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‘Nous vivons une époque pleine 
d’espoir’. Une phrase que nous 
avons tendance à écrire souvent  
ces jours-ci. L’arrivée des  
modulateurs marque le début 
d’une nouvelle ère qui, nous 
l’espérons, transformera défini-
tivement le paysage de la muco-
viscidose. Chez nos membres 
qui y ont accès, nous constatons 
déjà les premiers effets : moins 
d’infections, une meilleure qua-
lité de vie, voire une meilleure 
espérance de vie. Un véritable 
défilé de bonnes nouvelles. En 
tant qu’Association Muco, nous 
sommes évidemment heureux 
de pouvoir rapporter autant de 
nouvelles positives. Mais ce n’est 
pas aussi simple. L’évolution de 
la maladie est différente pour 
chacune. Et nous constatons 
même plus de différences encore 
qu’auparavant. Par exemple, les 
enfants diagnostiqués grâce  
au dépistage néonatal et qui 
peuvent commencer à prendre 
des modulateurs de manière 
précoce, connaîtront une vie très 
différente de celle des personnes  
atteintes de muco plus âgées. En 
effet, ce n’est qu’après une vie 
entière d’infections et de lésions 
pulmonaires associées qu’ils 
peuvent commencer à prendre 
ces médicaments, ce qui change 
la donne. Sans oublier que  
malgré tous les traitements  
respectés avec rigueur et toutes 
les avancées médicales, la 
maladie peut toujours frapper 

Ann Stroobants
pour l’Association Muco 

durement : une complication  
rare, une transplantation pul-
monaire, un rejet… Et la mort 
qui frappe beaucoup trop tôt. 
L’été dernier, une fois de plus, 
cette douloureuse réalité nous a 
rattrapés. Nous avons dû dire au 
revoir à deux courageux com-
battants : Laetithia et Mike. Il y 
en a, hélas, tant d’autres, trop 
nombreux pour être mentionnés 
ici. Ça aussi, c’est la muco. Une 
réalité qu’il faut reconnaître et  
que nous ne pouvons pas nous 
permettre d’oublier. Nos membres  
ne sont pas des chiffres, des 
pourcentages ou des statistiques, 
mais des personnes qui désirent 
mener leur vie pleinement. Des 
personnes qui nous rappellent, 
chaque jour, ce que cela signifie 
de vivre avec une maladie  
chronique. En tant qu’Association  
Muco, nous voulons être présente  
pour elles. Cela implique 
que nous nous devons d’être 
porteurs d’espoir et de bonnes 
nouvelles. Mais pas seulement. 
Nous nous devons également 
de rester attentifs à ce que 
traversent nos membres et 
leurs familles dans la vraie vie. 
Nous continuons à travailler 
dur, chaque jour, pour offrir les 
meilleures opportunités à toutes 
et à tous. Laetithia, Mike et les 
autres, nous vous gardons bien 
au chaud dans notre mémoire. 
Nous ne vous oublions pas.  

Reposez en paix et qui  
sait, nous reverrons- 
nous un jour... 

Beaucoup trop tôt
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des nouvelles 

Afin de comprendre pourquoi la situa-
tion française est aussi exceptionnelle, 
commençons par nous pencher sur le 
véritable parcours d’obstacles auquel 
est confronté un nouveau médicament 
avant d’arriver sur le marché. Au cœur 
du processus : les études scientifiques 
menées afin de démontrer l’innocuité  
et l’efficacité du médicament. Ces 
études doivent être menées sur des 
groupes importants de personnes qu’il 
faut traiter de manière semblable afin 
d’entraîner le moins de fluctuations 
possible. Dans le cas du Kaftrio, des 
personnes présentant au moins une 
mutation F508del et certains autres 
critères ont donc été choisis. Si les 
études se révèlent concluantes, le fabri-
cant obtient l’autorisation de l’Agence 
européenne des médicaments (EMA) de 
commercialiser le médicament, mais 
uniquement pour les mutations testées 
lors des études scientifiques. Pour le 
Kaftrio, cela concerne donc uniquement 
les personnes présentant au moins une 
mutation F508del. Des (combinaisons 
de) mutations plus rares n’ont pas été 
prises en compte dans les études et ont 
donc été exclues. Pour permettre aux 
personnes touchées par ces mutations 
d’avoir aussi accès au médicament, le 
fabricant devrait dès lors mettre en 
place de nouvelles études et suivre des 
procédures fastidieuses.

Une collaboration unique
En France, des médecins et des cher-
cheurs ont donc pris une initiative 
sans précédent. En collaboration avec 
l’association française des patients et le 
gouvernement, ils ont mené leur propre 

fonction pulmonaire relativement faible. 
Les personnes ayant subi une transplan-
tation pulmonaire ou présentant des 
mutations ‘stop’ pour lesquelles il est 
certain qu’un modulateur CFTR n’aura  
pas d’effet ne sont toutefois pas éligibles. 
Le traitement d’essai dure de 4 à  
6 semaines. Il implique un suivi avant et 
après le traitement. Par exemple de la 
fonction pulmonaire, de l’IMC, des tests 
de sudation et de la quantité de mucus 
expectorée. Après le traitement d’essai, 
un groupe de médecins indépendants 
examine les résultats. Si le traitement 
s’avère suffisamment efficace, le  
médicament est mis à la disposition du 
patient. Si le médicament ne fonctionne 
pas, le traitement est interrompu. En cas 
de doute, la période d’essai peut être 
prolongée.

Une initiative inspirante
Cette approche créative et réussie de 
nos voisins français est particulièrement 
inspirante et nous motive, avec nos 
médecins, à engager un dialogue avec le 
gouvernement. Même si de telles formes 
de coopération n’existent actuellement  
pas dans notre pays, et que les procé-
dures sont extrêmement strictes, nos 
décideurs politiques ne peuvent pas 
ignorer un tel progrès. Nous leur deman-
dons donc de réfléchir avec nous « out 
of the box. » Après tout, l’impact de  
Kaftrio sur la santé des personnes 
atteintes de mucoviscidose est énorme. 
Notre objectif est clair : que toute 
personne atteinte de mucoviscidose en 
Belgique et susceptible de vivre mieux 
et plus longtemps grâce au Kaftrio ait le 
droit d’avoir accès au médicament.

étude sur 84 personnes ne présentant 
pas de mutation F508del et une fonction  
pulmonaire inférieure à 40 %. Ce groupe 
a été autorisé à tester le Kaftrio et, chez 
plus de la moitié d’entre eux, le modu-
lateur s’est avéré efficace ! Depuis lors, 
les personnes chez qui l’effet a été  
prouvé peuvent utiliser le Kaftrio dans  
le cadre d’un programme médical  
d’urgence financé par le gouvernement 
français. Et ce n’est pas tout : le pro-
gramme a récemment été étendu. Toute 
personne âgée de 6 ans ou plus, non 
porteuse de la mutation F508del peut 
recevoir le Kaftrio à titre expérimental. 
Et il n’est plus nécessaire d’avoir une 

En France, grâce à une 
collaboration unique entre 

médecins, gouvernement français 
et associations de patients, un 

plus grand nombre de personnes 
atteintes de mucoviscidose ont 

accès au Kaftrio.  

