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We leven in hoopvolle tijden. 
Het is een zin die we tegen
woordig wel vaker schrijven.  
De komst van de modulatoren 
luidt een nieuw tijdperk in,  
eentje dat het aangezicht van 
muco hopelijk definitief zal 
veranderen. We merken nu 
al de eerste effecten bij onze 
leden die toegang hebben: 
minder infecties, een betere 
levenskwaliteit en zelfs betere 
levensverwachting. Het lijkt wel 
de goednieuwsshow. We zijn als 
Mucovereniging uiteraard blij 
dat we zoveel positief nieuws 
kunnen brengen. Maar niets is  
zo eenvoudig als het op het  
eerste gezicht lijkt. Het verloop 
van muco is voor iedereen  
sowieso anders. We merken  
intussen nog meer verschillen 
dan tevoren. Om maar één  
voorbeeld te noemen: kinderen 
die via neonatale screening 
worden gediagnosticeerd en 
heel snel kunnen starten met 
modulatoren, zullen een heel 
andere ziekteervaring kennen 
dan oudere personen met muco 
die na een leven van infecties 
en bijhorende longschade pas 
kunnen starten met de nieuwe 
medicijnen. En dan is er nog die 
andere kant van muco: het 
feit dat de ziekte, ondanks 
alle correct uit gevoerde 
behandelingen en alle 

medische vooruitgang, keihard 
kan toeslaan. Een zeldzame 
complicatie, een noodzakelijke 
longtransplantatie, afstoting, 
op te jonge leeftijd overlijden. 
Afgelopen zomer werd dat nog 
eens pijnlijk duidelijk. Zo heb
ben we (opnieuw) veel te vroeg 
afscheid moeten nemen van 2 
vechters: Laetithia en Mike. Ik 
noem hier 2 namen, maar er zijn 
nog zovelen, te veel om hier op 
te noemen. Ook dat is muco, een 
kant die we moeten erkennen 
en niet mogen/willen vergeten. 
Onze leden zijn immers geen 
nummers, percentages of  
statistieken, maar mensen die 
willen leven, ten volle. Mensen 
die ons elke dag opnieuw leren 
wat het betekent om te moeten  
leven met een chronische 
aandoening. Als Mucovereniging 
willen we er voor iedereen met 
muco zijn. Dat betekent hoopvol 
zijn en goed nieuws brengen, 
maar zeker ook oog hebben 
voor alles wat daarnaast leeft 
bij onze leden en hun families. 
We blijven elke dag hard werken 
voor de beste kansen voor  
iedereen. En wat Laetithia, Mike 
en alle anderen betreft, we  
nemen jullie mee in onze  

herinneringen en we 
vergeten jullie niet. Rust 
zacht en wie weet, tot 
ooit nog eens…

Veel te vroeg

Ann Stroobants
voor de Mucovereniging
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nieuws    

Dankzij een unieke samenwerking 
tussen artsen, de overheid en  

de patiëntenorganisatie kunnen  
in Frankrijk meer mensen met 

muco van Kaftrio genieten. 

Om de Franse primeur te begrijpen 
waarom dit zo uitzonderlijk is, moeten 
we het eerst hebben over het hindernis
senparcours dat een nieuw geneesmiddel 
moet afleggen vooraleer het op de markt 
komt. Centraal hierin staat het uitvoeren 
van wetenschappelijke studies om de 
veiligheid en doeltreffendheid van het 
medicijn aan te tonen. Voor zulke studies 
zijn grote groepen mensen nodig die 
het best zo weinig mogelijk van mekaar 
verschillen. In het geval van Kaftrio 
werd daarom gekozen voor mensen 
met minstens één F508del mutatie en 
nog een aantal andere voorwaarden. 
Wanneer de studies overtuigend zijn, 
verkrijgt de fabrikant een goedkeuring 
van het Europees geneesmiddelenbureau 
EMA om het geneesmiddel op de markt 
te brengen, maar enkel voor mutaties 
die getest zijn in de wetenschappelijke 
studies. Voor Kaftrio betekent dit dus 
enkel mensen met minstens één F508del 
mutatie. Weinig voorkomende mutaties 
ontbraken in de studies en vallen nu dus 
uit de boot. Om die mensen toegang tot 
het geneesmiddel te kunnen geven, moet 
de fabrikant nieuwe studies opzetten en 
tijdrovende procedures doorlopen. 

Unieke samenwerking
In Frankrijk namen artsen en onder
zoekers daarom een ongezien initia

effect heeft, komen niet in aanmerking. 
De proefbehandeling duurt 4 tot 6 weken. 
Daarbij wordt vooraf en achteraf gekeken 
naar bijvoorbeeld de longfunctie, BMI, 
zweettesten, en hoeveel slijm iemand 
ophoest. Na de proefbehandeling kijkt 
een onafhankelijk panel van artsen naar 
de resultaten. Als blijkt dat de behande
ling voldoende werkt, wordt het middel 
ter beschikking van de patiënt gesteld. 
Werkt het medicijn niet, dan stopt de 
behandeling. Bestaat er twijfel over de 
werking, dan kan de proefperiode worden 
verlengd. 

Inspirerend initiatief
Deze creatieve en succesvolle aanpak 
van onze Franse buren inspireert en 
motiveert ons om samen met onze 
artsen het gesprek aan te gaan met onze 
overheid. En ook al bestaan dergelijke 
samenwerkingsvormen vandaag niet in 
ons land en zijn de procedures bijzonder 
strikt, toch vinden we dat onze beleids
verantwoordelijken deze vooruitgang niet 
kunnen negeren. We roepen hen dan 
ook op om samen met ons “out of the 
box” te denken. De impact van Kaftrio 
op de gezondheid is immers enorm. Ons 
uitgangspunt is duidelijk: elke landgenoot 
met muco die een langer en beter leven 
kan leiden dankzij het geneesmiddel, 
hoort het te krijgen.

tief. Samen met de Franse patiënten
organisatie en de overheid, deden ze 
zelf een studie bij 84 personen zonder 
F508delmutatie en met een long functie 
onder de 40%. Deze groep mocht Kaftrio 
uitproberen en bij meer dan de helft 
van de mensen bleek de modulator 
ook te werken! De personen bij wie de 
werking bewezen werd, kunnen sindsdien 
Kaftrio gebruiken in de vorm van een 
medisch noodprogramma, gefinancierd 
door de Franse overheid. En er is meer: 
recent werd het programma uitgebreid. 
Iedereen die 6 jaar of ouder is en geen 
F508delmutatie heeft, kan Kaftrio op 
proef krijgen. Een relatief lage longfunctie 
is hierbij geen vereiste meer. Mensen die 
een longtransplantatie hebben onder
gaan of stopmutaties hebben waarbij 
zeker is dat een CFTRmodulator geen 

