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Goed 
begin
Eind 2022, net voor Kerst, 
kwam het goede nieuws 
dat Kaftrio nu ook voor 
kinderen met mucoviscidose 
vanaf 6 tot 11 jaar wordt 
terugbetaald. Eerder dan 
verwacht, want de volledige 
onderhandelingstermijn was 
nog niet verstreken. Een pluim 
dus voor de onderhandelaars.
Vanuit de Mucovereniging 
blijven we werk maken 
van toegang tot de beste 
behandelingen voor al onze 
leden. Maar dit succes  
betekent ook dat er, 
daarnaast, energie en 
ruimte vrijkomt om andere 
belangrijke thema’s op te 
nemen. In dit nummer kan 
je lezen wat onze leden 
in een enquête naar voor 
schuiven als prioriteiten voor 
de Vereniging. Daar gaan 
we mee aan de slag. En af 
en toe durven we ook een 
zijsprongetje nemen. In deze 
Asem bijvoorbeeld wijden we 
het Dossier aan het thema 
mucoviscidose en (verstoorde) 
slaap. Een aanrader.

Stefan Joris
Directeur  
Mucovereneging

24
Viking Rally
in Scandinavië 

hierboven
Kaftrio wordt terugbetaald voor kinderen 
van zes tot elf jaar. Ook Fenna neemt het 
nu bij haar  ontbijt. 
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nieuws    

“Mag ik andere behandelingen 
zoals ademhalingskiné en 

aerosoltherapie stoppen nu ik 
me zoveel beter voel?” Het is 

wellicht één van de prangendste 
vragen voor wie de positieve 
effecten van Kaftrio aan den 

lijve mag ondervinden. En dat 
is begrijpelijk aangezien deze 
onderhoudsbehandelingen 

tijdrovend zijn en een grote impact 
hebben op de levenskwaliteit. 

Zo simpel mogelijk, 
maar niet simpeler

Tot voor kort was er, behalve individuele 
ervaringen, weinig geweten over wat 
nu het effect zou zijn op de longfunctie 
mocht iemand beslissen te stoppen met 
het aerosollen van hypertoon zout of 
Pylmozyme na het starten met Kaftrio. 
Artsen hadden dus weinig houvast om 
vragen hierover te beantwoorden. De 
SIMPLIFY-studie probeert nu de eerste 
aanwijzingen te geven. 

Hoe zag de studie eruit?
In totaal namen 594 Amerikanen met 
muco vanaf 12 jaar deel aan de studie. 
Iedereen nam Kaftrio. De deelnemers 
werden in 4 groepen verdeeld: de eerste 
groep stopte met het aerosollen van  
hypertoon zout, de tweede groep bleef 
dit gewoon doen zoals ze gewoon waren, 
de derde groep stopte met Pulmozyme 
en de laatste groep bleef hiermee  
aerosollen. De studie duurde 6 weken. 

Wat hebben ze gevonden?
De onderzoekers zagen geen daling in 
longfunctie bij de mensen die stopten 
met hun aerosoltherapie, niet voor hyper-
toon zout, noch voor Pulmozyme. Dit wil 
zeggen dat, althans in deze studie en 
enkel wat betreft longfunctie, aerosollen 

aerosol hadden iets meer klachten van 
hoest en sputum, en dan vooral zij die 
een lagere longfunctie (<70%) hadden.

– Deelnemers bleven tijdens de studie 
wel hun andere behandelingen  
(waaronder ademhalingskiné,  
inhalatie-antibiotica en antibiotica via 
de mond) verder doen.

– Zes weken is te kort om een effect op 
de longschade te beoordelen bij het 
stoppen van deze aerosols.

Wat betekent dit nu voor mij?
Op basis van deze korte studie is het te 
vroeg om te zeggen dat aerosoltherapie 
veilig kan gestopt worden bij iedereen 
die Kaftrio neemt. We weten niet wat de 
gevolgen zijn op lange termijn, of bij men-
sen met een lagere longfunctie en meer 
longschade. Als je zou willen stoppen met 
één of meerdere onderhoudsbehande-
lingen, overleg dit dan zeker op voorhand 
met je mucoteam. Zij kunnen dit dan 
van nabij opvolgen en ingrijpen indien 
nodig. Ondertussen lopen er twee andere 
studies (HERO-2 en STORM) die de effec-
ten van het stoppen van onderhouds-
behandelingen op langere termijn bestu-
deren. Deze zullen ongetwijfeld toelaten 
gefundeerdere beslissingen te nemen.

bovenop het gebruik van Kaftrio geen 
bijkomende voordelen had.

Redenen tot voorzichtigheid?
Deze eerste studieresultaten zijn zeker 
bemoedigend maar enige voorzichtigheid 
is geboden:
– Aan deze studie deden voornamelijk 

(jonge) mensen mee die nog een  
goede longfunctie hadden (de 
helft van de deelnemers had een 
éénseconde waarde van minstens 97%).

– De mensen die gestopt waren met de 

Elise Lammertyn,  
wetenschappelijk medewerker Mucovereniging

Over het stoppen van onderhoudsbehandelingen onder Kaftrio
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Meer dan 125.000 mensen beschikken 
vandaag al over een European Disability 
Card. Deze gratis kaart wil de toegang van 
mensen met een handicap tot vrijetijds-
besteding, cultuur en sport bevorderen.  
Er zijn meer dan 350 voordelen waar de 
kaart houders van kunnen genieten  
(kortingen, gratis toegangen of aangepaste  
voor z ieningen). De kaart kan bij meer dan  
225 partners verspreid over 8 Europese lan-
den gebruikt worden om een handicap aan 
te tonen die erkend werd door één van de 
bevoegde Belgische instellingen (bv. FOD 
Sociale Zekerheid, VAPH, …). Ook kinderen 
die de zorgtoeslag ontvangen in het kader 
van hun Groeipakket, kunnen de kaart aan-
vragen. Deze kaart is bij zonder nuttig voor 
mensen met een onzichtbare handicap.

 Meer info op https://eudisabilitycard.be

Hospitalisatie-
verzekeringen
Wanneer je muco hebt, is het afsluiten 
van een goede hospitalisatieverzekering 
een absolute must. Het Vlaams Patiënten-
platform brengt jaarlijks een vergelijkend 
overzicht uit van de diverse verzekeringen 
die de ziekenfondsen aanbieden. Ben je 
op zoek naar een (nieuwe) hospitalisa-
tieverzekering? Neem dan het overzichtje 
van het VPP bij de hand en hou rekening 
met de volgende drie tips: 
1. Kies een hospitalisatieverzekering die 

de kosten van een vooraf bestaande 
aandoening (muco) dekt.

