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Um vinnuhdpinn og verkefni hans

i 4gust 2025 fél heilbrigdisradherra landlaekni ad setja & fét vinnuhdp til ad fijalla um
fyrirkomulag heilbrigdispjonustu vid einstaklinga sem glima vid sjukdéma og heilkenni sem
kennd eru vid ME (Myalgic encephalomyelitis), langvinnt COVID-19 og POTS. Landleeknir akvad i
névember 2025 ad baeta umhverfisveikindum vid sem verkefni hépsins, enda viss skorun a milli
birtingarmynda umhverfisveikinda og peirra sjukdéma sem nefndin fjalladi um.

Skipan hépsins var eftirfarandi:

e Arndr Vikingsson, gigtarleeknir, formadur Endurhaefingarrads. Arnér sagdi sig ur
vinnuhépnum i mai 2026

e David O. Arnar, yfirleeknir hjartaleekninga a Landspitala. David sag0i sig ur vinnuhdpnum
juni 2026

e Freyjalmsland, doktor i erfdafreedi, fulltrii ME félags islands

e Fridbjorn Sigurdsson, leeknir, fulltrdi Akureyrarklinikurinnar

e Hugrun Vignisdéttir, salfraedingur, varaformadur og fulltrii Samtaka um POTS 4 islandi
e Kristin Sigurdardéttir, slysa- og bradaleeknir, Lydheilsurad Li

e Linda Gunnarsdottir, sjukrapjalfari, fulltrdi SUM — Samtaka um ahrif umhverfis a heilsu
e Maria Heimisdéttir, landlaeknir

e Maria Gudlaug Hrafnsdéttir, yfirtryggingalaeknir, fulltrdi Sjukratrygginga islands

e NannaS. Kristinsdottir, framkvaemdastjori leekninga, fulltrdi Heilsugaeslu
hofudborgarsvaedisins

e Sigridur Elin Asgeirsdéttir, alpj6davidskiptafraedingur, en nu éryrki vegna langvinns
COVID-19, fulltrai Sky - Félags félks med Post Covid

e Sigurveig b. Sigurdardottir, yfirlaeknir ofnaemis- og énaemisleekninga, fulltrui Landspitala
e Una Emilsdottir, sérndmslaeknir i atvinnu- og umhverfislaekningum

e Unnur Anna Valdimarsdottir, professor i faraldsfraedi, forseti Heilbrigdisvisindasvids
Haskoéla Islands

Kjartan Hreinn Njalsson, adstodarmadur landlaeknis var starfsmadur vinnuhdpsins.

Tilurd vinnuhépsins ma rekja til aukinnar vitundar um pessa sjukdémahdépa undanfarin ar og
pborf a ad baeta pjonustu vid pa sjuklinga sem glima vid pessa sjukddéma og heilkenni. Fjolmargir
sjuklingar hafa leitad til heilbrigdispjonustunnar med einkenni sem tengjast pessum sjukdémum
og fengid® misgdda pjonustu. bvi er [jést ad porf er a skipulagdri nalgun vid greiningu, medferd og

eftirfylgd.
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Vinna hépsins for baedi fram a reglulegum fundum sem og i hépavinnu milli funda. Markmid
vinnuhépsins, samkvaemt 6sk heilbrigdisradherra, var ad skila nidurstédu i formi minnisblads
fyrir 1. desember 2025. Vinnan reyndist hins vegar mun umfangsmeiri en upphaflega hafdi verid
gert rad fyrir. Raduneytid var reglulega upplyst um st6du mala. Lykilatridum og helstu tillogum
vinnuhdpsin var skilad til landleeknis pann 1. juli 2026.

i framhaldi af pvi ték Fridbjorn Sigurdsson ad sér ad draga saman umraedu vinnuhépsins og
fyrirliggjandi skjol, vinna Ur efninu og setja nidurstédurnar i heildsteett samhengi, auk pess ad
annast fragang skyrslunnar. Lykilatridin og helstu tillogurnar hafa verid litillega uppfeerd vid gerd
pbessarar skyrslu. Vid pa vinnu naut Fridbjorn godrar adstodar Freyju Imsland og Hugrunar
Vignisdéttur.

Vinnuhépnum varfalid af halfu heilbrigdisradherra ad taka tilumfjollunar nokkur umfangsmikil
vidfangsefni. bau eru:

1. Kanna gogn um algengi, heilbrigdispjonustu hépsins og skilgreina greiningarkéda ef parf.
2. Ihuga paegileg og lysandi sjukdémsheiti.

3. Sjatilad gerdar verdi kliniskar leidbeiningar um greiningu og medferd.

4. Koma af stad gerd freedsluefnis.

5. Skilgreina hvernig endurheefing skuli vera.

6. Skilgreina hvernig eftirfylgd purfi ad vera.

7. Skoda hvernig heilbrigdispjonustu vid pennan fjolbreytta hop verdi best fyrir komid.

8. Greina fra 68rum atridum sem hopurinn telur mikilveeg.

i vinnu nefndarinnar kom fram ad pad voru fiolmorg atridi sem hdépurinn taldi mikilveegt ad
fijallad veeri ndnar um, sbr. lid 8. bvi var dkvedid ad gera sér kafla med peim vidfangsefnum.
Vinnuhépurinn ték ekki sameiginlega afstodu til allra vidfangsefnanna i 8. lid. Umfjollunin er
misitarleg og er henni skipt upp i undirkafla, einstaklingar innan vinnuhépsins bera abyrgd &
maorgum peirra og pa eru undirkaflarnir sérstaklega kenndir peim.

Undirkaflarnir eru:

1. Listar sem hjalpa til vid greiningu, medferd og stédumat, Freyja Imsland, Fribbjérn
Sigurdsson, Hugrun Vignisddttir, bls. 81

2. Syn ME-félags islands & sjukdémsheiti, Freyja Imsland, bls. 87

3. Syn ME-félags slands & pjénustu vid ME-sjuklinga, Freyja Imsland, bls. 96

4. Syn Samtaka um POTS 4 Islandi & pjonustu fyrir folk med POTS, Hugrin Vignisdéttir,

bls.123
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10.
11.
12.

