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Beste lezer,

De zomer was zonnig en warm maar is helaas voorbij. Het gloedvolle
najaar begint, gevolgd door het warme eindejaar! En ja, we kijken al
uit naar al die mooie acties en blijken van solidariteit die zo hartver-
warmend zijn in de donkere en koude dagen van het jaar. We willen
dan ook een warme oproep doen om het ongelofelijke bedrag van
vorig jaar te evenaren en zelfs te overtreffen! Koop onze wenskaarten,
chocolade, fietsbellen of zet zelf een actie op. De vereniging staat
klaar om jullie daarbij te ondersteunen. Laat die temperatuur maar
stijgen!

In dit nummer hebben we ook gekozen voor een warm onderwerp
dat een grote impact heeft op ieders leven, de liefde! Muco en relaties. Een nieuwe
relatie heeft altijd op iedereen een grote impact. Dat geldt zeker voor mensen met
muco, de derde in het spel. Vertel ik het hem of haar, en wat en wanneer vertel ik
het? Hoe zal mijn partner hiermee omgaan? En zijn of haar omgeving en familie?
Welke invloed heeft muco op onze relatie, onze seksualiteit? En dan komt die grote
stap, we gaan samenwonen. Hoe leef ik met iemand met muco? Maar ook, wat zijn
de eventuele gevolgen voor mijn tegemoetkomingen en financiéle compensaties?
En hoe ziet mijn toekomst eruit? En wat met onze kinderwens?

Liefde is het mooiste wat een mens kan tegenkomen in het leven, maar liefde is
een werkwoord. Misschien vind je in dit nummer hulp en inspiratie om een stukje
van je dromen waar te maken.

Veel leesplezier!

Stefan Joris
Directeur Mucovereniging



Nieuws!

Op onze site kan je heel wat nieuwe
artikels vinden over updates van mu-
co-gerelateerde wetenschappelijke
onderzoeken. Hou onze pagina zeker
in de gaten want dankzij onze nieuwe
wetenschappelijk medewerker, Elise,
zullen we jullie nu nog beter en sneller
op de hoogte kunnen houden!
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www.muco.be/nl/
mucoviscidose/nieuws

© www.studiol974.nl

Laat de temperatuur stijgen
tijdens de “‘Warmste Week’! D

e
Zet jij mee je beste beentje voor tijdens de Warmste Week van Studio Brussel? Mu s'c

Deze gaat dit jaar opnieuw door van 18 tot 24 december. Vorig jaar braken we ﬁfm’ ll FE
gt
met een opbrengst van 140.288,68 euro weer alle records! De Wiaymate Week

Ook dit jaar kan je de strijd tegen muco
een duwtje in de rug geven tijdens de
eindejaarsperiode. Heb jij ook zin om je
schouders te zetten onder een actie?
Of deel te nemen aan de Warmathon of
Koekenbak? Registreer dan snel je actie op
www.dewarmsteweek.be

Hou ook de Mucovereniging zeker op de
hoogte van je plannen via katrien@muco.be
zodat we jouw actie mee kunnen onder-
steunen door reclame te maken via
onze communicatiekanalen of je promotie-
materiaal te bezorgen.

We hopen dat we dit
jaar opnieuw op een
ontzettend warme
manier mogen
afsluiten en kijken
ernaar uit om het
tijdens deze periode
samen extra gezellig
te maken!
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Prettige feestdagen!

De laatste nazomerdagen zijn aangebroken. Met de herfst in zicht beginnen we toch
ook al een beetje te verlangen naar het hartverwarmende laatste seizoen van het jaar.
Traditiegetrouw pakken we tijdig uit met de nieuwe collectie wenskaarten. Bij dit
Contactblad kan je de wenstkaartenbrochure en bestelbon terugvinden. Ook via
www.muco.be/wenskaarten vind je alle info terug én kan je je bestelling plaatsen.

Als tip geven we graag mee: de collectie is niet ‘for your eyes only’l Naast kopen voor
eigen gebruik kan je de kaarten ook doorverkopen aan collega’s, vrienden, school of

sportclub, ... Zo helpen jullie ons mee op weg. We gaan voor een zo groot mogelijk

succes!

Voor inlichtingen kan je terecht bij Christelle via christelle@muco.be (02 613 27 18).

steun je het onderzoek

Dankzij jullie inzet van de voorbije jaren staan we vandaag
zeker een stap dichter bij oplossingen om de ziekte beter te
behandelen. Maar... muco is nog steeds ongeneeslijk en jouw
steun is van fundamenteel belang!

In 2016 stapte de Mucovereniging in een uniek onderzoeks-
project rond organoiden. In dit project isoleren onderzoekers
in een laboratorium uit de darmcellen van mucopatiénten
stamcellen. Deze stamcellen worden vervolgens ‘opgekweekt’
tot organoiden of minidarmpjes waarop onderzoekers dan tes-
ten of medicijnen werken of niet. Ook op patiénten met zeld-
zame mutaties kan zo onderzoek worden gedaan. Vorig jaar
investeerde de Mucovereniging 240.837 euro in dit baanbre-
kende onderzoek.

Met de wenskaartenverkoop

naar nieuwe behandelingen tegen muco!

Dit project is van vitaal belang voor mensen met muco. Zon-
der financiering zou de Mucovereniging dergelijke onderzoe-
ken niet in dezelfde mate kunnen ondersteunen dan het dit
vandaag kan doen dankzij de verkoop van wenskaarten.

We hopen te mogen rekenen op jouw inzet en engagement
om het wetenschappelijk onderzoek tegen mucoviscidose te
ondersteunen en zo de mucopatiénten een duwtje in de rug
te geven.

Laten we samen van deze campagne opnieuw een geweldig
succes maken!

Alvast heel erg bedankt voor je steun!
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DOSSIER: RELATIES, INTIMITEIT EN VRUCHTBAARHEID

Wat betekent ‘wij’
met muco erbij?

‘Mucoviscidose is niet wie je bent, noch mag je er door gedefineerd worden. Muco maakt wel een deel uit van je leven en hoe meer je jouw
leven deelt met iemand anders, hoe meer je ook jouw muco zal moeten delen.”

BEen onverwacht trio

Een nieuwe partner ontmoeten is altijd best spannend.
Verliefdheid is een gevoel dat alles overheerst en ervoor
zorgt dat je heen en weer wordt geslingerd tussen
gelukzaligheid en ongerustheid over wat die ander van je
denkt en of het allemaal wel goed zal gaan. Muco hebben
maakt alles nog een beetje complexer want je stelt jezelf
misschien net iets meer vragen: wanneer moet ik die
ander vertellen dat ik muco heb? Hoeveel weet hij/zij al
van de aandoening af? Hoe gedetailleerd moet ik alles
vertellen?

Laat muco je in ieder geval niet tegenhouden om relaties aan te
gaan. Zoals zo vaak zijn er geen goede of foute antwoorden. Alles
hangt af van hoe jij dit wil aanpakken en wat je gepast lijkt voor
jouw relatie. Hieronder doen we een aantal suggesties die je hope-
lijk op weg kunnen helpen.

Wanneer vertel ik ‘het’?

Sommigen spelen op alle vlakken open kaart en vertellen dus al
van bij de start van hun relatie alles aan hun partner, ook dus dat
ze ‘extra bagage’ meebrengen. Anderen geven er de voorkeur
aan om hier even mee te wachten. Zij willen elkaar liever beter
leren kennen, in de hoop dat hun partner dan meer ziet dan en-
kel muco. Sommigen schamen zich ook om over de aandoening
te vertellen, vrezen dat de partner zich anders tegenover hen zal
gaan gedragen of de relatie zelfs zal verbreken. Soms merken we
dat het zo moeilijk is om het onderwerp muco aan te snijden dat
zelfs de behandeling verdoezeld of helemaal niet gedaan wordt.
Welke jouw keuze ook is, probeer de prioriteit bij je gezondheid te
leggen.

Als je partner nog niet weet dat je muco hebt, is het absoluut
normaal dat je niet uitkijkt naar dat eerste gesprek. Het is dan ook
vaak niet gemakkelijk om ‘het juiste moment’ te vinden waarop je
het ten berde kan brengen. Het kan helpen om muco terloops ter
sprake te brengen, op het moment dat je je pillen neemt of als je
een stevige hoestbui krijgt, bijvoorbeeld.

CF and relationships (Royal Brompton)

Hoeveel vertel ik?

Je hebt dan misschien al beslist om je partner te vertellen dat je
muco hebt, maar hoeveel vertel je hier dan over tijdens dat eerste
gesprek? Je kan ervoor kiezen om meteen zoveel mogelijk te ver-
tellen of je kan je aan de basisinfo houden en je partner de kans
geven om langzaamaan zelf te ontdekken wat het allemaal bete-
kent.

Hoe je dit aanpakt, hangt voor een groot stuk ook af van je part-
ner: hoeveel willen zij precies horen tijdens die eerste fase? Je
partner kan je op het moment zelf bestoken met vragen, kan het
eerder laten bezinken en achteraf wat opzoeken op het internet of
kan ervoor kiezen om gaandeweg samen met jou alles te ontdek-
ken. De ene reactie is niet beter of slechter dan de andere.

Maak je niet al te veel zorgen als je partner niet helemaal reageert
zoals je had verwacht. Hou voor ogen dat jij al je hele leven lang
met muco leeft, maar dat het voor de meeste partners een con-
frontatie met iets helemaal nieuws zal zijn.
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De eerste keer...

