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			Kapitel eins 
IN DUNKLEN ZIMMERN

			Kaum andere Krankheiten wurden in den letzten Jahren medial so stark diskutiert wie ME/CFS und Long Covid. Dabei fangen die Verwirrungen bereits bei den Begriffen an. Was versteckt sich hinter dieser Abkürzung? Und was genau bezeichnet Long Covid? Existieren diese Krankheiten erst seit der Coronapandemie? Und warum scheint sich die Medizin damit so schwerzutun? Zu Beginn des Buches sollen diese grundsätzlichen Fragen geklärt werden, um zu zeigen, was ME/CFS und Long Covid überhaupt sind.

		

		
			

			

			Im Juni 2016 sitzt Jennifer Brea auf der samtroten, sanft ausgeleuchteten TED-Bühne. Normalerweise laufen Rednerinnen und Redner dort auf und ab, gestikulieren, füllen den Raum mit Energie. Brea tut nichts davon. Sie sitzt im Schneidersitz in einem Rollstuhl, spricht langsam, fast zögernd. Ihr Lachen ist herzlich, aber man spürt, wie viel Kraft es sie kostet. Schwer zu glauben, dass diese Frau noch wenige Jahre zuvor ein ganz anderes Leben führte.

			Auf der Leinwand hinter ihr erscheinen Bilder aus ihrer Vergangenheit: schroffe Berge, sattes Grün, eine junge Frau in Bewegung, voller Neugier und Lebensdrang. In diesen Aufnahmen liegt etwas Ungebrochenes, ein Hunger auf die Welt und die Zukunft. Umso größer ist der Kontrast zu der Person, die nun mit schleppender Stimme ihre Geschichte erzählt.

			Jennifer Brea war damals eine Doktorandin an der Harvard University. Sie arbeitete an einer Promotion in Politikwissenschaft, verbrachte lange Nächte in Bibliotheken und beschäftigte sich mit komplexen globalen Zusammenhängen. Diese Arbeit erschöpfte sie nicht; sie forderte sie auf jene anregende Weise, die ehrgeizige Menschen eher beflügelt als auslaugt. Sie reiste viel, lernte Fremdsprachen und hatte große Pläne, für ihre wissenschaftliche Laufbahn ebenso wie für ihr Privatleben. Bald wollte sie ihren langjährigen Partner heiraten.

			Erschöpfung verstand sie damals als etwas Vorübergehendes, als einen Zustand, den man mit Disziplin, Schlaf oder Kaffee überwinden konnte. Sie plante ihre Hochzeit, ihren Abschluss, ihr weiteres Leben. Jennifer Brea war 28 Jahre alt und fühlte sich, wie viele gesunde 28-Jährige, im Grunde unverwundbar.

			Dann infizierte sie sich mit einem Virus. Zunächst maß sie dem keine besondere Bedeutung bei. Wie so viele Menschen wurde sie hin und wieder krank, ruhte sich aus, kochte sich Suppe, nahm Medikamente gegen Fieber und Schmerzen und wartete, bis es vorüberging. Meist war es nach ein paar Tagen vorbei.

			Diesmal nicht.

			Das Fieber wollte nicht weichen. Und als es schließlich sank, blieb etwas zurück: Schwindel, Schwäche, ein Nebel im Kopf. Wenn sie durch ihre Wohnung ging, stieß sie gegen Türrahmen oder Möbelstücke, als hätte ihr Körper plötzlich das Gefühl für Raum und Bewegung verloren. Trotzdem hielt sie all das zunächst für die Nachwirkungen eines besonders hartnäckigen Infekts. Sie ging zu verschiedenen Ärzten. Die Antworten ähnelten sich: Sie sei eben noch geschwächt, überarbeitet, erschöpft. Der Körper brauche manchmal länger, um sich zu erholen. Die Blutwerte waren unauffällig. Selbst als Brea längst spürte, dass mit ihr etwas Grundsätzliches nicht stimmte, änderte sich an dieser Einschätzung wenig. Vielleicht sei es ein langwieriger Infekt. Vielleicht spiele auch die Psyche eine Rolle. Sie solle sich schonen.

