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In 2024 ontvingen 911 personen
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de Mucovereniging, voor een
totaalbedrag van

852.572 euro

* bron: Belegische mucoviscidoseregister 2021



Leven met muco

In ons land zijn er volgens de meest recente cijfers van
het Belgisch Mucoviscidose Register 1.379 mensen
met muco. Jaarlijks zijn er ongeveer 30 personen die te
horen krijgen dat ze muco hebben.

Mucoviscidose is nog steeds een ongeneeslijke ziekte.
De behandeling en zorg verbeteren echter jaar na jaar.
Daardoor stijgt de levensverwachting van mensen met
muco en groeit het aandeel volwassenen op het totaal
aantal mensen met muco in ons land. Een blik op de
tabellen toont dit aan. Sinds 2008 is de meerderheid
van de mensen met muco ouder dan 18 en vanaf 2021
is dit zelfs 66%.

TABEL: LEEFTIJDSCATEGORIEEN
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Onze strijd tegen

Muco IN 2024

In 2024 leren we meer over de impact en de
bijwerkingen van het geneesmiddel Kaftrio. Het
geneesmiddel zorgt voor een significante stijging
van de longfunctie, een sterke daling van de
ziekteopstoten en bijhorende antibioticakuren, een
stijging van de BMI en de vermindering of uitstel
van longtransplantaties, wat uiteindelijk leidt tot
een stijging van de levensverwachting. Maar het is
duidelijk dat de resultaten verschillen van persoon
tot persoon en dat bepaalde vervelende of meer
ingrijpende bijwerkingen bij sommige personen een
oplossing op maat vragen.

We volgen de ontwikkelingen en de impact van
Kaftrio op het dagelijks leven van mensen met muco
op de voet. Thema’s zoals de impact op de tege-

moetkomingen, de kinderwens en gezinsplanning, muco
en werken, toegang tot de schuldsaldoverzekering,...
winnen aan belang en krijgen meer aandacht in onze
dienstverlening en communicaties sinds de introductie
van Kaftrio.

Enkele groepen hebben geen voordeel bij de laatste
nieuwe behandelingen, of heeft er geen toegang toe,
zoals personen met zeldzame mutaties of personen die
een longtransplantatie ondergingen. Hen ondersteunen
is evenzeer een prioriteit voor onze vereniging. De
context waarin we werken verandert maar onze missie
blijft dezelfde: samen met families, zorgverstrekkers en
vrijwilligers zetten we ons elke dag in voor een beter en
langer leven voor alle mensen met muco en hun families.

TABEL: VERDELING VAN DE UITGAVEN VAN DE DIENST

FAMILIES EN VOLWASSENEN MET MUCO
ONDERWERP BEDRAG [1]

. Directe financiéle steun aan families en patiénten 852.572 €

Belangenverdediging 111.931€
‘ Info aan families/educatie 12.492 €
TOTAAL 976.995 €

TABEL: FINANCIELE STEUN AAN FAMILIES EN VOLWASSENEN

ONDERWERP BEDRAG
Familie- en gezinshulp 97.825€
@ rondsen 383.845€
Transplantaties 66.891 €
‘ Toegang tot medische zorg 77.337€
Psychotherapie 11.815€
@ voeding 1] 178.869 €
. Andere uitgaven 35.991€
TOTAAL 852.572 €

[1] Door een andere berekeningswijze komen de bedragen niet altijd overeen met deze in de resultatenrekening. Contacteer onze

boekhouding (joseph@muco.be) indien u hierover meer info wenst.
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FONDS BEDRAG BEGUNSTIGDEN
Kindermucofonds 54.882€ 229
Sportsfonds voor kinderen 38.103 € 196

Mucofonds voor volwassenen 124.266€ 426
Sportsfonds voor volwassenen 166.593€ 380

TOTAAL 383.845€

SOORT VOEDING UITGAVEN BEGUNSTIGDEN

Bijvoeding 68.340 € 113
Sondevoeding 110.530 € 37
TOTAAL 178.869 €

De dienstverlening aan onze leden is heel divers.

