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Pénurie de Creon 
Un problème non seulement en 
Belgique, mais dans toute l’Europe.

Demi et Alexandra
Une journée dans la vie de deux sœurs.  
L’une est atteinte de muco, l’autre pas. 
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Invisible 
Au moment où vous découvrez cet 
édito, la Semaine Muco est déjà 
terminée. Une paire de chaussettes 
dans votre tiroir et un collage 
photo dans votre magazine vous 
rappelle néanmoins combien 
cette campagne fut une réussite. 
Cette année, nous avons choisi de 
mettre l’accent sur l’invisibilité de 
la mucoviscidose, et les malenten
dus et incompréhensions qui en 
découlent. Il est vrai qu’au premier 
coup d’œil, on voit rarement qu’une 
personne est atteinte de mucovis
cidose. Pourtant la maladie repré
sente une réalité quotidienne pour 
les personnes qui vivent avec. Grâce 
aux nombreux témoignages de per
sonnes atteintes de mucoviscidose, 
notre objectif était de contribuer 
à une meilleure compréhension et 
connaissance de la maladie auprès 
du public. Je voudrais donc profiter 
de cet édito pour remercier toutes 
celles et ceux qui ont eu le courage 
de partager leur histoire. Au cours 
de cette dernière campagne, mais 
aussi de toutes celles qui l’ont 
précédée. Rien n’est moins évident, 
et nous comprenons les personnes 
qui préfèrent ne pas le faire. Mais 
grâce à ces précieux témoignages, 
c’est la vie quotidienne avec la 
mucoviscidose qui devient tout 
à coup une réalité concrète. Une 
démarche qui nous aide à défendre 
les intérêts des personnes atteintes 
de mucoviscidose et à faire évoluer 
les choses. Merci à vous de rendre 
visible cette maladie invisible. 

Stefan Joris
Directeur  
Association Muco
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Au cours des derniers mois, 
par le biais de nos médias 

sociaux et de notre site web, 
nous avons essayé de vous 

tenir informés concernant la 
pénurie de Creon en Belgique. 

En effet, nous avons reçu 
des rapports faisant état de 
pénuries de Creon chez les 

pharmaciens. Jusqu’à présent, 
celles-ci se sont heureusement 
avérées de courte durée, mais 

comme nous l’avons signalé 
en septembre, le producteur 

Viatris ne semble pas en 
mesure d’apporter une solution 

structurelle à court terme. 

Il s’avère aujourd’hui que nous ne 
sommes pas les seuls. En septembre, 
CF Europe, l’association qui regroupe 
les associations nationales de patients 
atteints de mucoviscidose en Europe, a 
mené une courte enquête. Plus de  
522 personnes atteintes de muco et 
leurs familles issues de quelque  
30 pays ont répondu à l’enquête, dont  
93 Belges. Nous vous en remercions ! 
Cela nous a permis d’évaluer notre si
tuation par rapport au reste de l’Europe. 
Et les résultats sont éloquents : dans 
l’ensemble de l’Europe, 72 % des per
sonnes interrogées ont déclaré avoir eu 
des difficultés à se procurer du Creon au 
cours des 12 derniers mois. 64 % d’entre 
elles ont déclaré que c’était toujours le 
cas au moment de l’enquête. La plupart 
des problèmes concernent le Creon 
hautement dosé, 25000 et 35000. Si on 
considère  uniquement les réponses 
recueillies dans notre pays, le problème 
semble encore plus important : 94 % des 
personnes interrogées ont déclaré avoir 
rencontré des difficultés à trouver du 
Creon au cours des 12 derniers mois.  
65 % d’entre elles rencontraient encore 
des problèmes au moment de l’enquête.

La Belgique semble donc plus sévère
ment touchée par les pénuries de 
Creon que d’autres pays. Une explica
tion serait qu’il n’existe pas d’autres 
marques  d’enzymes pancréatiques 
disponibles sur le marché belge. Nous 
avons donc contacté un certain nombre 
de  producteurs de solutions  alternatives, 
comme le Panzytrat, le Pancrease HL et 
 l’Eurobiol, présents sur le marché ailleurs 
en Europe. Ce qui fait souvent défaut, 
c’est une licence pour commercialiser 
ces produits en Belgique. C’est pourquoi 
nous avons également pris contact avec 
l’Agence fédérale des médicaments et 
des produits de santé (AFMPS) afin de sa
voir si une solution rapide était possible.
Cela ne peut plus durer. Au  niveau 
 européen, CF Europe discute 
 actuellement avec Viatris et une lettre 
sera envoyée à l’Agence européenne 
des médicaments, l’EMA. Le Creon est un 
médicament de base dans le traitement 
de la mucoviscidose. Il est important 
pour tout le monde, que l’on prenne 
des modulateurs ou pas, que l’on soit 
transplanté ou pas. Une disponibilité 
sans faille du Creon représente donc un 
droit fondamental.

Pénurie de Creon :
un problème européen

Elise Lammertyn,  
Scientific Officer, 
Association Muco 

des nouvelles 
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NOUVEAU SITE WEB  
WWW.HANDICAP.BELGIUM.BE 

Le site internet du SPF Sécurité Sociale 
DG Personnes Handicapées a fait peau 
neuve. Il s’agit du lieu à privilégier pour 
vous informer sur vos droits, consulter 
votre dossier, introduire et gérer vos 
demandes, mais aussi pour transmettre 
les changements dans votre situation 
pouvant avoir un impact sur le calcul de 
vos allocations de handicap pour adultes 
(AI et/ou ARR).

 Plus d’infos sur : handicap.belgium.be

AVIS POSITIF DE 
L’AEM POUR LE 
KAFTRIO CHEZ 
LES ENFANTS 
DE 2 À 5 ANS 

Le 14 septembre 2023, le 
Comité des médicaments à 
usage humain de l’Agence 
européenne des médica
ments (AEM) a rendu un 
avis positif concernant 
la mise sur le marché du 
Kaftrio chez les enfants de 
2 à 5 ans avec au moins une 
mutation F508del. Il s’agit 
d’un premier pas dans la 
bonne direction pour per
mettre aux jeunes enfants 
d’avoir accès à ce médica
ment. Le fabricant Vertex 
devrait bientôt entamer une 
procédure de rembourse
ment auprès du gouverne
ment belge. Cette procédure 
peut prendre jusqu’à 300 
jours. Ce n’est qu’après une 
décision de remboursement 
positive que le médicament 
sera réellement accessible à 
ce jeune groupe d’enfants.

Malade 
 pendant vos 
congés ?  
Récupérez vos 
jours à partir 
de 2024 
Si vous êtes salarié.e et que vous tombez 
malade durant vos congés, actuelle
ment vous ne pouvez pas récupérer ces 
jours de vacances ultérieurement. Début 
2024, cela va changer. Les employés qui 
tomberont malades pendant leur congé 
pourront récupérer les jours de vacances 
coïncidant avec leurs jours de maladie. 
Vous devrez toujours présenter un certifi
cat médical à votre employeur. Durant ces 
jours de maladie, vous conservez le droit 
à une rémunération garantie selon les 
règles habituelles.

des nouvelles      DU MONDE MUCO 

Dixneuf personnes atteintes de muco
viscidose sont passées devant l’objectif 
de l’équipe muco de Gand. Ce dans le 
cadre de l’exposition ‘Indélébile’ inau
gurée de manière festive le dimanche 19 
novembre. De magnifiques photos qui 
montrent leurs tatouages, témoignages 
silencieux de leurs échecs, leurs expé
riences, mais surtout leur résilience et 
leurs nouvelles opportunités. L’exposition 
a fermé ses portes, mais les photos ont 
été immortalisées dans un petit album 
photo, qu’il est possible de se procurer 
auprès du secretariaat.cf@uzgent.be ou 
en formant le 09 332 19 65.

