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*‘Lisa opent Therapietrouw Mucovereniging
" eigen zaak volhouden lanceert PROactief

Nieuwe start na Dossier over Hoe kunnen we je helpé
longtransplantatie therapie in dialoog bij je studies of werk?




Langer leven dankzij Kaftrio? Gouden kapitaal van een vereniging
Computers maken Annemie Vandermeulen hielp
veelbelovende simulaties. ons met de lotgenotenwerking.




De mucowereld is in volle
beweging. Letterlijk, dat

toont deze foto van onze
deelnemers aan de 20km

door Brussel. Zij hebben een
sterke sportieve prestatie
neergezet in onze hoofdstad.
Maar ook figuurlijk. Met de
komst van nieuwe medicijnen
ziet het leven van een groot
deel van onze leden er
helemaal anders uit. Nieuwe
mogelijkheden en nieuwe
uitdagingen dienen zich aan.
Ook voor ons, als patiénten-
vereniging. Daarom lanceren
we bijvoorbeeld onze dienst
PROactief. Het doel is om
personen met muco te
steunen in hun zoektocht
rond werken of studeren.

Het dossier in dit magazine
behandelt het thema therapie-
trouw. Uit de interviews blijkt
dat therapietrouw meer is

dan het passief volgen van de
voorschriften van de arts. De
dialoog tussen patiént en arts
en het samen zoeken naar een
overeenstemming staan centraal.
0ok hier blijven de inzichten
evolueren. Geniet van dit
nummer van Asem en van de
zomervakantie die voor ons ligt.

Stefan Joris
Directeur
Mucovereneging

Tijdens de 20km van Brussel zag je dit jaar weer een
heleboel fluogele sportshirts. Zij liepen ten voordele
van de Mucovereniging. Ben jij er volgend jaar ook bij?




nieuws

Elise Lammertyn,
wetenschappelijk medewerker Mucovereniging

Stijgende levensverwachting
dankzij Kaftrio?

COMPUTERSIMULATIE GEEFTVEELBELOVENDE INSCHATTING

Een studie uit 2017 op basis van gegevens
uit het Britse mucoregister bracht ons al
hoopvol nieuws: minstens de helft van
de baby’'s met muco die in 2017 in
Groot-Brittannié werden geboren, zou
ouder worden dan 50 jaar. En er is meer.
Het geneesmiddel Kaftrio zou een positief
effect hebben op de levensverwachting.
Hoewel Kaftrio nog niet lang genoeg op
de markt is om de langetermijneffecten
te zien, kan een computermodel wel al
interessante inzichten bieden.
Onderzoekers van Vertex Pharmaceuti-
cals kwamen via microsimulatie tot een
beredeneerde schatting op basis van
gegevens uit grote fase 3-studies met
modulatoren, het Britse mucoregister,
wetenschappelijke publicaties en
klinische informatie.

Beste resultaten bij

vroege start

De onderzoekers deden een eerste
berekening voor mensen met muco die
twee F508del-mutaties hebben, minstens
12 jaar oud zijn en Kaftrio nemen. Volgens
het model zou minstens de helft van hen
71,6 jaar worden.

Hoe jonger je met Kaftrio begint, hoe
beter de resultaten zouden zijn: de helft
van wie Kaftrio begint te nemen tussen
12 en 17 jaar, zou maar liefst 82,5 jaar

q

Hoe oud kan je worden met
muco? Een veelgestelde
vraag, zowel door artsen en

wetenschappers als door mensen

met muco zelf en hun familie.
Een exacte voorspelling is niet
mogelijk. Maar vandaag kunnen
onderzoekers wel simulaties of

inschattingen maken op basis van

zorgvuldig geselecteerde criteria.
En die resultaten zien er alvast
veelbelovend uit.

kunnen worden. Dat is vergelijkbaar met
de gemiddelde levensverwachting van
iemand zonder muco. De gesimuleerde
levensverwachting daalt naarmate je
later met Kaftrio begint: 779 jaar als je
start tussen 18 en 24 jaar en 62,2 jaar
voor wie ouder is dan 25.

Langer én beter leven

Het computermodel voorspelt niet alleen
dat je langer kan leven met Kaftrio, maar
ook dat de kwaliteit van die extra levens-
jaren zou toenemen. De longen zouden
minder aangetast raken, er zouden
minder infectie-opstoten optreden en
minder longtransplantaties nodig zijn.

Voorzichtigheid blijft geboden
Deze resultaten doen natuurlijk dromen,
maar we mogen niet vergeten dat ze
afkomstig zijn van een (weliswaar goed
ontworpen) computersimulatie. Daarom
deze drie opmerkingen om in het
achterhoofd te houden:

- Deze berekeningen gelden
enkel voor mensen met twee
F508del-mutaties. Dat betekent
niet dat mensen met één
F508del-mutatie die Kaftrio nemen
niet op hetzelfde mogen hopen,
maar dat werd hier niet onderzocht.

- Het model gaat uit van een zeer
beperkte afname van de long-
functie tijdens de rest van het
leven na de start met Kaftrio. Die
veronderstelling is gebaseerd op
werkelijke gegevens die we nu
al over Kaftrio hebben, maar het
is voorlopig nog koffiedik kijken
hoe de longfunctie effectief zal
evolueren.

- Het model houdt geen rekening
met ouderdomsziekten. Mensen
met muco hebben bijvoorbeeld een
hoger risico om op latere leeftijd
kanker en cardiovasculaire
aandoeningen te ontwikkelen,
wat een negatief effect op de
levensverwachting kan hebben.



CF Europe blaast 20 kaarsjes uit! Al

20 jaar verbindt koepelorganisatie CF
Europe patiéntenverenigingen doorheen
Europa om samen de kennis en het
bewustzijn rond mucoviscidose te
vergroten en te wegen op het Europese
beleid. CFE werkt daarvoor nauw samen
met alle partners in de mucowereld.

