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Vivre plus longtemps grâce au Kaftrio ? 
Les simulations semblent  
prometteuses. 

Le précieux patrimoine d’une association
Annemie Vandermeulen a aidé à mettre en place 
un partenariat avec des Contacts Ressources. 
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Nouveaux 
défis
 
Le monde de la mucoviscidose 
est en pleine effervescence. 
Comme le montre cette photo 
de nos participants aux 20 km 
de Bruxelles qui ont réalisé une 
superbe performance sportive 
dans notre capitale. Et comme 
en atteste l’arrivée des nou
veaux médicaments qui ont  
en grande partie transformé  
la vie d’un grand nombre de  
nos membres. De nouvelles  
opportunités et de nouveaux 
défis s’offrent désormais à eux. 
À nous aussi, en tant qu’asso
ciation de patients. C’est pour
quoi nous lançons notre service 
PROactif. Objectif : soutenir les 
personnes atteintes de muco
viscidose dans leur parcours 
professionnel ou étudiant. Le  
dossier de ce numéro traite de  
l’adhésion thérapeutique.  
Au fil des interviews, vous  
découvrirez que l’adhésion  
thérapeutique ne se limite pas  
à suivre passivement les 
prescriptions du médecin. 
Le dialogue entre patient et 
médecin ainsi que la recherche 
d’un consensus sont essentiels. 
Les idées continuent d’évoluer, 
notre association aussi. Profitez 
bien des vacances d’été qui 
s’annoncent. Bonne lecture !

Stefan Joris
Directeur  
Association Muco 

Ci-dessus
Une équipe radieuse aux couleurs de l’Association Muco a  
participé aux 20km de Bruxelles. Rendez-vous sur la ligne de  
départ l’an prochain ?
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des nouvelles 

Jusqu’à quel âge peut-on vivre 
avec la mucoviscidose  ? Une 

question fréquemment posée par 
les médecins, les scientifiques, les 
personnes muco et leur famille. Si 

une prédiction exacte est impossible, 
les chercheurs peuvent réaliser des 

simulations sur base de critères 
soigneusement sélectionnés. Ces 
résultats semblent prometteurs.

Le Kaftrio entraine-t-il  
une augmentation  

de l’espérance de vie  ?

Une étude de 2017 basée sur le  
registre britannique de la mucoviscidose 
a livré une nouvelle encourageante :  
la moitié des bébés muco nés en 
GrandeBretagne en 2017 vivraient plus 
de 50 ans. Le Kaftrio aurait un effet  
positif sur l’espérance de vie. Commer
cialisé depuis trop peu de temps pour 
pouvoir en observer les effets à long 
terme, un modèle informatique peut 
fournir des indications intéressantes. 
Les chercheurs de Vertex Pharmaceuticals 
sont parvenus à une estimation par 
microsimulation, sur base de données 
d’études de phase 3 avec modulateurs, 
du registre britannique de la muco
viscidose, de publications scientifiques 
et d’informations cliniques. 

Plus on commence jeune,  
meilleurs sont les résultats 
Les chercheurs ont effectué un premier 
calcul pour les personnes muco avec 
deux mutations F508del, de minimum  
12 ans, prenant du Kaftrio. Selon ce  
modèle, la moitié vivraient jusqu’à  
71,6 ans. Plus vous commencez le Kaftrio 
jeune, meilleurs sont les résultats : la 
moitié de ceux qui commencent entre  
12 et 17 ans pourraient vivre jusqu’à  

La prudence reste de mise 
Ces résultats font rêver, mais  
proviennent d’une simulation  
informatique. D’où trois observations  
à garder à l’esprit : 

• Ces calculs s’appliquent aux  
personnes porteuses de deux  
mutations F508del. Cela ne signifie 
pas que les personnes avec une 
seule mutation F508del prenant  
du Kaftrio ne peuvent pas espérer  
la même chose, mais cela n’a pas 
été étudié ici. 

• Le modèle suppose un déclin limité 
de la fonction pulmonaire durant  
le reste de la vie avec le Kaftrio. 
Cette hypothèse est basée sur  
les données réelles dont nous  
disposons sur le Kaftrio, mais  
la manière dont la fonction  
pulmonaire évoluera reste une 
question de conjecture.

• Le modèle ne tient pas compte  
des maladies liées à l’âge. Les  
personnes muco ont un risque  
plus élevé de développer un  
cancer ou une maladie  
cardiovasculaire plus tard, ce qui 
peut avoir un impact négatif sur  
l’espérance de vie.

82,5 ans. Ce chiffre est comparable à  
l’espérance de vie moyenne d’une  
personne sans mucoviscidose. L’espé
rance de vie simulée diminue au fur et 
à mesure que l’on commence le Kaftrio : 
77,9 ans si l’on commence entre 18 et 24 
ans et 62,2 ans pour les plus de 25 ans.

Vivre mieux et plus longtemps 
Le modèle informatique prédit que vous 
pourriez vivre plus longtemps avec le  
Kaftrio, et que la qualité des années de 
vie supplémentaires augmenterait. Des 
poumons moins touchés, moins de  
poussées infectieuses et moins de 
transplantations pulmonaires nécessaires. 

UNE SIMULATION INFORMATIQUE LIVRE UNE ESTIMATION PROMETTEUSE

Elise Lammertyn
scientific officer Association Muco
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LEZ à Bruxelles 

des nouvelles      DU MONDE MUCO 

CF Europe souffle ses 20 bougies cette  
année ! Depuis 20 ans, la coupole CF 
Europe fait le lien entre les différentes 
associations de patients à travers l’Europe 
afin d’augmenter la connaissance et la 
sensibilisation à la mucoviscidose et  
d’influencer la politique européenne 
également. Pour ce faire, CFE travaille en 
étroite collaboration avec l’ensemble des 
partenaires qui travaillent dans le  
domaine de la mucoviscidose. 

  Pour plus d’informations, consultez le site  
https://www.cf-europe.eu/

COOPÉRATION AVEC LA ROUMANIE

20 Dernièrement, une délégation de 
l’équipe muco de l’UZ Brussel a 
visité un centre muco pédiatrique 
à ClujNapoca en Roumanie. 
Cette visite s’inscrit dans le cadre 
du projet de jumelage de l’ECFS 
(European Cystic Fibrosis Society), 
dans lequel le centre muco de l’UZ 
Brussel s’est vu attribuer un fonds 
pour encadrer un site dédié aux 
soins muco à Cluj Napoca. L’ob
jectif de cette collaboration est 
d’optimiser la prise en charge des 
enfants atteints de mucoviscidose 
au sein du centre et de le soutenir 
en cas de besoin. Lors de cette 
visite, le Prof Dr Elke De Wachter,  

Giverny Feron, kinésithérapeute, 
ainsi que Tina D’Hondt, infir
mière, ont donné des formations 
et des conseils pratiques liés au 
traitement de la mucoviscidose 
à des parents, des étudiants, des 
médecins et des infirmières. Cette 
première visite marque le début 
d’une étroite collaboration avec  
le centre muco roumain. Grâce au 
soutien financier de l’Association 
Muco et de la Fondation UZ Brussel, 
nous avons également pu offrir à 
l’équipe du Dr Szabo et aux  
patients du matériel destiné à  
optimiser les techniques de  
drainage (kiné). 