Le Kaftrio   
en France 

Peter Van Craenenbroeck,
Responsable Service Familles et Adultes,

Association Muco
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MES  
MÉDICAMENTS  
EN UN CLIC

De nos jours, de nom-
breuses ordonnances sont 
placées directement et vir-
tuellement sur votre carte 
d’identité.  
Comme les ordonnances 
ne se trouvent plus sur un 
support tangible, il arrive 
qu’on perde le fil. Grâce à 
l’application mobile “Mes 
médicaments”, vous pouvez 
consulter et gérer à la fois 
vos ordonnances et celles 
des personnes pour les-
quelles vous disposez d’un 
mandat de soins. L’appli-
cation, conçue par l’INAMI, 
vous permet notamment de 
réserver des médicaments 
dans la pharmacie de votre 
choix ou de rendre visible 
ou pas votre ordonnance 
auprès de votre pharma-
cien. En revanche, vous ne 
pouvez pas accéder aux or-
donnances de vos enfants.SIGNALER DES EFFETS  

SECONDAIRES

Saviez-vous qu’en tant qu’utilisateur final 
de médicaments, vous pouvez signaler 
vous-même les effets secondaires à 
l’agence gouvernementale chargée de la 
surveillance des médicaments ? Cela peut 
s’avérer utile si vous rencontrez des effets 
secondaires qui ne sont pas mentionnés  
dans la notice, ou si vous utilisez des 
médicaments qui ne sont pas sur le  
marché depuis très longtemps, comme 
les modulateurs. 

 Vous pouvez facilement faire votre déclaration 
en ligne à l’adresse suivante : www.afmps.be/fr/no-
tifier_un_effet_ indesirable_en_tant_que_patient.

L’Orkambi  
approuvé en 
Europe dès  
l’âge de 1 an
Suivant l’avis de l’Agence européenne  
des médicaments (EMA), la Commission  
européenne a décidé début juillet 
qu’Orkambi pouvait désormais être 
prescrit aux enfants dès l’âge d’un an 
présentant deux mutations F508del.  
Cette mesure pourrait permettre d’éviter 
des lésions pulmonaires irréversibles. 
Dans notre pays, l’Orkambi est remboursé  
à partir de l’âge de 2 ans. On attend 
actuellement que le fabricant Vertex 
soumette un dossier de remboursement 
pour les enfants âgés de 1 à 2 ans à la 
Commission compétente. Dans notre 
pays, on estime à 10 le nombre d’enfants 
de 1 à 2 ans qui pourraient bénéficier 
de l’Orkambi. L’Association Muco suit 
évidemment ce dossier de près.

La carte EDC  
automatisée  
Dès le 1er janvier 2024, la délivrance de 
la European Disability Card (EDC) sera 
automatisée pour toute personne ayant 
reçu une reconnaissance de handicap. 
La carte sera également renouvelée 
automatiquement lorsqu’elle arrivera à 
expiration au bout de 5 ans. D’ici là, les 
procédures classiques de demandes et 
de renouvellements restent d’application. 
Pour rappel, l’EDC permet « d’attester » 
qu’une personne nécessite une attention 
particulière dans les domaines du sport, 
des loisirs ou de la culture.. 

 https://eudisabilitycard.be 

VACCINATION DE  
RAPPEL COVID-19  
POUR LES GROUPES  
À HAUT RISQUE

Une nouvelle campagne de vaccination 
contre le Covid-19 sera lancée à l’automne.  
Cette fois-ci, elle ne visera pas la  
population générale, mais uniquement 
les groupes à haut risque. Les adultes 
atteints de mucoviscidose sont spécifi-
quement mentionnés comme groupe à 
risque et sont donc tout à fait éligibles 
à la vaccination. En principe, les enfants 
atteints d’une « maladie chronique 
grave affectant les poumons » peuvent 
également être vaccinés. Les enfants, 
adolescents et adultes en bonne santé 
ne seront vaccinés qu’à leur demande, en 
concertation avec leur médecin traitant.
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A PRIORI
(IN)VISIBLE

dossier      VIVRE AVEC UNE MALADIE INVISIBLE

DOSSIER 

6

Quand dit-on à quelqu’un qu’on a la mucoviscidose ? 
Est-ce que la maladie détermine votre identité ?  

Sue Braun, psychologue et psychothérapeute,  
aide les personnes atteintes de mucoviscidose  

qui se battent avec ce genre de question.  
« Être différente, c’est toujours difficile. » 
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V ivre avec une maladie 
invisible comme la 
mucoviscidose repré-

sente un défi. D’une part, cela 
permet d’être moins susceptible 
d’être étiqueté comme malade. 
Mais d’autre part, il peut s’avérer 
frustrant de devoir justifier ou 
expliquer ce qu’est la muco pour 
la millième fois. Dès lors, faut-il 
garder le diagnostic pour vous ? 
Ou communiquez ouvertement 
à ce sujet ? Sue Braun, psycho-
logue et psychothérapeute au 
Centre Muco de l’UZ Brussel, 
sait qu’il s’agit d’une question 
difficile. « La société a tendance 
à cantonner rapidement les 
personnes atteintes de maladies 
chroniques au rôle de victime. 
Nous voulons décider à leur 
place de ce qui vaut le mieux 
pour elles, mais nous devons 
avant tout écouter ce que désire 
la personne elle-même. »
 
S’agit-il d’un sujet d’actualité 

dans votre cabinet ?

D’abord, je commence par dis-
cuter avec mes patients de leur 
vie, de leur état d’esprit, de ce 
qui les préoccupe. La muco va de 
pair avec ces échanges. En fait, 
la maladie est rarement évoquée 

de manière explicite, mais elle 
transparaît souvent dans les  
histoires qu’ils racontent. La 
question de savoir s’il faut  
révéler ou pas le diagnostic  
préoccupe les patients. Le dire 
ou pas ? Et comment ?

Est-il préférable d’en parler ?

Cela dépend de la situation.  
La maladie représente un pro-
cessus empirique; il en va de 
même pour tout ce qui touche 
au partage du diagnostic et à la 
communication concernant la 
maladie. Certaines personnes 
racontent qu’elles ont la muco 
dès le premier rendez-vous ou 
lors d’un entretien d’embauche. 
D’autres ne se sentent pas prêts 
à le faire à ce moment-là.  
Je ne pense pas qu’il existe un 
moment idéal pour sortir du 
placard en tant que patient.  
En cas de doute, il est toujours 
utile de se demander pourquoi 
on ne le dirait pas. Avez-vous 
peur des réactions ? Ou craignez- 
vous que les gens vous traitent 
différemment ?

Comment faire face à ces 

situations ? 