) Meer informatie vind je op www.cf-europe.eu
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LEZ in Brussel

Het plan van de Brusselse lage-emissie-
zone (LEZ) is gewijzigd zodat ook
niet-Brusselaars de ziekenhuizen aan

de rand van de stad kunnen bereiken.
Dat is goed nieuws voor patiénten van
de mucocentra Saint-Luc, Erasmus en

UZ Brussel. Helaas ligt het Universitair
Kinderziekenhuis Koningin Fabiola nog
steeds in de stad. Hierover zijn gesprekken
gaande met het ziekenhuis, het LUSS (de
Franstalige vereniging van patiénten en
hun vertegenwoordigers), het Collectif
Accessibilité Wallonie-Bruxelles en het
kabinet van minister Maron. Wij houden
jullie uiteraard op de hoogte.

INDIVIDUEEL MAAT-
WERKVERVANGT
VLAAMSE ONDER-
STEUNINGSPREMIE
Werknemers en werk-

zoekenden met muco doen
vaak beroep op de Vlaamse

ondersteuningspremie (VOP).

Dat is een loonkostsubsidie
voor werkgevers die iemand
met een arbeidshandicap in
dienst nemen. Deze premie
gaat uiteindelijk naar de
werkgever, maar moet eerst
door de persoon met muco
worden aangevraagd. Vanaf
juli wordt de VOP vervangen
door het systeem van
individueel maatwerk (IMW).
Ook in dat nieuwe systeem
kan jouw werkgever een
premie ontvangen wanneer
je een arbeidsbeperking
hebt. Bij personen die
vandaag al recht hebben op
een VOP zal de omzetting
naar IMW automatisch
verlopen. Werknemers en
werkzoekenden die nog
geen recht hebben op de
VOP kunnen deze tot 30 juni
aanvragen. Nadien kunnen
zij een IMW aanvragen.
Ook zelfstandigen met

een arbeidshandicap
kunnen van de VOP of

IMW gebruikmaken.

o
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Samenwerking
met Roemenié

Een delegatie van het mucoteam van

het UZ Brussel bezocht onlangs

een pediatrisch mucocentrum in
Cluj-Napoca in Roemenié. Het bezoek
kaderde in het Twinning project van ECFS
(European Cystic Fibrosis Society) waarbij
het mucocentrum van het UZ Brussel een
fonds toegekend kreeg om als mentor
op te treden voor een mentee-site in
Cluj-Napoca. Het doel van deze samen-
werking is om de zorg voor kinderen met
muco in het centrum te optimaliseren en
te ondersteunen waar nodig. Tijdens dit
bezoek gaven prof. dr. Elke De Wachter,
Giverny Feron, kinesitherapeut en Tina
D'Hondt, verpleegkundige, lezingen over
praktische onderwerpen met betrekking
tot muco aan ouders, studenten, artsen
en verpleegkundigen. Dit eerste bezoek
is de start van een verdere nauwe
samenwerking. Dankzij de extra financiéle
ondersteuning van de Mucovereniging
en de UZ Brussel Foundation hebben

we het team van Dr. Szabo en patiénten
materiaal kunnen schenken dat meteen
inzetbaar is voor optimalisatie van
drainagetechnieken (kine).




DOSSIER

THERAPIETROUW

Volgens de woordenlijst van het RIZIV is therapietrouw de
mate waarin een persoon zijn of haar behandeling uitvoert in
overeenstemming met de afspraken die hij of zij heeft gemaakt
met zijn of haar zorgverlener. In de volgende gesprekken gaan
we dieper in op het thema en ontdekken we dat therapietrouw
uiteraard meer is dan het passief volgen van de voorschriften
van de arts. De dialoog tussen patiént en arts en het samen
zoeken naar een overeenstemming staan centraal. Uiteindelijk
komen we uit bij het concept van doelgerichte zorg, zorg

die vertrekt vanuit de levensdoelen en de waarden van een
persoon. Of hoe we van een ziekte- en probleemgerichte zorg
evolueren naar een zorg die focust op levenskwaliteit.

Sophie Gohy is longarts en Wat is therapietrouw?
afdelingshoofd van het Saint-Luc DR de_mate waarin een
Ziekenhuis in Brussel, waar patiént zich houdt aan de
ze ook codrdinator is van het door de arts voorgeschreven
mucocentrum voor volwassenen. beinamelling, Ofp bepezle

.. momenten in het leven van
Hoe gaat zij als arts om met i
. de patient kan dat opnieuw
therapietrouw?

ter discussie gesteld worden
door situaties die veranderen
of persoonlijke ontwikke-

|
!I i‘ 7] lingen. Denk maar aan de
', " 6‘: geboorte van een kind, een
/ nieuwe job, de puberteit...
2 Dat zijn allemaal grote veran-

Sophie Gohy, deringen die soms een nieuw
longarts evenwicht vragen.




Waarom is therapietrouw
zo belangrijk?

Wanneer de therapietrouw
vermindert, heeft dat jammer
genoeg directe gevolgen voor
de longfunctie en het risico
op ziekteopstoten. Patieénten
die stoppen met hun
medicatie zien hun gezond-
heid snel verslechteren.

Wat zeggen
wetenschappelijke
studies?

Daaruit blijkt dat de voor-
geschreven geneesmiddelen
gemiddeld voor 40 tot 60%
worden ingenomen, maar
bijvoorbeeld voor Ivacaftor
kan dat tot 80% gaan. Er zijn
dus verschillen naargelang
het type van de behandeling.
De therapietrouw bij CFTR-
modulatoren en antibiotica
toegediend via aerosol is
groter dan die bij hypertone
zoutoplossingen, DNase,
pancreasenzymen en
vetoplosbare vitaminen.

De behandeling met CFTR-
modulatoren wordt zeer goed
opgevolgd. Deze modulatoren
corrigeren voor de eerste

keer de eiwitgerelateerde
fouten van de ziekte, in plaats
van alleen de symptomen te
behandelen. De hoop die
daarmee gepaard gaat, ver-
groot natuurlijk de therapie-
trouw van de patiénten.

praktische en persoonlijke
overwegingen. Raakt een
kind ontmoedigd als het
na zijn of haar kinebeurt
ook nog telkens huiswerk
moet maken? Laat de
kinesist overdag op school
komen. Ziet de grote doos
vol pillen er overweldigend
uit? Stop ze in een kleinere
doos. Bij de apotheek in
Saint-Luc gebruiken we
bijvoorbeeld ook een hulp-
k middel om het (soms uit-
gebreide) medicatieschema
visueel voor te stellen.

