
RESPIRE

M A G A Z I N E  D E  L’ A S S O C I AT I O N  M U C O



2

06
Dossier
Sommeil

12
Nouveaux besoins
Nouveaux services

18 
Matthieu Thimmesch 
Docteur course 

16
Lorenzo 
et sa liste d’envies



3

Un bon 
début
C’est fin 2022, juste avant 
Noël, que la bonne nouvelle 
est tombée : le Kaftrio est à 
présent également remboursé 
pour les enfants muco de 6 
à 11 ans. Plus tôt que prévu, 
étant donné que la période de 
négociation complète n’avait 
pas encore expiré. Bravo donc 
aux négociateurs ! Pour sa part, 
l’Association Muco continue à 
œuvrer afin de garantir l’accès 
aux meilleurs traitements à 
toutes les personnes atteintes 
de mucoviscidose. Ce succès 
signifie aussi que de l’énergie 
et de l’espace sont désormais 
libérés, ce qui devrait nous 
permettre de nous consacrer 
à d’autres thèmes importants. 
Dans ce numéro, vous trouverez 
également les résultats de 
l’enquête menée auprès de nos 
membres afin de déterminer 
les nouvelles priorités de 
l’association. Nous allons 
donc travailler en fonction de 
celles-ci. À noter que dans ce 
numéro, nous vous proposons 
un dossier consacré au thème 
‘mucoviscidose et perturbations 
du sommeil’ : hautement 
recommandé.

24
Stockwood
Festival 

Stefan Joris
Directeur  
Association MucoCi-dessus

Le Kaftrio est remboursé pour les 
enfants muco de 6 à 11 ans. Fenna le 
prend pendant le petit-dejeuner. 
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« Puis-je arrêter les autres 
traitements comme la kiné 

respiratoire et l’aérosolthérapie 
maintenant que je me sens 

mieux ? » Voici une question 
pertinente pour qui expérimente 

les effets positifs du Kaftrio. Et 
c’est compréhensible vu le temps 

qu’exigent ces traitements de 
fond et leur impact important sur 

la qualité de vie. 

Simplifier, 
en restant prudent 

Jusqu’il y a peu, on savait peu de choses 
concernant les effets de l’interruption 
des aérosols de sel hypertone ou de 
Pulmozyme sur la fonction pulmonaire 
en cas de prise de Kaftrio. Les médecins 
possédaient peu d’indications pour  
répondre aux questions des patients  
à ce propos. L’étude SIMPLIFY a tenté  
d’apporter de premiers éclaircissements. 

En quoi consistait cette étude ? 
Au total, 594 Américains atteints de 
mucoviscidose à partir de 12 ans  
participaient à l’étude. Tous prenaient du 
Kaftrio. Les participants étaient divisés 
en 4 groupes : le premier groupe avait 
arrêté les aérosols de sel hypertone, le 
second avait continué à les faire comme 
d’habitude, le troisième avait arrêté le 
Pulmozyme et le dernier avait continué à 
faire des aérosols de Pulmozyme. L’étude 
avait duré 6 semaines. 

Qu’ont découvert les  
chercheurs ? 
Les chercheurs n’ont constaté aucune 
diminution de la fonction pulmonaire 
chez les personnes ayant arrêté l’aérosol-
thérapie, ni avec le sel hypertone, ni 
avec le Pulmozyme. Même si cette étude 
concerne uniquement la fonction  

– Les personnes ayant arrêté les  
aérosols connaissaient un peu plus de 
problèmes de toux et d’expectoration, 
surtout celles possédant une fonction 
pulmonaire plus faible (<70%).

– Les participants ont poursuivi leurs 
autres traitements (kiné respiratoire, 
inhalation antibiotique et antibiotique 
par voie orale). 

– Une période de 6 semaines est trop 
courte pour pouvoir évaluer l’effet de 
l’arrêt de ces aérosols sur les lésions 
pulmonaires. 

Qu’est-ce que cela signifie 
pour moi ? 
Sur base de cette étude, il est trop tôt 
pour affirmer que l’on peut arrêter l’aéro-
solthérapie en toute sécurité chez toutes 
les personnes prenant du Kaftrio. Nous 
ignorons les conséquences à long terme, 
ou celles chez les personnes ayant une 
fonction pulmonaire plus faible et plus de 
lésions pulmonaires. Si vous désirez arrê-
ter certains traitements de fond, parlez-en 
au préalable avec votre équipe muco. 
Deux autres études sont en cours (HERO-2 
et STORM) pour étudier l’arrêt des trai-
tements de fond à plus long terme. Elles 
permettront sans nul doute de prendre 
des décisions éclairées. 

pulmonaire, poursuivre les aérosols en 
plus du Kaftrio n’offre donc aucun  
avantage supplémentaire.

Pourquoi la prudence  
s’impose-t-elle ? 
Ces premiers résultats sont encoura-
geants, mais la prudence est  
néanmoins de mise : 
– Les participants à cette étude étaient 

principalement des personnes (jeunes) 
possédant encore une bonne fonction 
pulmonaire (la moitié des participants 
avaient un volume expiratoire maximal 
par seconde de minimum 97%). 

Elise Lammertyn
scientific officer Association Muco

De l’arrêt des traitements de fond quand on prend du Kaftrio 

des nouvelles       
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Plus de 125.000 personnes disposent 
aujourd’hui d’une European Disability 
Card. Cette carte, qui est gratuite, favorise 
l’accès des personnes en situation de 
handicap aux loisirs, à la culture et au 
sport avec plus de 350 avantages (des 
réductions, des entrées gratuites, ou 
des ajustements nécessaires). Elle peut 
être utilisée auprès de 225 partenaires 
de 8 pays européens pour prouver un 
handicap reconnu par l’une des cinq 
institutions belges en charge (SPF 
Sécurité sociale, VAPH, AViQ, PHARE et 
DSL). Elle est particulièrement utile pour 
les personnes vivant une situation de 
handicap non visible.

 Plus d’infos sur https://eudisabilitycard.be

Titres-services 
plus chers à 
Bruxelles
En Région de Bruxelles-Capitale, le prix 
d’un titre-service (TS) est porté depuis le 
1er janvier 2023 à 10€. En Wallonie et en 
Flandre, son prix reste de 9€. Mais quelle 
que soit votre région, vous pourrez tou-
jours compter sur notre soutien, si votre 
situation le justifie, avec un rembour-
sement du prix net de maximum 4TS/
semaine (8,1€/TS en Wallonie, 7,2€/TS en 
Flandre et 8,5€/TS à Bruxelles).