13.

14.

Umbhverfisveikindi, Kristin Sigurdarddttir, Linda Gunnarsddttir, Sigurveig Sigurdardadttir og
Una Emilsdéttir, bls. 129

Freedslubaeklingur um ME fyrir skéla, ME félagid i samstarfivid Akureyrarklinikina, bls. 141
Stodtaeki og adlogunarlausnir, Freyja Imsland og Hugrun Vignisdattir, bls. 148
Haprystisurefnismedferd, Fridbjorn Sigurdsson og Sigurveig Sigurdarddttir, bls. 159

Um tryggingavernd, vinnuhdpurinn med adstod fra Ingunni Eir Eyjolfsdottir, félagsradgjafa
Akureyrarklinikurinnar, bls. 162

Um hlutverk malastjora i heilbrigdispjonustu, Fridbjorn Sigurdsson,bls. 171
Samstarfsyfirlysing um Akureyrarklinikina 16. agust 2024, bls. 173

Akureyrarklinikin, Fridbjorn Sigurdsson, bls. 176

Um visindi, Fridbjérn Sigurdsson, Sigurveig Sigurdardottir og Unnur Anna Valdimarsdottir,
bls. 195

Fortidin i nyju ljési, Freyja Imsland, Fridbjorn Sigurdsson og Hugrun Vignisdattir, bls. 202
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l. kafli: Lykilatridi og helstu tillogur

Lykilatridi

e Sjuklingar med Myalgic encephalomyelitis (ME), langvinnt COVID-19, umhverfisveikindi,
POTS, og skylda sjukddma hafa margir gridarlega sjukddmsbyrdi sé midad vid sjuklinga
med adra alvarlega sjukddéma. bratt fyrir pad er pjonusta vid sjuklingahdpinn i engu
samraemi vid pa stadreynd.

e Sjukddémarnir eru mjog dyrir fyrir sjuklinga, fjolskyldur peirra og samfélagid, m.a. vegna
skertrar nams- og starfsgetu og brotthvarfs af vinnumarkadi eda skéla.

e Storefla parf heilbrigdis- og félagspjonustu vid pennan sjuklingahép.
e Storbaeta parf tryggingavernd sjuklinganna.

e Koma parf a videigandi endurhaefingardrraeedum, og tryggja ad skadlegri
endurhaefingarnalgun verdi ekki beitt.

e Sl4 parf afdrattarlausa varnagla vid pvi ad pessir sjukdémar séu afgreiddir, flokkadir eda
medhondladir sem salraenir eda salfélagslegir sjukdémar.

e Efla parfrannsdknir hérlendis a pessum sjukdédmum. Med markvissri uppbyggingu getur
island or&id leidandi i rannséknum og medferd 4 langvinnum afleidingum sykinga og
umhverfisahrifa.

e Auka parf fjarveitingar til malaflokksins i samraemi vid umfang hans og alvarleika.
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Helstu tillogur

Til heilbrigdisyfirvalda

e Pporf er d vitundarvakningu innan heilbrigdispjonustunnar a edli og alvarleika
sjukddmsflokksins.

e Storefla parf freedslu starfsfélks innan heilbrigdispjénustunnar og auka skilning pess a
bvi hversu alvarleg og raunveruleg veikindi pessara sjuklingahépa eru.

e Samreema parf og stadla greiningarkéda pannig ad unnt sé ad halda betur utan um
skraningu a algengi og nygengi.

o Heilsugaeslan er fyrsti vidkomustadur fyrir mat og upphafsmedferd sjuklinga, en flestir
peirra purfa meiri sérfreedistudning og eftirfylgd en heilsugaeslan getur bodid upp a.

e Efla parf starfsemi Akureyrarklinikunnar. HUn sinnir nt pegar 6llum pessum
sjuklingahépum, en pjénustuporfin er langtum meiri en heegt er ad anna med nuverandi
monnun. Lagt er til ad skodad verdi med hvada heetti sé best haegt ad styrkja
Akureyrarklinikina og tryggja 6rofna starfsemi hennar til framtidar. Formgera parf
samstarf Akureyrarklinikurinnar og Landspitala.

e Lagtertilad leidbeiningar fra Bateman Horne stofnuninni i Bandarikjunum vardandi ME,
langvinnt COVID-19 og skyld veikindi verdi hafdar til hlidsjénar i mati og medferd
hérlendis.

e Lagtertilad ME verdi skilgreint sem alvarlegur kréniskur taugasjukdémur par sem
hefdbundin endurheefing a ekki vid.

e Lagtertilad sérfraedialit um greiningu og medferd vid POTS fra Heart Rhythm Society,
Canadian Cardiovascular Society sem og adurnefndar leidbeiningar fra Bateman Horne
stofnuninni verdi hofd til hlidsjénar vid mat og medferd POTS hérlendis.

e Lagtertil ad rafreen sjukraskrarkerfi hins opinbera verdi sameinud hid fyrsta og ad gerd
verdi krafa um ad sjalfsteett starfandi sérfraedileeknar og medferdarstofnanir sem
kostadar eru af almenningi noti sameiginlegt og samheeft rafreent sjukraskrarkerfi.

e Lagtertil ad gerd verdi framskyggn rannsdkn hérlendis & avinningi af vokvagjof i aed fyrir
pessa sjuklingahdpa.

e Lagtertil ad framkveemd verdi klinisk rannsdkn vid Landspitala & arangri
haprystisurefnismedferdar vid pessum sjukdémum, eftir atvikum i samstarfi vid erlenda
haskoélastofnanir.

e Lagtertil ad heilbrigdispjonusta vid alvarlega veika sjuklinga verdi baett 4 heimauvelli,
medal annars med vitjunum, blédsynatoku og fjarpjonustu.

e Tryggja parf ad allt hisnaedi par sem heilbrigdispjénusta sé veitt sé heilneem, pannig ad
folk med umhverfisveiki verdi ekki fyrir skada af pvi ad leita sér pjénustu.


