE
DAG NADIEN, MAAR
DE MOEITE WAARD!

DISNEY DREAM Met een steuntje in de rug van
het Mucofonds werd plots een uitstap naar

Disneyland mogelijk. Het was precies zoals het
ons beloofd werd: een magische dag. - Audrey

Q MARNE LA VALLEE

KITESURFEN Het was, denk ik, geen vraag die
ze vaak kregen bij het Mucofonds. Maar kite-
surfen is echt mijn droom. En met de hulp van
de Mucosportfonds werd die plots mogelijk.
Dank u wel! - Alexia

Trots op mezelf

- Caroline
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OOSTENRIJK

OP VOETBALSTAGE Noah kon met
het kindermucofonds eindelijk op
voetbalstage naar Oostenrijk. Nadat
Corona ervoor zorgde dat een eerdere
stage in Denemarken niet kon
doorgaan, was hij des te meer blij.

MET DE BAKFIETS We huurden eerst
fietsen aan de kust, en zochten een
manier om er eentje te kopen. Dat
werd mogelijk met jullie steun. Arya
en haar broer doen niet liever dan
toertjes te maken met de bakfiets.

- Sharon, mama van Arya
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DE PANNE

EEN MOOI WEEIK AAN ZEE Wij hebben
een (bijna) zorgeloze week in De Panne
er op zitten met de kindjes. Heerlijk
weer, eerste keer echt naar zee voor
Remi en de kindjes hebben echt
genoten van zon, zee, strand.

- Heidi, mama van Remi

B

ZON EN ZEE Sven beleefde dankzij
het Mucofonds een onvergetelijke
tijd aan zee. Hij werd zelfs helemaal
ingegraven in het zand. Het was een
fantastische trip!

| T
- 1
DUITSLANDss S =...

DOORHEEN DUITSLAND Met de steun
van het mucofonds maakten we met ons
gezin een prachtige reis door Duitsland.
- Evelien

BEEKSE BERGEN Afrika, maar dan
dicht bij huis, in de Beekse Bergen.
Voor Benoit was dit een lang en
ontspannend weekend tussen de
savannedieren.

NIEUW HOCKEYSEIZOEN Grace gaat dit
jaar over naar hockeyploeg U14 Girls 1 bij
Braxgata. Helemaal klaar voor het nieuwe
seizoen. Dank alvast voor de ondersteu-
ning van het nieuwe seizoen.



MUCO RUN FORAIR
Een mooie editie

Energie, solidariteit en een sportieve
ingesteldheid stonden centraal tijdens
de 20km door Brussel dit jaar. Van de
40.000 mensen die aan de startstreep
stonden, droegen 108 personen de
kleuren van Muco Run For Air.

Deze mooie editie liet ons toe om
51288 euro in te zamelen ten voordele
van het sportfonds. Bedankt aan de
deelnemers en hun sponsors!

“Ik liep zondag 29 mei op wolkjes. De
zware 20 KM door Brussel, waar niets
plat zou zijn, maar alles of omhoog

of omlaag gaat, is achter de rug. Mijn
teller staat vandaag op € 8 093,96 maar
deze loopt hopelijk nog op. Mijn uit-
eindelijke doel is de marathon in New
York in november... Dank aan mijn vele
vrienden, familie en trouwe collega’s
van vdk bank die de mucopatienten
een warm hart toedragen.”

- Tania

Alle getuigenissen van onze Run for Airambas-
sadeurs op: httpsj/www.muco.be/nl/verhaal/
muco-run-for-air-over-de-eindmeet/

LOCALHEROES
Start People is een uitzend-
bureau dat het project
‘Local heroes' heeft opge-
richt. Op die manier willen
ze organisaties die, zoals ze
het zelf zeggen ‘heldenda-
den’ verrichten, ondersteu-
nen. Medewerkers van Start
People kunnen zelf organi-
saties voordragen, waaruit
de directie dan winnaars
selecteert. Julie Vanackere
nomineerde de Muco-
vereniging en dat leverde
een mooie 500 euro op.

