ME/CES

DEUTSCHE GESELLSCHAFT
FUR ME/CFS E.V.

ME/CFS -
Physiotherapie

In Kooperation mit

dem Charité Fatigue Centrum
der Charité Berlinund dem
Chronischen Fatigue Centrum
flr junge Menschen des
TUM Klinikums, Miinchen

Das Wichtigste zusammengefasst:

e Achtung: Sport, Trainingsprogramme,
graduelle Aktivierungstherapie (GET),
Auftrainieren, der Versuch, die Leistungs-
grenzen auszuweiten, sind bei ME/CFS
kontraindiziert und kénnen zu schweren
Nebenwirkungen bzw. zur Verschlechte-
rung des Gesundheitszustands flihren.

e Neben korperlicher Aktivitat Gber

Myalgische Enzephalomyelitis / Chroni-
sches Fatigue Syndrom (ME/CFS) ist eine
chronische neuroimmunologische Erkran-
kung, die viele Korpersysteme betrifft
und oft zu einem hohen Grad korperlicher
Behinderung flhrt. Sie tritt hdufig post-
infektids nach unterschiedlichen viralen
Erregern wie dem Epstein-Barr-Virus oder
Influenzaviren auf, aber auch andere Ausl6-
ser sind beschrieben. Die Symptomatik von
ME/CFS ist durch einen deutlich reduzierten
allgemeinen Funktionsstatus mit Exazerba-
tion aller Symptome nach Belastung (Post-
Exertionelle Malaise, s. u.) und krankhafte

der Uberlastungsschwelle kénnen auch
kognitive Aktivitdt oder Reize eine Ver-
schlechterung des Gesundheitszustands,
die Post-Exertionelle Malaise (PEM), aus-
|6sen.

o Die Therapie muss an die individuelle
Symptomatik, pathologischen Grenzen und
Tagesform angepasst werden.

peripheren Geweben und Organen, Konzen-
trations-, Wortfindungs- und Gedachtnis-
stérungen (auch als ,Brain Fog" bezeichnet),
eine Dysregulation des autonomen Nerven-
systems, Gelenk-, Nerven- und/oder Kopf-
schmerzen, eine ausgepragte Reizsensibi-
litat vor allem gegeniiber Gerauschen, Licht
sowie Berlihrung, Kalte und Hitze im Rah-
men einer Temperaturregulationsstorung
und immunologische Symptome wie z.B.
Halsschmerzen und geschwollene Lymph-
knoten. Zusatzlich kdnnen neurologische
Storungen (z.B. ataktische Stoérungen,
Faszikulationen, Blasenfunktionsstorungen)

Schwiéche (Fatigue) charakterisiert. Weitere  auftreten.

Symptome und beschriebene Pathologien,

(Fur weiterfiihrende Informationen siehe Informations-
blatter ME/CFS - Ubersicht sowie ME/CFS - Diagnose,
Behandlung und Hinweise zur Betreuung.)

die flr die Physiotherapie relevant sind,
sind ein rasch eintretender muskularer
Kraftverlust mit Erniedrigung der anaero-
ben Schwelle, grofl3flichige maandernde
Muskelschmerzen, Kreislaufregulationssto-
rungen im Stehen oder Sitzen mit vermin-
derter Hirndurchblutung (orthostatische
Intoleranz), eine endotheliale Dysfunk-
tion mit gestorter Sauerstoffextraktion in
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Zu beachtende Komorbidititen sind
neben einem Posturalen orthostatischen
Tachykardiesyndrom (PoTS) oder einer
anderen Form der orthostatischen Intole-
ranz aul3erdem Fibromyalgie, Migrane und
Endometriose. Eine Haufung von Auffal-
ligkeiten im Bereich des kraniozervikalen
Ubergangs, der hypermobilen Bindege-


https://www.mecfs.de/informationsblatt/#Ubersichtpdf
https://www.mecfs.de/informationsblatt/#Diagnosepdf
https://www.mecfs.de/informationsblatt/#Diagnosepdf

webserkrankungen (EDS) und dem Vor-
liegen einer Small-Fiber-Neuropathie ist in
der Literatur beschrieben.