We maken onder andere brochures, online en op
papier, en zorgen voor informatie op maat, want elke
fase in het leven van een persoon met muco zorgt
voor nieuwe uitdagingen. We organiseren lotgenoten-
contact, bieden financiéle ondersteuning, verkopen
medisch materiaal of stellen het gratis ter beschikking
voor onze leden.

De verbeterde gezondheidssituatie van een grote
groep van onze leden sinds de komst van Kaftrio
opent nieuwe perspectieven voor hen maar brengt
ook nieuwe uitdagingen en vragen met zich mee.
Vragen over de gevolgen voor tegemoetkomingen,
hun kinderwens, samenwonen en werken, enz. De
medewerkers van onze vereniging volgen gerichte
opleidingen om de nodige kennis op te doen rond
deze thema’s en hun rol van ondersteuner optimaal
te kunnen waarmaken.

Verder bieden we diverse vormen van financiéle steun
aan voor muco gerelateerde kosten. Het doel is om
alle mensen met muco toegang te blijven geven tot
de essentiéle mucobehandelingen. Financiéle rede-
nen mogen immers niet in de weg staan van de best
mogelijke zorg,.

MUCOVERENIGING

Zoals de tabellen op pagina 5 vermelden, is directe finan-
ciéle steun aan patiénten en families ook in 2024 onze
grootste uitgavepost. Ook het wetenschappelijk onder-
zoek en onze investering in belangenbehartiging vertegen-
woordigen een belangrijk deel van onze uitgaven.

Eind 2024 kwam de aankondiging dat ook voor kinde-
ren vanaf 2 jaar met minstens één F508del-mutatie het
geneesmiddel Kaftrio wordt terugbetaald. De groep wordt
groter maar nog niet iedereen is ‘aan boord’. Mensen
zonder F508del- mutatie wachten nog steeds op toegang.
Wetenschappelijk onderzoek, en een Franse studie in het
bijzonder, tonen aan dat ongeveer de helft van zij die een
zeldzame mutatie hebben, goed reageren op het genees-
middel. Een berekening gebaseerd op gegevens uit het
Belgisch mucoviscidose register leert ons dat er om en bij
de 70 personen zijn die vandaag geen toegang hebben
tot het geneesmiddel, terwijl ze er wel baat bij zouden
hebben. We pleiten er dan ook al meer dan een jaar voor
dat Belgische patiénten zonder F508del-mutatie Kaftrio
tijdelijk op proef kunnen nemen, net zoals in Frankrijk.

Bij bewezen gunstige resultaten zouden zij de kans
moeten krijgen om het geneesmiddel te blijven gebrui-
ken. We vragen onze overheid om een opening te creéren
in de rigide en trage procedures en deze kleine groep
mensen zo snel mogelijk een verbeterde levenskwaliteit
en levensverwachting te bieden.

Een tweede dossier betreft de aanhoudende onbeschik-
baarheden van pancreasenzymen, gekend onder de
merknaam Creon. Die zorgen voor een betere spijsverte-
ring. Ze zijn essentieel in de dagelijkse behandeling want
een goede voedingstoestand is nodig om te groeien en op
gewicht te blijven, om een stabiele longfunctie te behou-
den en om de weerstand en de immuniteit te versterken.
Samen met de mucocentra vragen we de fabrikant Viatris
en onze overheid om de nodige stappen te nemen en vol-
doende aanbod, in de vorm van voldoende Creon of het
toelaten van een andere fabrikant van pancreasenzymen
op de Belgische markt, te verzekeren.
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In 2024 bleven we de 8 wetenschappelijke projecten
ondersteunen die geselecteerd werden na de geza-
menlijke oproep voor projectvoorstellen met

het Fonds Forton van de Koning Boudewijnstichting
in 2023. Uit de tussentijdse rapporten en presentaties
op internationale congressen blijkt dat er mooie
vorderingen worden gemaakt, dus we kijken vol onge-
duld uit naar de eerste wetenschappelijke publicaties.