Le plan Low Emission Zone (LEZ)  
bruxellois a été modifié pour per
mettre aux nonbruxellois d’atteindre 
les hôpitaux situés en bordure de la 
ville. Une bonne nouvelle donc pour 
les patients des centres muco de 
SaintLuc, d’Erasme et de l’UZ Brussel. 

Malheureusement, l’HUDERF est 
toujours situé en LEZ. Des discussions 
sont en cours à ce sujet avec l’hôpi
tal, la LUSS, le Collectif Accessibilité 
WallonieBruxelles et le cabinet du 
ministre Maron. Nous vous tiendrons 
bien évidemment informés.
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dossier      ONDERZOEK

Selon le vocabulaire utilisé par l’INAMI, l’adhésion thérapeutique se 
définit comme la mesure dans laquelle une personne suit son traitement 
conformément aux prescriptions thérapeutiques de son prestataire de 
soins. Dans les échanges qui suivent, nous allons explorer le sujet plus 
en détail et découvrir que l’adhésion thérapeutique représente bien plus 
que le simple fait de suivre passivement les prescriptions du médecin.  
Le dialogue entre le patient, le médecin et la recherche d’un consensus 
sont essentiels. Finalement, on aboutit à un concept de soins axés sur  
les objectifs de vie et les valeurs de la personne. Ou comment passer  
des soins axés sur la maladie vers des soins orientés qualité de vie.

ADHÉSION  
THÉRAPEUTIQUE

Qu’est-ce l’adhésion  
thérapeutique ? 
L’adhésion thérapeutique est 
une mesure du degré auquel 
le patient va se conformer au 
traitement qui lui est prescrit 
par le médecin. À certaines 
périodes de la vie, elle peut 
être remise en cause, en raison 
de changements de situation 
ou d’évolutions personnelles. 
La naissance d’un enfant, un 
nouvel emploi, l’adolescence… 
Autant de grands bouleverse
ments qui nécessitent parfois 
un rééquilibrage. 

DOSSIER 

6

RAS-LE-BOL  
DES SOINS ?
Pneumologue et chef de 
clinique et de service associée 
à l’hôpital Saint-Luc de 
Bruxelles, Sophie Gohy y est 
également coordinatrice adulte 
au centre de la mucoviscidose. 
Comment fait-elle  
face, en tant que médecin, 
à la question de l’adhésion 
thérapeutique ? 

Sophie Gohy,  
pneumologue
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Pourquoi est-elle  
importante ?
Malheureusement, lorsque 
l’adhésion thérapeutique 
baisse, les conséquences sur 
la fonction respiratoire et le 
risque d’exacerbation sont 
immédiates. Les patients qui 
ne se soignent plus voient leur 
état de santé se dégrader.

Que disent les études 
scientifiques à ce sujet ?
Elles montrent que les taux 
d’adhésion se situent en 
moyenne entre 40 et 60% mais 
peuvent aller jusqu’à plus 
de 80% pour l’ivafactor par 
exemple. Il y a donc des  
variations en fonction des 
types de traitement. On 
constate ainsi une plus grande 
compliance aux modulateurs 
du CFTR et aux antibiotiques 
inhalés qu’aux solutions 
salines hypertoniques et à la 
DNase, aux enzymes pancréa
tiques et aux vitamines 

liposolubles. Les modula
teurs CFTR sont quant à eux 
particulièrement bien perçus. 
Pour la première fois, nous 
disposons d’une solution de 
fond qui corrige les défauts 
protéiques liés à la maladie et 
ne traite pas uniquement les 
symptômes. L’espoir que cela 
suscite renforce naturellement 
l’adhésion des patients.

Comment déceler une 
baisse de l’adhésion 
thérapeutique chez un 
patient ?
La dégradation de la fonction 
pulmonaire et de l’état de 
santé sont évidemment  
des révélateurs, mais avant 
d’en arriver là nous pouvons 
nous fier à ce qu’on appelle  
le MPR (Medication Possession 
Ratio). En comparant la somme 
des jours de médicaments 
délivrés et le nombre de jours 
durant lesquels le patient 
devrait être en possession du 
traitement, on peut voir dans 
quelle mesure le patient suit  
sa prescription. À 80% de  
correspondance, on considère 
que l’adhésion thérapeutique 
est suffisante.

Le patient a son mot  
à dire concernant  
les traitements ?  
Pouvez-vous adapter  
ces derniers ?
Tout le monde peut traverser 
une mauvaise passe, nous 
devons en tenir compte et  
ne pas culpabiliser le patient. 
La première chose est de lui  
parler en toute transparence  
et de lui expliquer l’intérêt  
de tel ou tel médicament  

pour sa santé. Il faut aussi 
prendre en considération  
les éléments personnels et 
pratiques. Un enfant qui doit 
faire sa kiné le soir, en plus 
de ses devoirs, se décourage ? 
Faisons passer le kiné à  
l’école dans la journée. Une 
grosse boîte de comprimés 
impressionne ? Mettonsles 
dans un contenant plus  
petit. À la pharmacie du  
centre de SaintLuc, nous  
utilisons des tableaux  
reprenant les photos des  
médicaments afin de  
rendre les prises – parfois 
conséquentes – aussi simples 
que possible.

Quels rôles jouent  
le centre Muco et  
l’entourage ?
Les visites au centre de  
référence pour la muco
viscidose ont un net effet 

positif sur l’adhésion  
thérapeutique. Le travail de 
toute l’équipe – coordinatrices 
de soin, diététicienne, pharma
cienne, assistante sociale,  
infirmières, psychologue,  
kinésithérapeutes, médecins – 
permet non seulement  
d’assurer un suivi personnalisé 
mais aussi d’établir de vraies  
relations de confiance.
L’appui de l’entourage est 
également un levier important. 
Les membres de la famille sont 
un support au quotidien, nous 
leur expliquons les traitements 
pour qu’ils puissent nettoyer 
les aérosols, préparer les  
piluliers ou aller chercher les 
prescriptions à la pharmacie.... 
Mais il ne s’agit en aucun de 
leur demander de faire la 
police, ce serait totalement 
contreproductif. La bienveil
lance, l’écoute et le respect du 
patient restent fondamentaux. 