Een prille relatie is altijd een sprong in het duister. Het is zowel
prettig als zenuwslopend, want niets is vanzelfsprekend. Zo be-
gint het bij een eerste afspraakje, de eerste kus, de eerste keer over
muco vertellen, de eerste keer op restaurant, de eerste ruzie, maar
ook de eerste keer therapie doen met je partner erbij, de eerste
keer een afspraak annuleren omdat je ziek bent of misschien de
eerste keer samen naar het mucocentrum.

Gunnar Esiason, een Amerikaanse jongeman met muco, vertelt
in zijn blog op een ontwapenende, openhartige en grappige ma-
nier over de eerste keren die hij met z'n vriendin beleefde en gaat
hierbij geen enkel taboe uit de weg:
http://www.gunnaresiason.com/relationship-firsts-cystic-fibrosis/

Naast zijn blog, waarop hij meerdere keren per week nieuwe be-
richten plaatst, heeft Gunnar ook een podcast (een soort radio-
programma op internet). Hierin praat hij, samen met twee meisjes
die ook muco hebben en waarvan eentje is getransplanteerd, over
alledaagse thema’s die jongvolwassenen met muco bezighouden:
http://www.gunnaresiason.com/category,/video-podcast/

Zeker de moeite waard om eens langs te surfen!

WIST-JE-DATIJES

Het begin van de puberteit, en de daarbij horende groeispurt, kan bij tieners
met muco tot twee jaar vertraagd zijn ten opzichte van andere jongeren.
Mogelijks is dit omdat CFTR-kanalen ook voorkomen in het hersengebied
dat instaat voor de regeling van de geslachtshormonen.

Het percentage van adolescenten met muco dat seksueel actief is, verschilt
niet van dat van jongeren zonder muco. Wel beleven ze hun eerste keer ge-
middeld enkele maanden later.

Hoewel de meeste mannen met muco onvruchtbaar zijn, blijft het heel be-
langrijk om tijdens het vrijen met een nieuwe partner een barrieremiddel zo-
als het condoom te gebruiken. Enkel op die manier ben je beschermd tegen
seksueel overdraagbare aandoeningen (soa'’s) zoals chlamydia, herpes en HIV.

Sommige antibiotica of CFTR-modulatoren maken de anticonceptiepil min-
der doeltreffend. Bespreek dit met je mucoteam.

Vrouwen met muco hebben vaker te kampen met urine-incontinentie. Dit
kan uitgelokt worden door bijvoorbeeld hoesten of lachen. Het trainen van
de bekkenbodemspieren kan in deze gelukkig wel soelaas bieden, én kan
ook je seksuele genot verhogen. Vraag raad aan je kinesist.

Bij veelvuldig gebruik van antibiotica kunnen schimmelinfecties van de va-
gina of penis voorkomen. Dit wordt meestal behandeld met een zalf, of met
pillen als de infectie hardnekkig blijkt. Meld een schimmelinfectie altijd aan
je mucoteam.
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BlJ WIE KAN JE TERECHT
MET VRAGEN?

Er zijn meerdere goede gesprekspart-
ners met wie je kan praten over vraag-
stukken rondom intimiteit, seksualiteit
en vruchtbaarheid. Het belangrijkste
is dat je een persoon uitkiest bij wie
jij je op je gemak voelt. Voel je je niet
comfortabel of heb je het gevoel dat
de persoon niet luistert? Aarzel dan
niet om iemand anders aan te spreken.
Zorg wel dat de persoon met wie je
gaat praten voldoende van muco af-
weet. Binnen je mucoteam zijn er wel-
licht een aantal geschikte personen die
jou hierbij kunnen helpen. Het kan dan
bijvoorbeeld gaan om de mucoarts,
maar ook andere vertrouwensperso-
nen bij wie jij je goed voelt zoals een
psycholoog, een verpleegkundige of
een sociaal werker kunnen goede ge-
sprekspartners zijn.



De volgende
stappen...

Die eerste spannende weken en
maanden van je relatie zijn achter
de rug en alles begint wat serieuzer
te worden. Je hebt je partner
ondertussen al over je muco kunnen
vertellen. Misschien duiken nu
nieuwe bezorgdheden op. Wat zal ik
aan de familie en vrienden van mijn
partner vertellen? Wat als ik naar
het ziekenhuis moet? Betrek ik mijn
partner in mijn behandelingen? Kan
ik het levenstempo van mijn partner
aan?

De ouders ontmoeten

De ouders van je partner ontmoeten is een
nieuwe stap in jullie relatie. Naast het kie-
zen van de juiste outfit, stel je je wellicht
ook de vraag of en hoe je hen vertelt over
je muco. Hoe zullen zij hierop reageren?
Hebben ze ooit al over muco gehoord?
Hebben ze vooroordelen over de aandoe-
ning? Willen ze graag kleinkinderen en vra-
gen ze zich af of dat wel kan?

Voor jou gaat het misschien om wel erg
persoonlijke informatie die je niet meteen
met hen wil delen. Of mogelijks vind je
dit geen probleem en wil je er open over
communiceren? Praat hier in ieder geval op
voorhand over met je partner. Misschien
heeft hij of zij wel al iets aan de ouders ver-
teld. Of wil je partner dat wel doen vooral-
eer je voor de eerste keer langsgaat. Je kan
er ook de voorkeur aan geven om zelf te
vertellen wat er aan de hand is, zo bepaal
je wat je precies vertelt en kan je meteen
op vragen antwoorden. Het kan volstaan
om met de basisfeiten te starten en dan la-
ter telkens iets extra te vertellen, wanneer
ze daar behoefte aan hebben.

Samenleven met je partner
Tijdens een relatie leer je niet alleen de
mooie kanten van elkaar kennen, maar ook
de kleinere, ontdek je elkaars onhebbelijk-
heden, wat het betekent om ziek zijn, ...

Je zal waarschijnlijk eens opgenomen
worden in het ziekenhuis. Het kan voor
je partner hard zijn om je opgenomen te
zien, zeker als je er slecht aan toe bent.
Je partner voelt zich misschien niet echt

comfortabel in een ziekenhuisomgeving
en weet zich niet echt raad met de hele
situatie. Misschien maak je je zelfs meer
zorgen over hoe je partner hier mee om-
gaat dan om jezelf. Probeer dit te bespre-
ken met je partner, voor of na je hospita-
lisatie, zodat je de spanning die dit met
zich mee kan brengen, kan voorkomen.

Door samen te leven met je partner zal
hij of zij stilaan meer en meer leren over
je behandelingen. Na een tijdje zal je
partner misschien wel meer betrokken
(willen) worden. Sommigen ervaren dit
als een grote hulp, anderen blijven hun
therapie liever wat voor zichzelf houden.
Het is voor partners niet steeds gemak-
kelijk om in te schatten hoe betrokken ze
best zijn. Ook hier is er geen goed of fout,
enkel wat jullie best vinden passen voor
jullie relatie.

Een huishouden draaiende houden kan
een hele opgave zijn, nog meer als je ook
met muco af te rekenen hebt. Je kan je
soms niet zo goed voelen of je bent ge-
woon te moe om te helpen met de was
en de plas. Dit kan voor een onevenwicht
en daarbij horende schuldgevoelens
zorgen wat tot spanning in je relatie kan
leiden. Probeer dit te bespreken met je
partner en tot een compromis te komen.
Misschien ontferm jij je over de vele klei-
ne en lichtere taken terwijl je partner zich
bekommert om de meer inspannende
zaken. En spring je in wanneer je je wat
beter voelt. Zo vinden jullie zeker een
haalbaar compromis.

Soms kan je het gevoel hebben dat je
ziekte en je behandelingen de over-
hand nemen. Het lijkt wel dat jouw le-
ven (en voor een groot stuk dat van je
partner) enkel nog uit muco en medica-
tie en... bestaat en dat je zelf een beetje
verdwijnt. De twijfel over het hebben van
een relatie kan toeslaan, aangezien alles
al zoveel energie vraagt.

Omgaan met de (steeds toenemende)
zorg is een hele uitdaging. Een belangrijk
aspect hierbij is toe te geven wanneer je
hulp nodig hebt. Soms betekent sterk
zijn net de nodige hulp aanvaarden om
jouw leven en dat van je partner com-
fortabeler te maken. Ook hier is het weer
zoeken naar wat het beste voor jullie re-
latie is: je partner kan er voor kiezen om
betrokken te worden in de zorg of hij of
zij houdt net wat afstand om op die ma-
nier voor je te zorgen.

Hoe hou ik mijn sociaal leven vol?
Muco is een onvoorspelbare ziekte en je
energiepeil kan van dag tot dag verschil-
len. Je plannen onverwacht afzeggen of je
gezondheid laten voorgaan op een avondje
stappen horen erbij. Jij weet ondertussen
als geen ander hoe je met dat soms ver-
minderde energiepeil moet omgaan en je
krachten kan doseren. Alleen, hoe leg je dat
uit aan je partner, (schoon)familie of aan je
vrienden? Leven met de rem op is moeilijk
te begrijpen voor gezonde personen.
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Waarom zou iemand bij me blijven?

