
asem

Fonds Forton 
8 nieuwe projecten 
Zit de oplossing 
in jouw longen? 

Frédéric opent  
eigen optiek 
Nieuwe start na dubbele 
long-levertransplantatie 

Succesvolle  
Mucoweek 
Leven met een 
onzichtbare ziekte 

“ Ondanks alle tegenslagen  

 kon ik mijn droom waarmaken  

2023   – #20
magazine van de Mucovereniging



2

Creontekorten bij de apotheek
Niet alleen in België,  maar in heel 
Europa een probleem. 

Demi en Alexandra
Een dag in het leven van twee zussen.   
Eén met muco en één zonder.
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Onzichtbaar 
Wanneer je dit edito leest is de 
Mucoweek achter de rug. Enkel 
het nieuwe paar sokken in jouw 
kast en een collage van foto’s in 
dit blad getuigen nog van een 
geslaagde campagne. Dit jaar 
waren de schijnwerpers gericht 
op de onzichtbaarheid van muco 
en de misverstanden of het 
onbegrip die daarmee gepaard 
gaan. Want het klopt dat je  
zelden ziet dat iemand muco 
heeft, terwijl het voor de  
persoon die er moet mee leven 
een dagelijkse realiteit is. 
Dankzij de vele getuigenissen 
van mensen met muco tijdens 
de campagne (en daarbuiten) 
kunnen we meer begrip en  
kennis bekomen bij het publiek. 
Ik wil dan ook van dit edito ge
bruik maken om alle personen te 
bedanken die zo moedig waren 
om hun verhaal te delen. In deze 
laatste campagne maar ook in 
alle voorgaande. We beseffen 
dat dit niet evident is en hebben 
begrip voor zij die dat liever niet 
doen. Deze verhalen maken het 
leven met muco echter zichtbaar 
en concreet. Ze helpen ons om 
voor de belangen op te komen 
van mensen met muco, om ver
andering te realiseren. Hartelijk 
dank om de onzichtbare ziekte 
zichtbaar te maken. 

Stefan Joris
Directeur  
Mucovereneging
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nieuws    

Via onze sociale media en 
website probeerden we jullie 

de laatste maanden al op 
de hoogte te houden van de 

situatie rond de Creontekorten 
in ons land. Er bereik(t)en ons 
namelijk nu en dan berichten 

over tekorten van Creon bij de 
apothekers. Tot nu toe bleken 
deze gelukkig van korte duur, 

maar zoals we in september al 
meldden, lijkt producent Viatris 

niet meteen een structurele 
oplossing te kunnen voorzien. 

Nu blijkt dat we in België niet alleen zijn. 
In september lanceerde CF Europe, de 
overkoepelende vereniging van nationale 
patiëntenverenigingen voor mensen 
met muco in Europa, een korte enquête. 
Meer dan 522 personen met muco en 
hun familieleden uit 30 landen vulden 
de enquête in, waaronder 93 Belgen. 
Bedankt hiervoor! Op die manier konden 
we een goed beeld krijgen van onze situ
atie ten opzichte van de rest van Europa. 
De resultaten spreken voor zich: over 
heel Europa gaf 72% van de ondervraag
den aan in de laatste 12 maanden pro
blemen te hebben gehad om aan Creon 
te geraken. 64% zei dat dit nog steeds zo 
was op het moment van de enquête. De 
meeste problemen deden zich voor met 
de hogere dosissen van Creon, 25000 
en 35000. Als we enkel kijken naar de 
antwoorden uit ons land, blijkt het pro
bleem nog groter: liefst 94% zei dat ze 
in de laatste 12 maanden moeilijkheden 
hadden gehad om Creon te vinden. 65% 
ondervond die problemen ook nog op 
het moment van de enquête. 
België lijkt dus zwaarder getroffen door 

de Creontekorten dan sommige andere 
landen. Een verklaring hiervoor zou kun
nen zijn dat er op de Belgische markt 
geen alternatieve merken van pancreas
enzymen beschikbaar zijn. Daarom 
contacteerden we een aantal produ
centen van alternatieven die elders 
in Europa wel op de markt zijn zoals 
Panzytrat, Pancrease HL en Eurobiol. Wat 
vaak ontbreekt is een vergunning om 
die producten op de Belgische markt te 
brengen. Vandaar dat we ook in contact 
staan met het Federaal Agentschap 
voor Geneesmiddelen en Gezondheids
producten (FAGG) en uitzoeken of een 
snelle oplossing mogelijk is. 
Op Europees niveau gaat CF Europe in 
gesprek met Viatris, en zal er een brief 
gestuurd worden naar het Europees  
Geneesmiddelenbureau, EMA. Want zo 
kan het niet verder. Creon is een basis
geneesmiddel in de behandeling van 
muco en is belangrijk voor iedereen, 
onafhankelijk van of je nu modulatoren 
neemt of niet, of al dan niet getransplan
teerd bent. Een vlotte beschikbaarheid 
van Creon is dan ook een basisrecht.  

Creontekorten:
een Europees probleem

Elise Lammertyn,  
wetenschappelijk medewerker, Mucovereniging



5

nieuws      UIT DE MUCOWERELD

Negentien mensen met muco gingen voor 
de lens van het Gentse mucoteam staan. 
Niet zomaar, wel voor de tentoonstelling 
‘Onuitwisbaar’ die op zondag 19 novem
ber feestelijk werd geopend. De prachtige 
foto’s tonen hun tattoos: stille getuigen 
van hun tegenslagen, hun ervaringen 
maar bovenal hun veerkracht en nieuwe 
kansen. De tentoonstelling is intussen 
gesloten maar de foto’s zijn vereeuwigd 
in een fotoboekje, aan te schaffen via 
secretariaat.cf@uzgent.be of 09 332 19 65.

EEN NIEUWE WEBSITE 
WWW.HANDICAP.BELGIUM.BE

De website van de Federale Overheids
dienst Sociale Zekerheid DG Personen 
met een handicap zit in een nieuw 
kleedje. Het gaat over de site die jou 
informeert over je rechten, waar je jouw 
persoonlijk dossier kan raadplegen en 
aanvragen kan indienen, maar ook de 
veranderingen in jouw persoonlijke 
situatie kan doorgeven die mogelijks een 
impact hebben op de berekening van 
jouw inkomensvervangende en/of  
integratietegemoetkoming.

 Meer info op www.handicap.belgium.be

POSITIEF  
ADVIES VAN 
EMA VOOR  
KAFTRIO
BIJ KINDEREN 
VAN 2 TOT 5 
Op 14 september 2023  
gaf het Comité voor genees
middelen voor menselijk 
gebruik van het Europees 
geneesmiddelenbureau 
(EMA) een positief ad
vies voor het op de markt 
brengen van Kaftrio voor 
kinderen van 2 tot en met 
5 jaar oud met minstens 
één F508del mutatie. Dit is 
een eerste stap in de goede 
richting om jonge kinderen 
toegang te geven tot  
het geneesmiddel. We ver
wachten dat de fabrikant,  
Vertex, weldra een terug
betalingsprocedure bij de 
Belgische overheid zal  
opstarten. Het doorlopen 
van deze procedure kan  
tot 300 dagen in beslag  
nemen. Pas bij een positieve 
beslissing tot terugbetaling 
zal het geneesmiddel ook 
daadwerkelijk toegankelijk 
zijn voor deze jonge groep 
kinderen.