2. Hou de wachttijd vooraleer muco-
gerelateerde kosten gedekt kunnen 
worden zo kort mogelijk. 

3. Kies een verzekering met een zoge-
naamde “waarborg ambulante kosten” 
die ook bepaalde medische kosten die 
buiten ziekenhuisopnames worden 
gemaakt, kan dekken.

 Meer info: https://tinyurl.com/mr28vje9

Het basisondersteunings-
budget (BOB) werd tot eind 
2022 door de zorgkas van 
het ziekenfonds uitbetaald. 
Vanaf 1 januari wordt deze 
tegemoetkoming echter 
betaald door de uitbetaler  
van je Groeipakket. Vanaf 
dan kreeg het BOB ook 
een andere naam: de 
ondersteuningstoeslag. De 
toekenningsvoorwaarden 
blijven ongewijzigd. Deze 
ondersteuningstoeslag is 
een extra tegemoetkoming 
voor kinderen en jongeren 
tot 21 jaar die minstens  
12 punten kregen bij de  
evaluatie voor de zorg-
toeslag (op de zogenaamde 
“medisch-sociale schaal”). 
De uitbetaler van je Groei-
pakket gaat na of je er recht 
op hebt en zorgt, indien 
dit het geval is, voor de 
automatische toekenning 
ervan. Je hoeft dus zelf geen 
stappen te ondernemen. 

 Meer informatie:  
www.groeipakket.be/ 
tegemoetkoming/ 
ondersteuningstoeslag

125.000

STUDENTENJOB 

Belangrijke wijziging voor job studenten 
in Vlaanderen: vanaf 1 januari 2023 mag 
je maximum 600 uren (ipv 475 uur) per 
kalenderjaar als jobstudent werken en 
zo profiteren van de verminderde sociale 
bijdrage. Voor studenten die in de zorg-
sector werken, is er zelfs nog meer: de 
uren die je daar presteert tijdens het  
eerste kwartaal van 2023 worden geneu-
traliseerd. Dat betekent dat ze niet  
meetellen in de berekening van de  
600 uur die je jaarlijks mag presteren 
tegen verlaagde sociale bijdragen. Voor 
de volledige informatie, neem je best 
een kijkje op onze website muco.be/nl/
per-thema/werk/studentenjob/

BASIS
ONDERSTEUNINGS
BUDGET WORDT 
ONDERSTEUNINGS
TOESLAG
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Kleine kinderen met muco kunnen slaapproblemen hebben, 
net zoals andere kinderen. Als dat het geval is, lig je daardoor 
als ouder ook vaak wakker.

DAAR LIG JE VAN 

wakker

Slaap dient om ons 
te laten uitrusten en 
herstellen: we kunnen 
emoties en indrukken 
van de afgelopen 
dag opnemen, 
herstellen van fysieke 
inspanningen en 
nieuwe energie 
opdoen. We slapen 
ongeveer een derde 
van ons leven. Niet 
genoeg of slecht 
slapen, kan een 
effect hebben op 
onze lichamelijke en 
mentale gezondheid. 
Hoog tijd om hier 
wat meer aandacht 
aan te besteden en 
experten aan het 
woord te laten. Zij 
belichten slaap zowel 
bij kinderen als bij 
volwassenen en de 
mogelijke invloed van 
muco hierop.

W at als je kind plots 
slaapwandelt? Of 

met geen stokken in bed te 
krijgen is? We hebben de nei-
ging om alles te bekijken met 
een vergrootglas genaamd 
‘muco’, maar Prof. Dr. Stijn 
Verhulst, diensthoofd kinder-
geneeskunde en medisch 
coördinator van het muco-
viscidose referentiecentrum 
aan het Universitair Zieken-

huis Antwerpen, is het daar 
niet mee eens. Kinderen met 
muco kampen niet vaker met 
slaapproblemen dan kinde-
ren zonder muco. Ze hebben 
‘gewone’ slaapproblemen. 
Maar die kunnen extra zwaar 
doorwegen bij de ouders 
die overdag al voldoende 
muizenissen aan hun hoofd 
hebben en hun nachtrust 
goed kunnen gebruiken.

Slaapproblemen bij kinderen
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Hebben kinderen 

met muco meer 

slaapproblemen?

Bij baby’s is er haast geen 
verschil. Bij oudere kinderen 
en volwassen vinden sommige 
studies kleine verschillen. 
Slaapproblemen komen pas 
echt opzetten als de longen 
zwaarder aangetast zijn. We 
zien dus meer slaapproble-
men opduiken naarmate de 
jaren verstrijken en de schade 
in de longen toeneemt. 
Hoesten wordt dan een van 
de belangrijkste redenen van 
slapeloosheid. 
Pijn, angst, buikpijn en 
verterings moeilijkheden kun-
nen ook de slaap verstoren 
en dat werkt door naar de 
dag nadien. Vermoeidheid 
overdag is dan een ernstig 
symptoom. Maar dat zien 
we dus nog niet bij jonge 
kinderen. Al kunnen die, net 
zoals alle andere kinderen, 
natuurlijk wel de gewone 
slaapproblemen hebben.  

Welke slaapproblemen 

hebben kinderen? 

Snurken en slaapapneu, 
waarbij het kind stopt met 
ademen en plots wakker 
schiet, kan bij elke leeftijd 
optreden, maar het meest bij 

kleuters. Dat heeft vooral te 
maken met te grote neus-
poliepen en amandelen. Die 
groeien soms sneller dan het 
omliggend weefsel. 
Peuters en kleuters kunnen 
vaak gedragsmatige slaap-
problemen vertonen waar-
door ze niet meer alleen 
willen gaan slapen of veel 
wakker worden ’s nachts 
waarbij ze de hulp van de 

ouders opnieuw nodig heb-
ben. Bij iets oudere kleuters 
en kinderen van de lagere 
school komen daar soms ook 
nachtelijke angsten bij. Op 
die leeftijd beginnen kinde-
ren nachtmerries te krijgen 
waardoor ze bang worden 
om te gaan slapen. In die 
leeftijdsgroep duikt ook het 
slaapwandelen op.

En stress? 

Stress zien we vanaf de lagere 
school. Op die leeftijd kunnen 
kinderen zich zorgen maken 
en ’s avonds moeilijk tot rust 
komen. Ook bij tieners blijft 
stress een belangrijke oorzaak 
van slecht slapen. In de 
puberteit verandert ook hun 
biologische klok waardoor ze 
pas later moe worden, niet 
goed kunnen inslapen en dus 
’s morgens pas later wakker 
worden. Daardoor hebben 
tieners soms moeite om het 
schoolritme te volgen. 

Hoeveel kinderen hebben 

hier last van? 

Als we alle slaapstoornissen 
bij kinderen gaan optellen, 
heeft tot 20% van de kinde-
ren wel eens last gehad van 
een slaapstoornis. Bij de 
meeste is dat van korte duur. 

