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Code 
geel
Sinds begin maart staat in ons 
land de coronabarometer op 
geel. Daarmee verdwenen quasi 
alle coronamaatregelen en kun-
nen we genieten van herwonnen 
vrijheid. Dat is positief. 
We roepen dan ook alle vrij-
willigers op om opnieuw acties 
te organiseren en fondsen te 
werven in de strijd tegen muco. 
Het is nodig. 
Maar er wringt iets. In alle eu-
forie dreigen we de realiteit van 
een specifieke groep mensen 
te vergeten: de mensen die ge-
transplanteerd zijn. Zelfs na vier 
inentingen zijn ze doorgaans 
weinig beschermd tegen het 
coronavirus. Ze blijven kwets-
baar en dienen de preventieve 
hygiënemaatregelen strikt toe te 
passen, nog meer dan vroeger. 
De maatschappij op slot doen 
is geen optie maar we vragen 
onze overheid wel om alert te 
zijn voor nieuwe doeltreffende 
Covid-19-behandelingen. 
Ze betekenen voor deze mensen 
een wereld van verschil. Geef  
dit de nodige prioriteit en  
handel snel.

Stefan Joris
Directeur  
Mucovereneging

24
Green 
van de hoop

hierboven
Een nieuw lessenpakket voor 
7- tot 10-jarigen. Lees meer op pag. 12.
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nieuws    

Meten
is weten

We wachten vol ongeduld op een akkoord 
tussen de overheid en Vertex omtrent  
de terugbetaling van Kaftrio, eerst voor 
de volwassenen en adolescenten van  
12 jaar en ouder, vervolgens voor kinde-
ren vanaf 6 jaar. Eens het akkoord er is, 
wacht ons meteen een andere uitdaging. 
Uit de terugbetalingsovereenkomsten van 
Orkambi en Symkevi hebben we geleerd 
dat de mucoartsen na een jaar gebruik 
van deze CFTR-modulatoren moeten 
kunnen aantonen dat ze wel degelijk 
een verbetering teweegbrengen, aan de 
hand van vooraf gespecifieerde criteria. 
We vermoeden dat dit bij Kaftrio ook het 
geval zal zijn. Helaas vervult niet ieder-
een deze criteria, die vaak louter medisch 
van aard zijn, ook al voelt de persoon in 
kwestie zich beduidend beter door de 
modulatortherapie. Het zou kunnen dat 
verdere terugbetaling geweigerd wordt 
voor wie niet aan de criteria voldoet. 

Momenteel wordt de levenskwaliteit bij 
mensen met muco niet systematisch 
bevraagd. We kunnen dus ook niet meten 
wat de impact van modulatortherapie is 
op die levenskwaliteit. Daarom besloot 
de Mucovereniging om zelf het initiatief 
te nemen om naast de medische data 
ook data over levenskwaliteit te verzame-

emotioneel welbevinden, sociaal leven, 
energiepeil, toekomstperspectieven etc. 
Dit maakt dat de vragenlijst evolutie zal 
kunnen meten in domeinen die echt be-
langrijk zijn voor mensen met muco. We 
willen hiermee beginnen vóór mensen 
met Kaftrio starten, om zo te weten te 
komen welke invloed Kaftrio heeft op de 
levenskwaliteit na verloop van tijd. Er is 
dus haast bij. 

Maar we gaan niet over één nacht ijs. 
De vragen moeten duidelijk en een-
duidig zijn. De vragenlijst moet op een 
gebruiksvriendelijke manier kunnen 
worden ingevuld en verwerkt. De ge-
gevens moeten op een veilige manier 
worden opgeslagen, met respect voor de 
privacy. We werken dan ook nauw samen 
met de mucoartsen van de centra, met 
het Mucoregister en met experten op 
het vlak van databeheer en IT. Ook CF 
Europe trekt mee aan de kar en wil les-
sen trekken uit dit Belgische project om 
vervolgens in andere Europese landen 
gelijkaardige initiatieven op te zetten. 
Tot slot kadert dit plan ook in een bre-
dere strategie van de Mucovereniging en 
CF Europe om mensen, door hen meer 
inzicht te geven in hun eigen gegevens, 
centraal te plaatsen in hun zorg.

len van mensen met muco.  Zo willen we 
ons steentje bijdragen aan het blijvend 
verzekeren van toegang tot deze innova-
tieve medicijnen voor mensen die er baat 
bij hebben. 

Concreet willen we, in samenwerking 
met de mucocentra, personen met muco 
op geregelde tijdstippen een nieuw 
ontwikkelde vragenlijst laten invullen. 
Deze vragenlijst werd ontworpen door CF 
Europe, de koepelvereniging van Euro-
pese nationale patiëntenverenigingen, 
in samenwerking met ECFS, de Europese 
wetenschappelijke mucovereniging. Zij 
lieten zich hiervoor bijstaan door een 
focusgroep van mensen met muco en 
hun ouders uit heel Europa. De vragen 
zullen bijvoorbeeld gaan over fysiek en 

Peter Van Craenenbroeck, Adjunct-Directeur
Dienst Families en Volwassenen met Muco, 

Mucovereniging

Peter Van Craenenbroeck,
Diensthoofd Families en Volwassenen met muco
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nieuws      UIT DE MUCOWERELD

Terwijl er een terugbetalingsprocedure 
loopt voor Kaftrio voor mensen met muco 
ouder dan 12 jaar met minstens één 
F508del mutatie, heeft de fabrikant Vertex 
nu ook een dossier ingediend voor kinde-
ren van 6 tot en met 11 jaar met minstens 
één F508del mutatie.

 Meer info op onze site www.muco.be

IT
anders

berekend
Goed nieuws! Voortaan wordt het bedrag 
van de IntegratieTegemoetkoming (IT) voor 
volwassenen met een handicap op een 
meer voordelige wijze berekend. 
Deze wijziging zal met terugwerkende 
kracht worden toegepast vanaf 1 oktober 
2021. 
De arbeidsinkomsten en/of, in mindere 
mate, de vervangingsinkomsten (werk-
loosheidsuitkering, uitkeringen van het 
ziekenfonds, …) zullen minder snel een 
negatieve invloed hebben op het bedrag 
van de Integratietegemoetkoming.   
Indien je momenteel een gedeeltelijke 
Integratietegemoetkoming geniet of indien 
je aanvraag voor deze tegemoetkoming 
nog in behandeling is, zal je dossier 
automatisch herzien worden en hoef je 
zelf geen stappen te ondernemen. 
Als je daarentegen een erkende handicap 
hebt, maar geen Integratietegemoetko-
ming ontvangt omwille van je inkomsten, 
zal je een nieuwe aanvraag moeten 
indienen zonder medisch onderzoek. (De 
terugwerkende kracht geldt in dat geval 
enkel indien je aanvraag werd ingediend 
voor 11 juni 2022.) 
Opgelet, de nieuwe maatregel heeft geen 
betrekking op de berekeningsmethode 
van de inkomensvervangende tegemoet-
koming (IVT). De IVT raak je dus nog steeds 
relatief snel kwijt wanneer je een inkomen 
uit arbeid ontvangt.
Alle info op de website van de DG  
Personen met een Handicap: 

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

WARMSTE WEEK

Eind vorig jaar was ons 
schoolproject geselecteerd 
als één van de 200 projecten  
van de Warmste Week. De 
campagne ‘Kunnen zijn wie  
je bent’ was een succes. 
Begin 2022 ontvingen we  
het gevraagde bedrag van 
16.500 euro. 
Dit budget zullen we gebrui-
ken om leerkrachten goede 
materialen en methodieken 
aan te reiken zodat ze muco 
op een correcte en boeiende 
manier kunnen brengen en 
bespreken met leerlingen 
van 10 tot 13 jaar oud. 
Bedankt Warmste Week!