Waarschijnlijk zal je je dit vroeg of laat wel eens afvragen: zou het
niet beter zijn om iemand te sparen die je graag ziet door hem of
haar weg te duwen? Waarom zou mijn partner muco in zijn of haar
leven willen als hij of zij een keuze heeft? Begrijpt mijn partner echt
wat de toekomst ons brengt? Onthoud dat je partner die keuze
echt wel voor zichzelf kan maken.

@ HOW SPOONS ARE USED THROUGHOUT A DAY -4
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Een relatie aangaan met iemand die muco heeft is inderdaad niet
kiezen voor de gemakkelijkste weg, maar of de weg gemakkelijk of
moeilijk is zal niet bepalen of iemand al dan niet verliefd wordt. Je
partner is voor jou gevallen om wie je bent en welk gevoel je hem
of haar geeft. Als je de zaken eens wil bekijken vanuit het perspec-
tief van een partner van iemand met muco, lees dan zeker even
de volgende blog (Engelstalig): http://www.gunnaresiason.com/
cfrelationship-my-girlfriend-darcy/

om

.,,, e

Omgekeerd hoef je zelf ook niet voor minder te gaan. Je muco
is een fout in je genen, niet van je karakter. Je bent niet minder
waard omdat je muco hebt. Je mag dus van je partner verwach-
ten dat hij of zjj je steunt en begrip opbrengt voor je aandoening.
Ga voor een relatie waarin je jezelf kan zijn en gerespecteerd wordt
om wie je bent.

Bronnen:

= CF and relationships (Royal Brompton)

* Vaincre la muco, n°156

* https://www.strongerthanpots.com/single-post/2018/08/01/
Dating-Mistakes-to-Avoid-when-Chronically-ll

* The health sessions (https://thehealthsessions.com/
spoon-theory-explained/)

* https://butyoudontlooksick.com/articles/written-by-christine/
the-spoon-theory/

Probeer het hen misschien uit te leggen aan de hand van de
‘spoon theory’ (of lepeltheorie). Bedacht door Christine Miseran-
dino die zelf aan een chronische aandoening lijdt en deze theorie
gebruikte om haar ziekte verstaanbaar te maken aan een vriendin.

Christine heeft elke dag gemiddeld 12 lepels,

of porties energie, te verdelen. Een gezond ie- |

mand heeft een onbeperkt aantal lepels (lees ‘ ‘

Perfect

energie) en hoeft niet na te denken hoe die
te gebruiken. De theorie toont dat als je maar
over 12 lepels voor een hele dag beschikt,
je het ‘s avonds soms moet stellen met nog

De ochtend van 6 juli kreeg ik
het Contactblad 192 in de brie-

slechts 1 lepel die je dan zo verstandig mo-
gelijk moet gebruiken. Op deze manier kon
Christine uitleggen aan haar vriendin waarom
ze soms op het laatste moment afzegt, of
's avonds te moe is om naar de bioscoop te
gaan.

Nochtans proberen de meeste mensen muco
niet in de weg te laten komen van een ‘nor-
maal’ leven. De kunst bestaat er in om het
beste te maken van de ‘goede’ momenten en
goed voor jezelf te zorgen als het wat minder
gaat.

venbus. Bij het doorbladeren
zag ik de oproep voor de vol-
gende editie over relaties. Wat
was dat een timing... Wij gin-
gen namelijk die middag om
13u trouwen! We konden dan
ook niet anders dan dit kiekje
delen met jullie.

Het was perfect, te trouwen in
het bijzijn van onze naaste fa-
milie. We zijn al 11 jaar samen,
hebben geen kinderen maar
wel een schat van een hond,
Mayte.

Liesbeth
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Samenwonen en
tegemoetkomingen

De beslissing om te gaan samenwonen is een belangrijk
moment in iedere relatie. Voor de meeste mensen is
deze stap wellicht een weldoordachte keuze, maar

als je muco hebt en een inkomensvervangende en/of
een integratietegemoetkoming ontvangt, zijn er nog
bijkomende financiéle overwegingen die meespelen. De
arbeidsinkomsten van diegene met wie je samenwoont,
worden namelijk in rekening gebracht bij het berekenen
van je tegemoetkoming(en).

De inkomensvervangende tegemoetkoming

Het maximumbedrag van je inkomensvervangende tegemoetko-
ming wordt bepaald door je gezinstoestand. We kunnen drie cate-
gorieén onderscheiden:

Gezinstoestand Maximumbedrag Maximumbedrag

per maand per jaar
Categorie A € 595,33 €714393
Categorie B €892,99 €1071590
Categorie C €1230,65 €14 767,85

Je ontvangt een inkomensvervangende tegemoetkoming cate-
gorie C als je samenwoont met je partner (of iemand die geen
nauwe bloedverwant is), je gehuwd bent en/of kinderen ten laste
hebt. Woon je alleen, dan bevindt je je in categorie B. Als je niet
tot categorie B of C behoort (bijv. je woont bij je ouders) dan val
je in categorie A. Hiernaast zijn er ook een aantal minder voor de
hand liggende situaties die een bepaalde categorie (A, B of C) krij-
gen toegekend. Zo kan het zijn dat je alleen woont maar wel on-
derhoudsgeld betaalt voor je kind, dan val je ook in categorie C.
Vraag dit zeker na!

De conclusie lijkt (ogenschijnlijk) eenvoudig: wie gaat samenwo-
nen, zal altijd naar categorie C gaan en heeft dus recht op een ho-
ger maximumbedrag ... Hier schuilt echter het addertje onder het
gras: om het exacte bedrag van je inkomensvervangende tege-
moetkoming te berekenen, wordt er -naast je gezinssituatie - ook
gekeken naar jouw inkomen evenals de inkomsten van je partner.
Wie recht heeft op een hoger maximumbedrag, zal dit bedrag dus
vaak niet ontvangen!

Concreet wordt er rekening gehouden met de belastbare inkom-
sten van je partner. Dit is noch het brutoloon, noch het nettoloon.
Het precieze bedrag kan je terugvinden op het meest recente aan-
slagbiliet. Hetgeen je samenwonende partner meer verdient
dan € 3.571,97 euro per jaar wordt volledig van je inkomens-
vervangende tegemoetkoming afgetrokken!

De integratietegemoetkoming

Voor de integratietemoetkoming gelden er andere regels. Het
maximumbedrag van je integratietegemoetkoming wordt be-
paald door het aantal punten dat je tijdens een medische eva-
luatie kreeg. Net zoals bij de inkomensvervangende tegemoet-

koming, wordt het bedrag van de integratietegemoetkoming
beinvioed door jouw inkomsten en die van je partner. Hier geldt
echter dat hetgeen je partner meer verdient dan €39.289,17
voor de helft van je integratietegemoetkoming wordt afge-
trokken!

Je verliest dus behoorlijk snel je inkomensvervangende tegemoet-
koming als je gaat samenwonen of huwt. De integratietegemoet-
koming verlies je gelukkig iets minder snel.

Sociale en fiscale voordelen

Wanneer je de tegemoetkomingen niet meer ontvangt, raak je
ook een deel van de hieraan gekoppelde voordelen kwijt. Het gaat
dan onder meer om de verhoogde tegemoetkoming, de soci-
ale maximumfactuur,... Je hebt wel nog steeds recht op het fiscale
voordeel: indien je ooit erkend werd als persoon met een handi-
cap met een inkomensvervangende en/of integratietegemoetko-
ming vanaf categorie 2, kan je dus nog steeds gebruik maken van
de hieraan gekoppelde belastingvrijstelling.

De grote stap

Je hebt alles in overweging genomen en je beslist om te gaan sa-
menwonen? Op zich fantastisch nieuws en bij deze proficiat! Hou
er wel rekening mee dat je (zodra je de stap daadwerkelijk
gezet hebt) dit best onmiddellijk aan de FOD Sociale Zeker-
heid meldt. Je tegemoetkoming zal wijzigen de maand volgend
op de wijziging in gezinssituatie, het duurt alleen even vooraleer
dat de FOD SZ ook effectief je tegemoetkoming aanpast en min-
der zal betalen op je zichtrekening.

De maanden dat je ‘te veel tegemoetkoming ontvangt, leg je best
opzij want je zal het te veel ontvangen bedrag mogelijks moeten
terugbetalen aan de FOD SZ. Onthoud verder ook dat jouw eigen
belastbare inkomsten, van welke aard dan ook, een invloed zullen
hebben op jouw tegemoetkomingen.

Je doet er altijd goed aan voordat je van gezinssituatie veran-
dert, dit steeds met de sociaal werker van je mucocentrum of

een medewerker van de Mucovereniging te bekijken.

Ken De Marie
Dienst families en volwassenen met muco
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Tips en tricks om ten volle van je
seksleven te genieten — ook met muco

Voor veel mensen is seks een belangrijk aspect van het leven en
van een relatie. Dit is voor mensen met muco zeker niet anders.
Ondanks dat muco ook veranderingen teweegbrengt in de ge-
slachtsorganen (de meeste mannen zijn onvruchtbaar en bijj
vrouwen kan het slijm in de vagina stugger zijn), heeft de ziekte
geen invloed op seksueel verlangen, libido of prestaties. Integen-
deel, seks kan een belangrijke bron zijn van welbevinden en het
is bovendien relaxerend. Toch kunnen zaken als kortademigheid,
overmatig hoesten of vermoeidheid je seksleven drastisch bein-
vloeden. Daarom geven we je hieronder een aantal tips waarmee
je aan de slag kunt gaan:

Het klinkt weinig spontaan, maar probeer seks in te plannen. Je
zal er veel meer aan hebben wanneer je uitgerust bent en ade-
men comfortabel voelt. Het kan een goed idee zijn om te aero-
sollen of ademhalingskiné te doen vlak voor je tussen de lakens
duikt. Ben je bang dat dit de sfeer zou bederven, probeer je the-
rapie dan een beetje op voorhand te doen, bijvoorbeeld voor
het slapengaan. Het is misschien een minder goed idee om ’s
morgens seks te hebben, omdat bij de meeste mensen de slijm-
productie dan het hoogst is. Verder kan je na een zware maaltijd
best twee uur wachten, een volle maag of een opgeblazen ge-
voel kan een vrije ademhaling belemmeren.

