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Hoop 
doet  
leven
De eindejaarsfeesten zijn in 
aantocht en het nieuwe jaar 
maakt binnenkort zijn intrede. 
Het geknipte moment om je 
alvast een warm kerstfeest en 
spetterend 2022 te wensen. 
Ook dit jaar werd onze samen
leving opnieuw geteisterd door 
de coronapandemie. Onze 
hoop om dit virus definitief te 
verdringen is, nu meer dan ooit, 
gevestigd op de wetenschap. Het 
is diezelfde hoop die de Muco
vereniging en mensen met muco 
en hun familie koesteren in de 
strijd tegen hun ziekte. 
Dat we niet alleen zijn in deze 
strijd werd nog maar eens  
bewezen tijdens de Mucoweek. 
De Belgische bevolking toonde 
haar hart voor mensen met 
muco door massaal #muco
socks te kopen! Een solidair en 
hartverwarmend gebaar dat 
bijdraagt aan de ondersteuning 
van baanbrekend onderzoek 
naar muco en hoop geeft dat 
we muco ooit samen zullen 
verslaan. Hartelijk bedankt! 

Stefan Joris
Directeur  
Mucovereniging

23
Centen
Financiële 
hulp

hierboven
Je verwacht het niet in zo’n winkel, maar 
bij Bato Bouwmarkt bouwden ze een 
muur van muco socks.
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nieuws    

Voor wie muco heeft en (terug) wil 
werken, zijn er meerdere relevante 

veranderingen op komst. We 
geven een kort overzicht van de 

nieuwste ontwikkelingen.

Werk en muco: 
veranderingen op komst

Vermindering 
“prijs van de arbeid”
Goed nieuws voor volwassenen die 
tegemoetkomingen van de FOD Sociale 
Zekerheid ontvangen. Binnenkort zal 
de integratietegemoetkoming vlotter 
gecombineerd kunnen worden met een 
inkomen uit arbeid. Voor deze tegemoet
koming geldt dat wat je meer verdient 
dan 23.824,70 euro voor de helft van 
je tegemoetkoming op jaarbasis werd 
afgetrokken. De regering besloot om dit 
plafond op te trekken naar 63.000 euro 
per jaar. Het gaat telkens om het belast
baar inkomen. 
Je zal met andere woorden meer kunnen 
verdienen vooraleer het bedrag van je 
integratietegemoetkoming verminderd 
wordt. Opgelet: deze wijziging zal geen 
impact hebben op de berekening van de 
inkomensvervangende tegemoetkoming! 
Deze laatstgenoemde tegemoetkoming 
raak je nog steeds relatief snel kwijt wan
neer je een arbeidsinkomen hebt. 
De maatregel zal met terugwerkende 
kracht worden toegepast vanaf 1 oktober 
2021. Hoe dit precies in zijn werk zal gaan, 
zal gecommuniceerd worden zodra de 
regels officieel in werking treden.

tekent dit dat je minder zou kunnen gaan 
werken omwille van je gezondheidssitua
tie, zonder dat je eerst arbeidsongeschikt 
moet worden verklaard. Verder zijn er 
plannen om een rekentool te ontwerpen 
die personen met een ziekteuitkering en 
mensen met een handicap toelaat om 
een inschatting te maken van de impact 
van werken op hun gezinsinkomen. Daar
naast werd er meer flexibiliteit aangekon
digd voor mensen die voor minder dan 
1/3de het werk kunnen hervatten en min
der dan 3 opeenvolgende uren mogen 
werken. Positieve ontwikkelingen maar 
ook bezorgdheid. Zo zouden de plannen 
sancties bevatten voor mensen met een 
ziekteuitkering die onvoldoende mee
werken aan een mogelijke werkhervat
ting. De koepelverenigingen, het VPP en 
de LUSS, vragen de regering uitdrukkelijk 
om rekening te houden met personen die 
te ziek zijn om het werk te hervatten en 
hen niet te bestraffen, maar eerder in te 
zetten op ondersteuning en begeleiding. 
Een visie die de Mucovereniging deelt.
In afwachting van de uitwerking van deze 
plannen, kunnen jullie steeds bij ons 
terecht met vragen via ken@muco.be.

Nieuwe plannen voor  
werkhervatting na ziekte
De regering kondigde plannen aan om 
een reeks drempels weg te werken die 
mensen met een langdurige ziekte erva
ren op de arbeidsmarkt. Via het systeem 
van toegelaten arbeid of progressieve 
tewerkstelling kunnen mensen met muco 
het werk hervatten tijdens periodes van 
arbeidsongeschiktheid, mits toestem
ming van de adviserend geneesheer 
van hun ziekenfonds. Daarbij kunnen ze 
een ziekteuitkering van de mutualiteit 
combineren met een inkomen uit arbeid. 
Op deze manier kunnen ze hun oude job 
gedeeltelijk hernemen of zelfs nieuwe 
uitdagingen aangaan. Dit systeem van 
progressieve tewerkstelling veronderstelt 
dat je eerst arbeidsongeschikt moet 
verklaard worden. De regering besloot 
om op termijn ook “degressieve tewerk
stelling” mogelijk te maken. Concreet be

Ken De Marie
Contact families en belangenverdediging

Mucovereniging
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nieuws      UIT DE MUCOWERELD

CF Europe, de overkoepelende Europese  
federatie van nationale patiënten
verenigingen voor mensen met muco, 
heeft 48 leden in 39 landen. Sommige 
landen hebben meerdere patiënten
verenigingen, bijvoorbeeld per regio. CFE 
vertegenwoordigt Europeanen met muco 
in haar beleidswerk rond toegang tot 
optimale zorg, onderzoek en strategische 
projecten.  

 www.cf-europe.eu/ Kaftrio in de 
baarmoeder
Onlangs verscheen een bijzonder verslag 
over een Amerikaanse vrouw met muco 
die tijdens haar zwangerschap Kaftrio 
was blijven slikken. Op het eerste zicht 
was haar baby perfect gezond: neonatale 
screening toonde geen afwijkingen, haar 
pancreas werkte normaal en ze kwam 
goed bij. Omdat de papa drager was van 
F508del, besloten de artsen toch een 
genetische analyse te doen. Hieruit bleek 
dat het kindje muco had. Wellicht werd 
orgaanschade verhinderd of uitgesteld 
door blootstelling aan Kaftrio in de baar
moeder. Het meisje wordt verder goed 
opgevolgd. 