 

Studie 
ABPA
De Mucovereniging ondersteunt, samen 
met het Fortonfonds, verschillende we-
tenschappelijke projecten. Eén daarvan 
wordt geleid door Prof. Eva Van Braeckel 
van het mucocentrum in Gent. 
Met haar onderzoek wil ze enerzijds de 
diagnose van allergische bronchopul­
monaire aspergillose, of ABPA, vergemak-
kelijken, en anderzijds de behandeling 
ervan verbeteren. 
Hiervoor heeft het team van Prof. Van 
Braeckel sputum nodig van mensen met 
muco van minstens 12 jaar oud die sinds 
kort een nieuwe episode van ABPA door-
maken. Het sputumstaal wordt dan in het 
labo verder geanalyseerd en er zal een 
nieuwe behandeling worden op uitgetest. 
Wil je graag deelnemen aan de studie? 
Contacteer dan jouw eigen mucoarts. 

6
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Allemaal 

D oorgaans zijn de 
luchtwegen bekleed 
met een waterig  

slijmlaagje. Bij iedere teug 
lucht die we inademen,  
komen er ook kleine stof-
deeltjes en microben 
(bijvoorbeeld bacteriën 
en schimmels) de longen 
binnen. Die komen vast te 
zitten in het slijmlaagje. Op 
de cellen die de binnenkant 
van de luchtwegen vormen, 
komen minuscuul kleine uit-
steekseltjes voor, de trilhaar-
tjes. Door de beweging van 

die trilhaartjes wordt het 
slijmlaagje, samen met de 

ongewenste bezoekers, 
naar boven verplaatst, 
richting de keel. Daar 
wordt het slijm uitge-

spuwd of ingeslikt. 
Bij mensen met 

muco is het slijm taai 

omdat het te weinig water 
bevat. Dit komt door een 
storing in de zout-water
balans te wijten aan het niet 
of slecht werken van het 
CFTR-kanaal. Het is 
dan voor de trilhaar-
tjes veel moeilijker 
om het dikke slijm te 
verplaatsen waardoor 
het zich ophoopt in de 
luchtwegen. Daar vormt 
het een ideale voedings-
bodem voor microben om 
zich te vermenigvuldigen. Dit 
is de definitie van een infec-
tie. Vervolgens zullen de cel-
len van het immuunsysteem 
hierop reageren. Dit is wat 
we ‘ontsteking’ noemen, 
een normale reactie van het 
lichaam om een infectie op te 
ruimen. Maar bij mensen met 
muco zijn de infecties vaak zo 
talrijk en langdurig, dat het 

immuunsysteem 
daar niet in slaagt. 

Daardoor stuurt het 
lichaam nog meer ont-

stekingscellen ter plaatse, 
die op den duur schade 

aan de luchtwegen zelf aan-
richten. Dit werkt dan weer 
nieuwe infecties in de hand. 
Een vicieuze cirkel dus. 
Vallen infecties te vermij-
den? Niet echt. Microben zijn 
overal in de natuur en op 
of in ons lichaam aanwezig. 
Daar doen ze ook nuttige 
dingen, goeie darmbacteriën 
helpen ons bijvoorbeeld bij 
onze spijsvertering. Wat wel 
absoluut voorkomen moet 
worden, zijn kruisinfecties. 
Dit zijn infecties die van de 
ene persoon met muco aan 
de andere persoon met muco 
worden doorgegeven. Zo  
kan je een infectie oplopen  
die soms heel moeilijk te 
behandelen is. Welke voor-

zorgsmaatregelen je best 
in acht neemt en hoe 
de mucocentra hiermee 
omgaan, lees je verder 
in dit dossier. Eén van 
de hoofddoelen van 

de tijdrovende muco
behandelingen is infecties 

voorkomen, of zorgen dat 
een bestaande infectie niet 
chronisch wordt. ‘Chronisch’ 
betekent dat een bepaalde 
bacterie over een periode 
van 12 maanden in minstens 
de helft van de onderzochte 
sputumstalen wordt terug-
gevonden. Hoe infecties bij 
mensen met muco precies 
behandeld worden, en meer, 
kun je lezen in het interview 
met Prof. Eva Van Braeckel. 

Muco en infecties gaan, spijtig genoeg, vaak hand in 

hand. Maar wat is een infectie eigenlijk, en waarom zijn 

de longen van mensen met muco er zo gevoelig voor? 

beestjes

dossier      INFECTIES 
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Bezoek

Op welke infecties moet 
je bedacht zijn? 
Bacteriën zijn de belangrijk-
ste groep, maar ook virussen 
en schimmels kunnen pro-
blemen veroorzaken. Als je 
restjes op de composthoop 
gooit of in de herfst bladeren 
bijeenharkt, zul je bijvoor-
beeld zeker de schimmel 
Aspergillus fumigatus inade-
men. Gezonde longen voeren 
de schimmelsporen weer af. 
Bij muco blijven ze kleven en 
kunnen ze zich in de longen 
vermenigvuldigen.

En virussen?
Een virale infectie legt de 
trilhaartjes plat, waardoor ze 

Hoe minder antibiotica, hoe liever, vertelt longarts  

Eva Van Braeckel. Maar voor mensen met muco zijn  

ze letterlijk van levensbelang.

nog slechter functioneren. 
Bacteriën profiteren daarvan 
om zich te vermenigvuldigen.  
Het virus veroorzaakt zo 
onrechtstreeks een opstoot 
van muco. Dat hebben we 
dit voorjaar weer gezien: het 
griepvirus influenza A deed 
de ronde en veroorzaakte 
meer ziekenhuisopnames bij 
mensen met muco.

Bacteriën blijven de 
grote boosdoener?
Bij jonge mucopatiëntjes dui-
ken al vroeg bacteriën op die 
je normaal niet vindt. Vooral 
Staphylococcus aureus, die 
gelukkig meestal makkelijk te 

behandelen is. Een zeldza-
mer variant daarvan is de 
MRSA-bacterie, die resistent 
is aan veel antibiotica.

Op oudere leeftijd komen 
daar andere bacteriën bij?
Ja. Klassiekers die voorkomen 
in de longen van volwassen 
mucopatiënten zijn Pseu­
domonas aeruginosa, Burk­
holderia cepacia en Achro­
mobacter xylosoxidans. Dat 
zijn alle drie bacteriën die 
zich goed voelen in biofilm, 
zoals de taaie slijmlaag 
in de luchtwegen. Vaak 
zijn ze ook resistent 
tegen veel antibiotica 

en moeilijk behandelbaar. In 
België is bijna de helft van 
de volwassen mucopatiënten 
drager van Pseudomonas 
aeruginosa.

Kan je tegelijk meerdere 
types hebben?
Soms neemt één bacterie de 
overhand, soms ontstaat een 
combinatie van twee of  
drie types.

Zeer gevreesd is Myco-
bacterium abscessus?
Dat is geen klassieke bac-
terie, maar een niet-tuber-
culeuze mycobacterie. Die 
behoort tot de familie van de 
bacteriën die tuberculose en 
lepra veroorzaken. Dit niet-
tuberculeuze type komt bijna 
uitsluitend bij longpatiënten 
voor. Ook Mycobacterium 
abscessus is vaak resistent 
tegen antibiotica. Bovendien 
groeit hij traag, waardoor je 
hem extreem lang moet be-
handelen. Reken op minstens 
anderhalf jaar met verschil-
lende antibiotica.