Ziek tijdens  
vakantie? 
Recupereer 
je verlof! 
Word je vandaag als werknemer ziek 
tijdens je verlof, dan kan je deze va
kantiedagen niet op een later moment 
opnemen. Vanaf begin 2024 komt 
daar verandering in. Werknemers die 
ziek worden tijdens hun verlof, zullen 
 vakantiedagen die samenvallen met hun 
ziektedagen later tijdens het jaar kunnen 
opnemen. Je moet hiervoor altijd een 
medisch attest indienen bij je werkgever. 
Tijdens deze ziektedagen behoud je het 
recht op gewaarborgd loon volgens de 
normale regels. 

19
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dossier      WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEK

NEVER CHANGE  
A WINNING TEAM

DOSSIER 
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De financiering van muco-onderzoek door de Mucovereniging, in 
samen werking met het Fonds Jean en Alphonse Forton van de Koning 
Boudewijnstichting, is intussen vaste prik. Samen investeren we de 
komende 3 jaar opnieuw 1,5 miljoen euro in 8 onderzoeksprojecten. 

TRILHAARTJES
DR. CÉLINE KEMPENEERS 
ULiège

O p de cellen in onze luchtwegen vinden 
we trilhaartjes met daarbovenop een 

dun laagje vloeibaar slijm. Dat systeem kan 
je beschouwen als een soort van poetsploeg 
in onze longen: bacteriën en kleine stofdeel
tjes blijven in het slijmlaagje hangen, en 
door de beweging van de trilhaartjes worden 
de indringers naar buiten getransporteerd. 
Bij mensen met muco is het slijm veel taaier. 
Dat belemmert de werking van de trilhaar
tjes waardoor de luchtwegen niet voldoende 
worden gezuiverd. Mensen met muco krijgen 
vaak puffers voorgeschreven met daarin me
dicatie om de luchtwegen open te zetten, of 
met ontstekingsremmers. Maar het is niet zo 
goed geweten wat het effect daarvan is op 
de trilhaartjes. Dat wil het team in Luik nu 
onderzoeken. Op die manier kan de medica
tie juister en doeltreffender worden ingezet.

MODULATOREN EN HET IMMUUNSYSTEEM 
PROF. EVA VAN BRAECKEL 
UGent

C FTRmodulatoren hebben geleid tot een revolutie in de behan
deling van muco en zorgen ervoor dat de meeste mensen die ze 

nemen minder infecties hebben en minder vaak in het ziekenhuis belan
den. Tegelijkertijd zien we dat Pseudomonas vaak nog wel in de longen 
te vinden is. Hoe valt dit te rijmen? Het team van Prof. Van Braeckel 
vermoedt dat modulatoren er ook voor zorgen dat het afweersysteem 
efficiënter werkt. Om dit te testen, hebben ze bloedstalen verzameld van 
mensen met muco voor en na de start met modulatoren. Die stalen zul
len via een revolutionaire techniek vergeleken worden met bloedstalen 
van gezonde familieleden (die al dan niet drager zijn van het mucogen). 
Het is de eerste keer dat verdedigingscellen in het bloed van mensen 
met muco zo grondig bestudeerd zullen worden.

PSEUDOMONAS  VERSCHALKEN
DR. AURÉLIE CRABBÉ 
UGent 

P seudomonas blijft een bedreiging voor mensen met muco, en 
zelfs voor de volksgezondheid aangezien het een bacterie is die 

vaak immuun wordt voor veelgebruikte antibiotica. In het verleden ont
dekte het team van assistentprofessor Crabbé in de longen van mensen 
met muco al goede bacteriën. Deze kunnen Pseudomonas helpen 
doden (anti microbieel) of de werking van antibiotica tegen de bacterie 
versterken. Die goede bacteriën zullen nu verder worden geanalyseerd 
met behulp van modellen die de mucospecifieke omstandigheden in 
de longen nabootsen. Zo hopen de onderzoekers om de moleculen te 
ontdekken die voor de anti microbiële werking zorgen. Die kunnen dan 
de basis vormen voor de ontwikkeling van nieuwe therapieën. 
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VRUCHTBAARHEID
PROF. HUGO VANKELECOM 
KU Leuven

Z onder modulatoren hebben heel wat vrouwen met muco te kam
pen met verminderde vruchtbaarheid. Naar schatting kan maar de 

helft spontaan zwanger worden. In de eerste fase van de zwangerschap 
speelt het endometrium een belangrijke rol. Dit is de weefsellaag in de 
baarmoeder waar een bevrucht eitje zich zal nestelen en initieel zal ont
wikkelen. Toch is er nog maar weinig geweten over het functioneren van 
het endometrium bij vrouwen met muco. De onderzoeksgroep van prof. 
Vankelecom wil daar verandering in brengen en ontwikkelde organoïden 
uit endometriumweefsel. In deze studie willen ze het endometrium van 
vrouwen met muco vergelijken met vruchtbaar endometrium, en de 
redenen voor een kleinere kans op een spontane zwangerschap ont
cijferen. Daarbij zal ook worden gekeken naar de mogelijke invloed van 
CFTRmodulatoren. 

DIEP IN DE LONGEN
PROF. MIEKE BOON
KU Leuven  

I n dit vervolgproject wil het team uit Leuven in detail en op celniveau 
de veranderingen in verregaand aangetaste longen in kaart brengen. 

Deze longen werden verzameld na longtransplantaties bij mensen met 
muco en zullen onderzocht worden met de meest innovatieve beeld
vorming en moleculaire onderzoekstechnieken. Zo willen de onderzoekers  
de interactie tussen long cellen, afweercellen en bindweefselcellen 
in kaart brengen en de processen van ontsteking, verstopping van de 
luchtwegen en weefselveranderingen ontrafelen die finaal leiden tot het 
kapotgaan van de longen. Dit onderzoek kan mogelijks nog onbekende 
ziektemechanismes blootleggen waarvoor dan nieuwe behandelingen 
kunnen ontwikkeld worden. 

NANOBODIES OM HET CFTR-EIWIT  
TE STUTTEN 
PROF. CEDRIC GOVAERTS 
ULB

O ok mét CFTRmodulatoren is er nog ruimte voor verbetering: 
sommige mensen ervaren niet de verhoopte effecten en ook op 

moleculair niveau kan het nog efficiënter. En laten we natuurlijk de men
sen niet vergeten die niet in aanmerking komen. Het Brusselse team van 
Prof. Govaerts ontwikkelde nanobodies (kleine antilichamen afkomstig 
van lama’s) die het niet goed werkende CFTReiwit kunnen stabiliseren, 
onafhankelijk van modulatoren. Je kunt het een beetje beschouwen als 
het plaatsen van stutten tijdens een verbouwing. Deze aanpak zou zowel 
alleen als in combinatie met modulatoren kunnen gebruikt worden. De 
onderzoekers hebben ook aandacht voor hoe de toekomstige therapie 
zou kunnen toegediend worden: door het verpakken van de nanobodies 
als mRNA zou dit via een eenvoudige puffer kunnen.