Nous devons faire attention à ne 

J’ai besoin de dire ce que j’ai sur le 
cœur. Hier, je suis allée à l’école pour 
régler certaines choses concernant 
ma fille malade qui est hospitalisée 
à partir d’aujourd’hui. Ses camarades 
de classe sont venues me demander 
pourquoi elle n’était pas là. « Elle 
ne doit pas être aussi malade que 
ça si elle peut encore se montrer sur 
internet », m’ont-elles dit. Ça m’a 
profondément choquée ! »
Iris

Mais que tu as bonne mine ! 
Tout va beaucoup mieux 
à ce que je vois ? » Cette 
remarque me fait très mal, 
parce que je ne sors que si je 
me sens suffisamment bien. 
Je n’aime pas me montrer 
quand je vais mal. Comme 
tout le monde, je suppose ? »  
Demi

Ce n’est pas parce que 
ça ne se voit pas que ça 
n’existe pas. Et ce n’est 
pas parce qu’on n’est 
pas capable de travailler 
à plein temps qu’on ne 
peut pas sortir ou nous 
amuser. Personne ne 
voit le temps qu’il nous 
faut pour récupérer ou 
ce à quoi nous devons 
renoncer pour être 
capable de faire cette 
toute petite activité … »
Nele
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pas constamment partager ce qui 
se passe dans notre vie. Partager 
quelque chose peut conduire à 
une forme de reconnaissance et 
d’identification, mais du coup 
« tout se sait. » Et cela entraîne 
parfois des malentendus ou  
des préjugés. Il est important  
d’apprendre à composer avec  
les réactions difficiles de son  
entourage ou de ses connais-
sances. Devenir résilient et 
savoir avec qui partager ou pas 
certaines choses représente  
un exercice difficile. Mais qui 
s’apprend avec l’expérience. 

La muco est-elle un sujet 

tabou ?  

La différence représente toujours 
un tabou. Personne n’aime être 
différent et surtout pas souffrir 
d’une maladie. Au sein de la 
société, c’est la perfection qui  
représente l’objectif. C’est bien joli, 
mais c’est épuisant et frustrant. 
Alors que dans la vulnérabilité,  
à ne pas confondre avec la 
fragilité, on trouve beaucoup de 
beauté aussi. Parfois, j’ose même  
poser la question : mais qu’est-ce  
qui vous fait sentir aussi mal en 
ce moment ? Et pouvons-nous 
accueillir ce mal-être ? Il peut 
également s’avérer utile parfois 

de changer de point de vue. Que 
signifie pour vous le fait d’être 
malade ? Comment définissez -
vous cet état ?

L’invisibilité de la muco est-elle 

à l’origine d’une plus grande 

incompréhension ?  

Il est dans la nature de l’homme 
de juger rapidement. Si nous ne 
remarquons rien de particulier, 
nous supposons que l’autre est 
semblable à nous. Nous créons 
automatiquement un reflet, 
même face à des personnes 
atteintes d’une maladie invisible. 
Je parlerais donc d’ignorance 
plutôt que d’incompréhension. 
Souvent, les personnes ignorent 
ce qu’implique le traitement de 
la muco et ses conséquences. 
S’ils en étaient plus conscients, 
ils feraient preuve de plus de 
compréhension.

N’est-il donc pas préférable 

de toujours communiquer 

ouvertement ? 

Cela varie d’une personne à 
l’autre. Il est très important pour 
le patient de se sentir à l’aise 
avant de pouvoir exposer cette 
partie de lui-même. Certains 
patients ne veulent pas se faire 
remarquer et préfèrent taire leur 

dossier      VIVRE AVEC UNE MALADIE INVISIBLE

Ça me perturbe quand les gens disent : 
« La muco, c’est juste un peu d’asthme, 
non ? On s’en sort avec l’âge » ou  
« Tu as l’air en forme, la muco, ça ne 
peut pas être aussi grave que ça. » Sans 
parler des  commentaires quand on 
utilise notre carte de stationnement : 
« La personne handicapée doit être 
présente ! » ou encore « Vous abusez de 
cette carte, vous en êtes consciente ? » 
Quelle ignorance : les gens se basent 
uniquement sur ce qu’ils voient, 
heureusement pour eux, ils ne voient pas 
l’intérieur de notre corps, je pense qu’ils 
s’enfuiraient à toutes jambes. »
Katelijne

Oh, tu peux même sortir. Ce n’est pas si grave alors ? » Une réaction 
particulièrement pénible. Alors que finalement, comme tout le monde, on 
aime parfois sortir, boire un verre ou manger un morceau. Sur mes médias 
sociaux, je partage peut-être trop de photos positives qui datent souvent 
d’il y a quelques mois. Du coup, les gens pensent qu’elles ont été prises 
aujourd’hui. Mais j’ai du mal avec ce genre de réaction. Comme tout le 
monde, on doit faire avec le reste de nos émotions. À côté de la maladie,  
on a aussi nos problèmes familiaux et émotionnels. »
Demi
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maladie. Ils ne veulent pas faire 
l’objet d’un traitement particulier, 
au risque de souligner encore le 
fait de souffrir d’une maladie.  

Quelles sont les réactions aux- 

quelles les personnes avec la 

muco sont souvent confrontées ?

Il peut s’agir de différentes 
réactions. Parfois de l’indignation 
si vous ne respectez pas un délai 
au travail ou à l’école. Parfois de 
l’impatience si vous ne marchez 
pas assez vite lors d’une sortie 
en groupe. Et la pandémie de 
Covid n’a pas facilité les choses : 
la toux est tout à coup devenue 
dangereuse, alors qu’elle avait 
une connotation moins négative  
précédemment. Certains y  
attachent plus d’importance que 
d’autres.

Nous avons demandé à des 

personnes avec la muco de nous 

faire part de leur expérience. 

Quelle est votre réaction à la 

lecture de ces citations ? 

Ces citations sont très recon-
naissables. Il est très fatigant 
d’être constamment confronté à 
de tels commentaires. Lorsque 
le handicap ou la difficulté ne se 
voient pas, les gens ont tendance 
à trouver des réponses à leurs 

questions à partir de leur propre 
cadre de référence.

Nous avons reçu uniquement 

des expériences négatives. Les 

expériences positives sont-elles 

minoritaires ou vite oubliées ? 

Souvent, ces réactions négatives  
sont dues à un manque de 
compréhension ou au fait que 
certain.es se sentent « désavan-
tagés. » Comme le handicap  
ne se voit pas, la plupart consi-
dèrent que ce ne doit pas être 
aussi grave que cela. Il en va 
de même pour les avantages 
accordés à l’école. D’autres part, 
je relève aussi des réactions 
bienveillantes. Ce qui est difficile, 
c’est que la muco n’a pas de date 
de péremption. Une maladie 
chronique nécessite bienveillance  
et compréhension tout au long  
de la vie. Et il est difficile  
d’accorder une telle attention en 
permanence. 

Les patients atteints d’autres 

maladies invisibles vivent-ils 

des expériences similaires ?