			Doch ihr Leben bestand längst fast nur noch aus Schonung. Alles ordnete sich der Ruhe unter. Und trotzdem wurde sie von Tag zu Tag schwächer.

			Als sie eines Tages versuchte, ihren eigenen Namen auf ein Blatt Papier zu schreiben, gelang es ihr nicht mehr. Ihr Gehirn wusste, was es tun wollte, aber die Verbindung zu ihrer Hand schien unterbrochen. Sie saß in einem Körper fest, der ihr plötzlich nicht mehr gehorchte, ohne dass irgendjemand ihr sagen konnte, warum.

			Die Laborwerte blieben unauffällig. Das Einzige, was auf eine Krankheit hinwies, waren ihre Symptome: der Nebel im Kopf, die Empfindlichkeit gegenüber Reizen, die Überforderung schon nach kleinster Anstrengung. Sie konnte all das beschreiben, aber niemand konnte es messen, deuten oder in ein bekanntes Muster einordnen. Wo war der Beweis in ihrem Körper? Und was bedeutete es, wenn ein Leiden nur dort sichtbar war, wo es der Patient selbst empfand?

			Zu der Erkrankung kam die Reaktion der Medizin. Einige Ärzte sagten ihr, sie sei einfach gestresst oder leide an einem unbewussten Trauma. Ein Neurologe diagnostizierte eine Konversionsstörung. Damit war nicht gemeint, dass sie simulierte. Aber die Botschaft war dennoch verheerend: Ihre Symptome seien nicht ausreichend biologisch erklärbar, sondern Ausdruck psychischer Konflikte. Keine dieser Erklärungen überzeugte Brea. Sie spürte, dass sie an der Ursache ihres Leidens vorbeigingen. Und solange niemand diese Ursache verstand, gab es auch keine Aussicht auf wirksame Hilfe.

			
				Eine Konversionsstörung, heute meist funktionelle neurologische Störung (FND) genannt, ist eine Erkrankung mit echten neurologischen Symptomen, obwohl keine strukturelle Schädigung des Nervensystems nachweisbar ist. Das Problem liegt nicht in einer sichtbaren Verletzung oder Zerstörung von Nerven, sondern in einer gestörten Funktion des Nervensystems. Typische Symptome sind etwa Schwäche, Lähmungserscheinungen, Zittern, Anfälle, Sehstörungen, Taubheitsgefühle oder Sprachprobleme. Die Symptome sind real und oft stark einschränkend, aber nicht willentlich gesteuert. Psychischer Stress kann eine Rolle spielen, ist jedoch nicht bei allen Betroffenen die Ursache.

			

			Sie dachte an ihre wissenschaftliche Ausbildung. Nicht jede Diagnose musste sich intuitiv richtig anfühlen, um wahr zu sein. Fachleute konnten recht haben, auch wenn die Betroffenen zweifelten. Eine Expertenmeinung allein aufgrund des eigenen Gefühls zurückzuweisen, erschien ihr nicht wissenschaftlich. Also wollte sie die Diagnose auf ihre Weise prüfen. Wenn das alles wirklich psychisch war, dann müsste sie sich doch der Situation stellen können. Sie beschloss, die zweieinhalb Kilometer von der Praxis des Neurologen zu Fuß nach Hause zu gehen. Vielleicht würde die Anstrengung etwas freilegen, eine Wahrheit, die sie bisher verdrängt hatte. Vielleicht war ihr Zustand wirklich nicht so schlimm, wie er sich anfühlte. Was hatte sie zu verlieren?

			Auf diesem kurzen Heimweg schmerzte ihr der ganze Körper. Als sie ihre Wohnung erreichte, brach sie an der Türschwelle zusammen.