19
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dossier      LA RECHERCHE SCIENTIFIQUE 

NEVER CHANGE  
A WINNING TEAM

DOSSIER 

Le financement de la recherche contre la mucoviscidose par l’Association Muco, en 
collaboration avec le Fonds Jean et Alphonse Forton de la Fondation Roi Baudouin, 
est désormais récurrent. Au cours des 3 prochaines années, ensemble, nous 
investirons pas moins de 1,5 million d’euros dans 8 projets de recherche. 

LES CILS VIBRATILES 
DR. CÉLINE KEMPENEERS 
ULiège

D ans nos voies respiratoires, sur les 
cellules, on trouve de petits cils 

vibratiles recouverts d’une fine couche de 
mucus fluide. Ce système représente une 
sorte d’équipe de nettoyage au sein de nos 
poumons : les bactéries et les petites parti
cules de poussière restent coincées dans la 
couche de mucus, et le mouvement des cils 
vibratiles permet de les évacuer. Or, chez les 
personnes atteintes de muco, le mucus est 
beaucoup plus épais, ce qui entrave l’action 
des cils vibratiles et empêche les voies 
respiratoires d’être correctement dégagées. 
Les personnes atteintes de muco se voient 
souvent prescrire des inhalateurs contenant 
des médicaments destinés à dégager les 
voies respiratoires ou des antiinflamma
toires. Mais on ne connaît pas bien l’effet de 
ces médicaments sur les cils vibratiles. C’est 
précisément ce que l’équipe liégeoise sou
haite étudier afin d’utiliser ces médicaments 
de manière plus correcte et plus efficace.

MODULATEURS ET SYSTÈME IMMUNITAIRE 
PROF. EVA VAN BRAECKEL 
UGent

L es modulateurs CFTR ont révolutionné le traitement de la muco
viscidose. La plupart des personnes qui les prennent connaissent 

moins d’épisodes infectieux et moins d’hospitalisations. Dans le même 
temps, nous constatons que le Pseudomonas est encore souvent présent 
dans les poumons. Comment cela se peutil ? L’équipe du professeur 
Van Braeckel pense que les modulateurs permettent au système immu
nitaire de fonctionner plus efficacement. Pour le vérifier, elle a prélevé 
des échantillons de sang chez des personnes atteintes de muco avant 
et après avoir commencé à prendre des modulateurs. Ces échantillons 
seront comparés à des échantillons de sang de parents sains (porteurs 
ou non du gène muco) au moyen d’une technique révolutionnaire. C’est la 
première fois que les cellules de défense présentes dans le sang des per
sonnes atteintes de muco seront étudiées de manière aussi approfondie.

VAINCRE LE PSEUDOMONAS 
DR. AURÉLIE CRABBÉ 
UGent 

L e Pseudomonas représente une menace pour les personnes 
 atteintes de mucoviscidose, et même la santé publique, car c’est 

une bactérie souvent résistante aux antibiotiques couramment utilisés. 
Par le passé, l’équipe du professeur adjoint Crabbé a déjà découvert 
de bonnes bactéries dans les poumons des personnes atteintes de 
muco. Cellesci peuvent contribuer à tuer le Pseudomonas (de manière 
antimicrobienne) ou à renforcer l’action des antibiotiques contre cette 
bactérie. Ces bonnes bactéries vont à présent être analysées plus en dé
tail à l’aide de modèles qui reproduisent les conditions spécifiques liées 
à la muco dans les poumons. Les chercheurs espèrent ainsi découvrir les 
molécules responsables de l’action antimicrobienne. Cellesci pourraient 
ensuite constituer la base du développement de nouvelles thérapies.
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FERTILITÉ 
PROF. HUGO VANKELECOM 
KU Leuven

S ans les modulateurs, de nombreuses femmes atteintes de muco
viscidose souffrent d’une fertilité diminuée. On estime que seule 

la moitié d’entre elles sont en mesure de concevoir spontanément. Dans 
la première phase de la grossesse, l’endomètre joue un rôle important. Il 
s’agit de la couche de tissu de l’utérus où l’ovule fécondé se nichera et se 
développera dans un premier temps. Pourtant, on sait peu de choses sur 
le fonctionnement de l’endomètre chez les femmes atteintes de muco. Le 
groupe de recherche du professeur Vankelecom désire faire évoluer les 
choses. Pour ce faire, il a développé des organoïdes à partir de tissu endo
métrial. Dans cette étude, ils visent à comparer l’endomètre des femmes 
atteintes de muco à un endomètre fertile, et à décrypter ce qui provoque 
un plus faible taux de grossesses spontanées. Les chercheurs examineront 
également l’influence possible des modulateurs CFTR sur la fertilité. 

AU CŒUR DES POUMONS 
PROF. MIEKE BOON
KU Leuven  

D ans le suivi de ce projet, l’équipe de Leuven vise à cartographier, 
en détail et au niveau cellulaire, les changements qui appa

raissent au sein de poumons gravement touchés. Ces poumons ont été 
obtenus suite à des transplantations pulmonaires chez des personnes 
atteintes de mucoviscidose. Ils seront examinés à l’aide des techniques 
d’imagerie et de recherche moléculaire les plus innovantes. Les cher
cheurs entendent cartographier l’interaction entre les cellules pulmo
naires, les cellules immunitaires et les cellules du tissu conjonctif. Ceci 
en vue d’élucider les processus d’inflammation, d’obstruction des voies 
respiratoires et de modification des tissus qui aboutissent à la dégrada
tion des poumons. Cette recherche pourrait potentiellement révéler des 
mécanismes pathologiques encore inconnus pour lesquels de nouveaux 
traitements pourraient être développés.

DES NANOBODIES POUR STIMULER LA  
PROTÉINE CFTR 
PROF. CEDRIC GOVAERTS 
ULB

M ême avec les modulateurs de CFTR, certaines personnes  
n’obtiennent pas les effets escomptés et des progrès au niveau 

moléculaire reste à faire. Sans oublier les personnes qui ne remplissent 
pas les conditions requises. L’équipe bruxelloise du professeur Govaerts 
a mis au point des nanobodies (minuscules anticorps dérivés de lamas) 
capables de stabiliser la protéine CFTR défectueuse, indépendamment 
des modulateurs. C’est un peu comme si on utilisait des piliers lors 
d’une reconstruction. Cette approche pourrait être utilisée seule ou en 
combinaison avec des modulateurs. Les chercheurs étudient également 
la manière dont le futur traitement pourrait être administré : en pré
sentant les nanobodies sous forme d’ARNm, cela pourrait se faire par le 
biais d’un simple puff. 

DÉTRUIRE LE BIOFILM 
PROF. FRANÇOISE VAN BAMBEKE  
UCLouvain  
& PROF. PIET COOLS UGent 

L a formation d’un biofilm est un méca
nisme de résistance des bactéries qui 

construisent une sorte de bouclier que les 
antibiotiques ne peuvent pas pénétrer. Les 
deux équipes de recherche de Bruxelles et 
de Gand, associées pour l’occasion, veulent 
examiner la possibilité de renforcer les 
effets des antibiotiques en les combinant à 
des mucolytiques et des (bactério)phages en 
vue de mieux lutter contre les bactéries du 
biofilm. Les mucolytiques inhalés font déjà 
partie du traitement quotidien de la plupart 
des personnes atteintes de muco, et les 
phages sont des virus capables de tuer les 
bactéries de manière sélective, sans nuire à 
l’homme. Dans un premier temps, les cher
cheurs étudieront le biofilm et les nouvelles 
techniques de contrôle sur des modèles de 
laboratoire.

