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b In Taboe trok Philippe Geubels op 
met mensen die ongeneeslijk ziek 
zijn. Demi De Ceulaerde werd gebo-
ren met mucoviscidose, een ziekte 
die de ademhaling en de spijsverte-
ring blokkeert. Als gevolg daarvan 
zijn ook de darmen, lever en alvlees-
klier aangetast. Zes jaar geleden 
werd Demi’s alvleesklier ‘lui’, met 
suikerziekte tot gevolg. 

“De opnames duurden vijf dagen
en waren ingrijpend”, blikt Demi te-
rug. “Ik geef mezelf niet zo makke-
lijk bloot. Ik had het er moeilijk mee 
om voortdurend geconfronteerd te 
worden met mijn ziekte en erover te 
praten. Ik heb toch wat tranen gela-
ten. Ook de verhalen van de ande-
ren waren emotioneel.” 

Demi verblijft in het Zeepreventori-
um in De Haan. “Tot mijn  7 jaar was
ik daar geregeld”, zegt ze. “Momen-
teel verblijf ik er opnieuw omdat ik 
in de zogeheten pre-transplantperi-
ode zit. Mijn longen hebben nog een
capaciteit van 35%. Als die capaci-
teit zakt onder 30%, kom ik in aan-
merking voor een longtransplanta-
tie. Nu wordt er al een aantal onder-
zoeken uitgevoerd en worden 
oefeningen aangeleerd om de ziekte
onder controle te houden.”

Ziekte wordt erger 
Mucoviscidose is niet te genezen.

“De ziekte wordt erger. De oorzaak 
kunnen we niet aanpakken, de 
symptomen wel. Die kunnen we ver-
tragen, waardoor we het leven kun-

nen rekken. Er zijn verschillende 
vormen van muco, en helaas heb ik 
een slechte variant.” 

De ziekte beheerst Demi’s leven.
“Door muco heb ik constant last van 
plakkerig slijm, en dat raakt almaar 
geïnfecteerd. Ik krijg constant anti-
biotica toegediend, maar op de duur
raakt het lichaam er resistent aan. 
Per dag krijg ik vier tot zes uur kine-

sitherapie opdat ik zou kunnen blij-
ven ademen.” 

Tijdens haar tienerjaren kon Demi
nog enigszins het leven van een tie-
ner leiden. “Studeren ging me be-
hoorlijk goed af. Maar dat kwam ook
omdat het een mooie afleiding was 
voor de constante aanwezigheid 
van mijn ziekte. Mijn studies waren 
ook een van de weinige dingen waar
ik in kon uitblinken. Sporten kan ik 
niet aan. In de lagere school en het 
middelbaar waren de omstandighe-
den aangepast aan mijn ziekte. 
Maar in het hoger onderwijs is dat 
niet meer mogelijk. Ik kan geen 
twee volle dagen na elkaar lessen 
volgen en activiteiten doen. Dan 
moet ik recupereren. Geen twee da-

gen, maar meteen twee weken. Met 
het uitoefenen van een job is dat net 
hetzelfde.” 

De dagen duren lang als je geen
studies of werk hebt. “Zeg dat wel. 
Ik verveel me vaak. En als ik dan 
toch eens een activiteit plan, moet ik
op voorhand flink rusten en het ach-
teraf sowieso flink bekopen. Het is 
frustrerend. Andere mensen maken 
plannen en evolueren in het leven. 
Ik ben altijd thuis, slaap veel en 
moet me kalm houden.” 

De opnames dateren van vorige zo-
mer. Nu de uitzending naderde, was
Demi nerveus. “Ik weet niet goed 
hoe de reacties zullen zijn. Aan mijn 
uiterlijk zie je niets, en ik merk toch 
dat mensen al gauw denken dat je 

overdrijft. Je ziet er toch goed uit? of 
ze denken dat je iets zoals astma 
hebt. Dat is ook een erge ziekte maar
iets helemaal anders dan muco. Er is
veel onwetendheid. Mensen zijn 
nogal naïef op dat vlak. Het is erg 
om te zeggen, maar je moet er al 
echt gehandicapt uitzien vooraleer 
sommige mensen snappen dat je 
echt wel flink ziek bent. Het is niet 
omdat ik vaak een glimlach heb, dat 
het innerlijk goed met me gaat.” 

Toch blikt Demi positief terug op
Taboe. “Het was een mijlpaal in mijn 
leven. Als ziek persoon is het niet 
evident om doelen te stellen en die 
te verwezenlijken. Ik ben trots op 
mezelf dat ik heb meegedaan.”