 Plus d’infos via nicolas@muco.be

Le Maximum à Facturer 
(MàF) offre à chaque 
famille la garantie de ne 
pas dépenser plus qu’un 
montant plafonné en 
tickets modérateurs pour 
leurs soins. En fonction de 
votre situation, différents 
MàF peuvent entrer en 
action. Une nouveauté a 
cependant été instaurée 
depuis 2022 pour le « MàF 
Revenus » : le plafond de 
la quote-part des ménages 
aux revenus les plus 
faibles a été abaissé de 
450 à 250€. Au-delà, les 
tickets modérateurs leur 
sont remboursés. Pour 
les ménages comptant 
un malade chronique, le 
plafond peut encore être 
réduit de 100€. Ainsi, ces 
ménages bénéficient d’une 
meilleure protection sociale 
avec des soins restant 
accessibles.

 Plus d’infos sur www.belgium.be/
fr/sante/cout_des_soins/ 
maximum_a_facturer

Travail  
étudiant  
Changement important pour les jobs 
étudiants : à partir du 1er janvier 
2023, les étudiants sont désormais 
autorisés à travailler un maximum 
de 600 heures (au lieu de  
475 heures) par an avec diminution 
des charges sociales. Vous pouvez 
choisir ces heures librement tout 
au long de l’année. Pour les étu-
diants qui travaillent dans le secteur 
des soins, il y a mieux encore : les 
heures prestées au cours du premier 
trimestre 2023 seront automatique-
ment neutralisées. Cela signifie 
qu’elles ne compteront pas dans 
le calcul des 600 heures annuelles 
autorisées avec cotisations sociales 
réduites.  

 Plus d’infos sur www.studentatwork.be

MAXIMUM À  
FACTURER DES  
REVENUS FAIBLES

des nouvelles       DU MONDE MUCO

125.000
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Les jeunes enfants atteints de mucoviscidose connaissent parfois 
des problèmes de sommeil, tout comme les autres enfants. 
Lorsque c’est le cas, en tant que parent, cela vous empêche 
également de dormir. 

E t si votre enfant devenait 
tout à coup somnam-

bule ? Que vous ne parveniez 
pas à le mettre au lit ? On 
a tendance à tout regarder 
à travers le prisme de la 
‘mucoviscidose’, mais le pro-
fesseur Stijn Verhulst, chef 
du département pédiatrie 
et coordinateur du centre 

muco à l’Universitair Zieken-
huis Antwerpen n’est pas 
d’accord. Les enfants muco 
n’ont pas plus souvent de 
problèmes de sommeil que 
les autres. Ils connaissent 
des problèmes de sommeil 
‘normaux’. Sauf que ceux-ci 
peuvent peser davantage 
sur des parents qui ont déjà 

ÇA VOUS EMPÊCHE DE  

dormir 

dossier      SOMMEIL

Problèmes de sommeil chez les enfants

Dormir a pour 
fonction de nous 
permettre de 
nous reposer et 
de récupérer : 
cela nous donne 
l’occasion d’intégrer 
les émotions et les 
sensations de la 
journée écoulée, de 
récupérer de nos 
efforts physiques 
et de reprendre 
de l’énergie. Nous 
consacrons environ 
un tiers de notre 
vie à dormir. Ne pas 
dormir suffisamment 
ou dormir mal peut 
avoir un effet sur 
notre santé physique 
et mentale. Il est 
grand temps d’y 
consacrer un peu 
plus d’attention et 
de donner la parole 
aux experts. Dans ce 
dossier, ils abordent 
le sommeil, tant chez 
l’enfant que chez 
l’adulte, et la possible 
influence de la 
mucoviscidose sur la 
qualité de celui-ci. 
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suffi samment de soucis en 
tête durant la journée et 
auraient bien besoin d’une 
bonne nuit de sommeil.

Les enfants muco  

ont-ils plus de problèmes 

de sommeil ?

Chez les bébés, il n’y a 
quasi aucune différence. 
Chez les enfants plus âgés 
et les adultes, certaines 
études révèlent de petites 
différences. Les problèmes 
de sommeil apparaissent 
lorsque les poumons sont 
plus gravement touchés et se 
multiplient au fil du temps 
et de l’évolution des lésions. 
La toux devient alors l’une 
des principales causes d’in-
somnie. Douleurs, anxiété, 
maux de ventre et troubles 
digestifs peuvent perturber 
le sommeil et exercer une 
influence sur la journée 
qui suit. La fatigue diurne 
devient rapidement un symp-
tôme grave. Mais chez les 
jeunes enfants, nous n’ob-
servons pas encore ce phé-
nomène. Même si, comme les 
autres enfants, ils peuvent 
rencontrer des problèmes de 
sommeil habituels. 

Quel type de problème du 

sommeil rencontrent les 

enfants ? 

Ronflement et apnée du 
sommeil au cours desquels 

l’enfant cesse de respirer 
et se réveille brusquement 
peuvent survenir à tout âge, 
mais le plus souvent chez 
les tout-petits. Ce phéno-
mène est principalement 
provoqué par des polypes 
nasaux et des amygdales 
surdimensionnés qui se 
développent parfois plus vite 
que les autres tissus. Chez 
les bébés et les tout-petits, 
des troubles du sommeil 
d’ordre comportemental qui 
les empêchent de s’endormir 
seuls ou les font se réveiller 

la nuit apparaissent souvent, 
et nécessitent l’intervention 
des parents. Les jeunes en-
fants et ceux en âge d’école 
primaire connaissent parfois 
des terreurs nocturnes. Ils 
commencent à faire des cau-
chemars qui les empêchent 
de dormir et souffrent par-
fois de somnambulisme. 

Quid du stress ? 

Le stress peut se manifester 
dès l’école primaire. À cet âge, 
les enfants peuvent ressen-
tir de l’inquiétude et avoir 
du mal à s’apaiser le soir. 
Même chez les adolescents, 
le stress représente l’une 
des principales causes d’un 
sommeil de mauvaise qualité. 
À la puberté, leur horloge 
biologique change, la fatigue 
se déclenchant plus tard. Ils 
sont souvent incapables de 
s’endormir correctement et se 
réveillent plus tard le matin. 
Par conséquent, les adoles-
cents ont parfois du mal à 
suivre les rythmes scolaires.

Combien d’enfants 

connaissent de telles 

difficultés ?  

Si nous additionnons les 
différents troubles du som-
meil chez les enfants, jusqu’à 
20 % d’entre eux ont connu 
au moins un type de trouble 
du sommeil à un moment 
donné. Dans la plupart des 

« Dormir mal 
a un effet 
négatif 
sur la vie 
quotidienne. »

!* cas, ces troubles sont de 
courte durée.

Qu’en est-il de leurs 

parents ?  

En moyenne, les parents 
d’enfants muco s’inquiètent 
déjà beaucoup. Alors que 
faire lorsque votre enfant 
se sent malade ou fait un 
cauche mar et demande à 
dormir avec vous ? De  
nombreux parents le 
prennent au lit avec eux. 
C’est compréhensible, mais 
cela peut entraîner un 
problème de comporte-
ment lorsque l’enfant se 
sent mieux. Il est parfois 
difficile de le faire dormir à 
nouveau dans son propre lit. 
Les parents ne doivent pas 
sous-estimer les consé-
quences d’une telle situation. 
Dormir mal a un effet négatif 
sur la vie quotidienne. On se 
sent mal, donc plus stressé et 
plus vulnérable aux pensées 
négatives. Ce qui engendre 
une mauvaise qualité du 
sommeil et les parents 
entrent rapidement dans ce 
cercle vicieux. 