OPVOLGER  
KAFTRIO

Alhoewel mensen met muco 
in een aantal Europese 
landen, waaronder België, 
nog geen toegang hebben 
tot Kaftrio, werkt farma
bedrijf Vertex al aan een 
opvolger. Het gaat opnieuw 
om een medicijn dat drie 
CFTRmodulatoren combi
neert (zogenaamde triple 
combinatietherapie):  
twee correctoren (één 
‘oude’, Tezacaftor, en één 
nieuwe, VX121) en één 
potentiator, VX561, een 
verbeterde versie van 
Ivacaftor. Dat laatste moet 
ervoor zorgen dat je het 
geneesmiddel, dat voorlopig 
nog geen naam heeft, maar 
één keer per dag moet 
innemen, wat een voordeel 
is ten opzichte van Kaftrio. 
VX121/Tezacaftor/VX561 
wordt momenteel in grote 
fase driestudies (nu al in 
de Verenigde Staten, vanaf 
begin 2022 in Europa) ver
geleken met Kaftrio. Eerdere 
klinische studies waren al 
veelbelovend. Er wordt ver
wacht dat de nieuwe triple 
combinatie therapie min
stens even goede resultaten 
zal geven als Kaftrio.

Medicijnen  
tegen Covid-19
Jammer genoeg slaat Covid19vaccina
tie niet altijd even goed aan bij wie het 
immuunsysteem niet zo goed werkt, 
bijvoorbeeld bij mensen die een orgaan
transplantatie ondergingen. Het Europees 
Geneesmiddelenbureau, EMA, gaf in 
november groen licht voor twee nieuwe  
Covid19behandelingen voor risicogroe
pen, Ronapreve en Regkirona. Deze medi
cijnen, die ingespoten worden, bevatten 
antilichamen die het eigen immuunsys
teem een handje helpen door te verhin
deren dat het virus zich kan vasthechten 
aan longcellen. Hierdoor word je minder 
snel besmet, duren de symptomen min
der lang, en is er minder kans op hospi
talisatie of zelfs overlijden. Pfizer en MSD 
werken dan weer aan antivirale middelen 
in pilvorm voor een breder publiek. 

48



6

dossier      ONDERZOEK

6

Mucus

Cellen die de lucht-
wegwand vormen

Microben

CFTR-Chloride
kanaal

rijp
eiwit

onrijp 
eiwit

CELKERN
RNA

DNA

Symptomatische therapieën: medicatie  
die de slijmen verdunt, de groei van microben 
belemmert (vb. antibiotica en bacteriofaag
therapie) en ontsteking tegengaat.

Therapieën die er voor zorgen dat er meer 
functionele CFTRkanalen zijn: ‘ziektewijzigende 
medicatie’, vb. CFTRmodulatoren, ‘readthrough 
agents’ voor stopmutaties, mRNA therapie en 
antisensense oligonucleotides.

Therapieën die de oorzaak van de ziekte 
aanpakken en als doel hebben de ziekte 
te genezen (curatief): gentherapie en gene 
editing (prime editing).
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(zie verder) uitkomst kunnen 
bieden. 
Het gebruik van modulatoren 
bij mensen die eerder een 
longtransplantatie onder
gingen (in België momenteel 
zo’n 200), wordt afgeraden. 
Enerzijds omdat modulatoren 
niet zullen werken aange
zien muco niet aanwezig is 
in de nieuwe longen. Het 
zou wel kunnen dat ze een 
gunstig effect hebben op 
bijvoorbeeld sinusproblemen. 
Anderzijds omdat de medicij
nen die dienen om afstoting 
te voorkomen, de werking van 
modulatoren kunnen verster
ken, wat gevaarlijk kan zijn. 
In de Verenigde Staten zijn 
wel al enkele getransplan
teerde mensen met muco 

behandeld met modulatoren, 
met wisselende resultaten. 
Om betrouwbare gegevens te 
verzamelen, staan er stu
dies gepland waaraan ook 
getransplanteerde mensen 
kunnen deelnemen. Mensen 
die een andere transplantatie 
ondergingen, bijvoorbeeld 
van de lever, kunnen wel 
gebruik maken van modulato
ren, mits goede opvolging. 
Soms komen mensen wel in 
aanmerking voor behande
ling met modulatoren, maar 
moeten ze stoppen omwille 
van bijwerkingen. Dit is een 
gekend probleem met Or
kambi (voornamelijk hoesten, 
hoge bloeddruk en afwijken
de leverwaarden), vooral bij 
mensen met een lagere long

CFTRmodulatoren zijn dé 
doorbraak in de behande
ling van muco van de laatste 
drie decennia. Helaas zijn ze 
niet voor iedereen een optie. 
Momenteel kunnen in België 
naar schatting 600 mensen 
met muco ouder dan twee 
jaar genieten van Kalydeco, 
Orkambi en Symkevi. Wan
neer Kaftrio goedgekeurd 
wordt, stijgt dit naar ruim 
800 mensen. Tegelijkertijd 
betekent dit dat meer dan 
500 mensen niet behandeld 
kunnen worden met modula
toren. Daarvoor zijn verschil
lende redenen. Modulatoren 
zijn mutatiespecifiek. Dat wil 
zeggen dat ze enkel werken 
bij mensen die welbepaalde 
mutaties hebben. Ongeveer 
13% van de Belgen met muco 
heeft die niet en komt dus 
niet in aanmerking voor mo
dulatoren. Vaak gaat het om 
mensen met klasse 1mutaties 
(zogenaamde stopmutaties 
zoals G542X) of personen 
met zeldzame mutaties. Voor 
hen zou de ontwikkeling van 
antisense oligonucleotiden 