7
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dossier      ADHÉSION THÉRAPEUTIQUE

8

Combiner un traitement 
intensif avec une vie 
de famille, un travail 

ou des obligations scolaires est 
loin d’être évident. « L’adhésion 
thérapeutique est importante et 
a beaucoup évolué », explique 
Janne Houben, psychologue  
au sein du centre muco de  
la UZ Leuven.  
 
« Auparavant, le médecin 
décidait unilatéralement de 
ce que le patient devait faire. 
Aujourd’hui, les choses se 
décident beaucoup plus en 
concertation avec lui. Sa qualité 

de vie représente un élément 
très important. Il existe trois 
choses essentielles à l’adhésion 
thérapeutique : l’éducation, la 
communication ouverte et la 
coopération. Lorsque le patient 
est mieux informé sur les  
traitements à suivre et qu’il se 
sent écouté, il est également 
mieux à même d’expliquer 
comment le traitement se 
déroule au quotidien. Il s’agit 
de créer un parcours individuel 
pour chacun.e, en concertation 
avec le médecin et le reste  
de l’équipe.  » 
 
Comment améliorer  
l’adhésion thérapeutique  ? 
La façon dont vous suivez votre 
traitement exerce évidemment 
un impact déterminant sur la 
maladie. Il est donc nécessaire 
que la personne atteinte de 
muco viscidose (et son  
entourage) comprenne pour
quoi certaines choses sont  
importantes. Plusieurs  
éléments peuvent rendre  
l’adhésion au traitement  
difficile, comme un emploi  
du temps chargé, la routine 
scolaire/professionnelle, la  

motivation, les attentes à 
l’égard du traitement, etc. Il  
est essentiel de mettre le  
doigt sur ce qui est difficile  
pour chaque personne  
individuellement.
 
L’âge joue-t-il un rôle  ?  
Oui, il existe de grandes  
différences entre les enfants, les 
adolescents et les adultes. Chez 
les enfants, la responsabilité du 
respect des règles incombe aux 
parents. Cela fait donc partie de 
la gestion familiale. Les adultes 
décident de leur thérapie en 
toute autonomie. Les adoles
cents, quant à eux, cherchent  
à devenir de plus en plus  
indépendants, mais ils ont  
encore souvent besoin du  
soutien de leurs parents. 
 
Pourquoi l’adhésion  
thérapeutique est-elle 
difficile chez les  
adolescents  ?  
Les adolescents préfèrent  
s’occuper d’autres choses. Ils 
sont à la recherche de leur 
propre identité, tombent  
amoureux, veulent sortir avec 
leurs amis ou connaître de 

ADHÉSION  
THÉRAPEUTIQUE ? 
Ensemble, nous y parviendrons ! 
De l’aérosolthérapie à la kiné en passant par les antibiotiques, 
les personnes atteintes de mucoviscidose suivent un traitement 
particulièrement intensif. Comment parvenez-vous, vous ou votre 
enfant, à suivre votre traitement tout en menant une vie de qualité  ? La 
psychologue Janne Houben vous donne des conseils pour y arriver.

Janne Houben,  
psychologue 
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nouvelles expériences. Leur 
thérapie n’est donc pas  
toujours prioritaire. C’est  
également une période  
intermédiaire difficile pour  
les parents. Où se situe la 
limite entre le lâcherprise  
et la pression  ? 
 
Quels conseils donner 
aux parents  ? 
Nous conseillons aux parents 
de parler avec leurs enfants et, 
surtout, de ne pas les juger. Il 
peut s’avérer très utile de les 
écouter afin de découvrir pour
quoi les choses se passent 
mal. En tant que parent, vous 
pouvez discuter de la néces
sité d’un traitement, tout en 
essayant de les soutenir dans 
leur autonomie. 
 
Comment faire  
concrètement  ? 
En adoptant une attitude 
curieuse et en posant des 
questions : comment cela se 
passetil pour toi  ? Comment 
pouvonsnous t’aider  ? De 
quoi te senstu capable  ? Si 
l’adolescent se sent compris 
et soutenu, il est possible 
d’en parler avec lui. Mais si 
l’adolescent se sent contrôlé 
par des parents surprotecteurs, 
cela provoquera probablement 
l’effet inverse…  
 
Que se passe-t-il si l’on 
ne suit pas la thérapie  ?  
C’est toujours un défi.  
Avant tout, nous tentons de 
comprendre pourquoi les 
choses sont difficiles.  
Ensemble, nous essayons  
de réfléchir à la manière  
de soutenir le patient le  
mieux possible. Nous tentons 

également d’impliquer son 
entourage. Parfois, les choses 
restent difficiles, mais nous  
savons qu’il existe beaucoup 
de défis à relever qui ne sont 
pas à sousestimer. Dans les 
cas les plus difficiles, nous  
essayons surtout de com
muniquer ouvertement. Si le 
médecin sait que le patient 
ne fait pas certaines choses, il 
peut aussi adapter ses conseils 
en conséquence. 
 
Faut-il dès lors adapter 
le traitement dans  
certains cas  ?  
Il est évident que le fait 
de respecter le traitement 
conseillé est très important 
pour combattre la maladie le 
plus efficacement possible. 
Mais lorsque nous constatons 
que le suivi du traitement dans 
sa globalité ne fonctionne pas, 
nous prenons un peu de recul 
pour ensuite recommencer à 
progresser à petits pas vers 
une meilleure adhésion.  
 
En tant que psychologue, 
comment pouvez-vous 
les aider  ? 
Je cherche à savoir ce qui se 
déroule bien et ce qui se  
déroule moins bien. En  
essayant de comprendre ce 
qui ne va pas, je travaille avec 
la famille ou la personne 
atteinte de mucoviscidose afin 
de déterminer les meilleures 
pistes pour parvenir à les aider. 
Comment élaborer un plan  
ensemble  ? Qu’estce qui est 
faisable pour la famille  ? 
J’essaie également de rester en 
contact régulier par courrier 
électronique via de petits  
messages pour maintenir le 

lien. Je cherche également 
à trouver une motivation 
intrinsèque chez le patient : 
pourquoi pensestu qu’il est 
important de te soigner ? Un 
garçon de 15 ans par exemple 
pourrait avoir envie de se 
muscler davantage et faire de 
son mieux pour se rendre à 
la clinique, faire de l’exercice, 
prendre ses médicaments, etc. 
Nous constatons que nous  
obtenons de meilleurs résultats 
lorsque la motivation émane 
du patient luimême et non pas 
de ce que le médecin impose. 
 
Qu’en est-il de l’adhésion 
thérapeutique avant une 
transplantation  ?   
Nous préparons les patients 
à la transplantation en leur 
fournissant des explications 
adéquates. Nous insistons  
sur le fait que certains  
médicaments doivent être 
pris de manière très stricte 
pour éviter le rejet. Ce faisant, 
nous cherchons également 
à savoir qui nous pouvons 
impliquer en vue d’aider le 
patient dans ce domaine. Notre 
objectif est toujours le même, 
à savoir entamer un dialogue 

avec le patient, voir ensemble 
comment le soutenir et nous 
assurer que le traitement est 
faisable pour lui.  
 