BELGISCH T TALENT
BEKROOND

Tijdens het voorbije Europe-
se mucocongres mocht
Mattijs Bulcaen de Young
Investigator Award in
ontvangst nemen. Hij kreeg
deze prijs voor z'n onder-
zoek naar prime editing om
zo het foutje in het muco-
gen te herstellen. Mattijs,
die werkt aan de KU Leuven
in het labo van Marianne
Carlon, kon hierdoor gratis
deelnemen aan het congres,
en kreeg een financieel
duwtje in de rug om z'n
baanbrekende onderzoek
verder te zetten. Meer
weten? Check het interview
met Mattijs in de Asem van
december 2021.

NIGUWS | VAN DE MUCOVERENIGING

Actie
Wenskaarten

Zoals elk jaar zijn onze mooie wens-
kaarten terug. De prijs van onze
kaarten is lichtjes gestegen vanwege
de hogere productiekosten en bedraagt
nu 1,75 euro/stuk. Maar ze blijven nog
steeds even mooi en van onberispe-
lijke kwaliteit. Bijgevoegd vind je de
folder met de wenskaarten voor het
seizoen 2022-2023. Geef ze een warm
welkom!

Jouw steun is essentieel en kostbaar
voor ons!
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Na zijn debuutfilm Adem ging Hans Van Nuffel noodgedwongen op de
rem staan. Dankzij Kaftrio loopt hij opnieuw met volle goesting rond op

de filmset.

d dem was in 2010 wereldwijd de eerste

Aﬁlm over muco. De twee hoofdperso-
nages, allebei mucopatiénten, weer-

spiegelen de twee kanten van de medaille.
Ze staan symbool voor de innerlijke strijd
waarmee een mucopatiént vaak worstelt.
Confronterend voor mezelf? Het maken van
de film zelf eigenlijk niet, maar de promo'’s
achteraf wogen zwaarder door dan gedacht.
Ondertussen denk ik wel aan een vervolg
voor Adem: wat komt er na de transplan-
tatie? Tot voor kort liet muco me niet toe
om nog actief te regisseren waardoor ik
vooral veel schreef. Met Kaftrio verandert
mijn leven. We beginnen binnenkort met

de opnames van een nieuwe misdaadserie
die ik bedacht en geschreven heb. Er komt
ook een film aan, over een man die moei-
lijk uit zijn virtuele leefwereld geraakt. En
ondertussen ben ik een videogame aan het
ontwikkelen waar artificiéle intelligentie het
dreigt over te nemen van de mens. Met deze
medicatie en bijna 20% meer longcapaciteit
kan ik me focussen op wat ik echt graag
doe: films en series maken.”

Uitgebreide getuigenis van Hans via
www.muco.be/nl/verhaal/hans-van-nuffel
Benieuwd naar Adem? BeRijk de film op
Streamz.

7
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In memoriam

Jean=Jacques

Cassiman

Op 5 september 2022 namen we jammer genoeg afscheid van een briljant
wetenschapper en een warme persoonlijkheid. Jan Vanleeuwe, onze
oud-voorzitter, verwoordt hetvoor ons als volgt: iedereen die met
Jean-Jacques Cassiman gewerkt heeft, had daar een goed gevoel bij.

n 1978 stuurde zijn toenmalig diensthoofd

Prof. Vanden Berghe hem naar de Muco-

vereniging met de woorden: “Die mensen
hebben u nodig” De vereniging bestond
toen 12 jaar en was zo goed als failliet.
Samen met Rik Nuytten heeft Jean-Jacques
Cassiman de vereniging geleidelijk aan
professioneel georganiseerd en goed
draaiend gemaakt.
Toen het mucogen ontdekt werd, trok
Jean-Jacques Cassiman Belgié rond om
de families uitleg te geven. In eenvoudige
bewoordingen en zonder afbreuk te doen
aan het wetenschappelijke aspect, maakte
hij het voor iedereen begrijpbaar.
Gedurende 40 jaar was Jean-Jacques

Cassiman ondervoorzitter en trad hij naar
buiten als het gezicht van de vereniging. Hij
had een enorm netwerk in de academische,
politieke en sociale wereld, zowel in binnen-
als buitenland. Zijn mening werd overal
gevraagd en meestal gevolgd. Jean-Jacques
Cassiman had het talent om tijdens een
korte gedachtewisseling een goede synthese
te maken en een compromis voor te stellen
dat meestal door de meerderheid werd
aanvaard. Zijn présence en inzet voor de
vereniging was van onschatbare waarde en
we zijn hem daar enorm dankbaar voor.