https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/2025/05/Clinical-Care-Guide-First-Edition-2025-1.pdf
https://www.heartrhythmjournal.com/action/showPdf?pii=S1547-5271%2815%2900328-8
https://onlinecjc.ca/action/showPdf?pii=S0828-282X%2819%2931550-8
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Tryggja parf ad einstaklingar med pessa sjukdéma sem bua vid alagsépol og 6rmognun
vegna alags ver0i ekki fyrir skada vegna pess alags sem peir kunna ad verda fyrir innan
heilbrigdiskerfisins, hvort sem er vid endurhaefingu, 6rorkumat, vistun a
heilbrigdisstofnunum, eda pegar peir purfa ad leita annarrar heilbrigdispjéonustu.

bratt fyrir askoranir er mikil porf 8 endurhaefingardrraedum. Lagt er til ad stofnud verdi
sérheefd endurhaefingarmidstod fyrir pessa sjukddéma i nanu samstarfi vid
Akureyrarklinikina og sjuklingasamtok. Tryggja parf ad su starfsemi fari fram i heilneemu
husneedi.

Koma parf a fét lifsynasafni fyrir pessa sjukdéma i samstarfi vid Landspitala, Haskola
islands og Akureyrarklinikina.

Efla parf enn frekar alpjédlegt samstarf og er lagt til ad heilbrigdisradherra og
samstarfradherrar nyti vettvang Nordurlandarads i pvi skyni ad styrkja norraent samstarf
a pessu svioi.

Vondud skraning upplysinga er forsenda rannsdkna. Vinna parf ad innleidingu stadladra
skraningarkerfa og uppbyggingu gagnagrunns til ad stydja vid rannsdknir & pessum
sjukdémum.

Lagt er til ad stofnadur verdi vinnuhépur med adkomu heilbrigdisyfirvalda,
byggingaridnadarins og annarra fagadila sem moti tillogur um hvernig draga megi ur
heilsufarsahrifum 6heilneems husnaedis og tilfellum umhverfisveikinda.

Fjarmagna parf salfreedipjonustu innan opinbera tryggingakerfisins og sampaetta hana
vid pjonustu heilsugeeslunnar og Akureyrarklinikurinnar, sem og annarra sérhaefdra
Urreeda.

Skipuleggja parf herferd til ad uppraeta forddma medal fagadila gagnvart pessum
sjukddmum og tryggja ad sjuklingar hljéti videigandi méttokur og studning hvarvetna.

Efla parf nylidun og fjolga fagadilum sem eru sérfrédir i medferd pessara sjukdéma.

Pessir sjukdémar hafa verid vanrannsakadir midad vid fjolda sjuklinga og mikla
sjukddmsbyrdi peirra. bvi er ekki haegt ad gera hefdbundnar kréfur um ad einungis
gagnreyndum medferdum sé beitt til ad beeta lif sjuklinga. Pess i stad parf ad taka mid af
reynslu medferdaradila og sjuklinga, samhlida nyjustu visindalegu pekkingu.

Til félagsmalayfirvalda

Lagt er til ad sjuklingahdpurinn njoti sému félagslegu réttinda og adrir einstaklingar med
alvarlega og kréniska taugasjukdéma.

Tryggja parf ad heimilisadstod standi til boda 4 sem flestum heimilum einstaklinga med
pessa sjukddma, 6had fjolskyldusamsetningu.

Lagt er til ad félagsmalaraduneyrid kosti eina stodu félagsradgjafa vid Akureyrar-
klinikina. Félagsradgjafinn hefdi pad hlutverk ad stydja sjuklinga og fjolskyldur peirra,
veita sveitarfélogum og 68rum pjonustuadilum radgjof, studla ad samraemingu
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félagslegra Urraeda og efla samfellu milli heilbrigdis- og félagspjonustu fyrir pennan
sjuklingahdp.

e Atak parftil ad tryggja ad leikskolar, skélar, vinnustadir og heilbrigdisstofnanir hafi
heilneemt inniloft.

e Hlua parf sérstaklega ad bornum peirra foreldra sem glima vid pessa sjukdéma til ad
tryggja ad pau verdi ekki fyrir skada vegna veikinda foreldris. [ sumum tilvikum kann ad
vera porf 8 sérteekum Urraedum innan félagspjonustu, svo sem studningsfulltrda, radgjof
eda annarri fjolskyldupjonstu.

e Tryggja parf ad born og ungmenni séu ekki tekin af foreldrum sinum vegna vantrdar
fagadila a tilvist sjukdémanna.

e Tryggja parfad born og ungmenni med pessa sjukdéma njoéti dyggs studnings til
menntunar pratt fyrir paer hindranir sem sjukdémarnir setja peim. Taka parf tillit til pess
ad skynreent umhverfi skéla getur reynst 6samraemanlegt skélagongu veikra barna med
verulega skert alagspol og ad margir skolar glima vid rakaskemmdir og myglu i husnaedi.

e borf er avitundarvakningu innan félagspjonustunnar a edli og alvarleika pessara
sjukdémsflokksina.

Til haskolayfirvalda

o Efla parfkennslu um pessa sjukdéma i heilbrigdisvisindagreinum i haskélum landsins,
sem og i framhaldsnami og simenntun heilbrigdisstétta.

e Lagtertil ad stofnud verdi sérstok kennslu- og rannséknarstada um pessa sjukdéma vid
Haskola islands.

e Tryggja parf fjarmognun til skraningar, lifsynasafns og rannsdéknarstarfs. Med markvissri
uppbyggingu getur island ordid leidandi i rannséknum & pessum sjukdémum.

e Stofna parf formlega ,,Rannséknasetur um langvinnar afleidingar sykinga og annarra
umhverfispatta“ i samvinnu Haskéla islands, Landspitala og Akureyrarklinikurinnar.

