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Actie ‘Een Mand voor Moeder’ onder meer ten voordele van Kris Seye,

,»Wij leiden ons leven en

W GISTEL — Moederdag is straks
al voor de 13de keer een heel
bijzondere dag voor Kris Seye
o Ziil'l:fﬂ_miﬁﬂ--_f D ﬁﬂ.y-One
Club Lange Nelie yit Oostende
organisesrt op Moederdag al
Voor de 13de keer de ontbijt-
mandenactie ‘Een Mand veor

‘zeldzame en ongeneeslij
wisselingsziekte cystinose [ijdt.
Kris en zijn ouders helpen zelf
‘manden vullen en ronddragen.
Moederdag krijgt dit jaar nog
een feestelijk staartje, want op
‘maandzg 10 mei viert Kris zijn
21ste verjaardag. +Londer grote
uitspattingen, want dat s niets
vuor ons. Wij leiden ons leven
en 2lin gelukkig met elkaar”,
zeggen Kris' ouders Liliane Blai-
ron {50} en Geert Seys (51). «En | _ " - .
we zijn blij dat hij er nog is” g AR T

Kris met #hn ouders Lilaine Biairon en Gear Seye - Hij is 264 verstandlige an brave gast en wazijn BIf dat hij or is (Fota HH)

Krii. die nog een oudere bmer -
istof van 24 heeft, wergis

in et voorbije jaar dric maancen
in een beschuttends werkplaaty in
Venme, Jk deod er houthewsr-
king en verpabie er voedingsm d-
deied’, vertelt iy, Ik zou & grag
IeTUgERAN, M er Wikd voorlopig
gesn werk meer voor me. Tk hau
e ms thiis wat bezig. onder meer
met de compuer.”

Eng' gerondh-idstosstind §5 qu
stabiel, wot mice botckenr dai Lij
zonder zorgen i, O de zes we-
ken moet Bk op conirole o het -
kenhuis, En weet je hoeveel pillsn
ik moel nemen ? Elke dag 6. Om

de zes urcs moet ik er 15 inne-
men. Chi 6.30 oo, om 1230 wur,
om 18:30 uur en ‘s nachis om
00,30 wur, Bn dan moet ik ook neg
gens om de zovee] uren drippel-
“tes in miin dgen- doen”

Zevental in Belgie

<Cystingse is een uiterst zeldzame
stofwisselingriekte, die  ontstaat
door een geretisthe afwljking en
m‘ﬂﬂﬂlmhﬂth}éhmm
milen worden gevarme [ie retion
wich vast in aile organen win het
lichanm. D éerste orpanen die-er
20 kopotgean, gijn de filies, de
mieren dis, Keis beeft peen sigen

leren meer, maar adergieg op

e fierts

vader Gesrt wit | De
ziekie margy ervoor dat alle poess
sinffea - vitamines,  mineralen,
i — ot bt Eohoam visdwii-
oen. Kris moet er dun oog overda-
SISSETL VAN TEMEN O Zijs geznnd-
eid in evenwicht t= hoeden ™

win heel BelgiE zijn er sisar een
Ak of zzven imensen me! Systine-
5. Bri s de budite van de bende
dic het overloefde. ledereen dis
Vburhmdez:ﬂ'dln::mm iser aan
gestorvel. Hip is een beetje cen
plonies”, aldus Geert. ,De ziekts

ijn neg
e, legl

14 wlet erkend door de ziekieverze-

oo moeder aan spendesrt. Maar
Wij snvairden geen msh geld. Te
Il 3z medicinen bij een npothe-
ker die lid is van de club. Na con-
Tl wordsn de kocten am de deic

behoorlijke bedragen gast ™

Herseninfarcten

~Ben pegental muanden na zijn
grboorte merkten we dat er iats
mis wis met Kris”, vertalt mama
Litiane.  Hij prozide niet, ot niet,
had diasree en moest braken, wat
et pitdrogingsverchijneslen leid-
de. We singen seist nuar de hnis-
dolizr en dan nar de specislis in
Brugge, die metesn de diagaose
cystinose sielde. Op dat moment
hhad Kris magr twes uor mees te Jo-
ven, Elif byeey jk o0
bextet. Yaren nan e stk mossten
wr clke week nur Brugpe om
boed te |aten trekken, Kris. werd
ook meermaals in het zekenbnis
ojgenomen. Wij moeten e spe-



jongen uit Gistel met zeldzame ziekte cystinose die maandag 21 wordt

zijn gelukkig met elkaar”

cialisten en professaren bewonde-
fen. wanl z¢ weien heel goed wil
te doen. AL bl het 2o moeitpk.”

wiKris zorgt
regeimatig voor
een verrassing
voor zijn mama”