“Ouders
hebben
hun rust
meer dan
nodig.”

En hun ouders?

Dat is zeker een probleem. 
Ouders van kinderen met 
muco maken zich sowieso al 
veel zorgen. Wat doe je dan 
als je kind zich ziek voelt, 
of een nachtmerrie had en 
vraagt om bij jou te mogen 
slapen? Vele ouders leggen 
hun zoontje of dochtertje 
bij zich in bed. Begrijpelijk, 
maar het kan leiden tot een 
gedragsprobleem als het kind 
zich beter voelt. Dan wordt 
het soms moeilijk om het 
opnieuw in het eigen bed te 
laten slapen.
Ouders mogen de gevolgen 
voor zichzelf niet onder-
schatten. Slecht slapen heeft 
een negatief effect op het 
dagelijks leven. Als vader of 
moeder slaap je niet goed, je 
voelt je niet goed en je krijgt 
daardoor meer stress en  
negatieve gedachten. En dat 
is dan ook weer niet goed 
voor je slaap. Zo beland je in 
die vicieuze cirkel. 

Ziet u een evolutie in  

die cijfers? 

Ouders van vandaag gaan 
vaak allebei werken en 
hebben hun nachtrust meer 
dan nodig. Ze geven sneller 
dan vroeger toe dat ze hulp 

!*
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nodig hebben. Zeker wanneer 
een kind voortdurend opstaat, 
slaapwandelt of bij hen in bed 
komt liggen, hebben ouders 
er eigenlijk meer last van dan 
het kind zelf. Een kind van 
ander half jaar dat ’s nachts 
niet goed kan slapen, slaapt 
bij overdag. Een moeder of 
een vader heeft die luxe niet 
en begint slecht te functione-
ren door het slaaptekort. 

Bij wie kloppen de  

ouders aan? 

Als de slaapproblemen van 
het kind té lang aanslepen of 
het dagelijks functioneren  
beïnvloeden, moet er zeker 
actie ondernomen worden. 
Binnen de pediatrie zal de 
behandelende arts nagaan 
of het iets te maken heeft 
met muco en de longlast. Als 
er een ander onderliggend 
slaapprobleem is, moeten we 
de behandeling aanpassen en 
bekijken of de patiënt door-
verwezen moet worden. 

Wat gebeurt er bij een 

doorverwijzing? 

Dat hangt af van de klachten. 
In eerste instantie beginnen 
we met een slaapanalyse 
en soms vragen we aan de 
ouders om een slaapdag-
boek in te vullen. Daarin 
staat hoe lang het duurt voor 
de kinderen in slaap vallen, 
hoe lang ze ’s nachts wakker 
liggen… Als we denken dat er 

een onderliggende medische 
aandoening is zoals snurken 
of slaapapneu, dan komt er 
een slaaponderzoek. 

Hoe werkt zo’n 

slaaponderzoek? 

In België word je een nachtje 
in het ziekenhuis opgenomen.  
We monitoren alle orgaan-
systemen: hersen activiteit, 
hartritme, zuurstof-
concentratie, ademhaling, 
beenbewegingen, de patiënt 
wordt ook gefilmd. 
Om misverstanden te  
vermijden: het slaaponder-
zoek onderzoekt niet hoe 

goed je slaapt in het zieken-
huis. Je kind ligt in een 
ziekenhuiskamer, volgekleefd 
met elektrodes. De slaap-
kwaliteit is dus sowieso 
anders dan thuis. Daarvoor 
dient een slaaponderzoek 
niet, maar het dient wel om 
medische slaapstoornissen 
aan te tonen of uit te sluiten. 
De meeste patiënten slapen  
voldoende om dat betrouw-
baar te bekijken. 

Welke behandelingen  

zijn er? 

Dat hangt af van de onderlig-
gende oorzaak. Voor gedrags-
matige stoornissen, zoals elke 
nacht bij de ouders onder de 
dekens kruipen, proberen we 
een plan te maken om dat 
gedrag te corrigeren. In het 
Universitair Ziekenhuis  
Antwerpen doen wij dat 
met behulp van een slaap-
coach, in ons geval is dat 
een verpleegkundige. Soms 
kan een psycholoog helpen 
als er sprake is van stress en 
de kinderen moeilijk tot rust 
kunnen komen. Medicatie 
helpt in bepaalde gevallen 
ook, zoals bij kinderen die 
niet in slaap vallen. Dan 
geven wij een heel beperkte 
dosis melatonine.  
Bij slaapapneu kan een  
operatie nodig zijn. Of bij  
oudere kinderen kan beade-
ming via een CPAP-masker  
een oplossing zijn.  

 

“Je kind
slaapt bij
overdag.
Jij kan
dat niet.”

?
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M ensen met muco leven 
langer dan ooit. Dat 

betekent ook dat ze meer 
nachten wakker liggen. Daarin 
verschillen ze niet van de 
algemene bevolking. “In een 
wereld vol stress door werk en 
relaties zijn slaapproblemen 
een logisch gevolg”, aldus 
dokter Alexandros Kalkanis, 
pneumoloog gespecialiseerd 
in slaapstoornissen, aan de  
UZ Leuven. 

para   s omnias, abnormale 
gedragingen of verschijnselen 
tijdens de slaap zoals slaap-
wandelen, en slaapgebonden 
bewegings stoornissen komen 
vrij frequent voor. 

Hoeveel volwassenen 

kampen met slaap

problemen? 

Heel veel! Volgens recente 
gegevens ondervindt tot een 
kwart van de volwassenen 
ademhalingsproblemen 
tijdens de slaap. Nog een 
indrukwekkender cijfer: één 
derde van de volwassen had, 
heeft of zal tijdens hun leven 
te maken krijgen met een 
vorm van slapeloosheid of 
insomnia. 

Waarom zo’n hoog cijfer? 

Vooral de moderne manier 
van leven speelt een be-
langrijk rol bij insomnia of 
slapeloosheid: onregelmatige 
werkuren, stress op het werk 
en struggles in de relatie 
beïnvloeden heel erg onze 
stemming en dus de kwa-
liteit van onze slaap. En bij 
veel mensen duurt het lang 
vooraleer ze beseffen dat er 
echt een probleem is. Milde 
symptomen van hoofdpijn, 
vermoeidheid en brain fog 
beschouwen ze te lang als 
normaal. Daarom kan dit 
soort ziektes jaren aanslepen. 
Bij slaapapneu is het vaak de 
bedpartner die doorheeft dat 

Als je in slaap valt bij het lezen van dit artikel, kamp je 
misschien, net zoals een derde van de bevolking, met 
insomnia of slapeloosheid. De cijfers van slaapstoornissen bij 
volwassen zijn volgens dokter Kalkanis indrukwekkend hoog. 