functie. Ernstige bijwerkingen 
komen gelukkig veel minder 
voor bij Symkevi en Kaftrio. 
Kaftrio kan wel aanleiding 
geven tot mentale problemen 
zoals wazig en angstig zijn.  
Bovendien zijn modulatoren 
alleen niet zaligmakend: 
wanneer muco de longen al 
heeft beschadigd, blijven on
dersteunende behandelingen 
gericht tegen microben en om 
de ontstekingsprocessen te 
onderdrukken, cruciaal. Inno
vaties zoals faagtherapie (zie 
verder) kunnen een antwoord 
zijn op hardnekkige bacteriën 
en antibioticaresistentie. 
Tot slot kunnen modulato
ren muco niet genezen: wie 
ermee stopt zal opnieuw zijn 
of haar vroegere mucosymp
tomen ervaren. Om muco 
te genezen is een therapie 
nodig die werkt op het niveau 
van het DNA (zie infografiek): 
gentherapie (zie verder). Tot 
er voor iedereen met muco 
een doeltreffende, definitieve 
behandeling is, blijft weten
schappelijk onderzoek dus 
broodnodig.

Muco doeltreffend behandelen of zelfs 
genezen: dat is wat honderden onderzoekers 

wereldwijd voor ogen hebben tijdens het 
uitvoeren van hun experimenten of studies. 

Want de nood blijft hoog.  

is maatwerk
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dossier      ONDERZOEK

Virussen strijden  
tegen bacteriën
Sinds de jaren ’60’70 spelen 
antibiotica een centrale rol in 
de behandeling van muco: ze 
worden soms preventief ge
bruikt, ze worden ingezet om 
nieuwe bacteriën weer uit de 
longen te doen verdwijnen, 
om chronische infectie te sta
biliseren, en om acute opsto
ten te behandelen. Ongeveer 
40% van de Belgische mensen 
met muco krijgen jaarlijks één 
of meerdere kuren met intra
veneuze antibiotica. Veel van 
de winst in levensverwachting 
en kwaliteit door de jaren 
heen hebben we te danken 
aan antibiotica. Moeilijk te 

toonden aan dat de fagen 
in BX004A samen in staat 
waren om ongeveer 80% van 
de resistente Pseudomonas 
te doden. Ze waren ook beter 
opgewassen tegen de biofilm 
van Pseudomonas, een soort 
van schild rond de bacteriën, 
dan traditionele antibioti
ca. Een combinatie van de 
faagcocktail met Aztreonam, 
een antibioticum, bleek het 
doeltreffendst om resistente  
Pseudomonas te doden. 
Zowel BX004A en APPA02 
zullen nu getest worden bij 
mensen met muco in de 
Verenigde Staten. In beide 
gevallen worden de fagen 
toegediend via aerosol. De 
eerste resultaten worden 
ergens in 2022 verwacht.
Niet alleen cellen van 
mensen met muco maar 
ook diermodellen kunnen 
de doeltreffendheid van 
fagen voorspellen: onder
zoekers uit Frankrijk en de 
Verenigde staten besmetten 
zebravissen met muco met 
Mycobacterium Abscessus, 

wat wils
Het wetenschappelijk onderzoek naar nieuwe behandelingen 
voor muco staat niet stil: op alle niveaus en voor iedereen 
met muco, ongeacht mutaties, wordt vooruitgang geboekt. 
Hieronder stellen we je graag drie van de meest in het oog 
springende innovaties voor.

behandelen bacteriën en 
antibioticaresistentie dreigen 
die vooruitgang nu op de hel
ling te zetten. Daarom is het 
belangrijk om te investeren in 
nieuwe manieren om bacte
riën aan te vallen. Bacterio
fagen, of kortweg fagen, zijn 
virussen die gespecialiseerd 
zijn in het bestrijden van spe
cifieke bacteriën, bijvoorbeeld 
Pseudomonas die resistent is 
geworden aan veelgebruikte 
antibiotica, zonder daarbij 
goede bacteriën (bijvoorbeeld 
in de darmen) te doden. 
BX004A en APPA02 zijn 
beiden cocktails van fagen. 
Experimenten met sputum
stalen van mensen met muco 
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een bacterie die erg moeilijk 
te behandelen is en ernstige 
schade aan de longen kan 
toebrengen. Door de zebra
vissen te behandelen met 
een combinatie van fagen en 
antibiotica, overleefden er 
dubbel zoveel dan wanneer 
alleen antibiotica werd 
gebruikt. Door dit soort proe
ven kunnen onderzoekers 
beter inschatten welke fagen 
ook echt bij mensen zullen 
werken.

Mutaties spelen  
verstoppertje
Het DNA in onze cellen bevat 
codes om eiwitten te maken. 
Die codes zijn onze genen. 
Omdat DNA het fundament 
is van onze lichaamscel
len, wordt er steevast een 
kopietje gemaakt waarmee 
de cellen aan de slag kunnen 
om eiwitten te maken. Dit 
kopietje heet messenger 
RNA, of mRNA, en geeft aan 
onze cellen de boodschap 
(vandaar messenger) van 
het DNA door. In onze genen 
zitten ook stukjes DNA die we 
niet meteen nodig hebben. 
Vergelijk het met reclame
blokken in een tvprogram
ma. Ze komen ook voor in 

het mRNA, en moeten eruit 
geknipt worden zodat onze 
cellen juiste eiwitten kunnen 
maken. Dit proces heet 
splicing. Onze cellen weten 
waar ze moeten knippen, 
omdat de irrelevante stukjes 
gemarkeerd zijn met een 
speciaal signaal. Sommige 
mucomutaties veranderen 
dit signaal echter, waardoor 
slecht werkende eiwitten 
ontstaan. Een voorbeeld van 
zo’n mutatie is 3849+10Kb 
C>T. Deze mutatie is eerder 
zeldzaam en komt in België 
voor bij minder dan 2% van 
de mensen met muco. Meest
al hebben CFTRmodulatoren 
weinig effect op splicing 
mutaties. Antisense oligonu-
cleotiden (ASOs) zijn kleine 
stukjes RNA die in staat zijn 
mutaties in het mRNA te  
verstoppen. SpliSense, een 
Israëlisch biotechbedrijf, 
heeft nu zo’n ASO ontworpen 
voor de 3849+10Kb C>T muta
tie, SPL84-23. Deze ASO bindt 
aan de mutatie in het mRNA 
waardoor de splicing wél 
correct verloopt: bij testen 
met cellen van mensen met 
muco met de 3849+10Kb C>T 
mutatie, zagen de onderzoe
kers dat na behandeling met 

SPL8423 de CFTRkanalen 
opnieuw op halve tot zelfs 
volledige capaciteit draaiden! 
SpliSense heeft nu plannen 
om in 2022 een klinische stu
die uit te voeren met SPL84
23. Het bedrijf werkt ook aan 
ASOs voor andere mutaties 
zoals W1282X en N1303K. 