			Dieser Moment wurde zum Kipppunkt. Die nächsten zwei Jahre verbrachte sie die meiste Zeit im Bett. Die Frau, die zuvor an Eliteuniversitäten gearbeitet, Pläne geschmiedet und die Welt bereist hatte, hatte nun kaum noch Kraft für die kleinsten Bewegungen. Geräusche erschöpften sie bis zur völligen Überlastung. Licht, Gespräche, selbst alltägliche Reize wurden zu einer kaum erträglichen Last.

			Weil sie das Haus kaum noch verlassen konnte und oft monatelang in einem abgedunkelten Schlafzimmer lag, begann sie, sich mit dem Smartphone selbst zu filmen. Aus diesen Aufnahmen entstand später ihr Dokumentarfilm Unrest. Sie filmte sich beim Kriechen über den Boden, weil sie nicht mehr gehen konnte. Sie filmte die Verzweiflung ihres Mannes, die Hilflosigkeit der Ärzte, die Sprachlosigkeit ihrer Umgebung. Und durch das Internet entdeckte sie etwas, das ebenso erschütternd wie tröstlich war: Sie war nicht allein. Millionen Menschen auf der ganzen Welt lebten unter ähnlichen Bedingungen. Unsichtbar, hinter verschlossenen Türen.

			Nicht nur die Symptome quälten sie, sondern auch diese Unsichtbarkeit. Weil niemand erklären konnte, was mit ihr geschah, reagierten viele Fachleute nicht mit Neugier, sondern mit Ausweichen. Was sie nicht einordnen konnten, behandelten sie, als sei es nicht wirklich da. Brea beschloss, diese Unsichtbarkeit nicht länger hinzunehmen.

			Aus einer Patientin im Dunkeln wurde eine Aktivistin. Viele Betroffene waren zu krank, um selbst auf die Straße zu gehen. Also entwickelte sie mit der Initiative MEAction eine Form des Protests, die genau diese Abwesenheit sichtbar machte: leere Schuhe, aufgestellt auf öffentlichen Plätzen, unter dem Hashtag #MillionsMissing.

			Überall auf der Welt erschienen Schuhpaare mit kleinen Botschaften daran, was die Krankheit den Menschen genommen hatte: ihre Arbeit, ihr Studium, ihre Beziehungen, ihr altes Leben.

			Immer deutlicher wurde dabei, was Brea von Anfang an geahnt hatte und was viele andere Betroffene ihr bestätigten: Ihr Leiden war kein medizinischer Einzelfall, sondern Teil einer stillen, weitgehend unsichtbaren Krise. Eine Krankheit, die weltweit zahllose Menschen betraf und doch kaum erfasst, verstanden oder ernst genommen wurde. Aber was genau hatte ihr Leben zerstört? Und wie ließ sich etwas heilen, das von so vielen noch nicht einmal als wirkliche Krankheit anerkannt wurde?

			Eine Krankheit, die es nicht geben dürfte

			Myalgische Enzephalomyelitis (ME) oder das chronische Fatigue Syndrom (CFS): Jennifer gab der Krankheit mit den vielen Namen ein Gesicht und eine Stimme, die so laut war, dass sie schließlich 2016 auf der großen TED-Bühne gehört wurde. Ich erfuhr erst später von Jennifer und ihrer Geschichte, aber etwa zur Zeit dieses TED-Talks hörte auch ich das erste Mal von dieser seltsam ungreifbaren Krankheit.

			Niemand hatte mir in meiner Ausbildung an der Universität oder in den Jahren als Assistenzarzt jemals von ME/CFS erzählt. Die Krankheit fand sich in keiner Vorlesung, wurde im Krankenhaus nicht diagnostiziert. Und was nicht gelehrt wird, das existiert nicht.