Vermijd zware parfums of sterke geuren die een hoestbui
kunnen uitlokken.

Het kan aangenaam zijn om een glijmiddel op waterbasis te ge-
bruiken, dit om vaginale irritatie te vermijden.

Experimenteer met je partner om een positie te vinden waar je
je comfortabel bij voelt en waarbij de druk op de borst minimaal
is. Hieronder vind je een aantal posities die de ademhaling zo
weinig mogelijk belemmeren.

Door op je 7jj te liggen, blijft de borstkas vrij om te ademen. Je
kan variatie in dit standje brengen door lepeltje-lepeltje te gaan
liggen. <KL

In deze positie speelt de vrouw een actievere rol terwijl ze toch
rechtop kan blijven zitten. Voor de man kan het aangenaam zijn
een aantal kussens achter de rug te steken zodat er meer onder-
steuning is.

>>>
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Hier knielen beide partners neer op de grond en buigt één part-
ner zich voorover op het bed of op een stoel. Je kan in deze si-
tuatie het comfort verhogen door een kussen onder de borst te
steken en op de armen te steunen.

<L

Misschien het belangrijkste van allemaal: hou het gezellig, leg je-
zelf geen al te hoge druk op, en probeer erover te praten met je
partner. Als hij/zij weet wat je bezorgdheden zijn en wat jij fijn
vindt, zullen jullie er allebei relaxter tegenover staan. Wees niet
bang om je partner te vragen een iets actievere rol te spelen tij-
dens het vrijen als je erg moe bent. Probeer jullie seksleven met
een beetje humor te benaderen, tenslotte is vrijen bedoeld om
plezier te beleven met elkaar.

Onthoud dat seks niet de enige manier is om intiem te zijn met
je partner en je affectie te tonen. Knuffelen, kussen en liefkozen

kunnen ook heel bevredigend zijn en vragen minder energie.

Bron: British Lung Foundation 2017 ‘Sex & Breathlessness’




Mucoviscidose
en kKinderwens

Mucoviscidose is een aandoening met een effect op
verschillende organen. Zowel voor vrouwen als mannen
kan muco ook een belangrijke impact hebben op de
vruchtbaarheid. Deze problemen in combinatie met de
erfelijkheid van de aandoening, maakt de kinderwens
niet altijd vanzelfsprekend.

Invloed op mannelijke vruchtbaarheid

98 % van de mannen met muco hebben geen zaadcellen in het
ejaculaat door afwezigheid van de zaadleider. Vroeger was er spij-
tig genoeg geen enkele mogelijkheid op voortplanting. Sinds de
ontwikkelingen in de fertiliteit en de techniek om zaadcellen recht-
streeks uit de teelbal of bijbal te halen, hebben zij nu ook een kans
op een genetisch eigen kind. Zaadcellen die op deze manier
bekomen worden zijn te ‘zwak’ en laag in aantal en kunnen enkel
eicellen bevruchten na injectie in het labo (ICSI).

Invloed op vrouwelijke vruchtbaarheid
Onvruchtbaarheid bij vrouwen met muco is minder uitgespro-
ken dan bij mannen met muco. Belangrijk is dat anticonceptie
noodzakelijk is indien geen zwangerschap gewenst is.
Eris wel sprake van een verminderde vruchtbaarheid op basis van:
+ de cervicale mucus die taai en ondoorgankelijk is

voor de zaadcellen
+ de eileiders zijn ook afgelijnd met epitheelcellen die

een verstoorde secretoire functie kunnen hebben bij muco
» cyclus stoornissen

Kans op muco bij elke geboorte

situatie 1
1

ouder ouder

geen drager met muco

{ {

kind
gezonde drager

kind
gezonde drager

kind
gezonde drager

kind
gezonde drager

situatie 2

N

ouder
gezonde drager

N N

ouder
met muco

N |

kind kind kind kind
gezonde drager met muco met muco gezonde drager

Behandeling kan bestaan uit ovulatie-inductie met hormonen al
dan niet in combinatie met intra-uteriene inseminatie om voorbij
het taaie mucus van de cervix te komen. Een andere optie is in-
vitro behandeling met IVF (in vitro fertilisatie) of ICSI in het labo af-
hankelijk van de kwaliteit van het sperma van de partner.

Natuurlijk is een zwangerschap een extra belasting voor verschil-
lende organen. Bij een muco patiént is een goede evaluatie voor
het zwanger worden dan ook van essentieel belang. Multidiscipli-
naire opvolging is ook noodzakelijk tijdens de zwangerschap en
het blijfft een hoog-risico zwangerschap met kans op vroegge-
boorte.

Genetische testen

Muco is veroorzaakt door een mutatie in het CFTR-gen dat co-
deert voor een kanaal dat zorgt voor het transport van water en
zout in en uit de cellen. De overerving van muco is autosomaal re-
cessief. Muco komt voor als 2 mutaties op elk van allelen zijn over-
geérfd van zowel vader als moeder.

Een drager van het gen heeft enkel een mutatie op 1 van de 2
allelen en zal geen symptomen hebben. Een drager kan dus en-
kel herkend worden na genetisch onderzoek. Bij aanwezigheid van
een kinderwens is het dus belangrijk dat de partner van een muco
patiént getest wordt op dragerschap.

Indien de partner van een persoon met muco drager is van een
mutatie in het CFTR-gen, is er een kans van 1 op 2 op een kindje
met muco. Bij een zwangerschap kan prenatale diagnostiek uit-
gevoerd worden (door een vlokkentest of een vruchtwaterpunctie)
om dit vast te stellen. Een andere optie is pre-implantatie geneti-
sche diagnostiek (PGD) waarbij embryo's getest worden op dag 3
van de ontwikkeling door het nemen van een biopsie. Nadien wor-
den enkel de gezonde embryo’s teruggeplaatst in de baarmoeder.

Besluit

Hoewel een kinderwens niet altijd van-
zelfsprekend is bij muco patiénten, kun-
nen ook zij papa of mama worden van
een gezonde baby.

Dr. Veerle Vloeberghs
UZ Brussel Fertiliteitskliniek CRG
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IVF VERSUS ICSI: ANDERE TECHNIEK, ZELFDE RESULTAAT

IVF (in-vitrofertilisatie) en ICSI (intracytoplasmatische sperma-injectie) zijn allebei

ONZE TUSSENKOMST
BlJ VRUCHTBAARHEIDS-
BEHANDELINGEN

kunstmatige bevruchtingstechnieken. Bij IVF wordt een eicel van de vrouw in het

laboratorium samengebracht met enkele goed beweeglijke zaadcellen van de
man. Wanneer een zaadcel erin slaagt op eigen houtje de eicel binnen te dringen,

spreken we van een bevruchting.

In sommige gevallen blijft een
spontane bevruchting jammer
genoeg uit, bijvoorbeeld omdat
de zaadcellen toch niet beweeg-
lijk genoeg zijn, of omdat de ei-
cel erg ondoordringbaar is. De
arts kan er dan voor kiezen ICSI
voor te stellen. Deze techniek
houdt in dat één zaadcel met
een fijn naaldje wordt opgepikt
en rechtstreeks in de eicel wordt
geinjecteerd. Dit leidt in 70% van
de gevallen tot een bevruchte
eicel. in de eicel geinjecteerd.

Bron: brochure ‘medisch begeleide voortplanting’ UZ Gent

Bij ICSI wordt de zaadcel met een fijne naald

De Mucovereniging komt tussen
voor een maximum van 2500
euro per volwassene met muco en
diens partner voor alle pogingen
samen. De volgende voorwaarden
moeten allen voldaan zijn:

* IVF/ICSI werd besproken met
het behandelend mucoteam

* Procedure erfelijkheidsadvies
doorlopen

 Geen medische, psychologische
of sociale contra-indicaties
(positieve feedback mucoteam)

* Patiént/gezin beschikt over
en doet eerst beroep op een
verzekering die kosten IVF/ICSI
tenminste gedeeltelijk dekt

* De betaling gebeurt steeds
op basis van facturen

I
‘ ‘ Siem gezond en wel in

Er zijn heel veel mensen met een grote kinderwens. Dat is ook
70 bij Mats en mij.

Normaal gezien begin je daar zonder zorgen aan. Denk je ge-
woon ‘go with the flow’ en we zien wel wanneer er een kindje
komt. Maar als je als viouw muco hebt, ligt dat net iets anders.
Dan begin je niet onbezonnen aan kindjes.

