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ie Deutsche Duchenne Stiftung

der aktion benni & co e.V. setzt sich daflur ein, die
Forschung zur Entwicklung von Therapien zu forcieren und
die Lebenssituation der Betroffenen zu verbessern. Die
Aufklarung der Offentlichkeit sowie die Umsetzung sozialer
und psychologischer Projekte fur DMD-Familien sind weitere
Bestandteile der Stiftungsarbeit.
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Verein zur Forderung der Muskeldystrophie
Duchenne Forschung
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Man kann nichts tun?!

Mit dieser Aussage werden viele betroffene
Familien nach dem Diagnosegesprach wieder in
den Alltag entlassen. Das Kind ist unheilbar
krank und man kann nichts tun?!

Dies hat 1996 Familie Over mit Sohn Benni
anders gesehen und grindete mit weiteren
betroffenen Familien die Elternorganisation
,aktion benni & coe. V."




Kindergartenzeit

Erkennen von
Entwicklungsverzégerung
und sinnvoller
Frihforderung

Kindergartenwahl und das
-Voraussetzungen schaffen

richtige Alter
-Uberforderung vermeiden

Gute Zusammenarbeit von
Kindergarten und Eltern

-eine unbeschwerte
Kindergartenzeit
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schwierigem
Verhalten gelassen

begegnen und
Verstandnis zeigen

bestimmt
Grenzen setzen,
aber grenzenlose
miebe,schenken

\/

nicht Mitleid mit
dem Kind haben,
sondern deutlich
machen, dass es
gut ist, wie es ist

Kind auf die Gesellschaft
vorbereiten
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gesellschaftliche Aspekte

Familienplanung

Berufliche Entwicklung

Finanzielle Belastung

E Soziale Kontakte :




Investitionen, Aufkls
Schulungen sind notig, L
inklusive Schule erfolgreic
alle Beteiligten zu gestalten.




Duchenne Jungen fragen

Warum kann ich nicht so gut laufen?

Hinweis auf Starken und Schwachen eines jeden

Weil deine Muskeln schwach sind. AR Ha.

Warum kann ich nicht in den FuBballverein?

Gemeinsam mit Kind schauen, was es fiir Moglichkeiten in
Wir suchen Alternativen, z. B. Rollstuhl-Hockey der Umgebung gibt. Virtuelle Angebote gewinnen an

Bedeutung.
Wird meine Erkrankung besser?

Ehrlich zu geben, dass man es nicht weiR. Dem Kind
zeigen, dass man sich aber Uber Forschungsprojekte
informiert.

Die Forschung arbeitet dar_ag, dass es nicht schlimmer
wird.
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Selbstbestimmtes Leben




U16 Projekt 2013 »
Hamburg
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Zusatzliche Belastungen




Gesundheit des Menschen ist laut

,ein
Zustand des vollstandigen

kérperlichen, geistigen und sozialen
Wohlergehens und nicht nur das

Fehlen von oder

£




aktion benni&co e.V.




aktion benni&co e.V.




aktion benni&co e.V.




aktion benni&co e.V.




H R D A
oktion benni&co e.V.

1J



» SAINT-EXUPERY




Vielen Dank fur lhre

Besuchen Sie uns doch
auf www.benniundco.de!