Insbesondere relevant im Kontext der
Physiotherapie ist das Kernsymptom von
ME/CFS, die Post-Exertionelle Malaise:
Die Verschlechterung aller Symptome
nach koérperlicher (inklusive orthostati-
scher), kognitiver und emotionaler Akti-
vitat. Die belastungsinduzierte Symptom-
verschlechterung tritt dabei oft verzégert
auf (bis zu 48 Stunden) und ist lange an-
haltend (> 14 Stunden). Typischerweise
verstarken sich nach Belastung alle oben
genannten Symptome wie Schwiche, Mus-
kelschmerzen, Brain Fog, Reizsensibilitat,
Fieber, geschwollene Lymphknoten und

PEM und Muskelschwdche: Im Rahmen
wissenschaftlicher Forschung zu ME/CFS
wurde korperliche Belastung gezielt zur
Provokation von PEM und zum Nachweis
pathologischer Verdinderungen nach mus-
kuldrer Aktivitdt eingesetzt.

e Nach zweizeitigen kardiopulmonalen
Belastungstests konnte gezeigt werden,
dass der erneute Abruf der erzielten Leis-
tung sowie die maximale Sauerstoffkapazi-
tat (VO2max) nach 24 Stunden im Gegen-
satz zu Gesunden deutlich vermindert ist.

e Die Fatigabilitdit der Muskulatur
(=verminderte muskuldre Kraft nach Be-
lastung) kann mittels wiederholter Hand-
kraftmessung objektiviert werden.

e In Studien konnte gezeigt werden,
dass die Erholungsdauer ME/CFS-Be-
troffener nach korperlicher Belastung im
Schnitt ca. 12 Tage dauert, die gesunde
Kontrollgruppe bendtigte hierzu nur ca.
2 Tage.

e Im Plasma Betroffener konnten ver-
gleichend zu Gesunden mitochondriale
und immunologische Veranderungen nach
kardiopulmonaler Belastung nachgewie-
sen werden.
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mehr. Erkrankte beschreiben diesen Zu-
stand haufig als ,Crash”. Die PEM geht oft
mit einer rapiden Reduktion des verbliebe-
nen Funktionsniveaus einher, die Tage oder
Wochen andauern kann. Die PEM kann zu
einer bleibenden Zustandsverschlechte-
rung - bis hin zur kompletten Bettlagerig-
keit und Pflegebedurftigkeit - flihren. Je
nach Schweregrad kann PEM bereits nach
leichten alltaglichen Tatigkeiten auftreten
(Unterhaltungen, Spaziergidnge, Arztbe-
suche; bei schweren Verlaufsformen kann
PEM bereits durch Berlihrung, visuelle
Reize oder Gerdusche ausgel6st werden).
Aktuelle Studien sprechen fiir eine vermin-
derte Durchblutung und in Folge gestorte
mitochondriale Funktion der Muskulatur
unter Belastung als Ursache von PEM.

e In der Muskelbiopsie konnten nach
Belastung Nekrosen gezeigt werden.

e Im 22Na-MRT zeigten sich nach mus-
kuldrer Belastung erhéhte intramuskulare
Na-Spiegel im Vergleich zu Gesunden als
Hinweis fir einen gestoérten Salzhaushalt
infolge einer Minderdurchblutung.

e Storungen des zelluldren Stoffwech-
sels sowie Hinweise auf mitochondriale
Stérungen sind beschrieben. Studien zei-
gen auch, dass die bei ME/CFS zu beob-
achtende orthostatische Intoleranz nicht
auf Dekonditionierungseffekte zurtickzu-
flhren ist.

PEM darf nicht mit physiologischen
Effekten nach Training Gesunder oder
Dekonditionierungseffekten gleichgesetzt
werden und ist als pathologische syste-
mische Antwort auf die Pathophysiologie
bzw. auf Aktivitat oberhalb der patholo-
gischen Belastungsgrenze zu verstehen.
Gezielte Provokation sollte aufgrund des
Risikos einer ggf. dauerhaften Zustands-
verschlechterung unbedingt vermieden
werden.



