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Professor Rosa Rademakers

Eind oktober maakten wij een schriftelijk interview met 
Dr. Rosa Rademakers. Wij danken haar voor haar attente 
medewerking.

Ontstond uw belangstelling voor ALS al tijdens uw 
studies in Antwerpen of kwam die later in de Verenigde 
Staten?

In Antwerpen werkte ik voornamelijk op de genetica van 
frontotemporale dementie (FTD), toen was een overlapping 
tussen ALS en FTD nog niet zo duidelijk . Pas tijdens mijn 
werk hier in de Verenigde Staten ben ik meer gericht onder-
zoek gaan doen naar ALS en bouwde ik samenwerking op 
met ALS centra voor de verzameling van DNA stalen van ALS 
patiënten voor onderzoek.

Welke rol speelde Prof. Christine Van Broeckhoven in 
de uitbouw van uw onderzoeksloopbaan?

Ik heb bijzonder veel van haar geleerd en na mijn studies in 
haar laboratorium heeft ze me geholpen om een positie als 
postdoctorale onderzoeker te verwerven in de VS. Ik gebruik 
nog dagelijks wat Christine mij heeft geleerd over genetisch 
onderzoek en het schrijven van onderzoeksprojecten en we-
tenschappelijke artikels.

Wat zijn uw toekomstige projecten als onderzoeker?

In mijn laboratorium zullen we blijven zoeken naar nieuwe 
genetische oorzaken van FTD en ALS. Daarnaast willen we 
het onderzoek naar deze nieuwe genetische mutatie verder 
zetten. De identificatie van deze nieuwe genetische oorzaak 
is een eerste belangrijke stap, maar vele vragen blijven on-
beantwoord. Waarom ontwikkelen sommige patiënten met 
deze mutatie FTD en andere ALS? Wat bepaalt op welke 
leeftijd een persoon de eerste symptomen van de ziekte 
ontwikkelt?

Hoe zal wereldwijd gewerkt worden op de resultaten 
van uw ALS onderzoek?

In eerste instantie zullen onderzoeksgroepen uit de hele 
wereld hun ALS patiëntenpopulaties onderzoeken om meer 
specifiek te bepalen welk percentage van ALS patiënten dra-
ger zijn van deze nieuwe mutatie. De identificatie van een 
grotere groep mutatiedragers zal helpen om het typische 
ziekteverloop voor deze mutatiedragers in kaart te bren-
gen. Daarnaast geeft ons onderzoek ook nieuwe informa-
tie over de mogelijke ziektemechanismen die aan de basis 
liggen van ALS, waarbij een rol voor een defect in het RNA 
metabolisme belangrijk lijkt te zijn. Vele onderzoekslabora-
toria zullen nu cel- en diermodellen gaan ontwikkelen om 
deze mechanismen verder te onderzoeken. Het uiteindelijke 
doel is een model voor ALS te ontwikkelen dat vervolgens 
gebruikt kan worden voor het testen en verder ontwikkelen 
van therapieën.

Welke rol spelen ‘biomarkers’ in uw onderzoek naar 
ALS?

Een biomarker, of biologische marker, is een indicator van 
een specifieke conditie, zoals ALS. Onderzoekers zijn speci-
fiek op zoek naar merkers die kunnen helpen bij de vroege 
detectie van patiënten met ALS of die kunnen helpen het 
ziekteverloop te voorspellen. Onze ontdekking is hierbij van 
groot belang omdat in families met deze nieuwe mutatie nu 
reeds jaren voor de ontwikkeling van de eerste ziektesymp-
tomen kan bepaald worden of iemand in de toekomst ALS 
zal ontwikkelen. Dit heeft uiteraard een belangrijke diagnos-
tische waarde in deze families, maar dit zal ook leiden tot het 
bestuderen en beter begrijpen van de eerste symptomen 
van ALS.

Hoe lang duurt het nog vooraleer een medicatie voor 
ALS op de markt komt en bespoedigt uw ontdekking 
dat?

Onze ontdekking zal zeker bijdragen tot de ontwikkeling 
van cel- en diermodellen die gebruikt kunnen worden voor 
het screenen van nieuwe therapieën. Uiteraard zit dit onder-
zoek nog in een vroeg stadium en het is dan ook onmogelijk 
om te voorspellen wanneer er medicatie beschikbaar zal zijn 
voor de bestrijding van ALS. We moeten erg voorzichtig zijn 
om patiënten geen valse hoop te geven. Een periode van 
10 jaar is niet ongebruikelijk om van een wetenschappelijk 
ontdekking tot het ontwikkelen van een therapie te komen.

Wat is volgens u de waarde van het ‘International 
Symposium on ALS/MND’?