DE BIOFILM VERNIETIGEN
PROF. FRANÇOISE VAN BAMBEKE  
UCLouvain  
& PROF. PIET COOLS  UGent 

H et vormen van een biofilm is een  
resistentiemechanisme van bacteriën:  

ze bouwen als het ware een schild waar anti
biotica niet door kunnen. De twee onderzoeks 
teams uit Brussel en Gent, die voor de gelegen
heid de krachten bundelen, willen daarom 
bekijken of ze de effect en van antibiotica niet 
kunnen versterken door ze te combineren 
met slijmverdunners en (bacterio)fagen, om 
zo de bacteriën in de biofilm beter te kunnen 
bestrijden. Geïnhaleerde slijmverdunners 
maken al deel uit van de dagelijkse therapie 
van de meeste mensen met muco, en fagen 
zijn virussen die selectief bacteriën kunnen 
doden, zonder schade lijk te zijn voor de mens. 
De onderzoekers zullen de biofilm en de  
nieuwe bestrijdingstechnieken in eerste  
instantie onderzoeken op labomodellen. 

DE LONGEN IN HET KLEIN
PROF. MARIANNE CARLON
 KU Leuven 

H et eam van Prof. Carlon wil geavan
ceerde labomodellen ontwikkelen 

die de specifieke omstandigheden in de 
luchtwegen bij mensen met muco zo goed 
mogelijk nabootsen. Om deze modellen te 
ontwikkelen worden cellen uit de bovenste 
en onderste luchtwegen van mensen met 
muco gebruikt. Waarom is het zo belangrijk 
deze modellen ter beschikking te hebben? 
Op deze manier kunnen nieuwe therapieën 
(bijvoorbeeld genetische therapieën) snel en 
gemakkelijk uitgetest worden op een simula
tie van de longen van mensen met muco. Dit 
zal de verdere ontwikkeling van de medi
cijnen in de klinische testfases versnellen. 
Hier zullen voornamelijk mensen met (ultra)
zeldzame mutaties baat bij hebben. 
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A urélie Crabbé 
onder zoekt hoe 
goede bacteriën, 

die al aanwezig zijn in longen 
van mensen met muco, de 
ziekteverwekker Pseudo monas 
aeruginosa kunnen helpen 
bestrijden. Pseudo monas  
aeruginosa veroorzaakt 
ernstige infecties bij bijna de 
helft van de volwassenen met 
muco. Eens ze in je longen 
zit, is ze heel moeilijk weg te 
krijgen. “Daar zijn verschillende 
verklaringen voor”, 
zegt Aurélie Crabbé. 

“Pseudomonas produceert zo
genaamde biofilms, bacteriën 
die aan elkaar plakken en zich 
omringen met een slijmlaag 
die hen beschermt tegen 
antibio tica en het immuun
systeem van de patiënt. 
Bovendien gedraagt Pseudo
monas zich als een kameleon 
en kan ze zich heel goed 
aanpassen aan haar omge
ving. En daardoor is ze minder 
gevoelig voor antibio tica. Niet 
alleen die antibioticatole
rantie, maar ook antibiotica
resistentie oftewel genetische 
wijzigingen in de bacterie, 
draagt bij tot het probleem. 
En ook het taai slijm van de 
patiënt zorgt ervoor dat de 
antibiotica niet zo goed gaan 
werken.” In haar onderzoek 
gooit Aurélie Crabbé het dus 
over een andere boeg. In 
plaats van te focussen op 
nieuwe antibiotica, probeert 
ze Pseudomonas te bestrijden 
met goede bacteriën die van 
nature in de longen aanwezig 
zijn. “De eerste resultaten zijn 
hoopgevend.” 
Hoe ben je in het muco- 
onderzoek terecht gekomen? 
Ik had net mijn masterproef 
over ruimtevaart afgerond, 
toen mijn promotor me 
voorstelde om een doctoraat 

te starten rond het gedrag 
van de bacterie Pseudomonas 
aeruginosa in ruimtevaartom
standigheden. Een boeiend 
voorstel, maar ik wilde heel 
graag iets doen dat ook nuttig 
kon zijn voor patiënten op 
aarde. Toen bedacht ik een 
doctoraatsproject dat zowel 
voor de ruimtevaart als voor 
mensen met muco relevant 
was. En ondertussen zijn we  
17 jaar verder. 
Pseudomonas vormt niet 
alleen een gevaar voor 
mensen met muco, maar ook 
voor de algemene volks-
gezondheid? 
Het is een veelvoorkomende 
oorzaak van ernstige infecties 
die je kan oplopen in het zie
kenhuis, bij een longontsteking, 
brandwonden en urineweg
infecties bijvoorbeeld. Ook 
mensen met een verminderd 
immuun systeem, zoals mensen 
met kanker, zijn een makkelijk 
doelwit voor Pseudomonas 
aeruginosa. De bacterie is 
vaak resistent aan bestaande 
antibiotica en kan zeer ernstige 
gevolgen hebben. Daarom 
staat Pseudomonas helemaal 
bovenaan de lijst van de WHO 
(Wereldgezondheidsorgani
satie) van bacteriën waarvoor 
dringend nieuwe antibiotica 

ZIT DE OPLOSSING IN  
JE EIGEN LONGEN?
Wat als de goede bacteriën in jouw longen de slechte kunnen 
verdrijven? De eerste resultaten van het onderzoek van  
Aurélie Crabbé (UGent) zijn alvast veelbelovend! 

Aurélie Crabbé,  
UGent 

8
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moeten ontwikkeld worden. 
Waarom is het zo moeilijk 
om nieuwe antibiotica te 
ontwikkelen? 
De ontdekking van penicilline, 
bijna 100 jaar geleden, zorgde 
voor een boost van nieuwe 
 antibiotica. Die werden toen 
vaak ontdekt door micro 
organismen te isoleren uit 
de  bodem, maar dat kan je 
uiteraard niet oneindig op
nieuw blijven doen. De meeste 
antibiotica die nu ontwikkeld 
worden, zijn eigenlijk afgeleid 
van bestaande soorten en dus 
ook vatbaar voor  resistentie. 
Daarom is het belangrijk 
dat we bacteriën ook via 
 andere manieren proberen te 
 bestrijden. 
Helpen CFTR-modula toren 
daarbij? 
We kennen wel al het effect 
van die modulatoren op de 
longfunctie en op de ontste
kingen, maar er is veel minder 
gekend over het effect op 
Pseudomonas. De studies die 
er wel al zijn, spreken elkaar 
soms tegen. In een recente 
studie over Kaftrio zag men na 
6 maanden behandeling een 
zeker effect op de hoeveelheid 
Pseudomonas in de longen 
maar de bacterie bleef wel 
aanwezig in het merendeel van 
de patiënten. De grote vraag is 
natuurlijk wat de modulatoren 
op lange termijn zullen doen, 
en of ze zullen helpen  
met het voorkomen van 
Pseudo monasinfecties. 
Jij gooit het in jouw onder-
zoek over een andere boeg. 
Jullie proberen Pseudomo-
nas te bestrijden met goede 
bacteriën die van nature 

