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Utdrattur

bratt fyrir ad myalgic encephalomyelitis (ME) hafi ahrif & milljdonir manna um allan heim skortir marga laeekna pekkingu til
ad greina eda medhondla ME 8 videigandi hatt. bvi midur hafa kliniskar leidbeiningar verid af skornum skammti, dreltar
eda hugsanlega skadlegar. Af pessum sékum hafa allt ad 91% sjuklinga i Bandarikjunum ekki fengid greiningu og peir sem
greinast fa oft dvideigandi medferd. bPessi vandamal eru sifellt mikilvaegari vegna pess ad eftir bradan COVID-19-sjukdém
er verulegt hlutfall félks enn veikt mérgum manudum sidar af sjukdémi sem svipar til ME. Arid 2015 birti Bandariska
leeknaakademian (US National Academy of Medicine) ny gagnreynd klinisk greiningarviomid sem sampykkt hafa verid af
Bandarisku sottvarnarstofnuninni (US Centers for Disease Control and Prevention). Ennfremur hafa stjérnvéld i
Bandarikjunum og 6drum londum, auk helstu heilbrigdisstofnana, nylega haett ad maela med stigvaxandi areynslupjalfun
(e. graded exercise) og hugraenni atferlismedferd sem valmedferd fyrir sjuklinga med ME. Nylega komu 21 laeknir med
sérhaefingu i ME saman til ad raeda bestu kliniskar starfsvenjur fyrir fullordna med ME. [ pessari grein eru teknar saman
helstu radleggingar peirra fyrir almenna og sérhafda heilbrigdispjonustuadila a grundvelli nylegra visindalegra framfara
og aratuga kliniskrar reynslu. Leeknar geta gripid til ymissa radstafana til ad baeta heilsu, virkni og lifsgaedi sjuklinga med
ME, par & medal sjuklinga sem préa ME eftir COVID-19. Sjuklingar med langvarandi veikindi sem koma i kjolfar brads
COVID-19-sjukddéms en uppfylla ekki 6ll skilyrdi fyrir ME geta einnig notid géds af pessum adferdum.
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Myalgic  encephalomyelitis (ME) er  kroéniskur
fidlkerfasjukddémur sem hefur dhrif & milljénir manna um
heim allan. bratt fyrir hda tidni og heftandi afleidingar pa
fiallar laeknisfreedileg menntun sjaldan um ME og
leidbeiningar fyrir starfandi leekna eru oft dreltar og
dvideigandi.”? Hefdbundin proéf skila oftast venjulegum
nidurstdodum og sumir leeknar eru alls dvitandi um ME
eda efast um l6gmaeti sjukdémsins.’* b.a.l. ad allt ad 91%
af folki med ME er vangreint eda med ranga
sjukdémsgreiningu eins og punglyndi.' Til ad na fram
greiningu purfa sjuklingar oft ad fara til fjolmargra laekna
yfir langt arabil. Meira ad segja eftir ad sjukddmsgreining
er fengin purfa sjuklingar oft ad berjast vid ad fa
videigandi medferd og hefur oft verid avisad medferdum
sem gera astand peirra verra, eins og hugraenni

atferlismedferd (HAM), og stigvaxandi dreynslupjalfun.
1,2,4

Arid 2015 lagdi Bandariska laeknaakademian (US National
Academy of Medicine, NAM, adur Institute of Medicine)
fram ny klinisk greiningarvidmid fyrir ME sem kroféust
bess ad helsta einkennid, 6rmdgnun eftir areynslu (post-
exertional malaise, PEM), veeri til stadar.’ Bandariska
sottvarnarstofnunin (The US Centers for Disease Control
and Prevention) hefur tekid upp pessi nyju vidmig,
fijarleegt radleggingar um Hugraena atferlismedferé og
stigvaxandi areynslupjalfun og hafid innleidingu a bestu
klinisku starfshattum ME sérfraedinga. bessar radstafanir
munu hjalpa til vid ad beeta hrada og ndkvaemni
greiningar og gaedi kliniskrar umoénnunar.

Langvarandi einkenni, par a medal preyta, geta komid i
kidlfar ~ ymissa  tegunda  smitsjukdéma.”  bessi
Leftirsykingar” preytuheilkenni likjast ME.° bar ad auki
kemur ME oft i kjolfarid a sykingarlikum sjukdémi.1
Einstaka sinnum hefur smitsjukdémurinn sem kom 34
undan ME, svo sem einkirningasétt,1 syking af voldum
Coxiella burnetii,” giardiusyki® eda alvarlegt brétt
ondunarfaeraheilkenni (af voldum kérdénaveiru sem
svipar til peirrar sem orsakar COVID-19),>° verid vel
skjalfestur en oft hefur ekki verid reynt ad greina
smitefnid.

Margir sjuklingar halda afram ad finna fyrir prottleysi og
einkennum i marga manudi eftir bradan COVID-19-
sjukdém, hvort sem peir hafa verid lagdir inn a sjukrahus
eda ekki.®'* Sumir pessara sjuklinga geta verid med

einkenni sem benda til
lifferaskemmda, svo 0
sem i lungum eda
hjarta, af véldum brada
sjukdomsins.”®  ASrir 1 Bateman Horne Center of

sjuklingar eru med Excellence, Salt Lake City, UT (L.B.,

einkenni pratt fyrir ad B.P.Y.); Integrative Medicine
(A.C.B.) and Institute for Neuro

engar skyrar .

3 . . Immune Medicine (N.G.K., I.R.R.),
visbendingar komi Dr Kiran C. Patel College of
fram um slikar

Fleiri samstarfsadila ma finna i lok

lifferaskemmdir.® .
bessarar greinar.

Rannsoékn a sjuklingum

sem voru enn veikir 6 manudum eftir veegan eda
midlungssvaesinn bradan COVID-19-sjukddm leiddi i ljos
ad um pad bil helmingurinn uppfyllti skilyrdi fyrir ME.*
Ein uttekt benti til pess ad fjoldi tilfella ME geeti
tvofaldast vegna heimsfaraldursins.® A sama hatt og
sjuklingar med ME hafa sjuklingar med sjukdéma sem
komid hafa fram i kjolfar COVID greint fra pvi ad
heilbrigdisstarfsmenn hafi visad peim fra.*”

Pessi grein veitir naudsynlegar upplysingar um hvernig
greina 4 og medhondla fullordna sjuklinga med ME og
endurspeglar adrar nylegar leidbeiningar um ME.*®18
Mikilveegt er ad greina ME med nakveemum og skjétum
haetti. Leeknar geta gripi6 til ymissa radstafana til ad baeta
heilsu, virkni og lifsgaedi pessara sjulinga. Sumir sjuklingar
med sjukdéma sem komid hafa fram i kjolfar COVID geta
einnig notid gdds af adferdum eins og virkniadlogun (e.
pacing), jafnvel pott peir proi ekki med sér ME.

FARALDSFRADI

ME kemur fyrir hja 836.000 til 2,5 milljonum
Bandarikjamanna & dllum aldri og pjéderni, kyni og stétt.*
Sumir hdépar eru hlutfallslega meira utsettir:

e  Konur veikjast prisvar sinnum oftar en karlar.*

e Oft koma einkenni fyrst fram a aldrinum 10 til 19
ara og 30 til 39 4ra.'®'® Medalaldur vié upphaf
einkenna er 33 ar en ME getur prdast hja folki
allt ad 77 4ra og nidur i 2 ara.»*®

e Svartir og romanskir einstaklingar geta veikst
hradar og alvarlegar en adrir hépar.?%2?

e Yfir 80% sjuklinga greina fra sykingu stuttu adur
en fyrstu einkenni ME komu fram.?* | framsynum
rannsoknum proudu 5% til 13% einstaklinga sem
voru syktir af tilteknum meinvéldum ME/CFS &
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nestu manudum.’ Tilfelli hafa komid fyrir
oreglulega og i kldsum.*

[ gegnum tidina hafa gedraskanir, persénuleikavandamal
og motleeti i aesku verid tengd vid proun ME. Hins vegar
geetu takmarkanir & rannséknum, eins og notkun of
vidtaekra vidmida sem taka til einstaklinga med punglyndi
en ekki ME, raskad pessum nidurstdédum. Andleg heilsa
eftir ad einkenni ME koma fyrst fram er svipud pvi sem
vid @ um adra sjukdéoma og er betri en pegar um er ad
raeda punglyndi.?*?° Algengi pbunglyndis og kvida vid ME
er sambeerilegt vid adra heftandi, langvarandi
sjukdéma.?®?’

