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Code 
jaune
Depuis début mars, le baromètre 
corona est sur jaune. Du coup, 
la quasi-totalité des mesures 
corona disparaît et nous pouvons 
à nouveau jouir d’une liberté 
retrouvée. Ce qui est positif. 
Nous encourageons donc tous 
les bénévoles et sympathisants à 
organiser à nouveau des actions 
afin de récolter des fonds en 
faveur de la lutte contre la muco-
viscidose. C’est désormais urgent. 
Mais dans toute cette euphorie, 
n’oublions pas la réalité d’un 
groupe de personnes spécifiques: 
les transplantés. Même après 
4 doses de vaccin, elles restent 
encore et toujours peu proté-
gées contre le coronavirus. Elles 
sont fragiles et doivent plus que 
jamais continuer à respecter des 
mesures d’hygiène préventives. 
Se couper de tout contact avec 
la société ne représente pas 
une option, nous demandons 
donc au gouvernement de rester 
attentif à renforcer l’efficacité 
des nouveaux traitements contre 
le Covid-19. Ceux-ci représentent 
un monde de différence pour 
les personnes transplantées. 
Faites-en une priorité et agissez 
rapidement. 

24
Green 
de l’Espoir

Ci-dessus
Un nouveau kit éducatif pour 
les enfants de 7 à 10 ans;
Plus d’infos page 12 



des nouvelles       

Mesurer,  
c’est savoir

Nous attendons avec impatience que le 
gouvernement et Vertex aboutissent à un 
accord sur le remboursement de Kaftrio, 
d’abord pour les adultes et les adoles-
cents de 12 ans et plus, ensuite pour les 
enfants à partir de 6 ans. Une fois que 
cet accord sera obtenu, un autre défi 
nous attend. Les accords de rembour-
sement d’Orkambi et de Symkevi nous 
ont appris qu’après un an d’utilisation 
de ces modulateurs CFTR, les médecins 
muco doivent pouvoir démontrer une 
amélioration de l’état du patient sur la 
base de critères prédéfinis. Nous pen-
sons qu’il en ira de même pour Kaftrio. 
Malheureusement, tout le monde ne 
remplit pas ces critères qui sont souvent 
de nature purement médicale, même si 
la personne en question se sent nette
ment mieux grâce au traitement par 
modulateur. Le remboursement risque 
alors d’être refusé aux patients qui ne 
remplissent pas les critères. 

Actuellement, on n’interroge pas systé-
matiquement les patients muco sur leur 
qualité de vie. Nous ne pouvons donc 
pas mesurer l’impact du traitement par 
modulateur sur cette qualité de vie. C’est 
pourquoi l’Association Muco a décidé  
de prendre l’initiative de recueillir 
des données sur la qualité de vie des 

donc de mesurer l’évolution dans des 
domaines qui sont vraiment importants 
pour les personnes qui vivent avec la 
muco au quotidien. Nous voulons le 
lancer avant que les patients ne com-
mencent à utiliser le Kaftrio afin de 
déterminer son effet sur la qualité de vie 
à terme. Le temps presse donc. 

Mais nous ne voulons pas faire dans 
l’improvisation. Les questions doivent 
être claires et sans ambiguïté. La 
convivialité doit être le maître mot tant 
pour répondre aux questions que pour 
le traitement des questionnaires. Les 
données doivent être stockées de ma-
nière sécurisée, dans le respect de la vie 
privée. Nous travaillons en étroite colla
boration avec les docteurs muco des 
centres, avec le registre Muco et avec des 
experts en gestion des données et des 
informaticiens. CF Europe est également 
impliquée et souhaite tirer les enseigne-
ments de ce projet belge afin de mettre 
en place des initiatives similaires dans 
d’autres pays européens. Enfin, ce plan 
s’inscrit également dans une stratégie 
plus large de l’Association Muco et de 
CF Europe visant à placer l’humain au 
centre des soins en aidant les personnes 
concernées à avoir une vision plus  
précise des données les concernant.

patients muco en plus des données 
purement médicales. Nous voulons ainsi 
contribuer à assurer un accès durable 
à ces médicaments innovants pour les 
personnes susceptibles d’en retirer les 
bienfaits. 

Concrètement, nous voulons collaborer 
avec les centres muco pour soumettre 
régulièrement un nouveau questionnaire 
aux patients muco. Ce questionnaire a 
été conçu par CF Europe, l’organisation 
qui chapeaute les associations natio
nales européennes de patients, en 
collaboration avec l’ECFS, l’association 
scientifique européenne de la muco-
viscidose. Cette initiative a bénéficié 
de l’apport d’un groupe de discussion 
composé de personnes qui ont la muco 
et de leurs parents, provenant de  
l’Europe tout entière. Les questions 
portent, par exemple, sur le bien-être 
physique et émotionnel, la vie sociale, 
le niveau d’énergie, les perspectives 
d’avenir, etc. Ce questionnaire permettra 

Peter Van Craenenbroeck,  
Directeur-adjoint Service Familles et Adultes
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des nouvelles       DU MONDE MUCO

Changement 
de calcul 

de l’AI
Merveilleuse nouvelle! Un régime plus 
favorable pour le calcul de l’Allocation 
d’Intégration (AI) des personnes adultes 
en situation de handicap sera désormais 
appliqué, avec effet rétroactif à partir  
du 1er octobre 2021.
Vos revenus de travail et/ou, dans une 
moindre de mesure, vos revenus de 
remplacement (chômage, indemnités de 
la mutuelle, etc.) impacteront moins vite 
votre AI. 
La grande majorité des dossiers seront 
révisés automatiquement. Toutefois, si 
vous avez une reconnaissance de handi
cap mais ne bénéficiez pas du tout de 
l’AI en raison de vos revenus, vous devrez 
introduire une nouvelle demande sans 
expertise médicale (avant le 11 juin pour 
bénéficier de l’effet rétroactif). 
Attention, cette mesure ne concerne que 
l’AI. L’Allocation de Remplacement de  
Revenus (ARR) tombe quant à elle tou-
jours très rapidement lorsque vous  
percevez des revenus. 
Tous les détails sur le site du SPF DG  
Personnes Handicapées:

 	 handicap.belgium.be/fr/news/110322- 
prijs-arbeid.htm

1 CENTRE MUCO,  
2 SITES  
HOSPITALIERS 

Excellente nouvelle à Liège:  
la prise en charge de la 
mucoviscidose pourra se 
maintenir sur deux sites  
hospitaliers différents. Un 
nouvel accord de collabo-
ration a en effet été établi 
entre le CHR Citadelle et le 
CHC Montlégia, mettant ainsi 
un terme à plus de deux ans 
d’angoisses et d’incertitudes 
pour les patients suivis dans 
l’hôpital du Groupe santé 
CHC. Un happy end dont 
nous nous réjouissons!

  	 Plus d’info sur notre site  
www.muco.be

Tandis qu’une procédure de rembourse-
ment du Kaftrio pour les personnes de 
plus de 12 ans avec minimum une muta-
tion F508del est actuellement en cours, le 
fabricant Vertex a également introduit un 
dossier pour les enfants entre 6 et 11 ans 
avec minimum une mutation F508del. 