Hoe houden we deze 
indringers buiten?
In de eerste plaats: door 
de basistherapie tot in de 
puntjes te volgen. Met kinesi
therapie en aerosols met 
zout en Pulmozyme houd je 
de longen proper en neem 
je de voedingsbodem voor 
ziektekiemen weg. Zonder die 

basistherapie hebben 
andere preventieve 
maatregelen weinig 
zin.

blijft plakken
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Wat zijn die andere 
maatregelen?  
Om te beginnen: houd 
afstand van andere muco
patiënten. De meeste bac-
teriën krijg je niet van een 
gezond persoon, maar loop 
je op via kruisbesmettingen 
tussen patiënten. Eén hoest-
bui is soms genoeg. Daarom 
organiseren mucocentra 
aparte consultatiemomenten 
per bacteriesoort. Ingeval 
van Mycobacterium absces­
sus vinden die bij ons zelfs in 
een apart gebouw plaats.

De douche is niet alleen 
in Hitchcock-films een 
bijzondere plek…
Ook op de douchekop kan 
zich biofilm vormen. Daarin 
voelen die biofilm-bacteriën 
zich kiplekker. Daarom laat je 
de douche best even lopen 
voor je eronder gaat. Sauna’s, 
stoombaden en jacuzzi’s ra-
den we af, om dezelfde reden.

En wat doe je tegen 
virussen?
Voorkom dat je griep krijgt. 
Naast het coronavaccin, 
is het griepvaccin dus een 
goede start.  

Wat met covid?
Mensen met muco wisten 
natuurlijk perfect hoe ze 
zich moesten beschermen. 
De meesten raakten pas 
besmet tijdens de vierde 
golf. Gelukkig blijken ze geen 
hoger risico op ernstige covid 
te hebben, behalve als ze 
immuun-onderdrukkende 
medicatie nemen.

Wat als je toch besmet 
raakt met een bacterie?
Om de drie maanden onder-
zoekt het lab een sputum-

staal. Vinden ze 
daarin een type bac-
terie dat de patiënt nog nooit 
had, dan starten we meteen 
een kuur op. We willen die 
bacterie liefst helemaal weg, 
omdat mensen zonder over 
het algemeen langer een 
goede longfunctie behouden.

Waaruit bestaat  
zo’n kuur?
We geven antibiotica via 
pillen of een infuus. Dit 
combineren we met een aero-
sol om lokaal hoge dosissen 
vernevelde antibiotica toe te 
dienen. Drie op de vier keer 
krijgen we de bacterie zo weg.

Wat als dit niet lukt?
Dan ben je ‘gekoloniseerd’ en 
blijft de bacterie chronisch 
aanwezig.

Is dat heel erg?
Het is niet het einde van de 
wereld, maar de behandel
last wordt wel weer wat 
zwaarder: tot drie keer per 
dag extra antibiotica via in-
halatie, als onderhoudskuur. 
Vaak wisselen we daarbij om 
de maand van type antibioti-
cum. Zo kunnen de bacteriën 
zich niet ongeremd verme-
nigvuldigen en voor opstoten 
zorgen. Die therapie komt na-
tuurlijk bovenop de klassieke 
aerosolbehandeling.

Hoe behandel je een 
opstoot?
We kijken eerst welke kiemen 
aanwezig zijn en behandelen 
die met één of twee gepaste 
antibioticatypes. In pilvorm 
of met een infuus, afhanke-

lijk van hoe ernstig de 
situatie is.
Waarom krijgen veel 

mensen ook  
pilletjes azitromycine?
Dat is een oud antibioticum 
dat niet of nauwelijks werkt 
tegen die bacteriën zelf.  
Maar in een lage dosis beïn-
vloedt het wel de slijmen in 
de longen en verbetert het 
lokaal de weerstand.

Een infuus met anti
biotica kan ook thuis?
Vaak wel, maar niet altijd. Een 
thuisinfuus gebeurt door-
gaans met een elastomeer-
pomp. Je krijgt dan voor zeven 
dagen ballonnetjes mee die 
opgevuld met antibiotica zijn. 
Elk ballonnetje geeft 24 uur 
lang medicatie af. Voorwaarde 
is dat de antibiotica voldoen-
de stabiel zijn. Bij de meest 
courante antibiotica is dat het 
geval. Maar als de bacteriën 
resistenter worden, moeten 
we vaker antibiotica gebrui-
ken die kapot zouden gaan in 
zo’n ballonnetje.

In dat geval moet je toch 
naar het ziekenhuis?
Bij sommige antibiotica 
jammer genoeg wel.

Artsen springen  
zuinig om met antibiotica, 
maar niet bij muco?
Dat is een moeilijke afwe-
ging. We willen antibiotica 
zeer oordeelkundig inzetten, 
om resistentie te voorko-
men. Mensen met muco zijn 
de grote uitzondering. Hun 
verbeterde overlevingskansen 
hangen historisch samen met 
de introductie van nieuwe 
antibiotica. Ze voorkomen 

longschade en longfunctie
verlies en zijn voor hen letter-
lijk van levensbelang.

Wat met de  
bijwerkingen?
Antibiotica beschadigen 
ook gunstige bacteriën. Ze 
verstoren bijvoorbeeld de 
darmflora, wat diarree kan 
veroorzaken. Maar in de 
praktijk horen we relatief 
weinig klachten. Soms lijkt 
het wel alsof mucopatiënten 
minder bijwerkingen melden 
dan andere mensen.

Wat is de impact van  
de nieuwe CFTR- 
modulatoren?
De CFTR-modulatoren zorgen 
ervoor dat de slijmen weer 
normaal worden, dat de 
longfunctie verbetert en 
dat het lichaamsgewicht 
toeneemt. Zeker de laatste 
generatie werkt krachtig. We 
lobbyen dan ook hard voor 
een terugbetaling.

Moet je dan minder 
antibiotica voorschrijven?
Mensen die vroeger vijf of 
zes keer per jaar een kuur 
nodig hadden, kunnen nu 
soms een jaar verder zonder 
antibiotica. 

Bij hen zijn die bacte
riën dan weg?
Gek genoeg niet. We zien 
minder slijmen, en toch  
blijven die bacteriën daar 
zitten. Alleen zorgen ze voor 
minder opstoten. Werkt het 
immuunsysteem van de  
patiënt beter? Wordt de  
bacterie minder schadelijk? 
Dit zijn we nog volop aan het 
onderzoeken.

dossier      INFECTIES 
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Oude boosdoeners

B acteriële infecties zijn 
de oorzaak van long-
schade bij mensen 

met muco, en moeten dus 
bestreden worden. Maar het 
is voor artsen vaak moei-
lijk te voorspellen of een 
geselecteerd antibioticum 
ook echt zal werken. Boven-
dien loert resistentie tegen 
antibiotica altijd om de hoek. 
Decennialang is er te weinig 
geïnvesteerd in de ontwik-
keling van nieuwe wapens 
tegen bacteriën waardoor 
die eigenlijk vrij spel hadden. 
Gelukkig zijn onderzoekers 
wereldwijd hiermee aan de 
slag gegaan en is er nieuwe 
munitie op komst, net als 
technieken om bestaande 
antibiotica doeltreffender in 
te zetten, ook voor mensen 
met muco. Om te beslissen 
welke antibiotica zullen op-
gestart worden, bijvoorbeeld 

bij een opstoot, kan men in 
het labo verschillende soor-
ten antibiotica op bacteriën 
uit een sputumstaal uittes-
ten. Vervolgens kiest de arts 
voor het antibioticum dat het 
meeste bacteriën kon doden. 
Helaas hebben antibiotica  
soms niet het gewenste 
effect, ondanks dat ze de 
‘beste van de test’ waren.  
Het team van de Gentse  
onderzoekers Tom Coenye  
en Aurélie Crabbé heeft  
uitgezocht hoe dat komt. 