Kaftrio  
in Frankrijk

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

EUROPEAN 
DISABILITY 
CARD  
AUTOMATISCH 
AANGEBODEN 

Vanaf 1 januari 2024 wordt 
de European Disability Card 
(EDC) automatisch aange
boden aan personen met 
een handicap zodra ze een 
erkenning van hun handi
cap ontvangen. De kaart 
zal dan ook automatisch 
verlengd worden na de 
vervaldatum van 5 jaar voor 
personen die de kaart reeds 
in hun bezit hebben. Tot 
begin volgend jaar blijven 
de huidige aanvraag en 
verlengingsprocedures 
geldig. Ter herinnering: de 
EDC biedt allerlei voordelen 
wanneer je deelneemt aan 
cultuur, sport en vrijetijds
activiteiten. 

 https://eudisabilitycard.be 

MIJN GENEESMIDDELEN

Veel voorschriften worden tegenwoordig 
rechtstreeks en virtueel op je identiteits
kaart geplaatst. Doordat voorschriften 
niet meer tastbaar zijn, kan je soms het 
overzicht verliezen. Dankzij de mobiele 
applicatie “Mijn geneesmiddelen” kan 
je zowel jouw voorschriften als die van 
mensen voor wie je een zorgmandaat 
hebt, raadplegen en beheren. De app, 
die ontworpen werd door het RIZIV, laat 
je onder meer toe om geneesmiddelen 
te reserveren bij een apotheek van jouw 
keuze of om te kiezen of een apotheker 
een voorschrift al dan niet te zien krijgt. 
De voorschriften van je kinderen kan je 
echter niet raadplegen.

COVID-19-BOOSTER-
VACCINATIE VOOR  
RISICOGROEPEN

In de herfst zal een nieuwe Covid19 
vaccinatiecampagne uitgerold  
worden. Die zal dit keer niet mikken op 
de algemene bevolking, maar enkel op 
risicogroepen. Volwassenen met muco 
worden specifiek vermeld als risicogroep, 
en komen dus zeker in aanmerking voor 
vaccinatie. Ook kinderen met een ‘ernsti
ge chronische aandoening die de longen 
aantast’ kunnen in principe gevaccineerd 
worden. Voor gezonde kinderen, jongeren 
en volwassenen zal er geen vaccinatie 
zijn, tenzij op eigen vraag, in overleg met 
de behandelende arts.

Orkambi  
in Europa  
goedgekeurd  
vanaf 1 jaar
Na advies van het Europese Geneesmid
delenbureau (EMA) besloot de Europese 
Commissie begin juli dat Orkambi nu 
ook aan peuters vanaf 1 jaar met twee 
F508delmutaties mag voorgeschreven 
worden. Daardoor kan onomkeerbare 
longschade vermeden worden. In ons 
land wordt Orkambi terugbetaald vanaf 
2 jaar. Het is nu wachten tot fabrikant 
Vertex een terugbetalingsdossier voor 
kinderen van 1 tot 2 jaar indient bij de 
bevoegde Commissie. In ons land zouden 
naar schatting 10 peuters tussen 1 en 2  
in aanmerking komen voor Orkambi.  
De Mucovereniging volgt dit dossier  
uiteraard van nabij op.

Digiwatte? 
In de Digiwatte?videoreeks 
worden verschillende digitale 
toepassingen uitgelegd om 
personen wegwijs te maken 
in de digitale wereld. Zo kom 
je meer te weten over online 
bankieren en leer je je ge
zondheidsgegevens beheren 
en raadplegen. Hoe kan je 
bijvoorbeeld je laboresul
taten raadplegen? 

  Je kan de videos bekijken via 
www.mediawijs.be/nl/digiwatte

Bijwerkingen 
melden
Wist je dat je als eindgebruiker van 
geneesmiddelen zelf bijwerkingen kunt 
melden bij de overheidsdienst die 
verantwoordelijk is voor het toezicht op 
medicijnen? Dat kan nuttig zijn als je te 
maken krijgt met bijwerkingen die niet 
in de bijsluiter vermeld staan, of als je 
geneesmiddelen gebruikt die nog niet zo 
lang op de markt zijn, zoals modulatoren. 
Je kunt je melding eenvoudig online doen 
via www.fagg.be/nl/melden_van_een_ 
bijwerking_als_patient.
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LIEVER 
(ON)ZICHTBAAR

dossier      LEVEN MET EEN ONZICHTBARE ZIEKTE

DOSSIER 

6

Wanneer vertel je iemand dat je muco hebt?  
Bepaalt de ziekte je identiteit? Psychologe en 
psychotherapeute Sue Braun helpt mensen

met muco die worstelen met dit soort vragen.  
“Anders zijn is altijd moeilijk.”
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Er moet me even iets van het hart. 
Ik ging gisteren naar school om iets 
in orde te brengen voor mijn zieke 
dochter die vandaag opgenomen 
wordt. De klasgenootjes van mijn 
dochter komen naar me toe en vragen 
waarom ze niet op school is. “Zo ziek 
lijkt ze niet als ze nog op internet kan 
zitten”, zeggen ze. Wat ben ik daarvan 
geschrokken!”
Iris

L even met een onzicht
bare aandoening als 
muco is uitdagend. 

Enerzijds biedt het je de kans om 
minder snel het etiket van ziekte 
opgeplakt te krijgen, anderzijds 
kan het frustrerend zijn om 
je voor de duizendste keer te 
moeten verantwoorden of uit te 
leggen wat muco is. Hou je de 
diagnose dan maar voor jezelf? 
Of communiceer je er open 
over? Een moeilijk vraagstuk 
weet Sue Braun, psychologe en 
psycho therapeute van het muco
centrum in het UZ Brussel. “De 
maatschappij heeft de neiging 
om mensen met een chronische 
aandoening snel in een slachtof
ferrol te duwen. We willen voor 
hen beslissen wat het beste is, 
maar we moeten vooral luisteren 
naar wat de patiënt zelf wil.”
 
Is het een veelbesproken 

onderwerp in je praktijk?

In de eerste plaats bespreek ik 
met mijn patiënten hoe ze in het 
leven staan, hoe het met hen 

gaat, wat hen bezighoudt. Muco 
is iets dat daarbij komt. De ziekte 
komt eigenlijk zelden expliciet 
aan bod, maar schemert wel vaak 
door in de verhalen die ze vertel
len. De vraag of ze met hun diag
nose naar buiten moeten komen, 
houdt patiënten wel bezig. Ga ik 
het vertellen of niet? En hoe?

En, is het beter om het te 

vertellen?