Welke slaapproblemen 

hebben volwassenen? 

In ons slaaplabo zijn we  
gespecialiseerd in de  
diagnose en behandeling van 
alle slaap- en waakstoornis-
sen. Enerzijds behandelen  
wij ademhalingsgerelateerde  
slaapstoornissen, zoals 
slaapapneu. Daarnaast 
behan delen we slapeloos-
heid zoals moeilijk insla-
pen of doorslapen. En ook 

Hé, WORD EENS 
WAKKER! 

Slaapproblemen bij volwassenen

Zzz



1010

dossier      SLAAP

er echt iets aan de hand is en 
aan de alarmbel trekt. 

Hebben mensen met muco 

meer slaapproblemen?

Uit de praktijk en literatuur  
weten we dat klachten 
zoals chronisch hoesten, 
ademhalingsproblemen, 
long- en luchtwegeninfecties, 
gastroesofageale reflux en 
buikpijn ervoor zorgen dat 
mensen met muco niet goed 
aan een stuk kunnen door-
slapen. De ziekte en de veel-
eisende behandeling brengen 
ook veel stress met zich mee 
en die psychologische impact 
mag zeker niet onderschat 
worden. Het is ook een  
belangrijke reden waarom 
mensen met muco vaak wakker 
liggen en overmatig piekeren. 
Langs de andere kant kampen 
ze, volgens recente studies, 
veel minder met klinisch  
significante slaapapneu, want 
ze zijn jonger en in het  
algemeen iets magerder. 

Mensen met zwaardere 

mucosymptomen hebben 

meer slaapproblemen? 

Hoe meer ademhalings-
problemen men ondervindt, 
hoe slechter de slaapkwaliteit 
kan zijn. De verschillende 
behandelingswijzen van muco 
verbeteren de longfunctie 
en adem halingssymptomen 
met als resultaat een stabiele 
ademhaling tijdens de nacht 
en een efficiëntere slaap.

Slaapt men beter dankzij 

Kaftrio en Orkambi?

Volgens recente gegevens  
helpen de nieuwe modula-
toren bij het stabiliseren en 
behouden van de longfunctie. 
Dat betekent minder adem-
halingsproblemen, minder 
ademhalingsgerelateerd ont-
waken en in het algemeen een 
betere slaapkwaliteit. Maar het 
is nog te vroeg om uitspraken 
te doen over de lange termijn. 
Ook moeten we op onze hoede 
blijven voor de mogelijke  
bijwerkingen van de nieuwe  
modulatoren. Tijdens de 
testfases van die medicijnen 
had een klein percentage van 
de patiënten bijwerkingen van 
slapeloosheid en stemmings-
wisselingen, waardoor de dosis 
aangepast moest worden. 
Een ander gevolg waar we 
binnenkort meer mee te 
maken krijgen, zijn problemen 
die zich bij iedereen voordoen 
naarmate men ouder wordt. De 
combinatie van een multi-
modaal zorgpad, het gebruik 
van de nieuwe medicatie en 
transplantaties zorgt ervoor 
dat mensen met muco steeds 
ouder worden en daardoor 
krijgen ze ook meer te maken 
met de slaapproblemen van 
gezonde mensen op verdere 
leeftijd. Ziektes zoals slaap-
apneu en insomnia zullen door 
externe stressfactoren, zoals 
werk en relaties, op termijn 
waarschijnlijk ook bij mensen 
met muco meer voorkomen. 

Heeft een transplantatie 

invloed op slaap? 

De transplantatie zelf zorgt 
voor verbetering in de adem-
haling en heeft dus op korte 
termijn een positief effect op 
de nachtrust. Maar net zoals 
de modulatoren moet het 
effect van transplantatie op 
lange termijn nog onderzocht 
worden. Over het effect van 
de bijhorende medicatie op 
slaap bij mensen met muco 
hebben we echter nog niet 
veel info. 

Maken slaapproblemen 

muco erger? 

Goede slaap is essentieel voor 
een goede gezondheid. Slaap 
zorgt ervoor dat ons lichaam 
kan herstellen, regelt onze 
hormonale processen en doet 
ons immuunsysteem goed 
werken. Als mensen met muco 
minder goed slapen, zouden 
infecties bijvoorbeeld langer 
kunnen aanslepen. 

Welke mentale impact heeft 

slecht slapen? 

Door de vermoeidheid heb je 
minder zin om te werken, om 
te sporten of om af te spreken 
met vrienden. Het is zelfs 
bewezen dat er een direct 
verband is tussen depressie, 
angst en slaap. Het is een 
vicieuze cirkel: hoe minder 
je slaapt, hoe slechter je je 
mentaal zal voelen. En hoe 
slechter je je voelt, hoe  
minder goed je zal slapen. 

Wanneer weet je of je een 

slaapprobleem hebt? 

Als je je overdag moe en 
slaperig voelt of heel vaak last 
hebt van hoofdpijn en brain-
fog, moet je dat zeker melden 
aan je behandelende arts. Ook 
je bedpartner heeft vaak veel 
info over jouw slaapkwaliteit. 
Als je extreem vaak snurkt en 
onrustig slaapt, kan dat een 
onderliggende oorzaak heb-
ben. Onderschat de impact 
van een goede nachtrust niet 
en trek dus op tijd aan de 
alarmbel. Als artsen zijn we er 
ook steeds beter op getraind 
om adequaat te reageren. Het 
is onze taak om te luisteren 
naar de klachten van de  
patiënten en die juist te 
interpreteren. Met behulp 
van specifieke tools zoals 
vragenlijsten en onderzoeken 
kunnen we snel een diagnose 
stellen. 

Welke behandelingen  

zijn er? 

Dat hangt af van de diagnose. 
In het geval van slapeloosheid 
of storing van de slaapcyclus 
kan een slaappsycholoog 
helpen. Samen met de patiënt 
stellen zij dan gedrags therapie 
en slaap training op of ze 
leren simpele slaaphygiëne-
gerelateerde trucs aan. 
Medicatie houden we als 
tweedelijns behandeling. Bij 
mensen met slaapapneu kan 
een CPAP-masker de adem-
haling verbeteren. 
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SLAAP
Wat kan je verwachten?

Een slaapcyclus duurt ongeveer 90 à 110 minuten
Wordt 4 à 5 keer per nacht herhaald

Na elke slaapcyclus word je even (onbewust) wakker
De duur van de slaapfases is afhankelijk van het moment in de nacht 

hoesten/luchtwegklachten  pijn  angst  buikpijn     
verteringsmoeilijkheden  stress  negatieve gedachten

Staar je niet blind op het aantal uur dat je slaapt, let ook op:   
’s ochtends niet gemakkelijk uit bed geraken, slaperigheid of net 
hyperactiviteit overdag, hoofdpijn, gemoedsveranderingen en 
concentratieproblemen kunnen op een slaapstoornis wijzen.