Constatez-vous une 

évolution dans les  

chiffres ?  

Les parents d’aujourd’hui 
travaillent souvent tous les 
deux et ont plus que besoin 
d’une bonne nuit de sommeil. 
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Ils admettent toutefois avoir 
besoin d’aide plus rapidement 
qu’avant. Surtout lorsque leur 
enfant se lève constamment, 
souffre de somnambulisme 
ou les rejoint dans leur lit. Les 
parents souffrent plus que 
l’enfant lui-même. Un enfant 
d’un an et demi qui dort mal 
la nuit peut dormir le jour. 
Une mère ou un père ne 
peut pas s’offrir ce luxe et les 
conséquences du manque de 
sommeil se font rapidement 
sentir. 

À qui peuvent s’adresser les 

parents ?  

Si les problèmes de sommeil 
de l’enfant persistent trop 
longtemps ou affectent son 
fonctionnement quotidien, il 
faut absolument les prendre 
en charge. Au sein du service 
pédiatrie, le médecin vérifiera 
si ces troubles ont un rapport 
avec la mucoviscidose et les 
difficultés pulmonaires. S’il re-
lève un problème de sommeil 
sous-jacent, il faudra adapter 
le traitement et voir si le pa-
tient doit être réorienté.

Que se passe-t-il en cas de 

réorientation ? 

Cela dépend des symptômes. 
Nous commençons par une 
analyse du sommeil et de-
mandons parfois aux parents 
de compléter un ‘schéma’ du 
sommeil quotidien reprenant 
la durée de l’endormissement 
de l’enfant, le nombre de fois 

où il s’éveille la nuit… Si nous 
pensons qu’il existe un pro-
blème médical sous-jacent, 
tel que ronflement ou apnée, 
une étude du sommeil sera 
réalisée.

Comment se déroule une 

telle étude du sommeil ?  

En Belgique, vous êtes hospi-
talisé.e durant une nuit. Nous 
surveillons le fonctionnement 
de tous les organes : activité 
cérébrale, rythme cardiaque, 
concentration en oxygène, 
respiration, mouvement 
des jambes. Le patient est 
également filmé. Pour éviter 
tout malentendu : l’étude du 

sommeil ne porte pas sur la 
qualité du sommeil à l’hôpital. 
Votre enfant se trouve dans 
une chambre d’hôpital, collé à 
des électrodes. La qualité de 
son sommeil est donc de toute 
façon différente de celle de 
la maison. Ce n’est pas à cela 
que sert l’analyse du sommeil. 
Celle-ci sert à démontrer ou à 
exclure les troubles médicaux 
du sommeil. 

Quels sont les traitements ?  

Cela dépend de la cause 
sous-jacente. Pour les 
troubles du comportement, 
comme le fait de se glisser 
chaque soir sous les couver-
tures avec ses parents, nous 
essayons d’établir un plan 
afin de corriger ce comporte-
ment. À l’Universitair Zieken-
huis Antwerpen, nous faisons 
appel à un coach du sommeil, 
dans notre cas une infirmière. 
Parfois, s’il y a du stress et 
que les enfants ont du mal 
à se calmer, un psychologue 
peut également intervenir. 
Dans certains cas, quand les 
enfants ne parviennent pas à 
s’endormir, les médicaments 
peuvent s’avérer utiles, sous 
la forme d’une dose très 
limitée de mélatonine par 
exemple. L’apnée du sommeil 
nécessite parfois une inter-
vention chirurgicale. Chez les 
enfants plus âgés, la venti-
lation à l’aide d’un masque 
CPAP peut représenter une 
solution.  

 

« Les parents 
souffrent 
plus que 
l’enfant  
lui-même. »

?
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L es personnes atteintes  
de mucoviscidose  

vivent plus longtemps que  
jamais. Elles passent donc 
plus de nuits éveillées. 
En cela, elles ne sont pas 
différentes de la population 
générale.  
« Dans un monde où le travail 
et les relations sont source 
de stress, les problèmes de 
sommeil sont une consé-
quence logique », explique 
le Dr Alexandros Kalkanis, 
pneumologue spécialisé dans 
les troubles du sommeil,  
à l’UZ Leuven.

anormaux durant le sommeil 
comme le somnambulisme, et 
les troubles du mouvement 
liés au sommeil sont égale-
ment assez fréquents.

Combien d’adultes 

souffrent de problèmes du 

sommeil ?   

Un très grand nombre ! 
Selon des données récentes, 
jusqu’à un quart des adultes 
connaissent des problèmes 
respiratoires pendant leur 
sommeil. Chiffre encore 
plus impressionnant : un 
tiers des adultes ont connu, 
connaissent ou connaîtront 
une forme d’insomnie au 
cours de leur vie.

Pourquoi un nombre aussi 

élevé ?  

Le mode de vie moderne 
joue un rôle important dans 
les insomnies : horaires 
irréguliers, stress au travail 
et difficultés relationnelles 
influencent notre humeur 
et donc la qualité de notre 
sommeil. Pour un grand 
nombre d’entre nous, il faut 
du temps avant de se rendre 
compte qu’il existe un pro-
blème. Les symptômes légers 
de maux de tête, de fatigue 
et de brouillard cérébral sont 
considérés comme normaux 
pendant trop longtemps.  
Ce type de maladie peut 
s’éterniser pendant des  
années. Dans le cas de 
l’apnée du sommeil, c’est 

Si vous vous endormez en lisant cet article, il se peut que, 
comme un tiers de la population, vous soyez aux prises avec  
des insomnies ou des troubles du sommeil. Selon le Dr Kalkanis, 
les chiffres chez les adultes sont impressionnants. 

Quels types de problèmes 

du sommeil touchent les 

adultes ?  

Dans notre laboratoire du 
sommeil, nous sommes 
spécialisés dans le diagnostic 
et le traitement de tous les 
troubles du sommeil et de 
l’éveil. D’une part, nous traitons 
les troubles du sommeil liés à 
la respiration, comme l’apnée 
du sommeil. D’autre part, nous 
traitons les insomnies comme 
les difficultés à s’endormir 
ou à faire la grasse matinée. 
Les parasomnies, les com-
portements ou phénomènes 

Hé,  
RÉVEILLE-TOI !  

Problèmes de sommeil chez les adultes

Zzz
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Dort-on mieux grâce au 

Kaftrio et à l’Orkambi ? 