Til Tryggingastofnunar og Sjukratrygginga islands

e Lagtertil ad Tryggingastofnun rikisins og Sjukratryggingar islands vinni saman, i samradi
vid sjuklingasamtok, ad gerd upplysingaefnis um tryggingaréttindi einstaklinga med
pbessa sjukddéma innan opinbera kerfisins.

e Lagtertil ad stofnadur verdi vinnuhépur Lyfjastofnunar, Sjukratrygginga islands og
medferdaradila sem taki afstodu til greidslupatttoku einstakra lyfja, med peim fyrirvara
ad vid medferd vanrannsakadra sjukddma sé ekki heegt ad gera somu krofur um
gagnreyndar meoferdir og pegar um vel rannsakada sjukdéma er ad reeda.

o Lagtertilad reglugerd nr. 1143/2019 um greidslupatttoku Sjukratrygginga i lyfjakostnadi
verdi endurskodud meod pad ad markmiodi ad tryggja videigandi greidslupatttoku lyfja fyrir
pessa sjuklingahdpa.
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e Lagtertil ad fylgiskjal med reglugerd nr. 760/2021 um hjalparteeki verdi endurskodad
med pad ad markmidi ad tryggja ad pessir sjuklingahdpar hafi adgang ad hjalpartaekjum
og stodlausnum sem geta dregid Ur alagi og heegt 4 versnun sjukdéms.

o Lagtertilad gerd verdi breyting & reglugerd nr. 722/2009 pannig ad Sjukratryggingar geti
tekid patt i kostnadi vid ad fjarleegja ihluti pegar sjuklingur hefur verid greindur med
ihlutaveiki, svo sem vegna silikon brjostapuda.

e Heilsa, virkni, og samfélagspatttaka sjuklinga med pessa sjukddma eru oft verulega
skert vegna 6hentugs eda 6heilneems hdsneedis. Stydja parf sjuklinga til ad komast i
husnaedi sem stydur vid heilsu peirra og dregur ur 6rorkubyrdi.

Til fjarmalayfirvalda

e Fjarmalayfirvold eru hvott til ad stérefla fjarmognun til pessa malaflokks i samraemi vid
umfang hans og alvarleika.
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On the working group and its tasks

In August 2025, the Minister of Health tasked the Director of Health with establishing a working

group to address the organisation of healthcare services for individuals suffering from Myalgic

Encephalomyelitis (ME), Post COVID-19 Syndrome (PCS) and Postural Orthostatic Tachycardia

Syndrome (POTS). In November 2025 the Director of Health decided to add environmentally

acquired illness to the conditions the working group was tasked with covering, given the overlap

of symptoms found between environmentally acquired illness and the conditions already under

consideration by the group.

The working group was composed as follows:

Arndr Vikingsson, rheumatologist and Chair of the Rehabilitation Council. Arnér
resigned from the working group in May 2026

David O. Arnar, Chief of cardiology, Landspitali — University Hospital. David resigned
from the working group in June 2026

Freyja Imsland, PhD in genetics, representative of The ME Society of Iceland
Fridbjorn Sigurdsson, physician at The Akureyri Clinic

Hugrun Vignisdottir, psychologist, Vice Chair and representative of the Icelandic POTS
Association

Kristin Sigurdardéttir, emergency medicine physician, member of the Public Health
Council of Icelandic Medical Association

Linda Gunnarsdattir, physiotherapist, representative of SUM - The Icelandic Association
of Environmental Impact on Health

Maria Heimisdottir, Director of Health
Maria Gudlaug Hrafnsdéttir, Medical Director at Iceland Health

Nanna S. Kristinsdéttir, Chief Medical Officer at Primary Health Care Centres of the
Capital Area

Sigridur Elin Asgeirsdéttir, International Business Specialist, now disabled from long
COVID-19, representative of Sky - The Post Covid Association in Iceland

Sigurveig b. Sigurdardéttir, Chief physician Immunology, Landspitali — University
Hospital

Una Emilsdéttir, resident physician in occupational and environmental medicine

Unnur Anna Valdimarsdattir, Professor of Epidemiology and Dean of the School of
Health Sciences, University of Iceland
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Kjartan Hreinn Njalsson, Assistant to The Director of Health, served as the secretary to the
working group.

The establishment of the working group followed increased awareness of these conditions in
recent years, and recognition of the need to improve services for patients living with these
diseases and syndromes. Many patients have sought healthcare for symptoms associated with
these conditions and have received healthcare of varying quality. There is therefore a clear need
for a more structured approach to diagnosis, treatment, and follow-up.

The work of the group was carried out through regular meetings as well as in subgroup work
between meetings. At the request of the Minister of Health the working group was tasked with
submitting its conclusion in the form of a memorandum by 1 December 2025. However, the work
proved more extensive than initially anticipated. The Ministry was regularly updated on the
progress. The key findings and main recommendations were submitted to the Director of Health
on 1 July 2026.

Following on from then, Fridbjorn Sigurdsson undertook the responsibility to summarise the
working group's discussions and documents, collate the findings in context, as well as preparing
the final report. For this task, he received most valuable assistance from Freyja Imsland and
Hugrun Vignisdottir.

The Minister of Health had tasked the working group with addressing several extensive topics
as follows:

1. Review data on prevalence and healthcare services for the patient groups and define
diagnosis codes where necessary.

2. Consider appropriate and descriptive disease terminology.

3. Ensure the development of clinical guidelines for diagnosis and treatment.
4. |Initiate the development of educational/information materials.

5. Define appropriate approaches to rehabilitation.

6. Define appropriate healthcare follow-up.

7. Examine how healthcare services for this diverse group of patients can best be
organised.

8. Reporton any other matters that the working group considers important.

During the work of the group, a number of additional topics were identified that members
considered important to address in greater detail in accordance with item 8 above. It was
therefore decided to include a separate subchapter covering these topics. The working group did

not adopt a collective position on all topics addressed under item 8. Individual members of the
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working group are responsible for several of these subsections, in which case authorship is

specifically indicated.
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Key takeaways

e Patients with ME, Post COVID-19 syndrome, environmentally acquired illness, POTS,
and related conditions experience a high disease burden when compared to patients
with other serious illnesses. Despite this, the level of healthcare and support available
to these patient groups is not in accordance with the severity of their illness and its
impact on their lives.

e These conditions also impose substantial costs on patients, their families, and society,
including through reduced capacity for education and employment and withdrawal from
schools or the labor market.

e Healthcare and social services for these patient groups need to be extensively
strengthened.

e The social security system must provide better support to these patient groups,
including disability benefits, medical aids and coverage of medicine costs.