aanwezig zijn in de longen? 
We hebben inderdaad onlangs 
ontdekt dat er in de longen 
van mensen met muco of met 
andere longziektes bacteriën 
zitten die mogelijks goedaardi
ge eigenschappen hebben. We 
wisten al langer dat er naast 
de kwaadaardige bacteriën 
ook andere bacteriën in de 
longen aanwezig waren, maar 
we wisten niet of ze een be
paalde functie hadden. Maar 
nu hebben we dus ontdekt 
dat die goede bacteriën in 
staat zijn om ontstekingen af 
te remmen, om de groei van 
ziektekiemen zoals Pseudom
onas te verminderen of de 
werkzaamheid van bepaalde 
antibiotica te verhogen. Die 
eerdere vaststellingen vormen 
de basis van ons nieuw pro
ject: een nieuwe behandeling 
ontwikkelen op basis van die 
goede bacteriën.
Hoe gaan jullie die anti-
bacteriële eigenschappen 
van goede bacteriën onder-
zoeken? 
De voorbije jaren hebben 
we honderden bacteriën uit 
de fluimen van mensen met 
muco verzameld. Die testen 
we in het labo uit op twee 
antimicrobiële eigenschappen: 
het afdoden van Pseudomo
nas en het versterken van de 
werkzaamheid van antibioti
ca tegen Pseudomonas. We 
hebben ondertussen al enkele 
bacteriën gevonden die die 
eigenschappen hebben, dus 
dat is alvast een veelbelo
vend begin. Daarna zullen 
we nagaan of die bacteriën 
ook veilig zijn en of ze ook in 
staat zijn om ontstekingen en 

toxische effecten van Pseu
domonas tegen te gaan. En 
ten slotte willen we ook weten 
welke componenten van de 
goede bacteriën precies dat 
gewenste effect veroorzaken. 
Die laatste fase is meteen ook 
de moeilijkste stap. 
Hoe weet je of die resultaten 
in het labo ook écht relevant 
zijn voor mensen met muco? 
Een rode draad in ons onder
zoek is dat wij altijd werken 
met modellen die lijken op het 
longweefsel van de patiënt. We 
kweken longcellen op kleine 
parels in speciale bioreacto
ren. Die speciale reactoren 
zijn trouwens door NASA 
astronauten ontwikkeld. Dus 
de link met de ruimtevaart zit 
nog altijd een beetje in mijn 
onderzoek. 
Stel dat jullie onderzoeks-
resultaten zo gunstig blijven. 
Wat is er dan nodig om er 
een geneesmiddel van te 
maken?
Er zijn verschillende pistes 
mogelijk. Als wij bijvoorbeeld 
effectief de componenten 
van die goede bacteriën 
kunnen identificeren die de 
werkzaamheid van antibiotica 
versterken, dan zouden we een 
combinatietherapie kunnen 
ontwikkelen van antibiotica 
en die componenten. Een 
tweede mogelijkheid is dat we 
in plaats van de componenten, 
de bacteriën zelf in de longen 
zouden introduceren. Op dit 
moment lijkt dat een beetje 
science fiction, want dat is nog 
nooit gebeurd. Meestal pro
beert men net zoveel mogelijk 
bacteriën uit de longen te 
krijgen, in plaats van ze erin te 

steken. Die tweede optie is dus 
minder voor de hand liggend, 
maar ik wil ze toch heel graag 
onderzoeken. 
En hoe zou je die genees-
middelen dan toedienen? 
Via inhalatietherapie, met een 
aerosol dus. We willen zoveel 
mogelijk lokale effecten op de 
long bereiken. En via inhalatie 
treden er meestal het minst 
neveneffecten op. 
Hoe ga je mensen met muco 
betrekken in dit onderzoek? 
Het onderzoek zit momenteel 
nog in een erg vroeg stadi
um. Toch werken we al nauw 
samen met het mucocen
trum van het UZ Gent om af 
te toetsen of ons onderzoek 
ook klinisch relevant is. En ik 
sta ook altijd open voor de 
feedback van mensen met 
muco zelf. Daarom proberen 
we zoveel mogelijk mensen 
met muco te informeren over 
ons onderzoek, onder andere 
via dit magazine. 
Stel: je hebt een onbeperkt 
budget, een uitgebreid team 
van onderzoekers en de 
meest geavanceerde tech-
nische mogelijk heden. Hoe 
ziet jouw ideale onderzoeks-
programma eruit?
Voor mij is een goede samen
werking het allerbelangrijkste. 
Met enthousiaste klinische, 
academische en industriële 
partners die elk de meest  
geavanceerde technische 
mogelijkheden of expertise 
bezitten, kom je tot de meest 
efficiënte en aangename 
manier om ontdekkingen van 
het labo tot bij de patiënt te 
brengen. 

9
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dossier      WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEK

O nze cellen bevatten 
DNA. Dit is ons gene
tisch materiaal waarin 

alle informatie zit om eiwitten te 
maken. Eiwitten kan je dan weer 
zien als kleine machientjes die 
specifieke taken uitvoeren binnen 
de cel. Eiwitten zijn betrokken 
bij heel wat regelprocessen en 
zorgen ervoor dat het lichaam 
normaal kan werken. Een gen is 
een specifiek stukje DNA dat de 
instructies bevat om een specifiek 
eiwit te maken.  

Wanneer cellen een bepaald eiwit 
willen maken, wordt er eerst een 
nieuwe molecule aangemaakt 
dat een exacte kopie is van de 
specifieke DNAcode, of gen, voor 
dit eiwit. Dit is nodig opdat er aan 
het DNA zeker geen wijzigingen 
zouden gebeuren en omdat DNA 
de celkern niet kan verlaten. De 
nieuwe molecule heet mRNA. Het 
is een korte boodschap (mRNA is 
letterlijk boodschapper of  
‘messenger’RNA) dat de cel 
instructies geeft om een bepaald 
eiwit te produceren.
Muco wordt veroorzaakt door een 
mutatie in het gen dat codeert 
voor het CFTReiwit. Verschillende 
mutaties kunnen resulteren in 
allerhande verkeerde instructies 
waardoor er binnen hetzelfde 
eiwit verschillende foutjes kunnen 
opduiken: cellen maken CFTRei
wit aan dat niet goed werkt, cellen 
maken wel CFTReiwit aan, maar 
niet voldoende, of cellen maken 
helemaal geen CFTReiwit aan.

Wat zijn genetische  
therapieën?

Genetische therapieën zijn zo
genaamde ‘mutatieagnostische’ 
therapieën. Dit wil zeggen dat 
ze mogelijks voor iedereen met 
muco kunnen werken, waarbij het 
niet uitmaakt welke mutaties  
iemand heeft. Eén mogelijke  
strategie is om de juiste in
structies voor het maken van 
het CFTReiwit, aan de cellen te 
bezorgen. Dit kan via mRNA of 
DNA. Therapieën met DNA worden 
ook wel gentherapie genoemd. 
Een andere aanpak is om de 
mutaties in het eigen DNA te gaan 
herstellen. Dit heet ‘gene editing’. 
In eerste instantie zullen alle 
genetische therapieën wellicht 
via aerosol in de longen terecht 
komen, maar op lange termijn is 
het de bedoeling om genetische 
therapieën te ontwikkelen die in 
het hele lichaam kunnen werken. 
In theorie kunnen alle drie de 
benaderingen ervoor zorgen dat 
de cellen weer normaal werkend  
CFTReiwit kunnen maken. Maar 
er zijn wel verschillen. Een over
zicht vind je in de tabel hiernaast.

Wat moet er nog  
gebeuren vooraleer  
genetische therapieën  
ingezet kunnen worden 
voor de behandeling van 
muco?

