
U zal zich wel eens afvragen waartoe 
uw gift concreet dient.

Daarom stoppen we zo veel energie in dit blad. In 
onze Muco Contact lichten we steeds een ander 
deel van onze werking toe. In dit nummer tonen 
we u wat er de afgelopen decennia gerealiseerd is 
op het vlak van het wetenschappelijk onderzoek.

De vooruitgang gaat soms traag maar is duidelijk 
zichtbaar, dat toont de tijdslijn op de volgende 
pagina. En als de Mucoverenging haar steentje 
kon bijdragen sinds haar ontstaan in 1966, dan 
is dat dankzij de steun van duizenden schenkers, 
actievoerders, vrijwilligers en personen die een 

legaat nalieten aan de vereniging. Want zoals u 
weet, de Mucovereniging ontvangt geen subsidies.

Maar onze missie is ver van volbracht. Betere 
behandelingen zijn nodig. Dat wordt nog eens 
bevestigd in het verhaal van Ferre en zijn ouders.

Blijf aan onze zijde meestrijden en geef mensen 
met muco hoop op een toekomst zonder muco.

Doe vandaag nog een gift en steun het 
wetenschappelijk onderzoek in België.

Hartelijk dank.

Stefan Joris
Directeur Mucovereniging

Ontwikkelingen die 
ons veel hoop geven

Wij wensen u van harte een gelukkig, 
vredevol en gezond 2024.

~ Het hele team van de Mucovereniging ~ 

Wetenschappelijk onderzoek is en blijft de enige manier om muco te genezen.
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Identificatie en beschrijving door 
Dr. Dorothy H. Andersen, een 
Amerikaanse arts en onderzoeker, 
van de ziekte die zij ‘cystic 
fibrosis of the pancreas’ noemt.

Introductie van pancreasenzymen die de opname van 
voedingsstoffen door de patiënt verbeteren. Vroeger stierven 
baby's na een paar maanden aan ondervoeding door het 
slecht functioneren van hun alvleesklier. Deze pancreas-
enzymen zijn de voorouders van de 'Creon' die sommige 
mucopatiënten nog steeds bij elke maaltijd moeten innemen.

De Mucovereniging wordt opgericht door 5 families van kinderen met 
muco, met de hulp van Dr. Van Geffel van het Sint-Pietersziekenhuis in 
Brussel en andere vertegenwoordigers uit de medische wereld. 
Geconfronteerd met een gevoel van machteloosheid en onzekerheid 
tegenover de ziekte, hebben deze ouders zich verenigd in de hoop de 
diagnose en de behandeling van mucoviscidose te verbeteren.

Revolutionaire kinétechniek, 
'autogene drainage', verovert 
de wereld vanuit België.

Bijdrage van de 
Mucovereniging (*)

Identificatie van het CFTR-gen dat de ziekte veroorzaakt 
door de onderzoeksteams Tsui & Riordan (Toronto) en 
Collins (Michigan). De medische wereld is in rep en roer 
omdat men er van overtuigd is dat een remedie voor 
muco via gentherapie nabij is. Dit is jammer genoeg veel 
moeilijker dan gehoopt en tot nu toe nog niet gelukt.

Pulmozyme, het eerste specifieke genees-
middel voor de symptomatische behandeling 
van muco, komt op de Belgische markt. 
Het wordt vandaag nog steeds gebruikt. 
Dit geneesmiddel verdunt het dikke slijm 
dat de longen van patiënten verstopt.

Nationaal onderzoek naar kruisinfecties. Het onder-
zoek concludeert dat alle contact tussen mensen met 
muco af te raden is. Zo kan het risico vermeden 
worden dat ze specifieke bacteriën aan elkaar 
doorgeven die vaak moeilijk te behandelen zijn.

De Mucovereniging kent 
een nieuwe envelop van 
500.000 euro toe voor 
wetenschappelijk 
onderzoek in België.

Oprichting van 7 erkende muco(referentie)centra in Brussel, 
Antwerpen, Gent, Luik en Leuven. Dit zijn ziekenhuiseenheden 
waar een team van multidisciplinaire specialisten patiënten 
gepersonaliseerde zorg biedt. Studies tonen aan dat patiënten 
die behandeld worden in een mucocentrum een betere 
longfunctie hebben, in een betere algemene conditie verkeren 
en een langere levensverwachting hebben.

Oprichting van het Belgisch Register voor Mucoviscidose 
met als doel de kwaliteit van de zorg en behandeling voor 
mensen met mucoviscidose te verbeteren en weten-
schappelijk onderzoek naar mucoviscidose te vergemakkelijken.

Terugbetaling van de eerste CFTR-modulator, 
Kalydeco. Dit medicijn is revolutionair omdat 
het de ziekte aanpakt op het niveau van het 
basisdefect, namelijk het CFTR-eiwit. 36 
patiënten hebben er aanvankelijk baat bij.

