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Um Kliniska samstarfshopinn um ME sjukdéminn i Bandarikjunum

I Kliniska samstarfshépnum um ME sjiikdéminn i Bandarikjunum eru sérfradingar sem hafa sinnt ptisundum ME
sjuiklinga. Peir hafa skrifad kennsluefni um greiningu og medferd ME sjitkdémsins, tekid patt i styrihépum a vegum
Midstodvar sjukdémavarna i Bandarikjunum (CDC) og eru virkir i rannséknum a@ ME sjitkdémnum. Medlimir hépsins

eru:

Dr. Lucinda Bateman - lyfleeknir, UT Dr. Alison Bested - blédbdmeinafraedingur, FL
Dr. Hector Bonilla -lyf- og smitsjukdémalaknir, CA Dr. Bela Chheda - lyf- og smitsjitkdémaleaeknir, CA
Dr. Tania Dempsey - lyflaeknir, NY Dr. Theresa Dowell — sérfraedingur i fjolskylduhj, AZ
Dr. Donna Felsenstein - smitsjitkdémalaeknir, MA Dr. Susan Levine - smitsjukdéomalaeknir, NY

Dr. Anthony Komaroff - lyflaeknir, MA Dr. David Kaufman - lyflaeknir, CA

Dr. Nancy Klimas - énaemislaknir, FL Dr. Charles Lapp - lyfleeknir og barnalseknir, N
Dr. Benjamin Natelson - taugalaeknir, NY Dr. Dan Peterson - lyflaeknir, NV

Dr. Richard Podell - lyfleeknir, NJ Dr. Irma Rey — lyfleeknir og umhverfislaeknir, FL
Dr. Ilene Ruhoy - taugalaeknir, WA Dr. Ronald Tompkins - skurdlaeknir, MA

Dr. Maria Vera-Nunez - lyf- og heildraenar laekningar, FL Dr. Brayden Yellman - gigtlaeknir, UT

Leidbeiningarnar heita a ensku: ,Diagnosing and Treating Myalgic Encephalomyelitis/ Chronic Fatigue Syndrome
(ME/CFS), U.S. ME/CFS Clinician Coalition, July 2020

Gédfuslegt leyfi fékkst fra hofundum fyrir pvi ad pyda og stadfeera leidbeiningarnar a islensku.



GREINING A ME SJUKDOMNUM

»,Myalgic encephalomyelitis“ (ME) er flokinn, kroniskur sjukdémur sem getur valdid mikilli skerdingu 4 lifsgeedum og fotlun.
Milljénir sjiklinga { heiminum pjést af sjtkdémnum, en oft er hann vangreindur eda alls ekki greindur. I beim tilgangi ad beeta
greiningu setti bandariska leeknaakademian (National Academy of Medicine (NAM)) fram ny greiningarskilyrdi 4rid 2015.

Nafngift 4 sjtkdomnum hefur reynst vandasém. A islensku hefur sjikdémurinn stundum verid nefndur sipreyta, en vandinn
er ad margir adrir sjtkdémar einkennast af sipreytu. Sumir hafa notad nafngiftina sipreytufar, eda sipreytuheilkenni. Nefnd &
vegum Midstédvar sjitkdémavarna i Bandarikjunum (CDC) lagdi til ad heitid SEID, sem er skammstéfun 4 Systemic Exertion
Intolerance Disease og ma byda sem kerfislaegt dreynsludpol. bad heiti hefur ekki nad ad festast i sessi. ME félag Islands
(www.mefelag.is) hefur kosid ad nefna sjtkdéminn ME.

EINKENNI OG GREINING A SERKENNUM ME SJUKDOMSINS

ME sjukdémurinn byrjar oft all skyndilega. Oft lysa sjaklingar bvi ad nokkru 4dur hafi beir fengid einkenni sem liktust
sykingu (svo sem einkirningas6tt eda flensu). Greining & ME sjukdomnum krefst nakvemrar sjikraségu, skodunar og pess
ad pekkja eftirtalin kjarnaeinkenni:

Talsverd skerding er a beirri feerni sem einstaklingur hafdi 4dur en einkennin gerdu vart vid sig. Einkenni burfa ad hafa
stadid yfir i minnst sex manudi og fylgir peim yfirbyrmandi breyta, sem er nytilkomin, er ekki vegna likamlegrar
areynslu og lagast ekki vid hvild.