DES POUMONS MINIATURES 
PROF. MARIANNE CARLON
KU Leuven 

L ’équipe du professeur Carlon a pour 
objectif de développer des modèles 

de laboratoire avancés qui reproduisent 
le plus fidèlement possible les conditions 
spécifiques des voies respiratoires chez les 
personnes atteintes de mucoviscidose. Pour 
développer ces modèles, on utilise des 
cellules des voies aériennes supérieures 
et inférieures de personnes atteintes de 
muco. Pourquoi estce si important de 
disposer de tels modèles ? Cela permet de 
tester rapidement et facilement les nou
velles thérapies (par exemple les thérapies 
génétiques). Cela devra aussi permettre 
d’accélérer la mise au point de nouveaux 
médicaments lors des phases d’essais 
cliniques. Les personnes atteintes de muta
tions (ultra)rares en seront les principales 
bénéficiaires.
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dossier      LA RECHERCHE SCIENTIFIQUE 

A urélie Crabbé 
(UGent) étudie  
comment les 

bonnes bactéries naturelle
ment présentes dans les 
poumons des personnes 
atteintes de muco, peuvent 
aider à combattre le Pseu-
domonas aeruginosa. Cette 
bactérie pathogène est à 
l’origine d’infections graves 
chez presque la moitié des 
adultes atteints de muco. Une 
fois dans les poumons, il est 
très difficile de s’en débarras
ser. « Il y a plusieurs explica
tions à cela », explique Aurélie 
Crabbé, chercheuse à l’UGent. 
« Le Pseudomonas produit ce 
qu’on appelle des biofilms, 
c’estàdire des bactéries qui 
se collent les unes aux autres 
et s’entourent d’une couche 
de mucus qui les protège des 
antibiotiques et du système 

immunitaire du pa
tient. En outre, le 

Pseudomonas 
se comporte 
comme un 

caméléon et s’adapte très 
facilement à son environ
nement. Cela le rend moins 
sensible aux antibiotiques. La 
tolérance, comme la résis
tance aux antibiotiques ou 
les altérations génétiques 
de la bactérie, contribue au 
problème. De plus, le mucus 
épais et collant diminue l’effi
cacité des antibiotiques chez 
le patient. » Aurélie Crabbé 
adopte donc une démarche 
différente. Au lieu de se 
concentrer sur de nouveaux 
antibiotiques, elle essaye de 
combattre le Pseudomonas à 
l’aide des bonnes bactéries 
naturellement présentes dans 
les poumons. « Les premiers 
résultats sont encourageants », 
déclaretelle. 
Comment vous êtes-vous 
lancée dans la recherche 
contre la mucoviscidose ? 
Je venais de terminer mon 
mémoire de maîtrise sur les 
vols spatiaux, lorsque mon  
directeur de thèse m’a suggéré 
de commencer un doctorat 
sur le comportement de la 
bactérie Pseudomonas aerugi-
nosa dans l’espace. C’était une 
proposition fascinante, mais je 
voulais vraiment faire quelque 
chose qui pourrait être utile 
aux personnes sur terre. J’ai 
donc imaginé un projet de 
doctorat qui touchait à la fois 
les voyages dans l’espace et 

les personnes atteintes de 
mucoviscidose sur terre. C’était 
il y a 17 ans déjà.
Outre les personnes at-
teintes de mucoviscidose, 
les Pseudomonas ne repré-
sentent-ils pas également 
un danger pour la santé 
publique en général ?
Le Pseudomonas aeruginosa  
représente une cause fréquente 
d’infections graves suscepti bles 
d’être contractées à l’hôpital, en 
cas de pneumonie, de brûlures 
et d’infections urinaires. Les 
personnes dont le système im
munitaire est affaibli, comme 
celles atteintes d’un cancer, 
sont également des cibles 
faciles pour le Pseudomonas 
aeruginosa. Cette bactérie 
est souvent résistante aux 
antibiotiques existants et peut 
engendrer des conséquences 
graves. C’est pourquoi le  
Pseudomonas figure tout en 
haut de la liste de l’OMS (Orga
nisation mondiale de la Santé) 
des bactéries contre lesquelles 
il est urgent de développer de 
nouveaux antibiotiques.
Pourquoi est-il si difficile 
de développer de nouveaux 
antibiotiques ? 
La découverte de la pénicil
line, il y a près de 100 ans, a 
donné un coup de fouet aux 
nouveaux antibiotiques. À 
l’époque, ces derniers étaient 
souvent découverts en isolant 

LA SOLUTION SE TROUVE-T-ELLE   
DANS VOS PROPRES POUMONS ?  
Et si les bonnes bactéries présentes dans les poumons pouvaient chasser 
les mauvaises ? Les premiers résultats des recherches d’Aurélie Crabbé 
(UGent) sont déjà prometteurs !

Aurélie Crabbé,  
UGent 8



9

des microorganismes à partir 
d’échantillons prélevés dans 
le sol, mais il est évident 
qu’on ne pouvait pas conti
nuer à procéder de la sorte. 
La plupart des antibiotiques 
développés aujourd’hui sont 
dérivés d’espèces existantes 
et donc susceptibles d’être ré
sistants. Il est donc important 
de parvenir à lutter contre les 
bactéries par d’autres moyens.
Les modulateurs CFTR 
peuvent-ils y contribuer ?
Si nous connaissons déjà 
l’effet de ces modulateurs sur 
la fonction pulmonaire et l’in
flammation, nous en savons 
beaucoup moins concernant 
leur effet sur le Pseudomo-
nas. Les études existantes 
se contredisent parfois. Une 
étude récente menée avec du 
Kaftrio a montré qu’après 6 
mois de traitement, malgré un 
certain effet sur la quantité de 
Pseudomonas présents dans 
les poumons, la bactérie est 
toujours présente chez la ma
jorité des patients. La grande 
question est bien sûr de savoir 
ce que les modulateurs feront 
à long terme et s’ils contribue
ront à prévenir les infections 
dues au Pseudomonas.
Vous adoptez une approche 
différente dans votre 
recherche. Vous essayez de 
combattre le Pseudomonas 
avec de bonnes bactéries 
naturellement présentes 
dans les poumons.  
En effet, nous avons récem
ment découvert que les pou
mons des personnes atteintes 
de muco ou d’autres maladies 
pulmonaires contiennent des 
bactéries qui peuvent avoir 
des propriétés bénéfiques. 