Longcellen van werkend 
CFTR-gen voorzien
Om muco te genezen, is een 
behandeling op DNAniveau  
nodig. Dit kan door het 
eigen CFTRgen te repareren 
(bijvoorbeeld door prime 
editing, zie verder), of door 
goedwerkende CFTRgenen 
tot in de cellen te brengen. 
Net dat wordt binnen
kort uitgetest bij mensen 
met muco in de Verenigde 
Staten en Australië. 4D-710 
en KB407 zijn twee nieuwe 
gentherapieën en werken 
gelijkaardig: de CFTRgenen, 
die door middel van aerosol 
in de luchtwegen verspreid 
worden, zijn in staat de juiste 
longcellen te bereiken omdat 
ze ‘verpakt’ zijn in een jasje 
van virussen. Deze werden 
zodanig aangepast dat ze 
specifieke longcellen kun
nen binnendringen zonder 

schade aan te richten. Eerst 
zal gekeken worden naar de 
veiligheid en neveneffecten 
van de gentherapieën bij een 
kleine groep mensen met 
muco die niet in aanmerking 
komt voor CFTRmodula
toren. Vervolgens zal men 
nagaan of er een effect is 
op de longfunctie. Dit soort 
studies zijn ook nodig om te 
evalueren om de hoeveel tijd 
mensen gentherapie moeten  
krijgen. DNA wordt maar 
traag afgebroken in de cellen, 
dus dagelijkse toediening zal 
niet nodig zijn. Of er dan een 
week, een maand, of meer 
tussen twee dosissen kan 
zitten, moet nog onderzocht 
worden.  
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Foutjes in de genetische code wegknippen en vervangen door de correcte versie 
ervan: dat is ‘prime editing’. Tien jaar geleden was dergelijke gentherapie voer 
voor sciencefictionfilms, vandaag gebeurt het al in laboratoria. Doctoraatsstudent 
Mattijs Bulcaen (in de groep van Prof. Carlon, Moleculaire Virologie en Gentherapie 
KULeuven) zet ‘prime editing’ in als een wapen tegen muco.

Hoe knip je in genetische 

code?

Mattijs Bulcaen: “We ge
bruiken een eiwit waarmee 
bacteriën virussen in stukjes 
knippen. Dit ‘schaareiwit’ kan 
je leiden naar gelijk welke 
plek in het DNA van een cel. 
Zo kan je stukjes uit het DNA 
wegknippen, bijvoorbeeld 
delen die bepaalde ziekten 
veroorzaken.” 

De volgende stap is een 

nieuw stukje code  

inplakken? 

“Inderdaad. Met prime editing 
kan je niet alleen heel precies 
knippen, maar ook nieuwe in
formatie in de plaats plakken. 
DNA bestaat uit twee stren
gen. Prime editing knipt één 
van de twee strengen open. 
Via die weg voeren we gericht 
nieuwe stukjes genetische 
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code in. Vervolgens zal de cel 
zelf die correcties op de andere 
streng overbrengen.”

Op welke muco-mutaties  

werk je?

“We focussen op mutaties die 
een ernstige vorm van muco 
veroorzaken en waartegen geen 
efficiënte medicamenten be
staan. Denk aan eerder zeldzame 
mutaties als L227R en G85E. Dat 
doen we in eenvoudige, maar 
handige ‘onderzoekscellen’ die 
deze zeldzame mutatie bevatten: 
ze laten zich vlot opkweken en we 
zien gemakkelijk of prime editing 
het gen verandert of niet. Van die 
mutaties hebben we in ons labo 
ook organoïden, die afgestaan 
werden door patiënten.”

Wat zijn de resultaten?

“In een simpel celmodel kun
nen we bijvoorbeeld voor de 
L227Rmutatie 25% van de cellen 
genezen: het genetisch defect is 
weg en vervangen door correcte 
genen. Bij een andere mutatie 
halen we 30%, maar die resul
taten moeten nog bevestigd 
worden.”

Wat zijn de volgende stappen?

“Eerst willen we die percentages 
opkrikken. Daarna stappen we 
over op de organoïden en lucht
wegcellen. Dat vergt een andere 
aanlevertechniek – ik werk er nu 
aan. Het ultieme doel is een echt 
medicament. In theorie zou een 
eenmalige behandeling kunnen 
volstaan om de ziekte te genezen. 

Pas op, dat is nog niet voor mor
gen. We hebben nog vele jaren 
werk voor de boeg.”

Wat wordt de grootste  

struikelsteen?

“De aanleverstrategie. Het 
geneesmiddel moet tot in de 
longcellen geraken. Specifiek bij 
mensen met muco botsen we op 
een taaislijmbarrière. Er bestaat 
medicatie om die taaie slijmen te 
verdunnen. Het is een denkpis
te om die medicatie met prime 
editing te combineren.”

Deze techniek is vrij nieuw? 

“Dat klopt. De Franse Emmannu
elle Charpentier en Amerikaanse 
Jennifer Doudna ontwikkelden 
de kniptechniek, de zogenaamde 
CRISPRCas9 methode, in 2012. Ze 
kregen er vorig jaar de Nobelprijs 
Scheikunde voor. Het plakgedeel
te, het zogenaamde prime editing, 
is nog maar twee jaar oud.”

Je klinkt enthousiast!