De ene Pseudomonas 
is de andere niet
Doorgaans wordt antibiotica 
getest op slechts één of en-
kele Pseudomonas‘stammen’ 
die men uit een sputumstaal 
haalt. Bacteriële stammen 
kun je een beetje vergelijken  
met families: als je twee 
families naast elkaar zet,  

zal je veel gelijkenissen zien, 
maar evengoed verschillen. 
In de longen zijn verschil-
lende stammen van Pseudo­
monas aanwezig. De Gentse 
onderzoekers vonden dat het 
belangrijk is om antibiotica 
op veel verschillende bac-
teriestammen van dezelfde 
persoon te testen, want de 
ene stam kan wel gevoelig 
zijn aan een bepaald antibio
ticum, en de andere stam 
niet. Bovendien kan ook de 
aanwezigheid van andere 
microben in de longen de 
gevoeligheid aan antibiotica 
verminderen of net verster-
ken. Met die kennis zijn de 
wetenschappers nu bezig 
met het ontwikkelen van een 
test die beter voorspelt wel-
ke antibiotica nu echt zullen 
werken. 

Antibiotica en drones
In de Verenigde Staten wordt 
momenteel een nieuw anti
bioticum, Lefamulin, uitgetest 
bij mensen met muco.  
Lefamulin zorgt ervoor dat 
de bacteriën niet meer in 
staat zijn bepaalde nood
zakelijke eiwitten aan te  
maken, waardoor ze uitein-
delijk sterven. Lefamulin 
werkt volgens een ander me-
chanisme dan reeds gekende 
antibiotica, waardoor het 
complementair gebruikt zou 
kunnen worden.
Daarnaast 
kan je er ook 

voor zorgen dat bestaande 
antibiotica doeltreffender 
worden. Tobramycine is een 
antibioticum dat gebruikt 
wordt om Pseudomonas te 
bestrijden maar daar te vaak 
niet voldoende in slaagt. 
Australische onderzoekers 
ontwikkelden daarom nano
partikels om Tobramycine 
efficiënter naar z’n doelwit te 
brengen, namelijk de biofilm. 
Dit is een soort van schild 
dat bacteriën rond zich op-
trekken als verdediging tegen 
antibiotica. De nanoparti-
kels dienen als een drone 
waaraan Tobramycine wordt 
vastgemaakt en die het anti-
bioticum gericht brengt naar 
de plaats waar het het meest 
nodig is. Tijdens testen met 
mucolongcellen besmet met 
Pseudomonas namen de 
onderzoekers na 24 uur waar 
dat de ‘Tobramycinedrones’ 
100x efficiënter waren in het 
doden van bacteriën dan het 
antibioticum alleen, en na 48 
uur was de biofilm praktisch 
verdwenen. Deze technologie 
zal nu verder geëvalueerd 
worden in preklinische stu-
dies. Ook op andere fronten 
wordt strijd geleverd tegen 
infecties. Lees 
bijvoor- beeld 
ons artikel 
over faagthera-

pie in de Asem van  
December 2021. 

nieuwe
verschalken met

technologieën



10

Mondmaskers dragen, 

handen ontsmetten, afstand 

houden: voor mensen met 

muco was het niets nieuws. 

Zijn de regels door covid 

in de ziekenhuizen nog 

verstrengd? We vragen 

het aan Catherine Struyf, 

verpleegkundige-coördinator 

van het Mucocentrum  

in het UZ Saint-Luc.

Maskers

Hoe voorkomen jullie 
kruisbesmettingen?
Catherine Struyf: Om te 
beginnen door mensen met 
een verschillend bacterio-
logisch statuut uit elkaar te 
houden. De ene dag reser-
veren we bijvoorbeeld voor 
Pseudomonas aeruginosa, 
de andere dag voor Achro­
mobacter xylosoxidans. 
Patiënten met een nog meer 
gevaarlijke bacterie worden 
zelfs buiten het mucocen-
trum en met een andere 
spirometer onderzocht. In 
het geval van een risico-
volle bacterie dragen de 
ziekenhuismedewerkers een 
mondmasker, een overhemd 
en handschoenen. Alles om 
te voorkomen dat zij die 
kiem op andere patiënten 
overdragen.

Over maskers  
gesproken…
Ja, tegenwoordig draagt 
iedereen in het ziekenhuis er 
eentje. Daarvoor vroegen  
wij dat alleen aan de muco
patiënten met een risicovolle 
bacterie. Voor hen stonden 
er aan de ingang doosjes met 
chirurgische mondmaskers 
klaar. De medewerkers die 
een spirometrie doen en de 
kinesisten, zijn sinds covid 
trouwens overgeschakeld op 
FFP2-maskers.

En wachtkamers zijn  
te mijden?
Zeker. In de rest van het 
ziekenhuis is een wachtkamer 
een normale beginstap. 
Hier niet. Je meldt je aan bij 
de verpleegkundige of de 
kinesist. Die laat weten in 
welk lokaal je moet zijn. Sinds 
covid wordt die regel nog 
systematischer toegepast.

Ventilatie is een natio-
nale obsessie geworden. 
Wij werken al langer in 
goed verluchte lokalen. Die 
worden gepoetst volgens een 
strikt ziekenhuisprotocol en 
regelmatig ontsmet met een 
toestel dat een bio-desinfec-
tiemiddel verspreidt.

Wat met de toestellen 
die jullie gebruiken?
Ook die worden natuurlijk 
correct onderhouden en  

dagelijks meerdere keren 
ontsmet. Neem de spiro
meter, waarmee we de long-
functie meten voor en na 
het gebruik van de luchtweg
verwijder. De filter daarin 
gooien we na elk onderzoek 
weg. Is de persoon drager 
van risicovolle bacteriën, dan 
worden ook de roosters van 
het toestel na het onderzoek 
vervangen. Nieuw sinds covid 
is dat de mensen hun eigen 
puffer met salbutamol mee-
brengen.

Hoe zijn de regels bij  
een opname?
Een persoon met muco ligt 
altijd in een eenpersoons
kamer en zet buiten de 
kamer of in aanwezigheid 
van verzorgend personeel 
een mondmasker op. Worden 
er op hetzelfde moment 
meerdere mucopatiënten 
opgenomen, dan spreiden we 
hen vaak over verschillende 
afdelingen.

Mondmaskers in het  
ziekenhuis: een blijver?
De persoon naast jou in de 
wachtkamer kan een be
smettelijke of een kwetsbare 
persoon zijn. Van mij mogen 
ze blijven.

dossier      INFECTIES 

mogen blijven
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Bewaar onderling voldoende  

afstand  

(minstens 2 meter).

Geef elkaar  

geen handen

deel geen glas 

 fles of bestek met iemand met muco.