AHRIF OG HORFUR VIP ME/CFS

ME skerdir verulega atvinnu- og menntunartengda,
félagslega og personulega virkni. Skerdingarstigid getur
ordid haerra en vid iktsyki, heila- og maenusigg,
punglyndi, hjartasjukdém, krabbamein og
lungnasjukddm.?*?%29 Alvarleikinn er & breidu svidi*° og
er allt fra vaegur til mjog alvarlegur:

e Vaegur: sjuklingar geta hreyft sig og séd um sig
sjalfir, geta haldid afram ad vinna en hafa dregid
Ur annarri virkni

e Midlungssvaesinn:  sjuklingar hafa  skerta
hreyfigetu, geta adeins sinnt verklegum
athéfnum daglegs lifs, purfa oft ad hvila sig, eru
yfirleitt ekki i vinnu

o Alvarlegur: sjuklingar eiga yfirleitt ekki
heimangengt, geta adeins sinnt
lagmarksath6fnum daglegs lifs (t.d.
andlitspvottur, sturta), verulegir vitsmunalegir
erfidleikar, geta verid hadir hjélastol

e Mijog alvarlegur: sjuklingar eru ad mestu leyti
rumfastir, eru ofaerir um ad framkvaema flestar
athafnir daglegs lifs upp a eigin spytur, eru oft
mjog naemir fyrir ljési, hljodi og 6dru areiti

Allt ad 75% sjuklinga eru évinnufzerir og daetlad er ad 25%
eigi ekki heimangengt efa séu rumfastir.>"*
Alvarleikastigid getur sveiflast og 61% segjast vera
rumfastir & verstu dégunum.*?

pratt fyrir ad vitad sé ad sjuklingar geti verid veikir i morg
ar eda jafnvel aratugi hefur ekki verid gerd nein afgerandi
rannsékn & horfum. Rannsdéknir takmarkast af litlum
urtaksstaerdum, miklu brottfalli, stuttum eftirfylgnitima,
patttoku sjuklinga med adra sjukdéma og dvideigandi
skilgreiningum & bata.>**° Eftir kerfisbundna uttekt var
komist ad peirri nidurstédu ad likurnar & fullum bata
veeru adeins 5%.°° Ein klinisk leeknastéd sem leggur
aherslu @ ME aatladi ad 50% sjuklinganna veeru enn
veikir eftir 2 aratugi en 6nnur aatladi 93% (munnleg
samskipti, Bandarisku ME/CFS laeeknasamtdkin (US
ME/CFS Clinician Coalition), mars 2019). Tilkynnt hefur
verid um timabundid sjukdémshlé en kost koma oft fyrir.
Algengast er ad sjuklingar greini fra sveiflukenndu
veikindamynstri par sem einkennin aukast og minnka
sidan en eru alltaf til stadar.>’3° Sérfreedistofur fyrir ME
greindu fra pvi ad 84% af 960 sjuklingum sem voru til
medferdar til lengri tima proudu med sér ad minnsta
kosti einn samhlida sjukdém. Fleiri fjolkvillar voru tengdir
versnandi heilsufari.*

NY GREININGARVIDMID

Arid 2015 birti NAM uppfeerd vidmid. Nyju vidmidin
krefjast pess ad til stadar sé veruleg skerding & virkni
samfara preytu, veikindi eftir areynslu (PEM), svefn sem
ekki er endurnzaerandi og annadhvort vitraen skerding eda
réttstodudpol (mynd). Einkenni purfa ad vera a.m.k.
midlungsmikil og vera til stadar a.m.k. 50% timans 8 6
manada timabili. Adrir mikilvaegir paettir eru m.a. syking
rétt adur en fyrstu einkenni koma fram, dtbreiddir verkir
og skert virkni nattdrulegra drapsfrumna. Onnur
einkenni eru m.a. flensulik einkenni (t.d. halsbdlga, aumir
eitlar), ofurnaemi fyrir utanadkomandi areiti (t.d. mat,
lykt, ljési, hljédi, snertingu, efnum), naemi fyrir sykingum,
sjéntruflanir, einkenni fra pvag- efa kynfaerum,
vandamal tengd 6ndunarfaeerum svo sem andprengsli og
vandamal tengd hitastjornun.

Med NAM-vidmidunum ma gera framvirka greiningu 3
grundvelli pessara kjarnaeinkenna. Ad auki nota
sérfreedingar oft samreemdu kanadisku vidmidin (2003
Canadian Consensus Criteria) eda samraeemdu alpjédlegu
vidmidin (2011 ME International Consensus Criteria) til
ad stadfesta greiningu 4 ME/CFS.*42
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Greining krefst pess ad eftirfarandi prju einkenni séu til stadar hja sjuklingnum

1. Veruleg minnkun eda skerding a getu til ad taka patt i atvinnutengdri, menntunartengdri, félagslegri
eda personulegri virkni a pvi stigi sem peir gerdu fyrir veikindin, sem er til stadar i meira en 6 manudi
og patttokunni fylgir preyta sem oft er veruleg, nytilkomin eda kom fyrst fram a tilteknum tima (ekki
2vilong), er ekki afleiding af vidvarandi 6hoflegri areynslu og lagast ekki ad neinu marki vid hvild, og

2. Veikindi eftir areynslu,* og

3. Svefn sem ekki er endurnserandi*

1. Vitraen skerding* eda

2. Réttstodudpol

verulegur eda mjog mikill.

SEID) var ekki sampykkt.

Einnig er krafist a.m.k. einnar af tveimur eftirfarandi birtingarmyndum:

* Meta skal tidni og alvarleika einkenna. Véfengja skal greininguna 4 ME/CFS (SEID)? ef sjuklingar eru
ekki med pessi einkenni ad minnsta kosti helming timans og styrkleiki peirra er midlungsmikill,

a Tillagan fyrir hugtakid kerfisbundinn areynsludpolssjukdomur (systemic exertion intolerance disease,

Afritad med leyfi Bandarisku visindaakademiunnar (National Academy of Sciences).

MYND. Greiningarvidmid Bandarisku leeknaakademiunnar fra 2015 fyrir ME.

Megineinkenni PEM er versnun a8 sumum eda O6llum
einkennum sjuklingsins og frekari skerding & virkni i
kjolfar likamlegra, vitsmunalegra, réttstodutengdra,
tilfinningalegra eda skynraenna dskorana sem hann poldi
adur. PEM einkennist af eftirfarandi:

e Tafarlaust eda seinkad upphaf. Upphaf getur
verid tafarlaust eda seinkad um klukkustundir
eda daga eftir dskorunina.

e Aukin timalengd. Dagar, vikur eda manudir geta
[idid adur en sjuklingar nd aftur fyrri heilsu.

e Osamsvarandi styrkur. Styrkur og lengd PEM eru
ekki i neinu samraemi vid umfang pess sem hratt
PEM af stad. Vinna i nokkrar klukkustundir eda i
einn dag getur framkallad PEM hja peim sem eru
med vaeg einkenni 4 medan jafnvel

grunnathafnir daglegs lifs geta framkallad PEM
hja peim sem hafa alvarlegustu einkennin.

Athygli vekur ad pratt fyrir ad preyta og stodkerfisverkir
eftir aefingar komi oft fyrir hja heilbrigdu félki og félki
med adra sjukddéma (t.d. slitgigt), pa er versnandi virkni
eftir areynslu og einkenni (svo sem svefn, minni,
einbeiting, flensulik einkenni) [t.d. halsbdlga] og
skapferli) meira dberandi hja sjuklingum med ME.

Adur en byrjad var ad nota NAM-vidmidin voru Fukuda-
viomidin frd 1994*® almennt notud til ad greina ME.
Fukuda-skilgreiningin var utilokunargreining og krafdist
adeins ad til stadar veeri outskyrd, langvarandi preyta
sem ekki var haegt ad finna laeknisfradilegar skyringar a
en ekki PEM eda 6nnur mikilvaeg einkenni ME. Laeknar
toldu ad peir yrdu ad utiloka allar hugsanlegar orsakir
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preytu, sem vard til pess ad peir drogu eda fordudust
greiningu 4 ME. Ekki munu allir sjuklingar sem greindir
eru med Fukuda-vidmidunum uppfylla vidmid fyrir ME
eins og bent er &4 i NAM og endurmat kann ad vera
naudsynlegt.