Hoe kunnen we vermin-
derde therapietrouw
vaststellen?

Het verminderen van de
longfunctie en de gezond-
heidstoestand zijn natuurlij
veelzeggende aanwijzingen.
Om het niet zover te laten
komen, maken we gebruik
van de zogenaamde MPR
(Medication Possession
Ratio). Daarbij wordt de
geleverde medicatie die
een patiént nodig heeft,
vergeleken met de door de
patiént gebruikte medicatie.
Zo kunnen we vaststellen
hoe goed iemand de voor-
geschreven behandeling
volgt. Als minstens 80% van
de afgeleverde medicatie ook
wordt gebruikt, achten we de
therapietrouw voldoende.

Welke rol spelen het
mucocentrumende
omgeving van de patiént?
Een bezoek aan het muco-
centrum heeft een duidelijk
positief effect op therapie-
trouw. Het werk van het

Heeft de patiént inspraak
inde behandeling?
Pas je de behandeling
soms aan?

ledereen heeft het wel eens
moeilijk. Daar moeten we
rekening mee houden en
de patiénten vooral geen
schuldgevoel geven. In de
eerste plaats moeten we

in alle openheid met hen
praten en hen de voordelen
van een bepaald genees-
middel voor hun gezond-
heid uitleggen. We moeten
ook rekening houden met

volledige mucoteam —
zorgcoordinatoren, diétist,
apotheker, maatschappelijk
werker, verpleegkundigen,
psycholoog, kinesisten en
dokters - zorgt niet alleen
voor een follow-up op maat,
maar brengt een echte
vertrouwensrelatie tot stand.
De dagelijkse steun van de
omgeving van de patiént is
ook heel belangrijk. We leggen
hen de behandelingen uit,
zodat ze de aerosol kunnen
reinigen, de pillen kunnen
klaarzetten of de voor-
geschreven medicijnen
afhalen bij de apotheek...
Maar we vragen hen niet om
politieagent te spelen - dat
zou totaal contraproductief
zijn. Goede wil, een luisterend
oor en respect voor de
patiént blijven fundamenteel.
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Samen komenwe er wel!

Van aerosoltherapie tot kine en antibiotica. Mensen met
muco volgen een heel intensieve therapie. Hoe lukt het jou
of je kind om therapietrouw te zijn én ondertussen nog een
kwaliteitsvol leven te leiden? Psychologe Janne Houben

geeft tips om vol te houden.

en intensieve therapie

combineren met een

gezin, een job of
schoolverplichtingen: het is
allesbehalve evident. “De
therapietrouw is belangrijk,
en sterk geévolueerd”, zegt
Janne Houben, psychologe
bij het mucocentrum van UZ
Leuven. Vroeger besliste de
arts eenzijdig wat de patiént
moest doen. Nu gebeurt dat
veel meer in samenspraak met
de patiént. De levenskwaliteit
van de patiént is daarbij heel

Janne Houben,
psychologe

belangrijk. Daarom staan drie
dingen centraal bij therapie-
trouw: educatie, open
communicatie en samen-
werking. Wanneer de patiént
beter op de hoogte is van

de behandelingen en zich
gehoord voelt, zal hij/zij ook
beter kunnen aangeven hoe
de behandeling loopt in het
dagdagelijkse leven. In samen-
spraak met de arts en de rest
van het team wordt er zo voor
iedereen een individueel
traject uitgestippeld.”

Hoe vergroot je
therapietrouw?

De mate waarin je je therapie
goed uitvoert, heeft uiteraard
een grote impact op de ziekte.
Daarom is het eerst en vooral
belangrijk dat de persoon (en
zijn of haar omgeving) met
muco begrijpt waarom bepaalde
dingen belangrijk zijn. Er zijn
verschillende redenen die
therapietrouw kunnen bemoei-
lijken, zoals een drukke agenda,
school/werk routine, motivatie,
verwachtingen van de therapie,...
Het is belangrijk om bij iedereen

afzonderlijk te zoeken naar wat
moeilijk loopt.

Speelt leeftijd eenrol?

Ja, er zijn grote verschillen tussen
kinderen, pubers en volwassenen.
Bij kinderen ligt de verantwoor-
delijkheid van therapietrouw bij
de ouders. Dus dat maakt deel
uit van het gezinsmanagement.
Volwassenen beslissen volledig
autonoom over hun therapie.
Adolescenten zijn dan weer
zoekende om steeds meer zelf-
standig te worden, maar hebben
vaak nog wel nood aan onder-
steuning van hun ouders.

Waar ligt de uitdaging

bij jongeren?

Adolescenten houden zich liever
met andere dingen bezig. Ze

zijn op zoek naar hun eigen
identiteit, worden verliefd, willen
weggaan met hun vrienden of
beginnen te experimenteren.
Hun therapie komt dus niet
altijd op de eerste plaats. Het

is ook een moeilijke tussen-
periode voor de ouders. Waar
ligt de grens tussen loslaten

en vasthouden?



Welk advies heb je

voor ouders?

Wij adviseren ouders om in
gesprek te gaan met hun
kinderen en vooral niet te
oordelen. Het kan helpen om
te luisteren en zo te ontdekken
wat zo moeilijk loopt. Als
ouder kan je de noodzaak
van de therapie bespreken,
terwijl je probeert om hen
ook te ondersteunen in hun
autonomie.

Hoe doe je dat concreet?
Door een nieuwsgierige
houding aan te nemen en
vragen te stellen zoals: Hoe is
dat voor jou? Hoe kunnen we
je helpen? Wat zie jij zitten? Als
de adolescenten zich begrepen
en ondersteund voelen, is

er wel ruimte om hierover in
gesprek te gaan. Maar als de
adolescent zich gecontroleerd
voelt door zijn overbezorgde
ouders, zal dat mogelijk een
averechts effect hebben...

Wat als een patient zijn
therapie niet meer kan
uitvoeren?

Dat is altijd een uitdaging. We
proberen vooral te luisteren
naar waarom het moeilijk loopt.
Samen proberen we dan na te
denken over hoe we de patiént
z0 goed mogelijk kunnen onder-
steunen. Verder proberen we

ook hun omgeving te betrekken.