Les réactions liées aux symptômes 
sont évidemment différentes, 
mais le regard porté par la  
société sur ces personnes est  
similaire. Il arrive à toute  

On m’a déjà fait des remarques lorsque j’utilise ma carte de stationnement. Et 
pourtant, j’avais de l’oxygène dans la voiture. Les gens sont durs, impolis et ne 
savent pas à quel point ils vous blessent. Avec mon partenaire, on a toujours 
répondu de manière cordiale. « Monsieur ou madame, qui êtes-vous pour juger 
de la situation ? », « Voulez-vous échanger avec ma maladie ? » ou encore  
« Vous aussi vous avez de nouveaux poumons ? » Du coup, je reconnais que je 
n’utilise ma carte de parking que lorsque je ne peux pas faire autrement. »
Ine

Ça ne se voit pas, ça ne doit pas être 
si grave que ça. » Quand mon fils 
prend à nouveau des antibiotiques, 
les gens réagissent : « Encore ? Ce 
n’est vraiment pas très sain pour lui. 
Ne pouvez-vous pas passer à une 
médecine alternative ? » Cela donne 
souvent lieu à toute une discussion.  
Et lorsque nous avons la priorité dans 
les parcs d’attractions, on voit (surtout) 
des adultes qui ont l’air en colère. J’ai 
parfois envie de dire : « Vous devriez le 
voir quand il est dans ses mauvais jours 
et il y en a beaucoup. Si ce ne sont pas 
ses poumons, ce sont ses intestins. » 
Il y a tellement d’incompréhension, 
parfois, je ne comprends pas. »
Vanessa
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dossier      VIVRE AVEC UNE MALADIE INVISIBLE

personne atteinte d’une maladie 
invisible d’éprouver  des sen-
timents de tristesse, de colère, 
de peur ou d’être confrontée à 
des préjugés. On peut comparer 
cela à un processus de deuil. 
Parfois, ces sentiments sont plus 
marqués, parfois ils s’estompent 
et passent au second plan.

Les personnes atteintes de 

muco renoncent-elles à utiliser 

certaines aides par crainte de 

réactions négatives ? 

Certaines préfèrent ne pas recourir 
à ces prestations. Même si ces 
aides peuvent vous faciliter la 
vie, elles ne font que confirmer 
votre statut de malade. Il s’agit 
donc de faire la part des choses. 
Mais cela va encore plus loin. 
Le système de points accordés 
par le SPF et la demande d’une 
carte de stationnement pour 
personnes handicapées sont très 
contraignants. 

Des initiatives comme la carte 

EDC (European Disability 

Card), qui permet d’obtenir des 

avantages sans provoquer de 

réactions négatives, sont-elles 

utiles ?  

La carte EDC peut y contribuer, 

mais c’est au patient de choisir 
de l’utiliser ou pas. Êtes-vous 
prêt à vous accorder un tel 
avantage ? Accepter de l’utiliser, 
c’est également admettre que 
vous rencontrez des difficultés. 

Les personnes atteintes de 

muco peuvent-elles toujours 

compter sur la compréhension 

de leurs amis et de leur famille ?

Tout dépend de la solidité de 
leur réseau. Répondre avec 
compréhension ou tolérance 
représente un véritable défi 
pour l’entourage et la famille. 
Personne ne réagit toujours avec 
la même compréhension. La  
maladie a un impact sur les 
parents, les frères et sœurs,  
l’organisation de la famille,... 
Votre famille peut également  
en faire trop et vous donner  
l’impression d’être en permanence 
au centre de ses préoccupations. 

Recevez-vous plus de soutien de 

la part de vos pairs ? 

Certains préfèrent en effet ex-
primer leurs frustrations auprès 
de leurs pairs. Cela peut être bé-
néfique, surtout si votre propre 
réseau n’est pas très étendu. 
Le grand avantage est que vous 

Lorsque j’utilise ma carte de stationnement, ça provoque beaucoup de 
réactions négatives. Comme : « Qu’est-ce que tu fais là, tu n’as pourtant 
pas de handicap, ici c’est réservé aux personnes en fauteuil roulant. » 
Sans parler des dommages matériels causés à ma voiture, comme un 
pneu crevé. »
Gwendolyn

Décidément, tu es vraiment toujours 
enrhumée, toujours malade, tu tousses 
sans arrêt. » C’est ce que disent de 
temps en temps les gens qui ne savent 
pas que j’ai la muco. »
Lies

Comment ne pas oublier ces 
consultations chez le médecin- 
contrôle, tous les trois ans, où 
mon fils, atteint de muco, avec 
40% de capacité pulmonaire, 
doit se battre pour être reconnu 
comme ‘handicapé’. »
Joyce
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n’avez pas à expliquer votre  
situation à d’autres malades. Mais 
certains patients n’en éprouvent 
pas le besoin. Il leur suffit de 
pouvoir s’épancher auprès de 
leurs amis ou de leur famille.

Comment gérez-vous le fait 

que la maladie devienne plus 

visible ? 

Il s’agit toujours d’une épreuve. 
Lorsque les symptômes de-
viennent plus visibles, cela va 
souvent de pair avec une dété-
rioration de la maladie. Parfois 
de manière progressive. Et cela 
soulève de nombreuses questions.  
Qu’est-ce qui fonctionnera encore 
à l’avenir ? Qu’est-ce qui ne fonc-
tionnera plus ? À quels rêves ou 
désirs vais-je devoir dire adieu ? 
On se sent effrayé, en colère, triste  
et inquiet. Parfois, les gens me 
disent qu’ils ont honte parce qu’ils  
se perçoivent comme un fardeau 
pour ceux qui les entourent. 
D’autres se concentrent sur ce qui 
est encore possible, sur l’espoir. Il 
est particulièrement important de 
garder espoir dans les moments 
difficiles.

La muco définit-elle votre 

identité ? 

Paul Verhaeghe écrit de belles 
choses sur l’identité. L’identité 
n’est pas définie par une seule 
chose. Ce que vous devenez est 
fortement lié à votre environne-
ment et à votre contexte : votre 
cadre de vie, votre éducation 
et vos relations personnelles 
constituent des éléments de 
votre identité au moins aussi 
importants que votre état de 
santé. Bien sûr, c’est encore bien 
plus complexe que cela. Mais les 
patients ne sont pas « que » des  
patients. Et être un patient, ce n’est  
pas être une victime. Au sein 
du Centre Muco, je rencontre de 
nombreuses personnes dotées 
d’une immense résilience. Elles 
sont tolérantes, persévérantes  
et optimistes. Elles gravissent 
des montagnes, courent des  
marathons, étudient et tra-
vaillent, malgré leur maladie.  
Le fait d’être atteint d’une  
maladie exerce sans nul doute 
une influence et un impact sur 
votre existence, mais cela ne doit 
pas être un facteur déterminant.