UPPRUNI OG MEINGERD

pratt fyrir ad nakveemur uppruni ME sé 6ljds, syna
rannsoknir fram a taugafraedilega og dnaemisfraedilega
skerdingu asamt skerdingu i dsjalfrada taugakerfinu og
skert orkuefnaskipti.! Helstu nidurstédur eru tilgreindar
hér og peim er lyst ndnar annars stadar.>*4*

Ormaognun eftir areynslu og skert orkuefnaskipti

Bzdi hja heilbrigdu og sjuku félki hafa likamsaefingar
jakvaed ahrif 4 preytu, svefn, verki, hugarstarf og skap.*®
49 Aftur & méti upplifa sjuklingar med ME veikindi eftir
areynslu (PEM), sem er veruleg versnun a einkennum
sjuklingsins og aukin skerding a virkni eftir ad hafa ordid
fyrir  likamlegum, hugreenum, réttstodutengdum,
tilfinningalegum eda skynreenum streituvéldum sem peir
boldu adur en peir fengu sjukdéminn. Margar rannséknir
par sem badi voru notadar frasagnir sjuklinga og
lifedlisfraedilegar nidurst6dur hafa stadfest pessar
lysingar.t°9>2

Adur fyrr hofdu sumir laeknar og visindamenn getgatur
um ad pessar takmarkanir af voldum areynslu veeru
vegna likamlegrar afskilyrdingar eda 6rokreens otta vid
virkni.>® prétt fyrir ad félk sem er Svirkt til lengri tima sé
liklegra til afskilyrdingar, utskyrir afskilyrding ekki
einkenni ME. bess i stad benda visbendingar til pess ad
vandamal vid myndun og notkun helstu
orkusameindarinnar, adendsinprifosfats (ATP), geti verid
grundvallarorsok ME.>*

Til deemis, pegar heilbrigt kyrrsetufdlk eda félk med
fiolda annarra langvinnra sjukdéma er bedid um ad
stunda afingar ad hamarksgetu 2 daga i r6d, breytast
nidurstodur orkuprofa ekki marktaekt fra einum degi til
annars. Hugsanlegt er ad pessir einstaklingar noti surefni
ekki eins skilvirkt og heilbrigdir einstaklingar i gédu
likamlegu formi en orkunyting peirra hélst su sama vid
endurteknar préfanir.>>>’ Aftur & méti dré ar getu
einstaklinga med ME til ad framleida orku vid
endurtekna préfun naesta dag.”>°”®° Til demis getur
vinnugetan vid 6ndunarproskuld laekkad verulega og ein
rannsdkn greinir fra allt ad 55% leekkun.®*

Adrar rannsoknir hafa greint frd hdum laktatgildum®%©3

eda aukinni blédsyringu® i blédi, heila- og maenuvdkva
og vodvum. Orsokin fyrir pessu geeti verid aukin
framleidsla eda minnkad brotthvarf. Ef lofthad efnaskipti
eru skert, skipta frumur yfir i loftfirrt efnaskiptaferli par
sem framleidd er meiri mjélkursyra en 18-falt minna ATP
a hverja glukésasameind.®® Endurteknar zefingar auka
losun mjélkursyru hja heilbrigdu félki og félki med adra
sjukdéma en ekki hja folki med ME.®*°%5” par ad auki,
samanborid vid sjuklinga med midlungsmikil einkenni
ME, syndu sjuklingar med alvarleg einkenni einnig fram 4
skerta virkni i blédsykurskerfinu.°® bessar breytingar geta
utskyrt hvers vegna sjuklingar eiga i erfidleikum med ad
leysa verkefni sem peir gatu gert 4dur en peir urdu veikir
og stunda hreyfingu til lengri tima.

Skemmdir & fleiri en einu orkuframleidslukerfi geta skyrt
hvers vegna alvarlega veikir sjuklingar purfa svo oft ad
glima vid takmarkanir. Tomas og Newton®® og Rutherford
et al’® hafa gert itarlegar Uttektir & pessum
efnaskiptavandamalum.

Areynsla tengist einnig breytingum & heilastarfsemi og
6naemiskerfinu. Med pvi ad nota starfreena seguldmun
komust Cook et al* ad pvi ad breytt heilastarfsemi kom
fram i kjolfar versnunar a veikindum eftir areynslu sem
olli vitraenni skerdingu. Maes et al’* komust ad pvi ad
PEM tengist auknu magni hvitfrumuboda-1 og Nijs et al”?
syndu fram & fj6lgun klofinna afurda hjastoda,
oxunaralag og genatjaningu hvitfrumuboda-10. Aukid
magn sameinda onamiskerfisins i heilanum, eins og
hvitfrumuboda-1 og hvitfrumuboda-10, getur valdid
einkennum eins og preytu, verkjum, flensulikum
einkennum og vitreenni skerdingu. Pessar hlutleegu
breytingar samsvara og geta studlad ad upplifun
sjuklinga af PEM.

Svefn sem ekki er endurnaerandi

Sjuklingar upplifa ymsar svefntruflanir, svo sem
vandamal vid ad sofna eda haldast sofandi. Hins vegar
eru flestir sjuklingar preyttir eda veikir pegar peir vakna,
jafnvel pegar pessi vandamal hafa verid medhondlud.
Minnkadur breytileiki hvad vardar hjartslattartidni, sem
stjornad er af dsjalfrada taugakerfinu, tengist svefni sem
ekki er endurnaerandi vid ME og adra sjukdéma.’”?
Ennfremur hefur veridé greint fra pvi i rannséknum ad
virkni utansemjukerfisins minnkar i samanburdi vid virkni
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semjukerfisins vid ME, 6fugt vid pad sem atti ad vera til
stadar i hvild.”*’°

Vitraen skerding og taugafreedileg fravik

Minnkadur vinnsluhradi upplysinga er algengasta
vitraena skerdingin vid ME.* Onnur fravik eru medal
annars skertur vidbragdstimi, vinnsluminni og athygli.”’
bessi skerding er ekki af voldum litillar vidleitni,
svefnleysis eda gedraskana.’”®’® Skerdingin verdur
sérstaklega dberandi pegar sjuklingar standa frammi fyrir
timamorkum, st6dugum kréfum og morgum verkefnum
samtimis.’® Hradi i hreyfingum, talhaefni og almenn
rokhugsun helst dbreytt.

Heilarannsdknir hafa synt fram a bélgu i heila og minnkun
a hvita efninu og hugsanlega graa efninu. Taugabdlgan
tengist vitraenni skerdingu og skertri tengingu & ymsum
svaedum heilans.>*

Réttstodudpol og skerding i 6sjalfrada taugakerfinu

Hja allt ad 95% einstaklinga med ME mun pad ad standa
hreyfingarlaus i uppréttri stodu (t.d. ef stadid eda setid
er i langan tima) valda eda auka & einkenni eins og svima,
Ogledi, preytu, hjartslattarénot og vitreena skerdingu.1
Draga ma ur einkennum med pvi ad skipta yfir i sitjandi
eda liggjandi stodu. betta fyrirbaeri er kallad
réttstodudpol og felur i sér réttstoduprystingsfall,
heilkenni st6duhradslattar og

lagprysting.

taugamidladan

Hlutlzeg lifedlisfreedileg fravik eru m.a. eftirfarandi:

o Oedlileg hjartslattartidni og breytingar 4
blédprystingi eftir profanir med uppréttu og
hallandi borgi®"#

o 25% minnkun & blé6flaedi til heilans pegar stadid
eda setid er upprétt®®

o Laekkun & slagrymdarstudli og hjartastudli sem er
ekki i tengslum vid virknistig, sem stangast a vid
kenningar um ad afskilyrding Utskyri ME.®

e Réttstddu koltvisyringslaekkun®®* og minnkun &

bl6drimmali, 2>’ sem getur aukid enn frekar &

einkenni af voldum fravika i dsjalfrada
taugakerfinu®®

Einnig hefur verid greint fra vandamalum tengdum
meltingarvegi, pvagfaerum, hitastjornun og sjén en pau
hafa ekki verid mikid rannsokud.*