Soms blijft het moeilijk lopen,
maar we weten dat er ook heel
wat uitdagingen zijn die we
niet mogen onderschatten.

In het slechtste geval
proberen we vooral om

open te communiceren. Als

de arts weet dat de patiént

bepaalde zaken niet doet,
kan hij zijn adviezen daarop
afstemmen.

Pas je dan de therapie
aan?

Het is natuurlijk wel zo dat de
therapie die geadviseerd wordt,
heel belangrijk is om de ziekte
zo goed mogelijk te bestrijden.
Maar wanneer we voelen dat
het opnemen van de volledige
therapie niet lukt, nemen we
even gas terug en gaan we in
kleine stapjes weer opbouwen.

Hoe kan je als psycholoog
helpen?

Ik ga op zoek naar wat goed
loopt, maar ook naar wat
minder goed loopt. Door te
begrijpen wat er misloopt,
probeer ik samen met het
gezin of de persoon met

muco te zoeken naar hoe ik
hen zo goed mogelijk kan
ondersteunen. Hoe kunnen we
samen tot een plan komen?
Wat is haalbaar voor het gezin?
Ik probeer ook regelmatig
contact te houden via mail

en berichtjes. Daarnaast ga ik

op zoek naar de intrinsieke
motivatie: waarom vind jij het
belangrijk om je te verzorgen?
Een jongen van 15 jaar wil
bijvoorbeeld graag meer spier-
opbouw en zal daarom zijn
best doen om naar de kine te
gaan, veel te sporten, zijn
medicatie te nemen,... We
merken dat we veel verder
komen als de motivatie vanuit
de patiént zelf komt en niet
vanuit wat de arts oplegt.

Wat met therapietrouw
in de aanloop naar een
transplantatie?

Wij bereiden de patiénten
voor op de transplantatie door
voldoende uitleg te geven. Wij
benadrukken bijvoorbeeld dat
sommige medicatie heel strikt
genomen moet worden om
afstoting tegen te gaan. We
gaan daarbij ook op zoek naar
wie we kunnen inschakelen om
de patiént daarbij te helpen.
Ons doel is eigenlijk altijd
hetzelfde: met de patiént

in dialoog gaan en samen
bekijken: hoe gaan we je
ondersteunen, hoe kunnen

we ervoor zorgen dat de
therapie voor jou haalbaar is?

Hebben de CFTR-
modulatoren een
invioed?

Dat is een moeilijke vraag
omdat we nog niet veel info
hebben over de lange termijn-
werking van de modulatoren.
Bij sommige personen werkt
Kaftrio zodanig goed dat zij
minder het gevoel hebben dat
hun intensieve therapie nog
nodig is.

Wat raden jullie dan aan?
Wij adviseren voorlopig om het
meeste te blijven aanhouden
zoals het nu is. We benadrukken
daar wel bij dat we ze in geen
geval willen overladen met
dingen die de levenskwaliteit
verminderen als we niet echt
geloven dat het nodig is. Ook
hierbij helpt het om nog eens
aan te halen waarom het
belangrijk blijft om bijvoor-
beeld die aerosoltherapie vol
te houden zodat de persoon
met muco weet wat de waarde
van de behandeling is.
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Niet over de patiént, maar mét de patiént. Alleen in dialoog met de
patiént kan therapietrouw een succes zijn. “Als de arts de patiénten
nauwer betrekt, zullen zij meer vertrouwen hebben in de behandeling
eninde zorgverlener”, zegt Simon Ector, beleidsmedewerker van het
Vlaams Patiéntenplatform.

herapietrouw kan

alleen maar een

succes zijn als er een
open dialoog is met de patiént.
Daarom hamert het Vlaams
Patiéntenplatform op het
belang van doelgerichte zorg:
“De zorgverlener beslist niet
langer eenzijdig, maar na
inspraak met de patiént. Die
evenwichtige relatie is een
essentiéle bouwsteen voor
goede zorg en therapietrouw”,
zegt Simon Ector van het
Vlaams Patiéntenplatform.

Waarom is doelgerichte
zorg belangrijk?
Doelgerichte zorg vertrekt
vanuit de levensdoelen van
mensen met een chronische
ziekte. De zorgverlener gaat
samen met de patiént kijken
wat zijn of haar doelen zijn en
stemt de zorg daar zo goed
mogelijk op af. De patiént kan
zijn kennis, ervaring en wensen
delen én er wordt ook effectief
naar geluisterd. Daardoor
ontstaat er een gelijkwaardige
relatie tussen de zorgverlener
en de patiént, waardoor

Kan dat therapietrouw
verbeteren?

Als de patiént nauwer betrokken
wordt, zal die ook beter op de
hoogte zijn van de mogelijke
behandelingen en de voor- en
nadelen. Dat geeft de patiént
meer vertrouwen in de behan-
deling én in de zorgverlener. Als
je zelf meer overtuigd bent van
wat er moet gebeuren, gaat je
therapietrouw verbeteren.

Hebben patiénten het
gevoel dat ze te weinig
betrokken worden?

Het is moeilijk om daar alge-
mene uitspraken over te doen.
We merken wel dat er binnen
de zorgverlening meer en meer
aandacht is voor doelgerichte
zorg, maar er wordt nog te
weinig expliciet gevraagd

naar de noden en de
levensdoelen

van de patiént.

| hedes |

die laatste zich

M

meer gewaardeerd

voelt. De eigenwaarde en
de autonomie van de patiént
krijgt zo een upgrade.

Tendedr
®

Waarom doen zorg-
verleners dat niet meer?
Ze weten soms niet goed hoe
ze dat moeten doen of gaan
er net vanuit dat ze wel weten
wat goed is voor de patiént

en dat ze die noden kunnen
aanvoelen. Toch blijft het
belangrijk dat ze de patient
daarover expliciet bevragen.

Wat doet het Vlaams
Patiéntenplatform
daaromtrent?
Zorgverleners zetten wel al
stappen in de goede richting,
want ze nemen meer dan
vroeger de tijd om hun
patiénten te leren kennen
en om aan die vertrouwens-
relatie te werken. Maar het
is een work in progress. Wij
proberen het belang van
doelgerichte zorg verder
bekend te maken.