Les nouveaux modulateurs 
contribuent à stabiliser et 
maintenir la fonction pulmo-
naire. Moins de problèmes res-
piratoires, moins de réveils liés 
à la respiration et une meil-
leure qualité de sommeil en 
général. Toutefois il est trop tôt 
pour se prononcer sur le long 
terme. Nous devons aussi nous 
méfier des possibles effets 
secondaires liés aux nouveaux 
modulateurs. Au cours des 
phases de test, un petit pour-
centage de patients a présenté 
des effets secondaires comme 
de l’insomnie et des sautes 
d’humeur, nécessitant des 
ajustements de la dose. Autre 
conséquence : les problèmes 
liés au vieillissement. En effet, 
les soins multimodaux, les 
nouveaux médicaments et les 
transplantations permettent 
aux personnes muco de vieillir. 
Elles seront donc confrontées 
à des problèmes de sommeil  
plus importants que les 
personnes en bonne santé au 
cours de la vieillesse. L’apnée 
du sommeil et l’insomnie sont 
également susceptibles de de-
venir plus fréquentes chez les 
personnes atteintes de muco 
au fil du temps en raison de 
facteurs de stress liés au travail 
et aux relations amoureuses.

Une transplantation a-t-elle  

une influence sur le 

sommeil ? 

La transplantation elle-même 
améliore la respiration et a un 
effet positif à court terme sur 
le sommeil. Mais l’effet à long 

terme de la transplantation 
reste à étudier. En revanche, 
nous ne disposons pas encore 
de beaucoup d’informations  
concernant l’effet du traite-
ment lié à la greffe sur le 
sommeil des personnes 
transplantées.

Les problèmes de 

sommeil aggravent-ils la 

mucoviscidose ? 

Un bon sommeil est essentiel 
à une bonne santé. Le sommeil 
permet à notre corps de récu-
pérer, il régule nos processus 
hormonaux et fait fonctionner 
correctement notre système 
immunitaire. Si les personnes 
atteintes de mucoviscidose 
dorment moins bien, les infec-
tions pourraient par exemple 
durer plus longtemps. 

Quel est l’impact mental 

d’un sommeil de mauvaise 

qualité ?  

La fatigue vous rend moins 
enclin à travailler, à faire de 
l’exercice ou à rencontrer des 
amis. Il a même été prouvé 
qu’il existe un lien direct entre 
la dépression, l’anxiété et le 
sommeil. C’est un cercle vicieux :  
moins vous dormez, plus vous 
vous sentez mal mentalement. 
Et plus vous vous sentez mal, 
moins vous dormez bien.

À partir de quand peut-

on considérer avoir un 

problème de sommeil ?   

Si vous vous sentez fatigué.e 
et somnolent pendant la 
journée ou si vous souffrez 
très souvent de maux de 
tête et de brouillard cérébral, 
vous devez le signaler à votre 
médecin traitant. Votre par-
tenaire dispose souvent de 
beaucoup d’informations sur 
la qualité de votre sommeil. 
Si vous ronflez souvent et 
que vous avez un sommeil 
agité, il se peut qu’il y ait 
une cause sous-jacente. Ne 
sous-estimez pas l’impact 
d’une bonne nuit de sommeil 
et tirez la sonnette d’alarme 
à temps. En tant que méde-
cins, nous sommes de mieux 
en mieux formés à réagir de 
manière appropriée. Notre 
travail consiste à écouter les 
plaintes des patients et à les 
interpréter correctement. A 
l’aide de questionnaires et 
d’examens spécifiques, nous 
pouvons poser un diagnostic 
rapidement.

Quels sont les traitements 

disponibles ?  

En cas d’insomnie ou de 
perturbation du cycle du 
sommeil, un psychologue 
du sommeil peut inter-
venir. Il mettra en place une 
thérapie comportementale, 
un entraînement au som-
meil ou donnera au patient 
des astuces simples liées à 
l’hygiène du sommeil. Les 
médicaments restent un 
traitement de seconde ligne. 
Chez les personnes souffrant 
d’apnée du sommeil, un 
masque CPAP peut améliorer 
la respiration. 

souvent le ou la partenaire qui 
tire la sonnette d’alarme.

Les personnes muco 

rencontrent-elles plus de 

problèmes de sommeil ? 

La pratique et la littérature 
nous apprennent que des 
troubles comme une toux 
chronique, des problèmes 
respiratoires, des infections 
pulmonaires et respiratoires, 
un reflux gastro-œsophagien 
et des douleurs abdominales 
empêchent les personnes 
muco de bien dormir. La 
maladie et son traitement en-
gendrent beaucoup de stress, 
et cet impact psycho logique 
ne doit pas être sous-estimé. 
C’est aussi une raison majeure 
pour laquelle les personnes 
muco restent souvent éveillées 
et s’inquiètent de manière 
excessive. D’autre part, selon 
des études récentes, elles 
souffrent beaucoup moins 
d’apnée du sommeil clinique-
ment significative parce 
qu’elles sont plus jeunes et 
généralement plus minces.

Les personnes ayant des 

symptômes plus importants 

rencontrent-elles plus de 

troubles du sommeil ?  

Plus les problèmes respira-
toires sont nombreux, plus la 
qualité du sommeil peut être 
mauvaise. Mais les différents 
traitements de la mucovisci-
dose améliorent la fonction 
pulmonaire et les symptômes 
respiratoires, ce qui permet de 
stabiliser la respiration durant 
la nuit pour un sommeil plus 
efficace.



1111

LE SOMMEIL
Comment ça se passe ?

toux/plaintes respiratoires  douleur  angoisse  maux de ventre 
difficultés digestives  stress  pensées négatives

Trop peu d’heures de sommeil, difficulté à se lever le matin,  
somnolence ou hyperactivité en journée, maux de tête,  
changements d’humeur et problèmes de concentration peuvent 
indiquer un trouble du sommeil.

Possible influence de la mucoviscidose  
sur le sommeil

Tout le monde est différent

4-12 mois  12–16h
1-2 ans   11-14h
3-5 ans   10-13h
6-12 ans   9-12h
13-18 ans   8 -10h
18+  7-9h

Durée de sommeil 
quotidien  

conseillée

Phase de 
transition

4
Sommeil 

paradoxal 
(REMS)

2
Sommeil 

léger 

3
Sommeil  
profond 

1
Phase  

d’endormis-
sement 

Phase du rêve :  
mouvements 
oculaires rapides 
(Rapid Eye 
Movement)

Zzz

Un cycle de sommeil dure environ 90 à 110 minutes 
Se répète 4 à 5 fois par nuit 

Vous vous réveillez brièvement (inconsciemment) après chaque cycle de sommeil
La durée des phases de sommeil dépend du moment de la nuit



1212

Association    

Le monde muco vit une véritable 
révolution depuis l’arrivée des 

« modulateurs CFTR », et en 
particulier de Kaftrio. Du jour 

au lendemain, de nombreuses 
personnes atteintes de 

mucoviscidose ont vu leur santé 
et leur qualité de vie s’améliorer, 

avec un nouvel éventail de 
possibilités s’offrant à elles. Mais 

en parallèle, de nouveaux défis 
se sont également présentés. Et, 

malheureusement, tous les patients 
ne peuvent bénéficier de ces 

nouveaux traitements, à l’instar des 
personnes greffées ou ne portant 

pas les mutations adéquates. 