Een kruis door 
kruisbesmettingen

Draag een  

chirurgisch mondmasker 

Dit kan de kans op kruisinfectie verminderen 
en wordt aangeraden in een ziekenhuis of bij 
indoor activiteiten waar andere mensen met 
muco aanwezig zijn (en voldoende afstand 
niet gegarandeerd kan worden), maar denk 

er wel aan om dit om de 8 uur te vervangen.

was geregeld je handen  
(en droog ze goed met een papieren 

wegwerpdoekje, geen gewone ‘veel-ge-
bruik’ handdoek) of ontsmet je handen 

met alcoholgel.

Gebruik  

papieren zakdoeken 
bij hoesten of niezen en gooi deze 

daarna weg. Hierna was of ontsmet je 
best de handen.

Was of  

ontsmet je handen  

na het gebruik van voorwerpen die 
door veel mensen aangeraakt worden 

(bijvoorbeeld deurklinken,  
trapleuningen, … ).

zoen niet  
met elkaar

Een kruisbesmetting gebeurt wanneer iemand 
met muco die drager is van een bacterie, een 

andere persoon met muco besmet. 
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vereniging    

We stellen met veel plezier ons 
nieuw lessenpakket voor 7- tot 

10-jarigen aan je voor! Uitleg 
over muco hoeft niet saai te 

zijn. Ontdek het zelf door mee 
op avontuur te gaan met ridder 

Sol. Zo help je niet alleen haar 
koninkrijk te beschermen tegen 

een groot gevaar, maar leer je 
onderweg ook muco wat beter 

kennen.

Lessenpakket

Kinderen met muco kunnen gelukkig ge-
woon naar school. Aangezien het groot-
ste deel van de behandelingen thuis 
gebeurt, hoeft het niet steeds om alle 
klasgenoten uitgebreid te informeren.  
Als medeleerlingen vragen beginnen 
te stellen of een kind met muco een 
periode meer afwezig is en meer zorg 
nodig heeft, kan dat wel nodig zijn. Onze 
ervaring leert dat het niet altijd even  
gemakkelijk is om over muco te pra-
ten in de klas. De meeste kinderen 
met muco willen immers niet te veel 
opvallen. Daarom beslisten we om ons 
lessenpakket nieuw leven in te bla-
zen. We gingen niet over 1 nacht ijs. In 
Oetang vonden we een professionele 
partner om dit samen met ons aan te 
pakken en we hielden  verschillende 
gesprekken en brainstorms met ouders 
van een kind met muco, leerkrachten 
die zelf muco hebben en jongeren met 
muco. Zij toonden ons waar de focus 
diende te liggen en wat zij belangrijk 
vonden om te vertellen. Dit alles leverde 
ondertussen een speels en interactief 
mucospel op. 
Het mucospel is bedoeld voor kinderen 
tussen de 7 en 10 jaar oud. Ridder Sol is 
het hoofdpersonage, dat in het magische  

land Solicië woont. Ze leeft er in haar 
kasteel tot een groot gevaar heel haar 
koninkrijk bedreigd. Dat kan Sol uiter-
aard niet laten gebeuren. Ze kan dit 
evenwel niet alleen en roept de hulp in 
van alle klasgenoten om de strijd aan 
te gaan. Dat ridder Sol ook mucovisci-
dose heeft, houdt haar niet tegen om 
zich volop in het avontuur te storten.  
Doordat de kinderen samen verschil-
lende opdrachten en raadsels oplossen, 
leren ze niet alleen wat muco is en wat 
je er aan kan doen, ze redden ook het 
koninkrijk van Sol. De uitwerking van de 
verschillende opdrachten en hoe je ze 
kan uitvoeren, staat uitgebreid beschre-
ven in de digitale handleiding. Alle bijla-
gen worden overzichtelijk weergegeven 
en kunnen gemakkelijk gedownload of 
afgeprint worden. Benieuwd? Neem dan 
zeker een kijkje op www.abc-muco.org! 
Je kan alles volledig gratis gebruiken. 
Maak je er gebruik van: laat ons dan  
zeker weten wat je er van vond via 
educatie@muco.be. We zijn benieuwd 
of jullie het even spannend vonden als 
wij. Binnenkort starten we (dankzij de 
steun van de Warmste Week) met de 
uitwerking van nieuwe materialen voor 
de leeftijdsgroep 10 tot 13 jaar.

  info
www.abc-muco.org

Ann Stroobants
educatief medewerker Mucovereniging
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leven      met muco

SCHITTEREN Ik dans al enkele jaren bij Jay-
bees in Turnhout. Zowel solo als met onze 
groep Oblivion neem ik ook 
deel aan competities. 
Daarom dat we zo mooi 
uitgedost op de foto 
staan. Dank voor de 
bijdrage via het Kinder-
mucofonds aan mijn 
wedstrijdpak. 
- Amber

BESTE VRIEND Paardrijden is mijn allergrootste 
passie. Ik krijg er geen genoeg van. Mede dankzij 
het Mucofonds hoeft dat ook helemaal niet.
- Aurélie

 GHLIN

 MERKSPLAS

Danskriebels  - Amber

Goed zorgen voor lichaam en geest tovert een 
glimlach op het gezicht. Heerlijk om jullie te zien 

genieten van wat jullie deugd doet!

ADEM 
RUIMTE

SUBLIEM Mede dankzij het Mucofonds kon ik 
met mijn gezin naar de noordpool reizen. We 
kregen de kans om hondensleeën en sneeuw 
scooteren te ontdekken. Maar vooral kon ik 
mijn droom realiseren om het noorderlicht te 
zien. Ik heb 6 dagen mijn ogen fantastisch de 
kost gegeven. Het was subliem.
- Letizia

‘ONGELOOFLIJK OM 
JE KIND ZO TE ZIEN 
GENIETEN’ – MAMA 
MARJOLEIN

BELGIË
 LAPLANDMerksplas
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leven      MET MUCO

PLOEG Gabriel geniet met volle teu-
gen van voetballen met zijn ploeg AC 
Lustin U9B. Je vindt hem op de foto 
breed lachend naast zijn trainster 
Amélie. - Mama Janique

SPRING PLEZIER De favoriete hobby 
van Gaëlle is trampoline springen. Ze 
is zelfs lid van een echte trampoline 
club! Dank aan het Sportfonds voor 
kinderen om Gaëlle hierin te onder-
steunen. - Mama Nihila

KLAAR Grace bereidt zich voor op 
de middelbare school. Met nieuwe 
meubels, mede dankzij het Kinder
mucofonds, is ze stilaan klaar voor 
deze stap. - Mama Isabelle

WIELERSCHOOL Sander houdt van 
mountainbiken en heeft zelfs al 
geproefd van wedstrijden. Dank aan 
het Sportfonds voor het extra duwtje. 
- Mama An

ONTSNAPPEN We gingen uitwaaien in 
de prachtige omgeving van de Moe-
zelvallei. Actief bezig zijn en genieten 
van de natuur, wat kan een mens nog 
meer willen. - Robbe

GEZELLIG We hebben genoten van 
een citytrip naar Dinant en  
Louvain-la-Neuve. Dank aan het 
Kindermucofonds voor het extraatje. 
- Lucas, mama Inesa en papa Wim

PUURS BEVEL

MOEZEL DINANT

ALLE SPIEREN IN BEWEGING - SHARON

ONZE ALLERMOOISTE DAG - ISABEL

FUN EN MAGIE MET MAGICKAARTEN - KENNY

JE VINDT ME HIER TWEE MAAL PER WEEK - FERREDESSELGEMGODINNE

ZIE MIJN NIEUWE SCHOENEN BLINKEN - SOPHIE
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nieuws      VAN DE MUCOVERENIGING

ONS AANBOD  

In februari stuurden 
we jullie per post 
aanvraagformulieren 
voor de fondsen, een 
groene folder met 
ons aanbod en een 
lidmaatschapsformu-
lier (als je nog geen lid bent 
van onze vereniging). 
Ontving je toch niets? Geef 
ons dan zeker een seintje 
via info@muco.be, dan be-
zorgen we je de informatie 
alsnog. Aarzel verder niet 
om ons te contacteren met 
eender welke vraag. We zijn 
er voor jullie! 

