‘aktion benni & co’ bundesweit aktiv
Was ist Duchenne Muskeldystrophie? Wie ist der Verlauf der Krankheit?

Die Diagnose "Duchenne Muskeldystrophie" (= Muskelschwund) bedeutet fur die betroffenen
Kinder und deren Familien immer noch eine unheilbare, tédlich endende Krankheit. DMD ist
nach der Mukoviszidose die zweithaufigste Erbkrankheit bei Jungen. Etwa jeder 3500. neu-
geborene Junge ist betroffen, da er auf seinem X-Chromosom ein geschadigtes Dystrophin-
Gen hat, das die Krankheit auslost. In Deutschland gibt es etwa 2500 betroffene Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene.

In den ersten Lebensjahren sind die Kinder noch relativ unaufféllig. Die ersten Krankheitszei-
chen treten mit ca. drei bis vier Jahren auf. Dann fallt das Gehen schwer. Zwischen dem
funften und zehnten Lebensjahr werden die Muskeln deutlich schwacher, die Kinder ent-
wickeln an Ful3-, Knie- und Hiiftgelenken Kontrakturen, also Sehnenverkiirzungen, die die
Bewegungsfahigkeit weiter einschranken. Mit neun bis 12 Jahren sind sie an den Rollstuhl
gebunden. Durch die immer schwacher werdenden Muskeln wachst der Bedarf an Hilfe und
Pflege. Die meisten Duchenne-Patienten sterben im Jugendlichen- oder jungen Erwachse-
nenalter, denn auch Atem- und Herzfunktionen sind von der Muskelschwache betroffen.

‘aktion benni & co’ - Wer, warum und welche Ziele?

Konfrontiert mit der Diagnose bei ihrem Sohn Benni beschloss Familie Connie und Klaus
Over aus Hausen (Kreis Neuwied, Rheinland-Pfalz), etwas gegen die Ausweglosigkeit zu
unternehmen. Sie griindeten die "aktion benni & co" im Juni 1996, um die Forschung mit
dem Ziel der Heilung der Duchenne Muskeldystrophie zu intensivieren und mit Geld zu un-
terstiitzen. Viele betroffene Familien in ganz Deutschland schlossen sich seither der Aktion
an und sammeln gemeinsam mit Hilfe vieler Benefizveranstaltungen und Aktionen sowie
Spendenaufrufen in Fernsehen, Horfunk und Printmedien.

Bitte helfen auch Sie uns!

Leider sehen sich Patienten mit seltenen Erkrankungen immer wieder damit konfrontiert,
dass ihnen die sogenannte "Lobby" fehlt und in Zeiten knapper 6ffentlicher Mittel besonders
bei ihnen gespart wird!

Deshalb appellieren wir Eltern an Sie: Vergessen Sie unsere Kinder nicht und unterstiitzen
Sie sie auf ihrem Weg! Alle Bemiihungen sind ein Wettlauf mit der Zeit, denn jeder weitere
Tag fuhrt zur weiteren Schwachung der Muskeln.

Mit Ihrer Spende spenden Sie auch ein Stiick Hoffnung fir alle Duchenne-Kinder und damit
ein Stiick Hoffnung auf eine Lebenschance.
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