Mats en ik hebben heel veel gesprekken gehad over onze kin-
derwens en wat dat met mijn gezondheid zou doen. Gesprek-
ken die ons soms heel veel positieve moed gaven, maar ook
zware gesprekken met een lach en een traan. Die gesprekken
draaiden dan altijd uit op de vraag of het wel verstandig zou
zijn met mijn muco. Bovendien waren er nog een aantal an-
dere grote vragen:

Zou een zwangerschap mijn lichaam niet teveel belasten? Kan
ik wel kindjes krijgen? Zal ons kind ooit kunnen opgroeien met
beide ouders? Hoe zit het met mijn medicatie tijdens de zwan-
gerschap? Zal ons kindje geen muco hebben?...

Die laatste vraag konden we zeer makkelijk gaan invullen. Mats
liet zich gewoon testen om te kijken of hij ook drager is van
het muco-gen. Na een tiental dagen kregen we een telefoon-
tje om ons te melden dat dat gelukkig niet het geval was. Een

onze armen

last die van onze schouders viel. We stonden weer een stukje
dichter bij onze kinderwens.

Met de andere vragen trok ik naar mijn longarts, andere men-
sen met muco, mijn ouders, schoonouders,... We kregen heel
veel steun vanuit onze omgeving en groen ligt vanuit het zie-
kenhuis. En een dik jaar later lag Siem gezond en wel in onze
armen.

Tineke
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Tips & tricks

Heeft jouw collega, familielid, vriend of partner muco? Dan vraag je je misschien wel eens af hoe je het best met hem
of haar kan omgaan. Het is niet altijd eenvoudig om te weten wat de persoon met muco nu precies ‘nodig’ heeft,
of wat net niet. Vandaar volgende tips, eenvoudig en praktisch, om je op weg te helpen. Hij of zij met muco zal zich er

door geapprecieerd, geliefd en gesteund voelen.

1 Kook voor me of kom langs met een maaltijd

Bijzonder calorierijk eten is essentieel voor mensen met muco om
hun lichaam in conditie te houden en infecties tegen te gaan. Al-
leen vergt koken ook veel fysieke en mentale energie en kan net
dat er wel eens te veel aan zijn voor mensen met muco. Zeker
wanneer hun gezondheid niet zo goed is, net dan hebben ze een
volwaardige maaltijd extra hard nodig.

2 Help mijn to do lijst afvinken

ledereen heeft een to do lijst met dagdagelijkse
zaken. Bij mensen met muco komen daar nog heel
wat extra’s bij; medicatie aanvullen, afspra-

ken maken bij dokters/kiné’s/.., admi-
nistratieve formulieren invullen, ...
Je kan een grote hulp zijn als je
ervoor zorgt dat er iets (en
dat mag gerust iets een-
voudigs zijn) kan afge-
vinkt worden op de
lijst: boodschappen
doen, langsgaan
bij de apotheek, ..

Vraag me niet hoe het
met me gaat

Een algemene ‘hoe gaat het?’ ligt vaak een

3 steriliseer het vernevelpotje van mijn aerosol

Het klinkt misschien banaal maar het is een vervelend klusje dat
helaas keer op keer moet gebeuren. Des te fijner als iemand anders
het een keertje kan doen dus.

4 Draag iets voor me

Mensen met muco hebben moeite met ademen. Zware dingen
dragen zoals boodschappen, dozen, kinderen,.. vreet energie.
Energie die mensen met muco echt nodig hebben om hun dag
door te komen. Lees ook het stukje op pagina... over de ‘spoon
theory’ om hier meer over te weten.

5 Blijf me uitnodigen

Muco kan soms best doorwegen op je sociaal leven. Mensen met
muco moeten — ongewild! — heel vaak afspraken afzeggen, al
dan niet last-minute. Het is geenszins van niet willen, maar van
niet kunnen ... Daarom, hoe vaak de persoon met muco ook al
niet is komen opdagen, blijf hen uitnodigen. Blijf hen vragen
om af te spreken. Laat hen keer op keer weten dat je hen
graag wil zien. Zo blijven ze zich welkom aan boord voe-
len, hoe vaak ook ze al uit de boot gevallen zijn.

Moedig me aan om discipline te hebben

Discipline hebben om de noodzakelike behandelingen
te volgen - pillen nemen, calorierijk eten, aerosollen, kiné, ...
— is essentieel voor mensen met muco en dit elke dag. Elke
dag! En dat is heel erg moeilijk. Daarom: moedig hen aan
en erken het harde werk dat ze elke dag verrichten om ge-
zond te worden/blijven!

Cadeautip nodig?

Mensen met muco kan je altijd een plezier

beetje moeilijk. Mensen met muco willen
uiteraard niet liegen maar ook niet altijd
vervallen in een ‘het gaat gezien de om-
standigheden’ cliché. Ze willen niet over-
komen als negatieve personen, meer nog,
ze willen het simpelweg ook niet zijn. Door
meer gerichte en directe vragen te stellen
geef je aan dat je écht om hen geeft en wil
weten hoe ze zich voelen. Op deze manier
kunnen ze in plaats van een standaard res-
pons ook een écht antwoord geven.

Negeer mijn hoest

Als mensen met muco een hoestbui krij-
gen, geef hen dan tijd en ruimte om tot
zichzelf te komen zonder de aandacht erop
te vestigen. Laat hen gewoon even. Het
komt wel weer goed. Ga intussen verder
met wat je aan het doen was, de persoon
met muco pikt wel weer in.

doen met cadeaubonnen om uit te gaan
eten/maaltijden te bestellen. Komt altijd
van pas! Ook een cadeautip, gratis voor
jou maar onbetaalbaar voor mensen met
muco, is een lief woord. Je kan onmoge-
lijk begrijpen hoe het is om elke dag een
brutale ziekte als muco te bestrijden maar
je kan wel laten weten dat je er bent. Met
aanmoedigende of begripvolle woorden
kan je écht het verschil maken voor ie-
mand met muco.

AUG - SEPT - OKT 2018




‘ ‘ Het was gewoon een deel van zijn leven

14

Hilde mocht in haar leven een groot
deel van de weg afleggen met Larry,
die muco had. Op 29 december zal het
een jaar geleden zijn dat Larry over-
leed, op zeventigjarige leeftijd. We kre-
gen de kans om met Hilde te spreken.

Hoe is het allemaal tussen jullie
begonnen?

Larry en ik zijn 33 jaar samen geweest.
We leerden elkaar kennen in Keulen,
Duitsland, in een tekencursus. |k was
28 en Larry 37. We waren allebei bui-
tenbeentjes. Twee buitenlanders in een
vreemd land. Ik kwam uit Belgié, hij uit
Texas in de Verenigde Staten.

Larry was naar Duitsland gekomen met
heel veel schulden. In de VS heb je als
je lijdt aan een erfelijke ziekte weinig
recht op ziekteverzekeringen. Hij be-
landde daar in een ziekenhuis met een
longontsteking en dat kostte duizen-
den dollars. De schulden werden later
gelukkig kwijtgescholden en in Duits-
land heeft hij wel kunnen genieten
van een heel goed gezondheidszorg-
systeem. Hij was daar heel dankbaar
voor. Hij zei vaak al grappend ‘Andere
mensen worden ziek maar ik word zo
opgevolgd dat ik niet de kans krijg om
nog iets anders erbij te krijgen.

Was muco in jullie relatie
meteen een issue?

Muco kwam niet meteen ter sprake.
Hij had geen spijsverteringsproble-
men, zijn alvleesklier werkte vrij goed.
Hij had wel luchtwegproblemen, hij
hoestte veel, maar eigenlijk zag je niet
aan hem dat hij een ziekte had. Toen
hij me erover vertelde heb ik een folder
gelezen over muco en nadien kreeg ik
wel heel veel schrik.

Ik leed in het begin van onze relatie
echt een beetje aan verlatingsangst.
Als Larry bijvoorbeeld een weekje
wegging, dan vreesde ik steeds voor
zijn leven. Ik kreeg de gedachte niet
uit mijn hoofd dat je met de ziekte niet
heel oud kon worden en Larry eigenlijk
al een aanzienlijke leeftijd had. Dat heb
ik echt moeten leren.

Vormde muco mee jullie kijk op

het leven?

We hebben altijd als ‘normale’ mensen
proberen te leven. Alleen plannen deden
we eigenlijk niet echt, we leefden van dag
tot dag omdat er toch altijd iets kon tus-
senkomen.

We leefden kalmpjes aan, op een trager
ritme. Larry zeker ook bewuster dan andere
mensen. Hij was heel wijs, dacht veel. Hij
kon genieten van de kleine, schone din-
gen. Als we in de natuur waren kon hij heel
traag bewegen, hij keek naar alles, had de
kleinste details gezien.

Aan deze manier van leven heeft muco
zeker bijgedragen. Sporten heeft hij nooit
veel kunnen doen hij was daardoor vaak
een buitenstaander in school. Tekenen
deed hij wel veel en hij had een bijzonder
00g voor de natuur.

Kwam er een moment dat muco
echt vat kreeg op jullie relatie?
Uiteraard heeft muco een impact op je re-
latie. Rond mijn vijftigste heb ik een soort
midlife crisis doorgemaakt. Toen ben ik er
echt een beetje van weggelopen. Natuur-
lijk heb ik me daar achteraf heel slecht bij
gevoeld. Maar als ik heel eerlijk ben ver-
langde ik toen gewoon echt naar een ge-
zonde partner.