Les modulateurs CFTR 
ont-ils un impact  ?  
C’est une question difficile, car 
nous ne disposons pas encore 
de beaucoup d’informations 
sur les effets à long terme des 
modulateurs. Chez certaines 
personnes, le Kaftrio fonctionne 
tellement bien qu’elles ont l’im
pression que leur traitement 
intensif n’est plus nécessaire.  
 
Que recommandez-vous 
dans ce cas  ?  
Pour l’instant, nous recomman
dons de ne rien changer. Nous 
insistons sur le fait que nous 
ne voulons en aucun cas les 
surcharger avec des thérapies 
qui réduisent leur qualité de 
vie si nous ne pensons pas que 
c’est vraiment nécessaire. Cela 
permet de rappeler combien 
il est important de maintenir 
le traitement par aérosol par 
exemple, afin que la personne 
atteinte de mucoviscidose 
comprenne la valeur ajoutée 
du traitement.
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dossier      ADHÉSION THÉRAPEUTIQUE 

VOTRE AVIS COMPTE ! 
Il ne s’agit pas tant de parler du patient, mais bien de parler avec le patient. 
Ce n’est que dans le cadre d’un dialogue avec lui que l’adhésion au traitement 
peut être couronnée de succès. « Si le médecin implique davantage le patient, 
celui-ci aura davantage confiance dans le traitement et le prestataire de soins  », 
explique Simon Ector, responsable politique de la Vlaams Patiëntenplatform 
(Plateforme pour patients flamande). 

L ’adhésion au  
traitement ne peut 
être couronnée de 

succès que si le dialogue avec 
le patient est ouvert. C’est 
pourquoi la Vlaams Patiënten
platform insiste sur l’importance 
des soins centrés sur les objec
tifs de vie : « Le prestataire de 
soins ne décide plus unilatéra
lement, mais en concertation 
avec le patient. Cette relation 
équilibrée représente un élément 
essentiel à la qualité des soins 
et à l’adhésion thérapeutique  »,  
déclare Simon Ector, de la 
Vlaams Patiëntenplatform. 
 
Pourquoi les soins centrés 
sur les objectifs de vie  
sont-ils important  ?   
Les soins centrés sur les  
objectifs de vie ont pour point 
de départ les objectifs de vie 
des personnes atteintes de 
maladies chroniques. Avec  
le patient, le prestataire de 
soins examine quels sont ces 
objectifs et adapte, dans la  
mesure du possible, les soins 
en fonction de ceuxci. Le  
patient peut partager ses com
pétences, son expérience  
et ses sou haits, qui seront 
écoutés avec attention. 
Cela crée une relation d’égal 
à égal entre le prestataire de 
soins et le patient. Ce dernier 

se sent plus valorisé, ce qui 
renforce son auto nomie et sa 
confiance en lui. 
 
Cela peut-il améliorer 
l’adhésion au traitement  ?  
Si les patients sont plus étroite 
ment impliqués, ils seront 
également mieux informés  
concernant les différents 
traitements, leurs avantages et 
inconvénients. Le patient aura 
davantage confiance dans le 
traitement et le prestataire de 
soins. L’adhésion thérapeutique 
est d’autant meilleure qu’il est  
convaincu du traitement à suivre.  
 
Les patients ont-ils l’im-
pression de ne pas être 
suffisamment impliqués  ?  
Difficile de tirer des conclusions  
générales à ce sujet. Si nous 
constatons que les soins de 
santé sont de plus en plus ci
blés, les besoins et les objectifs 
de vie du patient ne sont pas 
encore suffisamment pris en 
compte. 

 
Pourquoi les prestataires 
de soins de santé ne le 
font-ils pas davantage  ?   
Parfois, ils ne savent pas com
ment le faire correctement. Ou 
partent du principe qu’ils savent 
ce qui est bon pour le patient 
et comprennent ses besoins. 
Pourtant, il est important de lui 
poser explicitement la question. 
 
Que fait la Vlaams Pa-
tiëntenplatform pour 
faire évoluer les choses  ?  
Les prestataires de soins  
évoluent dans la bonne 
direction. Ils consacrent plus 
de temps qu’avant à mieux 
connaître leurs patients et à 
travailler sur cette relation de 
confiance. Mais il reste des  
progrès à faire. Nous essayons 
de mieux faire connaître  
l’importance des soins ciblés 
sur les objectifs de vie. 
 
Quelle est l’importance 
de la communication 
dans ce processus  ?  
Elle est très importante. Cette 
communication demande 
des efforts, tant de la part du 
patient que du soignant, et il y 
a encore moyen de l’améliorer. 
Pour le patient, dresser une 
liste de ses objectifs de vie 
n’est pas facile du tout.  
 

Comment aidez-vous 
les patients dans cette 
démarche  ?  
Pour aider les patients dans 
cette démarche, nous avons 
mis au point l’outil Goal Finder. 
 
Comment cet outil  
fonctionne-t-il  ?  
Goal Finder est structuré 
comme un parcours de vie. Au 
fur et à mesure, le patient va 
devoir répondre à une série 
de questions autour de trois 
thèmes : l’indépendance, les 
relations et les compétences 
qui l’aident à réfléchir à ce qu’il 
trouve important dans la vie. 
L’objectif est ensuite de com
pléter une série de questions 
et une liste d’objectifs de vie. 
Cette démarche offre une vue 
d’ensemble sur ce que vous 
avez accompli sur le chemin  
de la vie. Elle fournit les outils 
nécessaires pour pouvoir  
entamer la conversation  
avec les soignants.  
Actuellement, l’outil n’est pas 
encore disponible en français.

  La Vlaams Patiëntenplatform 
travaille en collaboration avec  
115 associations de patients, dont  
l’Association Muco. Elle œuvre pour 
une meilleure qualité de vie des 
patients atteints d’une maladie 
chronique et de leurs proches.

Simon Ector,  
Vlaams Patiëntenplatform

futurfutur

prpréésentsent

passpasséé
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ADHÉSION  
THÉRAPEUTIQUE 

L’adhésion au traitement  dans la mucoviscidose 
peut dépendre de nombreux facteurs. Les facteurs 
à l’oeuvre peuvent varier d’une personne à l’autre. 

Ils peuvent être regroupés en 5 grandes catégories. 
Les voici avec quelques exemples .

© Adherence Flowchart | CF CARE

En lien avec  
le système de santé

En lien avec  
la thérapie

En lien avec  
la maladie

En lien avec  
le patient

En lien avec  
des facteurs  

socioéconomiques

Connaissance du traitement, 
gestion du temps, implication 
de la famille, ...