We hebben al een hele weg 
afgelegd, maar er is nog werk aan 
de winkel. Zoals je in de tabel 
kan zien, lopen er momenteel 
klinische studies met mRNA en 
gentherapie, maar voor ‘gene 
editing’ zal dit vermoedelijk nog 
enkele jaren duren. Klinische 
studies zijn van levensbelang om 
meer te weten te komen over 
de veiligheid van genetische 
therapieën en over de frequentie 
van toediening. Dit moet absoluut 
verder onderzocht worden voor
aleer genetische therapieën aan 
grotere groepen patiënten kunnen 
gegeven worden. Bovendien 
moeten we ook uitzoeken hoe we 
genetische therapieën niet alleen 
in de longen kunnen krijgen, maar 
hoe we het hele lichaam ermee 
kunnen behandelen. Hierdoor 
zouden ook mensen die een long
transplantatie hebben ondergaan, 
ervan kunnen genieten.

GENETISCHE THERAPIEËN  
VOOR MUCO: hoever staan we?

Misschien roept dit artikel net meer vragen op. Dat is heel normaal. 
Daarom organiseert de Mucovereniging op 8 februari om 19:30 een 
Facebook Live rond genetische therapieën. Hou onze sociale media 
in de gaten voor meer info.  

Met genetische therapieën zoals mRNA-therapie, gentherapie en ‘gene 
editing’ hebben we uitzicht op een behandeling die voor iedereen met 
muco zou kunnen werken, ongeacht de mutaties. We mogen er zelfs 
van dromen dat muco hiermee ooit te genezen valt. “Hoe zat dat nu ook 
alweer?”, horen we je denken. Lees verder voor een stand van zaken.

DNA RNA PROTEÏNE
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1 Klinische studies worden traditioneel opgedeeld in vier fasen. Pas na een gunstige eerste fase kan het onderzoek naar een volgende fase. Als het 
geneesmiddel de eerste drie fasen van het onderzoek goed doorstaat, kan het goedgekeurd worden door het Europees Geneesmiddelenbureau 
(EMA) en kan het op de markt gebracht worden. Het doorlopen van de eerste drie fasen neemt gemiddeld zo’n 6 jaar in beslag. Een algemene 
beschikbaarheid van genetische therapieën is dus nog niet voor morgen. 

Dit artikel is gebaseerd op ‘Understanding genetic therapies’ van de Amerikaanse CF Foundation.

GEBEUREN ER  
WIJZIGINGEN 
AAN HET  
EIGEN DNA?

WAT GEBEURT 
ER IN DE CEL?

HOE VAAK MOET JE DE  
THERAPIE DOEN?

VOORBEELD

Correcte kopieën van 
CFTR-mRNA worden aan 
de cellen aangeboden. De 
cellen gebruiken de nieu-
we, correcte instructies 
in dit mRNA om normaal 
werkend CFTR-eiwit te 
maken.

Een correcte kopie van het 
CFTR-gen (DNA) wordt aan 
de cellen aangeboden. Dit 
betekent dat de mutaties 
nog steeds aanwezig zijn in 
het eigen DNA, maar dat de 
cellen nu ook een correcte 
kopie van het gen kunnen 
gebruiken om normaal wer-
kend CFTR-eiwit te maken.

Deze strategie herstelt 
de mutaties in het eigen 
CFTR-gen. Het eigen DNA 
wordt dus permanent ge-
wijzigd en bevat voor altijd 
de juiste instructies voor 
het maken van normaal 
werkend CFTR-eiwit.

Frequent (dagelijks tot 
wekelijks). mRNA is slechts 
een boodschapper: het geeft 
de cel instructies om een 
eiwit te maken, maar wordt 
daarna afgebroken. Voor een 
langetermijn effect moet mRNA 
dus herhaaldelijk opnieuw 
worden toegediend.

Waarschijnlijk zal gentherapie  
minder vaak moeten toegediend 
worden dan mRNA-therapie. 
DNA wordt minder snel afgebro-
ken, maar blijft ook niet eeuwig 
in de cel. Ook de longcellen zelf 
worden regelmatig vernieuwd. 
Klinische studies zullen in eerste 
instantie focussen op het vinden 
van een eerste doel treffende 
dosis waarna  her toediening zal 
geëvalueerd worden.

In theorie éénmalig, áls het DNA 
in de juiste cellen kan gewijzigd 
worden. Gewone cellen worden 
na verloop van tijd afgebroken 
en vervangen, alleen stamcellen 
zijn permanent. ‘Gene editing’ 
is dus enkel doeltreffend als het 
deze stamcellen kan bereiken. 
Enkel op deze manier zou het 
muco kunnen genezen. 

Momenteel werken meerdere  
bedrijven aan mRNA-therapie: 
Biotech bedrijf Arcturus test 
‘LUNAR®-CF’ bij gezonde  
vrijwilligers (fase 11 ), en Vertex 
voert een fase 1-studie uit met  
VX-522 mRNA bij volwassenen met 
muco waarbij CFTR-modulatoren 
niet werken.

Biotechbedrijf 4DMT test momen-
teel 4D-710 bij mensen met muco 
(fase 1). De eerste resultaten 
waren voorzichtig optimistisch.

Voorlopig zijn er nog geen  
klinische studies met ‘gene  
editing’ bezig en wordt deze  
aanpak voornamelijk verbeterd  
in labo’s van universiteiten.
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vereniging    

Naar school gaan speelt een 
belangrijke rol in het leven van 

een kind. Hier leggen ze de basis 
voor hun toekomst en gaan ze 

hun eerste sociale relaties aan. 
Voor kinderen met muco verloopt 

het naar school gaan over het 
algemeen erg goed. Al kan de hulp 
van de Mucovereniging soms een 

steuntje in de rug betekenen.

Ondanks de enorme vooruitgang in de 
zorg, blijft muco een complexe ziekte die 
een dagelijkse en intensieve behande
ling vereist. Als ouder is het daarom niet 
altijd evident om je kind naar school te 
laten gaan. Het is vaak de eerste keer 
dat je de zorg moet “delegeren”. Leer
krachten vrezen op hun beurt om iets 
verkeerds te doen of om met ingewikkel
de en/of dringende medische situaties 
te maken te krijgen. Bij de Mucover
eniging zijn we ervan overtuigd dat de 
juiste informatie de sleutel is tot een  
vlotte en aangename schoolervaring 
voor kinderen met muco.  
Als je als ouder hulp nodig hebt bij het 
informeren van leerkrachten op school, 
kan je gebruik maken van onze brochures, 
die je gratis kan aanvragen of down
loaden van onze website. Ze bevatten 
algemene informatie over muco en een 
heel aantal praktische tips. Standaard
brieven kunnen worden uitgedeeld aan 
de ouders van andere leerlingen om hen 
te informeren en een beter begrip bij 
te brengen. Als je kind bijvoorbeeld een 
gastrostomie heeft of als zorg tijdens de 
schooluren nodig is, kunnen we meer 
gerichte informatie voorzien voor de 
leerkrachten.

