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Eltern fordern Verständnis

„ME/CFS treibt uns auf die Spitze“: Kampf für kranke
Kinder

Bamberg

Es war eine Wanderung mit Symbolik: Eltern haben die Zugspitze erklommen, um die Krankheit

ME/CFS ins Licht zu rücken. Denn Betroffene verbringen ihr Leben oft abgedunkelt, fern von

äußerlichen Reizen. Was sie von Schulen, Krankenkassen und Medizinern wünschen, erzählt ein

Vater aus Bamberg.

Die letzten 400 Meter zum Gipfel der

Zugspitze führten über steiles Geröll.

„Ich war völlig erschöpft, als ich oben

ankam“, erzählt Peter Fackler. „Aber

auch glücklich – weil ich wusste, war-

um ich das mache.“ Zusammen mit rund

50 Menschen aus ganz Deutschland hat

der Bamberger am 20. Juni 2026 den

höchsten Berg Deutschlands erklom-

men. Von Garmisch-Patenkirchen – und

mit einer Botschaft auf den T-Shirts:

„ME/CFS treibt uns auf die Spitze!“

ME/CFS steht für Myalgische Enze-

phalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syn-

drom und kann als schwere Erschöp-

fungskrankheit beschrieben werden,

die Betroffenen die Lebenskraft raubt.

Oft leben sie zurückgezogen – in ab-

gedunkelten Räumen, weil Reize – wie

Licht und Geräusche – als unerträg-

lich empfunden werden. Manche sind

zu schwach, um selbstständig zu essen

oder aufzustehen.

Unser Newsletter liefert Ihnen die wich-

tigsten Geschichten des Tages aus der

Region.

Interview mit Vater aus Bamberg, des-

sen Sohn an ME/CFS erkrankt ist

Schätzungen zufolge sind in Deutsch-

land etwa 650.000 Menschen erkrankt

– davon rund 140.000 Kinder und Ju-

gendliche. Mögliche Auslöser sind un-

ter anderem Virusinfektionen, die lang-

fristige immunologische und neurolo-

gische Schäden im Körper verursachen

können. Peter Fackler hat selbst ei-

nen jugendlichen Sohn, der nach einer

Corona-Infektion an ME/CFS erkrankte.

Während Gleichaltrige feiern oder Zeit

mit Freunden verbringen, muss der 16-

Jährige jeden Tag seine Kräfte einteilen

und kann das Haus kaum verlassen.

Herr Fackler, warum hat Sie ME/CFS auf

die Spitze getrieben?

Peter Fackler: Die Wanderung hatte für

mich eine besondere Symbolik: Der All-

tag von Eltern mit schwer erkrankten

Kindern fühlt sich oft wie eine Gip-

felbesteigung an. Wir wollten zeigen,

was viele Familien jeden Tag leisten: Sie

pflegen ihre Kinder rund um die Uhr,

kommen kaum noch aus dem Haus und

erleben ständig Situationen, in denen

jeder Schritt schwerfällt.

Fast täglich müssen wir uns mit Behör-

den, Schulen, Krankenkassen und Ärz-

ten auseinandersetzen – manchen gar

erklären, was ME/CFS überhaupt ist.

Denn viele kennen die Erkrankung ein-

fach nicht – andere nehmen sie nicht

ernst. Manche Ärzte glauben, Eltern

würden ihren Kindern die Symptome

einreden. Sie erhalten keine Atteste

oder den Rat, das Kind solle sich mehr

bewegen.

Dabei können geringe körperliche,

geistige oder emotionale Anstren-

gungen zu einer wochenlangen Ver-

schlechterung führen – selbst Zähne-

putzen oder eine Klassenarbeit.

Genau. Manchmal genügt schon eine

kleine Überlastung, um anschließend

dauerhaft bettgebunden zu sein. Fa-

milien kämpfen deshalb um eine an-

gemessene medizinische Versorgung.

Auch die Behandlungskosten werden

oft gar nicht oder nur in geringem Um-

fang von den Krankenkassen übernom-

men.

So lebt es sich mit ME/CFS:

Was sind Ihre konkreten Wünsche?

Gutachter, Ärzte, Pflegekräfte, Schulbe-

hörden, Jugendämter, Unfallversiche-

rungsträger und weitere müssen über

das Thema ME/CFS geschult und infor-

miert werden. Zudem braucht es mehr

verstetigte Investitionen für die Erfor-

schung von Medikamenten gegen ME/

CFS. Es gibt bislang kein einziges zuge-

lassenes Medikament.

ME/CFS: Er hat  zwei Jahren seit Haus

nicht verlassen können

Auf den rund 2500 Höhenmetern, die

Sie zurückgelegt haben, konnten Sie

Erfahrungen mit anderen Angehörigen

und Unterstützern austauschen. Gab es

Begegnungen, die Sie besonders be-

rührt haben?

Mehrere. Ich habe zum Beispiel eine

Familie kennengelernt, deren Tochter

schwerst an ME/CFS erkrankt ist. Die 14-

Jährige wog zeitweise nur noch 25 Ki-

logramm. Selbst das Kauen war so an-

strengend, dass sie künstlich ernährt

werden musste. Trotzdem musste die

Familie um medizinische Hilfe kämp-

fen, weil viele das Krankheitsbild nicht
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kennen. Eine Uniklinik hat sie abgewie-

sen.