Exacerbations pulmonaires récentes, 
comorbidités physiques et mentales, 
anxiété due à la progression de la 
maladie, …

Perception de la réussite du  
traitement, durée du traitement, 
effets secondaires de la thérapie, ...

Soutien de l’équipe multi
disciplinaire, compétences en 
communication de l’équipe, ...

Revenus, assurances,  
environnement familial, ...

11
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association

   L’Association Muco 
lance PROactif

L’un des points qui revient souvent  
concerne les études et le monde du  
travail. Avec l’arrivée du Kaftrio, la vie 
d’une grande partie de nos membres a 
brusquement changé. Le fait de disposer  
de plus d’énergie au quotidien et la 
perspective d’une vie plus longue leur 
ouvrent un nouvel avenir. Mais ces  
opportunités sont également synonymes 
de nouveaux défis.

Afin d’obtenir une meilleure vision  
concernant ces nouveaux défis,  
besoins et préoccupations spécifiques, 
nous avons organisé une deuxième  
enquête. Les premières réponses 
montrent qu’il est souvent difficile  
pour les personnes muco de trouver  
des informations adaptées à leur  
situation. Et que tous les employeurs  
ne sont pas disposés à faire preuve  
de souplesse en matière de temps  
et de lieu de travail. Un grand nombre 
d’entre elles sont également victimes  
de discrimination lorsqu’elles postulent  
ou dans leur fonction au quotidien. 
Dans un prochain numéro de Respire, 
lorsque tous les résultats seront  
connus, nous présenterons une  
analyse plus approfondie de  
l’enquête.

• Vous avez la mucoviscidose, vous 
avez plus de 18 ans et vous cherchez 
votre voie sur le marché du travail ?

• Vous envisagez d’étudier ou vous 
sentez prêt pour un premier emploi ? 
Ou alors vous songez à changer  
d’orientation, à faire du bénévolat 
ou à créer votre propre entreprise ?

• Vous souhaitez reprendre le travail 
car votre état de santé le permet 
à nouveau ? Ou vous ressentez au 
contraire le besoin d’arrêter ou de 
réduire votre temps de travail car 
vous allez moins bien ?

L’Association Muco est prête à vous 
écouter, à réfléchir avec vous et à vous 
aider dans votre recherche !

Important : ce soutien s’applique à toutes 
les personnes atteintes de mucoviscidose, 
pas seulement à celles qui bénéficient des 
nouveaux traitements par modulateurs 
CFTR. Chaque personne atteinte de muco 
peut faire face à de nouveaux défis dans 
son parcours professionnel ou étudiant  
et ce à différents moments de sa vie.

Si vous avez des questions à propos  
du monde du travail ou des études, 
contactez Nicolas ou Peter.

Peter Van Craenenbroeck,
Responsable Service Familles et Adultes,

Association Muco

Fin 2022, nous avons mené 
une enquête auprès de nos 
membres afin d’évaluer la 

nécessité de faire évoluer nos 
services actuels. Les résultats 
ont montré que les différents 

services existants sont 
toujours importants, voire très 
importants, et qu’il n’y a donc 
aucune raison de les réduire. 

D’autre part, nous avons posé 
la question de la nécessité de 
mettre sur pied de nouveaux 

services. 

À l’Association Muco, nous souhaitons 
accompagner les personnes atteintes de 
mucoviscidose dans leur recherche de 
réponses aux questions liées aux études 
et au travail. C’est pourquoi nous avons 
décidé de lancer le projet PROactif !
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vivre      AVEC LA MUCO

Prendre soin de soi, consacrer du temps à ce qu’on 
aime et à ceux qu’on aime, voilà de quoi retrouver 

une belle énergie !

Un bol 
d’air 

PASSION VTT Depuis 2023, je fais partie de la 
Fietsservice Mondraker team. La passion du 
VTT me donne des ailes. Objectif : remporter la 
course. Merci au Fonds Muco pour son soutien !
- Sander 

LA PLAGE Se réchauffer au soleil sur la plage et 
respirer l’air de la mer, ma petite fille en profite 
pleinement aussi ! 
- Laurent  

 PAYS-BAS

LE GOÛT D’UNE ÎLE Au sud de la Vendée, au 
large de La Rochelle, entre marais salants et 
plage, j’ai pu profiter avec ma petite famille 
des beautés de l’île de Ré grâce à  
l’intervention du Fonds Muco Adultes.
- Laurent 

 ILE DE RÉ

Bonheur  - Laurent 

‘ PRENDRE LE LARGE 
SUR L’ÎLE DE RÉ  ’

 ILE DE RÉ

FRANCE
Ile de Ré
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vivre     AVEC LA MUCO

A LA MER J’ai joué dans le sable avant 
d’aller visiter le Parc Nausicaa. 
 Sven 

LA CORSE À MOTO Chouette trip à moto  
en Corse ! - Paul

CHOUETTE  Le superbe sourire de Lysianna 
qui pose avec son nouveau vélo.

YES Grâce au Fonds Muco Sport, Lucas 
peut profiter de son nouveau trampoline.

BOULOGNE-SUR-MER   

OUI ! Nous nous sommes dit « oui » 
au château de La Rocq, Seneffe. 
La preuve ? Ces superbes photos  
réalisées grâce au Fonds Muco  
Adultes !  Patricia

ALSACE    

SENEFFE

CHALLENGE Florian en plein triathlon, 
un challenge difficile mais une  
superbe expérience.

EN ACTION Basiel en action au cours de  
psychomotricité. Il adore ça !

VIENNE

ERASMUS AU PAYS DE SISI Une ex
périence extraordinaire rendue possi
ble grâce au Kaftrio ! J’ai profité de la 
vie étudiante, tout en réussissant, une 
aventure inoubliable…  Valentine
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UN DERNIER 
GESTE QUI  
FAIT TOUTE LA 
DIFFÉRENCE
Faire un testament renvoie 
à une échéance que l’on 
aimerait repousser le plus 
loin possible. Pourtant, si 
la mort demeure un sujet 
tabou, il n’est jamais trop 
tôt pour rédiger son  
testament. Nombreuses 
sont les personnes qui  
désirent continuer à  
soutenir la lutte contre  
la mucoviscidose audelà 
de leur vivant. Inclure  
l’Association Muco dans 
votre testament représente 
un geste fort qui contribuera 
à vaincre un jour définitive
ment la mucoviscidose. 
Même si vous avez des  
enfants ou des proches à 
qui vous souhaitez léguer 
une partie de votre patri
moine, vous pouvez aussi 
faire une petite place à 
l’Association Muco sans  
les défavoriser pour autant.
Nous disposons de  
brochures claires et 
précises expliquant les 
démarches à entreprendre, 
mais nous préconisons 
toujours de passer par un 
notaire pour établir ou  
enregistrer un testament.