Depuis un certain temps déjà, 
nous savions que mis à part 
les bactéries pathogènes, 
il y avait d’autres bactéries 
présentes dans les poumons. 
Mais nous ne savions pas si 
elles avaient une fonction 
particulière. Aujourd’hui, 
nous avons découvert que 
ces bonnes bactéries sont 
capables d’inhiber l’inflamma
tion, de réduire la croissance 
de bactéries ou de germes, tel 
le Pseudomonas, ou d’aug
menter l’efficacité de certains 
antibiotiques. Ces précédentes 
découvertes sont à la base de 
notre nouveau projet : déve
lopper un nouveau traitement 
basé sur ces bonnes bactéries.
Comment allez-vous  
étudier les propriétés anti-
bactériennes des bonnes 
bactéries ? 
Au cours des dernières années, 
nous avons prélevé des cen
taines de bactéries dans le mu
cus des personnes atteintes de 
muco. Sur ces bactéries, nous 
testons deux propriétés anti
microbiennes en laboratoire : 
d’une part, tuer les Pseudomo-
nas et d’autre part améliorer 
l’efficacité des antibiotiques 
contre les Pseudomonas. Nous 
avons déjà découvert des 
bactéries qui possèdent ces 
différentes propriétés, ce qui 
représente un début promet
teur. Ensuite, nous vérifierons 
également si ces bactéries sont 
inoffensives et capables de lut
ter contre l’inflammation et les 
effets toxiques du Pseudomo-
nas. Et enfin, nous aimerions 
également savoir quels sont 
exactement les composants 
des bonnes bactéries qui pro
voquent l’effet recherché. Cette 

dernière étape est également 
la plus difficile.
Comment savoir si les résul-
tats obtenus en laboratoire 
sont réellement pertinents 
pour les personnes atteintes 
de muco ? 
Le fil conducteur de notre 
recherche repose sur le fait 
que nous travaillons toujours 
avec des modèles qui res
semblent au tissu pulmonaire 
du patient. Nous cultivons 
des cellules pulmonaires sur 
de petites billes dans des 
bio réacteurs spéciaux. Ces 
réacteurs spéciaux ont d’ail
leurs été mis au point par des 
astronautes de la NASA. Le lien 
avec les voyages dans l’espace 
est donc toujours présent 
dans mes recherches.
Supposons que les résultats 
de vos recherches restent 
aussi favorables. Que 
faudrait-il pour en faire un 
médicament ? 
Plusieurs voies sont possibles.  
Si nous parvenons par exemple 
à identifier efficace ment les 
composants des bonnes 
bactéries qui renforcent 
l’efficacité des antibiotiques, 
nous pourrions mettre au 
point un traitement combi
nant les antibiotiques et ces 
composants spécifiques. 
Une deuxième possibilité est 
d’introduire dans les poumons 
les bactéries ellesmêmes au 
lieu des composants. Pour 
l’instant, cela semble relever 
de la sciencefiction, car cela 
n’a jamais été fait auparavant. 
En général, les gens essaient 
d’éliminer les bactéries au 
sein des poumons, plutôt que 
de les y introduire. Cette deu
xième option est donc moins 

évidente, mais j’aimerais beau
coup l’explorer.
Et comment administrer ces 
médicaments ? 
Par inhalation, c’estàdire 
à l’aide d’un aérosol. Nous 
désirons obtenir sur les pou
mons les effets locaux les plus 
efficaces. De plus, l’inhalation 
entraîne généralement moins 
d’effets secondaires. 
Comment allez-vous impli-
quer les personnes atteintes 
de muco dans cette étude ? 
L’étude n’en est encore qu’à 
ses débuts. Cependant, nous 
travaillons déjà en étroite 
collaboration avec le centre 
muco de l’UZ Gent afin de 
vérifier si nos recherches sont 
également pertinentes sur le 
plan clinique. Par ailleurs, je 
suis toujours ouverte aux réac
tions des personnes atteintes 
de muco. C’est pourquoi nous 
essayons d’informer le plus 
grand nombre de personnes 
atteintes de mucoviscidose 
possible concernant nos 
recherches, notamment par le 
biais de ce magazine.
Supposons que vous dis-
posiez d’un budget illimité, 
d’une vaste équipe de 
chercheurs et de capacités 
techniques de pointe. À quoi 
ressemblerait votre pro-
gramme de recherche idéal ?
Pour moi, le plus important, 
c’est une bonne collabora
tion. Avec des partenaires 
cliniciens, universitaires et 
industriels enthousiastes, cha
cun possédant les capacités 
techniques ou l’expertise les 
plus avancées, les découvertes 
passent le plus efficacement 
possible du laboratoire à la 
réalité du patient. 

9
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dossier      LA RECHERCHE SCIENTIFIQUE 

N os cellules contiennent 
de l’ADN. Il s’agit de 
notre matériel génétique 

qui contient toutes les informations 
nécessaires à la fabrication des 
protéines. Les protéines peuvent 
être considérées comme de petites 
machines qui accomplissent des 
tâches spécifiques au sein de 
la cellule. Elles sont impliquées 
dans de nombreux processus de 
régulation et assurent le fonction
nement normal de l’organisme. 
Un gène est un petit morceau 
d’ADN qui contient les instructions 
 nécessaires à la fabrication d’une 
protéine spécifique.
Lorsque les cellules veulent fabri

quer une protéine spécifique, une 
nouvelle molécule est créée, copie 
exacte du code ADN spécifique ou 
gène, de cette protéine. Cette étape 
est nécessaire pour qu’aucune mo
dification ne soit apportée à l’ADN 
et que l’ADN ne puisse pas quitter 
le noyau cellulaire. La nouvelle 
molécule est appelée ARNm (ARN 
messager). Il s’agit d’un message 
court qui ordonne à la cellule de 
produire une protéine spécifique.
La mucoviscidose est due à une 
mutation du gène codant pour la 
protéine CFTR. Différentes mu
tations peuvent provoquer une 
série d’instructions erronées, et 
entraîner des erreurs au sein de la 
même protéine : les cellules vont 
produire une protéine CFTR qui ne 
fonctionne pas correctement, ou 
encore une protéine CFTR en quan
tité insuffisante, ou même ne pas 
produire de protéine CFTR du tout.

Que sont les thérapies  
génétiques ?
Les thérapies génétiques sont des 
thérapies dites « agnostiques »,  
potentiellement capable de  
fonctionner pour toute personne  
atteinte de mucoviscidose 
indépendamment du type de 
mutations dont elle est porteuse. 
Une stratégie consiste à four
nir aux cellules les instructions 
nécessaires à la fabrication de la 
protéine CFTR. Par l’intermédiaire 
de l’ARNm ou de l’ADN. Les théra
pies utilisant l’ADN sont appelées 
thérapies géniques. Une autre ap
proche consiste à réparer les mu
tations de son propre ADN. C’est ce 
qu’on appelle l’édition du génome 
(gene editing). Dans un premier 
temps, toutes les thérapies géné
tiques pénétreront probablement 
dans les poumons par aérosol, 
mais à long terme, l’objectif est 
de mettre au point des thérapies 
génétiques capables d’agir dans 
tout le corps. En théorie, les trois 
approches peuvent permettre aux 
cellules de fabriquer la protéine 
CFTR qui fonctionne normalement. 
Mais il existe des différences. Le 

tableau cicontre en donne un 
aperçu.

Quel travail reste-t-il à me-
ner pour que les thérapies 
génétiques puissent être 
utilisées dans le traitement 
de la mucoviscidose ?  
Il reste encore du travail. Comme 
le montre le tableau, des essais 
cliniques sont en cours pour 
l’ARNm et la thérapie génique. 
Pour l’édition du génome, il faudra 
probablement attendre encore 
plusieurs années. Les études 
cliniques sont essentielles pour en 
savoir plus sur la fiabilité des thé
rapies génétiques et la fréquence 
d’administration. Avant d’admi
nistrer les thérapies génétiques 
à des groupes de patients plus 
importants, il faut poursuivre les 
recherches dans ce domaine. Nous 
devons trouver le moyen d’admi
nistrer les thérapies génétiques 
dans les poumons, mais aussi 
dans l’ensemble de l’organisme. 
Cela permettrait aux personnes 
transplantées pulmonaires de 
pouvoir profiter du traitement.