Zzz

Overgangs-
fase

4
REM-slaap

2
Lichte slaap

3
Diepe slaap

1
Inslaapfase

Droomslaap:  
fase met 
onwillekeurige 
oogbewegingen  
(Rapid Eye  
Movement)

Mogelijke invloed van muco op slaap

Iedereen is anders

4-12 maand  12–16u
1-2 jaar  11-14u
3-5 jaar  10-13 u
6-12 jaar  9-12u
13-18 jaar  8 -10u
18+  7-9u

Hoeveel slaap  
per dag wordt  
aanbevolen?
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vereniging    

De mucowereld beleeft een 
waarachtige revolutie sinds de 

komst van de modulatoren, 
en Kaftrio in het bijzonder. 

Van de ene dag op de andere 
zien mensen met muco hun 
gezondheid en hun kwaliteit 
van leven sterk verbeteren. 

Een nieuwe wereld gaat open, 
met nieuwe uitdagingen als 

gevolg. Maar jammer genoeg kan 
niet iedereen genieten van de 

nieuwste behandelingen, zoals 
personen die een transplantatie 

ondergingen of personen met een 
‘verkeerde’ mutatie.

De Mucovereniging
bevraagt haar leden 

In die veranderende context stond de 
Mucovereniging voor de opmaak van een 
nieuw strategisch plan. En zochten we 
naar antwoorden op de vragen: Is onze 
huidige dienstverlening nog relevant? 
Moeten we nieuwe diensten ontwikkelen 
voor al diegenen wiens leven drastisch 
verandert? Wat met de personen die niet 
in aanmerking komen voor de nieuwe be-
handelingen, steunen we hen voldoende? 
Jouw mening is uitermate belangrijk voor 
ons. Vandaar dat we jou uitnodigden om 
een enquête in te vullen. 247 personen 
gingen in op die uitnodiging. 

In het eerste deel van de bevraging, 
vroegen we om het belang van onze 
huidige dienstverlening te beoordelen. 
De resultaten zijn eenduidig: onze leden 
vinden die “belangrijk tot zeer belangrijk” 
(van 66% tot 99% van de stemmen, al 
naar gelang de dienst). Een duidelijk sig-
naal dat onze diensten nog steeds nuttig 
en nodig zijn voor de meesten. Grote 
aanpassingen zijn hier bijgevolg niet aan 
de orde.

In het tweede deel van de enquête, gaf 
23% van de ondervraagden aan dat de 
Mucovereniging nieuwe diensten moet 

voedingsgewoonten, en de opvolging van 
bijwerkingen. Thema’s die we voortaan 
opnemen in onze plannen en acties.
Noteer dat 72% van de deelnemers geen 
duidelijk antwoord had op deze vraag. 
Waarschijnlijk kwam voor hen deze vraag 
nog te vroeg. Om op te volgen op een 
later moment.

In het laatste deel van de enquête, meldt 
8% van de groep ondervraagden die geen 
toegang heeft tot modulatoren, dat ze 
meer steun verwachten. Uit hun reacties 
leren we dat ze beter op de hoogte willen 
zijn van studies die hen aanbelangen en 
dat ze verwachten dat de vereniging blijft 
vechten voor een doeltreffende behan-
deling voor hen. Aangezien de Muco-
vereniging als doel heeft om iedereen 
dezelfde kansen te geven voor een betere 
levenskwaliteit en een langer leven, 
spreekt het voor zich dat we deze vragen 
ter harte nemen.

Dank aan alle deelnemers! Ook aan de 
personen die digitaal met ons in overleg 
gingen om de resultaten te bespreken. 
Wij gaan aan de slag met de commentaren 
en blijven uiteraard beschikbaar voor 
jouw reacties en vragen.

ontwikkelen om te beantwoorden aan 
noden die het gevolg zijn van de impact 
van de modulatoren. De open ant-
woorden leren ons dat er vooral steun 
wordt verwacht met betrekking tot werk, 
ouderschap, psychologische begeleiding, 

Nicolas Michaux
Contact families en educatief medewerker  

Mucovereniging
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leven      met muco

NIEUWJAAR IN PRAAG Samen met mijn man  
en dochters Zuleika en Zienna heb ik het jaar 
spetterend afgesloten in Tsjechië. 
Zeven dagen genieten van Praag 
en de kerstmarkt, van Kutná 
Hora en de kathedraal en 
van het Noorden van het 
land met de spectaculaire 
rotsen van Prachov.  
Bedankt aan het mucofonds 
voor deze geweldige momen-
ten met het gezin. - Letizia

KERSTMIS IN DISNEYLAND  Het was een  
fantastisch verblijf: veel gelachen, spannende 
momenten, veel liefde én magie. Een onvergete-
lijke ervaring met mijn twee petekinderen. Veel 
dank aan de vereniging. – Lionel

 PARIJS

 PRAAG

Onvergetelijk – Letizia

ADEM 
RUIMTE

ONDER DE KERSTBOOM Lucie genoot met volle 
teugen van de kerstboom en vooral van de kerst-
cadeautjes. En de glimlach van Lucie, dat is voor 
ons de magie van Kerstmis! – ouders van Lucie 

‘HET JAAR MOOI  
AFSLUITEN IN PRAAG ’

TSJECHIË
Praag

Na een donkere en koude winter is het tijd voor een 
beetje warmte. Dus zijn we op zoek gegaan naar de 

zon: in het Zuiden én in de glimlach van zij die  
hebben genoten van een leuke activiteit of een reisje. 



14

leven      MET MUCO

GOFFIN LIVE Ik heb Goffin eindelijk 
live kunnen zien tennissen in  
Antwerpen. En dat twee keer na 
elkaar! Fantastische overwinning voor 
David en een geweldige sfeer. Een van 
de mooiste ervaringen! – Britt

STRALENDE ZON Supertoffe vakantie in 
Spanje voor Birgit en haar gezin. 

ONTSNAPPEN Na 5 maanden in het zie-
kenhuis kon ik eindelijk vertrekken naar 
Marrakech dankzij het Mucofonds voor 
volwassenen. Een prachtige ontdekking 
en een heel mooie ervaring! – Lena

MELISSA is dolgelukkig met haar hondje 
Odette. 

VOETBALGEK Voetbal is echt mijn  
lievelingssport. Ik doe altijd mijn best 
om te winnen met de Racing White 
Woluwe. Sprinten op het veld, daar 
ben ik goed in! – Abdou

VICTOR De foto die een week aan de 
top prachtig samenvat.

MARRAKECH 

ROMAIN op het veld met zijn club 
E.S.F.C. Geer. 