Un jour, j’ai eu une énorme quinte de toux en plein cours.  
Une fille qui pensait que j’avais avalé quelque chose de travers 
m’a dit : « Quand je t’entends tousser comme ça, on dirait que 
tu es en train de mourir. » C’était une plaisanterie innocente, 
mais elle m’a beaucoup touchée. En fait, quelques jours plus tôt, 
le médecin envisageait de m’inscrire sur la liste d’attente pour 
une transplantation. Lorsque la jeune fille l’a appris, elle s’est 
longuement excusée. »
Florence

En France, lorsque je me suis présentée 
à la caisse prioritaire d’un magasin 
avec ma carte d’invalidité, une femme 
âgée m’a parlé d’un ton vif : « J’ai une 
carte pour ne pas faire la file. Vous avez 
l’air bien trop jeune et en bonne santé 
pour être prioritaire. » Elle n’a même 
pas écouté mon explication. Elle a dû 
penser que je mentais. Avec ma famille, 
j’ai essayé de lui expliquer que je 
souffrais d’une maladie invisible qui me 
rongeait de l’intérieur. Finalement, elle 
a préféré passer à une autre caisse. »
Sarah
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association

L’année dernière, nous avons 
mené une enquête auprès de 
nos membres pour évaluer les 

besoins et la pertinence de nos 
services après l’arrivée du Kaftrio. 

Nous avons également cherché 
à savoir si de nouveaux services 

étaient nécessaires. Conclusion : 
nos services existants sont 

toujours importants, mais nos 
membres ont aussi des questions 
et des besoins supplémentaires, 

notamment pour ce qui concerne 
les études et le monde du 

travail. Pour mieux identifier ces 
nouveaux besoins, nous avons 

donc organisé une deuxième 
enquête qui nous a permis 

d’explorer le thème du « travail » 
de manière plus approfondie. 
Vous trouverez ci-dessous un 

bref aperçu des principaux 
résultats.

134 adultes atteints de mucoviscidose ont 
participé à l’enquête. Parmi les répon-
dants, 67 % travaillent, 22 % ne travaillent 
pas, 6 % déclarent faire du bénévolat et  
5 % sont étudiants. Parmi les personnes 
qui travaillent, près de huit sur dix  
travaillent à temps partiel. Une personne 
sur cinq travaille à temps plein. Quatre 
répondants sur cinq ont déclaré être  
satisfaits de leur horaire de travail actuel,  
13 % nous ont dit qu’ils aimeraient 
travailler moins et 7 % qu’ils voudraient 
travailler plus.

La majorité des personnes interrogées 
ayant un emploi disent pouvoir compter 
sur la compréhension de l’employeur  
lorsqu’elles sont confrontées à des 
problèmes liés à la muco. Quatre sur 
cinq indiquent que leurs conditions de 
travail sont suffisamment adaptées à leur 
maladie. Pour une personne sur cinq, ce 
n’est pas le cas. Les plaintes sont princi-
palement liées aux horaires de travail et 
au manque de flexibilité.

Pour ce qui concerne les personnes 
sans emploi, deux sur trois ont indiqué 
qu’elles avaient travaillé dans le passé. 
Parmi celles qui avaient travaillé dans  

le passé, 89% ne semblaient pas chercher 
de nouvel emploi. Et parmi ceux n’ayant 
jamais travaillé dans le passé, la majorité 
ne semblait pas rechercher un emploi.

Quelques autres résultats significatifs : 
• Plus d’une personne interrogée sur trois 

n’est pas en mesure de trouver facile-
ment des informations concernant les 
possibilités d’étudier ou de travailler. 

• Près d’une personne interrogée sur cinq 
a déjà subi une forme de discrimination 
sur le marché du travail en raison de sa 
maladie.

• Deux personnes interrogées sur trois 
n’ont jamais entendu parler du « droit à 
un aménagement raisonnable » dans le 
contexte du travail et/ou des études.

• Seule une personne interrogée sur  
cinq a recours à des mesures d’aide 
à l’emploi (adaptation individuelle ou 
primes Aviq).

Nous tenons à remercier les participants à 
l’enquête pour les nombreuses réponses 
reçues. L’enquête nous a évidemment 
fourni plus d’informations que les sujets 
abordés dans cet article. Il va sans dire 
que nous allons utiliser ces résultats en 
vue de mieux adapter nos services à vos 
besoins.

Ken De Marie,
Contact familles & défense des interêts, Association Muco 

Nouveaux besoins,  
résultats de l’enquête
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vivre      AVEC LA MUCO

Le temps des vacances a sonné. Sur la plage, dans la neige, 
à pied, en trottinette, sur un terrain de golf, une piste de 

gymnastique ou un terrain de foot, tous en profitent pour 
recharger leurs batteries !

Un bol 
d’air 

WEEK-END À ROME En mai, j’avais rendez-vous 
au Foro Italico, lors des Masters de Rome pour 
voir s’affronter des joueurs comme Rublev, 
Wawrinka ou Alcaraz. Une super expérience 
partagée avec un collègue sicilien, 
fan de tennis comme moi. Et le 
dernier soir, un tour du côté du 
Colisée vers minuit. Un super 
souvenir d’Italie !  
- Maxime 

PLEIN SUD POUR CHARLYNE Vacances dans le 
sud de la France, j’en ai profité à fond : piscine, 
camping, vélo, dauphins … Un chouette pro-
gramme au bord de la grande bleue !  – Charlyne

 ARGELÈS SUR MER

 ROME, ITALY 

ISLA BONITA Une belle escapade à deux à 
Ibiza pour nos 15 ans de mariage. Le soleil,  
la mer turquoise, la lumière, tout était parfait. 
Merci au Fonds Muco Adultes. – Priscilla 

LE TEMPS D’UN SELFIE 
AVEC RUBLEV

 IBIZA 

ITALY

Rome
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vivre     AVEC LA MUCO

GYMNASTIQUE Enora est plus que 
ravie ! Roues, poiriers, saltos : tout 
son temps libre, elle le passe, la tête 
en bas. Et elle remporte même des 
médailles. - Laura, maman d’Enora.

LE FOOT Passionnée de foot, Liby fait 
partie des OHM Girls d’Hotton- Melreux. 
Sur le terrain, elle donne tout, et  
entourée de son équipe, elle prend  
fièrement la pose. - La maman de Liby

PREMIER SKI Première sensation sur les 
pistes de ski enneigées pour Dre. Quel 
bonheur que ces moments de sport et de 
détente passés dans les montagnes !  

PASSION GOLF Jef joue au golf au 
Royal Golfclub de Keerbergen. Grâce 
au Fonds Sport, il a participé à un 
stage  et il a même gagné un tournoi 
dans sa catégorie.

DESTINATION LES CARAIBES Elisha et 
Olicia profitent de belles vacances aux 
Antilles - Gracia, leur maman

CÔTE DE LUMIÈRE Vacances en famille 
sous le soleil de Vendée pour Thibault. 