Wat klinisch onderzoek betreft was 2024 een bijzonder
jaar. In Europa, en dus ook in ons land, vonden de eer-
ste klinische studies plaats met genetische therapie-
en. Dit zijn therapieén die muco bestrijden daar waar
de oorzaak ligt: in ons genetisch materiaal. En hoewel
dat nog toekomstmuziek is, zouden genetische the-
rapieén muco op een dag zelfs kunnen genezen. Dit is
allemaal razend interessant, maar ook ingewikkeld.
Aangezien de ontwikkelingen elkaar in sneltempo
opvolgen, houdt de Mucovereniging de vinger aan de
pols en informeert ze haar leden op geregelde tijdstip-
pen. In 2024 organiseerden we in februari een Face-
book live-sessie rond genetische therapieén, en werd
dit onderwerp ook besproken tijdens een workshop
na de Algemene Vergadering in mei.

We bleven ook ons steentje bijdragen aan de bevor-
dering van het onderzoek naar muco op Europees
niveau. Door het creéren van een onderzoeksveld dat
aantrekkelijk is voor jonge wetenschappers om in te
werken, hopen we jonge talenten niet alleen warm

te maken voor muco-onderzoek, maar ook langdurig
aan het onderwerp te binden. Dit doen we bijvoor-
beeld door, samen met andere Europese patiénten-
verenigingen, een jaarlijks evenement voor jonge
onderzoekers te organiseren. EYIM (European CF
Young Investigators Meeting) is een 3-daags congres
voor onderzoekers jonger dan 40 jaar dat elk voorjaar
plaatsvindtin Parijs. Het doel van het evenement is
het vlot leren presenteren van onderzoeksresultaten
en uitwisselen met zowel andere jonge wetenschap-
pers als gevestigde waarden in het veld. Bovendien
draagt de Mucovereniging ook jaarlijks bij aan de

MUCOVERENIGING

Deelnemers aan het European CF Young Investigators
Meeting (EYIM)-congres van 2024

beurs van één of meerdere Europese postdoctoraal
onderzoeker(s). Deze driejarige beurs biedt hen de kans
om vooruitgang te boeken in hun onderzoek, maar ook
om verdere financiering te verzekeren voor een stabiele
onderzoekscarriere.

De Mucovereniging wil elke jongere en volwassene met
muco en zijn of haar familie helpen om hindernissen

te overbruggen die zij op hun weg tegenkomen. Zo
helpen we mensen met muco in hun zoektocht naar
een gepaste hospitalisatieverzekering, begeleiden we
hen in het aanvragen van bepaalde tegemoetkomingen
van de overheid en met vragen omtrent studies of werk.
Nu en dan zijn meerdere initiatieven nodig om op te
komen voor de rechten en de belangen van een lid. In
uitzonderlijke situaties begeleiden we een persoon met
muco bij medische evaluaties of bij het aanvechten van
beslissingen van overheidsinstanties met als doel het
verzekeren van de rechten.
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Mattijs Bulcaen, postdoctoraal onderzoeker,
KU Leuven en momenteel Broad Institute

of Harvard and MIT. Actief in gentherapie-
onderzoek en ‘prime editing’, onder meerin
het kader van mucoviscidose. Mattijs is een
van de onderzoekers die gesteund werd door
de Mucovereniging in samenwerking met het
Fonds Forton.

SAMENWERKEN

Vaak sta je sterker als je met andere (patiénten)
groepen één front vormt. Daarom maken we deel uit
van verschillende overleg- en samenwerkingsplatfor-
men, zoals de koepels van patiéntenverenigingen. Het
gaat bijvoorbeeld over het Vlaams Patiéntenplatform,
de Ligue des Usagers des Services De Santé (LUSS)

en Radiorg.be (de Belgische koepelvereniging voor
mensen met een zeldzame ziekte). En we nemen deel
aan werkgroepen in de schoot van de RIZIV zoals die
rond de terugbetaling van sondevoeding voor gebruik
thuis. De Mucovereniging werkt samen met verschil-
lende overheidsinstanties zoals het Federaal Agent-