			Im Medizinstudium lernt man früh, der Messbarkeit zu vertrauen. Werte, Bilder, Befunde, Kurven: Alles scheint darauf ausgerichtet, Krankheit sichtbar und damit beherrschbar zu machen. Auch mein Studium an der Universität Wien war davon geprägt. Es vermittelte Sicherheit, weil es den Eindruck erzeugte, für jedes Leiden müsse es irgendwo einen objektiven Marker geben. Gleichzeitig war schon damals klar, dass Medizin nie nur aus Daten besteht. Denn behandelt werden keine abstrakten Diagnosen, sondern Menschen – mit ihren Eigenheiten, ihren Widersprüchen, ihren sehr unterschiedlichen Körpern.

			Erst in der Praxis zeigt sich, wie viel medizinische Arbeit im Deuten liegt. Beschwerden passen nicht immer sauber in Lehrbücher, Körper reagieren nicht nach Standardschema und viele Entscheidungen müssen fallen, bevor alle Fakten auf dem Tisch liegen. Natürlich stützt sich ärztliches Handeln auf Wissenschaft. Doch im Einzelfall braucht es oft auch Erfahrung, Urteilsvermögen und ein Gespür für Zwischentöne.

			In der Neurologie lernte ich, Schlaganfälle zu behandeln, Epilepsien einzuordnen und die Leitgeschwindigkeit der Nerven zu messen. Sie ist ein Fach mit großartigen diagnostischen Möglichkeiten. Denn wer Therapien empfiehlt, die tief in das Leben eines Menschen eingreifen und nicht selten erhebliche Nebenwirkungen haben, will sich nicht allein auf das verlassen müssen, was sich zwar eindrücklich schildern, aber nur schwer messen lässt.

			Erschöpfung ist aber schwer zu objektivieren. Sie gehört zum Beschwerdebild vieler sehr unterschiedlicher Erkrankungen und ist zugleich eine Erfahrung, die in milder Form auch gesunde Menschen kennen. Gerade deshalb wird sie medizinisch oft als unspezifisches Symptom behandelt und gerät gegenüber klar messbaren Befunden mit unmittelbaren Therapiefolgen leicht in den Hintergrund.

			So kam es, dass ME/CFS für mich lange nicht wirklich existierte. Nicht aus bösem Willen, sondern aus schlichter Abwesenheit. Ich hatte im Studium kaum etwas darüber gehört, in der Ausbildung spielte die Erkrankung praktisch keine Rolle, und das Leitsymptom Erschöpfung schien mir zu unscharf, um daraus ein eigenes Krankheitsbild abzuleiten. Erst die Begegnung mit meinem ersten Patienten mit ME/CFS veränderte diese Sicht grundlegend. Das Gespräch mit ihm machte klar, dass es sich nicht um eine psychosomatische Erkrankung handeln konnte, von einer milden ganz zu schweigen. Diese Diskrepanz zwischen meiner eigenen Unwissenheit und der harten Realität ließ mich nicht mehr los.

			Wie ich jetzt weiß, hatte er einen ähnlichen Weg hinter sich wie so viele andere Betroffene auch. Ein Infekt führte zu einer merklich herabgesetzten Leistungsfähigkeit. Versuche, dieser mit gesteigerter Aktivität und Sport zu begegnen, führten zu einer laufenden Verschlechterung, bis ein weiteres immunologisches Ereignis dann den endgültigen Absturz zur Folge hatte. Trotz zahlreicher auffälliger Befunde, die häufig Mosaiksteine im Gesamtbild ME/CFS sind, und auch trotz Abklärungen bei internationalen Spezialisten, die die Diagnose bestätigten, wurden die Beschwerden in Österreich auf psychosomatische Ursachen zurückgeführt – und entsprechend behandelt. Dies war nicht nur nicht hilfreich, sondern letztendlich kontraproduktiv.