e Appropriate rehabilitation services need to be established, and it must be ensured that
potentially harmful rehabilitation approaches are not employed.

e Clear safeguards are needed to prevent these conditions from being dismissed,
classified, or treated as psychological or psychosocial disorders.

e Research onthese diseases must be strengthened and funded. With strategic and
targeted approach, Iceland has the potential to take a leading role in research and
treatment of long-term consequences of infections and environmental exposures.

e Funding for this field must be increased to reflect the scale and severity of the problem.
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Main recommendations

To Health Authorities

e Awareness heeds to be raised within the healthcare system about the nature and
severity of these illnesses.

e Education for healthcare professionals needs to be significantly strengthened, to
improve their understanding of how serious these illnesses are and the very realimpact
they have on patients.

e Diagnosis codes need to be standardised and utilised with consistency, so that
prevalence and incidence can be recorded more accurately.

e Primary healthcare is the first point of contact for assessment and initial treatment,
however most patients in these groups require greater specialist support and follow-up
than the primary healthcare services can provide.

e The operation of The Akureyri Clinic needs to be strengthened. The clinic already serves
all of these patient groups, but the demand far exceeds what can be provided with
current staffing levels. It is proposed that avenues to support the uninterrupted
operation of The Akureyri Clinic for the future will be explored. The collaboration
between The Akureyri Clinic and Landspitali — University hospital should be formalised.

e Itis proposed thatthe Clinical Care Guide from Bateman Horne, USA for ME, Long
COVID, and related illnesses be used to support the assessment and treatment of
patientsin Iceland.

e ltis proposed that ME should be defined as a serious chronic neurological disease, for
which conventional rehabilitation is not indicated.

e Itis proposed that the expert guidance on the diagnosis and management of POTS from
the Heart Rhythm Society and the Canadian Cardiovascular Society, as well as
guidelines from the Bateman Horne Center, be used as reference in the assessment
and treatment of POTS in Iceland.

e Itis proposed that electronic medical record systems within the public healthcare
services be unified as soon as possible, and that privately practicing specialists and
treatment facilities that are publicly funded be required to use a common and
coordinated medical record system with the public health care medical record system.

e Itis proposed that a prospective study be conducted in Iceland on the benefits of
intravenous fluid therapy for these patient groups.

e [tis proposed that a clinical study be conducted at Landspitali — University Hospital on
the efficacy of Hyperbaric Oxygen Therapy in the treatment of these diseases,
preferably in international academic collaboration.
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e [tis proposed that home healthcare services for severely ill patients be improved,
including home visits, mobile phlebotomy, and telehealth services.

e Itshould be ensured that all premises where health care services are provided are
wholesome and free of environmental health hazards so that patients with
environmentally acquired illness do not suffer health consequences when seeking
healthcare.

e Itshould be ensured that patients who are at risk of experiencing post-exertional
malaise (PEM) and have markedly reduced tolerance to exertion are not harmed by
excessive physical, cognitive, or other demands when accessing healthcare. This
applies equally to rehabilitation, disability assessment, inpatient care, and all other
forms of healthcare.

e Despite the challenges involved, there is great need for appropriate rehabilitation
services. Itis proposed that a specialised rehabilitation centre for these conditions is
founded, in close collaboration with The Akureyri Clinic and patient advocacy groups.
This centre must operate in a wholesome environment free of environmental health
hazards.

e Abiobank for these illnesses needs to be established in collaboration between
Landspitali — University Hospital, the University of Iceland, and The Akureyri Clinic.

e International cooperation should be further strengthened, and itis proposed that the
Minister of Health and the Minister of Nordic Cooperation use the Nordic Councilas a
forum with the aim to support Nordic collaboration in this field.

e High-quality data registries are essential prerequisites for research. Work should be
undertaken to implement standardised registration systems and develop a database to
support research on these diseases.

e [tis proposed that a working group be established, with participation from the health
authorities, the construction industry and other relevant professions to develop
proposals on how to reduce the incidence of environmentally acquired illness due to
unwholesome buildings.

e Psychological services should be funded within the social security system, and
coordinated with primary healthcare, The Akureyri Clinic, and other specialised
services.

e A campaign should be organized to eradicate prejudice among healthcare professionals
towards these illnesses, and to ensure that patients are treated appropriately and
receive suitable supportin every instance throughout the system.

e Recruitment needs to be strengthened and the numbers of healthcare professionals
with expertise in treating these illnesses must be increased.

e Theseillnesses have been under-researched relative to the number of patients affected
and the substantial disease burden they impose. As a result, it is not always possible to
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rely on well-established evidence-based treatments to improve patients’ health and
quality of life. Clinical experience and patients' lived experience should therefore be
considered alongside the best and latest available scientific evidence.

To Social Affairs Authorities

e |tis proposed that the patient group be offered the same social rights and benefits as
other individuals living with serious chronic neurological diseases.

e Household assistance should be made available to homes where individuals with these
diseases live, regardless of household composition.

e |tis proposed that the Ministry of Social Affairs fund one full-time social worker position
at The Akureyri Clinic. The social worker would support patients and their families,
provide advice to municipalities and other service providers, help coordinate social
support services, and strengthen continuity between healthcare and social services for
this patient group.

e Actionis needed to ensure that preschools, schools, workplaces, and healthcare
facilities have healthy indoors air.

e Attention should be given to children whose parents live with these illnesses, to ensure
that they are not adversely affected by a parent's illness. In some cases, additional social
support may be needed, such as a support worker, counselling, or other family support
services.

e I|tshould be ensured that children and youths are not removed from their parents due to
lack of belief in the existence of these diseases amongst professionals within the social
systems.

e Itshould be ensured that children and youths with these illnesses receive strong support
in pursuing their education despite the hindrances created by their illness. Account
should be taken of the fact that the sensory environment in schools can make the
attendance difficult for children with severely reduced exertion tolerance and that some
school buildings may be affected by dampness and mould.

e Awareness needs to be raised within the social services about the nature and severity of
these illnesses.