We zullen hem missen. Spijtig dat we hem
niet kunnen Klonen.”
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acties

ROTTERDAM

Marathon van Rotterdam

Ditis het verhaal van 6 vrienden, allemaal 21a 22 jaar oud, die van uitdagingen
en sport houden. Om geld in te zamelen voor onze Vereniging, besloten ze deel
te nemen aan de marathon van Rotterdam die plaatsvond op 10 april 2022.
Hoewel hun tijdsdoelen verschillend waren, was het hoofddoel de finish halen!

Laten we luisteren naar Grégoire:

“Hier volgt een korte samenvatting van
onze marathon en de fondsenwervings-
campagne die we begin januari lanceer-
den. Tegelijkertijd begonnen we met
onze training voor de marathon.

De donaties kwamen voornamelijk van
onze vrienden en familie, maar we hiel-
den ook een inzamelingsdag bij de Proxy
Delhaize in Hingeon. Tijdens deze dag
liepen we in totaal 100km op een loop-
band en haalden we meer dan 2 000 euro
op (met dank aan Proxy Delhaize die ons

10% van hun omzet van de dag schonk).
De lange duurlopen (een onderdeel van
onze trainingen) probeerden we steeds
samen te doen omdat we zo afstanden
gemakkelijker konden verteren. Maar
de combinatie van de trainingen en ons
studentenleven was niet eenvoudig. We
stonden dan ook allemaal een beetje
ondertraind aan de start van de mara-
thon. Op de dag van de marathon waren
we met 5 (een van ons was jammer
genoeg geblesseerd). De eerste 30 km
werden zonder problemen afgelegd, de

laatste 10 kilometers waren op karakter.
Voor ons allemaal was de uitdaging en
de inspanning enorm, maar we waren
allemaal erg trots dat we deze marathon
ten voordele van de Mucovereniging
konden volbrengen”

Wij feliciteren deze moedige lopers met
hun sportieve prestatie en zijn hen erg
dankbaar voor hun prachtige financiéle
bijdrage van 6 282,20 euro verzameld
dankzij de sponsoring! Hartelijk dank aan
deze 6 vrienden en hun entourage!



RUN ENOHA RUN

Marokkaanse woestijn

4 juni was een belangrijke dag voor
Enoha, want op het moment dat hij

5 jaar werd, overhandigde hij een che-
gue aan de Mucovereniging. Dankzij
de acties die zijn nonkel de voorbije
3jaar in zijn naam ondernam, ging
het om een bedrag van meer dan

25 000 euro.

Alles startte in 2019, toen Frédéric
deelnam aan de mythische Marathon
des Sables. “Ik moest hierbij denken
aan de zware dagelijkse behande-
ling van Enoha, waar hij nooit over
Rlaagt. Ik wilde graag iets doen dat
heel moeilijk voor me was, waarbij ik
mezelf moest overtreffen, iets symbo-
lisch ten opzichte van het traject van
Enoha”, vertelt Frédéric.

DODENTOCHT

Bornem

Aangemoedigd door haar team van
supporters, liep Leslie deze zomer de
65 km van de Dodentocht. Ze deed dit
voor haar zus Emmy, die muco heeft.
De warmte speelde haar geen parten,
want ze liep om 13u al over de finish.
Fantastisch! Haar actie bracht niet
minder dan 1680 euro op voor onze
Mucovereniging, maar haar werkgever
besloot uit sympathie dit bedrag te
verdubbelen.

We mogen zeker ook de andere spor-
tieve prestaties en de bijhorende giften
niet vergeten van Marit (1380 euro),
Alexandre en Harry (4 655 euro) en
Dimitri (340 euro).

Dank je wel aan iedereen!