“Het is boeiend en superspan
nend. Ik kan ’s morgens niet 
wachten om de cellen uit de 
incubator te halen en onder de 
microscoop te bekijken. Ik ben 
biochemicus, maar ik wilde altijd 
werken rond menselijke genees
kunde. Zekerheid is er niet en het 
zal nog lange jaren duren, maar 
ik hoop dat ik ondertussen mijn 
steentje kan bijdragen aan de 
strijd tegen muco.”

Op hol geslagen 
endotheelcellen
Nog aan de KU Leuven onderzoekt het team van 
Prof. Peter Witters of de cellen binnen in de bloed-
vaten zich anders gedragen bij mensen met muco. 
Het CFTR-kanaal komt namelijk niet enkel voor op 
epitheelcellen, de cellen aan de binnenkant van de 
luchtwegen, maar ook op endotheelcellen, die de 
binnenkant van bloedvaten vormen. De weten-
schappers vonden dat endotheelcellen afkomstig 
van mensen met muco hogere ontstekingswaar-
den vertonen. Ook laten ze makkelijker witte 
bloedcellen door naar het long- en leverweefsel, 
wat bij mensen met muco eerder schade aanricht 
dan indringers bestrijdt. Bovendien toonden 
ze aan dat de endotheelcellen eigenschappen 
vertonen van mesenchymale cellen. Dit betekent 
dat ze deels hun eigen functie verliezen en een 
metamorfose ondergaan tot littekenweefsel. 
Het is een mechanisme dat bijvoorbeeld ook bij 
ernstige Covid-19 voorkomt, en wellicht bijdraagt 
aan de longschade bij mensen met muco. Maar er 
is ook goed nieuws! De onderzoekers vonden dat 
CFTR-modulatoren deze veranderingen gedeel-
telijk kunnen terugdraaien. Modulatoren werken 
dus niet alleen rechtstreeks op de werking van het 
CFTR-kanaal in epitheelcellen maar ook onrecht-
streeks op cellulaire processen in bijvoorbeeld 
endotheelcellen. De wetenschappers gaan nu 
kijken of er nog andere medicatie beschikbaar is 
of ontwikkeld kan worden om long- en leverschade 
veroorzaakt door op hol geslagen endotheelcellen 
een halt toe te roepen.  

Dit onderzoek wordt ondersteund door 
de Mucovereniging en het Fonds Forton.

   Heb je nog vragen over dit dossier?  
Contacteer dan onze wetenschappelijk 
medewerkster Elise via elise@muco.be. 
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vereniging    

Twee hogescholen.  
Twee projecten die een  

onmiddellijke impact kunnen 
hebben op mensen en  

families met muco.  
De Odisee Hogeschool zoekt 

naar ervaringen van groot- 
ouders. De Thomas Moore  
Hogeschool werkt aan een 

‘ademhalingsdoos’.

Deze editie van Asem staat vol onder
zoeksprojecten die de medische kennis 
steeds verder duwen. En dat loont: de 
levensverwachting en de levenskwaliteit 
gaan er jaar na jaar op vooruit. 
Maar vanuit de Mucovereniging geven 
we ook input bij projecten die focussen 
op andere aspecten: zoals de groot
ouders of de ademhalingsdoos. Want 
het leven bestaat uit meer dan pillen  
en therapie.

Grootouders 
Ben je een grootouder en zorg je mee 
voor je kleinkind met muco, of voor de 
broers of zussen van dat kind? Dan is 
de Odisee Hogeschool zeer geïnteres
seerd in jouw ervaringen. De hogeschool 
startte het onderzoeksproject ‘Kadet’ om 
de waardevolle rol van grootouders te 
onderzoeken en te versterken. 
De onderzoekers willen eerst de noden 
van zowel grootouders, broers en zussen, 
ouders als zorgverleners in kaart bren
gen. Daarna zullen ze een hulpmiddel 
ontwikkelen. Deze tool (fysiek of digitaal) 
zal grootouders helpen in hun onder
steunende rol. Er wordt gedacht aan 
bijvoorbeeld kinderboeken of speelgoed 
over thema’s zoals ziekte en verdriet, 
waarin zowel de grootouders als de 

kleinkinderen aan bod komen. Maar het 
kan even goed iets anders worden. 
De focus van het onderzoek ligt op 
kinderen met een langdurige of acute 
ernstige ziekte en hun broers of zussen 
tussen de 4 en 10 jaar. Wil jij als ouder, 
grootouder, broer of zus jouw ervaringen 
over de grootouderrol delen? Neem dan 
contact op met Liesbet Coopman van de 
Odissee Hogeschool.

Ademhalingsdoos
Een tweede interessant onderzoekspro
ject loopt aan de Thomas Moore Hoge
school. Daar staat kiné centraal in het 
project ‘Breathebox’. De hogeschool wil 
een instrument ontwikkelen voor zowel 
ademhalingstherapeuten als patiënten. 
De voorlopige werktitel ervan is de  
‘ademhalingsdoos’ en het moet in ieder 
geval helpen om de ademhalingstherapie 
goed aan te leren, te beoordelen en op 
te volgen. In de ‘doos’ zitten onder  
andere educatieve hulpmiddelen,  
sensoren en software die bepaalde 
parameters meten, zoals ademhalings
volume, buikademhaling en timing. 
Dit onderzoeksproject is halfweg en 
loopt nog tot eind 2022. Nu al meer  
weten? Neem dan een kijkje op de web
site van Breathebox.