Skert starfsemi 6namiskerfisins

Ad jafnadi er virkni nattdrulegra drapsfrumna minni hja
sjuklingum heldur en hja heilbrigdum
vidmidunarhopum.®®9t  Ekki er vitad hvort bessi
nidurstada sé orsok, afleiding eda einkenni ME. bratt fyrir
ad pad sé ekki deemigert fyrir sjuklinga med ME ad fa
taekifaerissykingar med einkennum (t.d. launsporasyki,
berkla), fa sumir peirra endurteknar herpessykingar.’*
Sumir eru vidkvaemir fyrir kvefi og geta verid lengur ad
jafna sig eftir sykingar en adrir fa sjaldgaefari sykingar
(munnleg samskipti, Bandarisku ME/CFS lseknasamtokin,
mai 2021).3®* Fjérdungur getur verid med laekkad
dnaemisglébulin® eda eiga i erfidleikum vid ad hafa stjorn
& Epstein-Barr veirusykingum.?® Rannsdknir hafa einnig
greint fra odedlilegum breytingum & T-frumum og
frumubodum.*

Syking

ME kemur oft fram i kj6lfar smitsjukdéms®?* en tiltekna
orveran er oft ekki greind vegna pess ad sjukdémurinn
virtist i upphafi vera skammvinnur. Stundum fylgir ME vel
pbekktum smitsjukddmum eins og einkirningasoétt af
voldum Epstein-Barr veiru eda nidurgangi af voldum
Giardia.® Hja morgum sjuklingum med ME hefur
endurvirkjun ymissa dulinna sykinga (svo sem sykinga af
voldum Epstein-Barr veiru) komid fram®* en 6ljost er
hvort paer valda einkennum eda endurspegla bzlt eda
Ltruflad” dnaemiskerfi.”> Ad 68rum kosti gaeti langvarandi
ME verid afleiding af sjalfsofnaemissvérun af voldum
sykingar.”®

GREININGARADFERD

Tilgangur frummatsins er ad akvarda hvort adrir
sjukdémar geti skyrt oll einkenni sjuklingsins, ad
stadfesta ME med pvi ad greina sérkennandi teikn og
einkenni og ad bera kennsl 4 samhlida sjukdéma. bar sem
engin sértaek greiningarpréf eru til stadar byggir
greiningin a sjukraségu og likamsskodun og getur krafist
margra heimsdkna. Profanir og tilvisanir til sérfraedinga
eru fyrst og fremst notadar til ad stadfesta
mismunagreiningar og til ad greina fylgisjukdéma.
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Damigerd framsetning: Mikilvaeg atridi i sogunni

Sjuklingar fa venjulega stadfesta eda dsérteeka sykingu
en na sér ekki eins og buist var vid og eru enn veikir vikum
eda manudum sidar. Sumir sjuklingar geta tilgreint atvik
sem tengist ekki sykingu en sem hratt sjukdémnum af
stad (t.d. skurdadgerd, medganga, bolusetning) eda peir
geta ekki tilgreint neina orsok. Timamynstrin geta verid
mismunandi. Hja sumum sjuklingum koma o6ll einkenni
ME fram innan nokkurra klukkustunda eda daga fra
upphafsatvikinu en adrir lysa einkennum sem koma fram
smam saman a nokkrum vikum og manudum. Sjuklingar
lysa oft mynstri par sem einkenni aukast og minnka og
stundum na peir sjukddmshléi sem fylgt er eftir med
bakslagi.

| upphafi geta sjuklingar kvartad undan praldtum
flensulikum einkennum, svefntruflunum, vandamalum
tengdum hugsun, mikilli preytu, erfidleikum vié ad
standa uppréttir og erfidleikum vid ad sinna
venjubundnum athofnum. beir geetu att i erfidleikum
med ad sinna skodla, vinnu, fjolskyldunni, hreyfingu,
félagslifi eda personulegri umhirdu. beir geta kvartad yfir
verkjum og ofurnaemi fyrir ljési, hljédi, lykt, mat og
lyfjum. Sjaklingar geta verid vidkvaemir fyrir myglu eda
00ru eitri i umhverfinu. beir geta fundid fyrir 66rum
einkennum sem peir hafa ekki tengt vid veikindi sin eda
att i erfidleikum med ad lysa. bar af leidandi er mikilveegt
fyrir laekna ad spyrja sérstaklega Ut i einkennin sem
mynda vidmidin fyrir ME. Finna ma deemi um spurningar
til ad spyrja i toflu 1. Fjolskyldumedlimir gaetu purft ad
svara fyrir pa sem eru veikastir.

Oft nefna sjuklingar ekki lykileinkenni PEM ad eigin
frumkveedi, par sem ekki er vist ad peir pekki hugtakid.
EGli og alvarleiki PEM-einkenna, stig virkniskerdingar og
timalengd PEM getur verid mismunandi eftir kdstum og
tegundum virkni. Ef sjuklingurinn getur ekki svarad PEM-
spurningunum sem tilgreindar eru i to6flu 1 & skyran hatt
skaltu bidja sjuklinginn ad halda dagbdk i 1 eda 2 vikur
par sem hann greinir fra virkni og einkennum (tegund,
styrkleika, tidni, lengd). Sjuklingurinn getur verid i
st6dugu PEM-astandi, sem gerir pad ad verkum ad erfitt
er ad greina ahrif ofreynslu. [ naestu heimsékn &
leknirinn ad fara yfir pessa daghdk med sjuklingnum til
ad bera kennsl 3 sérkenni PEM: évenjuleg einkenni sem
myndu venjulega ekki fylgja areynslu (t.d. halsbdlga,
erfidleikar vid hugsun), styrkleika eda timalengd

einkenna sem eru i ésamraemi vid virknina sem kom &
undan (t.d. ad purfa ad leggjast fyrir i klukkustund eftir
kyrrsetuvinnu i nokkrar  klukkustundir), frekari
virkniskerdingu eftir hreyfingu og hefdbundna seinkun 4
upphafi einkenna (t.d. nokkrar klukkustundir eda daginn
eftir).?%%°

Svefn sem ekki er endurnaerandi getur lyst sér i pvi ad
sjuklingnum finnst hann ekki hafa hvilst og lidur illa pegar
hann vaknar, 6had pvi hversu l6ngum samfelldum svefni
sjuklingurinn nddi. Hja sumum sjuklingum tekur pad
klukkustund eda meira frd pvi ad peir vakna ddur en peim
fer ad lida betur og peim lidur best seint & kvoldin.
Sjuklingar geta einnig att i erfidleikum vid ad sofna, halda
afram ad sofa, vakna snemma eda halda sér vakandi &
daginn. beir geta fundid fyrir breyttu svefnmynstri.

Réttstodudpol kemur venjulega fram sem svimi,
hjartslattarénot eda yfirlid. Hins vegar fa sjiklingar med
ME oft einkenni sem eru minna dberandi, svo sem dgledi,
preytu eda ringlun, & medan peir sitja eda standa
kyrrir.'° Gagnlegt er ad spyrja um einkenni i adstaedum
sem gera astandid verra (t.d. langar radir, heitt vedur)
eda betra (t.d. ad liggja eda setjast nidur). Sjuklingar
kunna ad hafa verid greindir med kvida par sem tiltekin
einkenni (t.d. svimi, hradur hjartslattur) eru pau s6mu i
badum tilvikum. Nakvaeem greining a réttstodudpoli
kemur i veg fyrir ranga greiningu a gedroskun og tryggir
videigandi medferd, sem er frabrugdin medferd vid
kvida.s1%

Sumir sjuklingar verda fyrir svo mikilli vitraenni truflun ad
beir geta ekki tekid patt i samraedum, lesid bk, farid eftir
leidbeiningum eda munad pad sem var sagt. Virkni
annarra sjuklinga er géd i stuttan tima en peir finna fyrir
hugraenni preytu eda skertri eda haegari faerni pegar peir
eru undir alagi. Margir sjuklingar purfa ad haetta akstri
eda takmarka akstur vegna pessara vandamala.

