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Zugspitz-Aktion fur kranken Sohn

Zwei Brider wandern im
Juni an einem Tag auf die
Zugspitze. Sie wollen da-
mit auf die schwierige
Situation von Kindern
aufmerksam machen, die
an ME-CFS erkrankt sind,
einem chronischen Er-
schopfungssyndrom, das
bisher wenig erforscht ist.

Garmisch-Partenkirchen -
Jorn Bohnhoff(50) aus Seevetal
bei Hamburg hat einen 13-jdhri-
gen Sohn, der in Folge einer Vi-
rus-Infektion vor drei Jahren
mittlerweile schwer an der ME/
CFS-Krankheit leidet. Alles be-
gann mit dem eigentlich nicht
sehr besorgniserregenden
Pfeifferschen  Driisenfieber.
Doch nun kann er das Bett
kaum noch verlassen, ist nicht
mehr transportfahig und lebt,
isoliert von der Auf3enwelt, al-
lein in seinem Zimmer.

Kaum Therapien
verfiigbar

Bohnhoffist verzweifelt: ,Im
Oktober hat er das letzte Mal
das Haus verlassen. Er kann
nicht mehr zur Schule gehen,
hat keine sozialen Kontakte
mehrund istnoch nicht malin
derLage, ein Buch zu lesen®, er-
klart er laut einer Pressemittei-
lung. Jeder Gang zum Badezim-
mer kostet den Teenager end-
los viel Kraft. Leider gibt es bis
heute kaum Therapien und
auch keine fiir diese Krankheit
zugelassenen Medikamente.

Arztkosten werden von den
Krankenkassen mnicht tber-
nommen, Pflegestufen miissen
eingeklagt werden. Es ist
schwer zu glauben: Schulbe-
horden, Jugenddamter, Schulen,
Gutachter, Arzte und selbst
Krankenhéuser kennen sich in

Eeim Training fiir den Zugspitzmarsch: J6rn Bohnhoff (r.), ME/

CFS-betroffener Vater, und sein Bruder Marco.

der Regel nicht oder kaum mit
dieser Krankheit aus. Speziali-
sierte Ambulanzen gibt es viel
zu wenige. In die Forschung
wird trotz der steigenden Zahl
von Erkrankten nicht genugin-
vestiert. Bohnhoff erldutert:
»InDeutschland gibt es rund ei-
ne halbe Million betroffene
Menschen, darunter viele Kin-
der. Mein Sohn ist eines davon.”
Schon kleinste Aktivititen wie
Zéhneputzen, Duschen oder
wenige Schritte gehen kénnen
zur Tortur werden und an-
schlieRend zu tagelanger Bett-
ruhe zwingen. Viele schwer Er-
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krankte fithlen sich wie leben-
dig begraben, kénnen weder
Gerdusche noch Tageslicht er-
tragen und liegen mit Gehor-
schutz in abgedunkelten Réu-
men.

Es lasst sich schwer in Worte
fassen und ist kaum nachvoll-
ziehbar, wie hilflos und einge-
schrinkt der Alltag von den an
ME/CFS-Erkrankten und deren
Familienangehérigen ist. So
geht es auch Bohnhoff, der in
groRer Sorge um seinen
schwer erkrankten Sohn Hilf-
losigkeit und das Gefiihl von
Ohnmacht spiirt. Es macht ihn

Ein neuer Abonnent fiir uns,
eine wertvolle Pramie fiir Sie!

Jetzt den Merkur empfehlen und
Sach-Pramie oder 80€ in bar sichern:

merkur.de/praemien
oder telefonisch: 089 / 53 06 222

Was ist ME/CFS?

Die Myalgische Enzephalomyelitis (auch bekannt als das chro-
nische Fatigue Syndrom) ist eine neuroimmunologische Erkran-
kung, die oft zu einem hohen Grad kérperlicher Behinderung
fuhrt, in manchen Fallen auch zum Tod. Weltweit sind etwa 17
Millionen Menschen betroffen. Die Ursache fur ME/CFS ist
oftmals eine virale Infektion, wie zum Beispiel das Eppstein-
Bahr-Virus oder Covid. ME/CFS-Betroffene leiden neben ei-

ner schweren, kérperlichen Schwache, die das Aktivitatsniveau
erheblich einschrankt, auch unter neurokognitiven, autono-
men und immunologischen Symptomen.

