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SELTENE ERKRANKUNGEN

Starke Botschaft

Kinder mit seltenen Erkrankungen wie der Duchenne-Muskeldystrophie brauchen Unterstiitzung, Liebe und
Hoffnung. Denn auch sie wollen ein selbstbestimmtes und zufriedenstellendes Leben fiihren. Und manchmal
setzen sie sich trotz ihrer Erkrankung fiir Schwdéichere ein - so wie Orang-Utan-Botschafter Benni.

Von Katharina Lehmann
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enni Over kampft fir

Orang-Utans. Leiden-

schaftlich setzt sich der

28-jahrige fiir die Belange

der rothaarigen Affen und
deren Lebensraum ein. Benni kdmpft
damit fiir eine bessere Welt fiir uns alle
- dabei hat er selbst genug zu kimpfen.
Seit seinem zehnten Lebensjahr sitzt
Benni im Rollstuhl, kann nur noch sei-
ne Finger bewegen. Der Junge leidet an
Duchenne-Muskeldystrophie. Bei der
Erkrankung bauen sich die Muskeln ab.
Ist anfangs nur die Bewegungsmusku-
latur betroffen, breitet sich die Muskel-
schwiche im Laufe der Zeit im ganzen
Korper aus. Spiater werden auch die
Atem- und Herzmuskulatur abgebaut.
So auch bei Benni: Seit einem Herzstill-
stand im Dezember 2016 und dem le-
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bensrettenden Luftréhrenschnitt wird
er lberwiegend von einer Maschine
beatmet.

Doch das hilt Benni nicht auf: In
Vortrégen setzt er sich als Botschaf-
ter der Orang-Utans fiir deren Schutz
ein. Er erzdhlt von seiner Reise zur
Orang-Utan-Schutzstation auf Bor-
neo im Frithjahr 2016. In Videos zeigt
er, wie der Mensch aus Profitgier den
Lebensraum der Affen zerstért. Denn
uberall in Indonesien werden die Re-
genwilder gerodet - an ihre Stelle tre-
ten Palmol-Plantagen. Zuriick bleiben
verstiimmelte, traumatisierte und
verwaiste Orang-Utans ohne Zuhause.
Doch die Zerstérung der Wilder hat
weitreichendere Konsequenzen fiir
uns, alle Arten und das Klima welt-
weit. Denn der Regenwald ist nicht nur
das zu Hause fiir zahlreiche Tier- und

Pflanzenarten. In den Baumen und

Boden werden auch grofde Men-
gen des Klimagases Kohlen-
stoffdioxid gespeichert. Werden
sie zerstort, gelangt das Gas in
die Umwelt, die Klimaerwir-
mung nimmt zu. So geht Ben-
nis Kampf weiter - trotz seiner
Erkrankung.

Friiherkennung gerade bei
seltenen Erkrankungen
wichtig
Benni hat nie den Lebensmut
verloren. Sein Beispiel zeigt,
dass Menschen mit seltenen
Erkrankungen wie der Du-
chenne-Muskeldystrophie
(DMD) nicht nur ihre Krank-
heit und ihren Alltag meis-
tern konnen, sondern sich
auch fur andere einsetzen
und die Welt ein Stiickchen
besser machen. DMD ist eine

Erbkrankheit. Nur eins von 3.600 bis
6.000 neugeborenen Kindern ist dar-
an erkrankt, oft treten die ersten Sym-
ptome bereits im Kleinkindalter auf.
Meist sind Jungen betroffen. Dabei ist
-wie bei allen seltenen Erkrankungen —
Fritherkennung wichtig. Denn je frither
die Krankheit behandelt wird, desto
eher kann man handeln. Heilbar ist die
Krankheit allerdings nicht. Ziel ist es je-
doch, dass die betroffenen Kinder mog-
lichst lange mobil bleiben. DMD frith
zu erkennen, ist allerdings eine Her-
ausforderung - sowohl fiir Eltern als
auch fiir Arzte. Unspezifische frithe Zei-
chen - Verzégerungen beim Bewegen,
beim Sprechen, beim Lernen - kénnen
ein erstes Alarmsignal sein, dass etwas
nicht in Ordnung ist.

Schones Leben trotz Erkrankung
Sowar es auch bei Christiane Neemann.
Lange splirte sie, dass mit ihrem Sohn
etwas nicht stimmt. Dass er sich lang-
samer entwickelte als seine Freunde.
Und doch: Bei Arzten, Physiotherapeu-
ten und Bekannten galt sie als tibervor-
sichtige Mutter, als eine, die die Flohe
husten horte. Bis dann eines Tages —
ihr Sohn war funf Jahre alt - die Dia-
gnose Duchenne-Muskeldystrophie
folgte. Auf den Schock und die Trauer
folgte jedoch der Lebensmut. ,Ich be-
schloss, dass wir trotz dieser nieder-
schmetternden Diagnose ein schones
Leben haben werden¥, erinnert sich
die Mutter. Denn mit der Diagnose
begann auch die Behandlung, die
die Lebensqualitdt ihres Sohnes
mafigeblich beeinflusste. ,Heute ist
mein Sohn ein kluger, hoflicher und
vor allem mitfithlender Mensch, der
mich mit seinem umwerfend tro-
ckenen Humor immer wieder zum

Lachen bringt. °




