
Vivre avec une 
maladie ‘invisible’
La plupart des personnes atteintes de muco n’ont 
pas l’air malades au premier abord. Du coup, elles 
sont souvent confrontées à des commentaires 
désagréables ou à des préjugés. Sue Braun, psycho-
logue et psychothérapeute au Centre Muco de l’UZ 
Brussel, aide les personnes atteintes de muco-
viscidose qui sont confrontées à ce genre de réactions 
négatives. « Être différent, c’est toujours diffi cile. »

Vivre avec une maladie invisible comme la muco-
viscidose représente un véritable défi . Si on est 
moins susceptible d’être étiqueté comme malade, il 
est parfois frustrant de devoir expliquer ce qu’est la 
muco pour la millième fois. Et c’est blessant pour les 
personnes atteintes de muco d’être constamment 
confrontées à des commentaires du genre « Tu as 
l’air en forme, la muco, ça ne peut pas être aussi 
grave que ça ». On voit bien qu’ils ne savent pas 
ce que c’est d’avoir la muco.

La « Semaine européenne de la muco-
viscidose » bat son plein. Son but ? 
Sensibiliser le grand public à la muco 
et récolter des fonds pour soutenir la 
recherche médicale.

L’invisibilité de la maladie est au cœur 
de notre campagne cette année. Une 
invisibilité qui mène à l’incompréhen-
sion et à l’exclusion comme l’explique 
Demi dans ce magazine.

Achetez nos #mucosocks et soutenez la recherche médicale en Belgique

En sensibilisant le public aux diffi cultés 
rencontrées par les personnes touchées 
par la mucoviscidose, nous voulons 
obtenir plus de solidarité à leur égard 
et une meilleure (re)connaissance 
de la maladie.

Vous aussi, vous pouvez nous aider lors 
de cette campagne ! Comment ? Soit 
en achetant nos #mucosocks, soit en 
faisant un don déductible fi scalement 

pour soutenir la recherche médicale en 
Belgique et participer ainsi au combat 
que nous menons sans relâche contre 
la muco depuis bientôt 60 ans.

Du fond du cœur, merci !

Stefan Joris
Directeur Association Muco
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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 s’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   

Découvrez comment l’artiste Princesse Delphine de Saxe-Cobourg vient en aide aux personnes atteintes de mucoviscidose



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. La 
plupart des gens 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. C’est pour ça que sensibiliser le 
grand public à la maladie est tellement important.

Quelles sont les réactions auxquelles les personnes 
atteintes de muco sont souvent confrontées ? 

Il y a différents types de réactions. Parfois de 
l’indignation si une personne atteinte de muco ne 
respecte pas un délai au travail ou à l’école. Parfois 
de l’impatience si elle ne marche pas assez vite lors 
d’une sortie en groupe. 

Heureusement, je relève aussi des réactions 
bienveillantes. Mais ce qui est diffi cile, c’est que la 
muco n’a pas de date de péremption. Cette maladie 
chronique nécessite bienveillance et compréhension 
tout au long de la vie. Et il est diffi cile d’accorder une 
telle attention en permanence.

La muco défi nit-elle l’identité d’une personne ?

Au sein du Centre Muco, je rencontre de nombreuses 
personnes dotées d’une immense résilience. Elles 
sont tolérantes, persévérantes et optimistes. Elles 
pratiquent du sport, étudient et travaillent, malgré leur 
maladie. Être atteint d’une maladie exerce sans nul 
doute une infl uence et un impact sur leur existence, 
mais cela ne doit pas être un facteur déterminant. Les 
patients ne sont pas « que » des patients.

Un jour, j’ai eu une énorme quinte de toux 
en plein cours. Une fi lle 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 
greffe pulmonaire. Lorsque la jeune fi lle l’a 
appris, elle s’est longuement excusée. 

- Florence

Cartes de vœux
Pour chaque carte vendue, l’Association Muco 
investit 1 euro dans des projets destinés à aider les 
1.379 patients atteints de mucoviscidose à mieux se 
battre contre leur maladie.

Il est encore temps de les commander !

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 suffi samment bien. 
Je n’aime pas me montrer quand je vais mal. Comme tout le monde, je suppose ?

- Demi

« Comme le handicap ne 
se voit pas, la plupart 
des gens se disent que 
ce ne doit pas être aussi 
grave que ça. » 

Sue Braun, psychologue 
et psychothérapeute 
au Centre Muco de l’UZ Brussel

Allez voir sur notre site www.muco.be/cartes
Info : christelle@muco.be ou 02/613 27 18



Achetez les #mucosocks, 
pour vous ou vos proches. 
Disponibles en taille 
adulte et enfant.