THÉRAPIES GÉNÉTIQUES 
CONTRE LA MUCOVISCIDOSE :  
où en sommes-nous ? 
Avec des thérapies génétiques comme la thérapie ARNm, la thérapie 
génique et l’édition du génome, la perspective d’un traitement 
qui pourrait fonctionner pour toutes les personnes atteintes de 
mucoviscidose, quelles que soient leurs mutations, s’offre à nous.  
Nous pourrions même rêver d’un jour guérir la maladie. « Mais de quoi 
parle-t-on déjà ? ». Une petite mise à jour s’impose.  

ADN ARN PROTEÏNE

Cet article a peut-être suscité de nombreuses questions, c’est normal. Pour 
vous aider à y répondre, l’Association Muco organise un Facebook Live  
concernant les thérapies génétiques le 22 février à 19h30. Ne manquez pas  
de consulter nos médias sociaux pour obtenir plus d’information. 
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1 Les essais cliniques sont traditionnellement divisés en quatre phases. Ce n’est qu’après une première phase favorable que l’étude peut passer à 
la phase suivante. Si le médicament passe avec succès les trois premières phases de l’étude, il peut être approuvé par l’Agence européenne des 
médicaments (EMA) et commercialisé. Les trois premières phases prennent en moyenne 6 ans. La généralisation des thérapies génétiques n’est 
donc pas encore pour demain.

Cet article est basé sur “Understanding genetic therapies” (Comprendre les thérapies génétiques) de l’American CF Foundation.

L’ADN SUBIT- 
IL DES MODI-
FICATIONS ?

QUE SE PASSE-T-IL 
DANS LA CELLULE ?

A QUELLE FRÉQUENCE 
DOIT-ON PROCÉDER LE 
TRAITEMENT ? 

EXEMPLE

Des copies correctes 
de l’ARNm CFTR sont 
présentées aux cellules. 
Les cellules utilisent les 
nouvelles instructions 
correctes de cet ARNm 
pour fabriquer la protéine 
CFTR qui fonctionne 
normalement.

Une copie correcte du gène 
CFTR (ADN) est présentée 
aux cellules. Cela signifie 
que les mutations sont 
toujours présentes dans 
l’ADN des cellules, mais que 
celles-ci peuvent désormais 
utiliser une copie correcte 
du gène pour fabriquer une 
protéine CFTR fonctionnant 
normalement.

Cette stratégie répare 
les mutations du gène 
CFTR originel. Son propre 
ADN est ainsi modifié 
de façon permanente et 
contient pour toujours les 
instructions correctes pour 
fabriquer une protéine 
CFTR fonctionnant 
normalement.

Fréquence quotidienne à 
hebdomadaire. L’ARNm n’est  
qu’un messager : il ordonne 
à la cellule de fabriquer une 
protéine, mais ensuite, il 
est dégradé. Pour un effet à 
long terme, l’ARNm doit être 
réadministré de manière 
récurrente.

Il est probable que la thérapie 
génique doive être administrée 
moins fréquemment que la 
thérapie par ARNm. L’ADN 
est moins susceptible d’être 
dégradé, même s’il ne reste pas 
éternellement dans la cellule. 
Les cellules pulmonaires se 
renouvellent régulièrement. Les 
études cliniques se concentreront 
d’abord sur la recherche d’une 
dose initiale efficace, pour évaluer 
la nécessité d’une nouvelle 
administration ensuite.

En théorie, une seule fois, si 
l’ADN peut être modifié dans 
les bonnes cellules. Au fil du 
temps, les cellules ordinaires se 
décomposent et sont rempla-
cées, seules les cellules souches 
sont permanentes. L’édition de 
gènes n’est donc efficace que si 
elle peut atteindre ces cellules 
souches. C’est le seul moyen qui 
permettrait de guérir la muco.

Actuellement, plusieurs entre-
prises travaillent sur la thérapie 
par ARNm : la société de bio-
technologie Arcturus teste le 
“LUNAR®-CF” sur des volontaires 
sains (phase 11 ), et Vertex mène 
une étude de phase 1 avec l’ARNm 
VX-522 chez des adultes atteints 
de muco pour qui les modulateurs 
CFTR ne fonctionnent pas.

La société biotechnologique 
4DMT teste actuellement le  
4D-710 sur des personnes 
atteintes de muco (phase 1). 
Les premiers résultats sont 
relativement optimistes.

Pour l’instant, aucune étude 
clinique portant sur l’’édition du 
génome’ n’est en cours. Cette 
approche est principalement 
étudiée dans les laboratoires 
universitaires.
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éducation    

L’école joue un rôle important 
dans la vie d’un enfant. C’est 
là où il pose les bases de son 

avenir et tisse ses premiers liens 
sociaux. Pour les enfants qui ont 

la muco, la scolarité se passe 
généralement sans souci. Mais un 

coup de pouce de l’Association 
Muco est parfois utile.

Malgré d’énormes progrès réalisés dans 
sa prise en charge, la mucoviscidose 
reste une maladie complexe  nécessitant 
un traitement et des précautions particu
lières au quotidien. De  nombreux parents 
ressentent une certaine  inquiétude au 
moment de confier leur enfant à une 
école. C’est souvent la première fois 
qu’ils sont contraints de « déléguer ». Les 
enseignants éprouvent également des 
craintes, de mal agir ou d’avoir à gérer 
des situations médicales compliquées et/
ou urgentes. À l’Association Muco, nous 
sommes convaincus qu’une informa
tion adaptée représente la clé pour une 
scolarité sereine et sans  accrocs pour les 
enfants qui ont la muco.

Lorsque des parents ont besoin d’aide 
pour informer les enseignants d’une 
école, ils peuvent compter sur nos b ro
chures dédiées disponibles gratuitement 
sur simple demande ou télécharge
ables sur notre site. Elles reprennent 
les informations générales sur la muco 
et quelques conseils à suivre en milieu 
scolaire pour éviter les risques liés à 
la maladie. Des lettres types peuvent 
être distribuées aux parents des autres 
élèves pour les informer, les  sensibiliser 

et pour qu’ils gardent leurs propres 
enfants à la maison quand ils sont 
malades.
Une information plus ciblée auprès  
des enseignants est également  possible, 
notamment si l’enfant présente une 
 situation atypique, comme une gastro
stomie ou des soins nécessaires 
durant les heures de cours. Après un 
échange avec les parents, nous pouvons 

 www.muco.be/fr/que-faisons-nous/ 
information-education-et-formation/ 

information-destinee-aux-ecoles-et-aux- 
mouvements-de-jeunesse/enfants-jeunes-et- 