 Plus d’info sur notre site www.muco.be .

Etude 
ABPA
En collaboration avec le Fonds Forton, 
l’Association Muco soutient différents 
projets de recherche scientifique. L’un 
d’entre eux est dirigé par le Professeur 
Eva Van Braecke du centre muco de l’UZ 
Gent. Avec cette recherche, elle désire 
d’une part faciliter le diagnostic d’asper-
gillose bronchopulmonaire allergique  
ou ABPA et d’autre part en améliorer le 
traitement. Pour ce faire, l’équipe du 
Professeur Van Braeckel a besoin 
d’échantillon de mucus de personnes  
atteintes de mucoviscidose de minimum 
12 ans connaissant depuis peu un  
épisode d’ABPA. 
L’échantillon de mucus sera ensuite ana-
lysé en laboratoire. Et un nouveau traite-
ment sera testé sur ce même échantillon. 
Envie de participer à cette étude? Prenez 
contact avec votre médecin spécialisé en 
mucoviscidose. 
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Visiteurs  

E n général, les voies 
respiratoires sont  
tapissées d’une 

couche de mucus liquide.  
À chaque inspiration, de pe-
tites particules de poussière 
et des microbes (bactéries et 
champignons, par exemple) 
pénètrent dans les poumons. 
Ils se retrouvent emprisonnés 
dans la couche de mucus. 
Les cellules qui forment 
l’intérieur des voies respira
toires sont recouvertes de 
minuscules protubérances 
appelées «cils». Le mouve-
ment des cils fait remonter 
la couche de mucus, ainsi 
que les visiteurs indésirables, 
vers la gorge. Là, le mucus 
est soit recraché, soit avalé. 
Chez les personnes qui ont 

la muco, le mucus est 
plus visqueux parce qu’il 
contient trop peu d’eau à 
cause d’un déséquilibre 

sel-eau qui survient 
lorsque le canal CFTR 

fonctionne mal ou pas 

du tout. Il est alors beaucoup 
plus difficile pour les cils de 
déplacer le mucus visqueux 
et celui-ci s’accumule dans 
les voies respiratoires. Il 
constitue alors un terrain 
idéal qui permet aux mi-
crobes de se multiplier. 
C’est la définition d’une 
infection. Cette der-
nière provoque alors 
une réaction des 
cellules du système 
immunitaire. C’est ce 
que nous appelons 
une «inflammation», 
une réaction normale de 
l’organisme pour éliminer 
une infection. Mais chez les 
personnes qui ont la muco, 
les infections sont souvent 
si nombreuses et durent si 
longtemps que le système 
immunitaire ne parvient pas 
à y faire face. L’organisme 
envoie alors encore plus 
de cellules inflammatoires 
dans la zone touchée. À la 

longue, celles-ci 
endommagent les 

voies respiratoires, ce 
qui favorise à son tour de 

nouvelles infections. C’est 
donc un cercle vicieux. 

Les infections sont-elles 
évitables? Non, pas vraiment. 
Les microbes sont partout 
dans la nature et sur la sur-
face ou à l’intérieur de notre 
corps. Ils y font aussi des 
choses utiles. Les bonnes 
bactéries intestinales nous 
aident par exemple dans 
notre digestion. Ce qu’il faut 
en revanche absolument 
éviter, ce sont les infections 
croisées. Il s’agit d’infections 
qui se transmettent entre 
deux personnes ayant la 
muco. Ce type d’infection est 
parfois très difficile à traiter. 
Vous pourrez lire dans la 
suite de ce dossier quelles 
sont les précautions à prendre 
et comment les centres muco 
gèrent ce problème. 
L’un des principaux objec-
tifs des traitements muco, 
qui sont des traitements 

très longs, est de prévenir 
les infections ou d’éviter 
qu’une infection existante ne 
devienne chronique.  
«Chronique» signifie qu’une 
bactérie particulière est trou-
vée dans au moins la moitié 
des échantillons d’expecto
rations examinés sur une 
période de 12 mois. L’inter-
view de la professeur Eva Van 
Braeckel vous fera découvrir 
comment les infections sont 
traitées chez les personnes 
qui ont la muco et bien 
d’autres choses encore. 

indésirables
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Mucoviscidose et infections vont malheureusement 

souvent de pair. Mais c’est quoi une infection et pourquoi 

les poumons des personnes muco y sont-ils si sensibles? 
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Des visiteurs 

De quelles infections 
faut-il se méfier?
Les bactéries constituent le 
groupe le plus important, 
mais les virus et les infec-
tions fongiques peuvent 
aussi causer des problèmes. 
Si vous jetez des restes sur 
votre tas de compost ou que 
vous ratissez des feuilles en 
automne, par exemple, vous 
risquez d’inhaler le champi-
gnon Aspergillus fumigatus. 
Les poumons sains éliminent 
les spores fongiques. Chez les 
personnes qui ont la muco, 
ces spores restent englués et 
peuvent se multiplier dans 
les poumons.

Et les virus?
Une infection virale aplatit 
les cils et les empêche de 
fonctionner correctement. Les 
bactéries en profitent pour se 

«Moins on utilise d’antibiotiques, mieux c’est», explique la pneumologue  

Eva Van Braeckel. Mais pour les personnes qui ont la muco, ils jouent littéralement un rôle vital.

multiplier. Le virus est ainsi la 
cause indirecte d’un épisode 
d’exacerbation de la muco. 
Nous l’avons encore constaté 
ce printemps: le virus de la 
grippe A a circulé, ce qui a 
provoqué une hausse des 
hospitalisations chez les per-
sonnes qui ont la muco.

Les bactéries restent 
donc le principal ennemi?
Les jeunes patients muco 
deviennent très tôt porteurs 
de certaines bactéries indé-
sirables. Surtout le staphylo
coque doré. Plus rare est 
le MRSA ou SARM, qui est 
résistant à de nombreux 
antibiotiques.

D’autres bactéries 
viennent-elles s’y ajouter 
avec l’âge?
Oui. Les classiques que l’on 
retrouve dans les poumons 

des patients muco adultes 
sont Pseudomonas aerugi
nosa, Burkholderia cepacia 
et Achromobacter xylosoxi-
dans. Toutes trois sont des 
bactéries qui prospèrent dans 
le biofilm tel que celui formé 
par la couche de mucus vis-
queux des voies respiratoires. 
Ils sont aussi souvent résis-
tants à beaucoup d’antibio-
tiques et difficiles à traiter. En 
Belgique, presque la moitié 
des adultes qui ont la muco 
sont porteuses de Pseudo-
monas aeruginosa.

Peut-on être porteur  
de plusieurs types en 
même temps?
Parfois, une seule bactérie 
prend le dessus, parfois les 
patients ont une combinai-
son de deux ou trois types.