We hebben nooit kinderen gehad. En
dat was toch een groot probleem voor
mij, ik kon me een leven zonder kinde-
ren niet voorstellen. Dit ging zelfs zo
ver dat ik een schijnzwangerschap heb
ontwikkeld. Larry is daar goed mee
omgegaan... hij heeft het laten gebeu-
ren.

Ik denk dus niet dat de problemen die
er waren altijd bij muco lagen. Ook ik-
zelf stond niet altijd zo evenwichtig
in het leven, ik leefde soms erg vanuit
mijn fantasie. Maar hij heeft me steeds
aanvaard zoals ik ben.

Hoe probeerde hij om te gaan
met zijn ziekte?

Hij heeft dat fantastisch gedaan. Hijj
had heel veel verantwoordelijkheids-
zin, als oudste van een kroostrijk gezin
van dertien kinderen, niet ongewoon.
Hij was bijzonder zelfredzaam, hij kon
heel goed zorgen voor zichzelf, wist
heel goed wat hij nodig had. Ik heb
niet het gevoel dat ik veel voor hem
heb moeten zorgen. Enkel helemaal op
het laatste.

We kwamen terug naar Belgié na de
dood van mijn vader om voor mijn
moeder en tante te zorgen. En ook
daarbij heeft hij zelfs geholpen.
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Hoe belangrijk was zijn passie,
tekenen, voor hem?

Hij was altijd aan het tekenen. Andere
mensen praatten, hij luisterde en on-
dertussen tekende hij.

Hij zat boordevol inspiratie en ideeén
ook al deed hij er niet altijd iets mee.
Hij droomde ook constant, vaak heel
lucide. Hij maakte altijd vanalles mee in
zijn dromen. Het was net of hij doordat
hij zo'n gedempt leven moest leiden,
de schade inhaalde in zijn dromen.

Hij had ook een bijzonder gevoel voor
humor. De zwarte humor van zijn car-
toons zorgde er mee voor dat hij kon
omgaan met zijn ziekte. Naast cartoons
heeft hij ook veel abstracte tekeningen
gemaakt, deze waren heel belangrijk
voor hem. Er zit heel veel beweging
in, zijn handen dansten op het papier,
heel vlug. Het kwam echt vanuit zijn
binnenste, het was een drang. Zijn te-
keningen werden naar het einde toe
steeds fijner.

Nu hij er niet meer is krijg ik meer
overzicht en kan ik de dingen ook be-
ter vanop een afstand bekijken, kan ik
alle facetten zien. Ik heb nu nog meer
bewondering van hoe hij omging met
zijn ziekte. Hij klaagde nooit en aan-
vaardde het. Het was gewoon een deel
van zijn leven en hij ging daar heel vol-
wassen mee om. Hij was heel authen-
tiek en droeg nooit een masker. Ik heb
heel veel mogen leren van hem.

Leven met muco

‘Mede dankzij het Kindermucofonds konden we met
heel het gezin twee dagen naar Parc Astérix. Het was
een fantastisch gezinsmoment voor ons vijf. We delen
graag de lachende gezichten van Alexia en haar broers
met jullie”

Marie

“En dat het leven mooi kan zijn,
ook met muco!”

Caroline

“Lucas volop aan
het genieten
van skién, mede
dankzij het
Kindermuco-
fonds.”

LEVEN MET MUCO
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Toen ik 6 maanden oud was werd er mu-
coviscidose bij mij vastgesteld. De dokters
waren er redelijk snel bij om met medicatie
te starten en tot op de dag van vandaag
voel ik me nog altijd goed! Natuurlijk heb-
ben mijn lieve ouders daar ook een grote
rol in gespeeld. Al die tijd hebben ze mij
zo goed mogelijk verzorgd om mij een
mooie toekomst te kunnen geven. En daar
kijk ik met volle teugen naar uit! Ik ben hen
enorm dankbaar.

In mijn kindertijd heb ik een paar dipjes ge-
had. Ik voelde mij vaak een beetje aan de
kant geschoven door activiteiten die ik niet
kon meedoen, klasuitstapjes en zwemles-
sen die ik moest missen.

Ik schaamde mij in die periode wel eens
omdat mensen over me spraken als ‘dat
meisje met muco’ |k was ook enorm
kwaad op me zelf: waarom kan ik niet ge-
woon zijn zoals andere kinderen? |k zon-
derde me af, verborg mijn pilletjes zodat
anderen ze toch maar niet zouden zien (of
ik nam ze gewoon niet).

Met ouder worden leer je omgaan met
deze dingen en accepteer je wie je bent.
Jullie helpen ons zo hard om het mooie te
zien in het leven! Door jullie steun via het
JOVO fonds heb ik een fantastische citytrip
naar Valencia kunnen doen, ik heb er heel
erg van genoten! Vandaag kan ik zeggen
dat ik gelukkig ben, omringd door mensen
die mij graag zien, en dat is alles wat ik no-
dig heb.

Muco is niet wie je bent, het is een deel van
je, het andere deel maak je gewoon zelf!”

Melissa

“Vele groetjes uit Schotland. Ik wil hierbij de Mucovereniging harte-
lijk danken voor de steun via het JOVO fonds om deze reis mogelijk
te maken! Het weer verschilde misschien grandioos van waar jullie
waren maar zelfs een natte zomer kan de pret niet bederven als je
ziet waar een mens uithangt, in de ongerepte natuur.”

Steven
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“Drie mucopatienten boven op de
Chambralle tijdens de Géant des Ar-
dennes. Dankzij Climbing for Life be-
smet met het fietsvirus.”

Nele

En deze kanjers waren er ook bij tijdens de
laatste editie van Passo dello Stelvio. Lees
de getuigenis van Kurt op pagina 19.

“Na de deelname van mijn oudere broer
vorig jaar was het verlangen groot om dit
jaar mee te kunnen doen aan de 20 km
van Brussel. Na een opbouwende voor-
jaarstraining was het zover. Met mijn broer
zijn gouden tip in het achterhoofd ‘met dit
weer blijf onder de 10 kilometer per uur of
de laatste 3 kilometer worden een hel’ heb
ik de wedstrijd uitgelopen na 2u08. Zonder
blessureleed op naar nog een betere score volgend jaar.

Jammer dat ik volgend jaar nog te jong zal zijn om deel te ne-
men aan Climbing for life want dat is mijn volgende droom. Blij-
ven grenzen verleggen en tegen mijn ziekte zeggen ‘je krijgt mij
niet klein, ik blijf mijn grenzen verleggen’. Maar niet roekeloos. Nee,
regelmatig trainen en zorg dragen voor het lichaam zijn heel be-
langrijk. En als dat niet lukt heb ik mijn alarm steeds bij me, ja mijn
mama die heeft altijd alles opgemerkt. Tweede alarm zijn mijn dok-
ter en kiné die mij opvolgen en ingrijpen als er iets niet in orde is."
Robin

Heows DOkm el
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They did it!

1.400 deelnemers hebben van

14 tot 16 juni een fantastische
fietservaring meegemaakt in en
rond Bormio, Italié. Het hoogtepunt
van de driedaagse Climbing for Life
- Passo dello Stelvio was natuurlijk
de beklimming van de Stelvio. De
strafste prestatie werd geleverd
door zes deelnemers met astma of
mucoviscidose.

Het zestal werd gedurende enkele maan-
den perfect voorbereid en opgevolgd
door Prof. Dr. Lieven Dupont en Energy
Lab.

Tijdens enkele ritten in de Vlaamse Arden-
nen en de ‘echte’ Ardennen werd duidelijk
dat we te maken hadden met een erg ge-
motiveerde groep. Dus goed voorbereid
werd er afgereist naar het prachtige berg-
stadje Bormio in de ltaliaanse Alpen.

Donderdag was verkenningsdag waarop
de deelnemers hun startpakketten kon-
den ophalen en de omgeving gingen ver-
kennen. Ook de klimmersbenen moesten
getest worden, want vrijdag was het met-
een menens. Gelukkig gooiden de slechte
weersvoorspellingen geen roet in het eten,
want het werd uiteindelijk een zonnig
weekend.

De Giro di Mele e Vino schotelde de deel-
nemers de iconische Mortirolo voor. Bo-
vendien moest de col dan ook nog eens
beklommen worden langs de moeilijkste
kant, met stijgingspercentages tot maar
liefst 24%. Ongeveer 650 dapperen be-
dwongen de klim, geholpen door de Ita-
liaanse zon. Het was fijn vertoeven tussen
de wijngaarden en de appelboomgaarden
tijdens de 'Ronde van Appels en Wijn" De
zes ambassadeurs deden een opwar-
mingsritje en kregen de laatste nuttige tips
van coach Dietmar van Energy Lab.

Maar veel wijn drinken zat er niet in voor
de deelnemers, want zaterdag volgde een
loodzware uitdaging. De strafste prestatie
kwam natuurlijk van de zes ambassadeurs
waarvan heel de driedaagse in het teken
stond, met als ultieme doel de Stelvio te

beklimmen. Het was een enorme ontla-
ding toen de zes allemaal boven waren.
Alle omstaanders en supporters hadden
ontzettend veel bewondering. Toch een
speciale vermelding voor Lore. Na een
succesvolle longtransplantatie stelde Lore,
met muco, zich kandidaat om de Alpen-
reus te bedwingen, en te bewijzen dat ze
letterlijk en figuurlijk nog bergen kan ver-
zetten. Haar aankomst op de top van de
Stelvio was dan ook een heel emotionele
belevenis. ledereen leefde mee met Lore.
Chapeaul!