MUCOVERENIGING

schap voor Geneesmiddelen en Gezondheidsproducten
(FAGG), het Federaal Expertise- en Gezondheidscentrum
(KCE), het Belgisch Agentschap voor Gezondheidsge-
gevens (HDA) en ScienSano. De belangenbehartiging
gebeurt op elk beleidsniveau: regionaal nationaal maar
ook Europees of internationaal. Zo zijn we actief lid van
CF Europe, de overkoepelende organisatie van nationale
en regionale mucoverenigingen in Europa. We praten er
mee over wetenschappelijk onderzoek en belangenbe-
hartiging en timmeren aan een beleid dat echt inspeelt
op gemeenschappelijke noden. Op die manier verzeke-
ren we dat ook de stem en de noden van mensen met
muco worden gehoord.
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Beknopte financiele cijfers

We sluiten het boekjaar 2024 af met een negatief De algemene kosten vertegenwoordigen 18% van de
resultaat van 613 922 euro. Dit negatieve resultaat is totale uitgaven, een vergelijkbaar aandeel als vorige
te wijten aan een vermindering van inkomsten, niet boekjaar, hoewel dit in het verleden doorgaans niet
aan een stijging van de uitgaven. Met 93% van het uit boven de 15% uitkwam. Deze stijging is te wijten aan
te geven budget benut, kunnen we stellen dat de de schuldlast van onze investering van het

uitgaven onder controle zijn. Daartegenover staat nieuwe gebouw, de afschrijving ervan, evenals de
dat slechts 84% van de vooropgestelde inkomsten inrichtingswerken van de nieuwe werkplekken.

gerealiseerd werden.
Tegelijk betekent dit dat 82% van onze middelen

De operationele inkomsten (of bedrijfsopbrengsten) daadwerkelijk werd ingezet voor rechtstreekse en

via giften en acties zijn met 556 378 euro gedaald onrechtstreekse ondersteuning van patiénten en hun
ten opzichte van boekjaar 2023. Deze terugval families, belangenverdediging, wetenschappelijk
komt overeen met het verschil tussen de effectief onderzoek, sensibilisering en fondsenwerving ter
gerealiseerde inkomsten en de gebudgetteerde ondersteuning van deze doelstellingen.

inkomsten (521.507 euro).
Kortom, de uitgaven zijn onder controle. Het negatieve

Het belang van legaten voor het budget werd ons resultaat is voornamelijk toe te schrijven aan uitzonderlijk
opnieuw duidelijk. Slechts 50% van het begrote bedrag moeilijke operationele omstandigheden. Er zijn reeds

aan legaten werd gerealiseerd, wat resulteert in een maatregelen genomen om het evenwicht in de komende
tekort van 241 647 euro. jaren te herstellen.

TABEL: RESULTATENREKENING VERDELING UITGAVEN

ONDERWERP BEDRAG
()  steun aan families 1.392.736,76 €
@ sensibilisatie 1.116.579,53 €
Wetenschappelijk onderzoek 414.805,64 €
Algemene kosten 648.213,86 €
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BALANS NA WINSTVERDELING

ACTIVA BOEKJAAR 2024 BOEKJAAR 2023
VASTE ACTIVA 1.276.495 € 1.213.945 €
VLOTTENDE ACTIVA 3.656.772 € 4.878.057 €
TOTAAL VAN DE ACTIVA 4.,933.266 € 6.092.002 €
EIGEN VERMOGEN 3.462.151 € 4.076.073 €
PROVISIES 0€ 0€

SCHULDEN 1.471.115€ 2.015.929 €
TOTAAL VAN DE PASSIVA 4.933.266 € 6.092.002 €

RESULTATENREKENING

UITGAVEN STAND OP 31/12/2024 STAND OP 31/12/2023
TOTAAL STEUN FAMILIES 1.392.737€ 1.434.680 €

TOTAAL SENSIBILISATIE 1.116.580 € 1.340.160 €

TOTAAL WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEK 414.806 € 404.795 €