Ormégnun eftir dreynslu eda 4lag (e. Post-exertional malaise (PEM)) par sem likamlegt eda andlegt dlag veldur
langvarandi versnun 4 einkennum og minnkadri feerni (sjad nanar ad nedan).

Sjaklingur vaknar preyttur, 6had lengd svefns. Margvislegar svefntruflanir.

Skert hugreen virkni (oft nefnt heilapoka af sjtiklingum) og/eda réttstodubundid 6pol (einkenni versna vid ad standa en
lagast vid ad leggjast nidur)

Pessi kjarnaeinkenni ME sjukd6msins verda ad vera i medallagi sleem eda sleem og eru lykilatridi pess ad geta greint ME
sjukdéminn fra 6drum sjukdémum sem einkennast af preytu.

Ormégnun vegna areynslu er helsta sérkenni ME sjikdémsins, greinir hann fra 6drum sjikdémum og hefur verid tengd
skerdingu 4 lofthddum efnaskiptum og stodubundnu alagi.

Onnur einkenni ME sjtikdémsins eru ttbreiddir verkir, h6fudverkur, ymsar tegundir svefntruflana, sjéntruflanir, 6pol fyrir
lj6si og hlj6di, efnadpol, flensulik einkenni m.a. seerindi i halsi, aumir eitlar, tidar sykingar, meltingarfaraeinkenni,
bvagferavandamal, 6ndunarferaeinkenni eins og kofnunartilfinning og vandamal vid hitastjérnun.

i klinisku leidbeiningunum fra bandarisku laeknaakademiunni ma sja frekari Gtlistun 4 pvi hvernig unnt er ad greina
kjarnaeinkenni og vidbotareinkenni ME sjikdémsins. Sérfradingar 4 svidi ME nota gjarnan leidbeiningar kanadiska
samradshépsins um ME fra 4rinu 2003, eda alpjodlegar leidbeiningar fra 4rinu 2011, til ad stadfesta ME greininguna. (sja
heimildir i lok pessa yfirlits).

GREINING A ORMOGNUN VEGNA ALAGS

Sjuklingar med 6rmdégnun lysa gjarnan ,,brotlendingu®, ,,bakslagi eda ,hruni®, jafnvel eftir minnihattar likamlega eda
andlega areynslu. Adur en eir veiktust hefdu beir vel polad sambzerilegt 4lag. Bakslag getur komid strax eftir 4reynslu en
oftar kemur pad nokkrum klukkustundum eda dégum eftir alagid. Sjuklingar finna pa fyrir versnun 4 hluta eda 6llum beim
einkennum sem beir hafa af ME sjukdémnum, med enn frekari faerniskerdingu. Pad getur tekid klukkustundir, daga, vikur
eda jafnvel lengur ad né aftur grunngetu. Sumir sjaklingar lenda endurtekid i bvi ad 6rmagnast eftir alag, en adrir hafa nad
feerni i ad minnka alag og minnka pannig dheettu 4 bakslagi. Hluti sjiiklinga getur 6rmagnast vid pad eitt ad sinna
grunnath6fnum daglegs lifs.

Eftirfarandi spurningar geta hjalpad til ad meta hvort sjiklingur finni fyrir 6rmoégnun eftir alag:

Hvad gerist eftir ad pu reynir a pig likamlega eda andlega (Greynsla sem pu poldir vel Gdur)?
Hvad parft pu ad reyna mikid a pig til pess ad pér lidi illa, eda til pess ad einkenni pin versni?

Finnur pt fyrir 6rmognun nokkrum dégum eftir areynslu?



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

Fordast pui areynslu vegna mogulegra afleidinga?

bad getur verid gagnlegt fyrir leekni ad sjuklingurinn haldi dagbok um virkni sina og einkenni i a.m.k tveer vikur.