De Mucovereniging steunt het 'organoïden' project. Dit zijn 
'minidarmpjes' die in het laboratorium worden gekweekt uit 
stamcellen van het darmslijmvlies van de patiënt. Deze organoïden 
kunnen worden gebruikt om behandelingen voor elke individuele 
patiënt te testen. Een mooi voorbeeld van 'geneeskunde op maat'.

Introductie in België van systematische screening op muco 
bij pasgeborenen. Deze screening is erg belangrijk omdat 
een vroege diagnose betekent dat jonge patiënten sneller 
en van korter bij kunnen worden opgevolgd in een muco-
centrum, waar ze de juiste zorg krijgen om hun gezondheid 
te verbeteren en hun levensverwachting te verhogen.

Terugbetaling van de nieuwe CFTR- 
modulatoren, Orkambi en Symkevi.

Na jaren politieke lobby en een serieuze last-
minute campagne (sickofwaiting) door de 
Mucovereniging, wordt eindelijk de CFTR-moduator 
Kaftrio in België terugbetaald. Dit is de eerste keer 
dat een modulator zoveel patiënten (873) helpt.

Eerste succesvolle 
longtransplantatie bij een 
mucopatiënt in België.

Oprichting van het Fonds voor 
Wetenschappelijk Onderzoek 
naar Mucoviscidose door de 
Mucovereniging. Startkapitaal: 
150.000 BF.

Belangrijke mijlpalen in het wetenschappelijk 
onderzoek naar mucoviscidose 

(*) De Mucovereniging is een patiëntenvereniging die directe steun biedt aan mensen met muco en hun families in de vorm van informatie en van financiële, administratieve en sociale steun. De missie van de Mucovereniging bestaat er ook in om de belangen van 
     mensen met muco en hun familie te verdedigen bij de overheid en om het publiek bewust te maken van de ziekte. De Mucovereniging steunt eveneens wetenschappelijk onderzoek in België in samenwerking met het Fonds Forton, dat beheerd wordt door de Koning Boudewijnstichting.
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1ste, 2de en 3de envelop van 1.500.000 euros toegekend 
aan wetenschappelijk onderzoek in België door de 
Mucovereniging en het Fortonfonds (beheerd door
de Koning Boudewijnstichting). Om de 3 jaar wordt 
een projectoproep gelanceerd.
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Warme sfeer met de 12 vrijwilligers die ons hielpen 
tijdens en na de Mucoweek.

Elke dag om 15 uur komt de ‘kerstman’ postbode 
jullie bestellingen ophalen...

Meer dan 14.000 verkochte paren.
Meer dan 130 verschijningen in de pers.
Meer dan 40 bekende personen die onze 
campagne deelden via hun sociale netwerken.

En vooral, duizenden kopers, die we uiteraard 
erg dankbaar zijn voor hun steun.

De opbrengst van de verkoop van de 
#mucosocks gaat integraal naar het 
fi nancieren van het wetenschappelijk 
onderzoek naar mucoviscidose in België.

Zag je onze campagnevideo’s al? 
Zin om #mucosocks te kopen? 
Ga naar  www.mucoweek.be

PSSSTT: je kan steeds terecht op onze webshop 
mucoshop.be om een steunproduct te kopen

aan alle personen met muco die getuigden 
over hoe het is om te leven met deze ziekte 
tijdens de Mucoweek.

En dank aan alle vrijwilligers die 
meewerkten aan een succesvolle campagne.

BEDANKT...

Carine Beersaerts
Relaties Leden 
& Schenkers

carine@muco.be
02 613 27 12

Voor al uw vragen rond giften, uw 
fi scaal attest, uw domiciliëring:
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Belgische Vereniging voor Strijd 
tegen Mucoviscidose vzw

Driebruggenstraat 124, 1160 Brussel 
www.muco.be | info@muco.be
RPR Brussel | BE0408938142

De Mucovereniging is lid van Donorinfo.be, een 
onafhankelijk informatiecentrum over goede doelen. 

We respecteren uw privacy.  U kunt onze volledige privacyverklaring raadplegen op www.muco.be/privacy. 

IBAN BE62 5230 8010 1261
Voor giften van 40 euro of meer op jaarbasis mogen wij u een fi scaal attest
uitreiken waardoor 45% in mindering komt via uw belastingaangifte
(volgens de voorwaarden in artikel 145/33 WIB 92)

Wetenschappelijk onderzoek is de enige weg naar de 
genezing van mucoviscidose. Grote stappen in die richting 
werden al gezet in de laatste 80 jaar en dat geeft ons 
hoop. En de moed om verder te strijden, met uw steun. 
Doe vandaag nog een gift. Hartelijk bedankt!