Mycobacterium absces-
sus est-elle une bactérie 
très redoutée?
C’est une mycobactérie non 
tuberculeuse. Elle appartient 
à la famille des bactéries 
qui causent la tuberculose 
et la lèpre. Ce type non 
tuberculeux se retrouve 
presque exclusivement chez 
les patients pulmonaires. 
Mycobacterium abscessus a 
aussi une forte résistance aux 
antibiotiques. De plus, comme 
elle se développe lentement, 
il faut donc la traiter pendant 
une période extrêmement 
longue. Comptez sur au moins 

un an et demi d’antibiotiques.
Comment empêcher ces 

intrus d’entrer?
Tout d’abord, en suivant à la 
lettre la thérapie de base. La 
kiné et les aérosols de sel et 
de Pulmozyme permettent de 
garder les poumons propres 
et d’éliminer le terrain fertile 
pour les germes. Sans cette 
thérapie de base, les autres 
mesures préventives n’ont 
guère de sens.

Quelles sont ces autres 
mesures? 
Pour commencer, gardez vos 
distances avec les autres 
personnes ayant la muco. 
En général, les bactéries 
ne proviennent pas d’une 
personne saine, mais plutôt 
d’une contamination croisée 
entre personnes qui ont la 
muco. Une quinte de toux 
suffit parfois. C’est la raison 
pour laquelle les centres 
muco organisent des plages 
de consultation séparées par 
type de bactéries. Dans le cas 
de Mycobacterium abscessus, 
les consultations ont même 
carrément lieu dans des  
bâtiments distincts.

Il n’y a pas que dans 
les films d’Hitchcock que 
la douche est un endroit 
redoutable.
Un biofilm peut également 
se former sur le pommeau 
de douche. Les bactéries 
du biofilm y sont dans leur 

qui s’incrustent 
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élément. Il est donc conseillé 
de laisser couler l’eau de la 
douche pendant un certain 
temps avant de prendre 
place sous le pommeau. Les 
saunas, les bains de vapeur 
et les jacuzzis ne sont pas 
non plus recommandés, pour 
la même raison.

Et que faire contre  
les virus?
Évitez de contracter la grippe. 
Le vaccin contre la grippe est 
un bon début. 

Et le Covid?
Les personnes qui ont la 
muco savaient déjà parfaite-
ment comment se protéger. 
La plupart d’entre elles n’ont 
été infectées que pendant la 
quatrième vague. 

Que se passe-t-il quand 
on est malgré tout infecté 
par une bactérie?
Le laboratoire examine un 
échantillon d’expectorations 
tous les trois mois. Si l’ana-
lyse détecte une bactérie 
d’un type que le patient n’a 
jamais eu auparavant, nous 
démarrons immédiatement 
une cure. Nous tentons  
d’éliminer totalement cette 
bactérie parce que les pa-
tients qui n’en sont pas por-
teurs conservent en général 
plus longtemps une bonne  
fonction pulmonaire.

En quoi consiste ce 
traitement?
Nous administrons des anti-
biotiques en comprimés ou 
sous forme de perfusion, en 
combinaison avec un aérosol 
pour administrer localement 
de fortes doses d’antibio-
tiques brumisés. Dans les 
trois quarts des cas, on  

par-
vient 
ainsi à se  
débarrasser de la 
bactérie.

Et si cela ne marche 
pas?
Le patient est alors «coloni-
sé» et les bactéries restent 
présentes de manière  
chronique.

Est-ce très grave?
Ce n’est pas la fin du monde, 
mais cela augmente la charge  
du traitement pour la per-
sonne qui doit prendre 
jusqu’à trois fois par jour des 
antibiotiques supplémentaires 
par inhalation comme cure 
d’entretien. Nous changeons 
habituellement de type d’anti
biotique chaque mois pour 
empêcher les bactéries de 
proliférer et de provoquer des 
épisodes d’exacerbation.  
Cette thérapie doit être 
combinée avec le traitement 
classique par aérosol.

Comment traiter une 
exacerbation?
Nous vérifions d’abord quels 
sont les germes présents et 
nous les traitons au moyen 
d’un ou deux antibiotiques 
adaptés, en comprimés ou 
par perfusion, en fonction de 
la gravité de la situation.

Pourquoi beaucoup de 
personnes reçoivent-elles 
aussi des comprimés  
d’azithromycine?
Il s’agit d’un vieil antibio-
tique qui n’a quasiment 
aucun effet contre les 
bactéries proprement dites. 
Mais à faible dose, il agit sur 
le mucus des poumons et 

améliore la résistance au 
niveau local.
Une perfusion  

d’antibiotiques peut  
également être adminis-
trée à domicile?
Souvent, mais pas toujours. 
La perfusion à domicile se 
pratique en général à l’aide 
d’une pompe à perfusion 
élastomérique. On donne 
alors au patient des ballon-
nets remplis d’antibiotiques 
pour sept jours de traite-
ment. Chaque ballonnet dé-
livre la médication pendant  
24 heures. Il faut pour cela 
que les antibiotiques soient 
suffisamment stables, 
comme c’est le cas des anti
biotiques les plus couram-
ment utilisés. Si les bactéries 
deviennent plus résistantes, 
nous devons avoir recours à 
des antibiotiques qui ne se 
prêtent pas au système du 
ballonnet.

Les médecins pres-
crivent les antibiotiques 
avec modération, sauf 
pour les personnes qui ont 
la muco?
C’est un choix difficile. Quand 
nous avons recours aux anti
biotiques, nous y réfléchis-
sons à deux fois pour éviter 
la résistance aux antibio-
tiques. Les personnes qui 
ont la muco sont la grande 
exception. L’amélioration de 
leurs chances de survie est 
historiquement liée à l’intro
duction de nouveaux anti-
biotiques qui préviennent 
les lésions pulmonaires et la 
perte de la fonction pulmo-
naire. Ils jouent donc un rôle 
vital pour ces personnes.

Et les effets secondaires?
Les antibiotiques s’attaquent 
aussi aux bonnes bactéries. 
Ils perturbent par exemple la 
flore intestinale, ce qui peut 
provoquer des diarrhées. 
Mais nous n’enregistrons que 
relativement peu de plaintes 
dans la pratique. C’est comme 
si les personnes ont moins 
des effets secondaires que 
les autres.

Quel est l’impact des 
nouveaux modulateurs 
CFTR?
Les modulateurs CFTR font 
que le mucus redevient 
normal, la fonction pulmo-
naire s’améliore et le poids 
corporel augmente. Ceux de 
la dernière génération sont 
particulièrement efficaces. 
Nous faisons donc un lobby
ing intense pour obtenir 
leur prise en charge par la 
sécurité sociale.

Cela vous permet-il  
de prescrire moins  
d’antibiotiques?

Les patients qui avaient 
besoin de cinq ou six cures 
d’antibiotiques par an 
passent maintenant parfois 
une année complète sans 
antibiotiques. 

Ces bactéries  
disparaissent-elles de  
leur organisme?