To Higher Education Authorities

e Health sciences programmes at Icelandic universities should place greater emphasis
on ensuring that students receive accurate and up-to-date education about these
illnesses. The same applies to postgraduate training and continuing professional
development for healthcare professionals

e [tis proposed that an academic position focused on teaching about and research upon
these illnesses be established at the University of Iceland.
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Funding should be secured for patient registry, a biobank and research. With a targeted
effort Iceland has the potential to become a leader in research on these diseases.

“Research Centre on the Long-Term Consequences of Infections and Other Stressors”
should be formally established in collaboration between the University of Iceland,
Landspitali — University Hospital, and The Akureyri Clinic.

To the Social Insurance Administration and Iceland Health Insurance

Itis proposed that the Social Insurance Administration and the Iceland Health
Insurance work together with patient organisations to prepare information materials on
the rights and entitlements of individuals with these illnesses within the social and
healthcare systems in Iceland.

Itis proposed that a working group be established, comprising representatives from the
Icelandic Medicines Agency, Iceland Health Insurance, and healthcare professionals
with expertise in treating patients with these conditions. The purpose of the working
group would be to review reimbursement for pharmaceutical treatment, while
recognising that, in under-researched illnesses, the same level and type of evidence
may not always be available as for better-researched conditions.

Itis proposed that Regulation no. 1143/2019 on Iceland Health Insurance
reimbursement of cost of medicines be reviewed, with the aim to ensure appropriate
coverage of pharmaceutical costs for these patient groups.

Itis proposed that the annex to Regulation no. 760/2021 on assistive devices be
reviewed with the aim of ensuring that patients have access to assistive devices and
support solutions that can reduce exertion and help prevent worsening of their
condition.

Itis proposed that Regulation no. 722/2009 be amended so that the Iceland Health

Insurance may contribute to the cost of removing implants when a patient has been
diagnosed with Autoimmune/Inflammatory Syndrome Induced by Adjuvants (ASIA),
such as from silicone breast implants.

The health, functioning and participation in society of patients with these illnesses can
be significantly impaired by unsuitable, inaccessible or unwholesome housing. Patients
should be supported to live in housing that supports their health and reduces their
disability burden.

To Financial Authorities

Funding for this area needs to be increased in line with the scale and severity of the
challenges involved.
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II. kafli: Yfirlit um sjukdémana

Inngangur

ME, langvinnt COVID-19, POTS, umhverfisveikindi og skyldir sjukdémar mynda fjolbreyttan
hép langvinnra og oft flékinna sjukdédma sem geta haft veruleg ahrif a faerni, lifsgaedi og patttoku
einstaklinga i daglegu lifi. Sjukddémarnir eru ekki einsleitir og geta att sér élikan uppruna, en
toluverd skorun er milli peirra hvad vardar einkenni, fylgisjukdéma og mdégulega undirliggjandi
sjukdomsferla. Algeng einkenni eru medal annars verulegt magnleysi, vitreen einkenni,
svefntruflanir, verkir, réttstodudpol og adrar truflanir i dsjalfrada taugakerfinu.

Hja stérum hluta sjuklinga hefjast veikindin i kjdlfar sykingar. A undanférnum arum hefur
hugtakid langvinn eftirkdst sykinga (e. post-acute infection syndromes, PAIS) i auknum meeli verid
notad sem regnhlifarheiti yfir langvinn veikindi sem koma fram eftir ad brada sykingin sjalf er
gengin yfir. Par falla medal annars undir langvinnt COVID-19 og ymis 6nnur langvinn veikindi eftir
veiru-, bakteriu- eda adrar sykingar. ME er einnig oft flokkad med PAIS, par sem veikindin hefjast
hja morgum i kjolfar sykingar. PAIS er ekki einn tiltekinn sjukdédmur heldur hugtak sem audveldar
rannsoknir a sameiginlegum og dlikum einkennum og sjukdémsferlum langvinnra veikinda eftir
mismunandi sykingar.Langvinn heilsufarsleg ahrif sykinga hafa verid pekkt lengi, en reynslan af
COVID-19 hefur vaki® mun meiri athygli 8 umfangi peirra og samfélagslegum afleidingum. Hja
hluta félks getur syking markad upphaf veikinda sem vara manudum, arum saman, eda sevilangt
og leitt til mikillar skerdingar a starfsgetu, félagslegri patttoku og lifsgaeedum.

Syking er p6 ekki undanfari allra pessara veikinda. Hja sumum hefjast pau i kjolfar annarra
likamlegra afalla, svo sem skurdadgerdar, barnsburdar, slyss eda annarrar verulegrar likamlegrar
streitu, en hja 60rum préast einkenni smam saman an pess ad haegt sé ad greina einn skyran
kveikjupatt. Einnig er verid ad rannsaka hlut erfda, dnaemiskerfis, umhverfispatta og annarra
liffreedilegra patta i pvi hvers vegna sumir einstaklingar préa med sér langvinn veikindi en adrir
ekki.

Eitt af einkennandi vandamalum hja moérgum einstaklingum i pessum sjuklingahépum er ad
likamleg, hugren, skynreen eda hverskonar areynsla getur valdid verulegri og oft seinkadri
versnun einkenna. Slik versnun getur stadid i daga, vikur eda lengur og haft mikil ahrif a moguleika
einstaklings til ad stunda vinnu, nam, heimilisstorf og félagslif. bessi sérstada hefur jafnframt
mikla pydingu fyrir skipulag medferdar, endurhaefingar og félagslegs studnings.

bratt fyrir aukinn rannséknarahuga er pekking a orsokum og undirliggjandi sjukdémsferlum

enn takmorkud. Rannsdknir beinast medal annars ad samspili 6naemiskerfis, midtaugakerfis og
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osjalfrada taugakerfis, efnaskipta, orkuframleidslu frumna og blédrasar, auk mogulegs hlutverks
erfda og umhverfispatta. Frekar en ad leita ad einni einfaldri orsok beinast rannséknir i auknum
meaeli ad pvi hvernig truflun i fleiri en einu liffaerakerfi geti studlad ad sjukddmsmyndinni og hvort
greina megi liffreedilega 6lika undirhopa.