Naast het zestal, waren er ook nog zo'n 700
anderen die zich een weg naar boven ma-
noeuvreerden op de flanken van het Itali-
aanse monument. Voorts was er nog een
ander parcours waarbij ongeveer evenveel
renners het trio Mortirolo-Gavia-Stelvio,
beter bekend als 'll Pirata'; moesten be-
dwingen, goed voor 132 km.

Na de inspanning: ontspanning! Voor de
aprés-bike party werden alle deelnemers
getrakteerd op een heerlijk bord pasta
door de lokale sportclub 'Unione Sportiva
Bormiese'. Tijdens de afterparty zelf werd
de cheque overhandigd. Dit unieke en
sportieve evenement bracht maar liefst
49.556,85 euro op. Allemaal ten voordele
van vier patiéntenverenigingen die zich
dagelijks inzetten voor longaandoeningen,
waaronder de Mucovereniging.

We raden iedereen aan om de knappe
Sporza-reportage te bekijken, echt een
kippevelmoment als Lore de top van de
Stelvio bereikt. De reportage is te vinden op
onze website, www.passodellostelvio.be

Volgend jaar trekt Climbing For Life te-
rug naar de mytische Passo Dello Stel-
vio (13-15 juni 2019). ledereen van harte
uitgenodigd!

Christophe Impens
CEO Golazo

Bij deze wensen wij de zes ambas-
sadeurs, de leden van Team Asem
en alle andere deelnemers ook
van harte proficiat te wensen. Wij
waren er ook bij aan de finish toen
Lore over de eindstreep kwam en
inderdaad ... kippenvel.

Dank aan Golazo voor de organisa-
tie en alle sponsoren en supporters
om deze editie succesvol te onder-
steunen!

Het was een heel bijzondere bele-
venis om er weer bij te kunnen zijn
en we kijken uit naar een volgende
editie.

Stefan, Kris & Katrien

AUG - SEPT - OKT 2018



Supermooie ervaring
) ¥ Lk Al RE
SONDRIO '

-0 Pl ALTO DEURDPA

-

MUCO CONTACTBLAD - NR. 193

Mijn avontuur begon in januari dit jaar. Ik kreeg te horen dat ik
samen met viff andere astmapatiénten mocht meedoen aan
Climbing for Life, Passo dello Stelvio. Ikzelf ben mucopatiént en
kreeg 3,5 jaar geleden een dubbele longtransplantatie. Na een eer-
ste test bij Energy Lab, kregen we alle een aangepast, individueel
trainingsschema. Toen kon het echte werk beginnen en dat ging
natuurlijk niet meteen van een leien dakje. Ook de koude weers-
omstandigheden maakten het niet altijd even makkelijk.

Op de planning stonden eveneens enkele verplichte trainingsritten
(zoals Brabantse Pijl, Tour de Namur,..). Overrompeld door de hele
organisatie, alle fietsers, ... begon ik aan de strijd met de hoogteme-
ters en kilometers die me te wachten stonden tijdens deze toch-
ten. Gelukkig was er Dietmar, onze coach, die me door de ritten
heen hielp. En deze waren natuurlijk nog maar een voorproefje.

Na alle ritten met m'n nonkel, die er alles aan heeft gedaan zodat ik
klaar zou zijn tegen dé beklimming, de ritten met Dietmar en Team
Asem, was het dan zo ver.

13 juni, klaar voor vertrek richting Italié. De spanning begint te stij-
gen, net zoals de hoogtemeters. De uren vliegen voorbij in het
mooie Bormio. Er staat o.a. een etentje op de planning met heel
Team Asem. Tijd om mijn mede-ambassadeurs beter te leren ken-
nen. Zij reden eerder natuurlijk ook al mee tijdens de verplichte rit-
ten. Maar aangezien zij sneller fietsten en meer kilometers deden,
was samen rijden niet zo ideaal.

Ook was er wat tijd om Bormio te verkennen. Vrijdag, de dag voor
de beklimming, trokken we er samen op uit om onze benen wat
op te warmen. Ook de televisieploeg van Sporza, de twee toffe
mannen die een wondermooie reportage gemaakt hebben, vol-
genden ons toen al.

Zaterdag 16 juni, D-day. 8.30 uur staan we aan de start. De zenu-
wen stijgen. We beginnen aan de beklimming van de Stelvio,
21 km lang, 1.500 hoogtemeters. Zowel Dietmar als m'n twee
nonkels bleven de hele rit aan m'n zijde fietsen. Zonder hen zou
ik nooit boven geraakt zijn. Ook professor Dupont kwam me de
laatste kilometers nog ondersteunen. ledereen moedigde me aan
en stond me bij met goede raad. Hierdoor ben ik er uiteindelijk
geraakt, helemaal tot aan de top. Ook m'n fantastische mede-
ambassadeurs beslisten, nadat zij de top bereikten, om een stuk
terug te dalen om me te vergezellen tijdens de laatste kilometers.
Van een topteam gesproken!

De aankomst was overweldigend, ik was sprakeloos. Alle emoties
kwamen vrij. | did it! We did it! Wat ben ik trots. Op mezelf, op
mijn team, op iedereen die de wondermooie berg kon op fietsen.
De beklimming was lastig. Ik heb op bepaalde momenten echt af-
gezien, maar dat was het meer dan waard. Wat een mooie berg,
wat een mooie ervaring! Achteraf was er ook nog een feestje om
de opbrengst van dit alles bekend te maken. Bijna 50.000 euro, als
dat niet geweldig is!

Als mijn gezondheid het toelaat, sta ik volgend jaar terug aan de
top. Het is echt een aanrader. Je wordt heel goed begeleid, de or-
ganisatie is top en het is een supermooie ervaring.

Lore



lk fiets graag en toen ik me realiseerde
dat Climbing for Life de strijd tegen muco
steunt, dacht ik bij mezelf “Gaan man, te
veel extra kilo's of niet..". Na wat gepeins
en gepieker besloten we om met het hele
gezin — en een deel van de familie — naar
Bormio te trekken. Zodra Erik — één van de
kinesisten die zorgt voor de plaatselijke
begeleiding van de mensen van Team
Asem - ons bevestigde dat het geen
probleem was om ook onze kleine Fenna
ginds te behandelen, was de kogel door
de kerk. Toen ik mijn voornemen vertelde
aan mijn teammaats van de fietsclub, zag
ik bij velen ook al de oogjes gaan flikkeren.
Wat later waren we met 13 clubleden ingeschreven voor de trip
naar Bormio en Stephan beloofde het zelfs te doen met zijn één-
wieler...

Woensdag 13 juni zijn we dan met de auto vertrokken, nog een
beetje onzeker doch alle voorbereidingen genomen, alles dubbel
gecontroleerd (maar uiteindelijk toch iets vergeten..). Vooral door
de vertragingen in Duitsland en de ontdekking dat onze oudste
dochter wagenziek wordt zodra we het gebergte inrijden, kwamen
we pas donderdagavond vrij laat aan. Nadat alles was uitgepakt en
geinstalleerd, nog snel even de teammaats opgezocht, bijgekeu-
veld en afgestemd voor de uitgestippelde rit van vrijdag.

Terwijl ik vrijdagvoormiddag samen met de maats ‘het beest Morti-
rolo’ bedwong, ging de rest van de familie op verkenning in Bormio
en maakten ze er een leuke wandeling. Ina in haar nopjes en Fenna
dartelend van blijdschap door de nieuwe ontdekkingen. In de na-
middag kwam Annelies, de kinesiste, een eerste keer langs voor een
behandeling van Fenna. Zeer leuke kennismaking en ze bevestigde
ons vermoeden, namelijk alles ok. Op naar D-day en de Stelvio.

Zaterdag Stelviodag. Vroeg wakker en sneller klaar dan mijn
gewoonte is... Vlug broer, zus en schoonbroer gaan afzetten aan
Stelvio Village waar de bus hen opwachtte voor de rit naar boven
zodat ze zich konden opmaken voor hun supporterstaak. Vervol-
gens zelf met de fiets naar het hotel van de copains om ons naar
de start te begeven.

Wat me daarna overkwam tot de top van Stelvio was een complete
bevangenheid van pure emotie. Het begeleiden van Stephan in
Zijn huzarenstukje om op zijn éénwieler de Stelvio te bedwingen,
de blijdschap van mijn familie, teammaats en vrienden, de steun
onderling en van mensen langsheen de weg, het bestaan van
muco, het feit dat zo een prachtig evenement wordt georgani-
seerd, de inzet van de Mucovereniging zorgden voor een mengel-
moes aan emoties die ervoor zorgde dat ik bovenaan de top een
traantje moest wegvegen.

Ik wil via deze weg dan ook iedereen bedanken voor de onder-
steuning en het mogelijk maken van dit evenement. Volgend jaar
zijn we indien mogelijk weer graag van de partij!

Thierry Nerincx

Team Asem

Nadat ik vorig jaar als ambassadeur had deelgenomen aan Clim-
bing for Life was de goesting er ook dit jaar weer om samen met
mijn vriendin Evy de Stelvio opnieuw te bedwingen.

Hoewel het een minder goed voorjaar was, wegens privé- en
weersomstandigheden, heb ik toch terug de trainingen opgepikt.
Samen met Team Asem heb ik opnieuw de kracht gevonden er-
voor te gaan en hebben we verschillende toertochten met allerlei
beklimmingen ondernomen in onze (Vlaamse) Ardennen. Vol goe-
de moed om richting Italié te kunnen vertrekken.