Bizarrement, non. On voit 
moins de mucus et pourtant 
ces bactéries sont toujours là. 
Mais elles provoquent moins 
d’épisodes d’exacerbation. 
Le système immunitaire du 
patient fonctionne-t-il mieux? 
La bactérie devient-elle 
moins nocive? Des études 
sont en cours.
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Mettre les anciens 
ennemis échec  
et mat grâce aux 

L es infections bacté-
riennes provoquent 
des lésions pulmo-

naires chez les personnes 
qui ont la muco. Elles doivent 
donc être combattues. Mais 
il est souvent difficile pour 
les médecins de prédire si 
l’antibiotique sélectionné 
sera réellement efficace. À 
cela s’ajoute le spectre de la 
résistance aux antibiotiques. 
Pendant des décennies, on 
a trop peu investi dans le 
développement de nouvelles 
armes contre les bactéries, 
ce qui leur a laissé le champ 
libre. Heureusement, des 
chercheurs du monde entier 
ont commencé à plancher sur 
la question et de nouvelles 
armes sont en train de voir le 
jour, ainsi que des techniques 
permettant d’utiliser plus 
efficacement les antibiotiques 
existants, y compris pour les 
personnes atteintes de muco. 
Afin de décider quels antibio-
tiques utiliser, par exemple 

en cas d’exacerbation, on 
teste en laboratoire plusieurs 
types d’antibiotiques sur des 
bactéries provenant d’un 
échantillon d’expectorations. 
Le médecin choisit ensuite 
l’antibiotique capable de tuer 
le maximum de bactéries. 
Il arrive malheureusement 
que les antibiotiques n’aient 
pas l’effet escompté, même 
s’ils étaient les «meilleurs du 
test». L’équipe des chercheurs 
gantois Tom Coenye et Aurélie 
Crabbé a cherché à savoir 
pourquoi. 

Un Pseudosomonas 
n’est pas l’autre
En règle générale, les antibio-
tiques ne sont testés que sur 
une ou quelques souches de 
Pseudomonas provenant d’un 
échantillon d’expectorations. 
Les souches bactériennes 
peuvent être comparées à 
des familles: si vous observez 
deux familles côte à côte, 
vous verrez de nombreuses 

similitudes, mais aussi des 
différences. Différentes 
souches de Pseudomonas 
sont présentes dans les pou-
mons. Les chercheurs gantois 
ont découvert qu’il est im-
portant de tester les antibio-
tiques sur un grand nombre 
de souches bactériennes 
différentes provenant d’une 
même personne, car une 
souche peut être sensible à 
un antibiotique déterminé, 
alors qu’une autre ne l’est 
pas. En outre, la présence 
d’autres microbes dans les 
poumons peut aussi réduire 
ou renforcer la sensibilité aux 
antibiotiques. Forts de ces 
connaissances, les scienti-
fiques sont en train de mettre 
au point un test permettant 
de mieux prédire quels anti-
biotiques seront réellement 
efficaces. 

Antibiotiques et 
drones
Aux États-Unis, un nouvel  
antibiotique appelé «Léfamu-
line» est actuellement testé 
sur des personnes atteintes 
de muco. La Léfamuline rend 
la bactérie incapable de 
produire certaines protéines 
nécessaires, ce qui finit par 
la tuer. Comme la Léfamuline 
agit selon un mécanisme 
différent de celui des antibio-
tiques connus, elle pourrait 
être utilisée de manière 
complémentaire.
De plus, on peut aussi rendre 
les antibiotiques 
existants plus 
efficaces. La 

Tobramycine est un anti-
biotique utilisé pour lutter 
contre les Pseudomonas mais 
qui, trop souvent, n’y parvient 
pas de manière adéquate. 
Des chercheurs australiens 
ont donc mis au point des 
nanoparticules permettant de 
conduire la Tobramycine plus 
efficacement vers sa cible, 
à savoir le biofilm. Il s’agit 
d’une sorte de bouclier que 
les bactéries construisent au-
tour d’elles pour se défendre 
contre les antibiotiques. Les 
nanoparticules agissent lit-
téralement comme un drone 
auquel se fixe la Tobramycine 
et qui amène l’antibiotique 
de manière ciblée à l’endroit 
où il est le plus nécessaire. 
Lors de tests sur des cellules 
pulmonaires muco infectées 
par des Pseudomonas, les 
chercheurs ont observé après 
24 heures que les «drones de 
Tobramycine» étaient 100 fois 
plus efficaces pour tuer les 
bactéries que l’antibiotique 
seul et que le biofilm avait 
pratiquement disparu au bout 
de 48 heures. Cette technolo-
gie va maintenant faire l’objet 
d’une évaluation plus appro-
fondie dans le cadre d’études 
précliniques. 
Les infections sont égale
ment combattues sur 
d’autres fronts. 
Lisez, par 

exemple, 
notre article 

sur la phagothérapie 
dans le numéro de 

Respire de  
décembre 2021. 

	 nouvelles 
technologies
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dossier      INFECTIONS

Porter des masques 

buccaux, se désinfecter les 

mains, garder ses distances: 

pour les personnes qui ont 

la muco, tout cela n’avait 

rien de nouveau. Les règles 

ont-elles été renforcées 

dans les hôpitaux à cause du 

Covid? Nous avons posé la 

question à Catherine Struyf, 

infirmière coordinatrice du 

centre de référence pour la 

mucoviscidose des cliniques 

universitaires Saint-Luc.

Le masque 

Comment faites-vous 
pour éviter les contami-
nations croisées?
Catherine Struyf: Tout 
d’abord, en séparant les per-
sonnes ayant un statut bacté-
riologique différent. Nous ré-
servons une journée pour le 
Pseudomonas aeruginosa et 
un autre jour pour l’Achromo-
bacter xylosoxidans etc. Les 
porteurs d’une bactérie plus 
dangereuse sont même exa-
minés en dehors du centre 
et avec un autre spiromètre. 
Dans certains cas particuliers, 
en plus du masque buccal 
habituellement porté, le per-
sonnel hospitalier porte une 
blouse et des gants, tout cela 
pour éviter de transmettre ce 
germe à d’autres. 

En parlant de 
masques…
Oui, aujourd’hui, tout le 
monde en porte un à l’hôpi
tal. Avant cela, nous ne le de-

mandions qu’aux patients de 
bactéries hautement patho-
gènes. Des masques chirur-
gicaux étaient à leur disposi-
tion à l’entrée des cliniques. 
Le personnel médical qui fait 
la spirométrie, ainsi que les 
kinésithérapeutes sont quant 
à eux passés aux masques 
FFP2 depuis le Covid. 

Les salles d’attente 
sont-elles à éviter?
Certainement. Pour tous les 
autres patients de l’hôpital, 
la salle d’attente est le point 
de départ normal avant le 
rendez-vous. Les patients 
suivis au centre prennent 
contact avec l’infirmière ou le 
kinésithérapeute en arrivant 
à l’hôpital. Ce sont eux qui 
leur disent dans quel local 
ils doivent se rendre sans 
séjourner en salle d’attente. 
Depuis le Covid, cette règle 
est appliquée de manière 
systématique.

La ventilation est 
devenue une obsession 
nationale. 
Cela fait déjà longtemps que 
nous travaillons dans des 
locaux bien aérés. Ils sont 
nettoyés selon un protocole 
hospitalier strict et réguliè-
rement désinfectés à l’aide 
d’un appareil qui diffuse un 
biodésinfectant.