			Ich würde gern erzählen, dass mir der Fall von Anfang an klar war. Doch auch ich hatte bis dahin noch nie wirklich von ME/CFS gehört. Mein vorbestehendes Wissen über die Erkrankung erweiterte sich durch eine Recherche während der Anfahrt in der U-Bahn drastisch. Die Unkenntnis ging so weit, dass in meinem ersten Befund sogar von CSF/ME zu lesen ist, einer vollkommen bizarren Verdrehung des Namens. Das Krankheitsbild hatte in meiner medizinischen Laufbahn bisher schlichtweg nicht existiert, was zu genau der Odyssee führte, die die Betroffenen im Normalfall absolvieren müssen.

			Und von diesen Betroffenen sah und hörte ich ab diesem Zeitpunkt immer mehr. Nicht weil ich plötzlich so vor Expertise zu diesem Thema gestrotzt hätte. Sondern vor allem deswegen, weil es eben keine Anlaufstellen für diese Erkrankung gab, die damit verbundenen Symptome meist falsch eingeordnet oder ME/CFS an sich in Zweifel gezogen wurde.

			Ich sah und hörte deutlich, wie die Betroffenen litten, aber die Routinediagnostik zeigte keine Auffälligkeiten. Ich konnte erkennen, wie oft wohlmeinende Empfehlungen, die Aktivität zu steigern, mehr Sport zu machen, sich durchzubeißen, die Grenzen des Alltags immer enger machten. Es wurde mir deutlich bewusst, dass das biopsychosoziale Modell, das auf viele Krankheiten angewandt wird und biologische, psychische und soziale Faktoren zu einem Gesamtbild verknüpft, bei ME/CFS eine starke psychologische Schlagseite hatte. Die wesentlichen biologischen Treiber der Erkrankung wurden oft vom Tisch gewischt, die soziale Komponente von Arbeitsunfähigkeit, Existenzangst und Isolation ignoriert, dafür aus den oft vorhandenen psychologischen Folgen dieser Situation die Ursache gebastelt.

			Hier liegt auch eines der besten Argumente, warum die Idee von ME/CFS als vorrangig psychiatrische Erkrankung falsch ist – erkrankte Menschen wurden über Jahrzehnte unter exakt dieser Annahme behandelt, oft ohne sich bewusst zu sein, dass ME/CFS überhaupt existierte. Und trotz motivierter Mitarbeit an psychosomatischen Therapieangeboten oder aktivierender Behandlung wurde das Grundproblem nicht gelöst – oft ganz im Gegenteil. Wäre dieser Ansatz die Lösung für das Problem ME/CFS, dann hätten wir das Problem schlicht nicht.

			Die Begegnung mit meinem ersten Patienten veranlasste mich, tiefer in die Geschichte von ME/CFS und ähnlichen Erkrankungen einzutauchen. Dabei machte ich eine überraschende Entdeckung. Es war nicht so, als wären diese Krankheiten völlig neu. Vielmehr waren sie in der Vergangenheit bereits erforscht, teilweise sogar intensiv diskutiert worden. Nur um dann im Laufe der Zeit umgedeutet und schließlich wieder vergessen zu werden.

			
				Postvirale oder allgemeiner postinfektiöse Syndrome mit Erschöpfung bezeichnen anhaltende Beschwerden nach einer überstandenen Infektion. Typisch können Erschöpfung, verminderte Belastbarkeit, Schmerzen, Schlafstörungen oder kognitive Probleme sein. Diese Beschwerden können Wochen, Monate oder länger anhalten, auch wenn die akute Infektion abgeklungen ist. Nicht jedes solche Syndrom ist jedoch ME/CFS. ME/CFS ist eine klar definierte schwere Form innerhalb dieses Spektrums und zeichnet sich besonders durch eine beeinträchtigte Erholungsreaktion nach Belastung, Post Exertional Malaise (PEM), nicht erholsamen Schlaf und kognitive Probleme aus.

				Die Kennmerkmale postinfektiöser Syndrome sind unter anderem:

				
						
						 Die Beschwerden beginnen nach einer Infektion und halten deutlich länger an als die akute Erkrankung.