Dat hangt af van de situatie en 
hoe goed mensen met muco zich 
erbij voelen om er iets over te 
vertellen. Ziek zijn is een proces 
van vallen en opstaan, dat geldt 
ook zo voor het delen en com
municeren van de ziekte. De ene 
persoon vertelt meteen op een 
eerste date of tijdens een sollici
tatiegesprek dat hij muco heeft. 
Anderen zijn er op dat moment 
helemaal nog niet klaar voor. Ik 
denk niet dat er zoiets bestaat 
als één ideaal moment om als 
patiënt uit de kast te komen. Als 
je twijfelt, is het wel nuttig om je 
af te vragen waarom je het niet 

Amai, wat zie jij er goed uit! 
Dan is alles toch veel beter, 
hé? Aan die opmerking stoor 
ik mij heel erg. Ik ga namelijk 
alleen naar buiten als ik mij 
goed genoeg voel. Ik toon 
niet graag aan anderen dat ik 
me slecht voel. Niemand doet 
dat, toch!?”
Demi

Het is niet omdat je het 
niet ziet, dat het er niet 
is. En het is niet omdat 
we niet fulltime kunnen 
werken, dat we niet eens 
uit kunnen gaan of ons 
niet mogen amuseren. 
Niemand ziet hoe lang 
we daarvan moeten 
recupereren of welke 
andere zaken we onszelf 
moeten ontzeggen om 
dat ene dingetje te 
kunnen doen...” 
Nele
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zou vertellen. Ben je bang voor 
de reacties? Of vrees je dat men
sen je anders zullen behandelen?

Hoe ga je daar dan mee om? 

We moeten opletten met het 
continu delen en tonen van ons 
leven. En dat geldt evengoed 
voor mensen die geen muco 
hebben. Iets delen kan leiden 
tot herkenning en erkenning, 
maar het zorgt er ook voor dat 
alles ‘geweten’ is. Dat brengt dan 
soms onbegrip of vooroordelen 
teweeg. Het is belangrijk om 
te leren omgaan met moeilij
ke reacties van je omgeving of 
kennissen. Weerbaar worden en 
aanvoelen tegen wie we wel of 
niet iets kunnen vertellen, is een 
moeilijke oefening. Je leert het al 
doende. 

Is muco een taboe?

Anders zijn, is altijd een taboe. 
De maatschappij heeft graag 
dat we allemaal in dezelfde pas 
lopen. Niemand vindt het fijn om 
anders te zijn en al helemaal niet 
om een aandoening te hebben. 
We streven in de maatschappij 
naar perfectie. Dat lijkt heel 
mooi, maar dat is vermoeiend en 
teleurstellend. Maar in kwets
baarheid, niet te verwarren met 

breekbaarheid, zit ook schoon
heid. Ik durf daarom wel eens te 
vragen: hoe komt het dat jij jezelf 
lelijk noemt? En kunnen we die 
‘lelijkheid’ omarmen? Het kan 
ook helpen om alles eens vanuit 
een helikopterview te bekijken. 
Wat betekent ziek zijn voor jou? 
Hoe definieer je dat?

Zorgt de onzichtbaarheid van 

muco voor meer onbegrip? 

Het is eigen aan mensen om snel 
te oordelen. Als we niets opval
lends zien, gaan we er al snel 
vanuit dat de ander net zoals wij 
is. We maken automatisch een 
weerspiegeling, ook bij patiënten 
met een onzichtbare aandoening. 
Ik zou dus eerder van onwetend
heid spreken dan van onbegrip. 
Mensen weten vaak niet wat de 
behandeling voor muco inhoudt 
en wat de gevolgen zijn. Als ze 
daar beter van op de hoogte zijn, 
hebben ze ook meer begrip. 

Is het dan niet beter om altijd 

open te communiceren? 

Dat verschilt van persoon tot 
persoon. Het is heel belangrijk 
dat de patiënt zich er comfortabel 
bij voelt om dat stuk van zichzelf 
bloot te geven. Sommige patiënten 
willen niet opvallen en verzwijgen 

dossier      LEVEN MET EEN ONZICHTBARE ZIEKTE

Mij stoort het als mensen de opmerking 
maken: “Muco is toch maar een beetje 
astma? Daar groei je toch uit?” of “Je ziet 
er goed uit, dus erg kan muco niet zijn.” 
En dan de opmerkingen die we krijgen 
bij het gebruiken van de parkeerkaart: 
“De persoon met een handicap moet 
er wel bij zijn hé!” en “Jullie misbruiken 
die kaart, voel je maar heel slecht nu”. 
Die onwetendheid van mensen: ze gaan 
alleen af op wat ze zien, al een geluk dat 
ze de binnenkant van een mucolichaam 
niet kunnen zien, want ze zouden gaan 
lopen, denk ik.”
Katelijne

Oh, je kan dan toch buitenkomen. Dan is het toch niet zo erg? Een erg 
vervelende reactie. Wij zijn ook maar mensen die af en toe willen genieten 
van buitenkomen, iets eten of iets drinken. Op mijn sociale media deel 
ik dan misschien heel veel positieve foto’s, die zijn vaak van vorig jaar of 
vijf maanden geleden. Mensen denken vaak dat die van nu zijn. Ik heb het 
moeilijk met die kortzichtige reacties. Bovendien kampen wij, net zoals 
iedereen, ook met andere emoties dan enkel muco. We hebben ook onze 
familiale, financiële en emotionele problemen, naast onze mucoviscidose.”
Demi
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hun ziekte liever. Ze willen geen 
speciale behandeling krijgen. Dat 
benadrukt nog maar eens dat je 
aan een aandoening lijdt. 

Met welke reacties krijgen 

mensen met muco vaak te 

maken?

Dat kunnen verschillende reac
ties zijn. Soms verontwaardiging 
als je een deadline op het werk 
of op school niet haalt. Soms 
ook ongeduld als je bijvoorbeeld 
niet snel genoeg wandelt op een 
groepsuitstap. En de covidpan
demie heeft het er niet gemak
kelijker op gemaakt: hoesten was 
plotseling gevaarlijk, terwijl dat 
voordien een minder negatieve 
plaats innam. De ene tilt daar 
zwaarder aan dan de andere. 

Naar aanleiding van dit interview 

vroegen we mensen met muco 

hun ervaringen te delen. Wat is 

jouw reactie bij het lezen van de 

quotes? 

Die quotes zijn heel herken
baar. Het voortdurend moeten 
opboksen tegen dergelijke 
opmerkingen is heel vermoeiend. 
Wanneer mensen de handicap 
of beperking niet kunnen zien, 
vullen ze dat snel in vanuit hun 
eigen kader. 

Het valt ons op dat we uit

sluitend negatieve ervaringen 

doorkrijgen. Zijn de positieve 

in de minderheid of worden die 

gemakkelijk vergeten? 

Vaak komen die negatieve 
reacties uit onbegrip of omdat 
anderen zich ‘benadeeld’ voelen. 
Ze zien niet waar de beperking 
is, dus zal het wel allemaal niet 
zo heel erg zijn. Dat geldt ook zo 
voor voordelen op school, zoals 
sneller naar het toilet mogen 
gaan of vaker afwezig zijn. Ook 
daarop kan kritiek van klasgeno
ten komen, vooral als ze niet vol
doende weten wat het allemaal 
inhoudt en wat het betekent om 
een aandoening te hebben. An
derzijds zie ik ook wél begripvol
le reacties. Het moeilijke is dat 
muco geen einddatum heeft. Een 
chronische aandoening vraagt 
om levenslang begrip én dat is 
moeilijk om altijd te geven. Alge
mene educatie van de bevolking 
en mensen ‘bekend’ maken met 
wat muco is en wat de impact 
van de ziekte is, kan opnieuw wat 
ruimte creëren. 