Et qu’en est-il des ap-
pareils que vous utilisez?
Les appareils sont soigneuse-
ment entretenus et désinfec-

tés quotidiennement (voire 
plus). Prenez l’exemple du 
spiromètre que nous utilisons 
pour mesurer la fonction 
pulmonaire avant et après 
la prise d’un bronchodilata-
teur. Le filtre et le clip nasal 
sont à usage unique et si le 
patient est porteur de bacté-
ries hautement pathogènes, 
la grille du spiromètre est 
également remplacée après 
l’examen. Depuis le Covid, 
les patients apportent leur 
propre aérosol-doseur pour 
la bronchodilatation. 

Quelles sont les règles 
en vigueur en cas  
d’hospitalisation?
Chaque patient occupe une 
chambre individuelle et doit 
porter un masque buccal à 
l’extérieur de la chambre et à 
l’intérieur lors de la présence 
de personnel soignant. Si 
plusieurs patients sont admis 
au même moment, nous les 
répartissons dans différents 
services s’ils sont porteurs de 
bactéries différentes. 

Le masque va-t-il rester 
en vigueur à l’hôpital?
La personne à côté de vous 
dans la salle d’attente peut être 
contagieuse ou vulnérable. Pour 
moi, le masque peut rester.

peut rester
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Gardez entre vous 

une distance  
suffisante  

(au moins 2 mètres).

Ne vous donnez  

pas la main

Ne partagez pas  
votre verre, 

votre bouteille ou vos couverts  
avec une personne qui a la muco.

Faisons une croix sur 
les contaminations croisées

Portez un   

masque chirurgical
Le masque réduit le risque d’infection  
croisée et reste recommandé dans les 

hôpitaux ou lors d’activités en intérieur aux-
quelles assistent d’autres personnes qui ont 
la muco (et lorsqu’une distance suffisante 
ne peut pas être garantie), mais n’oubliez 
pas de le remplacer toutes les 8 heures.

Lavez-vous  
régulièrement les mains

séchez-les bien avec une serviette en  
papier jetable et non pas un essuie 

«multi-usages» ou désinfectez-vous les 
mains avec un gel hydroalcoolique.

Lavez-vous ou  

désinfectez-vous  
les mains   

après avoir utilisé des objets touchés 
par plusieurs personnes (par exemple 
les poignées de porte, rampes, etc.).

Ne vous faites  
pas la bise

On parle d’infection croisée lorsqu’une 
personne qui a la muco et qui est porteuse 
d’une bactérie infecte une autre personne  

ayant la muco.

Utilisez exclusivement des 

mouchoirs en papier 
en cas de toux ou pour vous moucher 

le nez. Lavez-vous les mains ou 
désinfectez-les.
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Association     

  info
www.abc-muco.org

Ann Stroobants
collaboratrice éducation Association Muco

Nous sommes ravis de vous 
présenter notre nouveau kit 

éducatif pour les écoles pour les 
7-10 ans! Expliquer la muco aux 
enfants ne doit pas forcément 

être quelque chose d’ennuyeux. 
Jugez-en par vous-même en 
partant à l’aventure avec le 

chevalier Sol. Non seulement vous 
l’aiderez à protéger son royaume 

contre un grand danger, mais vous 
apprendrez en même temps à 

mieux connaître la muco.

Kit éducatif 
pour les écoles 

Les enfants atteints de muco peuvent 
heureusement fréquenter l’école. 
Comme la plupart des traitements 
s’effectuent à la maison, il n’est pas be-
soin de donner plus de détails à toute 
la classe. Mais il faut parfois le faire 
lorsque les autres élèves commencent 
à poser des questions ou qu’un enfant 
atteint de muco est absent pendant 
un certain temps et a besoin de plus 
de soins. Dans notre expérience, il 
n’est pas toujours facile de parler de la 
muco en classe. La plupart des enfants 
atteints de muco n’ont pas envie de se 
faire remarquer. C’est pourquoi nous 
avons décidé de redynamiser notre kit 
éducatif. Nous avons pris le temps de 
la réflexion. Avec Oetang, nous avons 
trouvé un partenaire professionnel pour 
plancher sur un nouveau concept et 
nous avons organisé plusieurs dis-
cussions et échanges d’idées avec des 
parents d’un enfant atteint de muco, 
des enseignants eux-mêmes atteints de 
muco et des jeunes atteints de muco. 
Ils nous ont montré sur quels aspects il 
fallait mettre l’accent et ce qu’ils trou-
vaient important de raconter. Tout cela 
a donné naissance à un jeu muco à la 
fois ludique et interactif, qui s’adresse 

rien faire. Mais comme elle ne peut 
pas lutter contre cette menace seule, 
elle demande l’aide de tous les élèves 
de la classe pour mener le combat. Le 
fait que le Chevalier Sol soit atteint de 
mucoviscidose ne l’empêche pas de se 
lancer dans l’aventure. En travaillant en-
semble pour résoudre diverses énigmes 
et mener à bien certaines tâches, les 
enfants apprennent ce qu’est la muco 
et comment vivre avec, mais ils sauvent 
aussi le royaume de Sol. L’élaboration 
des différentes tâches et la manière de 
les réaliser sont décrites en détail dans 
un mode d’emploi en version électro-
nique. Tous les documents joints sont 
clairement affichés et peuvent être fa-
cilement téléchargés ou imprimés. Vous 
êtes curieux? Alors, jetez un coup d’œil 
sur www.abc-muco.org. L’utilisation de 
ce jeu est entièrement gratuite. Si vous 
l’utilisez, n’oubliez pas de nous faire 
part de votre avis à l’adresse  
education@muco.be. Nous sommes 
curieux de savoir si vous l’aurez trouvé 
aussi passionnant que nous. Bientôt 
(grâce au soutien de Warmste Week), 
nous commencerons à développer un 
nouveau matériel pédagogique pour la 
tranche d’âge 10-13 ans.

aux enfants âgés de 7 à 10 ans. Le cheva-
lier Sol, qui est le personnage principal, 
vit dans le pays magique de Solicie. Elle 
vit dans son château jusqu’au jour où 
un grand danger menace son royaume. 
Sol ne peut évidemment pas rester sans 



13

vivre      AVEC LA MUCO

Prendre soin de soi physiquement et mentalement, 
voilà qui donne le sourire. Quel bonheur de vous 

voir profiter de tout ce qui vous fait du bien! 