					

						
						 Häufig sind Erschöpfung, verminderte Belastbarkeit, Schlafstörungen, Schmerzen oder kognitive Probleme.

					

						
						 Bei ME/CFS kommt hinzu, dass Ruhe den Zustand nicht ausreichend bessert und Belastung die Symptome oft deutlich verschlechtern kann (PEM).

					

						
						 Viele dieser Erkrankungen betreffen nicht nur ein einzelnes Organ, sondern mehrere Körpersysteme zugleich.

					

						
						 ME/CFS, Long Covid und andere postinfektiöse Zustände können sich überschneiden, sind aber nicht identisch und werden nicht nur nach dem auslösenden Erreger unterschieden.

						
					

						
						 Wichtig ist, dass Long Covid ein sehr breiter Begriff ist, der anhaltende oder neu auftretende gesundheitliche Beschwerden nach einer Infektion mit SARS-CoV-2 umfasst. Viele Menschen mit Long Covid können die Diagnosekriterien von ME/CFS erfüllen, dennoch sollten beide Bezeichnungen nicht gleichgesetzt werden.

					

				

			

			Die Geschichte postinfektiöser Erschöpfungszustände beginnt nicht erst im 21. Jahrhundert. Schon nach der Russischen Grippe von 1889 und der Spanischen Grippe von 1918 finden sich Berichte über Menschen, die sich von der akuten Infektion nie wieder ganz erholten. Zeitgenössische Ärzte beschrieben anhaltende Schwäche, Schwindel, Schlafstörungen, Konzentrationsprobleme, »nervöse Erschöpfung« und eine auffällige Verminderung der Belastbarkeit. Diese historischen Krankheitsbilder lassen sich nicht automatisch mit dem Krankheitsbild gleichsetzen, das heute als ME/CFS bezeichnet wird. Aber sie zeigen, dass die Beobachtung lange anhaltender Beschwerden nach Infektionen viel älter ist als die moderne Debatte.

			Im späten 19. und frühen 20. Jahrhundert fehlte die Sprache, um solche Zustände als eigenständige biologische Folgeerkrankungen zu fassen. Vieles wurde unter Begriffen wie Neurasthenie, Nervenschwäche oder postgrippaler Erschöpfung beschrieben. Gerade darin liegt aber spannenderweise eine historische Konstante: Die Beschwerden waren sichtbar, ihre Ursache aber blieb unklar. Was wir heute als mögliche postinfektiöse Multisystemerkrankung diskutieren, erschien damals oft als Mischung aus neurologischem, internistischem und psychischem Problem – also als etwas, das sich der klaren Einordnung entzog.

			Systematischer greifbar wurde die Geschichte ab den 1930er-Jahren. Damals wurden in mehreren Ländern Ausbrüche eines polioähnlichen Krankheitsbildes beschrieben, bei dem nicht die typischen Lähmungen der Poliomyelitis im Vordergrund standen, sondern lang anhaltende Schwäche, Muskelschmerzen, kognitive Beschwerden und neurologische Auffälligkeiten. Besonders prägend wurde der Ausbruch am Londoner Royal Free Hospital im Jahr 1955. Dort erkrankten innerhalb weniger Monate mehr als 300 Menschen, vor allem Mitarbeitende des Krankenhauses; 255 mussten hospitalisiert werden. Die Symptome reichten von Hals- und Kopfschmerzen über Schwindel und Sehstörungen bis zu einer ausgeprägten körperlichen Schwäche. Auch wenn das Krankheitsbild in Teilen an Polio erinnerte, ein eindeutiger Erreger konnte nicht nachgewiesen werden.