ANTWERPEN   

PUURS WOLUWE

SPLINTERNIEUW Grace gaat nu  
naar het middelbaar. Dankzij het  
mucofonds voor kinderen, rijdt ze  
vandaag op haar gloednieuwe fiets 
naar school!  
– Isabelle, mama van Grace
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nieuws      VAN DE MUCOVERENIGING

GREEN VAN  
DE HOOP 2023 

Ons jaarlijks golftoernooi 
laat ons toe de golfwereld 
bewust te maken van onze 
strijd tegen mucoviscidose. 
In 2022 konden we zo’n 
42.605 euro ophalen. Het 
succes van dit evenement 
berust grotendeels op de 
steun van onze trouwe en 
gewaardeerde partners die 
ons al vele jaren steunen. 
Indien u voor een bedrijf 
werkt en/of iemand in 
uw entourage kent die de 
Green van de Hoop 2023 
zou kunnen sponsoren door 
kwaliteitsprijzen voor de 
prijzentafels aan te bieden, 
aarzel niet om contact op te 
nemen met karine@muco.be 
of 02 663 39 08.

Vakantiefiche 

Als je van plan bent om te reizen, neem 
dan zeker een kijkje in onze infofiche 
met vakantietips. Ze kunnen je helpen 
bij je voorbereiding en zelfs bij het 
pakken van je koffer. Je vindt ze terug 
op: www.muco.be/vakantietips. 
Je kan ook altijd terecht bij Ken via 
ken@muco.be of 02 61 32 719

INFO EN FONDSEN

Bij het begin van elk jaar bezorgen we 
onze leden informatie per post over 
de diensten van onze vereniging: over 
onze fondsen, over onze infobrochures 
en over alle andere zaken waarvoor 
je bij ons terecht kan. Heb je dit niet 
ontvangen? Vul dan snel ons (gratis) 
lidmaatschapsformulier in op  
www.muco.be/lidmaatschap. Op die 
manier geef je ons de toelating om jou 
te contacteren en kunnen we jou op de 
hoogte houden over onze werking!

Jong Belgisch 
talent
Voor het eerst sinds 2020 kon de 
European Young Investigators Meeting 
(EYIM) weer fysiek doorgaan in Parijs. 
Dit kleinschalige congres, bedoeld 
voor muco-onderzoekers jonger dan 
35, wordt jaarlijks georganiseerd door 
6 Europese patiëntenverenigingen, 
waaronder de Mucovereniging. Dit jaar 
ontvingen we 100 kandidaturen uit  
13 landen. Uiteindelijk werden  
36 onderzoekers uitgenodigd om hun 
veelbelovende werk voor te stellen, 
onder hen ook 4 Belgische talenten. 
2 van hen werken op projecten 
(bijvoorbeeld rond gentherapie) die 
door de Mucoverenging financieel 
worden ondersteund Bovendien won 
dr. Saartje Uyttebroek (KU Leuven) de 
prijs voor beste posterpresentatie met 
haar onderzoek naar sinusproblemen 
bij mensen met muco. Proficiat!
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Lorenzo
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A l van kinds af aan zeiden dokters me 
dat ik jong ging sterven. Die beperkte 
levensverwachting is altijd meegewan-

deld. Dankzij meditatie heb ik opnieuw leren 
zorgen voor mezelf. Ik slaag er nu in om mijn 
stress en negatieve gedachten te beheersen. 
De moeilijke momenten in mijn leven zie ik 
als brandstof om nog meer van het leven te 
genieten en er alles uit te halen. Een bucketlist 
helpt me daarbij. Ik wilde absoluut iets doen 
voor de Mucovereniging en bracht daarom mijn 

eigen Gin ‘Leef nu’ op de markt. Ik vind het ook 
belangrijk om mijn levensvisie te delen. In mijn 
schilderijen, video’s en schrijfwerk wil ik nog 
meer tonen wie ik ben, waar ik voor sta en hoe 
ik omga met muco. Deels doe ik dat voor mezelf, 
als therapie, maar ook deels voor mijn dochter. 
Ze is nu vijf. Ik hoop natuurlijk dat ik hier nog 
lang zal rondlopen, maar als dat niet het geval 
is, wil ik dat ze weet wie ik was. En daarom staat 
genieten met mijn gezin uiteraard helemaal 
bovenaan mijn bucketlist.” 

Brandstof 
voor het leven

Lorenzo De Wilder had zijn eigen bedrijf, beklom de Col du Galibier, trouwde 
en werd papa. In 2019 kreeg hij de diagnose van amyloidose en stond hij voor 
de tweede keer in zijn leven oog in oog met de dood. Nu wacht hij op een 
niertransplantatie. 

“



Matthieu   
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Joggen  
voor muco 
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A l sinds mijn 14de wist ik dat ik 
kinderarts wilde worden. Net zoals 
zovelen heb ik muco leren kennen 

dankzij zanger Grégory Lemarchal in Star Aca-
demy. Maar het was vooral het contact tijdens 
mijn stages met kinderen met muco en hun 
ouders waardoor ik me in de ziekte wilde 
specialiseren. Niet alleen het medische as-
pect, maar ook de relatie met de patiënten is 
heel belangrijk. We moeten hen hoop geven 
en helpen om hun leven op te bouwen. En 
dat is een teamprestatie. Naast mijn werk als 
arts zet ik me ook graag op een persoonlijke 

manier in voor onze patiënten. Samen met 
onze paramedici ga ik bijvoorbeeld regelma-
tig spreken in de scholen van onze patiënten. 
We breiden die bewustmakingscampagne nu 
uit om ook andere scholen meer uitleg over 
muco te geven. Op 16 april zullen we voor de 
derde keer de 15km van Luik lopen om geld 
in te zamelen voor de Mucovereniging. We 
hopen op zoveel mogelijk deelnemers!” 

De inschrijvingen voor de 15 km van Luik  
lopen tot 1 april. Voor meer info kan je een 
mail sturen naar matthieu.thimmesch@chc.be 

Matthieu Thimmesch is kinderlongarts en mucospecialist in het  
CHC Luik. Naast zijn job als arts organiseert hij ook een inzamelactie 
naar aanleiding van de 15 km van Luik.

“
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acties      

Na een pauze van twee jaar zijn dit 
jaar overal in België de kerstacties 
hervat.  Kerstmarkten in de scholen 
van Sterrebeek en Pécrot, in een 
kinderopvang in Zaventem, en 
Ciney, een wintercafé in Hasselt, een 
kerstyoga in De Panne, een kerstcafé 
in Geel, een grote actie bij de 
verzekeringsmaatschappij Baloise 
in Antwerpen. Mooie momenten, 
maar vooral mooie uitingen van 
vrijgevigheid! 

