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Volle spierkracht vooruit,

Als je kind een zeldzame ziekte heeft, ben je aan je lot
overgelaten. Geen medicijn, geen therapie, geen

expertise, niet interessant genoeg voor de

farmaceutische industrie. Hidde (14) heeft de
zeldzame spierziekte MDCIA. In Maastricht wordt
gewerkt aan een behandeling die niet alleen Hidde
perspectief biedt, maar ook een ingenieuze oplossing
lijkt voor veel andere spierziektes. Een subsidie van
drie miljoen euro geeft een boost aan het onderzoek.
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aar leven kleurt
zwart op de dag dat
de kinderneurcloog
het daadwerkelijk
uitspreekt: haar
zoontje heeft een progressieve
spierziekte. Al langer heeft
Dyanneke Hamers het gevoel dater
iets niet klopt. Haar baby tilt zijn
hoofdje niet op, rolt zich niet om,
voelt slap. Consultatiebureau, fysio-
therapeut, kinderarts: allemaal
hebben ze haar verzekerd dat het
wel goed zou komen, dat jongetjes
nueenmaal meer tijd nodig hebben.
Maar haar unheimische gevoel
blijkt terecht, Hidde blijkt een le-
venshedreigende ziekte te hebben.
De prognose is slecht; het is de
vraag of hij zijn eerste verjaardag
zal vieren.
Hidde is inmiddels een vrolijke pu-
ber van 14 jaar. Hij is het enige kind
in Limburg met de spierziekte
MDC1A; inNederl and zijnongeveer
twintig patiénten bekend. Er is niet
heel veel informatie over de ziekte
en het verloopis bij elke patiént an-
ders. De grote lijnisdat splerenver-
zwakken waardoor patiénten in een
rolstoel terechtkomen, ademha-
lingsproblemen kunnen krijgen en
steeds beperkter worden. Dyanne-
ke Hamers: , Er is geen houvast en
ergens is dat ook wel fijn. Dat geeft
rust. We wetenhet gewoon niet. Met
Hidde gaat het gelakkig hartstilcke
goed. I-igu wordt feen steedsgroter
en zwaarder waardoor zijn spler-
kracht per saldo een beetje af-
neemt. Ik zie wel wat functieverlies,
maar het is gelukkig niet heel ern-
stig, Ik tel echt mijn zegeningen.”

Wheelie

Hidde zit op een reguliere middel-
bareschoolen woont in Vroenhoven
netoverde grens bij Maastricht., Ik
ben supertrots dat hij zo goed met
zijn beperkingen om gaat. Hij moet
afen toe wel vechten om zijn plekje
te veroveren, Die eerste schooldag
maakte ik me vreselijk zorgen; ik
mocht van hem niet mee naar bin-
nen enmijnhart brak toenikhem in
zijn rolstoel achterliet. Maar toen
hij thuiskwam zei hij ‘niemand
deed raar Ze vroegen of ik een
wheelie wilde maken'. Hoe cool is

dat?” Dyanneke heeft zich nooit wil-
len neerleggen bij de ongewisse toe-
komst van haar moon. Ook al is er
voor een ziekte met zo weinig pati-
enten nauwelijks belangstelling,
zijn er nauwelifks fondsen en is de
zoektocht naar een geneesmiddel
voor de farmaceutische industrie
niet interessant.

Ze kwam in contset met de ouders
van Hidde's lotgenootje Sara Ver-
bruggeuit Dordrecht, diezich even-
min buitenspel wilden laten zetten
en de Stichting Voor Sara opricht-
ten. Met kickboxer Rico Verhoeven
als ambassadeur die ‘knokt voor
Sara’, werven ze geld, verzamelen
ze informatie en bijten ze zich vast
in onderzoek dat onder leiding van
de Maastrichtse hoogleraar ge-
noomanalyse Bert Smeets wordt

uitgevoerd.

‘Modelziekte’

In het Maastricht UMC+ werd al
onderzoek gedaan naar spierstam-
cellen; MDC1A wordt nu als ‘model-
ziekte' gebruikt. In feite richt destu-
diezich op eenuniversele oplossing
om spiermassa te herstellen. Het
onderzoek zou perspectief kunnen
bieden voor mensen met een spier-
ziekte, maar bifvoorbeeld ook men-
sen die een beroerte hebben gehad
ofkankerpatiénten die kampen met
spierverlies (cachexie). Bert
Smeets: Het is veel breder dan al-
leen de ziekte van Hidde. Je wil in
feite spierkracht vermeerderen
zonder te trainen” Dyanneke Ha-
mers: Ik ziet het zo: het grote on-
derzoek is de motorboot en wij han-
gen er als roeibootje achteraan, Je
hebt geen idee wat dit onsvoor hoop
biedt.”