ÇA ROULE Irena raffole de tout ce qui 
porte des roues ! d’où la trottinette.  
- Veerle, maman d’Irena

  CHARNEUX   KEERBERGEN

  ZINAL

  HOTTON-MELREUX

  HAUT-ITTRES   GUADELOUPE  VENDÉE
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des nouvelles       DE L’ASSOCIATION MUCO

RENTRÉE SCOLAIRE 

L’année scolaire a repris. Vous êtes 
enseignant et vous souhaitez donner 
des explications concernant la muco-
viscidose en classe ? Nos kits éducatifs 
sont à télécharger gratuitement sur 
www.abc-muco.org. ‘À l’aventure avec 
Sol et Aero’ est destiné aux enfants 
âgés de 7 à 10 ans, le ‘Musico Tour’ aux 
enfants de 11 à 13 ans. Vous souhaitez 
qu’un représentant de l’Association 
Muco intervienne (gratuitement) au 
sein de votre classe pour parler de la 
maladie ?   

  Il suffit d’en faire la demande auprès de 
nicolas@muco.be (02 613 27 15).

Le Congrès 
ECFS à Vienne 
En juin 2023, invité par l’Association 
Muco, Didier Buysse, atteint de muco-
viscidose, a participé au Congrès ECFS 
à Vienne. 
« Participer à l’ECFS 2023 à Vienne a  
représenté une expérience authentique, 
mais aussi très fatigante. La chance de 
découvrir, assis au premier rang, les 
derniers développements concernant 
le Kaftrio par exemple, exposés par  
des médecins et des chercheurs du 
monde entier. J’ai souvent entendu 
parler du Kaftrio comme du “Saint 
Graal”, ce qui correspond également à 
mon expérience, ayant obtenu d’utiliser 
ce médicament dans le cadre d’une 
étude en 2019. Mais n’oublions pas 
que beaucoup de gens ne peuvent pas 
profiter du Kaftrio parce que touchés 
par la ‘mauvaise mutation’. J’ai passé 
2,5 jours à écouter et à courir d’un  
orateur à l’autre. Des sujets très divers, 
de la recherche cellulaire, aux dernières 
thérapies, en passant par les expériences  
liées à l’utilisation du Kaftrio et à son 
influence sur le fonctionnement des 
centres muco. Envie de vivre une telle 
expérience ? Je ne le recommande 
pas à tout le monde. Mais si vous avez 
l’endurance nécessaire pour avaler 
d’importantes quantités d’informations 
et de statistiques (souvent arides), et 
si vous aimez discuter avec un grand 
nombre de personnes, principalement 
en anglais, alors ne ratez surtout pas 
le prochain congrès de l’ECFS en 2024 à 
Glasgow … » 

 

Commander des 
compléments 
alimentaires 
ou du matériel 
médical ?
Nous constatons que les prix des 
produits que vous pouvez commander 
auprès de notre association ont beau-
coup évolué. Si le prix de certains a 
légèrement baissé, nombre d’entre eux 
ainsi qu’une partie du matériel médical 
ont malheureusement augmenté. Vous 
trouverez une liste à jour sur notre site 
web : Alimentation – Association Muco 
et Matériel Médical – Association Muco.

CAMPAGNE  
DE CARTES  
DE VŒUX  
2023-2024
Nous vous invitons à dé-
couvrir nos nouvelles cartes 
de vœux via le flyer 2023-
2024 ci-joint. Cette année, la 
sélection a été faite suite à 
une enquête menée auprès 
de plus de 220 fidèles 
acheteurs : nous sommes 
donc convaincus qu’elles 
vous plairont. Nouveauté : 
nos cartes sont désormais 
également disponibles sous 
forme électronique. Vous 
pouvez les commander sur 
www.muco.be/cartes. Pour 
chaque carte achetée,  
1 euro est investi dans l’aide  
aux personnes atteintes de 
mucoviscidose. Merci  
d’avance pour votre soutien !

 www.muco.be/cartes

2024
MEILLEURS VŒUX  BESTE WENSEN  GUTES NEUES JAHR  PRÓSPERO AŇO NUEVO  FELICE ANNO NUOVO

088422.indd   1088422.indd   1

1/06/2023   09:551/06/2023   09:55

MMEERRRRYY  CCHHRRIISSTTMMAASS  - and a Happy New Year -

M E I L L E U R S V Œ U X B E S T E W E N S E N F R O H E W E I H N A C H T E N F E L I Z N A V I D A D B U O N N A T A L E

088419.indd   1
088419.indd   1

1/06/2023   09:56
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Meilleurs Vœux

  Beste Wensen  Frohe Festtage  Best Wishes
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1/06/2023   09:55

OYHAPPYNEW
YEAR

B R I G H T  W I S H E S  F O R  T H E  N E W  Y E A R
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J ’ai échoué. Aux championnats de 
Flandre, je suis parvenu à soulever 
27,5kg de plus qu’aux Championnats  

de Belgique. Mais au final, je n’ai pas réussi 
à battre le record de Belgique de développé  
couché dans ma catégorie. Je suis néanmoins  
satisfait de mon résultat, moi qui m’entraîne  
au niveau professionnel depuis un an 
seulement. Pendant mon adolescence, j’ai 
pratiqué la gymnastique aux agrès et ces 
dernières années, je me suis consacré au 
bodybuilding. Comme j’avais remarqué 
que le développé couché me convenait 
très bien, je me suis spécialisé dans cette 
discipline. L’année a donc été assez intense : 

je passais six jours par semaine à la salle de 
sport et, en juin, j’ai obtenu mon diplôme 
de bachelier en éducation physique et 
sports de loisirs. Je travaille déjà à temps 
plein en tant que coach personnel et, en 
parallèle, je poursuis ma thérapie. Heureu-
sement, ma muco ne m’a jamais empêché 
de poursuivre mes rêves. Mon éducation 
saine et mon attitude sportive y sont sans 
doute pour quelque chose. Néanmoins, mon 
entraînement n’est pas toujours facile. Dans 
ces moments difficiles, j’essaie de m’amé-
liorer encore et d’y puiser une motivation 
supplémentaire. Mon rêve ultime ? Le  
Championnat du monde ! »

Record  
de Belgique  

L’an dernier, l’haltérophile Thomas Roels n’avait qu’un objectif en tête : 
établir un record de Belgique à son nom. 

«

1717



Pascal

18



M a fille, aujourd’hui âgée de 26 ans, a 
été diagnostiquée très tôt et nous  
avons été confrontés à la maladie 

de façon brutale. Dans ces moments-là,  
on se sent déboussolés, on ne sait pas  
comment réagir. L’Association Muco nous 
a permis de trouver du soutien, de nous 
sentir moins perdus, en partageant avec 
d’autres familles, et d’avoir accès aux 
bonnes informa tions. Cette solidarité m’a 
poussé à m’engager à mon tour en tant que  
secrétaire puis en tant que président du 
Conseil d’Administration. En deux décennies,  
beaucoup de choses ont changé pour les 

patients muco. Le remboursement du  
Kaftrio a été l’une des avancées récentes les 
plus satisfaisantes, même si nous voulons 
encore accompagner les 15% de familles qui 
ne sont pas encore concernées. Grâce aux 
progrès médicaux, plus de 60% des patients 
sont désormais des adultes. Ils ont besoin 
d’un accès au logement, à une activité pro-
fessionnelle, ils sont eux-mêmes parents … 
Ce sont de nouveaux défis face auxquels 
l’association Muco va continuer à apporter 
son soutien aux familles. Nous allons aussi 
continuer à sensibiliser autour de la maladie, 
à notre échelle, et à cultiver l’espoir. »

Un engagement  
de plus de 20 ans

Président de l’Association Muco depuis 4 ans, Pascal Borrey nous  
parle de son engagement de plus de 20 ans en faveur de la lutte contre 
la mucoviscidose.