Engin ein leeknandi eda sértaeck medferd er nu til vid pessum sjukdémum. Medferd beinist pvi
a0 stérum hluta ad einkennum, fylgisjukddémum, virknistjérnun og einstaklingsbundinni adloégun.
Skérun ME, langvinns COVID-19, POTS, annarra langvinnra eftirkasta sykinga og
umbhverfisveikinda undirstrikar mikilveegi samraemdrar pjénustu, sameiginlegra rannsdknar-
aherslna og aukinnar pekkingar a peim sjukdémsferlum sem kunna ad vera sameiginlegir

pbessum hépum.

Myalgic encephalomyelitis (ME)

Myalgic encephalomyelitis (ME) er langvinnur og oft verulega hamlandi fjolkerfasjukdémur
sem einkennist medal annars af verulegri skerdingu a getu til fyrri virkni, miklu magnleysi,
6endurnaerandi svefni og areynsludpoli. Lykileinkenni sjukdémsins er versnun einkenna eftir
likamlega, hugreena, skynreena eda adra areynslu, svokollud 6rmognun eftir alag (e. post-
exertional malaise PEM). Versnunin getur verid seinkud og stadid i daga, vikur eda lengur.
Endurtekid alag umfram polmork getur leitt til langvarandi versnunar a sjukdémsastandi.

Alvarleiki sjukdémsins er mjog mismunandi. Sjuklingar med ME geta att erfitt med ad stunda
vinnu eda nam og taka patt i fiolskyldu- og félagslifi. Talid er ad ad minnsta kosti fjordungur
sjuklinga sé ad verulegu leyti bundinn vid heimili eda rum og geti purft umfangsmikla adstod vid
athafnir daglegs lifs og sjalfsumonnun.

Onnur algeng einkenni eru svefntruflanir, einbeitingarerfidleikar og ,heilapoka“,
minnistruflanir, areitisépol, verkir og réttstodudpol. Medsjukdémar og samhlida astand eru
algeng. bar ma medal annars nefna POTS og annad réttstodudpol, vefjagigt, migreni, oflidleika og
bandvefsgalla, meltingartruflanir, smapradafjoltaugakvilla og mastfrumutengd einkenni.

Lifsgeedi einstaklinga med ME geta verid verulega skert. | danskri rannsékn Hvidberg o.fl.
(2015) meeldust heilsutengd lifsgeedi ME sjuklinga leegst medal 20 sjukdéms- og heilsufarshépa
sem bornir voru saman, par 8 medal hépa med ymsa alvarlega langvinna sjukdéma svo sem
lungnakrabbamein og lokastigs nyrnasjukdom.

Orsakir og meingerd ME eru ekki ad fullu pekkt. Sjukdémurinn getur komid fram a 6llum aldri
og er algengari hja konum en korlum. Sjukdémsupphaf kemur oft i kjolfar sykingar, en hja hluta
sjuklinga er ekki haegt ad greina slikan undanfara. Rannsdknir beinast medal annars ad truflunum

i 6neemiskerfi og dsjalfrada taugakerfi, efnaskiptum, orkuframleidslu frumna og blédras.
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SARS-CoV-2 syking hefur beest vid adrar sykingar sem geta ordid undanfari ME. Rannsoéknir
syna aukna tidni ME eftir SARS-CoV-2 sykingu og talid er ad COVID-19 faraldurinn hafi leitt til
verulegrar fidlgunar ME-tilfella. Mat a ahrifum faraldursins gerir medal annars rad fyrir pvi ad fjoldi
einstaklinga med ME geti hafa allt ad tvofaldast vegna eftirkasta faraldursins. Jafnframt hefur
verid lyst versnun veikinda hja fjolda einstaklinga sem voru med ME fyrir SARS-CoV-2 sykingu.

ME hefur einnig sogulega verid lyst i tengslum vid faraldra. Hér a landi er Akureyrarveikin
pekktasta deemid. Faraldurinn gekk a Akureyri og vidar & Nordurlandi 1948-1949 og liktist
sjukdomsmyndin ad hluta maenusott, en pd an peirrar ldmunar sem einkenndi meaenusoétt.
Sjukdémurinn var um tima nefndur Akureyri disease og Iceland disease i erlendum fraediritum.
Bjorn Sigurdsson, forstodumadur a4 Keldum, rannsakadi faraldurinn og langtimaahrif hans asamt
samstarfsfélki og birti medal annars nidurstodur um astand sjuklinga sex arum eftir faraldurinn

i The Lancet arid 1956 (Sigurdsson, 1956).

Akureyrarveikin var sidar borin saman vid sambeerilega faraldra erlendis, medal annars
faraldurinn 4 Royal Free Hospital i London arid 1955. Um midja 20. old voru hugtok a bord
vid epidemic neuromyasthenia og sidar benign myalgic encephalomyelitis notud um pessa
sjukdomsmynd. Akureyrarveikin skipar pvi mikilveegan sess i sogu ME og synir jafnframt ad
langvinn veikindi af pessu tagi eftir sykingarlika faraldra voru pekkt longu fyrir COVID-19
faraldurinn.

Einkyrningasoétt af voldum Epstein—Barr veiru er jafnframt eitt skyrasta deemid um sykingu sem

getur verid undanfari ME. | framskyggnri rannsékn & 4.501 haskélanema fengu 238

einkyrningasoétt og sex manudum sidar uppfylltu 55 peirra greiningarskilmerki ME (Jason o.fl.
2021). Nyrri langtimaeftirfylgd bendir jafnframt til pess ad ME eftir einkyrningasoétt geti ordid
langvinnt, sérstaklega hja peim sem voru med alvarlegri sjukdémsmynd snemma i ferlinu (Jason
o.fl.,, 2026).

Ekki er enn til eitt sértaekt rannséknarpréf sem stadfestir ME, en fjoldi rannsékna undanfarin
ar hefur synt fram a fjolpeettar raskanir a lifedlisfreedilegum ferlum i likdmum ME-sjuklinga.
Greining byggist pvi a sjukrasogu, vidurkenndum greiningarskilmerkjum og mati 8 60rum
sjukddémum sem geta skyrt einkennin. Mismunagreining og mat @ samhlida sjukdémum eru
mikilvaegir peettir greiningarferlisins. bar sem ekki er til sértaekt greiningarprof og pekking a
sjukddmnum hefur verid mismikil er talid ad ME sé enn vangreint.