			
				Polio (Poliomyelitis) ist eine hochansteckende Virusinfektion, die vor allem Kinder betrifft und im schlimmsten Fall zu bleibenden Lähmungen führen kann. Das Poliovirus wird meist über verunreinigtes Wasser, Nahrung oder Hände übertragen. In schweren Fällen greift es motorische Nervenzellen im Rückenmark an und stört dadurch die Steuerung der Muskulatur. Besonders gefürchtet war die Lähmung der Atemmuskulatur, weshalb manche Betroffene in einer »Eisernen Lunge« beatmet werden mussten. Seit der Einführung wirksamer Impfstoffe ab 1955 und durch weltweite Impfprogramme ist Polio in vielen Regionen der Welt stark zurückgedrängt worden, aber noch nicht vollständig ausgerottet.

			

			Im Jahr 1956 wurde für dieses Krankheitsbild der Begriff »benign myalgic encephalomyelitis« geprägt. Historisch war das ein entscheidender Moment, weil damit erstmals versucht wurde, die Erkrankung als eigenständiges medizinisches Phänomen zu benennen.

			Aus heutiger Sicht ist dieser Name allerdings problematisch. Einerseits suggeriert das Wort »benigne« einen harmlosen Krankheitsverlauf. Andererseits legt »Myalgische Enzephalomyelitis« eine Entzündung von Gehirn und Rückenmark nahe, die sich bei ME/CFS in diesem Wortsinn nicht nachweisen lässt. Historisch bedeutsam bleibt der Begriff trotzdem: Er markiert den Punkt, an dem die Medizin begann, ein Muster zu erkennen, das ihr bis heute Schwierigkeiten bereitet – schwere Erschöpfung, neurologische Beschwerden und lang anhaltende Einschränkungen nach einer wahrscheinlich infektiösen Erkrankung, ohne einfachen Laborbeweis und ohne klare organische Zuordnung.

			Dass dieses Wissen nicht geradlinig weiterentwickelt wurde, ist Teil der traurigen Geschichte. In den folgenden Jahrzehnten wurden ähnliche Krankheitsbilder immer wieder neu benannt, umgedeutet oder psychologisiert. Spätestens in den 1980er-Jahren wurden sie in Teilen der Öffentlichkeit und Medizin als »Yuppie flu« verspottet. 1988 führte die US-Gesundheitsbehörde CDC schließlich den Begriff »chronic fatigue syndrome« ein – einen Namen, den viele Betroffene bis heute ablehnen, weil er die Schwere der Erkrankung sprachlich auf das unspezifische Symptom der Erschöpfung reduziert. Gleichzeitig wurden auch Diagnosekriterien eingeführt, die den Begriff deutlich verbreiterten. Viele Menschen, die damals mit »CFS« diagnostiziert wurden, erfüllten wohl nicht die diagnostischen Kriterien für die Erkrankung, die heute als ME/CFS bezeichnet wird.

			So zieht sich durch die Geschichte von ME/CFS ein wiederkehrendes Muster: Die Krankheit wird beobachtet, beschrieben, wieder angezweifelt und erst viel später erneut ernst genommen.

			Die 1990er-Jahre bis etwa 2010 waren in der ME/CFS-Forschung stark von Modellen beeinflusst, die die Erkrankung als Folge von Dekonditionierung, Schonverhalten oder die Krankheit aufrechterhaltenden Überzeugungen verstanden. Auf dieser Grundlage wurden vor allem kognitive Verhaltenstherapie (CBT) und Graded Exercise Therapy (GET) empfohlen. Ein prominentes Beispiel für diese Interpretation war die britische PACE-Studie mit einem bis heute bemerkbaren Nachhall.

			PACE war mit 641 Teilnehmenden eine der größten CFS-Studien ihrer Zeit. Zwischen 2005 und 2010 wurden an mehreren britischen Zentren vier Behandlungsarme verglichen: fachärztliche Standardversorgung allein oder kombiniert mit CBT, GET oder Adaptive Pacing Therapy (nicht zu verwechseln mit dem später noch geschilderten Konzept des Pacing!).
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