Hoe belangrijkis
communicatie in dat
proces?

Heel belangrijk. Zowel voor
de patiént als voor de zorg-
verlener vraagt het een
inspanning en is er ruimte
voor verbetering. Het is ook
helemaal niet eenvoudig om
70 maar even je levensdoelen
op te lijsten.

Simon Ector,
Vlaams Patiéntenplatform

Hoe ondersteunen jullie
patiénten daarbij?

Om de patiénten daarin
tegemoet te komen, hebben we
de tool ‘Doelzoeker’ ontwikkeld.
Die tool helpt je om levens-
doelen in kaart te brengen.

Hoe werkt die tool
precies?

Doelzoeker is opgebouwd als een
levensweg waar de patiént een
aantal vragen kan beantwoorden
rond drie thema's: zelfstandig-
heid, relaties en talenten die

je helpen nadenken over wat

je belangrijk vindt in het leven.
Zo schrijf je een verhaal uit het
verleden, heden en de toekomst.
Verschillende foto’s en picto-
grammen helpen om alles
concreter te maken. Daarna is
het de bedoeling om de vragen
en de doelenfiche in te vullen.
Die geven een overzicht van
wat je op de levensweg invulde
en bieden handvatten om het
gesprek met zorgverleners aan
te gaan. Doelzoeker is zowel in
papier als digitaal beschikbaar
op www.doelzoeker.be

© Het Viaams Patiéntenplatform
bouwt, samen met 115 patiénten-
verenigingen waaronder de Muco-
vereniging, aan een betere levens-
kwaliteit van patiénten met een
chronische aandoening en hun
naasten.



De therapietrouw bij de behandeling van muco kan
afhangen van verschillende factoren. Deze factoren
kunnen van persoon tot persoon verschillen. We
kunnen ze onderverdelen in vijf grote kerndomeinen.

Recente ziekteopstoten, bijkomende
lichamelijke en mentale aandoeningen,
angst als gevolg van de ziekteprogressie, ...

/ Kennis van de behandeling,
S tijJdsmanagement, betrokkenheid
van het gezin, ...

Behandelingsduur, beeld van
succesvolle behandeling, ervaring
met bijwerkingen, ...

Ziekte-
gerelateerd
Patiént-
gerelateerd

Behandelings
gerelateerd
Sociaal-economisch
gerelateerd
Gezondheidszorg

systeemgerelateerd

o
o

o
o

Ondersteuning door multi-

disciplinair team, hoe het

mucoteam communiceert... Inkomen, verzekeringen,
gezinsomgeving, ...

n



vereniging

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

De Mucovereniging
lanceert PROactief

Eén van de punten die nadrukkelijk
naar boven kwam heeft te maken
met studeren en werken. Sinds de
komst van Kaftrio ziet het leven van
een groot deel van onze leden er
plots anders uit. Met meer energie in
het dagelijkse leven en een langer leven
in het vooruitzicht openen zich nieuwe
toekomstperspectieven. Nieuwe
mogelijkheden betekenen ook
nieuwe uitdagingen.

Om zicht te krijgen op de specifieke
uitdagingen, noden of bezorgdheden

organiseerden we een tweede bevraging.

De eerste antwoorden leren ons dat het
vaak moeilijk is voor mensen met muco
om de juiste informatie op maat van
hun situatie te vinden (39% van de
respondenten), dat niet alle werkgevers
willen/kunnen flexibel omspringen

met werktijd en —plaats (20% van de
respondenten) en dat één op vijf
geconfronteerd wordt met discriminatie
tijdens het solliciteren of op de werk-
vloer. In een volgend nummer van
Asem, wanneer alle resultaten binnen
zijn, zullen we een meer grondige
analyse brengen van de bevraging.
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Eind 2022 hielden we een
enquéte onder onze leden en
peilden we naar de noodzaak

van onze huidige diensten.

Uit de resultaten blijkt dat

de verschillende bestaande
diensten nog steeds belangrijk
tot zeer belangrijk zijn en dat er
dus geenreden is om daarop in
te grijpen. Daarnaast stelden
we de vraag of er nood is aan
andere nieuwe diensten.

[\ PRO

Als Mucovereniging willen we jou graag
intensiever steunen in de zoektocht rond
werk en studies. Daarom lanceren we het
project PROactief met deze vragen:

- Heb je mucoviscidose, ben je ouder
dan 18 jaar, en zoek je jouw weg op
de arbeidsmarkt...?

- Denk je aan studeren of ben je klaar
voor een eerste job, is het tijd voor
iets anders, voor vrijwilligerswerk of
voor een eigen zaak...?

- Wil je het werk hervatten omdat je
gezondheidssituatie het weer toelaat?
Of wil je net het werk afbouwen
omdat het minder goed gaat...?

De Mucovereniging staat klaar om naar
jou te luisteren, mee te denken en mee
te zoeken. Belangrijk: deze ondersteuning
geldt voor alle personen met muco,

niet enkel voor zij die genieten van
modulatoren. Elke persoon met muco
kan op verschillende momenten in zijn of
haar leven staan voor nieuwe uitdagingen
op het vlak van studie of werk.

Dus, zit je met vragen over werk en
studeren, schiet dan in actie en neem
contact met Ann, Ken, Nicolas of Peter.
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ADEM
RUIMTE

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

‘ TUSSEN DE ZOUTPANNEN
EN HET STRAND’

Ten zuiden van de Vendée,

voor de kust van La Rochelle, tussen de zout-
pannen en het strand, heb ik samen met mijn
gezin kunnen genieten van de schoon-

heid van het prachtige Ile de Ré. Lekker ;
eten, mooi weer én goed gezelschap, \
meer hadden we niet nodig. Een su-

perleuke ervaring die we dankzij het J
Muco Fonds konden meemaken.

- Laurent

Sinds 2023 maak ik
deel uit van het Fietsservice Mondraker team.
Mountainbike is mijn passie. Wekelijkse trainingen
met het team en wedstrijden horen daarbij.
Altijd grenzen verleggen en bijleren. Elke week een
beetje betere resultaten: deze keer 32ste op 49.
Dank aan Muco Fonds voor de steun!