Oog voor  
innovatie 

  Project Kadet 
liesbet.coopman@odisee.be.    

www.odisee.be/onderzoeksprojecten/
cadet-intergenerationele- 

ondersteuningstool-voor-grootouders-en-brussen

  Project Breathebox
www.mobilabandcare.be/breathebox

Peter Van Craenenbroeck
Families en volwassenen met muco
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I DID IT! Hierbij een beeld van één van de 
wandelingen die ik deze zomer ondernam.  
Ik ben er in geslaagd om 2.800 
meter hoogte te bereiken. 
Super bedankt voor de 
ondersteuning via het 
Mucofonds. Ik voel 
me gezegend en ben 
meer dan ooit gemo
tiveerd.
- Thierry

UITDAGING Samen met mijn vriendin ging ik 
het fantastische avontuur aan om de Etna te 
beklimmen. Na een busrit, een traject met een 
cabinelift en een rit met een 4 x 4 wagen vind 
je ons in deze foto in de sneeuw op 2.920 meter 
hoogte! Dank aan het Mucofonds om ons mee in 
hogere sferen te brengen. - Basile

 SICILIË

 ZWITSERLAND

Blijven gaan  
- Thierry

ADEM 
RUIMTE

COOL Stan is begonnen aan zijn inmiddels derde 
seizoen basket bij BBC Helios Zottegem. Hij 
heeft er ook al zijn eerste echte match opzitten. 
Hij is heel graag in beweging, daarom dat hij 
ook aan breakdance doet. Als dat niet cool is. 
Dank aan het Sportfonds voor kinderen voor de 
bijdrage. - Mama Stefanie en papa Kevin

‘IN GOED GEZELSCHAP 
VAN BUTCH EN ALICE’

ZWITSERLAND
Bern

 ZOTTEGEM

leven      MET MUCO

Je grenzen verleggen, nieuwe dingen proberen, 
samen genieten en onbekende plekken ontdekken. 

De lachende gezichten in deze rubriek spreken 
boekdelen hoe deugddoend dit kan zijn.
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leven      MET MUCO

CHEEEEESE Tijdens onze vakantie aan 
de Opaalkust in Frankrijk brachten we 
een bezoek aan het grootste aquarium 
van Europa, Nausicaá. En dat het de 
moeite was! Dank aan het Kinder
mucofonds om het avontuur mee 
mogelijk te maken.
- Charlyne

NIEUWE HOBBY Sinds kort volgt Ward 
wekelijkse klimlessen. Hij is helemaal 
verzot op zijn nieuwe hobby, klimmen  
en bouldering. Dank aan het Sport
fonds om Ward mee een zetje te 
geven.
- Mama Veerle

ONVERGETELIJK We hebben samen 
met Sander genoten van 2 prachtige 
dagen in Pairi Daiza. ’s Nachts sliepen 
de beren en wolven voor ons raam en 
overdag genoten we van heel dichtbij 
van giraffen, pinguïns, kangoeroes, 
aapjes… Dank aan het Kindermuco
fonds voor de onvergetelijke beleving.
- Mama An

NU WEL Sinds dit schooljaar voetbalt 
Stan bij Sparta Wortegem. Twee maal 
trainen en een match per week was 
lang niet haalbaar door zijn therapie. 
Nu hebben we wel een mogelijkheid 
gevonden dus Stan is superblij.  
Natuurlijk doet het ons als ouders ook 
veel deugd om hem te zien voetballen.
- Mama Cathy en papa Wouter

MAGISCH Na enig uitstel vanwege 
corona en een sluiting van het park 
konden we eindelijk genieten van ons 
geplande uitstapje naar Disney land 
Parijs. Het werd een ongelooflijke tijd. 
Axl heeft erg genoten. Dank aan het 
Kindermucofonds voor het vleugje 
magie.
- Mama Debora

PLEZIER Hierbij toon ik graag mijn 
nieuwe fiets die ik dankzij het Sport
fonds kon aankopen. Ik heb er afge
lopen zomer al veel leuke ritjes mee 
kunnen maken. Dikke merci om bij te 
dragen aan het fietsplezier.
-Guy

FRANKRIJK HAMME

DISNEYLAND PARIJS

ARENDONK

PAIRI DAIZA WORTEGEM-PETEGEM
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nieuws      VAN DE MUCOVERENIGING

NIEUWE  
PARTNER  
VOOR VOEDING

Na enkele jaren goede  
samenwerking met de 
Muco vereniging heeft 
Sorgente, onze partner voor 
medische voeding, aange
kondigd om zich terug te 
trekken uit de Belgische 
markt. We gingen daarom 
op zoek naar een nieuwe 
partner die je je vertrouwde 
producten kan leveren aan 
een scherpe prijs en met 
dezelfde service. We zijn 
dan ook verheugd om vanaf 
heden de samenwerking 
met de firma Gohy aan te 
kondigen.
De gevolgen van deze wissel 
zouden voor jou minimaal 
moeten zijn. Je kan voor de 
bestelling van je voedings
supplementen en/of 
(materiaal voor) sondevoe
ding nog steeds terecht bij 
Christelle zoals voorheen.

  christelle@muco.be of  
02/613 27 18

 www.muco.be/nl/voeding

FINANCIERING VOOR 
ONDERZOEKERS

Voor de tweede maal slaan ECFS, de 
Europese organisatie voor muco
dokters en onderzoekers, en CF 
Europe, de overkoepelende Europese 
vereniging voor mensen met muco, 
de handen in elkaar om jonge weten
schappers die een carrière in het 
mucoonderzoek willen uitbouwen,  
te ondersteunen. Ook de Belgische  
Mucovereniging draagt haar steentje 
bij. Meer weten?

   www.ecfs.eu/special-projects/ecfs-cf- 
europe-post-doctoral-research-fellowship 

SAVE THE DATE
Onze Algemene Vergadering vindt 
plaats op zaterdag 26 maart 2022. 
Verdere informatie omtrent de prakti
sche invulling hiervan volgt later.

   www.muco.be/algemenevergadering
 

Gewoon 
doen! 
 