ALGEMENE  
VERGADERING
Op zaterdag 30 april vond 
de Algemene Vergadering 
van de Mucovereniging 
digitaal plaats. De aan-
wezige leden bogen zich 
o.a. over de jaarrekening 
van het voorbije jaar en 
verkozen nieuwe leden 
voor de raad van bestuur. 
Op onze website vind je de 
documenten die tijdens de 
vergadering zijn voorgelegd 
en het verslag van zodra dit 
beschikbaar is.

  www.muco.be/av2022

EYIM
Op 9 en 10 maart vond opnieuw de 
European Young Investigator Meeting 
(EYIM) plaats, weliswaar online. EYIM 
bracht 42 beloftevolle muco-onder-
zoekers samen, waaronder 5 Belgische 
deelnemers. 
Ze kregen de kans hun onderzoek voor 
te stellen en volgden ook een work-
shop ‘communiceren over onderzoek 
naar een publiek zonder wetenschap-
pelijke achtergrond’. 
De Mucovereniging is één van de drij-
vende krachten achter EYIM.  

MOOI GEBAAR

Het Dispauxfonds is al jaren een grote 
stimulans om jongeren de kans te ge-
ven bijzondere, waardevolle projecten 
te realiseren. Ondertussen is er veel 
vooruitgang geboekt in de mucowereld 
en acht de familie de tijd rijp om dit 
hoofdstuk af te sluiten. Daarom heeft 
de familie Dispaux beslist om het 
fonds stop te zetten en de financiële 
reserve aan te wenden om weten-
schappelijk onderzoek naar muco in 
België te ondersteunen via een schen-
king aan het Fortonfonds. Wij danken 
de familie Dispaux van harte voor dit 
prachtige gebaar!
Zie ook pagina 18.

Bewegen  
voor muco

Onze golfcompetitie Green van de 
Hoop ging begin deze maand weer van 
start. Met een dertigtal tornooien op 
de kalender tot in oktober belooft dit 
een mooie editie te worden. 
Ook de inschrijvingen voor Climbing for 
Life in de Italiaanse Dolomieten van  
8 tot en met 10 september zijn ge-
opend. Wil je deelnemen aan een 
tornooi van Green van de Hoop of je 
grenzen al fietsend verleggen tijdens 
Climbing for Life? Doen! 
Met deze sportieve inspanningen geef 
je de strijd tegen muco een welgeko-
men duwtje in de rug.

  www.climbingforlife.be/dolomiti
  www.muco.be/nl/green
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Kenneth



T oen ik de oproep zag van de Muco-
vereniging om deel te nemen aan 
RunForAir heb ik niet lang getwijfeld. 

Ik wou het goede doel steunen én ik heb zelf 
mucoviscidose: dat kon ik niet laten liggen. 
Mijn agenda zit goed vol, dus het is niet altijd 
simpel om de looptrainingen te combineren 
met mijn andere hobby’s. Ik speel voetbal, 
ben chiroleider en studeer dit jaar ook af als 
bachelor in financie- en verzekeringswezen. 
Hoeveel ik train hangt af van hoe ik mij 

voel. Als het vlot gaat, dan leg ik wat langere 
afstanden af. Als het stroef gaat, dan kort ik 
wat in. Of de 20km me zal lukken? Sowieso, 
ik kijk er enorm naar uit! Ondertussen heb ik 
ook een actiepagina opgericht om mensen 
aan te moedigen om RunForAir te sponsoren. 
Ik heb al een mooi bedrag ingezameld, en ik 
hoop dat er nog wat bijkomt.” 

Benieuwd naar Kenneth zijn hele verhaal?  
www.muco.be/nl/verhaal/kenneth

Run 
Kenneth 

Run
Kenneth Verelst zal eind mei het beste van zichzelf geven tijdens de 
20km door Brussel. Hij hoopt er een toptijd neer te zetten, maar vindt  
het minstens even belangrijk om de aandacht op muco te vestigen. 
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Hartverwarmend 
fonds 

Toen haar dochter Françoise op 
24-jarige leeftijd overleed, startte ze 
samen met haar man een steunfonds 

op voor jongvolwassenen met muco. 
“Françoise straalde altijd en was ongeloof-
lijk dapper. Voor haar dood vroeg ze ons 
om jongeren in moeilijkheden te helpen. 
Daarom hebben we in haar naam het 
Dispauxfonds opgericht en dankzij de vele 
donaties konden we heel wat mucopatiën-
ten financieel ondersteunen. Ondertussen 
ben ik al meerdere keren overgrootmoeder 
geworden, dus het werd tijd om de bladzijde 
om te slaan. Een paar maand geleden heb-

ben we beslist om het fonds na 34 jaar stop  
te zetten. De 41.000 euro die nog op  
de rekening stond, gaan naar de Koning 
Boudewijnstichting. Het geld zal weten-
schappelijk onderzoek in België financie-
ren. Het was een bewuste keuze van mij, in 
samenspraak met mijn kinderen, om dat 
wetenschappelijk onderzoek te steunen en 
hoop te blijven geven aan mucopatiënten. 
Françoise kreeg als eerste een dubbele 
long- en harttransplantatie in 1988. Ze heeft 
de operatie helaas niet overleefd, maar haar 
sterke wil om te blijven vechten zonder te 
klagen, blijft een grote inspiratie.”

Élisabeth Dispaux-Cornil is al even op pensioen, maar nog altijd 
heel actief op politiek en sociaal vlak. Ze verloor twee van haar vier 
kinderen aan muco. 
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acties      

MEE NAAR DE TOP VZW
In 2017 gidste vzw MEE naar de top tien 
mensen met muco door het hooggeberg-
te in Ecuador. 
Het werd een grensverleggende expeditie 
waarbij de moedige klimmers niet alleen 
fysieke maar ook mentale uitdagingen 
overwonnen. Het werd een avontuur om 
nooit meer te vergeten. 
Vzw MEE naar de top besliste recent om 

ermee op te houden en de resterende 
fondsen, goed voor 2.500 euro, aan de 
Mucovereniging te schenken. Hartelijk 
dank aan iedereen die betrokken is 
geweest bij de werking van vzw MEE naar 
de top. 
In naam van de vzw sluit Paul De Roeck 
graag af met volgende woorden voor 
mensen met muco: ‘Om kruisinfecties te 

vermijden missen goede hygiëne en af-
stand hun effect  binnen niet. Buiten kan 
het losser. Lichaam en geest vormen bo-
vendien één. Door te sporten (op maat) 
ga je je beter voelen. Dus één boodschap: 
kom buiten! Je sterkt je gezondheid en 
het kan nauwelijks kwaad!  Gebruik je 
asem.’  

WINTERPRET 
Brussel

Het grote winterevenement van de stad 
Brussel heeft gedurende een hele maand 
talrijke bezoekers verwend met winterse 
magie. Maar niet alleen dat. 
Onze organisatie kreeg gedurende een 
hele week op het Winterpretevenement 
een standje ter beschikking om van 
daaruit onze verkoopsproducten aan te 
bieden. 
Dit kon er komen dankzij de inspannin-

gen en het enthousiasme van Charlotte, 
één van onze trouwe actievoerders. 
De opbrengst bedroeg 1.979 euro. Dank 
aan Charlotte en haar team om de stand 
op Winterpret uit te baten, zowel overdag 
als ‘s avonds.