- Sander

Ook ons dochtertje
genoot van de zon, de zee en het mooie weer.
Het was echt quality time met het gezin.

- Laurent

= '/ ECht genieten! - Laurent
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Dankzij het Muco Fonds
geniet ik van het strand van
Boulogne-sur-Mer.

- Sven

Dankzij de Mucovereniging
zat ik 5 maanden op Erasmus in Wenen.
Ik mocht er genieten van het studenten-
leven en leerde er ook nieuwe vrienden
kennen. - Valentine
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Op 12 mei gaven
Patricia en Michaél Chateau de la
Rocq in Arquennes hun jawoord
voor het leven.

Ik heb meegedaan aan
een triatlon. Het was een uitdaging,
maar ook een ongelooflijk mooie
ervaring om nooit te vergeten!

- Florian

Vrolijk springen op mijn nieuwe
trampoline! - Lucas

Ik ben zo blij met mijn splinter-
nieuwe fiets! - Lyssiana

L)

Basiel vindt het geweldig op de
bewegingsschool. - Nele, mama van Basiel




Bgste
Circusshow

‘A 2 métres’, de voorstelling van Jesse
Huygh is een schreeuw om het leven...
Jesse is niet zomaar een acrobaat, hij
heeft ook muco. Op een Chinese mast
en met een zuurstoftank op de rug zet
hij samen met Rocio Garotte een
indrukwekkende performance neer.
Deze ontroerende voorstelling won

de Maeterlinck criticism award voor
Beste Circus Show 2022-2023.

© www.prixmaeterlinck.be

Climbing for life
EEN WIELEREVENT

7 - 9 SEPTEMBER ALTA BADIA
(ITALIAANSE DOLOMIETEN)

Climbing for Life is een sportactie

in een ongelooflijke regio, een grote
uitdaging om aan te gaan, een
onvergetelijke ervaring die je deelt

met Muco-ambassadeurs en fietsers
van vorige edities. Het evenement,
georganiseerd door Golazo ter onder-
steuning van de strijd tegen longziekten,
is voor iedereen toegankelijk. Dus, tot
in Italié in september?

() Meerinfo: www.climbingforlife.be
of marie@muco.be.

MAAKHET
VERSCHILMET
EEN LAATSTE
GEBAAR

Elk jaar kan onze vereniging
rekenen op de financiéle
bijdrage van een aantal
legaten en schenkingen. Een
testament opmaken, stellen
we liever zo lang mogelijk
uit. Maar hoewel de dood
een taboe blijft, is het nooit
te vroeg om een testament
op te stellen. Veel mensen
willen ook na hun leven de
strijd tegen mucoviscidose
blijven steunen. Het opnemen
van de Mucovereniging in

je testament is dan ook een
krachtig gebaar dat ertoe
bijdraagt mucoviscidose ooit
voorgoed te overwinnen.
0ok als je kinderen of
familieleden hebt aan wie
je een deel van je erfenis
wil nalaten, kan je, zonder
hen te benadelen, een
deeltje vrijhouden voor

de Mucovereniging.

We hebben duidelijke en
nauwkeurige brochures
waarin alles stap voor stap
uitgelegd wordt, maar we
raden altijd aan om via een
notaris een testament op te
stellen of te laten registreren.

o

NIGUWS | VAN DE MUCOVERENIGING

Algemene
Vergadering

Onze strijd tegen muco

Onze Algemene Vergadering vond
plaats op zaterdag 22 april. De
rekeningen werden goedgekeurd

en wij nodigen jullie uit om ons
jaarverslag 2022 te ontdekken.

De Mucovereniging kon weer op
kruissnelheid werken, haar missies
ten volle uitvoeren en gezinnen
ondersteunen. 2022 was ook het jaar
dat er een terugbetalingsakkoord
werd bereikt voor Kaftrio. Hoewel het
een belangrijk scharniermoment was,
blijven mensen met muco die eerder
nieuwe longen kregen of die zeldzame
mutaties hebben (zo'n 13% van alle
patiénten) in de kou staan omdat zij
niet van Kaftrio kunnen genieten. Onze
missie en de steun aan onze leden
evolueert door die veranderende
realiteit. Maar meer dan ooit is onze
vereniging levensnoodzakelijk voor
alle personen met muco. We gaan de
uitdaging aan om op te komen voor
iedereen met muco!

© https;ffissuu.com/muco.be/docs/beknopt_
jaarverslag_2022_nl_final_v2
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Lisa De Mey onderging vijf jaar geleden een dubbele longtransplantatie.
Sinds februari baat ze haar eigen kledingwinkel uit in hartje Gent.

u gaat het heel goed met mij

maar dat was niet altijd zo. Vijf jaar

geleden was ik er erg slecht aan toe,
waardoor ik een dubbele longtransplantatie
moest ondergaan. Die transplantatie heeft
mijn leven veranderd. Behalve een zware
terugval kort na de operatie, ondervind
ik gelukkig weinig neveneffecten. Voor de
transplantatie werkte ik al als jobstudent bij
de kledingwinkel Les Folies in Gent. Toen de
vorige uitbaatster me vroeg om de winkel

over te nemen, heb ik alles op een rijtje

gezet, maar niet lang getwijfeld. Je krijgt
maar één keer in je leven de kans om

een goed draaiende winkel over te nemen.
Hoewel het heel druk is = op mijn sluitings-
dagen zit ik in Parijs of Amsterdam om
nieuwe collecties uit te kiezen - ben ik zo
blij met mijn beslissing. Met mijn oude
longen zou dat nooit gelukt zijn. En dat wil
ik graag meegeven aan andere mensen met
muco. Probeer zo positief mogelijk te zijn en
geef zeker niet op. Daardoor heb ik dit alles
nu bereikt.