parents-avec-la-muco/ 

Nicolas Michaux,  
Contact familles et collaborateur éducation,   

Association Muco  

L’Association Muco,
partenaire de la scolarité

des enfants atteints de mucoviscidose

 organiser une réunion d’information 
avec le personnel de l’école pour expli
quer ce qu’est la muco et déconstruire 
les fausses croyances à son sujet. Et pré
senter les traitements de l’enfant ainsi 
que les précautions et adaptations né
cessaires à l’école. Cette réunion  permet 
de répondre aux questions et aux 
craintes de manière nuancée et adaptée 
à la situation de l’enfant et d’apporter 
plus de sérénité aux différents acteurs. 
N’hésitez donc pas à faire appel à nous 
pour obtenir du soutien. 
Les camarades de classe peuvent éga
lement se poser des questions. Il arrive 
même que certains aient des mots ou 
comportements inappropriés. Nous pro
posons des interventions en classe afin 
d’informer et de sensibiliser les autres 
élèves dans une ambiance positive, 
ludique et interactive. Il existe des ‘kits 
éducatifs’ permettant aux enseignants 
de présenter la mucoviscidose en classe. 
Ces kits sont destinés aux enfants de 7 à 
10 ans et de 11 à 13 ans. Un 3e kit destiné 
aux enfants de 5 à 6 ans devrait être 
disponible début 2024. Tout le matériel 
peut être téléchargé et/ou imprimé 
 gratuitement à partir du site web  
www.abcmuco.org.
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ENTRE MONTAGNE ET LAVANDE Vu le manque 
de soleil en Belgique, nous avons été chercher 
un peu de chaleur dans le 
sud de la France, à Loriol 
sur Drôme. Piscine, 
farniente, ballades 
dépaysantes entre 
montagne et champs 
de lavande, ça nous 
a fait un bien fou… Et 
cerise sur la gâteau, 
nous avons mangé comme 
des rois ! - Caroline

SEMI-MARATHON Après une participation au 20 
km de Bruxelles en mai, j’ai également participé 
au semimarathon de Nivelles et de Bruxelles 
que j’ai terminés dans le même temps, à savoir 
2h37 minutes exactement ! Le temps de me 
reposer un peu, la prochaine étape,  l’Urban Trail 
de Nivelles le 19 novembre. Très fier de consta
ter que mes entraînements réguliers portent 
leurs fruits. - Basile

 NIVELLES

 LORIOL-SUR-DRÔME, FRANCE

Formidable - Caroline

EN DIRECT DE GRAN CANARIA Sous le soleil 
exactement, on fait le plein de vitamines et on 
se repose dans la piscine au pied des palmiers. 
Merci au Fonds Muco Adultes pour l’interven tion. 
- Claude

« UN PEU DE CHALEUR 
DANS LE SUD » 

FRANCE

Loriol-sur- 
Drôme  MASPALOMAS, ESPAGNE

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 

vivre      AVEC LA MUCO
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LA TROTTINETTE BLEUE Première 
sortie en trottinette pour Alix qui peut 
désormais accompagner sa grande 
sœur Noha en promenade dans le 
quartier.

PAIRI DAIZA Une fois par an, Sander peut 
choisir une petite excursion. Cette année, 
il a choisi Pairi Daiza. Nous y avons passé 
la nuit dans un Paddling Bear Lodge, 
avec vue sur les lions de mer. Deux jours 
merveilleux, calme, soleil et beaucoup 
d’animaux.  An, maman de Sander

DESTINATION DISNEY Le 14 mai, Olivia 
fêtait sa 1ère communion et après une 
chouette fête, en guise de cadeau, elle 
et sa famille ont passé un super séjour à 
Disneyland Paris. Une escapade au pays 
des merveilles.  

LA COURSE D’ENORA C’était au jogging  
des fous à SaintWalburge, un  quartier 
de Liège, le 1 septembre. Enora a 
 participé aux deux courses de 400 et 
800 mètres. Et parmi les filles, elle a 
terminé première à chaque fois.  
 Laura, maman d’Enora

  GENVAL   LIÈGE

  SEINE ET MARNE 

  BRUGELETTE

VACANCES ESPAGNOLES Merci au 
Fonds Muco Adultes pour ce petit 
coup de pouce qui m’a permis de 
profiter de jolies vacances au soleil de 
Tenerife.  Miet

VIVE LE CAMPING Super vacances 
avec toute la famille ! Au programme : 
promenade, vélo, natation… Le temps 
de se retrouver tous ensemble et de 
profiter de la nature.  Evelien

  TERNEUZEN, PAYS-BAS 

  VAUCLUSE, FRANCE

  TENERIFFE

AU SOMMET DU VENTOUX Escalader le 
Ventoux à vélo, j’y étais parvenu après 
ma transplantation pulmonaire en 2009. 
Mais en 2021, une greffe du foie m’a 
forcé à repartir de zéro, à réapprendre à 
marcher et à être indépendant. Mon ob
jectif était toujours le même : parvenir à 
vaincre le Ventoux. Et un an et demi plus 
tard, me voilà au sommet.  Tom

vivre     AVEC LA MUCO
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 L’ASSEMBLÉE 
GÉNÉRALE SOUS 
UN  NOUVEAU 
JOUR

La prochaine Assemblée 
 Générale se tiendra le  
1er juin 2024. Mais les 
 préparatifs ont d’ores et déjà 
commencé. En effet, cette 
année, nous optons pour 
un tout nouveau concept. 
Outre les obligations légales 
qui seront bien sûr mainte
nues, nous désirons ajouter 
un volet supplémentaire 
 susceptible d’intéresser tous 
ceux et celles qui suivent 
avec intérêt les derniers 
 développements de la 
recherche  scientifique. Et 
pourquoi pas un «  special 
guest » et un intermède 
 divertissant ? De plus amples 
informations  suivront. Save 
the date !

Journée des 
centres
Le 9 octobre se déroulait notre   
« Journée des centres » à la Biblio
thèque royale de Belgique. Cet événe
ment bisannuel de l’Association Muco 
a rassemblé le personnel des différents 
centres muco. Nous avons discuté 
à la fois de l’impact des nombreux 
 modulateurs CFTR sur les soins muco 
en Belgique et des traitements futurs 
destinés aux personnes atteintes 
de muco qui n’ont actuellement pas 
accès à ces médicaments. Deux sujets 
 auxquels nous attachons une grande 
importance à l’Association Muco. Grâce 
à la contribution  d’orateurs natio
naux et internationaux, cette journée 
 passionnante a permis l’échange 
d’idées et d’expériences  enrichissantes. 

DES FONDS 
 DISPONIBLES POUR 
NOS MEMBRES   
Chaque année, nos membres peuvent 
solliciter deux types de fonds : l’un 
pour des achats/projets qui apportent 
« un plus », l’autre pour la pratique 
régulière d’un sport. Les formulaires 
2024 sont maintenant disponibles sur 
notre site. Pour rappel, vous devrez 
avoir justifié vos demandes 2023 avant 
de pouvoir bénéficier d’un fonds 2024. 
Pensezy !

 Infos et formulaires : www.muco.be

TROOPER OU 
 COMMENT  SOUTENIR 
GRATUITEMENT 
 L’ASSOCIATION MUCO 

Saviezvous que vous pouvez soutenir 
financièrement notre association toute 
l’année en faisant vos achats en ligne ?  
Et sans que cela ne vous coûte un 
centime de plus. Il suffit de passer par 
www.trooper.be/fr/associations 
trooper/mucovereniging et de cliquer 
sur l’une des plus de 1 000 boutiques 
en ligne qui offrent une partie du mon
tant de vos achats à l’Association Muco. 