Un bol 
d’air

MAGNIFIQUE Je danse depuis quelques années 
déjà chez Jaybees à Turnhout. En solo ou avec 
le groupe Oblivion, je participe 
aussi à des compétitions. 
D’où les super costumes. 
Merci au Fonds Muco 
Enfants pour leur  
contribution à mon 
équipement.
- Amber

MON MEILLEUR AMI Monter à cheval, c’est ma 
grande passion. Je n’en ai jamais assez. Et grâce 
au Fonds Muco, je peux m’y adonner sans res-
triction! - Aurélie

 GHLIN

 MERKSPLAS

Passion 
danse  - Amber

SUBLIME Grâce au Fonds Muco, j’ai pu faire 
un voyage en famille au Pôle Nord. J’ai fait 
du chien de traineaux, de la motoneige, mais 
surtout, j’ai pu réaliser mon rêve: voir des au-
rores boréales. Juste sublime. J’en ai vraiment 
pris plein les yeux pendant six jours. Merci à 
l’Association Muco. - Letizia

INCROYABLE DE VOIR 
SON ENFANT PROFITER 
COMME ÇA – MAMAN 
MARJOLEIN

 PÔLE NORD
MerksplasBELGIQUE

Merksplas
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vivre     AVEC LA MUCO

EN ÉQUIPE Gabriel profite à fond du 
foot avec son équipe AC Lustin U9B. 
Sur la photo, il est tout sourire avec 
Amélie, son entraîneur.  
- Maman Janique

LE PLAISIR DE SAUTER Le hobby  
favori de Gaëlle est le saut sur tram-
poline. Elle fait même partie d’un club! 
Merci au Fonds Sport Enfants de la 
soutenir dans cette activité. 
- Maman Nihila

PRÊTE Grace se prépare à entrer à 
l’école secondaire. Avec les nouveaux 
meubles qu’elle a pu s’acheter via le 
Fonds Muco Enfants, sa chambre se 
transforme... - Maman Isabelle

ÉCOLE DE CYCLISME L’hiver dernier, 
Sander a découvert le vélo. Il aime 
le mountainbike et s’est même déjà 
essayé à la compétition. 
- Maman An

S’ÉVADER Nous sommes allés nous 
balader dans la superbe vallée de la 
Moselle. Profiter de la nature de ma-
nière active, que demander de plus. 
Merci au Fonds Muco Adultes. - Robbe

CHOUETTE Citytrip à Dinant et  
Louvain-la-Neuve. Merci au Fonds 
Muco Enfants. 
- Lucas, maman Inesa et papa Wim

PUURS

BEVELMOSELLE

DINANT

TOUS LES MUSCLES EN ACTION - SHARON

NOTRE PLUS BELLE JOURNÉE - ISABEL 

FUN ET MAGIE AVEC LES CARTES MAGIC - KENNY  

VOUS ME TROUVEREZ ICI CHAQUE SEMAINE - FERREDESSELGEMGODINNE

VOYEZ COMME BRILLENT MES CHAUSSURES - SOPHIE
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NOTRE OFFRE 
En février, nous vous avons 
envoyé, par courrier postal, 
un formulaire de demande 
concernant les différents 
fonds, un dépliant vert 
reprenant notre offre ainsi 
qu’un formulaire d’adhé-
sion (au cas où vous ne 
seriez pas encore membre 
de notre association). Si 
vous n’avez encore rien 
reçu, n’hésitez pas à nous 
envoyer un petit message 
via info@muco.be et nous 
vous ferons parvenir l’infor-
mation en question. Quelle 
que soit votre question, 
n’hésitez pas à prendre 
contact avec nous. Nous 
sommes là pour vous! 

ASSEMBLÉE 
GÉNÉRALE 
Le samedi 30 avril se  
déroulait l’Assemblée 
Générale de l’Association 
Muco. Les membres pré-
sents se sont entre autres 
penchés sur les comptes de 
l’année précédente. Ils ont 
également élu de nouveaux 
membres pour le Conseil 
d’Administration. Vous pou-
vez déjà consulter les do-
cuments présentés à cette 
occasion sur notre site web. 
Et dès qu’il sera disponible, 
vous pourrez également y 
retrouver le compte-rendu 
de cette assemblée. 

 	www.muco.be/ag2022

EYIM  
Les 9 et 10 mars, bien qu’en ligne, 
se déroulait une nouvelle fois le 
European Young Investigator Meeting 
(EYIM). L’EYIM rassemblait quelque  
42 chercheurs pleins de promesses, 
dont 5 Belges. L’occasion pour eux  
de présenter leur recherche et de  
participer à un workshop portant sur  
«comment communiquer à propos 
de la recherche avec un public sans 
bagage scientifique». L’Association 
Muco représente l’une des forces vives 
au sein d’EYIM.  

des nouvelles       DE L’ASSOCIATION MUCO

En action  
contre 
la muco 

Début avril était lancée notre compé-
tition de golf ‘Green de l’Espoir’. Avec 
une trentaine de clubs participants d’ici 
octobre, cette belle édition s’annonce 
pleine de promesses.  
D’autre part, les inscriptions pour  
Climbing for Life qui se déroulera dans 
les Dolomites italiennes du 8 au 10  
septembre sont ouvertes.  
Si vous désirez participer à l’un des 
tournois du Green de l’Espoir, ou si vous 
désirez vous dépasser sur les routes 
italiennes lors de Climbing for Life, 
n’hésitez pas! 
Votre engagement sportif apportera 
un précieux coup de pouce, plus que 
jamais nécessaire, à la lutte contre la 
mucoviscidose.

  www.climbingforlife.be/dolomiti
  www.muco.be/fr/green

LE FONDS DISPAUX 
SE MUTE EN SOUTIEN 
À LA RECHERCHE 
Durant de nombreuses années, le 
Fonds Françoise Dispaux a représenté 
un coup de pouce déterminant pour 
permettre à de jeunes adultes de me-
ner à bien des projets uniques et chers 
à leurs yeux. Mais depuis sa création, 
d’énormes progrès ont été réalisés 
dans le monde de la lutte contre la 
mucoviscidose, rendant aujourd’hui 
son utilité moins pertinente. C’est 
pourquoi la Famille Dispaux a décidé 
de mettre un terme au fonds et d’utili-
ser la réserve financière pour soutenir 
la recherche scientifique contre la 
mucoviscidose en Belgique, via un don 
au Fonds Forton. Nous remercions  
chaleureusement la Famille Dispaux 
pour ce merveilleux geste!



SandyKenneth
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L orsque j’ai vu l’appel de l’Association 
Muco à participer à RunForAir, je n’ai 
pas hésité. Je voulais soutenir une 

bonne cause et j’ai moi-même la mucovis-
cidose: l’occasion était donc trop belle. À 
cause de mon emploi du temps assez char-
gé, il ne m’est pas toujours facile de combi-
ner l’entraînement avec mes autres loisirs: 
je joue au football, je suis chef au chiro et 
je termine aussi cette année mon bache-
lier en finances et assurances. La durée de 
mon entraînement dépend de comment je 
me sens. Quand tout va bien, je cours des 

distances plus longues. Quand je suis moins 
en forme, je me limite à une distance plus 
courte. Quant à savoir si je parviendrai  
à boucler les 20 km, on verra bien. J’ai en 
tout cas hâte d’y être! En attendant, j’ai 
créé une page pour inviter les personnes 
qui souhaitent m’encourager à sponsoriser 
RunForAir. J’ai déjà collecté une jolie somme 
et j’espère faire encore mieux.»

Si vous voulez vous aussi soutenir  
Kenneth, rendez-vous sur la page  
www.muco.be/fr/story/kenneth

Cours
 Kenneth

 Cours
Kenneth Verelst donnera le meilleur de lui-même lors de la prochaine 
édition des 20 km de Bruxelles qui aura lieu à la fin du mois de mai. Il 
espère réaliser un excellent chrono, mais trouve au moins tout aussi 
important de sensibiliser les gens à la muco. 