«
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actions      

Jean-Philippe et Caroline, parents de Laurine, atteinte de muco-
viscidose, ont décidé de se mobiliser en faveur de l’Association 
Muco. Et le 9 juin dernier, c’est une randonnée VTT nocturne et 
une marche qu’ils ont choisi d’organiser. Animée par des amis, 
des commerçants solidaires, des voisins et toute la famille, c’est 
une organisation baignée de bienveillance et de solidarité qui 
s’est déroulée sous un beau soleil d’été. Plus de 300 marcheurs, 
220 cyclistes, 250 soupers et lasagnes à emporter, et une superbe 
somme de 11.500 euros récoltée grâce à l’enthousiasme des 
organisateurs et des participants. 

WALCOURT

Rando nocturne
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FÊTE DU VIN
Grandhan

Le 2 juillet, dans le cadre de la Fête 
du vin de Granhan, une balade pour 
véhicules oldtimer de 25 ans et plus 
était organisée en soutien à Capucine. 
Tous les bénéfices du rallye ont été 
reversés au profit de la recherche contre 
la mucoviscidose. 

GULDENSPORENCOLLEGE 
EN ACTION

Harelbeke  

Le Guldensporencollege Harelbeke a 
mené plusieurs actions qui ont rapporté 
480 euros en faveur de la lutte contre 
la mucoviscidose. Derrière cette belle 
initiative se cache Tine, enseignante au 
collège et mère de Florien, 19 ans,  
atteinte de muco. Merci aux élèves et 
aux professeurs du Guldensporencollege !

DODENTOCHT 
Bornem  
Leslie et sa fille Amber ont mis 
un peu plus de 22 heures pour 
parcourir les 100 kilomètres du 
Dodentocht. Par vent et marée, 
elles sont parvenues à relever ce 
défi. Le parrainage de leur famille 
et de leurs amis leur a permis de 
récolter près de 1700 euros en 
faveur de la lutte contre la muco.  
« C’est notre manière de contri-
buer au combat que mènent ceux 
et celles qui sont touchés par la 
maladie ». La sœur de Leslie est 
atteinte de mucoviscidose. Merci à 
Dimitri et Marit, fidèles supporters 
de l’Association Muco qui cette  
année aussi ont participé au  
Dodentocht. Merci à tous pour 
votre soutien enthousiaste et 
fidèle !

TOUS CONTRE LA MUCO  
À LA BANQUE NATIONALE 
DE BELGIQUE !

Asse-ter-Heide 
Chaque année, les ‘Volleyvrienden’ et 
notamment Bea et Nico, tous deux  
employés de la Banque Nationale,  
organisent un grand souper ‘spaghetti’ et 
take-away à Asse-ter-Heide au profit de  
l’Association Muco. Au mois de juin dernier, 
ils ont pu compter sur la générosité de 
leurs collègues et employeur. Pas moins 
de 11.360 euros ont été récoltés en faveur 
de la lutte contre la muco ! Un tout 
grand merci pour leur mobilisation !

SUR LES ROUTES DE 
COMPOSTELLE POUR FERRE  

Bornem

Partis de Bornem le 1er avril, ils sont 
arrivés à Saint-Jacques-de-Compostelle 
94 jours plus tard. Au total, Marleen et 
Karel, Omi et Opi de Ferre, 10 ans, atteint 
de mucoviscidose, ont parcouru 2.222 km.  
Leur objectif : récolter un maximum 
d’argent en faveur de la recherche contre 
la mucoviscidose. Défi brillamment relevé 
avec 8.890 euros au compteur !
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actions      

GREEN DE L’ESPOIR 
Ça swingue pour nous  

Du mois d’avril au mois de septembre, 
ça swingue pour nous à travers la 
Belgique. Dans plus de 30 clubs à 
travers le pays, quelque 2.000 golfeurs 
et golfeuses arpentent les terrains 
pour la bonne cause. Objectif de 
notre Green de l’Espoir ? Récolter 
des fonds en faveur des Fonds  
Sportifs qui permettent chaque 
année à de nombreuses personnes 
atteintes de mucoviscidose de  
pratiquer une activité physique. 
Vous jouez au golf ? Vous avez des 
amis ou des collègues de travail qui 
jouent au golf ? C’est le moment de 
les encourager à participer à notre 
tournoi ou à sensibiliser leur club 
pour qu’il participe à cette belle 
action. La saison se termine, mais la 
suivante est déjà en préparation !  
Des questions à propos de ce super be 
tournoi ? Une seule adresse :  
karine@muco.be.

BENEFIET HANNAH 
Moorslede
Pour la troisième année, la famille 
et les amis d’Hannah se sont réunis 
dans un lieu magnifique « pour 
partager ensemble les beaux  
souvenirs que nous avons partagés 
avec Hannah, en montrant notre 
amour éternel pour elle ». Et comme 
Hannah aimait tant la musique, il y 
a eu du violon, de l’accordéon, un 
groupe pop et, pour finir, un groupe 
musical familial avec le filleul 
d’Hannah, le petit Loeka (7 ans),  
qui a joué de la clarinette. À cette 
occasion, quelque 250 sympathisants 
ont entouré la famille. Pour une 
belle et chaleureuse journée, dans 
le cœur de tous ceux à qui Hannah 
manque tant aussi. Merci pour votre 
soutien fidèle à l’Association Muco.

L’ENFER DU VIROIN
Viroinval

« Voilà, on l’a fait ce Trail ! C’était une 
vraie folie, L’Enfer du Viroin porte bien 
son nom ». Bravo à Mary, atteinte de 
mucoviscidose, et à son équipe pour 
avoir relevé le défi de cette épreuve 
physique hors du commun en 3h30 
heures. « Tout le monde a été génial, 
mes 6 co-équipiers de fous qui ont 
largement dépassé leurs limites, les 
organisateurs de l’Enfer du Viroin, les 
gens sur place et les autres traileurs. »   
Sans oublier les 1.260 euros récoltés 
en faveur de l’Association Muco. 

TERRAS AAN  
HET WATER 2023 

Association de quartier 
Rode del, Arendonk 
Pour la septième édition, nous avons 
installé notre terrasse sur la digue 
du canal à Arendonk. L’édition 2023 a 
remporté un beau succès ! Visiteurs de 
tous âges, rafraichissements, groupes 
de musique et sympathiques DJ du 
quartier. Sans oublier notre fanfare 
locale qui a offert un flash mob 
surprenant. Et le tout, contrairement 
à l’année dernière, agrémenté d’un 
beau soleil printanier. Nous sommes 
ravis de pouvoir remettre un chèque 
de 500 euros à l’Association Muco ! 
Rendez-vous pour la prochaine édition 
les 8 et 9 juin 2024.