Hebben patiënten met andere 

onzichtbare aandoeningen 

dezelfde ervaringen?

De symptoomgebonden reacties 

Er is toch niks aan te zien, het zal 
dan wel niet zo erg zijn. Als mijn zoon 
opnieuw antibiotica krijgt, reageren 
mensen met: “Weeral? Dat is echt 
niet zo gezond voor hem. Kan je 
niet naar alternatieve geneeskunde 
overschakelen?” Vaak leidt dat tot 
een hele discussie. En als we voorrang 
krijgen in pretparken, zie je soms 
(vooral) volwassenen boos kijken als 
we via de uitgang binnen mogen in de 
attractie. Dan heb ik soms zin om te 
zeggen “Je moest eens weten hoe zijn 
slechte dagen zijn en dat zijn er veel. Is 
het niet met zijn longen dan is het met 
zijn darmen.” Zo veel onbegrip, ik snap 
het soms niet.”
Vanessa

Ik heb al een paar keer commentaar gekregen als ik mijn parkeerkaart 
gebruik. En toen zat ik met zuurstof in de auto. Mensen zijn hard, onbeschoft 
en hebben geen idee hoeveel pijn ze je daarmee doen. Mijn partner heeft 
toen elke keer op een zeer kordate manier gereageerd. Je kan altijd zeggen: 
“Meneer of mevrouw, wie ben jij om hierover te oordelen? Of wil je ruilen 
met mijn ziekte? Of heb jij ook nieuwe longen?” Ik geef toe dat ik de parking 
enkel gebruik als ik niet anders kan.”
Ine
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dossier      LEVEN MET EEN ONZICHTBARE ZIEKTE

zijn uiteraard verschillend, maar 
de manier waarop de maat
schappij naar mensen met een 
aandoening kijkt, is wel gelijkaar
dig. Iedereen met een onzichtba
re aandoening ervaart wel eens 
gevoelens van verdriet, boosheid, 
angst of krijgt te maken met 
vooroordelen. Het is te vergelij
ken met een rouwproces. De ene 
keer staan die gevoelens wat 
meer op de voorgrond, terwijl ze 
op een ander moment meer naar 
de achtergrond verdwijnen. 

Durven mensen met muco 

bepaalde voordelen niet 

gebruiken uit angst voor 

negatieve reacties? 

Sommigen gebruiken die voorde
len liever niet. Hoewel ze je leven 
een pak makkelijker kunnen 
maken, bevestigen ze nog maar 
eens dat je ziek bent. Dat is vaak 
wikken en wegen. Maar het gaat 
nog verder dan dat. Het pun
tensysteem van de FOD en het 
aanvragen van een parkeerkaart 
voor gehandicapten is erg con
fronterend. Je moet aantonen dat 
je ziek bent en wat je allemaal 
niet kan doen. 

Helpen initiatieven zoals de 

European Disability Card, die 

voordelen afdwingt zonder 

negatieve reacties? 

Die EDC kan zeker helpen, maar 
het is vooral aan de patiënt 
zelf om te kiezen of hij of zij er 
gebruik van wilt maken. Ben je 
klaar om jezelf dat voordeel te 
gunnen? Want dat betekent ook 
dat je toegeeft dat je het moeilijk 
hebt.

Kunnen mensen met muco 

altijd rekenen op het begrip van 

vrienden en familie?

Dat is afhankelijk van hoe sterk 
hun netwerk is. Altijd met begrip 
of verdraagzaamheid reageren, 
is sowieso een uitdaging voor de 
omgeving en familie. Niemand 
reageert voortdurend begripvol. 
De aandoening heeft een impact 
op de ouders, de broers of zus
sen, de organisatie van een ge
zin,… Je familie kan er ook te veel 
rekening mee houden, waardoor 
je je net geviseerd voelt. 

Krijg je dan meer steun van 

lotgenoten? 

Sommige mensen met muco 
luchten hun hart inderdaad 
liever bij lotgenoten. Dat kan 

Amai, jij bent echt altijd verkouden/ziek/
aan het hoesten. Dat wordt af en toe 
gezegd door mensen die niet weten dat 
ik muco heb.” 
Lies

Oh, niet te vergeten, die 
raadplegingen bij de controle-arts 
om de drie jaar waar mijn zoon 
met muco met 40% longinhoud 
moet vechten om gehandicapt te 
mogen zijn.” 
Joyce

Als ik mijn parkeerkaart gebruik, krijg ik veel negatieve reacties. Van 
verbale reacties zoals “Wat sta je hier te doen, jij hebt toch geen 
handicap, dat is enkel voor rolstoelgebruikers”, tot echt schade aan 
mijn wagen, zoals een platte band.”
Gwendolyn
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deugd doen, zeker als je eigen 
netwerk niet zo groot is. Het 
grote voordeel is dat je jouw 
situatie niet hoeft uit te leggen 
aan lot genoten. Maar sommige 
patiënten hebben daar geen 
behoefte aan. Zij hebben genoeg 
aan ventileren bij vrienden of 
familie. 

Hoe ga je om met het meer 

zichtbaar worden van de ziekte? 

Dat is altijd confronterend. Als 
de symptomen zichtbaarder 
worden, betekent dat vaak een 
achteruitgang van de ziekte. 
Soms gebeurt dat geleidelijk aan 
en soms heel plots. Het brengt 
heel wat vragen met zich mee. 
Wat lukt er nog wel en wat niet? 
Van welke dromen of verlangens 
zal ik afscheid moeten nemen? 
Je voelt je bang, boos, verdrietig 
en onzeker over de toekomst. 
Soms vertellen mensen dat ze 
zich schamen omdat ze zichzelf 
als een last ervaren voor hun 
omgeving. Anderen zie ik volledig 
focussen op wat wel mogelijk is, 
zoekend naar hoop. En hoop  
blijven hebben in moeilijke 
tijden, is heel belangrijk.  

Definieert muco je identiteit? 

Paul Verhaeghe schrijft mooie 
dingen over identiteit. De identi
teit wordt niet bepaald door één 
ding: je bent meer dan één as
pect van je leven. Wie je wordt, is 
sterk afhankelijk van je omgeving 
en je context: je leefomgeving, je 
opvoeding en je persoonlijke re
laties zijn minstens even belang
rijke bouwstenen van je identiteit 
als je aandoening. Wie we zijn 
is altijd in relatie tot iemand, 
op ons eentje zijn we niemand. 
Het is natuurlijk complexer en 
ingewikkelder dan dat maar 
patiënten zijn meer dan alleen 
patiënt. En patiënt zijn, staat niet 
gelijk aan slachtoffer zijn. Ik zie 
in het mucocentrum veel mensen 
met een gigantische veerkracht. 
Ze zijn verdraagzaam, volhardend 
en optimistisch. Ze beklimmen 
bergen en lopen marathons, 
studeren en werken, ondanks 
hun aandoening. Het hebben 
van een aandoening heeft zeker 
een invloed en een impact 
maar hoeft dus niet bepalend 
te zijn. Wij – en de maatschap
pij – kunnen nog veel leren van 
onze patiënten: hun draagkracht 
en doorzettingsvermogen zijn 
bewonderenswaardig.