GREININGARPROF

bratt fyrir ad rannséknir hafi leitt 1 [jos ymis liffraedileg fravik hja sjiklingum med ME er enn ekki til greiningarpréf sem
hefur verid sannreynt til kliniskra nota. Hins vegar eru til ymis proéf til ad greina adra sjtkdéma sem valda sipreytu eda
einkenni sem eru hlidarverkanir vid ME sjukdoéminn. Til demis er haegt ad greina heilkenni stéduhradslattar (e. Postural
Orthostatic Tachycardia Syndrome) med dkvednu stoduprofi ( e. NASA Lean Test (standing test) sja nanar

https://batemanhornecenter.org/learned-from-the-nasa-10-minute-lean-test/ ) eda med veltiproéfi { 10-20 minttur, eda i 30

mindtur pegar um taugranan lagprysting er ad raeda (sja Rowe 2014). Nidurstodur ar préofum geta verid gagnlegar til ad

leggja upp aaetlun um medferd vid fylgikvillum. Sérfraedingar sem fast vid ME sjukdominn geta stundum einnig nytt sérhaefd

prof, t.d. prof fyrir 6naemisgollum og einnig eru til prof sem adallega eru notud 1 visindaskyni.

MIKILVAGI MISMUNAGREININGA

Sum af einkennum ME er einnig ad finna hja heilbrigdum einstaklingum og hja f61ki med adra sjiikdéma. Hja bessum hopi
getur videigandi medferd vid einkennunum uppratt pau. Pvi er mikilvaeg ad hafa mismunagreiningar i huga. Par ma nefna
eftirfarandi sjuikdéma, en listinn er b6 ekki temandi:

INNKIRTLA- OG
EFNASKIPTASJUKDOM-
AR

Nyrnahettubilun, Cushings heilkenni,
skjaldvakabrestur,
skjaldvakaofseyting, sykursyki,
blodkalsiumhaekkun

SMITSJUKDOMAR

HIV, sjtkdémar sem smitast med
mitlum (Lyme sjd.), lifrarbélga B og
C, berklar, giardia, Vestur-
Nilarveiran, Q-hitasétt, bekjumygla
(coccidioidomycosis), sarasott,
Epstein-Barr syking

parvoveirusyking

MELTINGARSJUK-
DOMAR

Garnamein af voldum glatena (Celiac

disease), feeduofnemi eda -6bol,
pbarmaboélgusjikdémar, offjolgun &

bakterium 1 smapérmum

EITURVERKANIR

Misnotkun lyfja eda efna, eitrun ar
umhverfinu, (t.d. bly, kvikasilfur),
sveppir/sveppaeiturefni,
aukaverkanir lyfja, Persafl6aveiki

GIGTARSJUKDOMAR

Raudir ulfar, lidagigt, fjolvodvabolga,
fjolvodvagigt

SVEFNRASKANIR

Kefisvefn, dromasyki,

lotuhreyfniréskun atlima (PLMS)

HJARTA- OG A£ADASJUKDOMAR

Hjartavodvakvilli, kransedasjukdomur,
lungnahaprystingur,
hjartalokusjukdomur,
hjartslattartruflanir

KRABBAMEIN

Undirstrikud einkenni sjdst einnig oft hja ME sjiiklingum

TAUGASJUKDOMAR

MS-sjikdémur, Parkinson-
sjukdémur, vodvaslensfar
(myasthenia gravis), B12-skortur,
leki & maenuvokva, Chiari-vansképun,
heilaskadi af voldum averka,
hryggbrengsli, 6stodugleiki i kiipu og
halsi, flogaveiki, eftirstodvar po6lio

GEDSJUKDOMAR
Kvidi, bunglyndi, gedhvarfasyki

BLOPSJUKDOMAR

Blodleysi, jarnofhledsla

ANNAD

Mikil offita (BMI yfir 40), vinnutengt
alag, ofpjalfun hja ipréttamonnum,
astmi, langvinn lungnateppa