Een gesprek met de school organiseren  
we steeds in samenspraak met de 
ouders (en indien mogelijk met het kind 
zelf). Tijdens zo’n moment leggen we 
niet alleen uit wat muco is. We ver
melden eveneens de behandeling die 
het kind nodig heeft en de voorzorgs
maatregelen en aanpassingen die even
tueel nodig zijn op school. We voorzien 
steeds de nodige tijd om de vragen en 
de bezorgdheden van leerkrachten en 
directies te beantwoorden. Zo is elk 
schoolgesprek op maat van het indivi
duele kind. Aarzel dus niet om beroep te 
doen op onze ondersteuning.
Ook klasgenoten kunnen vragen hebben. 
Onwetendheid bij hen kan soms tot 
onbegrip leiden. We bieden sessies in 
de klas aan om de andere leerlingen te 
informeren en bewust te maken op een 
positieve, leuke en interactieve manier. 
Er zijn educatieve pakketten beschikbaar 
waarmee leerkrachten zelf aan de slag 
kunnen gaan. Deze kits zijn ontworpen 
voor kinderen van 7 tot 10 jaar en van  
11 tot 13 jaar. Een 3e kit voor kinderen 
van 5 tot 6 jaar zal begin 2024 beschik
baar zijn. Al het materiaal kan gratis 
worden gedownload en/of afgedrukt  
van de website.

 www.muco.be/nl/wat-doen-we/ 
informatie-educatie-en-vorming/informatie- 

voor-scholen-en-jeugdbewegingen/

Nicolas Michaux,  
Contact families en educatief medewerker,  

Mucovereniging 

De Mucovereniging,
partner in onderwijs van kinderen  

met mucoviscidose



13

leven      met muco

TUSSEN BERGEN EN LAVENDEL Door het 
gebrek aan zon in België, zijn we een beetje 
warmte gaan opzoeken in het 
Zuiden van Frankrijk, in 
LoriolsurDrôme. Wat 
deden het zwembad, 
de ontspanning, de 
wandelingen tussen 
de bergen en de 
lavendelvelden ons 
deugd… En als kers op 
de taart: we hebben er als 
koningen gegeten!  Caroline

HALVE MARATHON Na mijn deelname aan de 20 
kilometer van Brussel in mei, heb ik ook mee 
gedaan aan de halve marathons van Nijvel en 
Brussel. Ik legde beide in exact dezelfde tijd af: 
namelijk in 2u37 minuten! Nu is het even tijd 
voor rust, maar op 19 november staat de Urban 
Trail van Nijvel alvast op mijn programma. Ik ben 
heel fier dat het regelmatig trainen zijn vruchten 
afwerpt.  Basile

 NIJVEL

 LORIOL-SUR-DRÔME, FRANKRIJK

Genieten    Caroline

LIVE VANUIT GRAN CANARIA Onder een  
stralende zon hebben we onze batterijen op
geladen. Uitrusten deden we aan het zwembad 
dat omgeven werd door palmbomen. Dank je 
wel aan het Mucofonds voor Volwassenen voor  
de bijdrage.  Claude

‘WARMTE OPZOEKEN  
IN HET ZUDEN’

FRANKRIJK

Loriol-sur- 
Drôme  MASPALOMAS, SPANJE

Goed zorgen voor lichaam en geest tovert een 
 glimlach op het gezicht.  Heerlijk om jullie te zien 

genieten van toffe activiteiten. 

ADEM 
RUIMTE
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leven      MET MUCO

DE BLAUWE STEP Hier gaat Alix de 
eerste keer op pad met haar step. 
Van nu af aan kan ze samen met haar 
grote zus Noah de buurt verkennen.

EEN NACHT IN PAIRI DAIZA Een keer per 
jaar mag Sander een uitstap kiezen. Dit 
jaar werd het Pairi Daiza. We hebben daar 
overnacht in een Paddling Bear Lodge, 
met uitzicht op de zeeleeuwen. Twee 
prachtige dagen rust, zon en veel dieren. 
 An, mama van Sander

BESTEMMING DISNEY Op 14 mei deed 
Olivia haar eerste communie. Als cadeau 
koos ze voor een bezoek aan Disneyland. 
En dus vertrok ze, samen met haar 
gezin, voor een geweldige trip naar dit 
 sprookjesland. 

DE RACE VAN ENORA Eén september, 
de “jogging des fous” in SaintWalburge, 
een wijk in de stad Luik. Enora nam er 
deel aan de race van 400 én van 800 
meter. Ze was telkens de snelste van 
alle deelnemende meisjes.  Laura, 
mama van Enora

  GENVAL   LUIK

  SEINE-ET-MARNE 

  BRUGELETTE

SPAANSE VAKANTIE Ik heb genoten 
van een geweldige vakantie in het 
zonnige Tenerife. Dank je wel aan het 
Mucofonds voor Volwassenen voor het 
duwtje in de rug.  Miet

LANG LEVE DE CAMPING Een gewel
dige vakantie met de hele familie. Op 
het programma: wandelen, fietsen, 
zwemmen, …  We genoten ervan om 
samen tijd door te brengen in de 
natuur.  Evelien

  TERNEUZEN, NEDERLAND

  VAUCLUSE, FRANKRIJK

  TENERIFE

BOVENOP DE VENTOUX De kale berg 
eens oprijden, dat was mijn doel na mijn 
longtransplantatie in 2009. Toen ik in 2021 
dan ook een levertransplantatie kreeg, 
moest ik van nul beginnen. Maar ook 
toen wilde ik de Ventoux op fietsen en 
na 1,5 jaar is het gelukt! Dank u wel aan 
het Sportfonds voor volwassenen om me 
hierin te steunen!  Tom
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nieuws      VAN DE MUCOVERENIGING

ALGEMENE 
VERGADERING 
IN EEN NIEUW 
KLEEDJE

Op 1 juni 2024 houden we 
onze volgende Algemene 
Vergadering. Nog ver weg, 
zal je zeggen. Toch zijn de 
voorbereidingen gestart, 
we gaan immers voor een 
nieuw concept. De wette
lijk verplichte onderdelen 
blijven natuurlijk behouden 
maar we willen ook een 
boeiend luik toevoegen 
voor onze actievoerders en 
al diegenen die de nieuwste 
ontwikkelingen volgen op 
het vlak van wetenschap
pelijk onderzoek. En we 
denken aan een ‘special 
guest’ en een verrassend 
intermezzo… Meer info volgt 
later. Save the date! 

Dag van de 
centra
Op 9 oktober vond onze “Dag van de 
Centra” plaats in de Koninklijke Biblio
theek van België. Het tweejaarlijkse 
evenement van de Mucovereniging 
bracht medewerkers van de diverse 
mucocentra samen. We bespraken 
zowel de impact van de brede beschik
baarheid van CFTRmodulatoren op de 
Belgische mucozorg als de toekomstige  
behandelingen voor mensen met 
muco zonder toegang tot deze genees
middelen. Dit zijn twee thema’s waar
aan we vanuit de Mucoverenging veel 
belang hechten. Dankzij de inbreng van 
nationale en internationale sprekers 
werd het een boeiende dag waarin de 
uitwisseling van ideeën en ervaringen 
centraal stond.

FONDSEN VOOR  
ONZE LEDEN 

Leden van de Mucovereniging kunnen 
jaarlijks aanspraak maken op twee 
fondsen: één waarmee je eens die 
‘extra’ aankoop of uitstap kan doen 
(mucofonds) en één dat het regel matig 
sporten ondersteunt (sportfonds). De 
formulieren om de fondsen aan te 
vragen zijn terug te vinden op onze 
website. Weet wel dat je eerst je aan
vragen van 2023 moet staven met een 
betaalbewijs alvorens je kan genieten 
van de nieuwe fondsen 2024.

 info en aanvraagformulieren: www.muco.be

TROOPER, OF HOE JE 
DE MUCOVERENIGING 
GRATIS KAN STEUNEN
Wist je dat je onze vereniging kan 
steunen wanneer je online aankopen 
doet? En zonder dat het jou iets extra 
kost. Ga naar www.trooper.be en klik op 
één van de meer dan 1000 aangesloten 
webshops die een deel van de kostprijs 
van jouw aankopen schenken aan de 
Mucovereniging.