Toen ik in Frankrijk met mijn 
gehandicaptenkaart bij de 
voorrangskassa van een winkel 
aanschoof, sprak een oudere vrouw 
me kordaat aan: “Ik heb een kaart om 
voorrang te krijgen. Jij ziet er te jong en 
te gezond uit om voorrang te hebben.” 
Ze wilde niet naar mijn uitleg luisteren 
en dacht dat ik loog. Samen met mijn 
gezin moest ik haar uitleggen dat ik 
aan een onzichtbare ziekte lijd die van 
binnenuit aan me vreet. Uiteindelijk 
ging die vrouw naar een andere 
kassa...”
Sarah

Op een dag kreeg ik midden in de les een enorme hoestbui.  
Een meisje dat dacht dat ik iets verkeerd had doorgeslikt, zei: 
“Als ik je zo hoor hoesten, klinkt het alsof je doodgaat.” Een 
onschuldig bedoeld grapje, maar het kwam toch heel hard bij 
me aan. Een paar dagen eerder overwoog de dokter namelijk om 
me op de wachtlijst voor een transplantatie te zetten. Toen het 
meisje dat hoorde, excuseerde ze zich uitvoerig.”
Florence
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vereniging    

Vorig jaar hielden we een enquête 
onder onze leden om te peilen 

naar de noodzaak en relevantie 
van onze dienstenverlening na 

de komst van Kaftrio. Hierbij 
stelden we ook de vraag of er 
nood is aan nieuwe diensten. 
We concludeerden dat onze 

bestaande diensten nog steeds 
belangrijk waren, maar dat 

mensen ook bijkomende vragen 
en behoeften hebben, onder 

meer met betrekking tot studeren 
en werken. Om een beter zicht 

te krijgen op deze noden en 
bezorgdheden, organiseerden we 
een tweede bevraging waarin we 
het thema “werk” verder wilden 
uitdiepen. Hieronder geven we 
jullie een kort overzicht van de 

belangrijkste resultaten.

Aan de enquête namen 134 volwassenen 
met muco deel. Van de respondenten 
is 67% aan het werk, 22% is niet aan de 
slag, 6% geeft aan enkel vrijwilligerswerk 
te doen en 5% is student. Bij de mensen 
die werken is bijna acht op de tien per
sonen deeltijds aan de slag. Ongeveer 
één op de vijf werkt voltijds. Vier op de 
vijf respondenten geeft aan tevreden te 
zijn over de huidige arbeidsduur, 13% liet 
ons weten minder te willen werken en 
7% wil graag meer uren presteren. 

De meerderheid van de respondenten 
die aan de slag zijn, geeft aan op begrip 
te kunnen rekenen van de werkgever 
wanneer zij met mucogerelateerde 
problemen geconfronteerd worden. Vier 
op de vijf personen geeft aan dat hun 
werkomstandigheden voldoende aan
gepast zijn aan hun ziekte. Bij één op de 
vijf bleek dit dus niet het geval. Vooral 
klachten met betrekking tot de arbeids
tijd/uurrooster en het gebrek aan flexi
biliteit hiervan werden genoemd.

Wanneer we kijken naar de mensen die 
niet aan het werk zijn, geeft twee op de 
drie personen aan wel al in het verleden 
gewerkt te hebben. Van de personen die 
vroeger gewerkt hebben, bleek 89% niet 
op zoek naar een nieuwe job. Ook van 

de mensen die nog niet in het verleden 
gewerkt had, bleek de meerderheid niet 
op zoek naar een nieuwe job. 

Een aantal andere opmerkelijke vaststel
lingen: 
 Meer dan één op de drie responden

ten vindt niet gemakkelijk informatie 
terug over de mogelijkheden om te 
studeren of te werken. 

 Bijna één op de vijf respondenten er
vaarde al een vorm van discriminatie 
op de arbeidsmarkt omwille van zijn/
haar ziekte.

 Twee op de drie respondenten heeft 
nooit gehoord van het “recht op rede
lijke aanpassingen” in de context van 
werk en/of studies.

 Slechts één op de vijf respondenten 
maakt gebruik van tewerkstellings
ondersteunende maatregelen (zoals 
individueel maatwerk of de premies 
van Aviq).

We willen de deelnemers alvast harte
lijk bedanken voor de vele antwoorden 
die we hebben ontvangen. De enquête 
leverde ons uiteraard meer informatie 
op dan we hier konden bespreken. Het 
spreekt voor zich dat we nu met de 
resultaten van de enquête aan de slag 
zullen gaan om onze dienstverlening 
beter toe te spitsen op jullie behoeften. 

Ken De Marie
Contact families & belangenverdediging, Mucovereniging 

Nieuwe noden
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leven      met muco

WEEKENDJE ROME In mei was ik van de partij 
in het Foro Italico, tijdens de Rome Masters, 
om spelers zoals Rublev, Wawrinka 
of Alcaraz het tegen elkaar te 
zien opnemen. Het was een 
fantastische ervaring, die ik 
deelde met mijn Siciliaanse 
collega, een echte tennisfan, 
net zoals ik. Op de laatste 
dag hebben we om mid
dernacht nog een wandeling 
gedaan rond het Colosseum. Een 
prachtige herinnering aan Italië! 
- Maxime 

ZUIDERSE SFEER Vakantie in het zuiden van 
Frankrijk, ik heb er echt van genoten: het zwem
bad, de camping, fietsen, dolfijnen spotten,… 
Het was een geweldig programma, vlakbij de 
Middellandse Zee! – Charlyne

 ARGELÈS SUR MER

 ROME, ITALIË 

Tennis op topniveau – Maxime 

Nog niet zo lang geleden was het vakantie! Op het 
strand, in de sneeuw, te voet, op de step, op de 

golfbaan, de turnpiste of het voetbalterrein, jullie 
hebben je batterijen weer kunnen opladen! 

ADEM 
RUIMTE

ISLA BONITA Een heerlijk uitje met ons 
twee voor onze 15de huwelijksverjaar
dag. De zon, de turquoise zee, het licht, 
alles was perfect. Bedankt aan het Muco
fonds voor volwassenen! – Priscilla 

‘TIJD VOOR EEN SELFIE 
MET RUBLEV’

ITALIË

Rome  IBIZA 
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leven      MET MUCO

TURNEN Enora is overgelukkig!  
Radslagen, kopstanden, salto’s:  
ze brengt al haar vrije tijd onderste
boven door. En ze wint zelfs medailles. 
- Laura, mama van Enora 

VOETBAL Liby is gepassioneerd 
door voetbal en speelt bij OHM Girls 
d’HottonMelreux. Op het terrein geeft 
ze alles, en omringd door haar ploeg, 
poseert ze trots. - Mama van Liby 

EERSTE SKI’S Dre’s eerste kennismaking 
met de besneeuwde skipistes. Wat was 
het zalig om in de bergen te sporten en 
te ontspannen!