‘Taboe’
“Ik zie er niet gehandicapt 
uit, dus ik zal wel overdrijven”
Philippe Geubels praat met mucopatiënte Demi De Ceulaerde (21)  

Demi De Ceulaerde (21)
uit Lint was zondag te
gast in Taboe met
Philippe Geubels. “Er

is veel onwetendheid over 
mucoviscidose. Het is niet 
omdat ik vaak een glimlach 
heb, dat het innerlijk goed 
met me gaat.”
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‘‘Er zijn verschillende 
vormen van muco, en 
helaas heb ik een 
slechte variant.’’

Philippe Geubels en Demi lachen tijdens een bezoek aan een dierenpark. FOTO VRT

b De zon scheen door de ramen van 
Philippe Geubels’ veranda. Het was 
dan ook juni toen hij Danny (52 ) en 
Nicole (49) in zijn vakantiehuis ont-
ving. “Ondertussen is Danny achter-
uitgegaan”, zegt Nicole. “Zijn hou-

ding is verslechterd, trappen lopen 
lukt niet meer en praten is weer wat 
moeilijker geworden.”

Toch vertelt Danny ons graag zelf
waarom hij zich aanmeldde voor de 
Taboe-aflevering rond ongeneeslijk 
zieke mensen. “Ik had het gevoel dat
het een origineel programma zou 
worden, maar bovenal wou ik laten 
zien hoe het is om met ALS te leven 
en er het beste van te maken. Ik wou
een positief verhaal brengen, ook al 
is er natuurlijk de kommer en kwel.”

Dat laatste kon Nicole niet wegste-
ken toen Geubels haar vroeg hoe ze 
omging met de gedachte dat ze Dan-
ny ooit zou verliezen. ‘Dat is de hel, 
ik heb daar geen woorden voor. We 

waren 15 en 18 toen we al samen 
waren, wij kunnen niet zonder el-
kaar. Als je dan moet meemaken dat
de liefde van je leven almaar meer 
verlamd raakt, dan valt dat psycho-
logisch heel zwaar. Gelukkig is Dan-
ny mentaal bijzonder sterk. Véél 
sterker dan ikzelf. Hij neemt de din-
gen zoals ze komen.”

“Ik besef dat Nicole me probeert te
sparen”, zegt Danny. “En ik weet dat 
ze het soms lastig heeft. Gelukkig 
vindt ze steun bij familie, vrienden, 
collega’s en de assistentes die me bij-
staan. En bij haar paarden, dat is 
haar grote passie. Ik ben trouwens 
blij dat zij ook aan het woord mocht 
komen. Zij draagt mee mijn ziekte. 
Mensen vergeten dat te vaak. Ster-
ker nog: als ik mijn laatste adem uit-
blaas, ben ik ervan af. Voor Nicole 
worden de pijn en verdriet dan nog 
zwaarder.”

In de uitzending zei Danny te ho-
pen dat hij de 60 zal halen. “Maar 

zeker zijn we daar natuurlijk niet 
van. Danny heeft de trage variant 
van ALS en bij zijn diagnose kreeg 
hij een levensverwachting van tien 
tot twintig jaar mee. Maar zal dat zo 
zijn? Er is nog zo weinig over ALS 
bekend en er is slechts één medicijn 
waarvan wordt gezegd dat het de 
ziekte afremt. Niemand weet het 
precies.”

Sigaartje
Tegelijk kan hij nog veel. Zoals ko-

ken.  “Als zij uit werken is, krijg ik 
hulp. Via mijn assistentes kook ik. Ik 
vertel hen precies wat ze moeten 
doen en zij zijn dan mijn handen.”

“Danny kan zeker nog genieten”,
vult Nicole aan. “Van zijn sigaartje 
bijvoorbeeld. Zijn zenmoment. Dat 
is een van de weinige dingen die hij 
alleen kan. Ik zet hem buiten in zijn 
stoel, stop zijn sigaartje in zijn mond
en dan kan hij rustig nadenken. Of 
filosoferen. Over het leven.” (jdr)

Ook koppel met ALS ontroerend moedig

“Ja, het is de hel. En 
tóch blijven we positief”
In 2012 merkte Danny Czekaj 
dat er iets mis was met zijn 
gezondheid. Pas twee jaar 
later viel de diagnose: ALS, 
een zeldzame maar fatale 
zenuwspierziekte. In Taboe 
getuigde de eeuwige optimist 
moedig over zijn ziekte, maar 
zijn vrouw Nicole wond er 
geen doekjes om: “soms is 
het de hel.” 

Danny en Nicole: “Ik kan me 
geen leven zonder hem voor­
stellen.” FOTO KAREL HEMERIJCKX