Pacing ist die wichtigste Form

des Krankheitsmanagements

Fir ME/CFS gibt es keine kausale The-
rapie. Eine symptomorientierte Therapie
kann dennoch die Lebensqualitat der Er-
krankten positiv beeinflussen. Das Kern-
konzept des Krankheitsmanagements
nennt sich Pacing und beschreibt einen
schonenden Umgang mit den knappen
Energieressourcen der Erkrankten und
ein darauf ausgerichtetes Energie- und
Aktivitdtsmanagement. Ziel ist es, strikt
unterhalb der durch die Krankheit vorge-
gebenen Belastungsgrenze zu bleiben, um
keine PEM und damit eine ggf. dauerhafte

Zustandsverschlechterung auszulésen. Ein
Hilfsmittel kann die Herzfrequenzmessung
zur Aktivitdt unterhalb der anaeroben
Schwelle sein. Als Formel zur Bestimmung
der maximalen Herzfrequenz kann folgende
verwendet werden: [220 - Lebensalter] x
0,6 = max. Herzfrequenz. Die Formel dient
als Richtwert und sollte individuell aus-
getestet werden. Bei ausgepragter ortho-
statischer Intoleranz, PoTS oder héherem
Lebensalter findet sie keine Anwendung.

Mehr Informationen finden Sie unter ,Weiterfiihrende
Literatur” und unter mecfs.de/Pacing.

Bei Behandlung individuelle

Grenzen und Tagesform
beachten

Aufgrund von PEM koénnen die Grenzen
bei ME/CFS nicht durch steigernde Be-
wegungstherapie erweitert werden. Das
aktuelle Energieniveau kann tagesform-
abhangig und im Verlauf der Erkrankung
stark fluktuieren.

Allgemein kann festgehalten werden,
dass Ziel, Art und Dosierung der physio-
therapeutischen Behandlung an die indi-
viduellen Bedirfnisse und Moglichkeiten
der Betroffenen angepasst werden mis-
sen. Die Beachtung der individuellen pa-
thologischen Uberlastungsschwelle ohne
Auslosung von PEM in den Folgetagen ist
oberstes Gebot jeder Behandlung. Die kon-
stante Betreuung durch eine behandelnde
Person ermdglicht die gezielte Beobach-
tung von Fluktuationen und reduziert den
kommunikativen Aufwand fiir die Betrof-
fenen. Eine Zustandsverschlechterung in
den Folgetagen sollte nachbeobachtet und
aktiv erfragt werden, um die Behandlung
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entsprechend anzupassen. Bei akuten
Zustandsverschlechterungen sollte eine
kurzfristige Absage des Behandlungs-
termins ermdglicht werden.

Sowohl Therapeut*in als auch Betrof-
fenen sollte klar bewusst sein, dass Kon-
zepte mit gradueller Leistungssteigerung
(Graded Exercise Therapy - GET) nach
aktuellen Leitlinien (NICE) kontraindiziert
sind und laut aktuellem IQWiG-Bericht
schwere Nebenwirkungen einer GET nicht
auszuschlieBen sind. Oft ist ein aktives
Umdenken aller Beteiligten hierfir er-
forderlich, da Leistungssteigerung durch
Auftrainieren als Therapiekonzept und
im gesunden Erleben tief verankert, bei
ME/CFS aber nicht méglich ist. Im Gegen-
teil kann der Versuch, die Leistungsgrenzen
auszuweiten, zu schweren Nebenwirkun-
gen bzw. zur rapiden Verschlechterung
noch bestehender Kapazititen und Le-
bensqualitat fihren.


https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/pacing/

Der gewaéhlte physiotherapeutische
Behandlungsansatz kann sich an den
individuell vorliegenden Hauptsymptomen
und -beschwerden orientieren und sowohl
physikalische als auch Bewegungstherapie,
immer unter Beachtung der beschriebenen
Limitierung, beinhalten.

Die Initiative ,Physios for ME“ empfiehlt
verkiirzte Behandlungsdauer, Pausen wah-
rend der Behandlung und den Einsatz phy-
sischer Tests nur bei Notwendigkeit. Eine
liegende Position wahrend Wartezeiten,
Ubungen und Therapien kann zur Minde-