«
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F rançoise était incroyablement coura-
geuse et rayonnante. C’est elle, avant 
son décès, qui nous a demandé d’ai-

der les jeunes en difficulté. Nous avons mis 
en place un fonds à son nom qui a permis, 
grâce aux nombreux dons au fil des années, 
de soutenir financièrement une foule de 
patients muco. Je suis aujourd’hui plusieurs 
fois arrière-grand-mère et il était temps de 
tourner cette page. Nous avons liquidé le 
fonds fin février 2022, après 34 ans d’activi-
té, et fait don des 41 000 euros qui restaient 
sur les comptes à la Fondation Roi Bau-
douin. L’argent sera utilisé pour financer, 

avec le Fonds Forton, un projet de recherche 
sur les organoïdes*. Il s’agit d’un choix 
spécifique de ma part, en concertation avec 
mes enfants, afin d’aider les progrès de la 
science et de continuer à donner de l’espoir 
aux patients muco. Françoise a été la pre-
mière à recevoir une double greffe poumon 
cœur en 1988. Elle n’a malheureusement 
pas survécu à l’opération mais sa volonté 
de se battre sans se plaindre reste une 
inspiration de chaque instant.» 
 
* des outils biologiques utilisés dans la 
recherche médicale de pointe

Françoise, 
le fonds du 
cœur 

Pensionnée mais toujours active dans la vie politique et sociale, Élisabeth 
Dispaux-Cornil a perdu deux de ses quatre enfants des suites de la 
mucoviscidose. Au décès de sa fille Françoise, à 24 ans, elle a créé avec 
son mari un fonds de soutien aux jeunes adultes.

«
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LIÈGE

«Nous avons été aussi surprise que vous 
par l’ampleur que notre vente: 2.500 
paquets vendus . Nous avons encore 
été super soutenus par notre entourage 
mais nous avons aussi très bien vendu 
auprès des collègues du Mont-Légia.
Cette année, vu les conditions sanitaires, 
nous avons pu travailler en groupe et 
compter sur le soutien des collègues 
des soins intensifs: Eloïse, Monique, 
Morgane, Ophelie, Clémence, Laurine, 
Meghan, Charlotte...
Les grands-parents et arrières 

grands-parents d’Enora se sont aussi 
énormément investi: Papili pour coller 
les étiquettes sur les sachets et Nanou, 
mamy et papy pour bouler les cookies. 
Nos filles (Léa, Laure, Enora et Léna) ont 
aussi mis la main à la pâte 
Merci aussi à nos supers vendeurs: 
Marine (la marraine d’Enora), Pierre-
Luc, Bernadette, Meghan, Magdeleine 
(l’ancienne puéricultrice des filles), Julie 
(une copine avec qui j’ai fait mes études 
d’infirmière), Marc-Antoine (kiné du 
centre muco).

Vente de spéculoos 

actions      

Mais la personne sans qui tout ça ne 
serait pas possible, c’est ma merveil-
leuse collègue et amie Gwen. Elle porte 
cette action sur ses épaules: choix des 
recettes, liste des courses, prêt de sa 
maison, gestion des cuissons, compta-
bilité, ...
Petit clin d’œil, à nos maris qui nous 
supportent dans nos idées un peu 
folles...»

Laura Delhez, la maman d’Enora

EN PLEINE PRÉPARATION LÉA, LAURE, ENORA ET LÉNA SONT ÉGALEMENT MISES À CONTRIBUTION

La vente de spéculoos à Liège devient un incontournable de fin d’année au sein 
de la famille et entourage d’Enora, ravissante petite fille atteinte de mucovisci
dose. Et les bénéfices de cette action augmentent d’année en année. Ils ont 
ainsi atteint la somme incroyable de 6.400€! Milles mercis et bravo à tous!!!
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MARCHÉ DE NOËL MOUSCRON 
Mouscron

Un joli moment de solidarité au profit de la lutte contre la mucoviscidose 
grâce au marché de Noël organisé sous chapiteau à l’initiative du CCRT  
(Comité de Quartier de Risquons Tout) à Mouscron.
Les divers exposants vendaient leurs créations au profit de notre associa-
tion. Une mention spéciale pour les enfants des organisateurs qui ont tenu 
un stand où ils vendaient des dessins et œuvres diverses réalisés par leurs 
soins. Ils ont également sensibilisé les visiteurs à la mucoviscidose en  
distribuant et en expliquant les folders d’info.
C’est ainsi qu’un joli chèque de 631,15 € a été remis par le CCRT à notre 
association!
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 REMISE DU CHÈQUE DU CCRT AU BÉNÉFICE DE L’ASSOCIATION 
 MUCO SUITE À L’ORGANISATION DU MARCHÉ DE NOËL 2021

LES ENFANTS DES ORGANISATEURS NE MANQUE 
PAS D’ENTHOUSIASME DEVANT LEUR STAND 

À 2 MÈTRES
Le Coq et ailleurs 
Dans la toute première édition de Res-
pire, nous avions dressé le portrait de 
Jesse Huygh. Atteint de mucoviscidose, 
il est avant tout un acrobate, et pas des 
moindres. Le samedi 2 avril, il propo-
sait la première de son spectacle ‘À 2 
mètres’ au Zeepreventorium De Haan. 
Jesse Huygh et sa partenaire offrent 
un spectacle captivant autour du mât 
chinois et une distance de 2 mètres à 
respecter. Cette distance entre les deux 
protagonistes fait symboliquement réfé-
rence à la distance que nous avons trop 
souvent dû respecter entre nous ces 
deux dernières années. C’est également 
la distance maximale dont dispose Jesse 
par rapport à son appareil à oxygène. 
‘À 2 mètres’ représente un hommage 
à ceux et celles qui doivent chaque 
jour surmonter des obstacles sur leur 
chemin. Un jour avant la première, les 
résidents du Zeepreventorium ont été 
invités à une représentation du spec-
tacle ‘À 2 mètres’. Très impressionnés, ils 
ont posé beaucoup de questions à Jesse 
lors de la rencontre qui a suivi. Retrou-
vez ces échanges sur Facebook via @
degrotepost, aftermovie. 
Les spectacles sont organisés par le 
Centre Culturel De Grote Post. Envie 
d’assister à cette performance? Réser-
vations sur www.degrotepost.be. Pour 
découvrir un avant-goût du spectacle, 
surfez sur 
www.youtube.com/watch?v=orvW2YhILdI.
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actions      

PLAISIRS D’HIVER 
Bruxelles

Le plus gros événement de la Ville 
de Bruxelles a permis à de nom-
breux visiteurs de profiter durant 
un mois de la magie du cœur de la 
capitale, mais pas seulement! 
Nourrissant l’espoir de plus encore 
de partage un stand était mis pen-
dant une semaine à disposition de 
notre association grâce au dévoue-
ment et au dynamisme de Charlotte, 
fidèle organisatrice d’événements à 
notre profit.
1.979,25€ ont ainsi pu être dégagés! 
Merci à tous ceux, Charlotte en pre-
mier, qui ont tenu le stand, tant en 
journée qu’en soirée!