Het ‘International Symposium on ALS/MND’ is bijzonder be-
langrijk omdat het artsen en onderzoekers die werkzaam 
zijn in verschillende onderzoekdomeinen binnen het ALS 
veld samenbrengt. Helaas zal ik niet aanwezig zijn dit jaar in 
Sydney maar er zal ongetwijfeld door vele andere groepen 
aandacht besteed worden aan deze recente ontdekking.
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Graag uw visie op het onderzoeksverband tussen ALS 
en andere neurodegeneratieve ziekten?

Alhoewel cellen in specifieke delen van de hersenen of het 
ruggenmerg aangetast worden in elk van deze neurodege-
neratieve aandoeningen, is er een duidelijk onderzoeksver-
band. Recent werd bijvoorbeeld aangetoond dat de spe-
cifieke eiwitten die zich ophopen in het ruggenmerg van 
patiënten met ALS dezelfde eiwitten zijn die ophopen in de 
hersenen van een groot aantal patiënten met FTD, Alzheimer 
en zelfs enkele Parkinson patiënten. Of onze nieuwe geneti-
sche mutatie ook een rol speelt bij Alzheimer er Parkinson 
patiënten zal in de komende tijd zeker verder onderzocht 
worden.

Hebt u een persoonlijke boodschap voor de PALS in 
België?

Dit is een belangrijke tijd voor ALS onderzoekers. In verge-
lijking met de afgelopen 10 jaar is er recent echt bijzonder 
veel vooruitgang geboekt in het ALS onderzoek. Er werden 
verschillende nieuwe genetische factoren ontdekt die ge-
zamenlijk hebben geleid tot het ontwikkelen van nieuwe 
cel- en diermodellen waarin nu nieuwe therapieën kunnen 
worden bestudeerd en verder ontwikkeld. Ondanks deze 
vooruitgang is het belangrijk te benadrukken dat het zeer 
waarschijnlijk is dat het nog vele jaren zal duren voordat 
preventieve therapieën en een mogelijke genezing van ALS 
patiënten kan worden verwezenlijkt. 
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Uw gift in het ALS onderzoeksfonds
Aangezien er verschillende onderzoeken naar ALS lopende zijn, kunnen er via de Liga giften gestort worden. 

De ALS Liga ondersteunt regelmatig het onderzoek.
Indien U zo een gift doet via de Liga, gelieve dan te vermelden ‘ten voordele van het ALS Onderzoeksfonds’.  

Alle giften zijn van harte welkom en worden beantwoord met een dankbrief. 
Voor een gift vanaf 40 euro over een gans jaar ontvangt U tevens een fiscaal attest.

BE28 3850 6807 0320

De ontvangers van de Humanitarian Award van dit jaar heb-
ben zich gedurende vele jaren ingezet voor de groei en ont-
wikkeling van de Belgische ALS Liga.

Het is hun focus geweest om de levenskwaliteit te verhogen 
van mensen met ALS in België door het aanbieden van dien-
sten en ondersteuning. Zij begrijpen dat het voorzien van 
opleidingen  voor medische staf en mensen die betrokken 
zijn bij de verzorging en ondersteuning van mensen met 
ALS tot betere resultaten zal  leiden. 

Danny en Mia zijn onvermoeibaar geweest in hun visie om 
het Belgische ALS Liga zorgverblijf op te richten om zo een 
expertisecentrum te voorzien dat tijdelijk verlichting kan 
bieden bij de zorg voor mensen met ALS en hun familie. Ze 
hebben zich samen met de overheid en de wereldwijde ge-
meenschap ingezet om fondsen te werven en om mensen te 
sensibiliseren om hun ideeën te verwezenlijken. 

Ze hebben bijgedragen aan de wereldwijde ALS gemeen-
schap door een ALS nieuwsbrief uit te geven en door 
een website te beheren met informatie die zowel in het 
Nederlands als het Frans beschikbaar is. ALS Liga neemt deel 
aan internationale bijeenkomsten en congressen en in 2010 
waren zij gastheer voor een internationaal wetenschappelijk 
symposium in België over ALS. 

Zij begrijpen het belang van samenwerking met de 
Internationale Alliantie van ALS/MND Verenigingen. Zij 
nemen geregeld deel aan meetings van de Alliantie en ze 

hebben door hun open en energieke  persoonlijkheid duur-
zame vriendschappen aangegaan binnen de wereldwijde 
ALS/MND gemeenschap. 

Op persoonlijk vlak hebben zij gedurende het grootste deel 
van hun leven als echtpaar met ALS geleefd en ondanks vele 
uitdagingen hebben zij een gezond en gelukkig gezinsleven 
opgebouwd. Ook hun familie biedt haar bijdrage van inter-
nationale betekenis voor mensen die getroffen zijn door 
ALS/MND.

Het is met genoegen dat de Internationale ALS/MND Alliantie 
haar Humanitarian Award van dit jaar gezamenlijk uitreikt 
aan Danny Reviers en Mia Mahy van de ALS Liga België.

Vertaling: Lin Verbelen 
Bron : International Alliance of ALS/MND Associations

Internationale Alliantie van ALS/MND Verenigingen :  
Humanitarian Award 2011
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