Achetez votre 
paire ici ou via 
www.mucoweek.be

Du 20 au 26 novembre, c’est la Semaine 
européenne de la Mucoviscidose. Son but ? 
Attirer l’attention sur la mucoviscidose, la 
maladie génétique grave la plus répandue 
dans notre pays.
  
A cette occasion, nous sommes très heureux 
de vous présenter les nouvelles #mucosocks
« Love » aux accents … royaux. En effet, 
l’artiste Princesse Delphine de Saxe-Cobourg
a accepté de mettre son œuvre “Love Goes 
Around” à la disposition de l’Association 
Muco pour le design de la collection 2023.

Le bénéfi ce de la campagne 
#mucosocks sera intégrale-
ment consacré à fi nancer la 
recherche contre la muco-
viscidose en Belgique.

J’ai parfois du mal à garder le moral. 
Je vois les gens autour de moi qui 
avancent dans leur vie et moi j’ai 
l’ impression de faire du surplace. Du 
coup, j’essaie d’apprécier les petites 
choses de la vie. Tous les moments que 
je peux saisir, je les saisis pleinement.
Je vis vraiment au jour le jour.

- Demi

Le mot ‘Love’ est un élément important dans 
beaucoup de mes œuvres. L’amour permet de 
résoudre tant de choses. Avec cette collaboration, 
je veux non seulement soutenir la recherche 
contre la muco, mais également demander plus 
d’« amour », de compréhension et de solidarité 
envers toutes les personnes qui, en Belgique, 
souffrent de cette maladie invisible qu’est la muco

- Princesse Delphine de Saxe-Cobourg



Pour Demi, 27 ans, la méconnaissance de la maladie 
mène souvent à des malentendus blessants. ‘Les 
personnes qui me jugent devraient connaître la 
réalité de mon quotidien’. 

« Au premier regard, quand je sors et que je me 
balade en rue, on ne voit pas que j’ai la muco, ce qui 
est positif pour l’image que j’ai de moi-même. Mais 
cette invisibilité de la maladie suscite aussi beaucoup 
d’incompréhension. Comme les gens ne voient pas que 
je suis malade, ils pensent que ce n’est pas si grave.

J’ai une mutation génétique rare, ce qui fait que je 
tombe souvent malade. Déjà enfant et ado, j’ai souvent 
suivi les cours depuis mon lit d’hôpital.

  

Il y avait de l’incompréhension de la part de mes 
camarades à l’école. Ils voyaient uniquement les 
‘privilèges’ dont je bénéfi ciais au cours de gym par 
exemple, mais pas les nombreux désavantages de la 
muco. Des enfants se moquaient de moi mais avec 
le recul, je pense que ce n’était pas vraiment de la 
méchanceté. C’était surtout lié à la méconnaissance 
de la maladie.

Aujourd’hui encore, quand je poste des photos sympas 
sur les réseaux sociaux, j’ai parfois droit à des réactions 
du genre : ‘Mais, tu as bonne mine. La muco, ça ne doit 
pas être aussi grave que ça’. 

Les personnes qui me jugent devraient voir les 
efforts que je dois faire pour simplement me sentir 
bien le temps d’une sortie. »

Aidez les chercheurs en Belgique à trouver 
de meilleurs médicaments et traitements 
pour des jeunes personnes comme Demi. 
Faites un don dès aujourd’hui!

Association Belge de Lutte contre 
la Mucoviscidose asbl

Rue des Trois Ponts 124, 1160 Bruxelles
www.muco.be | info@muco.be
RPM Bruxelles | BE0408938142

Carole Van der Voort
Fundraising & 
Communication

carole@muco.be
02 613 27 13

Pour toutes vos questions concernant 
vos dons, votre attestation fi scale, 
votre domiciliation:
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IBAN BE62 5230 8010 1261
Pour les dons de 40 euro ou plus par an, vous recevez une attestation fi scale et 
récupérez 45 % de la somme versée via votre déclaration fi scale.

L’Association Muco est membre de Donorinfo.be, une  instance indépendante qui 
garantit la transparence des comptes et du fonctionnement des associations.

Nous respectons votre vie privée. Vous pouvez consulter l’intégralité de notre déclaration sur le respect 
de la vie privée sur www.muco.be/fr/privacy.

‘Comme les gens ne voient pas que je suis malade, 
ils pensent que ce n’est pas si grave’.  - Demi

Soigner la muco, c’est un vrai parcours du 
combattant, et ça, tous les jours de l’année !