De nieuwe editie van Climbing for Life 
zal doorgaan van 8 tot en met  
10 september 2022 in de Dolomieten 
in het Italiaanse Alta Badia. Bij deze 
roepen we graag op om deel te nemen 
aan de 10de editie van dit unieke fiets 
en loopevenement. Een sportieve uit
daging, heel veel sfeer en een bijdrage 
aan de strijd tegen muco zijn alvast 
gegarandeerd wanneer je inschrijft. 

   www.climbingforlife.be

Veilig  
op pad
 
Nog tot en met januari 2022 zal de 
Mucovereniging in en rondom Hasselt 
van deur tot deur gaan op zoek naar 
mensen die kinderen en volwassenen 
met muco een warm hart toedragen. 
We zien steeds toe op de strikte na
leving van de veiligheidsvoorschriften 
waarbij we nauwlettend de laatste 
ontwikkelingen in de gaten houden. 
Met veiligheid voorop hopen we op 
deze manier samen sterk te blijven in 
de strijd tegen muco!

 www.muco.be/straat 
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Sandy



H et was een zware beslissing. Ik heb 
vijf jaar Maine Coon-katten gefokt. 
Het was mijn passie en ik ben er nu 

mee gestopt. Emotioneel werd het moeilijk, 
want niet alle kittens van dit ras overleven 
het. En het vraagt ook fysiek te veel van mij. 
Al die nachten opstaan omdat een kat ziek 
is of moet bevallen, dat weegt zwaar door. 
Het ging niet meer. Alleen al fysiek als ik de 

trap niet meer op kan, maar ook mentaal 
als depressies op de loer liggen. Ik hoop dat 
nieuwe medicatie mij snel zal helpen, maar 
heel die procedure duurt zo lang! Langs de 
andere kant, wat een wonder zou het zijn 
mocht ik mijn leven terug kunnen opnemen. 
Ja, er lopen hier nog wat Maine Coons rond. 
Hoeveel? Mijn man en ik zijn gestopt met 
tellen bij tien.” (lacht)

Kattig
Sandy Dammekens moest noodgedwongen stoppen met haar passie: 
het fokken van Maine Coon-katten. Maar ze blijft hopen.

“
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Erik   
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M ijn zoon heeft muco en ik wou mijn 
steentje bijdragen om andere fami
lies te ondersteunen. Dat groeide 

uit tot een jaarlijkse challenge. Dit jaar zijn 
we van Aarlen naar Oostende gefietst. Die 
tweedaagse heeft 22.000 euro opgebracht. 
Ja, ik stop veel energie in dit vrijwilligerswerk 
maar ik krijg er nog veel meer voor terug.
Ondertussen ben ik ook lid van de Raad 
van Bestuur van de mucovereniging. De 
leden brengen elk hun eigen expertise in. 

Bij mij is dat mijn professionele ervaring bij 
Decathlon: mensen connecteren, groepen in 
beweging zetten, een positieve vibe creëren. 
In maart zijn het opnieuw verkiezingen en 
dit is een warme oproep om je kandidaat 
te stellen, want verse ideeën zijn altijd wel
kom. We kijken vooral uit naar volwassenen 
met muco, om zo hun stem luider te laten 
klinken in de Raad van Bestuur.”

Interesse? www.muco.be/verkiezingen

Vibe creëren
Erik Aerts begon als vrijwilliger en dat leidde tot de Raad van Bestuur. In 
maart zijn er nieuwe verkiezingen. Hij lanceert een warme oproep. 

“
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MUCOWEEK

Naar aanleiding van de Europese Mucoweek van 15 tot 21 novem-
ber lanceerden we naar jaarlijkse gewoonte onze nationale 
#mucosocks campagne. Vier topambassadeurs zetten hun beste 
voetje voor om mucoviscidose onder de aandacht te brengen.  
Wat werden we van onze sokken geblazen!

acties      

Elk jaar opnieuw beslist de Mucovereni
ging om tijdens de Europese Mucoweek 
nationaal campagne te voeren om men
sen met muco in de kijker te zetten en 
fondsen voor wetenschappelijk onder
zoek in te zamelen. Want hoewel er door 
de jaren heen dankzij onderzoek heel 
wat sprongen voorwaarts zijn gemaakt 

blijft muco tot nog toe ongeneeslijk… en 
dat suckt! 
Dit jaar sloegen we de handen in elkaar 
met Stan, Louise, Gaëlle en Emilie; vier 
mensen met muco die de rol van ambas
sadeur maar al te graag op zich namen 
en hier met glans in slaagden! In de 
campagnevideo’s gaven ze ons een inkijk 

in hun leven en toonden ze uiteraard 
de nieuwe #mucosocks collectie. Samen 
met de bekende Belgen Sander Gillis, 
Joris Hessels, Sandrine Dans en Donovan 
Magicien riepen ze op om jullie hart te 
tonen voor mensen met muco. Daarin 
gaven zij samen met onze topambassa
deurs alvast het goede voorbeeld. Met 
een paar kleurrijke muco socks aan en de 
voeten tegen elkaar vormden zij samen 
hartjes in de strijd tegen muco. En daar 
werd massaal op gereageerd.
Tijdens de Mucoweek alleen verkochten 
we 9.955 paar sokken, goed voor 99.550 
euro dat integraal naar wetenschappe
lijk onderzoek gaat. We wensen dan ook 

Move mee 
tegen muco
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P(ARK)OURS
Oekene Roeselare

De jubileumeditie van P(Ark)ours ging door onder een stralende zon. Na  
10 jaar is het enthousiasme om deel te nemen aan de stratenloop ten voor
dele van de Mucovereniging in en rond Oekene nog steeds springlevend. De 
jeugd gaf de aftrap met de kids run, gevolgd door de joggers die voor 5 of 
10 kilometer konden kiezen. Basisschool De Ark was op 16 oktober wederom 
het middelpunt van de strijd tegen muco. Dank voor de jarenlange inzet aan 
heel het team!

21

iedereen hartelijk te bedanken die zijn 
of haar hart liet zien in de strijd tegen 
muco door massaal sokken te kopen of 
te verkopen! Hartelijk dank aan Stan, 
Louise, Gaëlle en Emilie voor het engage
ment en enthousiasme waarmee ze hun 
verhaal deelden. Dank aan Sander Gillis, 
Joris Hessels, Sandrine Dans en Donovan 
Magicien die hun schouders meteen mee 
onder deze campagne zetten. Dank aan 
de partners waarmee we samenwerkten 
om een mooie campagne neer te zetten. 
En tot slot bedankt aan de mediakanalen 
en personen die onze campagne oppik
ten en meer draagwijdte gaven. Allemaal 
samen hebben we belangrijke stappen 
gezet om muco in de toekomst de wereld 
uit te helpen. Merci!
Heb jij nog geen kleurrijk paar muco socks? 
Geen nood! Je kan ze nog steeds kopen via 
www.mucomove.be. Wil je onze muco socks 
verkopen in je netwerk? Ook dat kan, en 
graag! Contacteer Katrien katrien@muco.be 
voor meer info.