Kruisbestuiving

Het principe van het GYM onder-
zoek (Generate Your Muscle) is als
volgt: je neemt een stuk spier weg,
haalt daar stameellen uit, kweekt
deze buiten het lichsam in grote
hoeveelheden en brengt deze li-
chaamseigen cellen terug in de
bloedbaan. De spierstamcellen zoe-
ken hun weg naar ontstekingen in
spieren, waar ze zich nestelen en
vermeerderen. De stameellen van
patiénten met MDC1A hebben een
genetisch defect en worden eerst,
buiten het lichaam, gecorrigeerd
voordat ze worden terug gespoten

&

Ik ziethet zo: het
grote onderzoek
is de motorboot
enwij hangen er
als roeibootje
achteraan. Je hebt
geen idee wat dit

onsvoor hoop
biedt.

Dyanneke Hamers, moeder

in het bloed. Bert Smeets vindt de
samenwerking met de ouders
Wenorm stimulerend en produe-
tief". Aanvankelifk was hij terug-
houdend en wilde hij liever geen pa-
tiénten zien om zo objectief moge-
lijk te kunnen werken. We kunnen
geen wonderen doen. Je hebt het ge-

voel dat je hun hoop bent, en je wil
hun verwachtingen managen. Het
moet realistischzijn. Enhet kanook
niet zo zijn dat ouders de gezond-
heid van hun kind ‘kopen’. Maar het
iseenkruisbestuivinggewordendie
ik heel erg waardeer. Ik voel nu niet
echt een druk, maar meer een geza-
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voor Hidde

menlifke strijd waarbij we het ge-
voel hebben dat we er alles aan
doen.”

Trial

Het GYM project is veelbelovend.
Erisinmiddels toestemming vande
Centrale Commissie Mensgebon-

Moeder Dyanneke Ha-
mers en Hidde. Dyanne-
ke: ,Een lopende Hidde s
mijn Ideaalbeeld
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Dagvande
zeldzame ziekte

Zondag is de dagvan de
zeldzame ziekte. Op de laatste
dag van februari wordt elk jaar
aandacht gevraagd voor ziektes
die maar heel weinig voorko-
men, bij maximaal vijf op de
tienduizend mensen.

Het stellenvan esn diagnose is
vaak lastig en kan jaren duren.
In Nederland kampen naar
schatting een miljoen mensen
met een zeldzame ziekts,
waarvan de helft kinderenzijn.
In Limburg gaat het o
ongeveer tachtigduizend
patiénten. Van de ongeveer
zevenduizend bekende
zeldzame ziektes is voor slechts
5 procent een behandeling
beschikbaar.

den Onderzoek om een eerste ‘trial’
te doen op een kleine groep patién-
ten, maar dit isenigszins vertraagd
door corona. Bert Smeets: We wil-
len dat patinten voor de zekerheid
deeerste nachtop de intensive care
doorbrengen. Je dient toch miljoe-
nen stameellen toe en je wil zeker
weten dat dat goed gaat. Maarop de
intensive care hebben ze nu natuur-
lijk geen plek voor ons.”

Deze eerste test wordt overigens
niet uitgevoerd met patiénten met
MDCIA, We hebben gekozen voor
een andere patiéntgroep met een
energiedefeetindespieren. We heb-
ben afiresproken dat we altijd een
wetenschappelijke afweging ma-
ken. Dat iz leidend en daaris alle be-
grip voor”

Interregsubsidie

Het onderzoek wordt gedaan in sa-
menwerking met de universiteiten
van Hasselt, Leuven, Akenen Luik,
Onlangs is er 3 miljoen euroaan het
onderzoeksbudget toegevoegd; de
helft Interregsubaidie, verdubbeld
door bijdragen van overheden uit
Nederland, Belgié en Duitsland.
Het is de bedoeling om niet alleen
een geneesmethodeteontwikkelen,
maarookeen bedrijfoptezettenom
het in eigen hand te houden. Vaak
zie je hij zeldzame ziektes dat de
kosten enorm worden, Als het om
zulke hoge bedragen gaat, om mil-
joenen, dan weet je dat het maar
voor een handvolmensentoeganke-
lijk is."

Onderzoek

Wat kan het GYM project voor Hid-
de betekenen? Dyanneke: ,Die
vraag stel ik me niet vaak. Uit zelf-
bescherming misschien, maar het
is in mijn dagelijkse leven voor mij
niet aan de orde. Het onderzoek
gaat als een trein en een lopende
Hidde is mijn ideaalbeeld, maar dat
staat nu nog zo ver van me af. Ik
merk wel dat Hidde er meer en
meermee bezig is. Wat betekent dit
voor mij? Kan ik straks lopen, ren-
nen? Ikdenkalleen: dit gaat goedko-
men. Vraag is alleen: wanneer?”
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MAASTRICHT
Proefrond bezoek aan
coffeeshop verlengd

De proef waarbij bezoekers van cof-
feeshops in Maastricht alleen een
peldig identiteitsbewijs hoeven te
overleggen, wordt met een jaar ver-
lengd. Dat heeft burgemeester An-
nemarie Penn-te Strake laten we-

ten.