PARTIE DE PÊCHE
Étang du Bocq
Joli succès pour une partie de pêche 
organisée à l’étang du Bocq le 11 juin 
en l’honneur de Marceline. Une  
seconde édition avec une grande 
tombola, un barbecue, des animations 
pour les enfants, et 4.281 euros  
récoltés en faveur de l’association. 

GREEN DE L’ESPOIR

BENEFIET HANNAH

L’ENFER DU VIROIN

TERRAS AAN HET WATER 202322
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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),
David Klein, Rika De Schryver,  
Pierre-André Wustefeld, Paul Maris,  
Jonny Coulon, Jonathan Monzée,  
Nele Vanleeuwe, Isabelle De Cang 

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

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

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

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

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’hôpital,  
frais de pharmacie, etc.) ? Cela met en 
péril le bon suivi et le traitement de 
votre maladie ? À l’Association Muco, 
nous ne souhaitons pas que des soucis 
financiers, même temporaires, soient un 
frein à votre lutte contre la maladie. Si 
vous vivez une telle situation, contactez- 
nous pour que nous établissions  
ensemble si vous entrez dans nos condi-
tions d’intervention. Pour vos demandes 
de soutien financier, contactez Nicolas 
au 02 613 27 15 ou via nicolas@muco.be.

Suivez-nous   mucoviscidose

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 

Infos pour écoles 

Vous recherchez des infos relatives à 
l’école et aux études ou avez besoin 
d’aide pour parler de la maladie en  
milieu scolaire ? Nous avons à disposition  
des brochures pour informer les ensei-
gnants et les enfants des écoles mater-
nelles, primaires et secondaires sur la 
mucoviscidose. Si vous désirez une
intervention pour apporter une informa-
tion plus détaillée à l’école, faites appel 
à l’un de nos collaborateurs. Vous pouvez 
nous contacter concernant les mesures de 
soutien et règles en matière d’éducation. 
N’hésitez pas à contacter Nicolas  
(02 613 27 15 ou nicolas@muco.be).

ProActif : muco,  
études et travail

Vous souhaitez entamer des études ? 
Vous cherchez à vous (re)lancer sur le 
marché du travail ? Vous ressentez le 
besoin de travailler moins ? Quand on 
a la muco, il n’est pas toujours évident 
d’obtenir des informations adaptées. 
Grâce au projet ProActif, l’Association 
Muco propose de vous accompagner 
dans votre recherche de réponses aux 
questions liées au travail ou aux études. 

 www.muco.be/proactif
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à l’agenda
Groupe 
d’échange  
en ligne 
02 OCTOBRE 2023 
L’arrivée du Kaftrio représente 
une étape importante 
dans le traitement de la 
mucoviscidose. De nombreuses 
personnes atteintes de muco 
ont vu leur qualité de vie 
s’améliorer. Malheureusement, 
quid des personnes touchées 
par des mutations non 
prises en compte ? Ou qui ne 
remplissent pas les conditions 
pour d’autres raisons 
médicales ? Comment vivre 
cette mise à l’écart ? Comment 
réagir face à la renaissance de 
certain.es alors que pour vous 
rien ne change ? Comment 
gérer cette réalité ? Inscrivez-
vous à un groupe d’échange  
en ligne entre patients le  
02 octobre 2023 à 19 heures via 
nicolas@muco.be

Nightlon
21 OCTOBRE 2023
Une chouette course ouverte à 
tous sur le domaine de SPORT 
VLAANDEREN HOFSTADE le 
samedi 21 octobre en l’honneur 
de Sten. Ambiance familiale et 
festive.
www.nightlon.org

Run Enoha Run
22 OCTOBRE 2023
Fin octobre, Frédéric Geerts 
partira à l’assaut de la  
diagonale des Fous. 165km  
de course à travers le Parc 
National de la Réunion, en 
passant par l’ascension du 
Piton de la Fournaise. Une des 
courses les plus éprouvantes 
du monde, en l’honneur de  
son neveu Enoha. 
Pour le soutenir, rdv sur act.
muco.be/fr-FR/project/ 
run-enoha-run-la- 
diagonale-des-fous-2023

Marathon de 
New-York 
5 NOVEMBRE 2023
NEW YORK
Dominique, la maman de 
Casimir atteint de muco, 
s’est donné comme objectif 
de courir le Marathon de 
New-York avant ses 60 ans, 
c’est-à-dire avant fin 2024. Elle 
s’élancera donc ce 5 novembre 
avec quelques 50.000 autres 
coureurs du monde entier à 
l’assaut des rues de New-York. 
Objectif ? Récolter des fonds 
pour notre association via  
act.muco.be/FR. Courage et  
GOOD LUCK !

Symposium 
Hope for the 
future  
7 DÉCEMBRE 2023
Le groupe de travail Muco 
Roeselare (Baila’R) organise un 
symposium exceptionnel avec 
des orateurs de renom sur le 
campus AZ Delta à Rumbeke. 
Découvrez ce programme pro-
metteur sur events.azdelta.be/
symposiummuco/nl/welkom

#mucoweek 
DU 20 AU 26 NOVEMBRE
La nouvelle édition de la « Semaine européenne de la 
mucoviscidose » aura lieu du 20 au 26 novembre. Vous le 
savez, notre but durant cette semaine est de sensibiliser le 
grand public à la mucoviscidose et de récolter des fonds 
afin de pouvoir continuer à lutter efficacement contre cette  
maladie.

Comme cette édition du Respire, l’invisibilité de la maladie 
sera au cœur de notre campagne 2023. L’Association Muco 
désire donner un visage à la maladie. Parce que l’invisibilité 
peut mener à l’incompréhension et à l’exclusion. En sensibi-
lisant le public aux difficultés rencontrées par les personnes 
touchées par la muco viscidose, notre objectif est d’obtenir 
une meilleure (re)connaissance de la maladie, et plus de 
solidarité à leur égard.

Vous pouvez nous aider lors de cette campagne !  
Comment ? En achetant les #mucosocks et en les vendant 
auprès de votre entourage. Un mur photo sur le thème de 
l’invisibilité sera disponible sur www.mucoweek.be. Nous 
comptons sur vous pour le faire vivre en partageant vos 
clichés. Surtout, n’hésitez pas à promouvoir la campagne 
dès le 20 novembre, à nous tagger et à relayer l’info sur les 
réseaux sociaux… Vous êtes nos meilleurs ambassadeurs. 
Des informations précises vous seront communiquées par la 
suite. Si vous avez des questions, Marie se fera un plaisir d’y 
répondre : marie@muco.be ou 02 663 39 06. 

Vous désirez organiser 
une action en notre 
faveur ? 

Contactez karine@muco.be
02 663 39 08

Le prochain 
numéro de Respire :
Miser sur la recherche 
scientifique