TOTAAL ALGEMENE KOSTEN 648.214 € 717.819€

TOTAAL UITGAVEN 3.572.336 € 3.897.454 €
INKOMSTEN STAND OP 31/12/2024 STAND OP 31/12/2023
TOTAAL GIFTEN 1.907.300 € 1.848.295 €

TOTAAL LEGATEN 243.353 € 686.372 €

TOTAAL ACTIES 378.274 € 551.212 €

TOTAAL ANDER 429.486 € 411.905 €

TOTAAL INKOMSTEN 2.958.414 € 3.497.784 €
RESULTAAT -613.922 € -399.670 €

Orze ciplers worden in

———— FONDSEN DIE ONS STEUNEN
: m}:ﬁmﬂ Een bijzonder woord van dank gaat naar de volgende Fondsen die ons financieel
+ GEPUBLICEERD steunden in 2024 via de Koning Boudewijn Stichting: het Fonds Forton, Het Fonds
o donorinto.be d o I"Iﬂri I'Ifﬂ De Warmste Week, het Fonds Tourneur-Hennaut, het Fonds Suzanne Vandevelde,
_tkgeefinverwoumen |I het Fonds Jacqueline De Strycker en het Fonds Oasis Eureka. Ook Sense
o F Foundation deed een belangrijke bijdrage voor onze werking.
De Mucovereniging is lid van Donorinfo.be, We dragen financiéle transparantie hoog in het vaandel.
een onafthankelijk informatiecentrum over Je kan de gedetailleerde balans, resultatenrekening en het verslag
goede doelen in Belgié. van de revisor raadplegen via www.muco.be/wat-doen-we.
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Mucoweek: onze grote
sensibiliseringscampagne

SPORT, ESSENTIEEL ALS JE MUCO HEBT

De Mucoweek was weer een solidair en hartverwar-
mend moment in 2024. Onze topsport-ambassadeurs
en de vele getuigenissen van onze leden vestigden

de aandacht van het grote publiek nogmaals op
mucoviscidose. De originele sportsokken dienden als
herinnering aan het belang van beweging en sport als
onderdeel van je therapie wanneer je muco hebt.

Met de verkoop van onze #mucosokken, getuigenis-
sen via 102 artikels die verschenen in de pers over
het hele land, diverse verhalen verdeeld op radio en
televisie en gedeeld in publicaties op sociale netwer-
ken, kunnen we zeggen dat de campagne van 2024
een succes was.

Eris nog steeds behoefte aan meer sensibilisering over
deze zeldzame en complexe ziekte, zelfs sinds de komst
van Kaftrio. Hoe meer mensen geinformeerd zijn, hoe
meer begrip en medeleven ze zullen hebben ten opzich-
te van mensen die muco hebben en die vandaag de dag
nog steeds voor grote uitdagingen staan.

Ontdek hier onze campagnevideo’s: www.mucoweek.be

Hobby's zijn levensgevaarlijk voor
Mattia-Luca (13), maar één sport heeft
toch een mooi effect op zijn ziekte:
“Het is mijn alles nu”

“Eén keer belandde hij met . N
mwm”ﬂﬂhmﬂmmmm.m

ipdtate.

Luca had als baby veel last van bro

nChitls en moest heet hard hoesten

een | e van zijn leeftijd”, blikt
e \ Papa Hein terug op het prilie begin
“Wolgens onze hul.jdcxwer klopte dat niet. Toen Mattia-Luca drie lnzantf; t-:ud

e -

Jullie hu
iN de strijd

(e

tegen muco

In 2024 hebben velen van jullie uw solidariteit betuigd
met de strijd tegen muco. Dankzij jullie kunnen we

elk jaar tal van projecten uitvoeren om mensen met
muco en hun families te helpen.

In april 2025, hebben we 15.268 fiscaal attesten
uitgereikt aan onze gulle donateurs. Zo hebben we
1.907.300 euro aan donaties opgehaald in 2024.

Vorig jaar werd meer dan 378.274 euro ingezameld
dankzij de vele lokale acties die werden georgani-
seerd door families en vrijwilligers, bedrijven, service-
clubs, scholen, sportclubs, mucocentra, artsen,
jeugdbewegingen, enz.