Veikustu sjuklingarnir eru rimfastir og dliklegt er ad peir
sjaist 8 leeknastofum en peir geta sést a bradadeildum og
sjukrahisum ef dastand peirra versnar.’®® Veikustu
sjuklingarnir purfa einstaklingsmidada umoénnun sem
tekur mid af skertri orku peirra og skynnaemi, hvort sem
peir eru & sjukrahisi eda heima. Nytilkomnar auknar
fiarleekningar geta audveldad umonnun allra ME
sjuklinga. Medhondlun veikustu sjuklinganna er nanar
lyst af Kingdon et al'®” og Speight.*®
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TAFLA 1. Mikilveeg atridi i klinisku sogunni

Spurningar sem a ad spyrja®

Einkenni Daemi um lysingar sjuklinga
Skert virkni med mikilli e ,Flensulik preyta/6rmégnun®
preytu o ,Mér lidur eins og rafhl6du sem ekki

er haegt ad endurhlada ad fullu pratt
fyrir ad ég hvili mig mikié og takmarki
virkni mina vid pad sem ég parf ad
gera til ad komast af.”

e _Ad hugsa tekur mun meiri orku en

aour.”

e Egfinn fyrir pyngslum i handleggjum,
fotleggjum og likama og ég a erfidara
med ad hreyfa mig.”

takmarkanir
persénulega umonnun og heimilishald

e Tap a atvinnu, sjukratryggingu og

o Verulegar

starfsferli

heimangengt d Minnkud félagsleg
samskipti og aukin einangrun
Veikindi eftir areynslu e _Hrun“, ,bakslag”, ,6rmognun“
e Andleg preyta eftir minnstu areynslu
o Likamleg 6rmognun eda veikindi eftir

létta virkni

e Efvirknin er krefjandi, langvarandi eda
endurtekin, pvi alvarlegri og lengri eru

eftirkostin

Svefn sem ekki er e  Mér lidur eins og ég hafi ekkert

endurnaerandi sofid“

e Eg get ekki sofnad eda haldid &fram

ad sofa”

e , bratt fyrir ad hafa nad longum eda
edlilegum svefni lidur mér ekki vel a

morgnana.”

Réttstédudpol

Svimi
Sundl

Yfirlio

e Vanlidan, sundl eda svimi pegar pu
sest upp eda stendur kyrr i lengri tima

Misattun eda djafnvaegi

Hversu preytt/ur ert pu?®

Hvad hjalpar mest vié preytunni (hvila sig,
leggjast nidur, rélegar adsteedur, ad stunda
engar fingar eda ad fordast aefingar)?
Hvad gerir preytuna verri? d Hvad getur pu
gert nuna?

Hvernig er pad i samanburdi vid pad sem pu
varst faer um ad gera adur?

Hugsadu til baka um hvad pu varst faer um
ad gera adur en pu veiktist. Hversu mikil
ahrif hefur sjukdémurinn haft a: (a)
starfsgetu pina? (b) haefni pina til ad sja um
sjalfa(n) pig/fjolskyldu pina og sinna
hdsverkum?

Hvad gerist pegar pu reynir ad yfirstiga
breytuna?

Hvad gerist vid edlilega likamlega eda
andlega areynslu? En eftir a7

Hversu mikla virkni parf til pess ad pér fari
ad lida illa? d Hvada einkenni koma fram
pegar pu stendur eda vid areynslu?

Hversu langan tima tekur pad fyrir pig ad
jafna pig eftir likamlega eda andlega
areynslu?

Ef pu ferd yfir morkin, hverjar eru
afleidingarnar?

Hvers konar virkni fordast pu vegna pess
sem gerist ef pu framkveemir hana?

Attu i erfidleikum vid ad sofna eda halda
afram ad sofa?

Finnst pu vera uthvild(ur) 8 morgnana eda
eftir ad pu hefur sofid?

Segdu mér fra geedum svefnsins.

parftu of mikinn svefn?

parftu ad leggja pig oftar en annad fdlk?
(Einnig geta adrir peettir sem trufla svefn
verio til stadar).

Hvernig lidur pér pegar pu hefur stadid kyrr
i meira en nokkrar mindtur?

Hvad gerist ef pu stendur hratt upp eftir ad
hafa legid eda setid i lengri tima?

Hversu lengi geturdu stadid adur en pér fer
ad lida illa? Til deemis, geturdu vaskad upp?
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Geturdu stadid i bidrod eftir straetisvagni
eda i kvikmyndahusi? Ertu feer um ad versla

(athugido ad ,lengri tima“ getur pytt
nokkrar  mindtur fyrir  veikustu

sjuklingana)

i matinn eda fara i verslunarmidst6d?

e Hvernig ahrif hefur pad a pig ad vera uti i
heitu vedri?

e Leerir pu eda vinnur liggjandi, i rumi eda
stél? Af hverju?

e Finnst pér best ad sitja med hnén ad
bringunni eda feeturna undir pér?

a3 Allar spurningar skulu kanna tidni og alvarleika. Til ad uppfylla greiningarviomid Bandarisku laeknaakademiunnar fra 2015 purfa einkenni verda
ad vera ad minnsta kosti i medallagi alvarleg og vera til stadar ad minnsta kosti 50% af timanum.
b Leeknar purfa ad spyrja frekari spurninga til ad skilja edli preytunnar; til deemis, ,,Hvad attu vid med preytt(ur)?“ og ,,A kvardanum O (engin orka)

til 10 (full orka), hversu preytt(ur) ert pu?

Adlagad fra Bandarisku leeknaakademiunni. Leidbeiningar fyrir laekna um skyrsluna,®” med leyfi fra Bandarisku visindaakademiunni.

ME kemur einnig fyrir hja bérnum og horfur peirra virdast
vera betri en hja fullordnum. Faraldsfraedi, greining og
medferd ME hja bérnum og unglingum hefur verié nanar
utfeerd af Rowe et al.'®

Likamsskodun

Ekki er vist ad neitt 6edlilegt finnist vid likamsskodun,
sérstaklega ef sjuklingurinn hefur hvilt sig vel fyrir
heimsdknina. Vid likamsskodun geta fundist ymis
Osértek einkenni sem geta versnad medan a
heimsdkninni stendur (vidbodtartafla 1, adgengileg &
netinu & http://www.mayoclinicproceedings.org). bratt
fyrir ad fjarvera pessara einkenna utiloki ekki ME getur
naervera peirra stutt greiningu & ME.

Likamsskodunin getur hjalpad til vié ad greina adra kvilla
og fylgisjukdéma. Einkum getur taugafreedileg skodun
utilokad taugasjukdéma. Oedlilegum einkennum sem
greinast vid likamsskodun og tengjast ekki ME skal fylgja
eftir sem hugsanlegum visbendingum um adra sjukdéma
(viobdtartafla 1).

Greiningarprofanir

Fullgilt greiningarpréf er ekki til. Grunnpréfanir sem
radlagdar eru hja 6llum sjuklingum (tafla 2) eda profanir
fyrir tiltekna framsetningu (vidbotartafla 2, adgengileg a
netinu 4 http://www.mayoclinicproceedings.org) til ad

greina adra sjukddma og fylgikvilla.***

Haegt er ad nota sumar profanir til ad skilgreina paetti ME.
Ovirku préfanirnar par sem notad er standandi eda
hallandi bord geta 4 hlutleegan hatt stadfest
réttstodudpol.’®® Fjogurra punkta profun @ kortisdli i

munnvatni getur hjalpad til vid ad bera kennsl 4 6edlilegt
soélahringsmynstur kortiséls sem sést i ME (munnleg
samskipti, Bandarisku ME/CFS-leknasamtékin, mars
2019).

Préfanir geta einnig leidbeint vid dkvardanir um medferd
og stadfest fotlun & hlutlegan hatt. Til deemis geta
sérfreedingar i ME notad malingar @ 6rverum og virkni
nattarulegra drapsfrumna,1 sem er melikvardi &
Onaemisvirkni, til leidbeiningar pegar peir akveda
medferd.

TAFLA 2: Hefobundnar greiningarpréfanir sem

radlagdar eru fyrir alla sjuklinga

Full blédrannsékn med
deilitalningu

Alhlida efnaskiptameeling  Fjogurra punkta meeling a
(Chem20 panel)? kortisdli i munnvatni (t.d.
vid fotaferd, um hadegi,
kl. 16:00 og vid
hattatima), Kortisol ad
morgni

Styrihormon skjaldkirtils,
fritt pyroxin
C-vidbragdsprotein B12 vitamin

Bl6dsokk D-vitamin, 25-dihydroxy
Ferritin bvagrannsokn

3 Chem20-maelingarnar er sett af algengum
rannsoknarstofuprofunum sem heilbrigdisstarfsmenn i
Bandarikjunum panta. Settid samanstendur af 20 préfunum sem
veita upplysingar um efnajafnvaegi og efnaskipti sjuklings. Nanari
upplysingar er ad finna & https://www.ucsfhealth.org/medical-

tests/003468.