Bienvenue 
Souzie
Depuis le 30 octobre, l’Association 
Muco accueille un nouveau membre 
au sein du personnel. Souzie fait 
 désormais partie du Service Familles 
& Adultes. Grâce à ce renfort supplé
mentaire, nous souhaitons améliorer 
l’éventail de services offerts à nos 
membres. Souzie est parfaitement 
bilingue,  désireuse d’apprendre et im
patiente de vous parler, de vous aider 
et de vous rencontrer. 

des nouvelles       DE L’ASSOCIATION MUCO
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Frédéric
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En 2007, après avoir obtenu mon 
 diplôme d’opticien, j’ai décidé de 
créer le concept de l’optique à 

domicile. Ce type de service n’existait pas 
à l’époque et le concept a rapidement 
rencontré du succès. Au fil du temps, la 
charge de travail s’accumulant, mon état de 
santé a fini par se dégrader. En 2014 j’ai été 
transplanté des deux poumons et du foie, 
et les complications entrainées par la greffe 
m’ont contraint à déposer le bilan en 2019. 
Malgré une activité en pleine croissance, je 
ne pouvais plus suivre physiquement. 
Mon métier représente une véritable passion. 
Après l’épidémie de covid, j’ai donc voulu 
prendre un nouveau départ en ouvrant un 
magasin et en poursuivant mon activité à 

domicile de manière partielle afin de pouvoir 
travailler à un rythme plus adapté. En raison 
de ma précédente faillite, les banques 
ne voulaient plus m’accorder de prêt. Ma 
compagne et moi-même avons donc pris le 
risque de financer notre projet en prêt privé. 
Étant bricoleur, j’ai réalisé tous les travaux 
de A à Z, aussi bien  l’électricité que les faux 
plafonds ou la décoration. J’ai ouvert en 
septembre et j’ai retrouvé un équilibre et une 
énergie nouvelle. Non sans fierté, j’ai pu me 
prouver qu’il est possible d’accomplir ses 
rêves quand on en a la  volonté, malgré les 
difficultés de la vie. Je suis aussi reconnais-
sant du soutien que je reçois de mes collè-
gues et de mon  entourage, c’est important et 
cela me  permet d’avancer sereinement. »

Rien que pour 
vos yeux

À 41 ans, après une double greffe poumons et foie, Frédéric  Haccourt a 
repris son activité d’opticien. Une leçon de courage et de  détermination.

«



Demi   
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Une journée 
dans la vie
de Demi  
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L e temps d’une journée, j’ai remonté  
le temps, histoire de retrouver mes  
18 ans. Une caméra nous a suivies 

Alexandra et moi, depuis le petit matin 
jusqu’au soir, tard, un jour de semaine 
comme les autres, avant et après l’école. Et 
les différences sont frappantes. Alors que 
ma sœur peut rester au lit plus longtemps, 
moi, je dois me lever plus tôt pour faire mon 
traitement. Alexandra se rend à l’école à vélo, 
moi, maman me dépose en voiture. Après les 
cours, Alexandra sort avec ses amis. Moi, je 
dois me rendre chez le kine. Comme je suis 
quelqu’un de joyeux et positif, les gens ne 

se rendent pas toujours compte de ce que 
ça signifie vraiment d’avoir la muco. Avec 
cette vidéo, je veux montrer aux autres per-
sonnes atteintes de muco que c’est normal 
d’avoir à se reposer de temps en temps et 
que cela ne fait pas de mal de le rappeler à 
son entourage. Et ce n’est pas parce qu’on 
a la muco que la vie ne peut pas être belle. 
Je profite des moindres chouettes petites 
choses de  manière très consciente. Comme 
les  souvenirs hilarants du making off de ce 
petit film… Ou encore d’un bon apéritif entre 
amies ou en famille, ou des moments pré-
cieux passés avec mon petit ami. »  

Contrairement à sa sœur Alexandre, Demi De Ceulaerde est atteinte de 
mucoviscidose. Une vidéo tournée dans le cadre de la Semaine Muco 
révèle à quel point leur quotidien est différent.  

«
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SEMAINE MUCO 

Le 20 novembre, dans le cadre de la  
Semaine européenne de la Mucoviscidose, 
nous lancions notre nouvelle collection 
de #mucosocks. Rouges, superbes, ce sont 
des chaussettes aux accents princiers 
que nous vous proposions cette année. 
En effet, elles sont signées par l’artiste 
Princesse Delphine de SaxeCobourg, 

Nos #mucosocks 2023 signées 
par l’artiste Princesse Delphine 
de Saxe-Cobourg

actions      

La campagne #mucoweek donne de la visibilité à la lutte 
contre la mucoviscidose. 

qui en découlent, que nous avons mis 
en lumière. Merci à Demi d’avoir prêté 
son visage à notre campagne, d’avoir 
partagé avec le public son histoire et son 
quotidien avec la mucoviscidose. Et merci 
à Sophie, An et Jef, ainsi que toutes les 
autres personnes qui ont témoigné dans 
la presse. 
Comme toujours, le bénéfice de la vente 
de nos #mucosocks sera intégralement 
consacré à financer la recherche contre  
la mucoviscidose en Belgique. 
Une belle campagne qui a reçu un très 
bon accueil et un retentissement impor
tant dans les médias. A l’heure où nous 
écrivons ces lignes, nous avons déjà  
vendu plus de 13.000 paires de chaus
settes, tous modèles confondus. Et 
nous comptons plus de 120 articles 

qui a accepté de prêter son œuvre “Love 
Goes Around” à l’Association Muco pour 
le design 2023. Une manière pour elle de 
montrer sa solidarité en faveur des  
personnes atteintes de mucoviscidose. 
Cette année, au cœur de notre campagne, 
c’est l’invisibilité de la mucoviscidose, 
les malentendus ou l’incompréhension 
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WALK FOR AIR
Houmont

Chouette ambiance pour cette  
première marche contée et gourmande 
à Houmont ce samedi 2 septembre ! 
Dans la convivialité et la bonne  
humeur, le « Walk for Air », organisé  
par l’amicale Les trois villages, a  
rassemblé quelque 900 participants. 
Et la remise d’un superbe chèque de 
12.111 euros pour notre association. 

SUR LA ROUTE DU 
LUXEMBOURG BELGE

Chenogne
Du 12 au 17 septembre, des équipes 
d’attelage se sont relayées jour et 
nuit à Chenogne au profit de notre 
association. L’ensemble des bénéfices 
a été versé à l’Association Muco, soit 
4.425 euros !

BALADE OLD-TIMER
Clabecq 
Le 1er octobre, des amoureux de  
voitures anciennes ont mis leur passion 
au profit de la lutte contre la muco
viscidose en participant à la 2e balade 
oldtimer organisée dans la région de 
Clabecq. Avec un beau chèque de  
1.658 euros à la clé pour l’Association 
Muco. Une 3e édition est déjà en  
préparation pour l’automne 2024 ! 

MUCO RIDE RELOADED
Willebroek
Une nouvelle fois, ils l’ont fait ! Un pelo
ton de 29 «mucoriders» super motivés 
s’est élancé de Willebroek pour une 
randonnée à vélo de 500 kilomètres 
à travers la Belgique, les PaysBas et 
la France. L’édition de cette année a 
permis de récolter près de 28.000 euros 
pour l’Association Muco. Incroyable !

ELKE ZUCHT TELT 
Zingem

Après Paris  Zingem en 2018 et Cologne  
Zingem en 2021, cette année, début  
septembre, 130 cyclistes ont pédalé de 
Calais à Zingem pour la 3e édition du 
parcours solidaire « Elk zucht telt ».  
Mission : récolter minimum 1 euro/km 
en faveur de la lutte contre la muco. 
Avec pas moins de 7.000 euros versés à 
l’Association Muco, l’objectif est atteint. 
Mille mercis pour cette chaleureuse 
solidarité !