L’Association Muco
questionne ses membres 

Dans ce contexte, l’Association Muco s’est 
lancée dans une profonde réflexion pour 
établir son nouveau plan stratégique. Nos 
services actuels sont-ils encore perti-
nents ? Devons-nous développer de nou-
veaux services pour les personnes dont 
la vie change ? Soutenons-nous correcte-
ment les personnes qui n’ont pas accès 
à ces innovations ? Votre opinion sur 
ces questions était capitale pour nous. 
C’est pourquoi nous vous avons invités à 
remplir une enquête en ligne. Un total de 
247 personnes y a répondu. 

Dans la première partie de notre  
enquête, nous vous demandions de juger 
l’importance des services actuels de 
l’association pour vous. Les résultats sont 
sans équivoques : vous les jugiez en majo-
rité tous « importants à très importants » 
(de 66% à 99% des votes, en fonction du 
service). Un signal clair démontrant que 
nos services ont toujours du sens et une 
utilité pour la majorité d’entre vous. Il 
n’est donc pas question pour nous de les 
remettre en question.

Dans la deuxième partie de l’enquête, 
23% des répondants ont estimé que 
l’Association Muco devait développer des 
nouveaux services pour répondre aux be-

autant de pistes cruciales que nous nous 
efforcerons de traduire en actions, ser-
vices et collaborations nécessaires.
Notez que 72% des participants ne 
pouvaient pas encore se prononcer, et 
ce probablement à cause d’un manque 
de recul. Ce point sera donc à réévaluer 
ultérieurement.

Enfin, dans la dernière partie de l’en-
quête, 8% des répondants non éli-
gibles aux traitements par modulateurs 
estimaient ne pas être suffisamment 
soutenus. Leurs réponses exprimaient 
essentiellement leur souhait d’être mieux 
informés sur les recherches en cours et 
de voir l’association se battre pour leur 
donner accès à un traitement efficace 
également. L’Association Muco souhaitant 
pouvoir offrir à tous les mêmes chances 
d’une vie meilleure et plus longue, cela 
fait bien évidemment partie de nos ob-
jectifs centraux.

Merci à tous les participants ! Merci éga-
lement aux personnes qui ont donné de 
leur temps pour discuter de ces résultats 
lors de réunions digitales ! Nous restons 
bien évidemment à l’écoute de vos re-
marques et ne manquerons pas de vous 
tenir informer de l’évolution de nos plans.

soins apportés par l’arrivée des modula-
teurs. Les réponses ouvertes indiquaient 
que des soutiens étaient surtout espérés 
dans les domaines du travail, de la pa-
rentalité, de la prise en charge psycho-
logique, de la prise en charge diététique, 
et du suivi des effets secondaires. Voilà 

Nicolas Michaux
Contact familles et collaborateur éducation 

Association Muco 
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NOUVEL AN À PRAGUE Superbe fin d’année en 
Tchéquie avec mon mari et mes filles Zulei-
ka et Zienna. 7 jours de bonheur à 
Prague et son marché de Noël, 
Kutná Hora et son immense 
cathédrale… Et au nord, les 
rochers de Prachov. Merci 
au Fonds Muco Adultes 
pour ces moments  
géniaux en famille !  
– Letizia

FÉERIE DE NOËL À DISNEYLAND Un séjour  
féerique, rempli de rires, de frissons, de  
moments magiques et d’amour partagé avec 
mes deux filleuls. Grand merci à l’association. 
– Lionel

 PARIS

 PRAGUE

Génial – Letizia

AU PIED DU GRAND SAPIN Se réchauffer au  
sourire de Lucie, c’est ça toute la magie de  
Noël ! – les parents de Lucie 

‘UNE SEMAINE DE  
BONHEUR EN  
TCHÉQUIE ’

TSJECHIË
Praag

vivre      AVEC LA MUCO

Un bol 
d’air

L’hiver a été long et gris. Du coup, on a été chercher le 
soleil côté sud et dans le sourire de ceux et celles qui 
ont pu s’évader, le temps d’une activité ou d’un petit 

voyage, histoire de se réchauffer. 
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GOFFIN LIVE « J’ai enfin assisté à deux 
matchs de Goffin à Anvers. Fantasti-
que victoire de David, super ambian-
ce. Une de mes plus belles expérien-
ces ! » – Britt

BIRGIT Chouettes vacances en Espagne 
pour Birgit et sa famille. 

LES DOUCEURS DE MARRAKECH  
« Après 5 mois d’hospitalisation, j’ai enfin 
pu m’évader à Marrakech grâce au Fonds 
Muco Adultes. Une superbe découverte, 
un très chouette moment ! » – Lena

MELISSA Le bonheur partagé de Melissa 
avec Odette, son petit chien.

FOU DE FOOT « Le foot, c’est mon 
sport préféré. Toujours prêt pour  
gagner des matchs avec le Racing 
White Woluwe. J’adore ça, courir sur  
le terrain ! – Abdou

VICTOR La photo qui clôture une 
semaine au sommet du bonheur.

MARRAKECH 

HOUTHULST

ROMAIN Romain sur le terrain avec 
son club E.S.F.C. Geer.  

GEER

KARELLIS FRANCE

ANVERS   

PUURS

ESPAGNE

WOLUWE

À BICYCLETTE « Grace est rentrée 
en secondaire. Grâce au Fonds Muco 
Enfants, aujourd’hui, elle se rend à 
l’école avec son nouveau grand  
vélo ! » – Isabelle, maman de Grace

vivre     AVEC LA MUCO
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GREEN DE  
L’ESPOIR 2023

Notre tournoi annuel de 
golf permet de sensibiliser 
le monde golfique à la lutte 
contre la mucoviscidose. 
En 2022, il nous a permis 
de récolter quelque 42.605 
euros. Mais la réussite 
de cet événement est en 
grande partie conditionnée 
au soutien de nos fidèles 
et précieux partenaires 
qui nous suivent depuis 
de nombreuses années. 
Alors, si vous travaillez 
pour une société et/ou 
avez dans votre entourage 
une personne susceptible 
de sponsoriser le Green 
de l’Espoir 2023 en offrant 
des lots de qualité pour les 
tables de prix, n’hésitez pas 
à contacter karine@muco.be 
ou au 02 663 39 08.

Fiche vacances 
Si vous avez l’intention de voyager, 
n’hésitez pas à jeter un œil sur notre 
fiche info vacances. Ces conseils et 
infos pourront même vous aider à  
préparer votre voyage et même à 
boucler vos valises ! Cette fiche  
est disponible sur https://tinyurl.com/
ye2a7fmw. Vous pouvez  
également contacter Nicolas via  
nicolas@muco.be ou au 02 613 27 15 
pour des conseils personnalisés. 