Adlagad ur radleggingum um préfanir pegar grunur leikur 8 um
ME/CFS104 med leyfi Bandarisku ME/CFS-laeknasamtakanna.

Iktarpattur

Kjarnamotefni
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TAFLA 3. Sjukdomar sem likjast ME

Innkirtla-/efnaskiptasjukdémar
Frumkomin nyrnahettubarkarskerding,
kortisélshaekkun, of- eda vanstarfsemi
skjaldkirtils, sykursyki,
blédkalsiumhaekkun

Smitsjukdémar
Syking af voldum alnamisveiru, Lyme-

Gigtarsjukdémar
Raudir ulfar, iktsyki,
fjolvodvabdlga, fiolvodvagigt

Svefntruflanir
Kaefisvefn,® dromasyki,

Taugasjukdémar

Heila- og maenusigg, Parkinsonsveiki,
vodvaslensfar, B, vitaminskortur,
heila- og maenuvokvaleki, Chiari-
vanskopun, heilaaverki, prengsli i
manugangi, 6stodugleiki i kipu og
halsi, flog

Frumkomnar gedraskanir

Kvidi,® punglyndi,® gedhvarfasyki

sjukdéomur og adrir sjukdémar sem berast  lotuhreyfiroskun utlima?

med blédmitlum, lifrarbdlga B/C, berklar,
giardiusyki, vesturnilarveira, huldusétt (Q
fever), pbekjumygla, sarasott, syking af
voldum Epstein-Barr veiru,® smaveiru B19
Meltingarfaerasjukdémar
Glutenheilkenni, faeduofnaemi/-épol,?
bolgusjukdémar i pormum, ofvoxtur
bakteria i smapormum?

Hjarta- og sedasjukdémar
Hjartavodvakvilli,
kransadasjukdémur,
lungnahdprystingur,

Blédsjukdémar

Blédleysi (jarnskortur, 6nnur form
sem haegt er ad medhondla),
jarnofhledsla

hjartalokusjukdémur,
hjartslattartruflanir

Sjukdémar sem tengjast Utsetningu fyrir
eitrudum efnum

Vimuefnamisnotkun, pungmalmar (t.d.
bly, kvikasilfur), mygla/sveppaeitur,
aukaverkanir lyfja,
Persafldastridssjukdomur

Krabbameinssjukdémar

Frum- og si6komin krabbamein

Ymislegt

Veruleg offita (likamspyngdarstudull
>40 kg/m?), of mikil vinna,
ofpjalfunarheilkenni hja
ibréttamdnnum, astmi, langvinn
lungnateppa

a Algengt er ad pessir sjukddmar séu til stadar samhlida sipreytuheilkenni/sipreytu.

Adlagad ur greiningu og medferd & sipreytuheilkenni/sipbreytu (ME/CFS)1%7 med leyfi Bandarisku ME/CFS-leeknasamtakanna.

Taugasalfraedilegar préfanir geta synt fram 3 vitreena
skerdingu og endurteknar hjarta- og lungnaafingar fram
a vangetu til ad endurtaka eda vidhalda likamspjalfun.
Hins vegar fela pessar profanir i sér askorun sem getur
kallad fram alvarlegan eda langvarandi PEM. Pessi
dheetta geeti verid réttleetanleg vid fotlunarmatl06 en
pbar eru ekki radlagdar til adstodar vid greiningu hja
Ollum sjuklingum.

Adrar greiningar

Einkenni ME geta skarast vid fjolda likamlegra og
gedranna sjukdéma (tafla 3).1%7 Sjaklingar geta verid
badi med ME og adra sjukdéoma & sama tima. Saga,
likamsskodun, skimunarbunadur og greiningarprofanir
geta hjalpad til vid ad greina adra sjukdéma fra ME. Til

demis ma sja preytu og skerta virkni baedi i ME og
pbunglyndi eda kvida, PEM og réttstédudpol eru ekki
einkennandi fyrir gedraskanir og tilfinningin um ad vera
einskis virdi er yfirleitt ekki til stadar i ME.*®%° Almennt er
PEM sérkenni sem getur hjalpad til vid ad adgreina ME
fra 60rum sjukdémum. Medferdarpréfanir geta einnig
hjalpad, ef medferd vié annarri greiningu feaer einkenni
sjuklingsins til ad hverfa ad fullu, pa er ME ekki rétt
greining.

NAM-vidmidin krefjast pess ad einkenni séu til stadar i 6
manudi vegna pess ad brddir sjukdémar eda
lifsstilsvandamal aettu ad ganga til baka innan pess tima.
A bessum 6 manudum parf laeknirinn ad fylgjast naid med
sjuklingum til ad greina adrar orsakir fyrir einkennum
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peirra 4 sama tima og medferd er hafin eins og fjallad er
um sidar.

Greining a fylgisjukdomum

ME er oft tengd ymsum fylgisjukdédmum sem geta aukid
verulega 4 einkennabyrdi sjuklingsins (vidbotartafla 3,
adgengileg a netinu a
http://www.mayoclinicproceedings.org).*®” Til deemis er
vefjagigt algeng og getur aukid vodvaverkina sem fylgja
ME.

Eins og vid & um adra sjukdoma getur saga,
likamsskodun, préfanir og medferdarrannsdknir hjalpad
til vid ad greina pessa fylgisjukdéma. Medhondlun
pbessara sjukddma mun ekki l&ekna ME en getur dregid ur
einkennabyrdi og beaett lifsgaedi. Skraning pessara
sjukdéma getur einnig studlad ad videigandi
endurgreidslu fra tryggingum, getur stutt vid krofu um
ororku og veitt adgang ad 0©6drum naudsynlegum
Urreedum.

URELTAR HEFPBUNDNAR MEDFERDIR

Adur fyrr voru gerdar rannséknir & Hugreenni
atferlismedferd (HAM) og Stigvaxandi areynslupjalfun og
meelt var med notkun pessara medferda hja sjuklingum
med ME 34 grundvelli sjukdémskenningarinnar ad
»einkennum og fotlun af véldum ME sé einkum vidhaldid
fyrir tilstilli 6hjalplegra sjukdémskenninga (hraedslu) og
bjargradshegdunar (ad fordast [virkni])* sem leida til
verulegrar skilyrdingar.>*1% Hins vegar hafa rannséknir 4
Stigvaxandi dareynslupjalfun og HAM verid hardlega
gagnryndar fyrir adferdafreedi peirra, ofullnaegjandi
eftirlit med skada og sjukddomskenningu sem stangast a

vid visbendingar um fjélkerfa liffraedilega skerdingu.*'%*
110

Steerst pessara rannsdokna PACE-rannséknin (Pacing,
graded Activity, and Cognitive Behaviour therapy; a
randomized Evaluation) frd 2011. PACE greindi fra pvi ad
pbessar medferdir veeru 6ruggar og leiddu til bata hja 22%
patttakenda og framfara hja 60% til 61%*'%'*>Hins vegar
var nidurstodum breytt i midri rannsékn an skyrs
rékstudnings.’*® begar gdgnin voru endurgreind med
upprunalegu rannsoknaraatluninni faekkadi
batatilvikum um 3 stig og batahlutfall laekkadi i 7% fyrir
Hugraena atferlismedferd og 4% fyrir stigvaxandi
areynslupjalfun, sem var ekki verulega frabrugdid pvi
sem fram kom hja samanburdarhdépnum.*** Bandariska

stofnunin um rannséknir og gaedi i heilbrigdispjénustu
(US Agency for Healthcare Research and Quality) greindi
fra pvi ad i moérgum pessara rannsdkna veeru notadar
skilgreiningar sem geetu hafa tekid til patttakenda med
adra sjukdéma og fundu litlar sem engar visbendingar um
verkun pegar pessar rannséknir voru utilokadar fra
greiningunni.’'* A8 lokum, pvert & fullyrdingar um éryggi,
greindu 54% til 74% sjuklinga fra skada eftir stigvaxandi
areynslupjalfun.*

Vegna pessara Oryggisvandamadla hefur Bandariska
sottvarnastofnunin  og heilbrigdisstofnanir nokkurra
landa fjarleegt radleggingar um HAM og stigvaxandi
areynslupjalfun.'® Adrar pjodir vinna ad pvi ad uppfeera
leidbeiningar sinar og ein peirra hefur gefid pad ut ad ekki
eigi ad bjéda upp a stigvaxandi areynslupjalfun sem
medferd.' '

ADFERD VID MEDHONDLUN

pratt fyrir skort 4 sérteekum medferdum vid ME sem
sampykktar hafa verid af Bandariska matvaela- og
lyfjaeftirlitinu, geta heilbrigdisstarfsmenn  dregid
verulega ur sjukddmsbyrdi sjuklinga og beett lifsgeedi
peirra. Grundvallarreglum fyrir uménnun er lyst hér ad
nedan.

