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Delftse biker zet zich in voor
Duchenne-patiënten
Delft, 09-03-2010 • Biker Ferdi spant zich niet alleen voor
het politiewerk in op de fiets. Als deelnemer aan
'Duchenne Heroes' maakt hij in september per
mountainbike een loodzware monstertocht van
Luxemburg naar Nederland. Speciaal voor Kim, een
twaalfjarig meisje dat leidt aan de ongeneeslijke
spierziekte 'Duchenne', zal Ferdi zeven etappes van
honderd kilometer afleggen. Met zijn deelname wil hij
tienduizend euro ophalen voor onderzoek naar de ziekte.

Twee jaar geleden raakte Ferdi tijdens een vakantie in
Thailand in de ban van mountainbiken. Sindsdien is hij een
fanatiek mountainbiker. "Een prachtige sport. De beheersing
van je fiets 'off-road' is spannend." Via zijn sport kwam hij in
aanraking met Duchenne Heroes, een evenement waarbij
ongeveer vierhonderd mountainbikers van Luxemburg naar
Nederland rijden en zo geld inzamelen voor onderzoek naar de
ziekte van Duchenne. Dit is een erfelijke en ongeneeslijke
spierziekte, die vrijwel alleen maar jongens treft. Patiënten
komen meestal voor hun zestiende in een rolstoel terecht en
worden vaak niet ouder dan dertig.

Groene karateband
Vorig jaar werkte Ferdi als vrijwilliger tijdens Duchenne
Heroes. "Daar ontmoette ik het gezin van Kim, een meisje van
inmiddels twaalf jaar. Zij is een van de weinige meisjes die
door de ziekte zijn getroffen. In Nederland hebben
achthonderd jongens de ziekte van Duchenne, tegenover zes
meisjes. Kim is nog heel sterk, ze haalde onlangs met karate
de groene band." 

Ferdi wilde dit jaar hoe dan ook meedoen met Duchenne
Heroes. Kim motiveert hem om nog meer uit de tocht te
halen. "Elke deelnemer moet zorgen voor minimaal 2.500 euro
aan sponsorgeld. Ik heb al aangekondigd dat ik voor minimaal
tienduizend euro ga zorgen. Maar daarnaast wil ik ook graag
aandacht geven aan het feit dat ook meisjes de ziekte van
Duchenne kunnen hebben. Kim en haar ouders liepen vaak
tegen een muur aan omdat veel mensen denken dat de ziekte
alleen jongens treft. De diagnose bij meisjes wordt daardoor
laat gesteld."

Geld voor onderzoek
Het sponsorgeld van Duchenne Heroes gaat naar het
zogenoemde Duchenne Parent Project, een stichting die ouders
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van Duchenne-patiënten hebben opgericht om geld in te
zamelen voor onderzoek. Het uiteindelijke doel is de ziekte te
kunnen genezen. Zover is het nog niet, weet Ferdi, al is
volgens hem onlangs wel een belangrijke doorbraak bereikt. 

"Ik heb al zo’n veertig sponsors", vervolgt Ferdi. "Een Delftse
chocolaterie maakt bijvoorbeeld bonbons met het logo van de
stichting. Deze actie duurt een jaar, na afloop wordt de omzet
gedoneerd. Later dit jaar organiseer ik een internetveiling via
Marktplaats. Hiervoor stelden enkele beroemde mountainbikers
hun shirts ter beschikking. Een van hen is Bart Brentjens, de
eerste olympisch kampioen mountainbiken. Verder organiseren
bedrijven mountainbikeclinics waarbij de opbrengst naar de
stichting gaat. En een fietswinkel stelt mij een speciale
mountainbike ter beschikking."

Kijk voor meer informatie op www.mtb4duchenne.nl. Via
deze site is Ferdi in september ook dagelijks te volgen.
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