Annemie Vandermeulen werkt voor Trefpunt Zelfhulp en zet zich al
heel haar carriére in om patiéntenverenigingen te ondersteunen bij
hun lotgenotenwerking. Binnen enkele maanden gaat ze met pensioen.

otgenotencontact is het gouden
I— kapitaal van een patiéntenvereniging.
Daarom wilde ik heel graag de
Mucovereniging helpen bij het opzetten
van een buddywerking. Concreet leidde ik
daarvoor een tiental ervaringsdeskundigen
op, die zelf muco hebben of ouder zijn van
een kind met muco. Wie nood heeft aan
een babbeltje of een luisterend oor kan bij
hen terecht voor allerlei mucogerelateerde
vragen. Het risico op kruisinfecties maakte
de vorming en de voorbereiding extra
bijzonder. Alles moest online gebeuren,
terwijl trainingen over soft skills normaal
beter fysiek doorgaan. Ik was daarom wat

onzeker bij de start, maar de sfeer zat goed
en de connectie tussen de deelnemers
was optimaal. Alle cursisten hadden een
positieve en hoopvolle boodschap.

Dat vind ik zo hartverwarmend aan die
ontmoetingen: mensen die niet gespaard
zijn in het leven, laten zich niet in een
hoekje duwen. Ik ondersteun al heel mijn
carriére patiéntenverenigingen en sinds
dag één besefte ik dat dit de job van mijn
dromen was. Het is soms intens, maar

wat je geeft, krijg je duizendmaal terug.

De vele verhalen van moed en hoop waren
én blijven heel inspirerend, ook voor

mijn eigen leven.”
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184 lopers en wandelaars stonden aan de start van de 20km “Mijn ouders zeggen me altijd dat ze

door Brussel op 28 mei in de kleuren van de Mucovereniging. trots op me zijn. Maar vandaag ben ik
Ze haalden allen de aankomstlijn: bezweet, met de glimlach trots op mijn ouders: ze hebben de
op het gelaat (of eerder een grimas) en trots over de geleverde 20 km gelopen om de Mucovereniging

te helpen! Later, als ik groot ben, loop ik
de 20 km ook met mijn hele familie”
- Lola, 11 jaar, heeft mucoviscidose

prestatie. Hartelijk dank aan alle deelnemers voor hun prestatie.
Een woord van dank ook aan onze sponsors : Phoenix Belgium,
Eiffage Energie Systémes, Fujitsu et

Edwards. Tot volgend jaar! '

“In het leven is niets gemakkelijk, maar
alles is mogelijk. Een van mijn dromen
was om de 20km te kunnen lopen met
mijn kinderen Satine en Arthur, en dit
jaar is het ons gelukt. De hele familie
is reuzetrots op Satine. Het was een
prachtige dag, vol emotie en geluk”.

- Christine, moeder van Satine, 17,

die muco heeft




Spanje

« Tous les matins nous prenons le
chemin, tous les matins nous allons
plus loin, jour apreés jour la route nous
appelle, c’est la voix de Compostelle ! »
(Chanson des pélerins)

Op 16 april om 6 uur ‘s ochtends
stapten Luc en Dirk in het vliegtuig
richting Malaga, het vertrekpunt van

hun pelgrimstocht naar Compostela.

Na een parcours van 1.340 km bereikten
ze eindelijk Galicié en Santiago di
Compostela. Luc en Dirk ontdekten nieuwe
landschappen, een adembenemende
natuur en ontmoetten de lokale bevolking.
Ze doorkruisten Andalusié, Extremadura,
Castilie, Beira Alta, de Douro-kust,
Minho... Hun doel: een mooi bedrag
inzamelen voor de strijd tegen muco.

En dat is gelukt, want er staat al

4100 euro op de teller!

“Met deze pelgrimstocht wilden we

een bijdrage leveren aan het weten-
schappelijk onderzoek naar muco.

Mijn vrienden weten hoeveel de Muco-
vereniging voor mij betekent. Dirk heeft
mij gevolgd in dit magnifiek avontuur”

- Luc, grootvader van Seppe,

die muco heeft

Asse-ter-Heide

Zoals elk jaar organiseerden de
volleyvrienden uit de omgeving
van Asse-ter-Heide op 19 maart
hun traditionele Spaghettizwier
ten voordele van een aantal
goede doelen, waaronder de
Mucovereniging. “Hoe het in
zijn werk gaat? We maken de
spaghetti de dag voordien
klaar, zodat alles supervers is.
650 mensen zijn langsgekomen
of hebben genoten van de
take-away. Ongeveer 40 mensen
hebben die dag meegeholpen:
familie, vrienden en buren.
Sinds de eerste editie van de
Spaghettizwier hebben we al
meer dan 42.000 euro geschonken
aan de Mucovereniging.”

- Bea, een van de organisatoren

Tongerlo

Op 4 maart organiseerde de oud-
leiding van KL) Tongerlo een sfeer-
volle tapasavond ten voordele van
de Mucovereniging. Op die ene
avond werd maar liefst 5135 euro
ingezameld voor de strijd tegen
muco. Fenomenaal! Muchas gracias,
Lore y companeros !

Hotton

Wat een geluk, het was mooi weer op

7 mei. Een groep dynamische vrijwilligers
maakte de dag voordien het eten klaar
voor de 250 aanwezigen. Op de dag zelf
waren een DJ, de lokale fanfare en een
goochelaar aanwezig. Er vond ook een
tombola plaats met veel prijzen dankzij
de plaatselijke handelaren. Organisator
Clothilde haalde maar liefst 11.500 euro
op voor de strijd tegen muco. Ze werd
daarbij geholpen door haar grote
vriendenkring, haar familie en haar
dorp. Haar dochtertje, Capucine, dat
binnenkort haar eerste kaarsje zal
uitblazen, heeft muco.
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Luik

Dit jaar stond het Muco Run Luik
team voor de derde keer aan de
start van de 15 km van Luik. Zo'n 239
lopers trokken in de kleuren van de
Mucovereniging door de straten van
Luik. Onder leiding van Dr. Thimmesch,
kinderlongarts van het mucoteam
van het CHC, en zijn team, bracht het
evenement 5108 euro op voor de
strijd tegen muco. ledereen bedankt
voor deze geweldige prestatie en tot
volgend jaar!

ANTWERP 10 MILES

Antwerpen

“Lopen geeft ons leven - dat we
vooral zittend doorbrengen - een
beetje pit” Daarom nam Ségoléne,
de moeder van Léo, die muco heeft,
deel aan de Antwerp 10 miles. Ze

is er ook in geslaagd een geweldig
team van 28 mensen, vrienden en
collega’s, samen te brengen om de
uitdaging aan te gaan. “Om elk jaar
opnieuw te doen! Het was geweldig”
De opbrengst: 12.946 euro ter
ondersteuning van medisch
onderzoek naar mucoviscidose.