KERSTMIS 

BALOISE SOLIDARITEIT

WINTERPRET

OMA KERST

ESP’AIR



HET RECEPT VOOR SUCCES  
Thimister

Maar liefst 2.345 pakjes speculaas verkocht en 8.200 
euro opgehaald!  Dit is het prachtige resultaat van de 
speculaasverkoop georganiseerd door Laura. Naast de 
suiker, boter, bloem en een snufje kruiden ligt het geheim 
van het speculaasrecept in de inzet van haar topteam! 
Zoals in elk recept heeft elk ingrediënt zijn belang.  

“Papili, Magdeleine, Victoria, Marine, Pierre-Luc, Bernadette, Mamy Lisette, 
Papy Jean-Claude, Nanou, Tonton Thomas, Tata Célia, Mamy de Charneux, 
Marc-Antoine, het muco-centrum Citadelle, Meghan, Monique, Eloïse, 
Ophélie, Anne-Christine, Laurine, Morgane, Sophie en Isabelle waren er 
allemaal! Bedankt Arnaud van de firma Duchene en het gemeentebestuur 
van Thimister-Clermont voor het promoten van onze verkoop. En niet te 
vergeten de twee verkoopdagen in Mont-Légia. Bedankt Nora om ons te 
helpen met je moeder, je zus Nina en de jonge meisjes van de Chiro van 
Thimister. Om deze heerlijke koekjes te bereiden, konden we gelukkig 
rekenen op het professionele atelier  van ‘Mimi pâtisserie’. Dank aan Mélanie 
en Simon voor hun hartelijke ontvangst. Dit alles was nooit mogelijk geweest 
zonder jou Gwen, mijn onmisbare hulp en vriendin. Een grote dank aan 
jou en je familie voor de tijd, energie en motivatie die je in onze actie hebt 
gestoken.  En jullie, Enora, Léna en Jonathan, dank ik voor jullie tijd en 
steun en jullie geduld voor de vele uren die je van huis bent geweest om de 
koekjes te bereiden en te verkopen.” – Laura, mama van Enora 
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BALOISE SOLIDARITEIT   
Antwerpen

Afgelopen maand december organiseerde 
de Antwerpse verzekeringsmaatschappij 
Baloise een reeks activiteiten onder haar 
personeel om geld in te zamelen voor 
verschillende verenigingen, waaronder 
de onze. Deze grote solidariteit bracht 
meer dan 2.000 euro op voor de 
Mucovereniging.

OMA KERST  
Sterrebeek
De Gemeentelijke Basisschool van 
Sterrebeek, waar de oma van Siebe  
(kind met muco) werkt, schonk  
1.500 euro aan de Mucovereniging. 
Dankzij Loike, zijn mama, papa en ‘Omi’ 
werden tientallen paar sokken, Galler 
pralines en knuffelapen verkocht ten 
voordele van onze vereniging. De hele 
school deed mee aan deze geweldige 
actie door kleine kerstknutselwerken te 
verkopen. 

WINTERPRET 
Brussel
Tijdens de 22ste editie van Winterpret 
kleurde een chalet  in de kleuren van de 
Mucovereniging. Met 25 vrijwilligers die 
van 22 december tot 1 januari van 12 tot 
22 uur aan de slag waren, hebben we het 
mooie bedrag van 3.630 euro opgehaald. 
Hartelijk dank voor deze inzet!

ESP’AIR 
Ciney
Tijdens de kerstmarkt in Ciney heeft 
de Luikse vereniging Esp’Air, die 
enthousiaste vrijwilligers verenigt, 
opnieuw 763 euro ingezameld voor de 
strijd tegen muco. ESP’AIR
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TARTIFLETTES EN CO  
Mellet

Op initiatief van de vrienden van  
Céline, de moeder van Elise, die muco 
heeft, werd op 9 en 10 december in 
de parochiezaal van Saint-Joseph een 
‘muziek- en tartiflettesfestijn’ gehou-
den. 130 tartiflettes werden verkocht. 
Prachtige prijzen, aangeboden door 
verschillende partners, werden 
verloot. Een bijzonder warm event en 
een opbrengst van 2.628 euro voor 
onze vereniging. Bravo en bedankt!

OPERATIE OESTERS  
Londerzeel
Begin december ging een groepje  
inwoners van Londerzeel naar  
Zeeland om er oesters te plukken.  
’s Avonds aten ze deze met vele 
vrienden en kennissen op ten voor-
dele van de Mucovereniging. Deze 
originele actie bracht 400 euro op.  

PANNENKOEKEN EN 
ROSSE MUNTJES  

Grembergen
Al 6 jaar verzamelen Oma Kroki, de 
grootmoeder van een jong meisje 
met muco en haar man elk jaar 
niet minder dan 120 kg centjes ten 
voordele van de Mucovereniging. 
Ze organiseren ook pannenkoeken-
festijnen en gourmetmiddagen. “Ik 
kan niets doen aan de ziekte van 
mijn kleindochter. Deze actie is mijn 
manier om onze familie te helpen 
en indirect alle mensen die door 
muco zijn getroffen”. Een speciaal 
woord van dank aan Martha en haar 
man François die de vereniging al 
zoveel jaren steunen.

acties      

LEGOMARKT  
Kluizen

Voor Legoliefhebbers, jong en oud, 
vond de ‘Bricks for Muco’ actie plaats 
in Kluizen en bracht 1.851 euro op. Een 
grote Legomarkt georganiseerd door 
Tim, de vader van Jarne, die Mucovis-
cidose heeft. 

HALVE MARATHON VAN 
EINDHOVEN 

Eindhoven
Begin oktober namen Ariane en Arne, 
respectievelijk zus en broer van twee 
mensen met muco, deel aan de halve 
marathon van Eindhoven. Hun doel? 
Geld inzamelen om onderzoek te 
steunen voor patiënten met zeldzame 
mutaties die geen baat hebben bij 
Kaftrio. Samen haalden ze bijna  
10.000 euro op. 

LOBKES WINTERBAR 
Hasselt  
De 5de editie van Lobke’s Winterbar 
vond plaats in tennisclub Excelsior op 
10 februari. 
“We lanceerden onze actie iets voor 
Kerst. Via onze actiepagina kon je een 
aperopakket kopen of een vrije gift 
doen. De kers op de taart kwam op 
vrijdag 10 februari. Eindelijk, na lang 
wachten, Lobkes Warmste Winterbar. 
Een supergezellige avond op een 
toplocatie. Echt hartverwarmend. Eleks, 
DonPanchoMusic en Dj Mario zorgden 
voor de muzikale sfeer! Na de winter-
bar staat de teller op 10.950 euro. We 
zijn zeer tevreden en iedereen enorm 
dankbaar die ons op welke manier dan 
ook gesteund heeft en er mee voor  
gezorgd heeft dat onze actie ook dit 
jaar een groot succes is geworden!”