  Pour de plus amples informa-
tions ou une visite à domicile, 
contactez en toute discrétion 
notre responsable des legs, Ka-
rine van Baren au 02/6633908 
ou via karine@muco.be

Meilleur  
Spectacle  
de Cirque
‘À 2 mètres’, le spectacle de Jesse Huygh, 
résonne comme un appel à la vie… Si 
Jesse est un acrobate de cirque, il est 
également atteint de mucoviscidose.  
Son impressionnante performance au 
mât chinois relève de l’exploit puisqu’il 
la réalise une bouteille d’oxygène sur  
le dos. Ce moment suspendu, particulière
ment émouvant, a remporté le prix de 
la critique Maeterlinck pour le meilleur 
spectacle de cirque 20222023.

 www.prixmaeterlinck.be

Assemblée  
Générale 2022
Notre Assemblée Générale s’est  
déroulée le samedi 22 avril. Les 
comptes ont été approuvés et nous 
vous invitons à découvrir notre  
Rapport Annuel 2022. 2022 représente 
l’année d’un retour à la normale  
et d’une liberté retrouvée. Notre  
association a pu reprendre son  
rythme de croisière et assurer ses  
différentes missions de soutien aux 
familles dans un contexte positif. 
Cette même année a vu une avancée 
majeure avec l’obtention du rem
boursement du Kaftrio, synonyme de 
nouveau départ pour un grand nombre 
de personnes atteintes de mucovis
cidose. Une étape charnière qui laisse 
pourtant encore 13% des Belges muco 
transplantés ou touchés par des mu
tations rares orphelines, puisqu’ils ne 
sont pas en mesure de bénéficier des 
bienfaits du médicament. Les temps 
changent, et la nécessité de faire 
évoluer nos missions et notre soutien 
auprès de nos membres se reflète 
désormais dans notre travail. 

 https://issuu.com/muco.be/docs/beknopt_
jaarverslag _2022_fr_final_v2

Climbing for life 
 
7 – 9 SEPTEMBRE ALTA BADIA  
(DOLOMITES ITALIENNES)

Le Climbing for Life, c’est une course 
cycliste dans une région incroyable, un 
super défi à relever, une expérience  
humaine partagée avec les autres 
participants : ambassadeurs Muco, 
cyclistes des anciennes éditions,  
autres participants, etc. 
L’événement, organisé par Golazo en 
faveur de la lutte contre les maladies  
pulmonaires, est ouvert à tout le monde. 

  Plus d’infos : www.climbingforlife.be ou 
marie@muco.be.  
Alors, RDV en Italie en Septembre ? 

des nouvelles       DE L’ASSOCIATION MUCO
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Lisa
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A ujourd’hui, je vais bien, mais cela 
n’a pas toujours été le cas. Il y a 
cinq ans, j’étais très mal et j’ai dû 

subir une double transplantation  
pulmonaire. Cette transplantation a  
changé ma vie. Hormis une grave rechute 
peu après l’opération, je n’ai heureusement 
connu que peu d’effets secondaires. Avant 
la transplantation, je travaillais comme  
étudiante dans un magasin de vêtements, 
Les Folies à Gand. Quand l’ancienne gérante 
m’a proposé de reprendre le magasin, je 
n’ai pas hésité longtemps. L’occasion de 

reprendre un magasin bien géré ne se  
présente pas deux fois dans la vie. Bien  
que je sois très occupée – les jours de  
fermeture, je suis à Paris ou à Amsterdam 
pour choisir les nouvelles collections – je 
suis très heureuse de ma décision. Avant 
ma transplantation, je n’y serais jamais  
arrivée. Et c’est ce que j’aimerais  
transmettre à d’autres personnes atteintes 
de muco. Essayez d’être aussi positifs 
que possible et surtout, n’abandonnez  
jamais. C’est grâce à ça que je suis arrivée 
où j’en suis aujourd’hui.    

Nouveau 
départ 

Il y a cinq ans, Lisa De Mey subissait une double transplantation  
pulmonaire. Depuis février, elle gère son propre magasin de vêtements 
au cœur de Gand.  

«



Annemie   
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Un précieux
patrimoine

19

P our une association de patients,  
les contacts entre personnes  
souffrant de la maladie représentent 

un précieux patrimoine.  C’est ce qui m’a 
poussé à accepter d’aider l’Association 
Muco à mettre en place un partenariat avec 
des Contacts Ressources. Concrètement, j’ai 
formé une dizaine d’experts, eux-mêmes 
atteints de mucoviscidose ou parents d’un 
enfant touché par cette maladie. Quiconque 
a besoin de discuter ou d’être écouté peut 
s’adresser à eux pour tout ce qui concerne 
des questions relatives à la mucoviscidose. 
Le risque d’infections croisées a toutefois 
nécessité une formation et une préparation 
très spécifique. Tous les échanges devaient 
se faire en ligne, alors que la formation sur 
les compétences non techniques se déroule 
généralement mieux en présentiel. J’étais 

donc un peu déconcertée au début,  
mais l’atmosphère était bonne et la 
connexion entre participants optimale.  
Tous les participants étaient porteurs  
d’un message positif et plein d’espoir.  
Ce que je trouve tellement réconfortant 
dans ces réunions, c’est que des  
personnes que la vie n’a pas épargnées  
ne s’avouent jamais vaincues. J’ai soutenu 
des associations de patients tout au  
long de ma carrière et dès le premier  
jour, j’ai compris que cela représentait  
le métier de mes rêves. Les échanges  
sont parfois intenses, mais ce que vous 
donnez, vous le récupérez au centuple.  
Les nombreuses histoires de courage  
et d’espoir ont été et restent encore et  
toujours très inspirantes, y compris pour  
ma propre vie.  »  

Annemie Vandermeulen travaille pour Trefpunt Zelfhulp. Tout au  
long de sa carrière, elle s’est engagée à soutenir les associations  
de patients. Dans quelques mois, elle prendra sa retraite.

« 
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actions      

« Dans la vie, rien n’est facile, mais tout 
est possible. Un de mes rêves était de 
pouvoir faire les 20 km avec mes enfants 
Satine et Arthur, et cette année, ce fut le 
cas. Satine a réussi son défi. Toute la fa
mille est fière d’elle. Magnifique journée, 
beaucoup d’émotion et de bonheur. » 
- Christine, maman de Satine, 17 ans, 
atteinte de mucoviscidose 

« Mes parents me disent toujours qu’ils 
sont fiers de moi, que je suis courageu
se de suivre mon traitement, d’aller à 
l’hôpital. Mais, aujourd’hui, c’est moi qui 
suis fière de mes parents : ils ont couru 
les 20 km pour aider l’Association Muco ! 
Bientôt, moi aussi, avec toute ma famille, 
je courrai ces 20 km. »
- Lola, 11 ans, atteinte de mucoviscidose 

Ce 28 mai, 184 coureurs se sont lancés à l’assaut des 20km 
de Bruxelles sous la bannière de Run for Air. Une ambiance 
du tonnerre, des sourires et beaucoup de sueur. Merci à 
toutes et tous pour votre engagement à nos côtés et aux 
sociétés Phoenix Belgium, Eiffage Energie Systèmes,  
Fujitsu et Edwards pour leur mobilisation en  
faveur de la lutte contre la  
muco viscidose.  A l’année  
prochaine !

