
Botschaft Kübra (Audio)

Ich heiße Kübra und bis vor zweieinhalb Jahren habe ich ein ganz normales Leben geführt.
Ich stand mit beiden Füßen mitten im Leben, war aktiv, lebensfroh und voller Pläne.
Ich bin gerne gereist, habe das Leben genossen und mir keine Gedanken darüber gemacht dass sich alles von heute auf morgen ändern könnte.Doch genau das ist passiert.
Nachdem ich mich im November 2023 zum zweiten Mal mit Corona infiziert habe,
entwickelte ich Long-Covid und schließlich ME-CFS - eine schwere neuroimmunologische Multisystemerkrankung, die durch Virusinfektion ausgelöst werden kann. Seitdem ist nichts mehr, wie es einmal war.
Von außen sieht man mir meine Krankheit oft nicht an, doch innerlich kämpfe ich jeden einzelnen Tag ums Überleben.
Ich wache morgens mit starken Muskel- und Gliederschmerzen auf.
Dazu kommen Kopfschmerzen, Schwindel, Konzentrationsstörungen und Herzrhythmusstörungen. Jede Bewegung Schmerz, jede Aktivität kostet Kraft.
Heute verbringe ich 22 Stunden am Tag im Bett. Die wenigen 10% Energie, die mir täglich bleiben, muss ich genau einteilen.
Wenn ich dusche, etwas koche oder mit einer Freundin telefoniere, ist meine Energie für den restlichen Tag aufgebraucht. Und wenn ich nur ein kleines bisschen zu viel mache, folgt der sogenannte Crash. Dann verschlimmern sich alle Symptome drastisch.
Eine solche Zustandsverschlechterung bedeutet oft, tagelang oder sogar wochenlang in einem abgedunkelten Zimmer zu liegen, mit Gehörschutz und Augenmaske, um jeden Reiz auszublenden.
Somit besteht mein Alltag aus Schmerzen, Schöpfung und dem Gefühl, Stück für Stück aus dem Leben zu verschwinden.
Meine Welt ist auf die Größe meiner Wohnung geschrumpft.
Die Krankheit fühlt sich an, als wäre ich lebendig begraben.
Man kann sein Leben verlieren, ohne zu sterben.
Genau das macht die Krankheit so grausam.
In Deutschland leben etwa 650.000 Menschen mit ME-CFS. Das sind dreimal so viele Menschen wie mit MS.
Gemeinsam mit Longcovid sind rund 1,5 Millionen Menschen betroffen.
Dabei ist ME-CFS keine neue Krankheit.
Bereits 1969 wurde sie von der WHO als neurologische Erkrankung anerkannt.
Dennoch wird sie bis heute viel zu oft übersehen, bagatellisiert und missverstanden.
Weil rund 80% der Betroffenen Flinterpersonen sind, wurde die Krankheit über Jahrzehnte hinweg ignoriert, verharmlost und als Hysterie abgestempelt.
Bis heute gibt es keine zugelassen Medikamente, viel zu wenig Forschung und kaum ÄrztInnen mit ausreichend Kenntnis über die Erkrankung.
Im Medizinstudium spielt MECFS nahezu keine Rolle.
Viele Betroffene erleben deshalb, dass ihre schwere körperliche Erkrankung als psychisches Problem abgestempelt wird.
Dabei zeigen Studien, dass die Lebensqualität von Menschen mit ME-CFS im Durchschnitt sogar niedriger ist als die von Menschen mit Multiple Sklerose, Krebs oder nach einem Schlaganfall.
Trotzdem wird die Erkrankung allein durch ihren irreführenden Namen chronisches Erschöpfungssyndrom immer wieder verharmlost.
ME-CFS ist keine Müdigkeit. Es ist eine schwere neuroimmunologische Multisystemerkrankung,  die Menschen von einem Tag auf den anderen aus ihrem Leben reißen kann. Für schwerst betroffene Menschen bedeutet ME-CFS ein Leben, dass sich die meisten von uns kaum vorstellen können. Manche liegen 24 Stunden am Tag, sieben Tage die Woche in einem völlig abgedunkeln Zimmer mit Augenmaske und Gehörschutz. Selbst ein Lichtstrahl, ein leises Geräusch oder eine sanfte Berührung können unerträgliche Schmerzen auslösen und den Gesundheitszustand dauerhaft verschlechtern. Viele können nicht mal lesen, keine Musik hören, keine Gespräche führen und hoffentlich einmal ihre engsten Angehörigen sehen.
Sie existieren, während das Leben außerhalb ihrer vier Wände weitergeht.
Viele von uns kämpfen nicht nur gegen die Krankheit, sondern auch gegen gesellschaftliche Ignoranz, fehlende medizinische Versorgung und mangelnde Anerkennung. Manchmal entsteht sogar der bittere Eindruck, dass Betroffene eher ein assistierten Suizid ermöglicht wird als ein angemessener Pflegegrad, ein ausreichender Grad der Schwerbehinderung oder eine wirksame medizinische Versorgung. Das Leid vieler Betroffener ist so groß, dass manche keinen anderen Ausweg sehen
und sich für einen assistierten Suizid entscheiden. Nicht, weil sie nicht mehr leben wollen, sondern weil ihnen die Möglichkeit genommen wurde, ein Leben mit Würde und Lebensqualität zu führen. Das sollte uns alle erschüttern. Es ist keine individuelle Tragödie, sondern das Ergebnis jahrzehntelanger Vernachlässigung.
MECFS kann jede und jeden treffen. Ein Virus reicht aus um ein Leben vollständig zu verändern, eine Ausbildung, einen Beruf, Freundschaften, Familie und Zukunftspläne komplett zu zerstören. Deshalb habe ich eine ganz große Bitte an euch.
Vergesst uns nicht in euren feministischen Kämpfen.
Viele von uns sind zu krank, um auf Demonstrationen zu gehen, laut zu sein und selbst für unsere Rechte einzustehen. Unsere Stimmen sind leise geworden, nicht weil unsere Anliegen weniger wichtig sind, sondern weil uns die Krankheit die Kraft genommen hat.
Bitte kämpft auch für uns. Solange wir nicht selbst laut sein können, brauchen wir Menschen, die unsere Stimmen mittragen.
Vielen Dank.