INFO ET FONDS

En début d’année, nous envoyons à  
l’ensemble de nos membres une infor-
mation par courrier postal concernant 
les différents services offerts par notre 
association : fonds, brochures d’informa-
tion et tout ce qui concerne les domaines 
pour lesquels ils peuvent s’adresser à 
nous. Si vous n’avez pas encore reçu ce 
courrier, veuillez compléter le formulaire 
d’adhésion (gratuite) à l’Association Muco 
via tinyurl.com/ye2a7fmw. En devenant 
membre, vous nous donnez l’autorisation 
de prendre contact avec vous et donc la 
possibilité de vous tenir au courant de nos 
activités et de nos services.

Jeune talent 
belge 
Pour la première fois depuis 2020, 
la European Young Investigators 
Meeting (EYIM) a pu se tenir à Paris en 
présentiel. Ce congrès à petite échelle, 
dédié aux jeunes chercheurs contre la 
mucoviscidose de moins de 35 ans,  
est organisé annuellement par 6 
associations de patients européennes, 
dont l’Association Muco. Cette année, 
quelque 100 candidatures issues de  
13 pays ont été envoyées. 36 chercheurs 
ont été retenus et invités à présenter 
leur travail prometteur, dont  
4 talents belges.  
Deux d’entre eux travaillent sur 
des projets (comme la thérapie 
génique) soutenus financièrement 
par l’Association Muco. De plus, le 
Dr Saartje Uyttebroek (KULeuven) 
a remporté le prix de la meilleure 
présentation Poster pour sa recherche 
sur les problèmes de sinus chez les 
personnes atteintes de mucoviscidose. 
Bravo !

des nouvelles       DE L’ASSOCIATION MUCO
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Lorenzo



La liste de  
mes envies

17

D epuis l’enfance, les médecins m’ont dit 
que j’allais mourir jeune. Du coup, cet-
te espérance de vie limitée, je l’ai tou-

jours portée en moi. Grâce à la méditation, j’ai 
réappris à prendre soin de moi. Aujourd’hui, 
je parviens à gérer mon stress et mes pensées 
négatives. Je considère les moments difficiles 
de ma vie comme un catalyseur qui me pousse 
à profiter intensément de l’existence et d’en 
tirer le maximum. Ce qui m’aide : une liste 
de mes envies. Je voulais absolument faire 
quelque chose pour l’Association Muco, alors 
j’ai lancé mon propre Gin “Live Now” sur le 

marché. Je trouve très important de partager 
ma vision de la vie. Ce que je fais à travers ma 
peinture, mes vidéos et mes écrits. Une  
manière de me dévoiler et de montrer un peu 
plus qui je suis, ce que je représente et com-
ment je gère la muco. Je le fais en partie pour 
moi, en guise de thérapie, mais surtout pour 
ma fille de cinq ans. Bien sûr, j’espère que je 
suis encore là pour longtemps, mais si tel  
n’était pas le cas, je veux qu’elle sache qui 
était son papa. C’est pourquoi continuer à  
profiter de la vie avec ma famille figure  
évidemment en tête de ma liste d’envies. »

Lorenzo De Wilder a dirigé sa propre entreprise, il a escaladé le col du 
Galibier, s’est marié et est devenu papa. Atteint de mucoviscidose, en 
2019, on lui a diagnostiqué une amyloïdose et il a fait face à la mort pour la 
deuxième fois de sa vie. Aujourd’hui, il attend une transplantation rénale. 

«



Matthieu   
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Docteur 
course 
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D ès mes 14 ans, j’ai su que je me 
destinerais à la pédiatrie, et c’est 
en effet devenu une réelle vocation. 

Comme beaucoup de gens, le passage de 
Grégory Lemarchal à la Star Academy m’a 
sensibilisé à cette maladie, mais c’est le 
contact créé avec les enfants atteints de la 
mucoviscidose et leurs parents durant mes 
stages de pédiatrie qui m’a donné l’envie de 
m’investir dans ce domaine. Au-delà de  
l’aspect médical, la relation avec les patients 
est essentielle. Nous devons leur permettre 
de s’épanouir dans leur vie et leur redonner 
espoir. C’est un vrai travail d’équipe. Outre 
mon métier de médecin, j’aime m’investir 
d’une manière plus personnelle pour nos 

patients. Avec nos paramédicaux, qui  
interviennent déjà régulièrement dans les 
écoles de nos patients, nous élargissons 
notre campagne de sensibilisation dans les 
écoles de tout horizon afin de donner une 
autre image de la mucoviscidose. Nous  
allons également courir pour la troisième 
fois les 15 km de Liège le 16 avril, afin de 
récolter des fonds pour l’Association Muco. 
Nous avons besoin d’un maximum de  
participants ! »

Les inscriptions peuvent se faire jusqu’au  
1er avril. Pour avoir toutes les informations,  
il suffit d’envoyer un mail à  
matthieu.thimmesch@chc.be.

Pneumologue pédiatre au CHC MontLégia de Liège, Matthieu Thimmesch 
est spécialiste de la mucoviscidose. En marge de son travail de médecin, 
il organise notamment une collecte de fonds durant les 15km de Liège.

«



20

Cette année, après une pause de 
deux ans, les actions de Noël ont 
repris un peu partout en Belgique. 
Marchés de Noël dans des écoles 
à Sterrebeek, Pécrot, dans une 
crèche à Zaventem, à Ciney, un 
bar d’hiver à Hasselt, un yoga de 
Noël à La Panne, un café de Noël 
à Geel, une grande action au sein 
de l’assureur Baloise à Anvers. De 
beaux moments, mais surtout de 
beaux élans de générosité ! 

AUTOUR DE NOËL 

SOLIDARITÉ BALOISE

PLAISIRS D’HIVER

GRAND-MÈRE NOËL 

ESP’AIR

actions      



LA RECETTE DU SUCCÈS 
Thimister

Pas moins de 2.345 paquets de spéculoos vendus et  
8.200 euros récoltés ! Voilà le superbe résultat de la vente 
de spéculoos organisée par Laura. Outre le sucre, le beurre, 
la farine et une pincée d’épices, le secret de la recette des 
spéculoos se trouve dans la mobilisation de son équipe de 
choc ! Comme dans toute recette, chaque ingrédient à son 
importance. 

« Papili, Magdeleine, Victoria, Marine, Pierre-Luc, Bernadette, Mamy Lisette, 
Papy Jean-Claude, Nanou, Tonton Thomas, Tata Célia, Mamy de Charneux, 
Marc-Antoine, le centre muco de la Citadelle, Meghan, Monique, Eloïse, 
Ophélie, Anne-Christine, Laurine, Morgane, Sophie et Isabelle ont tous 
répondu présent ! Merci Arnaud, la société Duchene et l’administration 
communale de Thimister-Clermont d’avoir boosté nos ventes. Sans oublier 
les deux journées de vente au MontLégia. Merci Nora de nous avoir prêté 
main forte avec ta maman, ta sœur Nina et les benjamines du Patro de 
Thimister. Pour préparer ces délicieux biscuits, nous avons heureusement 
pu compter sur les installations professionnelles de « Mimi pâtisserie ». 
Merci à Mélanie et à Simon pour leur chaleureux accueil. Tout cela n’aurait 
jamais été possible sans toi Gwen, mon binôme et mon amie. Alors un 
immense merci à toi et à ta famille pour le temps, l’énergie et la motivation 
mis au service de notre action. Et vous, Enora, Léna et Jonathan, je vous 
remercie pour votre investissement, votre soutien et votre tolérance vu les 
nombreuses heures passées loin de la maison pour préparer et vendre les 
biscuits ».– Laura, maman d’Enora 
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SOLIDARITÉ BALOISE  
Anvers

En décembre dernier, l’assureur 
anversois Baloise a organisé une série 
d’activités au sein de son personnel 
pour récolter des fonds en faveur de 
différentes associations, dont la nôtre. 
Ce bel élan de solidarité a rapporté plus 
de 2.000 euros à l’Association Muco. 