De vurige stede

“De Covidpandemie heeft niemand
gespaard en de Mucovereniging is er
evenmin aan ontsnapt. De inkomsten
van de vereniging kenden een drasti-
sche daling in 2020 en 2021. Daarom
wou ik onze vereniging helpen door
de mucogroep te creéren voor de

15 kilometer van Luik. Op 1 mei ston-
den we met 112 lopers aan de start

in de vurige stad, om in een warme,
vriendschappelijke sfeer deel te nemen
aan de verschillende wedstrijden en
wandelingen. Onze deelnemers brach-
ten 2 329 euro samen ten gunste van
de Mucovereniging. Ik moet ook nog
mijn gezin bedanken die me gesteund
hebben in dit project, zonder een
seconde te twijfelen aan het succes.”
Dr Matthieu Thimmesch, longarts in het
mucocentrum MontLégia van Luik en
groepskapitein van Muco Run Liége.

NIGHTLON|

Hofstade

Op het domein Hofstade werd op
zaterdag 22 oktober 2022 een wedstrijd
voor jong en oud georganiseerd ter
ere van Sten. Leuk parcours, ver-
schillende afstanden, feestelijke en
familiale sfeer. Traditioneel wordt de
dag afgesloten met een sfeervolle
nachtloop. Hier vind je alles terug:
www.nightlon.org

RUN ENOHA RUN

DODENTOCHT
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acties

Nazareth

Jax Gin, een heerlijke Belgische gin
en tevens het gloednieuwe project
van Aurélie en Hans, de ouders van
Jax-Bastien, 9 jaar en mucopatiént.
Omdat ze zo persoonlijk betrokken
zijn, wilden ze hun steentje bijdragen
en hebben ze hun eigen “Jax Gin”
gecreéerd waarbij de opbrengst uit
de verkoop integraal naar de Muco-
vereniging gaat.

Vind meer info over deze gin en waar
je ‘T kunt kopen op www.jaxgin.be.
Cheers! To a good cause.

Je bent ze misschien tegengekomen,
een vrolijke bende éénwielers in fel
oranje t-shirts en met hun armen in
de lucht om hun fragiele evenwicht
te behouden...

Dat waren de 75 enthousiaste één-
wielers en fietsers van de 2de editie
van UNlIcycling die midden augustus
ons land hebben doorkruist van oost
(Krewinkel) naar west (De Haan) in

5 dagen over een afstand van 350km.
Deze actie, die geld inzamelt voor

de strijd tegen mucoviscidose, heeft
dit jaar niet minder dan 13 400 euro
opgebracht voor de Mucovereniging.
Hartelijk dank vanwege de hele
mucogemeenschap!

Hotton

De voetballers in de ploeg van mijn
man (de reserven van Melreux-Hotton)
beleven vanop de eerste rij hoe het
dagelijkse leven eruit ziet van ons
gezin en van Marceline, die leeft met
muco. Zij kwamen met het idee om
een mini-voetbaltornooi te organise-
ren, en met de opbrengst Marceline
te steunen. Een heleboel vrijwilligers,
meerdere ploegen en niet te vergeten
de Femmes Prévoyantes de Hotton die
een loterij organiseerden, maakten
er een onvergetelijk tornooi van. Het
eindresultaat: 2 000 euro voor de
Mucovereniging!

- Charline, moeder van Marceline

Moeskroen

Risquons-Tout is een wijk in
Moeskroen, maar ook het motto van
de lokale handelaars. Met voorzitter
Benoit Kortleven aan het hoofd
reserveerden zij een standplaats op
het Festival van Moeskroen voor de
verkoop van een heleboel muco-
artikelen. Ondermeer de kleine pluche
aapjes, de kleurrijke sokken en de
fietsbellen vonden gretig afzet. En
dan was er nog Maxime en het team
van topverkopers! Op het eind van
het festival zat er 604 euro in de kas,
bestemd voor de Mucovereniging.




Info over onderwijs
of voor scholen

Je bent op zoek naar informatie over
scholen of studierichtingen? Of je kan
hulp gebruiken om in de school over
muco te praten? We hebben specifieke
brochures ter beschikking waarin muco
wordt uitgelegd aan leerkrachten en kin-
deren in het kleuter-, lager en secundair
onderwijs. Als je een interventie wenst
om gedetailleerde informatie aan de
school te bezorgen, kan je een beroep
doen op medewerkers van de Mucover-
eniging. Je kan ons eveneens contacteren
met vragen over ondersteuningsmaatre-
gelen en de reglementering omtrent het
onderwijs.