RONDE TAFEL GENT 68
Gent

Ronde Tafel Gent 68 groepeert een 20
tal gemotiveerde mannen uit het Gentse 
die zich, naast hun professionele leven, 
inzetten voor de gemeenschap. De 
Ronde Tafel is gehuisvest in het Rabot 
en bestaat al 50 jaar. Op regelmatige 
basis worden activiteiten georganiseerd 
waaronder het jaarlijkse golftornooi 
‘Round table masters & trophy’. Aurélie, 
mama van JaxBastien met muco, mocht 
in naam van de Mucovereniging een 
heel mooie cheque van 5.000 euro in 
ontvangst nemen.
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SPAGHETTIBENEFIET
Oudergem 

In Oudergem werd begin oktober ter 
nagedachtenis van Marc Tollet een 
spaghettibenefiet georganiseerd. 
Marc was niet alleen de chauffeur 
van de burgemeester van Oudergem, 
hij was een geliefd man die zich vol 
overgave voor zijn gemeenschap en 
de strijd tegen muco heeft ingezet. 
Hij overleed helaas afgelopen zomer 
op 57jarige leeftijd. Het spaghetti
festijn leverde een mooie opbrengst 
van 3.100 euro op voor de strijd 
tegen muco.

TRANS BELGIUM  
BIKE RIDE

Aarlen – Oostende
Eén van onze bestuurders, Erik, vatte 
met collega’s, vrienden en familie 
een ambitieuze tweedaagse fiets
uitdaging aan: van Decathlon Aarlen 
naar Decathlon Oostende oftewel 
435 kilometer. 25 sportievelingen 
doorkruisten het land voor de strijd 
tegen muco. Na de eerste dag geno
ten meer dan 200 sympathisanten 
van een lekkere pasta. Supporters 
zorgden mee voor een onvergete
lijke beleving én een gigantische 
opbrengst van bijna 22.000 euro!
Lees het verhaal van Erik ook op 
pagina 19.

NATUURPRACHT

Natuurfotograaf Bart bracht een 
kalender uit voor het jaar 2022 met 
prachtige, eigen beelden van dieren. 
Hij schenkt daarbij een deel van de 
opbrengst aan de strijd tegen muco. 
De verkoop loopt alvast als een 
trein!

acties      

BENEFIETCONCERT  
DE BONANZAS

Arendonk

De Vriendenkring A+ bracht De 
Bonanzas naar Arendonk voor een 
swingende avond voor het goede doel. 
Niet voor het eerst organiseerde de 
Vriendenkring A+ een benefietconcert 
onder andere voor de strijd tegen 
muco. Natuurlijk zijn ook wij verheugd 
dat deze mooie traditie weer opgepikt 
kan worden. Zo kijken we eveneens uit 
naar een benefietconcert van Willem 
Vermandere, gepland in februari.

OPENINGSCEREMONIE 
KMS ACTIEJAAR

Brussel
De laatstejaarsstudenten van de 
Koninklijke Militaire School hebben 
de traditie om zich gedurende een 
heel academiejaar in te zetten voor 
een goed doel. De studenten van de 
afstudeerrichting Sociale en Militaire 
Wetenschappen kozen voluit voor de 
Mucovereniging. In oktober vond de 
openingsceremonie plaats waar onze 
directeur, Stefan Joris, de strijd tegen 
muco tastbaar maakte voor de stu
denten. We kijken uit naar de geplan
de solidariteitsacties, wordt vervolgd! 

DE KERSTSTAL
Vreren - Tongeren
Het jaarlijks evenement ‘De Kerststal’ 
in Vreren, een deelgemeente van 
Tongeren, koppelt het nuttige aan het 
aangename en schenkt een deel van 
de opbrengst aan het goede doel. 
Naar aanleiding van de laatste editie 
ging er zo 500 euro naar de strijd 
tegen muco.

SPAGHETTIBENEFIET

NATUURKALENDER

DE KERSTSTAL

TRANS BELGIUM BIKE RIDE

OPENINGSCEREMONIE KMS ACTIEJAAR
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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.

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 medewer
kers van de Mucovereniging. In deze 
coronatijden kan dat telefonisch of 
via een videoconferentie. 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).

Financiële steun

Is het eind van de maand een moeilijke 
periode en blijven de facturen van het 
ziekenhuis, de apotheek, … al eens lig
gen? Brengt dit je medische opvolging 
en behandeling in gevaar? Dan kan je 
met ons contact opnemen. De Muco 
vereniging wil voorkomen dat financiële 
zorgen, ook al zijn ze maar tijdelijk, je 
strijd tegen muco in de weg staan. We 
bekijken samen met jou of je aan de 
voorwaarden voor financiële steun van 
de Mucovereniging voldoet en op welke 
manier we je kunnen bijstaan. Voor al je 
vragen, kan je Ken bellen op 02 613 27 19 
of mail naar ken@muco.be.

Volg ons   mucoviscidose

Voeding of medisch 
 materiaal bestellen? 

Voeding bestellen kan via  
christelle@muco.be of 02 613 27 18. Je 
krijgt je bestelling gratis thuis bezorgd 
vanaf 100 euro. 
Voor medisch materiaal neem je contact 
op met isa@muco.be (02 613 27 10).  
Je betaalt de reële verzendingskost voor 
je bestelling. 
De prijslijst krijg je jaarlijks per post toe
gestuurd, maar prijzen kunnen wijzigen. 
De meest recente prijslijst vind je altijd op: 
www.muco.be/nl/voeding
www.muco.be/nl/medischmateriaal

Vragen over werk

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



Onze beste wensen  
voor het nieuwe jaar. 

Maak er hartverwarmende  
feesten van.

Zelf een actie 
opzetten?

Contacteer Katrien De Groof  
katrien@muco.be
02 663 39 06

mailto:katrien@muco.be