RUN FOR AIR 

20km de Bruxelles
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KLJ TONGERLO 
CONTRE LA MUCO  
– OLÉ!   

Tongerlo 
Il y avait un petit air d’Espagne 
à Westerlo le 4 mars dernier ! 
En effet, un ancien staff du KLJ 
Tongerlo – dont une personne est 
atteinte de muco – y organisait 
une soirée ‘tapas’ au profit de 
l’Association. Pas moins de 5.135 
euros ont été récoltés ! Muchas 
gracias, Lore y compañeros 

VIKINGS FOR MUCO  
Avril 2023 - Scandinavie 

Le Rallye Vikings, c’est 2.500 kilomètres 
de folie à travers les paysages enneigés 
du Danemark, de Suède et de Norvège. Un 
véritable défi pour la voiture et l’équipe 
composée de trois amis anversois, les 
frères Philip et Joery et leur ami Dave.  
Ce rallye est réservé aux vrais fonceurs !  
Comme Fleur et Milla, les filles du 
meilleur ami de Dave, deux jeunes filles 
qui se battent courageusement contre 
la mucoviscidose. De vraies battantes, 
à l’image des Vikings. Cette formidable 
aventure a permis de récolter plus de  
2.200 euros pour la lutte contre la  
mucoviscidose. Thanks guys !

SUR LES CHEMINS DE 
COMPOSTELLE POUR SEPPE

Espagne

« Tous les matins nous prenons le 
chemin, tous les matins nous allons 
plus loin, jour après jour la route nous 
appelle, c’est la voix de Compostelle ! » 
(Chanson des pèlerins) 
À 6 heures du matin, le 16 avril, Luc  
et Dirk sont montés dans l’avion  
direction Malaga, point de départ de  
leur pèlerinage vers Compostelle. 
Après un périple de 1.340 km, ils rejoignent 
enfin la Galice et Santiago di Compostela. 
À la découverte de nouveaux paysages, 
d’une nature grandiose, à la rencontre 
des habitants, Luc et Dirk ont traversé 
l’Andalousie, l’Estrémadure, la Castille, 
Beira Alta, le littoral du Douro, Minho… 
Objectif : récolter un beau montant 
en faveur de la lutte contre la muco
viscidose. Mission accomplie puisque 
plus de 4.100 euros ont été récoltés !
« Grâce à notre pèlerinage, nous voulons 
apporter une contribution substantielle 
au profit de la recherche contre la muco. 
Mes amis savent combien l’Association 
Muco me tient à cœur et Dirk a rejoint 
cette belle cause. »
- Luc, grand-père de Seppe, atteint de 
mucoviscidose 

SPAGHETTIZWIER
Asse-ter-Heide  
 
Comme chaque année, les 
‘Volleyvrienden’ des environs de 
AsseterHeide organisaient le 
19 mars dernier leur traditionnel 
‘super méga spaghetti’ au profit 
d’une série d’associations, dont 
la nôtre. « Comment ça se  
passe ? On prépare tout la  
veille, tout est donc super frais. 
Et le dimanche, tout le monde  
se régale de 11h30 à 21h.  
650 personnes se sont succédé 
tout au long de la journée. C’est 
un vrai défi d’organiser une telle 
action. On se mobilise tous, 
famille, amis, voisins. En gros, 
quelque 40 personnes sont sur 
le pont ce jourlà. Depuis que le 
Spaghettizwier existe, nous avons 
déjà versé plus de 42.000 euros  
à l’Association Muco. »  
- Bea, l’une des organisatrices 

BUFFET SOLIDAIRE 
Hotton 

Il faisait beau ce 7 mai. Le repas avait 
été préparé la veille par un groupe de 
bénévoles dynamiques. De quoi régaler 
250 personnes. Sans oublier un DJ pour 
finir la journée en musique, une tombola 
largement dotée grâce à la générosité 
des commerçants locaux, un magicien 
et 11.500 euros récoltés en notre faveur. 
Une belle action mise en musique 
par Clothilde, la maman de Capucine, 
atteinte de mucoviscidose qui soufflera 
bientôt sa première bougie.

21
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RUN FOR LIÈGE   
Liège  

Cette année, le groupe Muco Run 
Liège alignait pour la troisième fois 
une équipe sur la ligne de départ 
des 15 km de Liège. Quelque 239 
coureurs aux couleurs de l’Associa
tion Muco ont foulé le sol de la cité 
ardente. Cette action menée par le  
Dr Thimmesch, pneumopédiatre au 
sein de l’équipe muco au CHC, et 
son équipe a permis de récolter  
5.108 euros au profit de la lutte 
contre la mucoviscidose. Bravo à 
tous pour ce magnifique exploit et  
à l’année prochaine ! 

JOGGING LI GRIPÈTE  
Sprimont
« Tout s’est très bien passé ! C’était 
super chouette, le soleil était au  
rendezvous, parfait niveau timing. 
Avec 220 participants, une belle  
édition du Jogging Li Gripète. »  
Bravo pour cette belle organisation.  

ANTWERP 10 MILES 
Anvers 
« Parce que la course à pied, cela  
met un peu de piment dans nos  
vies sédentaires », Ségolène, la 
maman d’un petit Léo, atteint de 
muco viscidose, s’est lancé dans  
la course des 10 Miles Antwerpen. 
Elle est également parvenue à 
constituer une belle équipe avec  
28 personnes, amis et collègues, 
pour relever le défi. « A refaire 
chaque année, c’était génial. »  
Avec 12.946 euros à la clé pour  
soutenir la recherche médicale 
contre la mucoviscidose. 

 

CORRIDA DU BOULEVARD  
Saint-Georges-sur-Meuse 

Le 14 avril, la Corrida du Boulevard 
s’est ouverte avec quelque 140 parti
cipants pour les courses des 5 km et 
des 10 km. « Tout s’est très bien passé. 
On a vendu des billets de tombola 
et des sandwiches pour atteindre la 
somme de 350 euros au profit de  
l’Association Muco. En un mot, une 
belle course, un temps superbe et  
une ambiance bon enfant. Le top  
pour un vendredi soir. » 

MARATHON SPORTIF 
Boncelle  
Ce samedi 18 mars a eu lieu le  
marathon des cours sportifs à Kineo 
Boncelle. Au programme : des cours de 
sport donnés par des coachs sportifs 
(spinning, crossfit, dance). Ensuite un 
petit drink et l’occasion de discuter 
ensemble autour de l’expérience  
sportive et de la lutte contre la muco
viscidose. Chaque participant a payé 
son inscription au cours en achetant 
une paire de mucosocks. Tout ça dans 
la joie et la bonne humeur. Merci à 
Kineo Boncelle, aux coachs sportifs et 
à tous les participants ! 