Sie wird jetzt rund um die Uhr zu-

hause versorgt. Wegen der extremen

Reizempfindlichkeit konnte sie lange

nur ihre Mutter tolerieren. Inzwischen

ist es ein Fortschritt, dass ihr Bru-

der sie manchmal besuchen kann. Sol-

che Geschichten zeigen, wie dringend

schwerstbetroffene Kinder eine bes-

sere Versorgung brauchen. Wir brau-

chen mehr Kompetenzzentren, Spezi-

alambulanzen, Hausbesuche von medi-

zinischem Personal und Angebote, die

sich an der Belastbarkeit der Betroffe-

nen orientieren.

“Wir brauchen mehr Kompe-

tenzzentren, Spezialambulanzen,

Hausbesuche von medizinischem

Personal und Angebote, die sich

an der Belastbarkeit der Betroffe-

nen orientieren.”

Peter Fackler Vater

Welche Rolle spielen Schulen?

Es gibt positive Beispiele, aber insge-

samt sehe ich, dass das Schulsystem für

diese Erkrankung noch zu wenig Lösun-

gen bereithält. Das Leitsymptom von

ME/CFS ist die Post Exertional Malaise

(PEM): Schon geringe körperliche oder

geistige Anstrengungen – ein langer

Schultag oder Klassenarbeiten – kön-

nen zu einer Verschlechterung führen,

die tagelang oder wochenlang anhält.

Viele betroffene Kinder und Jugendli-

che nehmen nicht mehr am Unterricht

teil und müssen Klassen wiederholen.

Gibt es Nachteilsausgleiche für er-

krankte Kinder und Jugendliche?

Hilfreich sind Zeitverlängerungen und

Pausen bei Prüfungen sowie Ruheräu-

me, in die sie sich zurückziehen kön-

nen, um sich vor Überlastung zu schüt-

zen. Wir haben Glück, dass die Schu-

le meines Sohnes sehr unterstützend

ist. Es kommen sogar Lehrkräfte zu uns

nach Hause, um ihn zu unterrichten.

In manchen Fällen ist es auch möglich,

dass erkrankte Schülerinnen und Schü-

ler über einen Avatar am Unterricht teil-

nehmen.

Das ist eine Art Roboter, der im Klas-

senzimmer steht und es ermöglicht,

virtuell am Unterricht teilzunehmen.

Genau, gesteuert wird dieser über ei-

ne App, wodurch sie das Geschehen im

Klassenzimmer sehen, hören und über

integrierte Lautsprecher reden können.

Das Problem ist dann aber oft die Er-

bringung von Noten.

Ich nenne Ihnen ein Beispiel, von dem

ich auf der Wanderung erfahren ha-

be: Ein 16-Jähriger aus dem Raum Er-

langen besucht inzwischen zum vier-

ten Mal die sechste Klasse. Nicht we-

gen mangelnder Fähigkeiten, sondern

weil ihm die Krankheit Grenzen setzt. Er

schafft es körperlich nicht, regelmäßig

am Unterricht teilzunehmen oder ge-

nügend Leistungsnachweise zu erbrin-

gen. Fehlen Noten, muss das Jahr wie-

derholt werden. So beginnt jedes Schul-

jahr alles von vorn. Jetzt hat er die zuläs-

sige Höchstausbildungsdauer erreicht

und muss die Schule verlassen.

Ein junger Mensch verliert also seine

schulische Zukunft, obwohl er das Po-

tenzial hätte, einen Abschluss zu ma-

chen.

Deshalb brauchen wir flexiblere Lö-

sungen: das Schuljahr zum Beispiel

auf zwei Jahre zu strecken, Prüfungen

an die Belastbarkeit anzupassen oder

alternative Leistungsnachweise zu er-

möglichen.

Wenn Sie weitere Wünsche für die Zu-

kunft in Hinblick auf ME/CFS hätten –

was wären diese?

Natürlich wünsche ich mir, dass eines

Tages die Heilung oder zumindest ei-

ne Therapie gefunden wird. Bis dahin

sollten sich Ärzte, Pflegekräfte, Schu-

len, Jugendämter und Behörden über

ME/CFS informieren und vor allem: den

Betroffenen zuhören und sie ernst neh-

men. Mindestens genauso wichtig ist es

mir, dass unsere Gesellschaft sensibler

mit chronisch kranken und behinderten

Menschen umgeht – auch, wenn ihre Er-

krankung nicht sichtbar ist.

Sie möchten helfen und die Forschung

zu ME/CFS vorantreiben?

Die Veranstalter von „ME/CFS treibt

uns auf die Spitze!“ sammeln Spen-

den für Projekte und Aufklärungskam-

pagnen. Die Gelder gehen an: Nicht-

GenesenKids e. V., den Bundesver-

band „ME/CFS – Fatigatio“ und die

ME/CFS Research Foundation. Spenden

über GoFundMe: gofundme.com/f/me-

cfs-treibt-uns-wieder-auf-die-spitze

Weitere interessante Artikel auf fraen-

kischertag.de:
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Sie haben die Zugspitze für ihre Kinder erklommen: Der Bamberger

Peter Fackler (zweiter von links) zusammen mit Jörn Bohnhoff, dem

Initiator von „ME/CFS treibt uns auf die Spitze!“, und weiteren

Mitgliedern von „NichtGenesenKids“. //  Fotograf/-in: Stefanie Giesder

 

„ME/CFS treibt uns auf die Spitze!“ – Sie alle kämpfen für an ME/CFS

erkrankte Kinder und Jugendliche. //  Fotograf/-in: Stefanie Giesder

Peter Fackler hat den höchsten Berg Deutschlands erklommen – für

sein Kind und alle an ME/CFS Erkrankten. //  Fotograf/-in: Fackler
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