P(ARK)OURS
Roeselare
Coup d’envoi de la 12e édition de P(Ark)
ours à Roeselare ce 14 octobre. Pas moins 
de 350 jeunes et moins jeunes sympathi
sants se sont mobilisés afin de soutenir 
l’Association Muco. Au cours des onze 
dernières années, plus de 55.000 euros 
ont été récoltés en notre faveur. Vous 
faites toute la différence : merci de  
tout cœur !

CONCERT IRLANDAIS  
ET FOLK ÉCOSSAIS 

Kiewit
Quelle ambiance à Kiewit (Hasselt) le 
14 octobre ! De la bonne musique folk, 
des musiciens passionnés et un public 
enthousiaste, voilà la recette d’une belle 
réussite avec 2.007 euros récoltés au 
profit de la lutte contre la muco. Thanks, 
folks! 

dans la presse, sans compter les nom
breuses personnalités qui ont soutenu 
la campagne sur les réseaux, à savoir 
par exemple la Princesse Delphine de 
SaxeCobourg, Ophélie Fontana, Julien 
Prieto, Audrey de Tipik, etc. Nous tenons  
également à remercier notre super équipe 
de bénévoles, qui a géré plus de 2.500 
commandes dans la joie et la bonne 
humeur, pendant plus de 3 semaines. 
Sans vous, rien de tout cela n’aurait été 
possible ! 
Et MERCI A VOUS, chers membres, pour 
les ventes incroyables que vous avez 
effectuées auprès de vos proches.  
C’était magique ! 
Envie de voir ou revoir les vidéos de la 
campagne ? Envie d’acheter des #muco
socks ? Rdv sur www.mucoweek.be/fr/ .
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actions      

VENTE DE PRODUITS ET 
MARCHÉ PAYSAN 

Bornem

Veerle, la maman de Lore (12), 
atteinte de muco, a vendu plus 
de 60 paires #mucosocks lors du 
Boerenmarkt de Bornem ainsi que 
de superbes potirons pour la fête 
d’Halloween. Bravo et merci à tous 
les jeunes bénévoles qui lui ont 
donné un coup de main. 

NIGHTRIDE
Merksplas
Ils n’ont pas peur du noir à 
Merksplas ! Le 23 septembre, 65 
cyclistes et 50 promeneurs ont tout 
donné pour la bonne cause. Avec 
une bonne petite bière à l’arrivée 
et un beau chèque de 2.530 euros 
pour notre association en guise de 
récompense !

OBSTACLE RUN
Tollembeek
Tous les petits camarades de Fenna  
ont participé à l’Obstacle Run 
organisée par l’école gardienne de 
Tollembeek. La preuve que les petits 
ruisseaux font les grandes rivières :  
ce superbe chèque de 5.210 euros 
récoltés en un seul jour à notre profit. 
Merci à tous ! 

PUFFEN VOOR 200
Gand
Le 9 septembre, 20 membres de la 
WTCDK participaient au 200km rond 
Gent en faveur de l’Association Muco. 
Pas moins de 3.610 euros récoltés 
en faveur de la lutte contre la muco. 
Chapeau!

ECOLE GARDIENNE  
EN ACTION

Haacht 

En octobre, dans l’école d’Oscar (3) à 
Haacht, des #mucosocks, des sachets 
de friandises, de chouettes petits  
bricolages ainsi qu’un petit livre écrit 
et illustré par sa maman ont été  
vendus pour un total de 555 euros. 
Même le kiné est passé pour parler  
de la muco en classe. Super! 

NIGHTLON RUN 
Hofstade
Fin octobre, la 6e édition du Nightlon 
Run battait son plein à Hofstade.  
« Ce n’est pas une course. À la fin, tout  
le monde est gagnant ». Une superbe 
édition qui a rapporté 4.850 euros. 
Keep running, in the dark! 

MARCHE SPORTIVE ENTRE 
COLLÈGUES 

Zedelgem 
Pour soutenir leur collègue dont le 
fils est atteint de mucoviscidose, une 
douzaine de travailleurs de Group 
Slabbinck ont parcouru 60 km… Mais 
en un jour ! Cette marche solidaire a 
rapporté 1.402 euros puisque chaque 
kilomètre était sponsorisé. Un magni
fique effort apprécié à sa juste valeur.  

MARCHÉ PAYSAN

OBSTACLE RUN

NIGHTLON RUN

NIGHTRIDE

ECOLE GARDIENNE EN ACTION
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ProActif: muco, 
études et travail  

Vous souhaitez entamer des études? 
Vous cherchez à vous (re)lancer sur le 
marché de travail? Vous ressentez le 
besoin de travailler moins? Quand on 
a la muco, il n’est pas toujours évident 
d’obtenir des informations adaptées. 
Grâce au projet ProActif, l’Association 
Muco propose de vous accompagner 
dans votre recherche de réponses aux 
questions liées au travail ou aux études.  
Voor meer info: www.muco.be/proactief

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 peril le bon suivi et 
le  traitement de votre maladie ? 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 
soutien financier, contactez Nicolas au 
02 613 27 15 ou via nicolas@muco.be. 

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 medical se 
font via isa@muco.be ou 02 613 27 10 
(facturation frais d’expédition réels). 
Liste des prix envoyée 1x par an ou disponible sur: 
www.muco.be/fr/alimentation
www.muco.be/fr/materielmedical 

Contact  
ressources  

Besoin de partager les histoires des 
autres? De savoir comment ils vivent 
les difficultés auxquelles vous êtes 
confrontés? De parler à quelqu’un qui 
vit la même chose que vous? Vous 
pouvez vous addresser à nous. Nous 
recherchons (et accompagnons) des 
personnes atteintes de mucoviscidose 
prêtes à vous écouter et à partager 
leur experience. N’hésitez pas à poser 
votre question via contactsressources@
muco.be ou le 02 613 27 15. Selon votre 
 demande, nous vous mettons en 
contact avec une personne contact 
ressource spécifique.  

Suivez-nous   mucoviscidose
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personnes atteintes de mucoviscidose, 
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Respire, Rue des Trois Ponts 124,  
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ADAPTER VOS COORDONNÉES ? 
Vous allez déménager ou vous désirez 
adapter d’autres données ? Faites-le 
savoir via carine@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 carine@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

Vous désirez organiser 
une action en notre 
faveur ?

Contactez karine@muco.be
02 663 39 08

Le prochain  
numéro de Respire : 
la muco à hauteur d’enfant

Act-Show 
18 MAI 2024
WATTRELOS
Ana et son groupe de danse 
contemporaine organisent un 
show caritatif à Wattrelos au 
printemps.

Rando VTT  
nocturne
7 JUIN 2024
SOMZÉE
Après l’énorme succès de 
cette randonnée organisée 
pour la 1ère fois en 2023, 
la famille Goblet remet le 
couvert. Bloquez d’ores et 
déjà la date !

Assemblée 
Générale 
1ER JUIN 2024
BRUXELLES 

 

Run for Air -  
20 km de 
Bruxelles 
26 MAI 2024 
BRUXELLES 

A vos baskets ! Dimanche 26 mai 2024, les 20 km  
de Bruxelles envahiront une nouvelle fois les 
rues de notre belle capitale. L’occasion de sortir 
votre beau t-shirt jaune et de rejoindre notre 
équipe Run for Air. Il suffit de vous inscrire, 
l’Association Muco s’occupe du reste : suivi 
administratif, mise à disposition de vestiaires  
et de sanitaires, collations, massages, ... Envie  
de vous dégourdir les jambes en faveur de la 
lutte contre la muco ? Contactez Marie -  
marie@muco.be 