MUCOVERENIGING
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Grote dank aan onze teamsponsors van Run for Air 2024:
Fujitsu, Phoenix Belgium en Netcompany. Ook veel dank
aan alle andere bedrijven die ons het hele jaar door
sponsoren en ondersteunen.

De verkopen via onze webshop verdienen ook een
vermelding. Kopers krijgen er iets bruikbaar voor terug
zoals #mucosocks, wenskaarten, Galler chocolade,
pluchen aapjes, ... 1.900 bestellingen vonden hun weg
naar kopers in het ganse land.

Elke dag geven jullie ons de middelen om de levenskwa-
liteit van mensen met mucoviscidose te verbeteren en
wetenschappelijk onderzoek in Belgié te ondersteunen.
Hartelijk dank aan iedereen die ons in 2024 gesteund
heeft. Jullie hulp maakt het verschill

Bent u klaar om ons volgend jaar te helpen?
We rekenen op u!

VAN HARTE BEDANKT

JAARVERSLAG 2024
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Jw steun maakt
net verschil!

De Mucovereniging ontvangt geen subsidies. Wij rekenen dus op de gulheid van onze schenkers en
sympathisanten om onze dienstverlening voor personen met muco en hun families te verzekeren en
het wetenschappelijk onderzoek te steunen.

Organiseer een solidariteitsactie

Doe een gift, eenmalig of periodiek

Elke gift vanaf 40 euro op jaarbasis geeft recht op Koekjes of #mucosocks verkopen, meedoen aan een
een belastingvermindering van 45% van uw giften. kerstmarkt, een sporttoernooi organiseren of een
Uw eenmalige of maandelijkse gift maakt echt het blindtest... alle initiatieven om fondsen in te zamelen
verschil voor mensen met muco. zijn welkom! Mensen met muco rekenen op u.

@ www.muco.be/gift @ www.muco.be/nl/kom-in-actie

||| B - i
i | - H

Slteun. ons als bedrijf

Neem deel aan een evenement

Schrijf uin voor een golftornooi van de Green Wist u dat uw bedrijf ook een verschil kan maken in
van de Hoop, voor de 20km door Brussel, voor de de strijd tegen muco? Dankzij uw hulp kan de Muco-
Trail60 in april 2026 of een ander evenement vereniging mensen met muco blijven steunen en
waaraan we deelnemen of dat we organiseren. wetenschappelijk onderzoek in Belgié financieren.

@ www.muco.be/nl/wat-doen-we/campagnes @ www.muco.be/nl/kom-in-actie/
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Sokken, chocolade, wenskaarten en andere
producten. In onze webshop kan u ze allemaal
ontdekken en kopen natuurlijk.

@ www.mucoshop.myshopify.com/nl/

Vraag om een origineel

cadeau

Steun de Mucovereniging wanneer u een feest of een
verjaardag organiseert, of zelfs bij een overlijden, door
uw dierbaren uit te nodigen een fiscaal aftrekbare gift te
doen als cadeau of om hun medeleven te tonen.

@ www.muco.be/nl/kom-in-actie/

Steun ons via uw testament

Laat uw idealen verder leven, ook als u er niet meer
bent. Overweeg een legaat en werk mee aan ons
einddoel: een wereld zonder mucoviscidose.

@ www.muco.be/nl/kom-in-actie

MUCOVERENIGING

Steun ons als Service Club

Waarom vraagt u uw Service Club niet om ons te steunen?

We staan altijd bereid om te komen vertellen over hoe de
Mucovereniging mensen met muco concreet helpt.

@ www.muco.be/nl/kom-in-actie/
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Vier ons 60 jarig bestaan met ons

Het wordt de gelegenheid om terug te blikken met
dankbaarheid om de geweldige mensen die we
mochten ontmoeten, om de steun die we mochten
ervaren van vrijwilligers, schenkers, zorgverleners en
onderzoekers. Maar ook een moment om hoopvol
naar de toekomst te kijken, meer dan ooit.

Ontdek het programma op: www.muco60.be

@ Www.muco60.be
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