BREYTINGAR A STARFSEMI
OSJALFRADA TAUGAKERFISINS

Heilkenni stoduhradslattar (postural
orthostatic tachycardia syndrome
(POTS), taugraenn lagprystingur
(Neurally Mediated Hypotension
(NMH), réttstoduprystingsfall

ONZAEMISKVILLAR

Ofnaemi, heilkenni mastfrumuvirkjunar,
fjolefnadpol, kroniskar sykingar og
onemisgallar

SVEFNTRUFLANIR

Keefisvefn, fotadeird, lotuhreyf
iroskun Gtlima (PLMS)

GIGTSJUKDOMAR

Vefjagigt, Ehlers-Danlos heilkenni,
kjalkakvilli, Sicca heilkenni (burr
augu/munnur)

MELTINGARSJUKDOMAR

Faeduobol og -ofnami, b.m.t.
mjolkurprétinépol, hreyfitruflanir i
meltingarvegi, garnamein af voldum
glatena (Celiac disease), idradlga,
offjolgun & bakterium 1 smapormum

GEPSJUKDOMAR

Kvidi, bunglyndi.

TAUGASJUKDOMAR

Ofurneemi fyrir 1jési, hljédi, snertingu,
lykt eda efnum, skert jafnveegi, migreni,
Gttaugamein, smataugakvilli

INNKIRTLA- OG
EFNASKIPTASJUKDOMAR

Skjaldvakabrestur, 6stjorn 4 undirstiku-
heiladinguls- og nyrnahettudxli (HPA
Axis Dysregulation), efnaskiptaheilkenni

KVENSJUKDOMAR

Legslimuflakk, fyrirtidaspenna,
kynfaeraverkur (Valvodynia)

ANNAD Millivefsbl6drubdlga, ofvirk bvagbladra, skortur 4 naeringarefnum, vitamin B12- eda D skortur, offita.



MEDFERD ME SJUKDOMSINS (GRUNNATRIPI)

Adur fyrr var ME sjtikdémurinn skilgreindur sem heilkenni sem einkenndist af 6titskyrdri preytu sem geeti lagast med
vidtalsmedferd og med stigvaxandi likamsaefingum. Rannséknir hafa hins vegar synt ad ME er flokinn fjolkerfasjakdomur
med dhrifum & taugakerfid, 6nemiskerfid, 6sjalfrada taugakerfid og efnaskiptakerfid. Porf er 4 nyrri nalgun 4 medferd
sjukdomsins og fylgikvillum hans.

1. Hlusta & sjuklinginn og upplysa hann um sjukdéminn

Sjuklingar upplifa oft ad peir hafi ekki verid teknir traanlegir. Eitt bad mikilveegasta sem heilbrigdisstarfsmadur getur gert
er ad stadfesta sjlikdémsgreininguna vid sjtklinginn og fjdlskyldu hans. Utskyra barf ad ME er alvarlegur sjiikdémur, en
ekki leti, punglyndi eda ged-eda salvefreenn sjukdémur (psychosomatic disorder).

2. Leggja aherslu a skerta haefni og utvega pann studning sem porf er &

Samkvaemt skilgreiningu hafa sjuklingar med ME umtalsverda skerta haefni. Sjuklingar geta purft tilslakanir vardandi nam
eda vinnu og burfa jafnvel ad sekja um ororku. Peir geetu purft bilasteedakort fyrir fatlada, hjalpartaeki og heimilisadstod.
Sjukdémurinn getur haft verulegar fjarhagsprengingar 1 for.