Stadfestid upplifun sjuklingsins

Stadfestid upplifun sjuklingsins af sjukdémnum og fraedid
sjuklinga, fjolskyldumedlimi og adra (t.d. vinnuveitendur,
skola). Oft hefur dhyggjum sjldklingsins verid visad fra,
litid verid gert Ur peim, peer ranglega greindar sem
pbunglyndi eda kvidi eda stimpladar sem imyndunarveiki.
Neer 6llum sjuklingum finnst greining 8 ME vera timamot
i veikindum sinum, sem gerir peim kleift ad skilja betur,
Utskyra, takast @ vid og finna studning i adstedum
sinum.'’

Greinid parfir og veitid studning

Sjuklingar purfa oft adstod vid ad datvega sér
fotlunarspjold, adbunad og hjalparteeki 4 vinnustad eda i
skdla, husnadi, fullnsegjandi naeringu, ororkubatur og
onnur naudsynleg Urraedi. Gerid nakvaema greiningu a
porfum sjuklingsins og Utvegid upplysingar, skjol,
tilvisanir, bunad og adbunad til ad maeta pessum porfum.
Skjalfesting & pvi hvernig einkenni hafa ahrif & virkni &
hverjum tima getur sparad tima vid skjalfestingu a fotlun
sidar. Sjuklingar attu ad adstoda vid petta med pvi ad

Mayo Clin Proc. n XXX 2021;ee(e):1-18 n https://doi.org/10.1016/j.mayocp.2021.07.004

www.mayoclinicproceedings.org


http://www.mayoclinicproceedings.org/

skra slikar upplysingar fyrir heimsdknina. Tilvisanir til
sérfreedinga eda heilbrigdisstarfsmanna, eins og
idjupjalfa og sjukrapjalfara, geta verid gagnlegar til ad
tryggja sér naudsynleg skjol og studning.
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TAFLA 4. Samantekt a adferdum til medferdar og medhondlunara

Veikindi eftir areynslu

Lyfjalausar adferdir til ad spara orku og lagmarka veikindi eftir areynslu
e Adlégun likamlegrar og vitraennar virkni'?°
e Hjalpartaeki, svo sem rafskutlur, P-merki fyrir bilastaedi fyrir fatlada, sturtustdlar til ad spara orku
e Heimahjukrun fyrir pa veikustu
e Eyrnatappar, augngrimur, ilmlaust umhverfi til ad draga ur skynorvun, naudsynlegt gaeti verid ad vidhalda
umhverfi med litilli skynérvun hja peim veikustu
e Adbunadur a vinnustad eda i skéla svo sem sveigjanlegur vinnutimi, styttri dagar
Lyfjafraedilegar adferdir
e Engar sérteekar radleggingar
Réttstédudpol

Lyfjalausar adferdir
e Salt- og vokvagjof, raflausnardrykkir
e brystingssokkar
e Stodubreytingar, fordast parf ad sitja eda standa i lengri tima
e Stodugar, sérsnidnar x&fingar svo framarlega sem sjuklingurinn getur stundad paer 4n pess ad paer hrindi af stad
veikindum eftir areynslu, hugsanlega parf hann ad stunda afingarnar liggjandi, sitjandi eda i vatni
e Medhondla parf fylgisjukdéma sem geta studlad ad réttstédudpoli
Lyfjafraedilegar adferdir
e Fludrokortison, lagskammta beta-blokkar, alfa-adrenvirkir 6rvar, pyridéstigmin, desmdpressin, ivabradin
e Saltvatn i bldaed
Svefnvandamal

Lyfjalausar adferdir
o Adferdir til ad beeta adstadur fyrir svefn (e. sleep hygiene practices) eru hluti af medferdinni en skila oftast
litlum arangri hja sjuklingum, sérsnida parf adferdina fyrir pa veikustu og pa sem eru med réttstédudpol
e Hugleidsla og slokunaraefingar
e Eyrnatappar og augngrimur
e Ljésamedferd
e Blamasiur (Skjasiur, skjagleraugu, UV gleraugu/siur)
Lyfjamedferdir
e Trazaddn, lagskammta prihringlaga punglyndislyf (t.d. amitriptylin, doxepin), mirtazapin, flogaveikilyf (t.d.
gabapentin, pregabalin), klonazepam, sykldbensaprin, zolpidem, eszépikldn, tizanidin, sivorexant, topiramat,
hydroxysin, alfablokkar (t.d. klénidin, glanfasin, prazésin), difenhydramin
Vitsmunaleg vanstarfsemi og preyta

Lyfjalausar adferdir
e Vitraen virkniadlogun (t.d. ad einbeita sér adeins ad einu verkefni i einu, takmarka lestrartima)
e Einfold hjalpartaeki fyrir minni (t.d. aminningarkerfi med dagatali, minnismidar)
e Stodubreytingar: ad framkvaema vitreenar adgerdir liggjandi og drekka nzegan vokva ef réttstodudpol er
vandamal
Lyfjafreedilegar adferdir
o Metylfenidat, médafinil, armddafinil, amantadin
o Koffin ef pad polist vel
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Vanstarfsemi dnamiskerfis

Lyfjalausar adferdir
e Engar sérteekar radleggingar
Lyfjafraedilegar adferdir

e  Onaemisglébulin i blased, gammaglébulin undir hud, indsin pranobex, hydroxyklérékin

Verkir

Lyfjalausar adferdir
e Virkniadlogun til ad koma i veg fyrir verkjakost

e Heitir eda kaldar bakstrar eftir porfum til ad draga ur verkjum & tilteknum stad
e Sjukrapjalfun, nudd, bandvefslosun, nalastungur, nalastungur a verkjapunkta

e Hnykkmedferdir

e Hugleidsla og slokun

e Taugaendurgjof geti komid ad gagni
Lyfjafreedilegar adferdir

e Lagskammta naltrexdn, seréténin-noradrenalin endurupptokuhemill (t.d. ddloxetin, milnasipran), flogaveikilyf

(gabapentin, pregabalin), vodvaslakandi lyf (t.d.

sykldbensaprin, tizanidin, bakléfen), marijuana til

leknisfreedilegra nota, boélgueydandi lyf sem ekki eru sterar (t.d. selekoxib, meloxikam), asetamindfen,

amitriptylin, tramaddl
Meltingarfeeravandamal

Lyfjalausar adferdir

o Heilsusamlegt, fjolbreytt mataraedi sem inniheldur litid af unnum matvaelum. Sumir sjuklingar geta hugsanlega
dregid ur einkennum frad meltingarvegi med pvi ad fordast tiltekin matveeli (t.d. eitt eda fleiri af koffini, afengi,
kryddudum mat, aspartam, sykri, hugsanlega mjdlkurvérum eda glateni)

Lyfjafreedilegar adferdir

e Ef um er ad raeda offjolgun bakteria i smapormum, rifaximin, vankédmysin til inntéku, metrénidazél

a petta eru almennar radleggingar. Medferdarleeknirinn skal fara eftir pessum radleggingum eftir vandlega ihugun a pérfum hvers sjuklings dsamt
uppfeerdum lyfjaupplysingum. Sja skjalid sem visad er i til ad nalgast frekari upplysingar um skémmtun og notkun lyfjamedferda.

Adlagad ur radleggingum um medferd vid ME/CFS'23 med leyfi Bandarisku ME/CFS-laeknasamtakanna.

A taka 4 pessum malum getur hjalpad til vid ad hamarka
virkni og lifsgeedi sjuklinga.

Urraedi fyrir adbunad & vinnustad,''® adbunad vid nam**°
og fotlunaraaetlanir'® eru i bodi. Vefsidur fyrir sjiklinga
og studningshoépar geetu gefid upplysingar um adatlanir 4
hverjum stad.