GLOBETROTTERS 

Luminus kiest elk jaar een aantal organi-
saties uit om te steunen met een peter-
schap. Dit jaar koos Luminus zeven goede 

doelen, waaronder onze vereniging. De 
Mucovereniging werd voorgedragen door 
Bernard, papa van de kleine William met 
muco. 
Om geld in te zamelen dienden Bernard 
en zijn collega’s in een app de kilome-
ters te registreren die ze al wandelend, 
lopend, fietsend, ... aflegden. Van de 
totaalopbrengst van 12.000 euro ging de 
mooie som van 3.000 euro naar de strijd 
tegen muco. 
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À 2 MÈTRES
De Haan en elders

In de allereerste editie van Asem brachten we het portret van Jesse Huygh. Hij 
heeft muco maar is vooral acrobaat, en niet zomaar één. Op zaterdag 2 april 
ging zijn voorstelling ‘À 2 mètres’ op locatie in première in het Zeepreventori-
um in De Haan. Jesse Huygh en zijn partner brengen een innemend spektakel 
met centraal een Chinese paal en een afstand van 2 meter. De afstand tot 
elkaar die we de afgelopen 2 jaar al te vaak hebben moeten naleven maar ook 
de maximale afstand die Jesse kan nemen van zijn zuurstofapparaat.  
‘À 2 mètres’ is een eerbetoon aan iedereen die elke dag de obstakels op 
zijn pad overwint.’ De voorstellingen op locatie zijn een organisatie van 
Cultuurcentrum De Grote Post. Benieuwd? Check www.degrotepost.be voor 
komende voorstellingen.

Een dag voor de première werden de leerlingen van het Zeepreventorium 
uitgenodigd om ‘À 2 mètres’ bij te wonen. Ze waren diep onder de indruk en 
stelden veel vragen tijdens het nagesprek met Jesse. Dit alles is te bekijken in 
de aftermovie waarin de leerlingen zelf vertellen wat ze vonden van de voor-
stelling.

  degrotepost

ROSPOTTEN
België en Spanje

Nadine, haar vrienden en familie zetten 
rospotten voor de strijd tegen muco. Je 
kon en kan ze vinden bij onder andere 
apotheken De Brabander in Grember-
gen en F. Bourgeois te Zele en De Echte 
Bakker, eveneens in Grembergen. Ook 
in Spanje in Hondon de las Nieves kan 
je je centjes kwijt ten voordele van de 
Mucovereniging. Hier en daar ging er ook 
een extra steuntje solidariteit mee in de 
potten en zo mocht de Mucovereniging, 
tussentijds en gelukkig na omwisseling 
van de centjes, een welgekomen 700 euro 
in ontvangst nemen. 

DE ZOETE INVAL

Eerder dit jaar zetten Jelle De Beule, Da-
nira Boukhriss en Steven van Herreweghe 
hun beste beentje voor in het Radio 2 
programma De Zoete Inval. Onder de 
deskundige leiding van Luc Appermont 
speelde het BV-panel zo 900 euro bij 
elkaar voor de strijd tegen muco. 

VOOR JANNE 
Turnhout
Voor het zesde jaar op rij recycleert 
Lisette oude wenskaarten tot nieuwe 
kaarten.  Ze doet dit met ontzettend 
veel zorg en creativiteit en maakt van 
iedere wenskaart een uniek kunstwerkje. 
Corona strooide nog steeds wat roet in 
het eten omdat verschillende activitei-
ten van de verenigingen waarin Lisette 
haar kaarten verkoopt, niet konden 
doorgaan. Toch zorgde Lisette ervoor dat 
door verkoop aan vrienden en familie ze 
een heel mooie 550 euro kon ophalen 
voor de Mucovereniging. Lisette blijft 
zich vol overgave inzetten voor de strijd 
tegen muco om de herinnering aan haar 
overleden kleindochter Janne levendig te 
houden. 
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VERKOOP 
SPANJESCHOOL

Roeselare

De leerlingen en leraren van de 
Spanjeschool in Roeselare sloegen 
de handen in elkaar om heerlijke 
chocolade en kerstrozen te verko-
pen ten voordele van de strijd tegen 
muco. Deze keuze lag voor de hand 
daar een leerling uit het vierde leer-
jaar, Thibaut, muco heeft. De ouders 
en grootouders van Thibaut waren de 
drijvende kracht achter de verkoop. 
Er werd massaal lekkers en moois 
gekocht. Bovendien zette de school 
ook sterk in op sensibilisering rond 
muco. Dank aan alle grote en kleine 
helpende handen om van deze actie 
een fantastisch succes te maken. 
Onze collega Katrien mocht uit de 
handen van Thibaut een cheque in 
ontvangst nemen van maar liefst 
1.900 euro.

DRIEKONINGEN
Wijnegem
Naar jaarlijkse traditie werd er in 
Wijnegem op oudjaar en Driekonin-
gen van deur tot deur gegaan om de 
beste wensen over te brengen, vaak 
in ruil voor wat lekkers of een centje. 
Axl ging op pad als de schattigste 
aller koningen. Hij wou graag de 
helft van zijn centjes schenken aan 
zijn lotgenoten, zijn mama en papa 
hebben dit bedrag verdubbeld. We 
mochten van Koning Axl zo een 
mooie 53 euro ontvangen.

acties      

RESTAURANT HERT
Turnhout

Tijdens de verplichte sluiting van res-
taurant Hert vanwege de coronapan-
demie ondervonden chef Alex en zijn 
team hoe het voelt om met z’n allen 
afhankelijk te zijn van anderen en ook 
van wetenschappelijk onderzoek. Dit 
inspireerde hen om vanaf de her-
opening de strijd tegen muco mee te 
ondersteunen. Omdat een collega en 
iemand uit de vriendenkring met muco 
kampt was de keuze om bij te dragen 
aan het wetenschappelijk onderzoek 
naar mucoviscidose een kleine stap. 
Restaurant Hert vraagt per tafel een 
gift van 1 euro en kon zo al een flinke 
opbrengst van 2.508 euro verzamelen. 
De warme actie loopt nog steeds. Voor 
info en reservaties kan je terecht op 
www.hert.be

HOWEST CLASH
Brugge
Vier studenten van de richting Sport en 
Bewegen aan Howest Brugge organi-
seerden in het kader van een studie-
project een sportief evenement. Op 
zaterdag 2 april verzamelden 6 teams 
zich voor de Clash Der Jeugdbewegin-
gen. In een reis rond de wereld maten 
de verschillende teams zich met elkaar 
maar beleefden bovenal heel veel 
plezier. Bovendien leverde de actie ook 
een bijdrage aan de strijd tegen muco. 
Met dank aan de enthousiaste jeugd.

CLASH DER JEUGDBEWEGINGEN

SMAKELIJK GEGEVEN

KONING AXL

SPANJESCHOOL IN ACTIE
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JE GEGEVENS AANPASSEN?
Ga je verhuizen of zijn er andere 
gegevens gewijzigd? Laat het ons dan 
weten via catherine@muco.be.