PASSIE VOOR GOLF Jef speelt golf 
op de Royal Golfclub in Keerbergen. 
Dankzij Fonds Sport nam hij deel aan 
een training en won hij zelfs een toer
nooi in zijn categorie.

  CHARNEUX   KEERBERGEN

  ZINAL 

  HOTTON-MELREUX

BESTEMMING CARAÏBEN Elisha en Olicia 
genieten van een prachtige vakantie in 
de Antillen. - Gracia, hun mama

PRACHTIGE KUST Een zonnige gezins
vakantie in de Vendée voor Thibault.

OP WIELTJES Irena is zot van alles wat 
wielen heeft! Daarom deze supercoole 
step. - Veerle, mama van Irena

  HAUT-ITTRES   GUADELOUPE  VENDÉE
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nieuws      VAN DE MUCOVERENIGING

WENS- 
KAARTENACTIE  
2023-2024
We stellen u graag, in pri
meur, onze nieuwe wens
kaarten voor. Ontdek ze in 
de folder 20232024 die u 
vindt in dit nummer van 
Asem. De selectie gebeurde 
dit jaar na een bevraging 
bij meer dan 220 trouwe 
kopers. We hebben er dan 
ook alle vertrouwen in 
dat ze in de smaak zullen 
vallen. Nieuw: onze wens
kaarten zijn voortaan ook 
verkrijgbaar in de vorm van 
een ecard. Bestellen kan u 
op www.muco.be/kaarten. 
Voor elke kaart die u koopt 
gaat 1 euro naar het werk 
van de Mucovereniging. 
Hartelijk dank bij voorbaat. 

 www.muco.be/kaarten

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
1/06/2023   09:56

Meilleurs Vœux

  Beste Wensen  Frohe Festtage  Best Wishes

088421.indd   1
088421.indd   1

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

OYHAPPYNEW
YEAR

Voeding of 
medisch  
materiaal  
bestellen? 
We merken dat er heel wat prijswijzi
gingen zijn geweest voor de producten 
die je bij onze vereniging kan bestellen. 
Een aantal voedingsproducten dalen 
lichtjes in prijs, maar sommige bijvoe
ding en het medisch materiaal stijgen 
jammer genoeg in prijs. We houden 
onze website up to date, dus neem 
daar zeker een kijkje voor de correcte 
prijzen. 

   www.muco.be/nl/voeding/ en  
www.muco.be/nl/medischmateriaal/

GRATIS  
LESPAKKETTEN 

Het schooljaar is ondertussen opnieuw  
gestart. Aarzel niet om onze les
pakketten gratis te downloaden via 
www.abcmuco.org als de leerkracht 
uitleg wil geven in de klas. Op avontuur 
met Sol en Aero is bedoeld voor kinde
ren tussen 7 en 10 jaar. Het Musicospel 
kan gespeeld worden door kinderen 
van 11 tot 13 jaar. Wil je liever dat een 
medewerker van de Mucovereniging 
langskomt in de klas?  

 Ook dat kan je gratis aanvragen bij  
ann@muco.be / 02 663 39 02

Didier ging 
naar het  
ECFS congres
In juni 2023 nam Didier Buysse, een 
volwassene met muco, deel aan het 
Europese mucocongres in Wenen op 
uitnodiging van de Mucovereniging. 
“Het ECFS 2023 in Wenen was een 
authentieke, maar best vermoeien
de belevenis. Ik mocht het laatste 
nieuws omtrent Kaftrio en andere 
mucoonderwerpen, verteld door 
artsen en onderzoekers van over de 
hele wereld, vernemen vanop de eerste 
rij. Ik heb Kaftrio meermaals als ‘De 
Heilige Graal’ horen benoemen, wat 
ook mijn beschrijving zou zijn sinds ik 
in 2019 zelf Kaftrio kreeg in kader van 
het onderzoek. Maar we mogen niet 
vergeten dat er heel wat mensen niet 
kunnen meegenieten van deze Heilige 
Graal omwille van het hebben van een 
‘verkeerde mutatie’. Het was dus 2,5 
dagen luisteren, van de ene naar de 
andere spreker rennen. Heel uiteen
lopende onderwerpen: van celonder
zoek, naar de nieuwste therapieën, 
over de ervaringen rond het 
Kaftriogebruik, tot de invloed ervan 
op de werking van het mucocentrum. 
Wil je dit zelf ook meemaken? Ik zou 
het niet aan iedereen aanraden. Als je 
het nodige uithoudingsvermogen hebt 
om enorme hoeveelheden (vaak droge) 
informatie en statistieken aan te horen 
en als je graag met veel mensen in het 
Engels een woordje wisselt, dan zou jij 
wel de perfecte match kunnen zijn voor 
het volgende ECFS congres in 2024 in 
Glasgow...” 

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

088420.indd   1
088420.indd   1

18/07/2023   14:12
18/07/2023   14:12
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H et is net niet gelukt. Op het Vlaams 
Kampioenschap tilde ik 27,5 kilo-
gram meer dan op het Belgisch 

Kampioenschap. Maar het Belgisch record 
bench press in mijn kilocategorie heb ik 
uiteindelijk niet kunnen breken. Toch ben  
ik blij met mijn resultaat. Ik ben nog maar 
een jaar professioneel aan het trainen. Tij-
dens mijn tienerjaren deed ik aan toestel-
turnen en de laatste jaren legde ik me toe 
op bodybuilding. Omdat ik merkte dat de 
bench press me eigenlijk heel goed afging, 
heb ik me daarin gespecialiseerd. Het was 
dus best een intens jaar: ik stond zes dagen 

per week in de fitnesszaal en haalde in 
juni mijn bachelordiploma lichamelijke 
opvoeding en bewegingsrecreatie. Ik ben al 
volop aan het werk als personal trainer en 
volg intussen nog mijn therapie. Maar mijn 
muco heeft me gelukkig nooit verhinderd 
om mijn dromen na te jagen. Daar zitten 
mijn gezonde opvoeding en mijn sportieve 
ingesteldheid ongetwijfeld voor iets tussen. 
Toch lopen mijn trainingen niet altijd van 
een leien dakje. Ik probeer uit die moeilijke 
momenten extra motivatie te halen om nóg 
beter te worden. Mijn ultieme droom?  
Het wereldkampioenschap!”

Belgisch
record 

Gewichtheffer Thomas Roels had het voorbije jaar slechts één doel 
voor ogen: het Belgisch record op zijn naam zetten. 