Kennid virkniadlogun

Virkniadlogun er einstaklingsmidud nalgun til ad draga ur
og hafa stjorn a orkunotkun til ad ldgmarka tidni, lengd
og alvarleika PEM. Par sem PEM tengist lélegri
orkuframleidslu og margs konar areiti getur hrundid pvi
af stad (t.d. likamleg/andleg areynsla, tilfinningalegir
streituvaldar, réttstodudpols- og
skynjunarstreituvaldar)'*® purfa sjuklingar ad skipuleggja

vandlega hvar og hvernig peir ey8a takmarkadri orku
sinni. Venjulega purfa sjuklingar ad draga ur heildarvirkni
sinni og takmarka Utsetningu fyrir areiti sem getur valdid
PEM eins mikid og mogulegt er. Ad fordast PEM getur
hjalpad til vid ad draga ur preytu, vitraenni skerdingu,
svefntruflunum, verkjum og 66rum einkennum 4 sama
tima og pad hjalpar til vid ad fordast endurtekin kost eftir
areynslu sem geta haft ahrif til langs tima.*?%'%!

Tilvisanir til sjukrapjalfara og idjupjalfa sem pekkja til ME,
freedsla um virkniadlégun'?? og notkun orkusparandi-
tekja  (t.d. sturtustdla, rafskuta, skrefameela,
hjartslattarmaela) kemur oft ad gagni, sem og dagbaskur
til ad hjalpa sjuklingum vid ad greina hvenzer peir fara yfir
mork sin. Virkniadloégun er krefjandi, jafnvel pétt slik
hjalpartaeki séu notud og sum afoll eru dumflyjanleg,
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einkum vegna pess ad virknipol getur verid mismunandi
fra degi til dags.

begar sjuklingar geta notad virkniadlogun an pess ad
hrinda af stad PEM, geta sumir sjuklingar stundad virkni i
stuttan tima til ad auka pol sitt. bessi virkni parf ad vera
einstaklingsbundin fyrir alvarleikastig sjuklingsins og pa
pzetti sem hrinda af stad PEM og parf ad framkvaema
pannig ad hun kalli ekki fram PEM. Jafnvel fyrir pa
sjuklinga sem geta polad slika virkni getur veentanlegur
bati verid litill og hann kemur ekki fram hja 6llum
sjuklingum.

Medhondlid einkenni ME

bratt fyrir ad engar vidurkenndar medferdir séu sértaekar
fyrir ME geta laeknar dregid ur alvarleika einkenna med
hefdbundinni lyfjafraedilegri og lyfjalausri medferd.123

Lyfjalausar adferdir (tafla 4) fyrir réttstédudpol fela i sér
salt- og vokvagjof og prystisokka en minnistaeki
(minnisbeekur, dagatdl) geta hjalpad vid vitreen
vandamal. Einnig geta sjuklingar notid géds af notkun
eyrnatappa, augngrima og sélgleraugna til ad lagmarka
areiti  af voldum ljéss og hljods, sérsnidnum
svefnadstedum (sem snidnar eru eftir porfum
ramliggjandi sjuklinga eda sjuklinga med réttstédudpol)
og ad fordast tiltekin matvaeli til ad draga ur
meltingarfeeratruflunum,t’18123

Sérfraedingar i ME hafa ndd drangri med ymsum
lyfiamedferdum (tafla 4).2** Svefn méa baeta med lyfjum,
svo sem trazédéni, klénazepami, prihringlaga
pbunglyndislyfjum og sdvorexanti.  Metylfenidat,
madafinil eda dextroamfetamin geta stundum hjalpad
gegn vitreenum vandamalum en hezetta er 4 fikn vid
notkun metylfenidats og dextréamfetamins. Sjuklingar
med ME og leknar hafa greint fra framforum eftir
medferdir eins og gjof fludrékortiséns og vokva. 8115123
Stundum geta sjuklingar purft ad fa vokva i bldzed ef um
er ad rae0da verulegt réttstodudpol. Nota ma lyf eins og
gabapentin, pregabalin, lagskammta naltrexén og
duloxetin til ad medhondla verki.

Hefja skal lyfjamedferdir med smaum skdbmmtum og
auka pa haegt og rélega til ad koma i veg fyrir lyfjanaemi,
sem er algengt vid ME. Til ad draga ur fj6llyfjanotkun skal
nota lyf sem notud eru vio fleiri en einu einkenni. Laeknar
pburfa einnig ad vera medvitadir um naemi fyrir
svaefingalyfjum og innihaldsefnum lyfja sem talin eru

ovirk (t.d. burdarefnum,

rotvarnarefnum).

fyllingarefnum,

Sumir sérfreedingar | sjukdomnum hafa notad
veirueydandi og dnaemisstyrandi lyf 4 sértaekan hatt hja
sjuklingum og hafa séd jakveeda svorun (munnleg
samskipti, Bandarisku ME/CFS laeknasamtokin, mars
2018 til mars 2021). Sérfraediradgjof getur verid gagnleg
vid ad setja saman medferdardaetlun og medhondla pd
paetti sjukdédmsins sem tilvisandi laeknir pekkir ekki til.

Medhondlid fylgisjukdéma

Medferd vid fylgisjukddmum getur haft jakveed ahrif a
lifsgeedi sjuklings og alvarleika einkenna. Algengir
fylgisjukdémar (Vidbotartafla 3) felur i sér vefjagigt,
virkjunarheilkenni mastfrumna, heilkenni
stoduhradslattar, Ehlers Danlos-heilkenni, kaefisvefn,
heilkenni ristilertingar og si6komid punglyndi/kvida.'®’
Tryggid ad medferdir vid fylgisjikdomum séu einnig
videigandi fyrir ME. Til deemis, 4 medan zefingar geta
hjalpad sjuklingum med vefjagigt, geta paer gert dstandid
verra hja sjuklingum med ME.

Skipuleggid reglulegar eftirfylgniheimsdknir

Bidjid sjuklinga um ad tilkynna um ny eda versnandi
einkenni og stadfestid ad pau stafi ekki af 6drum
sjukdémum. Leidbeinid sjuklingum um ad tilkynna um 6ll
ny lyf, feedubdtarefni eda vidbotaradferdir og farid yfir
hugsanlegar aukaverkanir og milliverkanir medferdanna.
betta er sérstaklega mikilvaegt hja eldri sjuklingum vegna
aukinnar haettu & lyfjatengdum aukaverkunum.*?*

Svarid spurningum um horfur

Sjuklingar munu hafa spurningar um langtimahorfur
sinar. Verid hreinskilin en fullvissid sjuklinga um ad haegt
sé ad gripa til rddstafana til ad hjalpa vid medferd a
einkennum peirra, hamarka virkni og baeta lifsgeedin ad
bvi marki sem mogulegt er.

[ marga dratugi hefur uménnun sjuklinga med ME ordid
fyrir neikvaedum ahrifum vegna skorts & nakvemri og
uppfeerdri pekkingu 4 medal heilbrigdisstarfsmanna.
Jafnvel pétt heilbrigdisstarfsmenn syni samud eru peir
oft dvissir um hvernig meta skuli sjuklinga og hvad sé
haegt ad gera eftir greiningu. bessi porf er brynni en
nokkru sinni fyrr, pegar tekid er til hattunnar a préun ME
hja sumum sjuklingum med COVID-19. Vonandi hefur
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pessi grein svarad einhverjum spurningum um pennan
dularfulla sjukdém og markad skyra leid fram & vid fyrir
lekna. Eins og vid & um marga langvinna sjukdéma eru
heilbrigdisstarfsmenn i einstakri stédu til ad hafa jakveed
ahrif & lif sjuklinga, pratt fyrir ad enn sé ekki til lekning
vio ME.  Frekari upplysingar ma finna a vefsidu
Bandariska ME/CFS-leknasambandsins.'?®

PAKKIR

Peter C. Rowe, MD, forstjéri Children’s Center Chronic
Fatigue Clinic og préfessor i barnasjukdémum vid Johns
Hopkins University School of Medicine veitti gagnlegar
upplysingar fyrir kafla sem tengjast réttstodudpoli.

Bateman Horne Center veitti dyrmaetan studning fyrir
arlega fundi Bandarisku ME/CFS-l=knasamtakanna, par
sem upplysingarnar i pessari grein voru reeddar.

VIDBOTAREFNI A NETINU

Vidboétarefni er ad finna a netinu a
http://www.mayoclinicproceedings.org.  Vidboétarefni
sem fylgir timaritsgreinum hefur ekki verid lesid yfir og
hofundar bera abyrgd a nakveemni allra gagna.
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GET, stigvaxandi x2fingamedferd; ME/CFS,
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