TARTIFLETTES

PANNENKOEKEN EN ROSSE MUNTJES

LOBKE’S WINTERBAR

OPERATIE OESTERS

LEGOMARKT
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Bijdrage voor  
medisch begeleide 
voortplanting (MBV)

Heb je muco en heb je een kinderwens 
maar dien je voor het vervullen hiervan 
beroep te doen op medisch begeleide 
voortplanting (MBV)? De Muco vereniging 
biedt steun hierbij! Omdat we van 
mening zijn dat financiële aspecten je 
kinderwens niet in de weg mogen staan, 
komen we tussen in je kosten voor 
MBV tot 2.500 euro voor alle pogingen 
samen. Nadat je goedkeuring hebt van 
je mucocentrum, contacteer ons dan 
vrijblijvend om de mogelijkheden  
te bespreken. Dat kan via  
ken@muco.be of 02 61 32 719. 

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. Je 
krijgt je bestelling gratis thuis bezorgd 
vanaf 100 euro. 
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

Vragen over werk

De arbeidsmarkt staat vol vraagtekens 
voor iemand die muco heeft. Wat zal ik 
zeggen tijdens mijn sollicitatiegesprek? 
Zijn er hulpmiddelen om de job makke-
lijker te maken? Waar moet ik op letten? 
Zijn er gevolgen voor mijn uitkeringen? 
Bestaan er alternatieven als ik niet 
meer (zoveel) kan werken? Voor al je 
vragen, kan je Ken bellen op 02 613 27 19 
of mail naar ken@muco.be.
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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.



in onze agenda      

Muco Run Luik  
15 km van Luik
ZONDAG 16 APRIL
LUIK
Na een bijzonder succesvolle 
eerste editie in 2022 staat  
Dr. Matthieu Thimmesch dit 
jaar opnieuw aan de start van 
de 15 km van Luik met zijn 
Muco Run Liège Team. Wil je in 
een warme en gezellige sfeer 
door de Vurige Stede lopen  
ten voordele van de strijd 
tegen muco?  
Afspraak op zondag 16 april 
aan de oevers van de Maas.
Lees ook het interview met  
dokter Thimmesch op pagina 19. 

Algemene 
Vergadering
ZATERDAG 22 APRIL
BRUSSEL
Na 3 jaar Algemene Vergade
ring op afstand, organiseert de 
Mucovereniging aanstaande 
zaterdag 22 april, opnieuw een 
fysieke AV in Brussel. De Alge
mene Vergadering zal plaats 
vinden in de kantoren van de 
Mucovereniging, Driebruggen
straat 124, 1160 Brussel. Online 
deelnemen blijft echter een 
optie. Alle leden zullen een 
persoonlijke uitnodiging via 
email ontvangen.

Jogging Li 
Gripète di Lincé
ZONDAG 23 APRIL
LINCÉ
Reeds vijftien jaar organiseer
de Christophe Lejeune met 
succes een jaarlijkse jogging 
in Lincé ten voordele van de 
strijd tegen mucoviscidose. 
Hij heeft besloten het rustiger 
aan te doen en het is de jonge 
en vastberaden vrijwilligster 
Clara die de fakkel overneemt. 
Gefeliciteerd en bedankt!

gripetedilince

Run for Air – 
20km door 
Brussel
28 MEI
BRUSSEL
Aan het begin van het nieuwe 
jaar maken we al eens goede  
voornemens. Meer sporten  
bijvoorbeeld. Trek je loop
schoenen aan en schrijf je in 
voor één van de bekendste 
loopwedstrijden van het land, 
de 20km door Brussel. Sluit je 
aan bij de ploeg Run For Air. 
De Mucovereniging zorgt voor 
de rest: jouw inschrijving, jouw 
loopnummer, een ontvangst
locatie kort bij de startplaats, 
snacks, massages,… Aarzel niet 
en maak werk van je goede 
voornemen.
Meer info: marie@muco.be

Elke zucht telt
2 SEPTEMBER
CALAIS – ZINGEM
Op 2 september 2023 vindt een 
mooie uitdaging plaats: 325 
km per fiets van Calais aan de 
Opaalkust naar het Kerkplein 
van Zingem. Onderweg groeit 
de peloton verder met tien
tallen fietsers die aansluiten 
in Dranouter en aan het 
Zeepreventorium in De Haan. 
Ter plaatse in Zingem zullen er 
gedurende de dag en avond tal 
van activiteiten plaatsvinden. 
Iedereen is welkom, met de
fiets of te voet! Zin om mee te 
doen? 
Alle info op  
www.elkezuchttelt.be

Climbing for Life
7-9 SEPTEMBER
ALTA BADIA (ITALIAANSE
DOLOMIETEN)
Climbing for Life is een unieke 
sportieve uitdaging, een onver
getelijke ervaring, die je beleeft 
in een schitterende regio, 
samen met andere Muco 
ambassadeurs en deelnemers  
van eerdere edities. Dit fiets
event, georganiseerd door 
Golazo, vraagt aandacht voor 
de strijd tegen longaandoenin
gen en is toegankelijk voor elke 
gepassioneerde fietser. 
Meer info: www.climbingforlife.
be of marie@muco.be. Afspraak 
in Italië op 7 september?

De volgende Asem
Therapietrouw

Muco Ride
16 & 17 SEPTEMBER
WILLEBROEK
500 km fietsen in twee dagen? 
Dat is de uitdaging die de Muco 
Ride op 16 en 17 september in 
Willebroek wil aangaan. Je kan 
kiezen, ofwel de hele route 
meerijden of slechts een deel 
ervan. Wil je niet fietsen maar 
wel de actie steunen? Sponsor 
dan jouw favoriete renner met 
een gift of neem deel aan de 
mega Pasta Party ter plaatse 
op zondag 17 september.  
Willebroek, that’s the place 
to be! 
Alle info op sites.google.com/
decathlon.com/mucobikeride

Viking Rally
APRIL
SCANDINAVIË
Begin april 2023 vindt de 
‘Coldest Rally in Europe’ plaats, 
een avontuurlijke tocht van  
2.500 km dwars door  
Denemarken, Zweden en  
vooral Noorwegen. Dave 
en Filip, twee vrienden uit 
Antwerpen nemen deel met 
een camper die speciaal is 
ingericht voor gebieden waar 
het zelfs in de lente nog
10°C kan zijn. Het doel? Geld 
inzamelen voor de Muco
vereniging ter ere van twee 
jonge zusjes uit Antwerpen, 
die beiden aan mucoviscidose 
lijden. Lykke til!

Zelf een actie 
opzetten?

Contacteer carole@muco.be 
0483 622 086 