Het deurbeleid voor coffeeshops
werd op 1 november 2019 versoe-
peld. Tot dan moest jedereen die
een coffeeshop bezocht naast een
geldig D ook een uittreksel uit de
Basisregistratie Personen (BRP)
overleggen. Dat leidde vaak tot pro-
blemen en onbegrip san de deur.
Omdat door corona onduidel ijk isof
deproefaldannietwerkt, wordt pas
overeen jaar beslotenofhet nittrek-
sl uit de BRP voor Nederlandse in-
gezetenen definitief wordt afge-
schaft,

EPEN
Veel waardering voor
natuur langs de Geul

Wandelaars hebben veel waarde-
ring voor de natuur in het Geuldal.
In een onderzoek dat is uitgevoerd
in opdracht van Natuurmonumen-
ten krijgt het gebied een gemiddeld
rapporteijfers van 8,7 Alleen het
waddeneiland Schiermonnikoog
doet het met een 8,8 nog net ietsjes
beter:

Vooral de afwisseling in het land-
sehap wordt zeer op prijs gesteld,
blijkt uit de enquéte. Wat veel wan-
delaars wel missen zijn bankjes om
onderweg even uit te rusten, ook al
omdat zij vaak lang in het gebied
verblijven.

Wandelaars waarderen het Geuldal
met een 8,7 FOTO NATULRMONUMENTEN

VALKENBURG
Dear Hunter onderzoekt
omgeving Plenkert

De gemeente Valkenburg schakelt
bureauDear Hunter in om een goed
beeld te krijgen van de gewenste
ruimtelijke ontwikkelingen in Val-
kenburg-West. Het gaat daarbij om
het gebied ten westen van de Wil-
helminalaan, inclusief de Plenkert.
Asnvankelijk zou met de bewoners
gesproken worden tijdens informa-
tieavonden, maar door de corona-
crisis is dat vooralsnog niet moge-
lijk Dear Hunter stond eerder met
een tijdelijke woonunit op het Ber-
kelplein in Valkenburg-Oost.

MAASTRICHT
Eerste jeugdlintjes
virtueel uitgereikt

In Maastricht zijn de eerste jeugd-
lintjes uitgereikt. Drie jongeren en
twee jongerenorganisaties werden
digitaal onderscheiden voor hun
bijdrage aan de Maastichtse sa-
menleving. Het betreft jongerenbe-
weging Juupu (een initistief van
broerenzus Juul enPuck Knols)die
sinds 2015 vrijwilligerswerk doen.
0ok de KinderAdviesRaad van het
Maastricht UMC+ werd gelau-
werd.Del3-jarige Christien Albertz
kreeg een lintje omdat ze samen
met haarzusFloortijdens de eerste
lockdown 540 maaltijden bezorgde
bij eenzame ouderen. Enzovan Gol-
de (16) is actief binnen het jeugd- en
jongerenwerk van Trajekt. Mo-
hammed Maho (15) kreegeenlintje,
voor alles wat hij doet bij voetbal-
club RKHSV.

BUNDE
Man opgepakt na
opendraaien gaskraan

De politie heeft gisteren in Bunde
een verwarde man opgepakt omdat
hij degaskraan inzijnwoning aan de
Spoorstraat had opengedraaid.
Vanwege het explosiegevaar werd
het treinverkeer tijdelijk stilgelegd.
Uitvoorzorg werdenook de overige
appartementen  ontruimd. De
brandweer deed metingen om vast
te stellen ofzichergens gas had ver-
zameld. Toen dat niet het geval
bleek te zijn, werd het spoor weer

vrijgegeven.

VERTROUWENSBREUK
Problemen L1: nog
geen oplossing
Opnieuw is het niet gelukt om
een oplossing te vinden voor
de vertrouwensbhreuk tussen
het personeel en de directeur
van L1 Op 2 maart vindt een
nieuw gesprek plaats tussen
de vakbonden en de raad van
commissarissen. Het wordt
een  ultieme poging”. Na zijn
aantreden tot Li-directeur
bleek Peter Elbers niet de
bruggenbouwer te zijn die de
rve hadden aangekondigd.
Nadat hij bekend had ge-
maakt dat hij middelen wilde
gebruiken om personeelinde
te houden, barstte de
. Over de inhoud van het
overleg hebben rve en bonden
gehei mhouding afresproken.
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