“
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M ijn dochter is nu 26 jaar, maar kreeg 
al heel vroeg de diagnose van 
muco. Daardoor werden we op een 

bruuske manier met de ziekte geconfron-
teerd. We voelden ons gedesoriënteerd en 
wisten niet goed hoe te reageren. Dankzij de 
Mucovereniging vonden we steun en voel-
den we ons minder verloren. We kwamen in 
contact met andere gezinnen en kregen toe-
gang tot de juiste informatie. Die solidariteit 
inspireerde me om me ook op mijn beurt 
in te zetten voor de vereniging, eerst als 
secretaris en daarna als voorzitter van de 
Raad van Bestuur. De voorbije twintig jaar is 

er veel veranderd voor mensen met muco. 
De terugbetaling van Kaftrio is een van de 
meest voldoening gevende ontwikkelingen, 
maar we laten de 15% gezinnen die daar-
buiten vallen zeker niet in de steek. Dankzij 
de medische vooruitgang is meer dan 60% 
van de patiënten nu volwassen. Die mensen 
zoeken nu ook een eigen woning, een job en 
worden zelf mama of papa… De Mucovereni-
ging zal gezinnen blijven ondersteunen bij 
die nieuwe uitdagingen. We zullen ook op 
onze eigen manier de bewustwording rond 
de ziekte blijven vergroten en hoop blijven 
koesteren.”

Een hart 
voor muco 

Pascal Borrey is sinds vier jaar voorzitter van de Mucovereniging,  
maar zet zich al meer dan 20 jaar in voor de strijd tegen muco. 

“



acties      

Jean-Philippe en Caroline, ouders van Laurine, besloten om zich 
in te zetten voor de Mucovereniging. Op 9 juni organiseerden ze 
een avondwandeling en -MTB-fietstocht. Het werd een mooie 
zomeravond met de hulp van vrienden, buren en familie en  
met de steun van lokale handelaars. Het resultaat: meer dan 
300 stappers, 220 fietsers, 250 verkochte meeneem maaltijden 
en een totaalopbrengst van 11.500 euro. Dat alles dankzij het 
enthousiasme van de organisatoren en de deelnemers.

WALCOURT

Avondtocht
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FÊTE DU VIN
Grandhan

Op 2 juli werd een oldtimer rondrit 
georganiseerd naar aanleiding van de 
wijnfeesten in Grandhan. Voertuigen  
van 25 jaar oud en ouder hielden in  
deze mooie streek een rally voor het 
goede doel: de opbrengst ging naar 
Celine (meisje met muco) en het 
weten schappelijk onderzoek naar 
mucoviscidose.

GULDENSPORENCOLLEGE 
IN ACTIE

Harelbeke  

Het Guldensporencollege Harelbeke 
heeft verschillende acties ondernomen 
die 480 euro opbrachten voor de strijd 
tegen muco. Achter dit mooie initiatief 
schuilt Tine, leerkracht op het college  
en mama van Florien (19) die muco 
heeft. Hartelijk dank aan alle studenten 
en leerkrachten van het Guldensporen
college!

DODENTOCHT 
Bornem  

Leslie en haar dochter Amber 
stapten samen de geduchte  
100 kilometer van de Dodentocht 
in iets meer dan 22 uur, door 
weer en wind. Ze lieten zich door 
vrienden en familie sponsoren en 
zamelden bijna 1.700 euro in voor 
de strijd tegen muco. “Zo dragen 
wij ons steentje bij aan iedereen  
die met de ziekte te maken heeft.”  
De zus van Leslie kampt met 
muco. Wij danken ook Dimitri en 
Marit, trouwe supporters van de 
Mucovereniging, die ook dit jaar 
deelnamen aan de Dodentocht. 
Dank iedereen voor jullie  
enthousiaste en trouwe steun!

EEN HART VOOR MUCO  
BIJ DE NATIONALE BANK 
VAN BELGIË! 

Asse-ter-Heide 
Elk jaar organiseren de Volleyvrienden, 
waaronder Bea en Nico, allebei mede
werkers van de Nationale Bank, een 
grote spaghettiavond en takeaway 
in AsseterHeide ten voordele van de 
Mucovereniging. Afgelopen juni konden 
ze een beroep doen op de vrijgevigheid 
van hun collega’s en werkgever. Er werd 
maar liefst €11.360 ingezameld voor de 
strijd tegen muco. Hartelijk dank voor 
jullie inzet!

COMPOSTELLA  
VOOR FERRE

Bornem
Ze vertrokken op 1 april uit Bornem en 
kwamen 94 dagen later aan in Santiago  
de Compostella. In totaal legden Marleen  
en Karel, de Omi en Opi van Ferre,  
10 jaar oud en mucopatiënt, 2.222 km 
af. Hun doel: zoveel mogelijk centjes 
inzamelen voor onderzoek naar muco
viscidose. En dat is zeker gelukt, want de 
teller staat al op 8.890 euro! 
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GREEN VAN DE HOOP 
Swingen voor de 
Mucovereniging 
Van april tot september wordt er 
golf gespeeld in alle uithoeken  
van ons land ten voordele van  
de Mucovereniging. In meer dan  
30 clubs gaan in totaal 2.000 golf
spelers de green op voor het goede 
doel. Het doel van ons evenement 
Green van de Hoop? Fondsen  
werven voor ons Sportfonds zodat 
we mensen met muco, jong en oud, 
kunnen ondersteunen met hun 
sportactiviteiten.
Speel je golf? Heb je vrienden of 
collega’s die dat doen? Dan is het 
moment aangebroken om hen te 
motiveren om deel te nemen of om 
hun club te mobiliseren om mee te 
doen. Het huidige seizoen loopt im
mers op haar einde. Heb je  vragen 
over dit prachtige toernooi?
Eén adres: karine@muco.be

BENEFIET HANNAH 
Moorslede
Het is het derde jaar dat de familie 
en vrienden van Hannah samen
komen op een mooie locatie “om 
samen de mooie herinneringen aan 
Hannah met elkaar te delen en zo 
onze eeuwige liefde voor haar te 
tonen”. En omdat Hannah zo van 
livemuziek hield, waren er optredens 
van violisten, een soloaccordeonist, 
een popgroep en om af te sluiten 
zelfs een familieband. Ook het  
metekindje van Hannah, de kleine 
Loeka (7), speelde klarinet. Zo’n  
250 sympathisanten omringden dit 
jaar de familie. Het was een prachtige, 
warme dag, ook in het hart van allen 
die Hannah zo erg missen. Hartelijk 
dank voor je trouwe steun aan de 
Mucovereniging.

acties      

L’ENFER DU VIROIN
Viroinval

“Voilà, het is ons gelukt! Wat voor een 
Trail was dat? L’enfer du Viroin maakt 
zijn naam helemaal waar.” Dat zijn de 
woorden van Mary, sportieveling met 
muco. Samen met haar team slaagden 
ze in hun opzet: na 3 uur en 30 minuten 
haalden ze de eindmeet. “Iedereen 
was geweldig: mijn 6 ploegmaten  
overtroffen zichzelf, de organisatie  
was perfect en de sfeer onder de 
deelnemers was top.” Daarbovenop 
kwam de opbrengst van 1.100 euro ten 
voordele van de Mucovereniging. 