MARATHON BARCELONE  
Barcelone 
Arthur, 22 ans, atteint de muco
viscidose et son ami Mattias ont couru 
le Marathon de Barcelone le 19 mars 
dernier. Pour Arthur, c’est un rêve 
devenu réalité grâce au Kaftrio qu’il 
prend depuis le mois d’octobre :  
« Après 3h59min, j’ai franchi la ligne  
d’arrivée ! Super fier. » Bravo à eux, un  
marathon, ça reste un sacré exploit !

RUN FOR LIÈGE

10 MILES

MARATHON SPORTIF 

JOGGING LI GRIPÈTE 

CORRIDA DU BOULEVARD

actions      
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Job étudiant

Gagner un petit sou en plus ou acquérir
un peu d’expérience durant un job de 
vacances, c’est une bonne idée. Mais  
il est important de bien se renseigner  
à l’avance, parce qu’il existe une série 
de règles dont il faut tenir compte  
afin d’éviter des conséquences  
désavantageuses sur les allocations  
familiales ou les allocations pour 
adultes avec un handicap. Vous  
envisagez sous peu de travailler en  
tant qu’étudiant ?
Ne manquez pas de consulter les  
informations reprises sur notre site  
web concernant cette question :
www.muco.be/fr/par-theme/travail/ 
jobetudiant-quelques-infos-a-connaitre/.
Vous avez des questions ?
Prenez contact avec ken@muco.be
02 61 32 719

Soutiens financiers
pour vos frais muco

Vous vivez actuellement une période
compliquée et n’arrivez plus à assumer
les frais liés à la muco (factures d’hôpital, 
frais de pharmacie, etc.) ? Cela met en 
péril le bon suivi et le traitement de 
votre muco ? À l’Association Muco, nous 
ne souhaitons pas que des soucis
financiers, même temporaires, soient
un frein à votre lutte contre la maladie.
Si vous vivez une telle situation,
contacteznous pour que nous  
établissions ensemble si vous entrez 
dans nos conditions d’intervention. 
Pour vos demandes de soutiens  
financiers, contactez Nicolas au  
02 613 27 15 ou via nicolas@muco.be.

Suivez-nous   mucoviscidose

Commander de
l’alimentation ou du
matériel médical ? 

Les commandes d’alimentation se font
via christelle@muco.be ou 02 613 27 18.
Livraison gratuite à 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 1 x par an ou 
disponible sur
www.muco.be/fr/alimentation/
www.muco.be/fr/materielmedical

En voyage

Envie de prendre quelques jours de 
détente ? En général, partir en vacances 
quand on a la mucoviscidose, cela se 
passe très bien. Mais cela peut néan
moins soulever quelques questions. 
Retrouvez toute une série de conseils 
utiles pour voyager et partir en vacan
ces en toute quiétude sur notre site
www.muco.be/fr/vivre-avec-la-muco/adultes/
en-vacances-avec-la-mucoviscidose
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personnes atteintes de mucoviscidose, 
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ADAPTER VOS COORDONNÉES ? 
Vous allez déménager ou vous désirez 
adapter d’autres données ? Faites-le 
savoir via catherine@muco.be.

LE RESPECT DE VOTRE VIE PRIVÉE 
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  
demande à catherine@muco.be ou  
via courrier (Association Muco, Rue des  
Trois Ponts 124, 1160 Bruxelles). Nous 
accéderons immédiatement à votre 
demande. Nous accordons beaucoup 
d’importance au respect de votre  
vie privée ! 

MERCI !
À tous ceux qui nous ont transmis des 
textes ou des photos pour Respire. 
Vous pouvez toujours nous envoyer du 
matériel via respire@muco.be 



à l’agenda
Tour de 
Belgique
JUILLET – AOÛT 
BELGIQUE
Théo et Nathan, deux jeunes 
de 16 ans, ont décidé de 
réaliser un tour de Belgique. 
« Nous sommes déterminés 
à faire le tour de Belgique en 
course à pied en commençant 
par la province de Luxembourg. 
Nous voulons voir ce que 
ce pays a de plus beau ! ». 
Leur objectif ? Récolter de 
l’argent pour soutenir notre 
association. A suivre… 

Marche familiale
2 SEPTEMBRE
HOUMONT (SAINTE-ODE)
L’organisation d’une marche 
familiale (4km , 10km, 16km) 
qui offre la particularité d’être 
à la fois  gourmande et contée. 
Au programme également, un 
marché du terroir et artisanal, 
des jeux pour enfants, de la 
restauration, de la musique 
de rue. Cette belle journée se 
terminera par un petit concert. 

Elke zucht telt
2 SEPTEMBRE
CALAIS – ZINGEM
Envie de participer à une
superbe course ? Rejoignez
l’action ‘Elke zucht telt’ le
2 septembre 2023 et parcourez  
325 km à vélo de Calais à 
Zingem. Des dizaines de 
cyclistes viendront se joindre 
au peloton à Dranoute et au 
Zeepreventorium De Haan.
Sur place, à Zingem, une
série d’activités seront organi-
sées tout au long de la journée
et en soirée. Tout le monde est
le bienvenu, à pied ou à vélo !
Plus d’info sur Facebook via

 Elke zucht telt! - (st)rijd 
mee tegen Mucoviscidose!

Puffen voor 200
9 SEPTEMBRE
GAND
20 membres du WTCDK  
(Wielertoeristen Café De  
Karper) vont parcourir 200 
km à vélo dans les environs 
de Gand au profit de notre 
association. 

Muco Ride
16 & 17 SEPTEMBRE
WILLEBROEK
500 km à vélo en deux jours ?  
C’est le défi du Muco Ride  
les 16 et 17 septembre à 
Willebroek. 
Plus d’info sur Muco Ride 
(google.com)

Run Enoha Run
22 OCTOBRE
ILE DE LA RÉUNION
Après le Marathon des Sables en 2022, Frédéric va parti-
ciper à la Diagonale des fous en faveur d’Enoha, 6 ans, et 
de tous les autres enfants atteints de mucoviscidose. C’est 
considéré comme une des courses les plus éprouvantes 
au monde : 22 heures de course (pour les premiers), soit 
165 km à parcourir par monts et par vaux sur cette belle  
île volcanique– voilà qui explique le nom de cette course.
Info sur https://act.muco.be/fr-FR/hoofdpagina 

Vous désirez organiser 
une action en notre 
faveur ? 

Contactez karine@muco.be
02 663 39 08

Le prochain  
numéro de Respire
La mucoviscidose, une 
maladie qui ne se voit pas...