Eenmaal de dag van de beklimming van de Stelvio was aangebro-
ken, was ik benieuwd of ik deze keer wel genoeg voorbereid was.
Na een toch wel onverwacht goede start, had ik het moeilijk bij
het steilste stuk van 14%. Na even bekomen te zijn en nog door te
klimmen tot aan de bevoorrading verliep alles daarna toch tame-
lijk vlot. De bevoorrading bleek een bijzonder welgekomen stop te
zijn om de noodzakelijke reserves aan te vullen.

De laatste 3 km begonnen echt te wegen, wellicht door mijn iets
mindere training vooraf, maar eenmaal boven was de voldoening

groot en werd het afzien snel vergeten.

Het was weer een super leuke ervaring en beleving samen met de
leden van Team Asem.

Dit samen beleven en overwinnen is waar je het voor doet.

Kurt
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Solidariteit

Ballonloop

Op 2 september namen 46 lopers, groot
én klein, in naam van Muco-Waasland
deel aan de Ballonloop in Sint-Niklaas. Een
groot succes waarbij Muco-Waasland mooi
in beeld kwam bij de zowat 2300 deel-
nemers en supporters zowel op als naast
het parcours!

Volgend jaar tekent Muco-Waasland weer
present voor een nieuwe editie. Hopelijk
dan met nog meer deelnemers en sympa-
thisanten langs de Zijlijn.

Muco Roeselare

Eind vorig jaar heeft de Landelijke Gilde & KVLV Wervik een
toneelvoorstelling georganiseerd die de stoutste verwach-
tingen heeft overtroffen. Met met meer dan 1.000 toe-
schouwers was dit een enorm succes. Vanuit dit initiatief
mocht Muco Roeselare het bedrag van 1.000 euro ontvan-
gen. Hartelijk dank aan de Landelijke Gilde & KVLV Werking
vanuit Muco Roeselare en alle mensen met muco!

Hilde, voor Muco Roeselare

v.l.n.r. Griet Cornelis voorzitster KVLV, Koen Mahieu coérdinator
toneel, Katrien Morel met muco en hairstyliste toneel, Hilde Taillieu
voor Muco Roeselare, Yves Obin voorzitter Landelijke Gilde

Tennis for muco

Ook dit jaar was er weer een succesvolle editie van Tennis for muco in
TC Kiksham te Rijmenam. Dank aan heel de ploeg voor de inzet!

MUCO CONTACTBLAD - NR. 193

Wat een geluk!

GBS Wevelgem verkocht
handgemaakte gelukspop-
petjes en kon daardoor
een cheque van 1.508 euro
schenken aan de Mucover-
eniging. Deze geluksvogel
dankt iedereen, groot en
klein, bij GBS Wevelgem!




# De artiesten van het vrij podium

Guldensporencollege

Leerlingen uit het Guldensporencollege te Harelbeke
steunen de Mucovereniging!

Afgelopen schooljaar organiseerden de leerlingen van het
vierde jaar Sociale en Technische Wetenschappen uit het
Guldensporencollege Harelbeke een ‘vrij podium’ Daar-
naast werd er ook een Posterbeurs georganiseerd voor het
goede doel.

Dit bracht samen een mooie 735 euro op ten voordele van
de strijd tegen muco.

Dankjewel aan alle enthousiaste leerlingen en leerkrachten!

Hard/t voor muco

Hard/t voor muco zat deze zomer niet stil!

Heel gezellig werd het op 15 juli in jeugdhuis ‘t Schuur te
Breendonk. Alle medwerkers van Hard/t voor muco vlogen er naar
goede gewoonte vol enthousiasme in om bezoekers van Sundays
@ 't Schuur te laten smullen van ijsjes, pannenkoeken of hotdogs.

Vanaf 24 augustus tem 2 september bruiste het in Kalfort-Puurs
van feestvreugde met de welgekende Maria ommegang en Kal-
fort kermis. Hard/t voor muco is er al vier jaar een vaste waarde.
Hoewel het weer niet altijd meezat was de driedaagse Hard/t voor
muco Aperobar toch weer geslaagd!

Dank aan alle lieve medewerkers om er deze zomer te staan en
hop naar volgende activiteiten.

Martine voor Het Hard/t voor muco team

AUG - SEPT - OKT 2018
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Eind juni vierden Rita & Luc hun gouden jubileum. In aanwezig-

hei
we

Het werd een fantastische dag! Niet alleen de zon zorgde voor
een gouden randje maar ook de gulheid van de genodigden. Zjj
schonken als cadeau samen niet minder dan 3.300 euro aan de

Mu

gouden paar. Zij dragen de strijd tegen muco een extra warm hart
toe daar ook hun kleindochter, Kato, muco heeft.

Een dikke proficiat, Rita & Luc, en dank om de Mucovereniging deel

Gouden jubileum

d van hun twee kinderen, schoonkinderen en zes kleinkinderen
rd dit feestelijk gevierd met vrienden en kennisen.

covereniging. Hiermee gingen ze gul in op de wens van het

te maken van jullie mooie dag! # Ook Kato (links met wit bloemetjeskleed) feestte graag mee.

© Kris Vanraes

Loopwedstrijd Lakosta,

Vlaams volksvertegenwoordiger en burgemeester van
Staden, Francesco Vanderjeugd, neemt al 10 jaar lang deel
aan de loopwedstrijd Lakosta. Hij doet dit steeds voor het
goede doel via zijn organisatie ‘Lakosta for Charity’ waar-
mee hij Belgische kinderen meer armslag wil geven. De
afgelopen negen jaar steunde hij met de opbrengst
al negen verschillende organisaties. Voor deze jubi-
leum editie besliste hij de opbrengst onder deze
organisaties te verdelen. Jantien mocht voor de
Mucovereniging een cheque in ontvangst ne-
men van 1.000 euro.

Dank voor de inzet!

Met grote dankbaarheid mocht de Muco-
vereniging een cheque van 5.500 euro in
ontvangst nemen voor de Meipulling in
Moorslede. Dank aan Evelien, haar grote
ploeg vrijwilligers en alle sponsoren om
voor de vierde keer al een groot succes te
maken van deze trekkertrek!

Dank ook voor de opbrengst van 1.000
euro, bij elkaar verzameld via een jaar lang
springkasteelverhuur in een stoere tractor-
vorm.

Meipulling

MUCO CONTACTBLAD - NR. 193




Mucrameé

Ben je op zoek naar een authentiek cadeautje of zoek ,
accessoire voor jezelf? Slechts één adres:
Mucramé!

Een toffe bende neven en nichten maakt de mooiste
macramé bandjes en verkoopt ze ten voordele van
de Mucovereniging. Ze zijn hiervoor geinspireerd
door hun nonkel die muco heeft.

De moeite waard om langs te surfen!
mucrame.weebly.com

Dwars
door Neigembos

De eerste ‘Dwars door Neigembos' een jog-
ging en wandeling voor de Mucovereniging
en vzw Wenteka, was een succes. 227 lopers
en 160 wandelaars — velen onder de indruk van
de schitterende locatie — namen 12 augustus
deel aan het evenement. Het initiatief kwam
van Koen Van den Houte die samen met zijn
ploeg, de Chiro Sjaloom Meerbeke en de meis-
jesscouts Ninove de organisatie voor zijn reke-
ning nam.

Bedankt Koen en je volledige team! Hopelijk
krijgt jullie mooie initiatief volgend jaar een
vervolg.

Een Hart voor muco

Ik ben werkzaam in het Heilig Hartziekenhuis te Lier en in juni
vond ons jaarlijks personeelsfeest plaats. Dit jaar besliste onze di-
rectie om de opbrengst van dit feest te verdelen onder goede
doelen die door de medewerkers gekozen werden.

Omdat mijn nichtje, Lore, muco heeft, had ik de Mucovereniging
naar voor geschoven om een warm hart toe te dragen. Uit alle
voorstellen werden drie goede doelen gekozen, waaronder jullie!

Onze directie schenkt de Mucovereniging het mooie bedrag van
2.530 euro.
llse

Hartelijk dank, llse, voor dit mooie initiatief!
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DATUM
20/10/2018

20/10/2018
20/10/2018
26/10/2018
27/10/2018
09/11/2018
17/11/2018
19-25/11/2018
24/11/2018

ACTIE PLAATS CONTACT

RUN for MUCO editie 4 Kalmthout www.muco.be
Nightlon Hofstade www.nightlon.org
P(ark)ours Oekene www.parkours.be
Nightride Arendonk Arendonk www.muco.be

Baila'r Hooglede bailarmucoroeselare.be
Nightride Merksplas Merksplas www.spetserr.be
Benefiet Spaghettidag Zaventem www.muco.be
Europese Mucoweek WwWw.muco.be
Ontmoetingsdag Muco-Waasland Zelzate www.muco.be

Dat je nog eens schaamteloos mag zondigen door van

. Vergeet die calorieén even. Mensen met muco hebben die
net extra nodig. Een stevige steak met romige champignonsaus en veel
frietjes, een lasagne met smeuig gehakt en een authentieke Franse
béchamelsaus, of een quatre-quart met échte boter ... het kan deze keer
perfect én

Surf naar culinair.muco.be
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