<O :n:g:nd: ke Kris drie
hemeninfarcien”, vervalgt Geert.
Hij wiis bt den toe moomisl be-
gaafd, maar door die herseninfarc-
ten werd hij half verlamd en kende
ong eeTst nist meer. Hij koo mist
meer lezen en schrijven en heeft
alles opnisws moeten leren. Zijn
bede tieren waren ifpgstarven gn
Kors moest aan de pierdialyse. Dot
wa - een heel Twane - 1In
karte tijd heefi hij 20 welken in et
UL Gent gelegen, Hij lug toevallig
in het' mekenhuis toen we bericht
ketgen dat or een peschikte nier
yoor hem wis pevonden. D trans-
plmtntie is goed veropen, masr
Ens kreeg met ernstige afetntings-
venchijoselen 2 kampen. Even
dachzen we iy dat by mGin mer
wear kwift was. Het is echt cen
thizbaltje op #ijn kant pewesst,”

Stabiel
wWandaag i de toesiand gestabill-
serd, maar geneden is oamoge-
Life", zegt Liliane. Het is mm wel
teefhoar, Kris kan heel veel doen.
Nest met de auto rijden; want na
zijn herseninfarcten begon bij aan
cﬂmmm}mwnm
mentale afwifking en een ver-

u&zdu-. imatoriek aan ovar. - Kris-

kan geen twee . dingen tegelijk
doen. Fietsen em sporten mag hij
wel, als hij maar miel ovesdrijit.
Ez hij moet hesl hygignisch Jeven
en zich poed verzorgen, sodal hij
amders niet zisk wordt, Kes volg-
de sangepast oaderwifs in Haverlo
in Assahroek  wanr hij een petuig-

schnft van interigurbouw haalde.
Hij volgde ook nog sen zevenle
speciahaatiejaar en stodeesde 55 op
ijn Vode. Kris leeft vrij zelfsan
dig, maar met hepeckingen”

~Wij wérloren nooit de moed”™, al-
dus: Geert.  Zagen en kinzen i3
micts yoor oms, we riin mentanl
Teed sterk en wallen ons noolt laten
kenncn. We hadden pok altiyd veal
steq-aan elkaar on 2 familic ea
vriapden. We wokken ons op ain
elkaar, We dedzn ook o35 uiterste

best om de nodige sandacht te be-
steden zun oo sodoe sovn Kiis-
‘tof, die kemgezond 1. We muik-
ten daarover ook afspraken met
onze familie en OnEe- OMEEVing.
Ernstof heeft slifjd goed zijn plan
petrokken. We voelen ons miet ge-
dupeerd, weni elk hoigje beefi zijn
kruigje: en veel mensen maken
vee] prpere dingen mee. [k desk
dan-ouders dic hun kind vertorsn.”

»Van dag tot dag”
Wi teven san dag tof dagen ma-
ken geen gyote. plammen voor de
tockomst”, zegt Litiane. . We zeg-
gen al faren dat we eend faas Dis-
n:ylmdgamamerummnm:
verjaardagen te Vielen. mEsT we
wachien af of Kris goed is. Al zal
bt er toch wel cens, van mostsn
komen; Mamr het belungrijiste

“yoor ons is dat Ko stabiel 1. Aly

hij werk heeft, 16 dat goed voor
onk; &l3 hik geen werk heefz, iz dat
ook poed, Kris is een verstandi)

£n goode gost o we mm bhj dat
Tij ex s
(Hannas Hosten)

Kris Seye - ik moet zlke dag B0
pillen innemen.” {Foto HHJ

Een Mand voor Moeder

B ODSTENDE - Fifty-One Club Lange Nelle
organiseert kamend weekend voor de 13de
keer de actie 'Een Mand voor Moeder. Meer
dan 800 manden worden verkocht voor goe-
de doelen en op moederdag bedeeld.

¢ moedepdag hebben we:
55 % biet druk met bet roadvoe-
Ten van de ontbijiminden en in
de numiddag vieren we moeder-
dag b de grootoders”, venel
Liliane_ Dt g al o sinds de
kinderen klein gin. Wij hebben
mor heel hechie familie en 2ijn er
dan ook grang hij."

Krie zal wel sorgen-voor een o
deqatje voor Hin mama®, ver-
wolgr Gesm, (Hij weet hee 2ijn
gz In elksar 25t ex hoe hij
hasr moet verrassen, Hij heeft
veel respect woor Zijn mami en
pakt regelmatiz eeny wit met een
vermssing voor haar, Door de
zickte van Kris beefi Liliane

pooit 2:f 2en carridre kunnen
ukibounen. e koos ervoor om
tmismoeder e rim en voor Kris
en zijn broer e zorgen,”

Twee feestjes kort na elkaar

B GISTEL - Voor grote uitspattingen moet je niet bij de familie Seye zijn, maar mogderdag
en straks de verjaardag van Kris worden toch gevierd,

nnrlijk ook ¥ieren, maar niet op
de dag zelf, zegt Geen. Het
word cen feestie in familiekriag,
ol elk jaar, met meter en peter
e grootonders erbii. Zonder te-
tegs en bellen, wij houden allss
liever heel eenvoudig, ™

(HH)