GRAND-MÈRE NOËL 
Sterrebeek
La Gemeentelijke Basisschool de 
Sterrebeek où travaille ‘Omi’, la  
grand-mère de Siebe, atteint de 
mucoviscidose, a versé 1.500 euros à 
l’Association Muco. Grâce à Loike, sa 
maman, son papa et ‘Omi’ des dizaines 
de paires de chaussettes, des chocolats 
Galler et de petits singes en peluche ont 
été vendus à notre profit. Toute l’école  
a participé à cette belle action en 
vendant de petits bricolages de Noël. 
Merci à tous !

PLAISIRS D’HIVER 
Bruxelles
La 22e édition des Plaisirs d’Hiver a 
accueilli un chalet aux couleurs de 
l’Association Muco. Avec 25 bénévoles 
qui se sont relayés de 12h00 à 22h00 du 
22 décembre au 1er janvier, nous avons 
récolté le joli montant de 3.630,65 euros.
Merci de tout cœur pour ce généreux 
dévouement !

ESP’AIR 
Ciney
C’est lors du marché de Noël de Ciney 
que l’association liégeoise Esp’Air, qui 
rassemble des bénévoles enthousiastes, 
s’est une nouvelle fois mobilisée pour 
récolter 763 euros au profit de la lutte 
contre la mucoviscidose. 

ESP’AIR
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TARTIFLETTES AND CO 
Mellet

À l’initiative des amis de Céline,  
la maman d’Elise, atteinte de muco-
viscidose, un ‘souper musical et  
tartiflette’ était organisé le  
9 décembre, en la salle paroissiale 
Saint-Joseph. Quelque 130 tarti-
flettes, de superbes lots offerts par 
les partenaires pour la tombola 
dans une ambiance chaleureuse. 
Une belle réussite et 2.628 euros 
reversés à notre association. Bravo 
et merci !

OPÉRATION HUÎTRES 
Londerzeel
Début décembre, une joyeuse bande 
de Londerzeel est allée ramasser 
des huîtres en Zélande. Joignant 
l’utile à l’agréable, ils les ont dégus-
tées le soir même avec de nombreux 
amis et connaissances au profit 
de l’Association Muco. Cette action 
originale a rapporté 400 euros. 

DES CRÊPES ET DE 
PETITES PIÈCES ROSES 

Grembergen
Depuis 6 ans, Oma Kroki, la grand-
mère d’une jeune patiente muco, et 
son mari récoltent chaque année 
pas moins de 120 kg de cents au 
profit de l’Association Muco. Ils orga-
nisent également des goûters crêpes 
et autres après-midis gourmands. 
“Ne rien faire face à la maladie de 
ma petite-fille m’est impossible. 
Cette action, c’est ma façon d’agir 
pour aider notre famille et indirecte-
ment toutes les personnes atteintes 
de muco”. Un merci tout particulier 
à Martha et à son mari François 
qui soutiennent l’association sans 
relâche depuis tant d’années.

BOURSE AUX LEGO 
Kluizen

Pour les passionnés de Lego, petits 
ou grands, c’est à Kluizen que s’est 
déroulée l’action ‘Bricks for Muco’ qui 
a rapporté 1.851 euros. Une grande 
bourse aux Lego organisée par Tim, 
le papa de Jarne, atteint de muco-
viscidose. 

SEMI-MARATHON 
D’EINDHOVEN 

Eindhoven
Début octobre, Ariane et Arne, res-
pectivement sœur et frère de deux 
personnes atteintes de mucoviscidose, 
ont participé au semi-marathon 
d’Eindhoven. Objectif ? Récolter des 
fonds pour soutenir la recherche en 
faveur des patients touchés par des 
mutations rares et qui ne peuvent pas 
bénéficier du Kaftrio. Ensemble, ils ont 
récolté près de 10.000 euros. 

LOBKES WINTERBAR 
Hasselt  
Le 10 février, le club de tennis  
Excelsior accueillait la 5e édition du 
Lobke’s Winterbar. 
« Un peu avant Noël, nous avons  
lancé notre action via la vente de 
kits apéro. Et vendredi, cerise sur le 
gâteau, notre Winterbar s’est déroulé 
dans une ambiance chaleureuse. Merci 
à l’Excelsior d’avoir mis ses superbes 
installations à notre disposition. Le 
compteur est monté à 10.950 euros ! 
Merci à toutes les personnes qui nous 
ont aidés à faire de notre action une 
belle réussite ! »

TARTIFLETTES AND CO 

PETITES PIÈCES ROSES

LE WINTERBAR DE LOBKE

OPÉRATION HUÎTRES

BOURSE AUX LEGOS 

actions      
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Colofon
RESPIRE #17
mars 2023

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 f-twee

CONSEIL D’ADMINISTRATION  
Pascal Borrey (président), Ann Lemmens 
(vice-présidente), Erik Aerts (secrétaire),
Rika De Schryver, Jonny Coulon, Paul 
Maris, David Klein, Marijke Proesmans,
Nele Vanleeuwe, Pierre-André Wustefeld,
Isabelle De Cang, Jonathan Monzée 

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 de-
mande à catherine@muco.be ou via 
courrier (Association Muco, Rue des Trois 
Ponts 124, 1160 Bruxelles). Nous accéde-
rons 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 

Suivez-nous   mucoviscidose

Travail

Se lancer sur le marché du travail n’est 
pas toujours simple quand on a la 
mucoviscidose. Et pour les personnes 
qui ont la muco et qui travaillent déjà, 
combiner une activité professionnelle 
avec une santé parfois instable et im-
prévisible peut susciter de nombreuses 
interrogations. Vous avez des questions 
concernant ‘ travail et mucoviscidose’ ? 
N’hésitez pas à contacter Nicolas au 
02 613 27 15 ou nicolas@muco.be. 

Commander de  
l’alimentation ou du 
matériel médical? 