Welkom  
Souzie
Op 30 oktober verwelkomden we  
een nieuwe medewerker bij de Muco
vereniging. Souzie maakt voortaan deel 
uit van de dienst Families. Met deze 
extra kracht willen we onze dienst
verlening naar onze leden nog  
verbeteren. Souzie is perfect tweetalig, 
leergierig en kijkt er alvast naar uit 
om jullie te spreken, te ontmoeten en 
verder te helpen.
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Frédéric
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T oen ik in 2007 mijn diploma van 
opticien behaalde, lanceerde ik een 
nieuw concept: opticien aan huis. 

Op dat moment bood niemand die dienst-
verlening aan en het werd onmiddellijk een 
succes. Na verloop van tijd nam de werk-
druk alleen maar toe en mijn gezondheid 
ging daardoor achteruit. In 2014 onderging 
ik een levertransplantatie en een dubbele 
longtransplantatie. Door bijkomende com-
plicaties moest ik in 2019 mijn faillissement 
aanvragen. Ondanks het succes van de zaak, 
kon ik het fysiek niet meer bijbenen. Mijn 
werk is mijn passie. Na de covid epidemie 
wilde ik het opnieuw een kans geven. Ik 
opende een winkel en zette de aan-huis-
service deeltijds verder. Op die manier kon 

ik op een aangepast tempo werken. Door 
mijn eerder faillissement wilden de banken 
me echter geen lening meer geven. Dus 
namen mijn vriendin en ik het risico om ons 
project privé te financieren. Gelukkig ben ik 
handig aangelegd en kon ik de werken van 
begin tot einde zelf uitvoeren, van valse  
plafonds tot decoratie. In september opende 
de winkel zijn deuren en heb ik een nieuw 
evenwicht en nieuwe energie gevonden. Niet 
zonder trots heb ik mezelf kunnen bewijzen 
dat het mogelijk is om je dromen waar te 
maken, ondanks de moeilijkheden van het 
leven. Ik ben ook dankbaar voor de steun 
die ik gekregen heb van mijn collega’s en 
de mensen om me heen. Dat helpt me om 
verder te gaan.” 

Hoge ogen 
gooien

Na een dubbele long - en levertransplantatie, startte Frédéric  
Haccourt op 41-jarige leeftijd opnieuw als opticien. Een les in moed  
en vastberadenheid.  

“



Demi   
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Kleine dingen
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I k kroop voor één dag weer in de huid van 
mijn 18-jarige zelf. Een camera volgde 
Alexandra en mij van ’s morgens vroeg 

tot ’s avonds laat, op een doordeweekse 
schooldag. De verschillen vallen meteen op. 
Mijn zus kan langer blijven liggen in bed, 
want ik begin ’s morgens vroeg al aan mijn 
therapie. Zij gaat met de fiets naar school, 
ik word gebracht door mijn mama. Zij blijft 
na de les nog hangen met haar vriendinnen, 
ik ga onmiddellijk na school naar de kiné. 
Doordat ik een lachebek ben en positief 
in het leven sta, beseffen buitenstaanders 

niet altijd wat het écht betekent om muco 
te hebben. Met dit filmpje wil ik andere 
mensen met muco laten zien dat het oké is 
om muco te hebben, om af en toe wat rust 
te nemen en om je omgeving daar ook op te 
wijzen. Het is niet omdat je muco hebt, dat 
het leven niet mooi kan zijn. Ik geniet echt 
heel bewust van de kleine dingen. Dat gaat 
dan bijvoorbeeld om de hilarische herinne-
ringen aan de making-off van dit filmpje, 
maar ook om een lekker aperitiefhapje of 
quality time met mijn vriend, vriendinnen en 
familie.”   

Demi De Ceulaerde heeft muco, haar zus Alexandra niet. Een splitvideo, 
speciaal opgenomen voor de Mucoweek, maakt duidelijk hoe anders 
hun dagdagelijkse leven eruitziet.  

“
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acties      

MUCOWEEK

Op 20 november, in het kader van de  
Europese Mucoweek, lanceerden we onze 
nieuwe collectie #mucosocks 2023. Rood, 
vrolijk, stijlvol en kunstzinnig. Kunstena
res prinses Delphine van SaksenCoburg 
leende ons dan ook haar werk ‘Love Goes 
Around’ voor het ontwerp van deze unie
ke mucosokken. Op die manier toont ze 
zich solidair met alle mensen met muco 
en draagt ze bij tot het wetenschappelijk 
onderzoek naar muco.

#mucosocks 2023 volgens een  
ontwerp van de kunstenares prinses  
Delphine van Saksen-Coburg

Onze Mucoweek-campagne 
vroeg aandacht voor de strijd 
tegen muco, een onzichtbare 
ziekte.

Als thema van de campagne kozen we  
dit jaar voor de onzichtbaarheid van  
mucoviscidose. En spraken we over 
de mis verstanden en het onbegrip die 
daarmee kunnen gepaard gaan. De 
getuige nissen van heel wat personen 
illustreerden wat leven met muco be
tekent. Zo bracht Demi haar persoonlijk 
verhaal zonder taboes. Maar ook Sophie, 
An, Jef, en tientallen anderen deelden 
sterke getuigenissen met het publiek in 
de pers.
Toen we dit artikel schreven zaten we al 
aan meer dan 130 persverschijningen. 
Ook op de sociale media deelden talloze 
bekende en minder bekende personen 
onze campagne zoals … Siska Schoeters, 
Koen Wauters, Sander Gillis, Wendy Van 
Wanten, en Prinses Delphine van Saksen 



WALK FOR AIR
Houmont
Er heerste een toffe sfeer tijdens deze 
eerste ‘Marche contée et gourmande’ 
begin september in Houmont! Het 
evenement “Walk for Air”, georga
niseerd door de Amicale Les Trois 
Villages, bracht zo’n 900 deelnemers 
samen in een gezellige sfeer. En er 
werd ook een mooie cheque van  
12.111 euro aan onze vereniging  
overhandigd.

OUDE KOETSEN-RALLYE 
IN BELGISCH LUXEMBURG

Chenogne
Van 12 tot 17 september hebben teams 
van koetsiers dag en nacht door  
Chenogne gereden om geld in te 
zamelen voor het goede doel. De vol
ledige opbrengst, in totaal 4.425 euro, 
ging naar de Mucovereniging.

OLDTIMERS VOOR MUCO
Klabbeek
Op 1 oktober hebben oldtimerlief
hebbers hun passie ingezet in de strijd 
tegen mucoviscidose door deel te  
nemen aan de 2de Oldtimerrit geor
ganiseerd in de streek van Clabecq. 
Het leverde een mooi resultaat op 
voor de Mucovereniging: 1.658 euro. 
Een 3e editie is al in voorbereiding 
voor de herfst van 2024!

MUCO RIDE RELOADED
Willebroek
Ze gingen er opnieuw vol voor. Een 
peloton van 29 supergemotiveerde 
‘mucoriders’ vertrokken uit Willebroek 
voor een 500 kmlange fietstocht door
heen België, Nederland en Frankrijk. De 
editie van dit jaar heeft bijna 28.000 
euro opgeleverd voor de Mucovereni
ging. Ongelooflijk! 