Saint-Georges-sur-Meuse

Op 14 april liepen ongeveer 140
deelnemers de Corrida du Boulevard
van 5 of 10 km. “Alles verliep heel
goed. We hebben lotjes en broodjes
verkocht en 350 euro opgehaald
voor de Mucovereniging. Kortom, het
was een geweldige wedstrijd, met
prachtig weer en een gezellige sfeer.
Ideaal voor een vrijdagavond!”

SPORTMARATHON

Boncelle

Zaterdag 18 maart ging de sport-
marathon bij Kineo Boncelle door.
Op het programma: leuke sportlessen
gegeven door verschillende sport-
coaches (spinning, crossfit, dans). Na
afloop kon je met een drankje gezellig
napraten over de sportieve ervaring
en de strijd tegen muco. Elke deel-
nemer betaalde zijn inschrijving door
een paar mucosocks te kopen. Goed
voor veel plezier en een leuke sfeer!
Dank aan Kineo Boncelle, de sport-
coaches en alle deelnemers!

Sprimont

“Alles is heel goed verlopen! Het was
erg leuk, de zon scheen en de timing
was perfect. Met 220 deelnemers
was het een geweldige editie van de
Jogging Li Gripéte. Dank voor de
prachtige organisatie.”

VIKINGS FOR MUCO

Scandinavié

De Viking Rally, dat zijn 2.500 zotte
kilometers door het ijskoude en
besneeuwde Denemarken, Zweden

en Noorwegen. Een echte uitdaging
voor de jeep én de drie Antwerpse
vrienden, de broers Philip en Joery

en hun vriend Dave. Deze rally is voor
echte doorzetters! Zoals Fleur en Milla,
de dochters van de beste vriend van
Dave, 2 jonge meisjes die al hun hele
leven lang tegen muco strijden. Zij zijn
echte vechters, net zoals de Vikingen.
Dit fantastisch avontuur heeft meer
dan 2.200 euro opgeleverd voor de
strijd tegen muco. Thanks guys!




Studentenjob

Een centje meepikken of wat ervaring
opdoen tijdens een vakantiejob is een
goed idee. Je informeert je best op
voorhand even, want er zijn wel een
aantal regels waar je rekening mee
moet houden om nadelige gevolgen

te vermijden voor het groeipakket
(kinderbijslag) of de tegemoetkomingen
voor volwassenen met een handicap.
Overweeg je binnenkort om als student
aan de slag te gaan?

Raadpleeg dan zeker de informatie op

onze website over dit thema:www.muco.be/nl/
per-thema/werk/studentenjob/.

Zit je met vragen? Neem dan gerust
contact op met ken@muco.be

02 613 27 19

Op reis

De zon schijnt volop en het wordt elke
dag warmer: de zomer is nu echt aan-
gebroken. Misschien heb je al plannen
om er even tussenuit te gaan. Met muco
op vakantie gaan lukt meestal heel goed.
Toch kan dit ook wat vragen met zich
meebrengen. Op onze website vind je
daarom de nodige adviezen over op reis
gaan met muco en de mucozorg tijdens
vakanties terug:
https;/www.muco.be/nl/leven-met-muco/
volwassenen/op-vakantie-met-muco/

Uiteraard mag je ons steeds contacteren als je
met vragen zit over op reis gaan.

VO'g OME 7 mucoviscidose
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Voeding of medisch
materiaal bestellen?

Voeding bestellen kan via
christelle@muco.be of 02 613 27 18.

Je krijgt je bestelling gratis thuis
bezorgd vanaf 100 euro.

Voor medisch materiaal neem je 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
liggen? 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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voor mensen met muco, hun familie-
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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

Tour van Belgié

Théo en Nathan, twee jongens
van 16, hebben beslist om een
tour van Belgié te lopen. “We
willen al lopend heel het land
doorkruisen. We beginnen
met de provincie Luxemburg.
We willen al het moois van
ons land ontdekken.” Hun
doel? Geld inzamelen om
onze vereniging te steunen.
Wordt vervolgd...

Familie-
wandeling

Dit is een bijzondere gastro-
nomische wandeling voor de
hele familie (4km, 10km, 16km)
waarbij ook mooie verhalen
zullen worden verteld. Er zal
ook een markt zijn met lokale
en ambachtelijke producten,
kinderspelletjes, eten en
straatmuziek. Deze mooie
dag wordt afgesloten met
een concertje.

Elke zucht telt

Zin in een fantastische koers?
Neem dan op 2 september deel
aan ‘Elke zucht telt’ en fiets
van Calais tot Zingem, goed
voor 325km. Onderweg breidt
het peloton uit met tientallen
fietsers die in Dranouter en
aan het Zeepreventorium

in De Haan aansluiten. In
Zingem zullen er overdag en
‘s avonds tal van activiteiten
plaatsvinden. ledereen is
welkom, met de fiets of te
voet! Zin om mee te doen?
Alle info op
www.elkezuchttelt.be

Puffen voor 200

20 leden van WTCDK (Wieler-
toeristen Café De Karper) gaan
op zaterdag 9 september 200
kilometer fietsen in Gent en
omstreken ten voordele van de
Mucovereniging.

De volgende Asem
Muco, een onzichtbare ziekte

Muco Ride

500 km fietsen in twee dagen?
Dat is de uitdaging die de Muco
Ride op 16 en 17 september in
Willebroek wil aangaan.

Alle info op sites.google.com/
decathlon.com/mucobikeride

Run Enoha Run -
La Diagonale des Fous

Na de Marathon des Sables in 2022, gaat Frédéric dit jaar
meedoen aan de Diagonale des fous om de kleine Enoha,

6 jaar, en alle kinderen met muco in Belgié te steunen. Deze
koers wordt als één van de zwaarste maar ook mooiste ter
wereld beschouwd: de eersten komen aan na 22 uur lopen,
waarbij ze 165 km hebben afgelegd door berg en dal op het
vulkanisch eiland.

Meer info op onze webpagina bij ‘Acties’.

Contacteer Carole@muco.be
026132713