Les commandes d’alimentation se font
via christelle@muco.be ou 02 613 27 18.
Livraison gratuite à partir de 100 euros.
Les commandes de matériel 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 assumer 
les frais liés à la muco (factures d’hôpi-
tal, frais de pharmacie, etc.)? Cela met 
en péril le bon suivi et le traitement 
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 mala-
die. Si vous vivez une telle situation, 
contactez-nous pour que nous établis-
sions ensemble si vous entrez dans nos 
conditions d’intervention. 
Pour vos demandes de soutiens financiers, 
contactez Nicolas au 
02 613 27 15 ou via nicolas@muco.be.

Soutien PMA

Vous avez la mucoviscidose, vous avez 
un désir d’enfant, mais ce merveilleux 
projet doit passer par une procréation 
médicalement assistée (PMA) ? L’Asso-
ciation Muco peut vous aider ! Pour 
que ce rêve ne soit pas bloqué par des 
aspects financiers, nous proposons de 
couvrir vos frais de PMA jusqu’à 2.500 €  
pour l’ensemble de vos tentatives. Si 
vous êtes concerné.e et avez l’aval de 
votre centre muco, n’hésitez pas à nous 
contacter pour en parler et vérifier nos 
conditions d’intervention.  
nicolas@muco.be ou  02 613 27 15



Vous désirez organiser une 
action en notre faveur ? 

Contactez karine@muco.be 
02 66 33 908

Compostela 
voor Ferre   
1ER AVRIL
BORNEM 
Marleen et Karel, soit Omi et 
Opi de Ferre, 10 ans et atteint 
de mucoviscidose, partent à 
pied à St Jacques de Compos-
telle pour récolter des fonds 
pour la recherche contre la 
muco. Ils espèrent récolter au 
minimum un euro par km, soit 
2.600 euros. Pour sensibiliser 
le plus grand nombre, ils orga-
nisent le 11 mars un après-midi 
‘récolte de fonds’ autour 
de pizzas, tapas, gâteaux et 
d’autres bonnes choses dans 
leur village de Wintam, près de 
Bornem. Courage Omi et Opi, 
les grands-parents pèlerins  
de Ferre ! 
https://act.muco.be/nl-NL/ 
project/compostela-voor-ferre

Stockwood 
Festival
22 AVRIL
DENDERLEEUW 
Les scouts de Denderleeuw 
organisent leur traditionnel 
‘Stockwood Festival’ au profit 
d’une bonne cause. Cette an-
née, la lutte contre la mucovis-
cidose. Organisé par un ancien 
staff, dont deux membres ont 
la muco. Festival de musique 
le jour et DJ jusqu’au bout de 
la nuit. Bientôt online sur FB 
‘Stockwood’. 

Journée infos 
et conseils 
personnalisés 
sur les legs 
JEUDI 23 MARS 
AUDERGHEM
Vous envisagez éventuellement 
d’ajouter une bonne cause à 
votre testament ? Le seuil d’un 

notaire ou d’un avocat vous 
semble difficile à franchir ? 
L’Association Muco vous invite 
pour un rendez-vous person-
nalisé, en toute discrétion, 
dans ses locaux à Auderghem 
le jeudi 23 mars. En collabora-
tion avec un juriste spécialisé, 
nous vous délivrerons des 
conseils sur mesure, sans 
engagement aucun.
Intéressé.e ? Envoyez un email à 
karine@muco.be ou contac-
tez-nous au 02/663 39 08.

Muco Run Liège 
- 15 km de Liège
DIMANCHE 16 AVRIL
LIÈGE
Pour la troisième fois, le  
Dr. Matthieu Thimmesch remet 
le couvert avec son groupe 
Muco Run Liège qui sera sur 
la ligne de départ pour les 15 
km de Liège. Envie de fouler le 
sol de la cité ardente dans une 
ambiance conviviale et  
chaleureuse au profit de la 
lutte contre la muco ? Rendez- 
vous en bord de Meuse. 

A.G.
SAMEDI 22 AVRIL
BRUXELLES
Après 3 ans de réunion à  
distance, l’Assemblée  
Générale se déroulera le 
samedi 22 avril en présentiel 
à Bruxelles. Elle se déroulera 
dans les bureaux de  
l’Association Muco, 124,  
Rue des Trois Ponts, à  
1160 Auderghem. Une  
participation online est 
toujours possible également. 
Tous les membres recevront 
une invitation personnelle  
par email.

Jogging Li 
Gripète di Lincé
DIMANCHE 23 AVRIL
LINCÉ
Depuis une quinzaine d’an-
nées, Christophe Lejeune 
organisait annuellement avec 
succès un jogging à Lincé au 
profit de la lutte contre la 
mucoviscidose. Il a décidé de 
passer la main et c’est la jeune 
et volontaire Clara qui reprend 
le flambeau. Bravo et merci !
Plus d’infos sur : https://www.
facebook.com/gripetedilince

Run for Air 
- 20km de 
Bruxelles 
28 MAI
BRUXELLES
La période des fêtes est sou-
vent synonyme de nouveaux 
objectifs. Alors ‘Let’s go’ ! 
On enfile ses baskets, et on 
participe à la plus célèbre des 
courses belges cette année. 
Rejoignez notre équipe Run 
For Air, l’association organise le 
reste : démarches administra-
tives, réservation des dossards, 
vestiaires et sanitaires, snacks, 
massages. 
En attendant plus d’infos via 
nos canaux habituels, n’hésitez 
pas à vous manifester auprès 
de Marie (marie@muco.be)

Elke zucht telt
2 SEPTEMBRE
CALAIS – ZINGEM 
Envie de participer à une 
superbe course ? Rejoignez 
l’action ‘Elke zucht telt’ le  
2 septembre 2023 et  
parcourez 325 km à vélo de  
Calais à Zingem. Des dizaines 
de cyclistes viendront se 
joindre au peloton à Dranoute 
et au Zeepreventorium De 

Le prochain numéro  
de Respire
Adhésion thérapeutique 

Haan. Sur place, à Zingem, une 
série d’activités seront organi-
sées tout au long de la journée 
et en soirée. Tout le monde est 
le bienvenu, à pied ou à vélo !
Plus d’info sur Facebook via 
Elke zucht telt! - (st)rijd mee 
tegen Mucoviscidose!

Climbing for Life 
7 – 9 SEPTEMBRE
ALTA BADIA (DOLOMITES 
ITALIENNES)
Climbing for Life, c’est une 
course cycliste dans une 
région spectaculaire, un super 
défi à relever, une expérience 
humaine inoubliable partagée 
avec les ambassadeurs Muco 
et les cyclistes des anciennes 
éditions. L’évènement, organisé 
par Golazo, en faveur de la 
lutte contre les maladies 
pulmonaires, est ouvert à tout 
le monde. 
Plus d’infos : www.climbing-
forlife.be ou marie@muco.
be. Rendez-vous en Italie en 
septembre ? 

Muco Ride 
16 & 17 SEPTEMBRE
WILLEBROEK
500 km à vélo en deux jours ? 
C’est le défi du Muco Ride les 
16 et 17 septembre à  
Willebroek. Plus d’info sur 
Muco Ride (google.com)

à l’agenda