TERRAS AAN  
HET WATER 2023 

Buurtvereniging Rode del, 
Arendonk 
Ons terras stond voor de zevende keer 
opgesteld op de kanaaldijk te Arendonk. 
Editie 2023 was een voltreffer! Veel  
bezoekers van alle leeftijden, een lekker 
drankje, leuke muziekbandjes en dj’s uit 
de buurt en onze plaatselijke fanfare die  
zorgde voor een verrassende flashmob. 
Dat allemaal, in tegenstelling tot vorig 
jaar, overgoten met een heerlijke voor
jaarszon. Dit jaar schenken wij met 
veel plezier een bijdrage van 500 euro 
aan de Mucovereniging! Een tevreden 
organisatie nodigt je uit voor editie 
2024, op 8 en 9 juni 2024.

VISPRIJSKAMP
De vijvers van Bocq
Deze tweede editie van de visprijs
kamp op 11 juni aan de vijvers van 
Bocq ter nagedachtenis van Marceline 
was opnieuw een succes. Een grote 
tombola, barbecue en animatie voor 
de kinderen maakten het evenement 
compleet. Maar liefst 4.281 euro werd 
overgemaakt aan de Mucovereniging.

GREEN VAN DE HOOP

BENEFIET HANNAH

L’ENFER DU VIROIN

TERRAS AAN HET WATER 202322
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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.

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

ProActief : muco en 
studeren/werken

Wil je graag studeren? Ben je op zoek 
naar werk of wil je opnieuw aan de 
slag? Zou je graag wat minder uren wer
ken? Als je muco hebt, is het niet altijd 
even gemakkelijk om de juiste info voor 
jouw situatie te vinden. Het project 
PROactief van onze Mucovereniging wil 
je hier erg graag mee verder helpen. 
Aarzel dus niet om ons je vragen over 
werk of studeren te stellen. Voor meer 
info: www.muco.be/proactief 

Info over onderwijs 
of voor scholen 

Je bent op zoek naar informatie over 
scholen of studierichtingen? Of je kan 
hulp gebruiken om in de school over 
muco te praten? We hebben specifeke 
brochures ter beschikking waarin muco 
wordt uitgelegd aan leerkrachten en 
kinderen in het kleuter, lager en  
secundair onderwijs. Als je een  
inter ventie wenst om gedetailleerde 
informatie aan de school te bezorgen 
kan je een beroep doen op mede
werkers van de Mucovereniging. Je kan 
ons eveneens contacteren met vragen 
over ondersteuningsmaatregelen en de 
reglementering omtrent het onderwijs.
Neem gerust contact op met Ann
(ann@muco.be of 02 663 39 02).



in onze agenda      

Zelf een actie 
opzetten?

Contacteer Carole Van der Voort
carole@muco.be
02 613 27 13

De volgende Asem
Inzetten op wetenschappelijk 
onderzoek

Online 
groepsgesprek
2 OKTOBER 2023
De komst van Kaftrio is een 
mijlpaal in de behandeling 
van mucoviscidose. Heel wat 
mensen met muco zagen 
hun levenskwaliteit sterk 
toenemen. Jammer genoeg 
geldt dat niet voor iedereen. 
Wat als je niet de ‘juiste 
mutaties’ hebt? Of om een 
andere medische reden niet 
in aanmerking komt? Hoe 
voelt het dan om uit de boot 
te vallen? Hoe voelt het om 
anderen te zien opfleuren 
terwijl alles hetzelfde blijft 
voor jou? Hoe ga je om met  
die realiteit? Schrijf je in voor 
een online groepsgesprek  
op 2 oktober 2023 via  
peter@muco.be

Nightlon
21 OKTOBER 2023
Een sfeervolle avondloop 
voor iedereen, op het domein 
van SPORT VLAANDEREN te 
Hofstade op zaterdag  
21 oktober. Sten, een jongen 
met muco, is nog steeds de 
inspirator van het initiatief. 
Hoe je met hem kan meelopen 
lees je op www.nightlon.org

Run Enoha Run
22 OKTOBER 2023
Eind oktober staat Frédéric 
Geerts aan de start van ‘la  
diagonale des Fous’:  
165 kilometer lopen door het 
Nationaal park van Réunion, 
met inbegrip van de beklim
ming van de Piton de la 
Fournaise. De motivatie voor 
deze zware uitdaging haalt hij 
bij zijn neefje Enoha.

Marathon van 
New York 
5 NOVEMBER 2023
Dominique, de moeder van 
Casimir, die muco heeft, wilde 
absoluut de marathon van  
New York lopen vóór haar 
60ste, dus voor het einde van 
2024. Op 5 november gaat ze 
dus samen met zo’n 50.000 
andere lopers van over de hele 
wereld de straten van New York 
op. Haar doel? Geld inzamelen 
voor onze vereniging via  
act.muco.be/NL. Veel moed  
en GOOD LUCK!

Symposium 
Hope for the 
future 
7 DECEMBER 2023
De werkgroep Muco Roeselare 
(Baila’R) organiseert een uniek 
symposium met vermaarde 
sprekers op de campus  
AZ Delta te Rumbeke. 
Ontdek het veelbelovende 
programma op events.azdelta.
be/symposiummuco/nl/
welkom

#mucoweek 
VAN 20 TOT 26 NOVEMBER
De nieuwe editie van de Europese Mucoweek vindt  
plaats van 20 tot 26 november. Traditiegetrouw willen we 
in die week het grote publiek sensibiliseren over muco
viscidose en fondsen werven om de strijd tegen de ziekte 
verder te kunnen zetten. 
Zoals in het dossier van dit nummer van Asem, staat het 
thema van de onzichtbaarheid van de ziekte centraal in 
onze campagne 2023. De Mucovereniging wil een gezicht 
geven aan de ziekte. Want de onzichtbaarheid kan leiden 
tot onbegrip en misverstanden. Met onze sensibilisering 
streven we naar meer (h)erkenning van en solidariteit 
met mensen met muco.

Jij kan meedoen met deze campagne! Hoe? Door  
#mucosocks te kopen en eventueel te verkopen. Of door 
de acties op onze website www.mucoweek.be te volgen. 
We zullen er een fotomuur rond het thema van de  
campagne bouwen. Ook jouw foto kan erbij. Meer info 
volgt nog, maar we nodigen jou nu al uit om vanaf  
20 november onze campagne te doen leven in jouw 
omgeving, ook op de sociale media. Jij bent immers onze 
beste ambassadeur. Heb je vragen, aarzel niet! Marie 
geeft je graag antwoord: marie@muco.be of 02 663 39 06. 