JE PRIVACY
Dit magazine krijg je op basis van ons 
adresbestand. Je hebt het recht om je 
(adres)gegevens in te kijken. Je hebt 
eveneens het recht deze gegevens te 
corrigeren of te laten schrappen. 
Dat kan mits een eenvoudig verzoek via 
mail (catherine@muco.be) of via brief 
(Mucovereniging, Driebruggenstraat 124, 
1160 Brussel). We zullen onmiddellijk 
op jouw verzoek ingaan. Wij vinden je 
privacy bijzonder belangrijk!

DANKJEWEL!
Aan iedereen die ons teksten of foto’s 
bezorgde voor Asem. Je kan ons steeds 
materiaal bezorgen via asem@muco.be.

Studentenjob

Een centje meepikken of wat ervaring 
opdoen tijdens een vakantiejob is een 
goed idee. Je informeert je best op 
voorhand even, want er zijn wel een 
aantal regels waar je rekening mee 
moet houden om nadelige gevolgen 
te vermijden voor het groeipakket 
(kinderbijslag) of de tegemoetkomingen 
voor volwassenen met een handicap. 
Overweeg je binnenkort om als student 
aan de slag te gaan? 
Raadpleeg dan zeker de informatie op 
onze website over dit thema:  
www.muco.be/nl/per-thema/werk/stu-
dentenjob/. 
Zit je met vragen? Neem dan gerust 
contact op met ken@muco.be  
02 613 27 19

Financiële steun

Is het eind van de maand een moeilijke 
periode en blijven de facturen van het 
ziekenhuis, de apotheek, … al eens lig-
gen? Brengt dit je medische opvolging 
en behandeling in gevaar? Dan kan je 
met ons contact opnemen. De Muco- 
vereniging wil voorkomen dat financiële 
zorgen, ook al zijn ze maar tijdelijk, je 
strijd tegen muco in de weg staan. We 
bekijken samen met jou of je aan de 
voorwaarden voor financiële steun van 
de Mucovereniging voldoet en op welke 
manier we je kunnen bijstaan. Voor al je 
vragen, kan je Ken bellen op 02 613 27 19 
of mail naar ken@muco.be.

Volg ons   mucoviscidose

Voeding of medisch 
materiaal bestellen? 

Voeding bestellen kan via  
christelle@muco.be of 02 613 27 18. 
Voor medisch materiaal neem je contact 
op met isa@muco.be (02 613 27 10).  
Je betaalt de reële verzendingskost voor 
je bestelling. 
De prijslijst krijg je jaarlijks per post toe-
gestuurd, maar prijzen kunnen wijzigen. 
De meest recente prijslijst vind je altijd op: 
www.muco.be/nl/voeding
www.muco.be/nl/medischmateriaal

Op reis

De lente is aangebroken en ook de 
zomer staat binnenkort weer voor de 
deur. Misschien heb je al plannen om 
er even tussenuit te gaan. Met muco op 
vakantie gaan lukt meestal heel goed. 
Toch kan dit ook wat vragen met zich 
meebrengen. Op onze website vind je 
daarom de nodige adviezen over op reis 
gaan met muco en de mucozorg tijdens 
vakanties terug: 
www.muco.be/nl/leven-met-muco/volwassenen/
op-vakantie-met-muco/



in onze agenda      

RunForAir
ZONDAG 29 MEI
BRUSSEL
De 20km door Brussel gaat 
eindelijk weer door op het 
vertrouwde moment, de laatste 
zondag van mei. Ook nu zetten 
enthousiaste lopers en wande-
laars hun beste beentje voor 
in de strijd tegen muco met 
RunForAir. Alle supporters en 
sympathisanten met een hart 
voor muco zijn welkom op 29 
mei in de hoofstad!

  www.muco.be/runforair

UNIcycling 2.0
17 T.E.M. 21 AUGUSTUS 
2022
Samen Bewegen Voor Adem 
gaat van Krewinkel naar zee 
met een eenwieler! In de zomer 
zullen ze in 5 etappes het land 
doorkruisen voor de strijd 
tegen muco. Elke etappe wordt 
gevolgd door een bijhorende 
activiteit. Wil jij dit hartverwar-
mende project mee ondersteu-
nen? Dat kan! Door zelf mee te 
eenwieleren of de eenwielers 
te begeleiden met de fiets. 
Je kan ook als supporter 
aanwezig zijn langs het traject 
of deelnemen aan één van de 
activiteiten na de verschillende 
etappes of de actie financieel 
ondersteunen.

  Info en inschrijven:  www.
samenbewegenvooradem.be 
info@samenbewegenvoor-
adem.be

 samenbewegenvooradem

Climbing for Life
8 T.E.M. 10 SEPTEMBER
ITALIË
De 10de editie van dit sportie-
ve evenement in de strijd tegen 
muco kan eindelijk plaatsvin-
den! Afspraak in Alta Badia in 
de Italiaanse Dolomieten van 8 
tot en met 10 september. Fiet-
sers, lopers en wandelaars die 
houden van adembenemende 
panorama’s en een onvergete-
lijke groepssfeer kunnen zich 
nu inschrijven. Vier ambassa-
deurs met muco bereiden zich 
momenteel ook voor op dit 
avontuur en kijken ernaar uit 
om deze uitdaging met heel 
veel andere enthousiastelingen 
te delen.

  Alle info en inschrijvingen
www.climbingforlife.be/
dolomiti

NightRide 
& -Run
ZATERDAG 
24 SEPTEMBER
MERKSPLAS
Het team van SpetseRR heeft 
weer verschillende avontuur-
lijke Rides en Runs in petto en 
dit onder deskundige begelei-
ding. De uitdaging van sporten 
bij maanlicht en de gezellige 
ambiance krijg je er zomaar 
bovenop. 
‘SpetseRR Ride & Run, just call 
it FUN!’

  www.spetserr.be 

Nightlon
ZATERDAG 22 OKTOBER
HOFSTADE
De Nightlon is terug van weg 
geweest met een Run bij 
maanlicht. Kom naar Sport 
Vlaanderen Hofstade en geniet 
van de unieke sfeer. Iedereen 
is welkom en kan volgens eigen 
kunnen en goesting een af-
stand kiezen die het best past. 
Het motto is ‘Hoeveel MILES 
je wenst te lopen? Het maakt 
niet uit, kies je WAVE en SMILE 
zoveel je kan!’ De inschrijvin-
gen zijn nu geopend.

  Info & tickets:  
www.nightlon.be

Green van 
de Hoop
APRIL TOT OKTOBER
Met ons golftornooi Green van de Hoop willen we 
de golfwereld sensibiliseren en informeren over 
onze strijd tegen muco. En uiteraard samen met de 
spelers en partners zoveel mogelijk fondsen werven. 
Green van de Hoop is in de loop der jaren uitge-
groeid tot een gevestigde waarde in verschillende 
Belgische golfclubs. Ook dit jaar staan er weer heel 
wat competities op het programma. Iedereen van 
harte welkom om deel te nemen. De eerstvolgende 
competities zijn:
ROYAL KEERBERGEN GOLF CLUB	 30/04
GOLF CLUB NUCLEA MOL	 01/05
WAREGEM HAPPY GOLF CLUB 	 08/05
IEPER OPEN GOLF	 29/05
GOLF & BUSINESS CLUB KAMPENHOUT	 19/06
ROYAL LIMBURG GOLF	 19/06
WINGE GOLF & COUNTRY CLUB	 26/06
Check de volledige kalender en alle info via  

  www.muco.be/nl/green

Zelf een actie 
opzetten?
Contacteer Katrien De Groof  
katrien@muco.be
02 663 39 06

De volgende Asem
In de volgende editie staat 
een dossier rond zelfzorg 
centraal.

mailto:katrien@muco.be