ELKE ZUCHT TELT 
Zingem

Na Parijs – Zingem in 2018 en Keulen – 
Zingem in 2021, fietsten dit jaar begin 
september 130 fietsers van Calais naar 
Zingem voor de 3de editie van de soli
daire koers ‘Elke zucht telt’.
Hun opdracht: minimum 1 euro/km 
inzamelen voor de strijd tegen muco. En 
zo hebben ze niet minder dan 7.000 euro 
ingezameld! Duizendmaal dank voor 
deze warme solidariteit.

P(ARK)OURS
Roeselare
Op 14 oktober werd het startschot van 
de 12de editie van P(Ark)ours gegeven in 
Roeselare waarbij meer dan 350 jonge 
en minder jonge sympathisanten mee 
hebben gelopen om de Mucovereniging 
en alle mensen met muco een hart onder 
de riem te steken. Zo werd er al meer dan 
55.000 euro aan de Mucovereniging ge
schonken de voorbije 11 jaar. Jullie maken 
echt het verschil!

CONCERT IERSE EN 
SCHOTSE FOLK

Kiewit
Wat een sfeer in Kiewit (Hasselt) op 14 
oktober. Goede folkmuziek, 9 gepassio
neerde muzikanten en een enthousiast 
publiek hebben 2.007 euro ingezameld 
voor het goede doel. Thanks, folks!
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Coburg natuurlijk. Samen droegen ze bij 
tot een grote zichtbaarheid en versprei
ding van onze boodschap.
Wat de verkoop van onze sokken betreft: 
er gingen al meer dan 13.000 paar de 
deur uit. Dit  kon niet zonder de hulp van 
een ploeg van enthousiaste vrijwilligers. 
We willen hen bij deze dan ook graag  
bedanken voor het verwerken van meer 
dan 2.500 bestellingen op 3 weken tijd. 
Ook onze topverkopers willen we bedan
ken. Sommige vrijwilligers brachten meer 
dan 100 paar aan de man. Wat een  
prestatie! En tot slot, BEDANKT beste  
leden. Elk verkocht paar maakt een  
verschil in de strijd tegen muco!
Wil je de campagnevideo’s nog eens 
bekijken, of #mucosocks kopen? Ga dan 
naar mucoweek.be 
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#MUCOSOCKS OP DE 
BOERENMARKT

Bornem

Veerle, de mama van Lore (12) die 
muco heeft, verkocht dit jaar meer 
dan 60 paar #mucosocks op de Boe
renmarkt van Bornem. Ook prachtige 
pompoenen bood ze te koop aan, 
ideaal voor Halloween. Dank u wel, 
ook aan de jonge vrijwilligers die 
meehielpen.

NIGHTRIDE
Merksplas
In Merksplas zijn ze niet bang in het 
donker! Zeker niet de 65 fietsers en 
50 wandelaars die op 23 september 
alles gaven voor het goede doel. En 
gelukkig was er een lekker biertje 
aan de finish om die nachtelijke ac
tie af te ronden. Dank aan allen voor 
de totaalopbrengst van 2.530 euro!

OBSTACLE RUN
Tollembeek
Alle kameraadjes en leraars van de 
jonge Fenna hebben meegedaan 
aan de Obstacle Run georganiseerd 
door de kleuter & lagere school van 
Tollembeek. Meester Joeri heeft bijna 
een hele marathon gelopen voor  
het goede doel. 5.210 euro werd 
ingezameld, het beste bewijs dat vele 
kleintjes een groot bedrag maken. 
Dank u allen!

PUFFEN VOOR 200
Gent
Op 9 september fietsten 20 leden 
van de WTCDK 200km rond Gent ten 
voordele van de Mucovereniging. Ze 
zamelden niet minder dan 3.610 euro 
in voor de strijd tegen muco. Chapeau!

acties      

STEUNACTIE 
KLEUTERSCHOOL

Haacht 

In de school van Oscar (3) in Haacht 
werden in oktober mooie knutselwerk
jes verkocht, #mucosocks, snoepzakjes 
en ook het boekje ‘Osje, het kleine 
hoestende vosje gaat naar school’ die 
de mama van Oscar schreef en illus
treerde. En ook de kiné kwam langs 
op school om over muco te spreken. 
Super!

NIGHTLON RUN 
Hofstade
De 6de editie van de Nightlon Run in 
Hofstade eind oktober was dit jaar 
alweer een groot succes. ‘Het is geen 
wedstrijd. Aan de finish, is iedereen 
winnaar’. Ook de strijd tegen muco 
won, het evenement leverde dit jaar 
4.850 euro op. Keep running, in the 
dark! 

OP STAP MET DE 
COLLEGA’S

Zedelgem 
Tijdens de ‘wandelmaand’ mei hebben 
de werknemers van de Group Slabbinck 
in totaal 1402 km gewandeld om geld 
in te zamelen voor de Muco vereniging 
en zo hun collega te steunen wiens 
zoon muco heeft. Elke km werd  
gesponsord door de werkgever.  
Dat leverde hem een rekening van 
1.402 euro op. Een serieuze inspanning 
die enorm wordt gewaardeerd!

BOERENMARKT

OBSTACLE RUN

NIGHTLON RUN

NIGHTRIDE

STEUNACTIE KLEUTERSCHOOL
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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  
werken? 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

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

Lotgenotencontact 

Heb jij nood aan een het verhaal van 
anderen? Wil je weten hoe iemand is 
omgegaan met zaken waar ook jij tegen 
aanloopt?  Of wil je eens je verhaal 
kwijt aan iemand die jou kan begrij
pen omdat hij/zij iets gelijkaardigs 
heeft meegemaakt? Dan kan je bij ons 
terecht. We zochten (en begeleiden) 
personen met muco, die oor hebben 
voor jouw verhaal en hun ervaringen 
met je willen delen. Aarzel niet om je 
vraag te stellen via lotgenoot@muco.be 
of 02/663 39 02. Aan de hand van jouw 
vraag zoeken we de passende lotgenoot 
voor jou. 
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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 
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in onze agenda      

Act-Show 
18 MEI 2024
WATTRELOS
Ana en haar dansgroep  
organiseren een 
liefdadigheids show in  
Wattrelos.

Mountainbike 
by night
7 JUNI 2024
SOMZÉE
Na het grote succes van hun 
eerste actie die ze in 2023  
organiseerden, neemt de 
familie Goblet opnieuw het 
heft in handen. Leg de  
datum dus al zeker vast in  
je agenda!

Algemene  
Vergadering 
1 JUNI 2024
BRUSSEL

 

Run for Air -  
20 km van 
Brussel 
26 MEI 2024
BRUSSEL 

Trek je sportschoenen al maar aan! Zondag  
26 mei 2024 gaat de 20 km van Brussel opnieuw 
door. Het moment om je mooie gele tshirt 
boven te halen en ons team van Run for Air 
te vervoegen om zo mee te lopen voor de 
strijd tegen muco. De Mucovereniging doet de 
rest: administratieve opvolging, voorzien van 
vestiaires en sanitair, snacks, massages, … Zin 
om mee te doen? Contacteer dan zeker Marie – 
marie@muco.be  

Zelf een actie 
opzetten?

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

De volgende Asem
Muco voor kinderen