Bei schwer Erkrankten kdnnen bereits
kleinste Reize (Bertihrung, Licht, Geruch)
oder Mobilisierungen PEM auslésen. Mon-
toya et al. geben im Artikel zur Versorgung
von schwer Erkrankten (zu finden unter
+~Weiterfihrende Literatur) wichtige Hin-
weise: ,Physiotherapeut*innen kénnen
bei MalBnahmen zur Energieeinsparung,
Schmerzbehandlung, dem Gelenkschutz
zur Vorbeugung von Gelenkkontrakturen,
der Koérperpositionierung und sanften Be-
wegungs-, Dehnungs- und Kraftiibungen

rung der Kreislaufbelastung beitragen. Im
Praxissetting sollte auch auf weitere Ein-
schrankungen und Bediirfnisse wie z.B. eine
bestehende Reizsensitivitdt (Gerdusche,
Duft, Bertihrung, Licht) und/oder Konzen-
trations- und Aufmerksamkeitsstérungen
geachtet werden. Bei schwerer Erkrankten
sollten Hausbesuche erwogen werden, da
bereits der Weg in die Praxis zu PEM fiihren
kann. Da Infekte Zustandsverschlechte-
rungen verursachen koénnen, sollten konse-
qguente MalBnahmen zum Infektionsschutz
der Betroffenen wie beidseitige Masken
und Luftfilter ergriffen werden.

unterstitzen, um die Auswirkungen von
Inaktivitdt und Bettlagerigkeit auszuglei-
chen. Die angewendeten Malnahmen
missen so erfolgen, dass sie keine PEM
oder sensorischen Empfindlichkeiten (z.B.
bei Berlihrung) auslésen. Vorsicht ist ge-
boten, da sogar passives Anheben des
gestreckten Beins durch einen Therapeu-
ten nachweislich PEM ausgeldst hat. Bei
Patient*innen mit komorbidem hypermo-
bilem Ehlers-Danlos-Syndrom ist Vorsicht
beim Dehnen geboten.”

Weiterfiithrende Literatur:

+Physios for ME

-Leslie et al. - A Physiothera-
pist's Guide to Understanding
and Managing ME/CFS
+Workwell Foundation -
ME/CFS Activity Management
with a Heart Rate Monitor
-Physiotherapie evidenz-
basiert - Uber Post-Exertionelle
Malaise (PEM) im Vorfeld
Bescheid wissen

-Montoya et al. - Versorgung
von Patient*innen mit
schwerer oder sehr schwerer
ME/CFS

+Charité Fatigue Centrum -
Fiir Arzte

+Protokoll Handkraftmessung
Charité

-IQWiG - ME/CFS - Aktueller
Kenntnisstand

Weiterfu’hren_de Informationen und Links sowie weitere
Themen wie Ubersicht, Diagnose und Behandlung, Pacing
und mehr finden Sie unter: mecfs.de/Informationsblatt
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https://www.mecfs.de/Informationsblatt/
https://www.physiosforme.com
https://www.physiosforme.com/our-book
https://www.physiosforme.com/our-book
https://www.physiosforme.com/our-book
https://workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2023/01/HRM-Factsheet.pdf
https://workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2023/01/HRM-Factsheet.pdf
https://workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2023/01/HRM-Factsheet.pdf
https://shop.elsevier.de/physiotherapie-evidenzbasiert-9783437450655.html
https://shop.elsevier.de/physiotherapie-evidenzbasiert-9783437450655.html
https://shop.elsevier.de/physiotherapie-evidenzbasiert-9783437450655.html
https://shop.elsevier.de/physiotherapie-evidenzbasiert-9783437450655.html
https://www.mecfs.de/wp-content/uploads/2023/04/Versorgung-schweres-MECFS-deutsch.pdf
https://www.mecfs.de/wp-content/uploads/2023/04/Versorgung-schweres-MECFS-deutsch.pdf
https://www.mecfs.de/wp-content/uploads/2023/04/Versorgung-schweres-MECFS-deutsch.pdf
https://www.mecfs.de/wp-content/uploads/2023/04/Versorgung-schweres-MECFS-deutsch.pdf
https://cfc.charite.de/fuer_aerzte/
https://cfc.charite.de/fuer_aerzte/
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/ZZ_alte_Dateien/Landing_Page/Hand_Dynamometer_Test.pdf
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/ZZ_alte_Dateien/Landing_Page/Hand_Dynamometer_Test.pdf
https://www.iqwig.de/download/n21-01_me-cfs-aktueller-kenntnisstand_abschlussbericht_v1-0.pdf
https://www.iqwig.de/download/n21-01_me-cfs-aktueller-kenntnisstand_abschlussbericht_v1-0.pdf