3. Frada sjuklinga um virkniadlégun til ad draga ur 6rmoégnun vegna areynslu eda alags

Mikilveagt er ad heilbrigdisstarfsmadur freedi sjuklinginn um 6rmdégnun vegna areynslu eda dlags (PEM) og hvernig unnt er
ad nota virkniadlogun (e. pacing) til ad fordast 6rmdgnun. Virkniadlogun er einstaklingsbundin nélgun til ad stjérna pvi
hvernig best er ad nyta likamlega, vitsmunalega og tilfinningalega orku innan peirra marka sem sjaklingur byr yfir &
hverjum tima. Virkniadlégun er mikilveegt t6l til ad forda eda minnka 6rmdgnun vegna areynslu eda 4lags. Skraning &
virkni og pilsmelar eda virknimelar geta verid gagnlegir til ad sjtiklingar skilji betur hvener beir hafa farid yfir sin
orkumork. Jafnvel med slikum hjalpartaekjum getur virkniadlogun verid sntin, bakslog eru 6umflyjanleg, enda er
dagamunur 4 sjukdémsastandinu.

4. Medhondla einkenni (*)

Engin sérteek medferd er til fyrir ME sjikdéminn. Pratt fyrir bad er til fjoldi lyfja og annarra medferdarforma sem geta
minnkad einkenni sjukdémsins. Ma par nefna lagskammta naltrax6n (LDN), duloxetine, gabapentin, eda pregabalin vegna
verkja, fludrocortison, midodrin, pyridostigmine**, lJdagskammta beta-hemla, vokvamedferd i &d vegna heilkennis
stoduhradslattar. Einnig meetti nefna timabundna notkun 4 modafinil, methylphenidate, eda dexamfetamin vegna skertrar
hugraennar virkni (heilaboku) eda preytu; og trazodone, clonazepam, prihringja punglyndislyf eda suvorexant** vegna
svefnvandamala. Byrja atti med laga skammta og auka pa smam saman til ad fordast lyfjadpol sem er algengt i ME.

Hvag vardar stodmedferdir an lyfja ma nefna: salt- og vokvainntoku, prystingssokka vid stédubundnum einkennum, hugraen
studningstol (t.d. ad skrifa minnisbl6d, halda dagbok og hafa minnisbok vid hendina), notkun eyrnatappa, svefngrimu og
sblgleraugna fyrir pa sem eru ofurnamir fyrir lj6si eda hljodi, huga ad gbdum svefnvenjum og ad fordast mat sem getur
valdid 6boli.

Ath: Til vidbotar hafa sumir sérfreedileeknar i ME sjikdémnun avisad veirulyfjum eda 6naemislyfjum i einstokum
tilvikum med jidkvaedum arangri i sumum tilfellum.

(*) Pessi listi er ekki taemandi fyrir medferd. Til frekari upplysinga er bent G heimildir hér ad nedan.
(**) Lyf ekki skrad hérlendis.

5. Medhodndla fylgikvilla

Eins og kemur fram hér ad framan getur fjoldi kvilla og einkenna verid samfara ME sjtkdomnum. Medferd 4 peim kvillum
leeknar ekki ME en getur aukid lifsgaedi.



GRUNNATRIDI

= Talid er ad ME sjukdéminn sé mjog vangreindur. Ef tolur fra Bandarikjunum eru stadfeerdar ma reikna med ad jafnvel
eitt til tvéptsund Islendingar séu med sjikdéminn. Nt er faraldur af langvarandi einkennum Covid-19 sykingar. Margir
beirra eru med sému einkenni og ME sjukdémurinn og er fjoldi peirra sennilega meiri en 4dur héfdu greinst med ME-
sjakdéminn.

= Konur greinast prisvar sinnum oftar med ME en karlar.
* ME sjuikdémurinn finnst hja 6llum kynpattum.

*  ME hefur greinst hja bérnum yngri en 10 ara og folki sem er eldra en sjotugt. Rannséknir hafa synt ad um tvo
aldurstoppa er ad reda i greiningu, 11- 19 ara og 30-39 ara.

= Am.k. 25% sjiklinga eru rimliggjandi eda komast ekki at ar husi. Allt ad 75% geta hvorki unnid né stundad skola.
» Einkenni geta stadid i morg ar og feestir na fyrri heilsu.
* ME sjukdémurinn veldur miklu fjarhagslegu tjéni fyrir samfélagid, svo ekki sé talad um fyrir ME sjaklingana sjalfa.

* Orsok ME er enn 6pekkt, en sjukdémurinn kemur oft i kjolfar sykingar.
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