GLOBETROTTERS
Belgique
Luminus parraine chaque année 
plusieurs associations. Cette année 
il y en avait 7 dont l’Association 
Muco qui avait été proposée par 
Bernard, papa du petit William at-
teint de mucoviscidose. Pour  
récolter de l’argent, ses collègues 
devaient enregistrer dans une 
application les km parcourus en 
marchant, courant, pédalant, … 
L’Association Muco est sortie du lot 
grâce, en autres, à une vidéo de pro-
motion que Bernard a réalisée pour 
que ses collègues choisissent notre 
association plutôt qu’une autre. Sur 
un total de 12.000€ récoltés, notre 
association en a reçu 3.000! Merci 
Bernard et Luminus!

ÉPIPHANIE
Wijnegem

Comme chaque année à Wijnegem, 
pour l’Épiphanie, des enfants déguisés 
en Roi Mages vont de porte en porte 
pour recevoir un sou ou une friandise. 
Axl, le plus charmant des petits Rois 
Mages, a décidé de reverser la moitié 
de l’argent ainsi récolté à ses petits 
compagnons d’infortune. Notre asso-
ciation a eu la chance de recevoir  
53€ du petit Roi Mage. 

EN MÉMOIRE DE JANNE 
Turnhout
Pour la sixième année consécutive, 
Lisette a recyclé d’anciennes cartes de 
vœux pour en faire de nouvelles. Cha-
cune représente une véritable petite 
œuvre d’art. 
Malgré le corona, Lisette est parve-
nue à récolter le très beau montant 
de 550€ en faveur de la lutte contre 
la mucoviscidose. Si Lisette s’engage 
avec autant de cœur, c’est en mémoire 
de sa petite fille Janne. 

VENTE ÉCOLE 
D’ESPAGNOL 

Roeselare
Les étudiants et les professeurs de 
l’École d’espagnol de Roeselare se 
sont coupés en quatre pour vendre de 
délicieux chocolats à notre profit. Un 
choix qui allait de soi vu la muco-
viscidose dont souffre Thibaut, un 
élève de quatrième année. Grâce à 
cette belle énergie, l’action a permis 
à notre collègue Katrien de recevoir 
un chèque de 1.900€ des mains de 
Thibaut. 

GLOBETROTTERS

LE ROI MAGES

VENTE ECOLE D’ESPAGNOL

 LA MAGIE DES FÊTES DE FIN D’ANNÉE AU STAND MUCO
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Suivez-nous   mucoviscidose

En voyage 

Le printemps est là, l’été est à nos 
portes. Et peut-être comptez-vous 
prendre quelques jours de détente. En 
général, partir en vacances quand on 
a la mucoviscidose, cela se passe très 
bien. 
Mais cela peut néanmoins soulever 
quelques questions. Retrouvez toute 
une série de conseils utiles pour 
voyager et partir en vacances en toute 
quiétude sur notre site 
www.muco.be/fr/vivre-avec-la-muco/adultes/
en-vacances-avec-la-mucoviscidose

Colofon
RESPIRE #14
avril 2022

Respire est notre trimestriel pour les 
personnes atteintes de mucoviscidose, 
leur famille, les organisateurs d’action et 
les intervenants médicaux. 
www.muco.be 
Éditeur responsable Stefan Joris,  
Rue des Trois Ponts 124, 1160 Bruxelles. 
Concept & création www.stapel.be

CONSEIL D’ADMINISTRATION 
JUSQU’AU 30.04.2022 
Erik Aerts, Pascal Borrey (président),  
Jonny Coulon, Rika Deschryver, David 
Klein, Ann Lemmens (vice-présidente), 
Paul Maris, Prof. Dr Marijke Proesmans, 
Stéphane Simal, Alexia Verroken et 
Pierre-André Wustefeld

LA RÉDACTION
respire@muco.be
02 675 57 69 (tous les jours de 9-17h)
Respire, Rue des Trois Ponts 124,  
1160 Bruxelles 

ADAPTER VOS COORDONNÉES? 
Vous allez déménager ou vous désirez 
adapter d’autres données? Faites-le 
savoir via catherine@muco.be.

LE RESPECT DE VOTRE VIE PRIVÉE 
Ce magazine vous est envoyé sur base de 
notre fichier d’adresse. Vous avez le droit 
de consulter vos données (adresse). 
Vous avez également le droit de corriger 
ces données ou de les faire supprimer. 
Il suffit pour cela d’envoyer une demande 
à catherine@muco.be ou via courrier 
(Association Muco, Rue des Trois Ponts 
124, 1160 Bruxelles). Nous accéderons 
immédiatement à votre demande. Nous 
accordons beaucoup d’importance au 
respect de votre vie privée! 

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

Job étudiant 

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

Commander de  
l’alimentation ou du 
matériel médical? 

Les commandes d’alimentation se font
via christelle@muco.be ou 02 613 27 18.
Livraison gratuite à partir de 100 euros.
Les commandes de matériel médical se 
font via isa@muco.be ou 02 613 27 10.
(facturation frais d’expédition réels)
Liste des prix envoyée 1 x par an ou disponible sur 
www.muco.be/fr/alimentation/ 
www.muco.be/fr/materielmedical

Soutiens financiers 
pour vos frais muco

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



à l’agenda
Run for Air
29 MAI 2022
BRUXELLES
Le 29 mai une vague de 
solidarité déferlera dans les 
rues de notre capitale. Même si 
les inscriptions sont à présent 
clôturées vous pouvez encore 
soutenir les coureurs de Run 
for Air en les parrainant et les 
supportant tout au long des 
20 km.

Climbing for Life
8 – 10 SEPTEMBRE 2022
ALTA BADIA  
(DOLOMITES ITALIENNES)
Climbing for Life c’est une 
ascension à pied et à vélo dans 
les plus beaux paysages de 
montagne d’Europe. En 2022, 
des milliers de sportifs gravi-
ront les Dolomites italiennes 
au profit de la lutte contre les 
maladies pulmonaires telles 
que l’asthme et la muco.

Green de 
l’Espoir
AVRIL JUSQU’AU OCTOBRE
Avec notre tournoi Green de l’Espoir, nous désirons 
sensibiliser le monde du golf à la lutte contre la mu-
coviscidose. Ensemble, avec les joueurs et les parte-
naires, l’objectif est de récolter des fonds afin d’aider 
les patients à mieux se battre contre leur maladie. Le 
Green rassemble aujourd’hui une trentaine de golfs 
belges. Vous êtes tous cordialement invités à partici-
per. Voici le calendrier des compétitions à venir: 
ROYAL AMICALE ANDERLECHT 	  
GOLF CLUB (Senior) 	 17/05/2022
AVERNAS GOLF CLUB (IrBGC) 	 20/05/2022
ROYAL BERCUIT GOLF CLUB 	 05/06/2022
GOLF DE VIRTON 	 12/06/2022
Retrouvez le calendrier complet via  

  www.muco.be/fr/green

Le prochain 
numéro de Respire
La prochaine édition de 
Respire sera consacrée au 
soin autonome.

N’hésitez pas à consulter 
régulièrement notre site 

www.muco.be et notre 
page FB pour suivre les 

prochaines initiatives de 
l’Association Muco.