Neem gerust contact op met Ann

(ann@muco.be of 02663 39 02).

Werk

De stap naar de arbeidsmarkt zetten

is vaak niet evident wanneer je muco
hebt. Maar ook wanneer je al aan de slag
bent, kunnen vragen opduiken over de
combinatie van je job met een verande-
rende en soms moeilijk te voorspellen
gezondheidstoestand. Zit je vragen over
werk en muco? Aarzel dan niet om ons
te contacteren via 02 613 27 19 of
ken@muco.be.

i

Voeding of medisch
materiaal bestellen?

Voeding bestellen kan via
christelle@muco.be of 02 613 27 18.
Voor medisch materiaal neem je contact
op met isa@muco.be (02 613 27 10).

Je betaalt de reéle verzendingskost voor
je bestelling.

De prijslijst krijg je jaarlijks per post toe-
gestuurd, maar prijzen kunnen wijzigen.
De meest recente prijslijst vind je altijd op:
www.muco.be/nl/voeding
www.muco.be/nl/medischmateriaal

Financiéle steun

Is het eind van de maand een moeilijke
periode en blijven de facturen van het
ziekenhuis, de apotheek, ... al eens lig-
gen? Brengt dit je medische opvolging
en behandeling in gevaar? Dan kan je
met ons contact opnemen. De Muco-
vereniging wil voorkomen dat financiéle
zorgen, ook al zijn ze maar tijdelijk, je
strijd tegen muco in de weg staan. We
bekijken samen met jou of je aan de
voorwaarden voor financiéle steun van
de Mucovereniging voldoet en op welke
manier we je kunnen bijstaan. Voor al je
vragen, kan je Ken bellen op 02 613 27 19
of mail naar ken@muco.be.
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JE GEGEVENS AANPASSEN?

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

JE PRIVACY

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

Dat kan mits een eenvoudig verzoek via
mail (catherine@muco.be) of via brief
(Mucovereniging, Driebruggenstraat 124,
1160 Brussel). We zullen onmiddellijk
op jouw verzoek ingaan. Wij vinden je
privacy bijzonder belangrijk!

DANKJEWEL!

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




inonze agenda

Nightlon

Een sfeervolle avondloop voor
klein en groot op het domein
van Hofstade op 22 oktober
2022. Kies jouw afstand, loop
samen met ‘nightlon heroe
Sten’ en geniet van de sportie-
ve familiale sfeer. Alle info op
www.hightlon.org

#Mucoweek

De volgende editie van de Europese Mucoweek
vindt plaats van 21 november tot 27 november.
Zoals je weet is het doel om muco onder de
aandacht te brengen en fondsen te werven
waarmee we de strijd tegen de ziekte kunnen
verder zetten.

Dit jaar kozen we voor een bijzonder concept.
Mensen met muco maken deel uit van de
samenleving zoals iedereen. Ze horen bij een
gemeenschap, wonen in bepaald dorp/stad en
leven daar hun leven.

De burgemeesters van de gemeente of stad
waar ze wonen zijn de eerste vertegenwoor-
digers van die gemeenschap, de burgervaders
(of -moeders). Daarom nodigen we alle burge-
meesters uit om mucosokken te dragen tijdens
de Mucoweek, daar een foto van te nemen en
ons te bezorgen. Wij maken dan een digitale
fotomuur van solidariteit op onze site.

Maar het kan nog beter... wanneer personen
met muco en hun burgemeester samen op de
foto gaan.

Je ontving waarschijnlijk een mailbericht van
ons in september met de vraag om mee te
doen met de #mucoweek. Wat denk je?

Ga je samen met jouw burgemeester en
verse mucosokken op de foto?

Laat het ons snelweten. Geef Marie een

seintje (marie@muco.be of 02 663 39 06). De v°|gende Asem

Het dossier van de
volgende editie heeft als
thema: “Kaftrio, een nieuw
begin”

Contacteer carole@muco.be
0483 622 086