Charakteristisch fir ME/CFS ist die Post-Exertionelle Malaise
(PEM), eine ausgepragte und anhaltende Verstarkung aller
Symptome nach geringer korperlicher oder geistiger Anstren-
gung. PEM fuhrt zu ausgepragter Schwache, Muskelschmer-
zen, grippalen Symptomen und der Verschlechterung des
allgemeinen Zustands. PEM tritt typischerweise schon nach
geringer Belastung auf. Laut einer Studie der Aalborg Universi-
tataus dem Jahr2015ist die Lebensqualitat von ME/CFS-Er-
krankten im Durchschnitt niedriger als die von Multiple Sklero-
se-, Schlaganfall- oder Lungenkrebspatienten. Ein Viertel aller
Patienten kann das Haus nicht mehrverlassen, viele sind bettla-
gerigund auf Pflege angewiesen. eb

wahnsinnig, wenn er seinen
Sohn leiden sieht.

Nun hat Bohnhoff zusam-
men mit seinem Bruder einen
Plan geschmiedet, um mehr
Aufmerksamkeit auf ME/CFS
zu lenken und auch auf die
mangelnde medizinische Ver-
sorgung mitten im wohlhaben-
den Deutschland hinzuweisen.
Unter dem Motto ,ME[CES
treibt uns auf die (Zug-)Spitze*
mochten er und sein Bruder
Marco am 21 Juni morgens
friih in Garmisch-Partenkir-
chen aufbrechen und auf den
Gipfel der Zugspitze wandern.

Familien tragen hohe
Behandlungskosten

,Oben angekommen wer-
den wir unsere Forderungen
verlesen und hoffen dadurch,
die tberfillige Aufmerksam-
keit zu erzielen, damit endlich

effektiv geforscht und Betroffe-
nen besser geholfen wird®, er-
kldrt er. Sein Bruder Marco hat
der Aktion sofort zugestimmt
und erganzt: ,,Es ist mir vollig
unverstindlich, warum ME/
CFS nach wie vor nicht als
Krankheit anerkannt ist und
betroffene Familien die hohen
Behandlungskosten selbst tra-
gen miissen. Wie kann das sein
—mitten in Deutschland?“

Die geplante Zugspitzwande-
rung nutzen die beiden Briider
bereits jetzt, um auf der Inter-
netplattform »,Gofundme*
Spendengelder zu sammeln
(https:/fwww.gofundme.com/f/me-
cfs-treibt-uns-auf-die-spitze). Die
durch diese Aktion gesammel-
ten Gelder gehen zu hundert
Prozent an die gemeinniitzige
Organisation ,NichtGenesen-
Kids“. Diese hilft betroffenen
Familien und unterstiitzt die
Forschung von ME/CFS bei
Kindern. eb

IN KURZE

Preisschafkopfen
der Kolpingfamilie

Garmisch-Partenkirchen - Die
Kolpingfamilie Partenkirchen
ladt fiir Freitag, 30. Mai, zum
groRen  Frithjahr-Preisschaf-
kopfen fiir Mitglieder und
Freunde ein. Veranstaltungsort
ist das Pfarrheim Partenkir-
chen (Badgasse 6). Anmel-
dung ist ab 18.30 Uhr, Beginn
um 19 Uhr. Der Einsatz betragt
zehn Euro. Es gibt wieder scho-
ne Preise zu gewinnen. Und fiir
eine Brotzeitist auch gesorgt. as

Erste-Hilfe-Kurse
der Malteser

Garmisch-Partenkirchen - Die
Malteser in Garmisch-Parten-
kirchen bieten wieder einen
Erste-Hilfe-Grundkurs an. Der
Termin ist am Freitag, 6. Juni,
von 8 bis 15.30 Uhr. Dieses Semi-
nar richtet sich an betriebliche
Ersthelfer und Fihrerschein-
anwadrter. Am selben Tag findet
von 18 bis 21 Uhr ein Kurs tiber
seelische Erste-Hilfe statt. In
diesem Grundlagenseminar
gehtesrund umdas Thema see-
lische Gesundheit und ,Erste-
Hilfe“-MafSnahmen bei seeli-
schen Notlagen. Veranstal-
tungsortistin beiden Fillen der
Malteser Hilfsdienst an der
Von-Brug-Strafde 5. Anmeldun-
gen sind unter www.Malteset-
Garmisch-Partenkirchen.de oder
Telefon 0 88 21/7 27 67 10 mog-
lich. as

Jahrtag der
Schiitzenkompanie

Garmisch-Partenkirchen-Der
Jahrtag der Schiitzenkompanie
Partenkirchen findet am Don-
nerstag, 29. Mai, statt. Die Ge-
wehrausgabe ist um 8.30 Uhr
am Schiitzenkeller, um 9 Uhr
beginnt das Jahrtagsamt. An-
schliefSend findet im Gasthof
Fraundorfer die Generalver-
sammlung statt. as
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