Ekki er til leeknandi eda sértaek medferd vid ME. Medferd beinist ad pvi ad draga Ur einkennum
og sjukdémsbyrdi, medhondla samhlida sjukddéma og stydja einstaklinginn vid ad halda virkni
innan peirra marka sem hann polir. Sérstaklega parf ad taka mid af PEM vid radgjof um virkni og

endurheaefingu og fordast endurtekid alag sem leidir til verulegrar einkennaversnunar.
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Sjuklingar med ME hafa lengi lyst pvi ad einkenni peirra séu ekki alltaf tekin neegilega alvarlega
eda séu ranglega tulkud sem fyrst og fremst gedraen. Aukin pekking a liffraedilegum fravikum sem
lyst hefur verid vid ME undirstrikar mikilveegi pess ad nalgast sjukddminn sem fjolkerfasjukdom
og byggja mat, radgjof og medferd a vidurkenndum greiningarskilmerkjum, heildstaedu klinisku
mati og bestu tiltaeeku pekkingu.

Ymis heiti hafa veri®d notud um sjukdéminn i gegnum tidina. Heiti® chronic fatigue
syndrome (CFS) kom fram & niunda aratug sidustu aldar og hefur verid mikid notad, einkum i
Bandarikjunum, en ME/CFS er nu einnig utbreitt heiti i alpjédlegum leidbeiningum og
rannséknum. A islensku hafa medal annars verid notud heitin sipreyta og preytuveiki. bau eru pé
villandi par sem preyta ein og sér lysir hvorki sjukdémsmyndinni né PEM, sem er eitt helsta
einkenni sjukdémsins. A [slandi hefur heitid ME n4d fétfestu og ME félag Islands meelir med
notkun pess.

Nanar er fjallad um ME { kaflanum um Syn ME félags [slands & sjukdémheiti 4 bls. 87, og Syn

ME félags Islands & pjénustu vid ME-sjuklinga & bls. 96

Langvinnt COVID-19

Langvinnt COVID-19 (e. post-COVID-19 condition/syndrome, long COVID) er samkveemt
skilgreiningu Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar astand sem kemur fram hja einstaklingum
med sogu um liklega eda stadfesta SARS-CoV-2 sykingu, yfirleitt innan priggja manada fra
upphafi COVID-19, par sem einkennivara i ad minnsta kosti tvo manudi og verda ekki skyrd betur
med annarri greiningu. Einkennin geta verid vidvarandi fra bradafasa sykingarinnar, komid fram
eftir timabundinn bata eda sveiflast og tekid sig upp ad nyju. bau geta haft veruleg ahrif 4 daglega
virkni og feerni.

Birtingarmynd langvinns COVID-19 er mjog fjolbreytt og getur nad til margra liffeerakerfa. Yfir
200 einkennum hefur verid lyst. Medal algengra og hamlandi einkenna eru verulegt magnleysi,
maedi, vitreen skerding, svefntruflanir, verkir, réttstodudpol, hjartslattarénot og versnun einkenna
eftir likamlegt, hugreent eda annad alag.

Toluverd klinisk skérun er milli langvinns COVID-19 og ME. Einkenni a bord vid PEM,
6endurnaerandi svefn, vitreen einkenni og réttstodudpol eru einkennandi fyrir ME og koma
jafnframt fyrir hja stérum undirhopi einstaklinga med langvinnt COVID-19. i RECOVER-
rannsokninni, einni staerstu langtimarannsékninni a eftirkdstum SARS-CoV-2 sykingar, uppfyllti
hluti patttakenda eftir sykingu greiningarskilmerki ME og enn steerri hépur greindi fra PEM. Hlutfoll
eru po mismunandi milli rannsdékna eftir rannsdknarpydi, tima fra sykingu og peim

greiningarskilmerkjum sem notud eru.
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Langvinnt COVID-19 fellur jafnframt innan breidari flokks langvinnra eftirkasta sykinga (e.
post-acute infection syndromes, PAIS), eins og reett var hér ad framan. Langvinn veikindi hafa
hins vegar verid pekkt eftir ymsar sykingar longu fyrir COVID-19 faraldurinn og skorun i
einkennamynstri  hefur auki® &huga & mogulegum sameiginlegum undirliggjandi
sjukdémsferlum.

Rannséknir 8 meingerd ME og langvinns COVID-19 benda til pess ad liklega sé ekki um einn
undirliggjandi sjukdémsferil ad raeda heldur nokkra samverkandi eda 6lika ferla sem geti verid
mismikilvaegir hja mismunandi einstaklingum. Medal peirra tilgata sem mest hafa verid
rannsakadar eru vidvarandi SARS-CoV-2 syking eda aframhaldandi tilvist veiru- eda métefnavaka
i vefjum, endurvirkjun duldra veirusykinga, svo sem Epstein—-Barr veiru, langvinn dneemisvirkjun
og roskun a dneemissvorun, sjalfsofnaemisferlar og truflun i starfsemi sedapels og 6rblodrasar.

Rannsdknir hafa einnig beinst ad truflun i dsjalfrada taugakerfinu, breytingum a storkukerfi og
blédfleedi, roskun a orverufléru meltingarvegar, efnaskiptabreytingum og mogulegri truflun a
starfsemi hvatbera. Pessir ferlar ttiloka ekki hver annan og kunna ad tengjastinnbyrdis. Tildeemis
geeti vidvarandi veiru- eda motefnavakadrvun studlad ad langvinnri dnaemisvirkjun sem aftur
hefdi ahrif 4 aedastarfsemi, storkukerfi eda ésjalfrada taugakerfid. Enn er po 6ljést hvada ferlar
eru orsok, afleiding eda vidhaldandi pattur hja einstokum sjuklingum og liklegt er ad fleiri en einn
liffreedilegur undirhépur baedi ME og langvinns COVID-19 sé til stadar.

Langvinnt COVID-19 hefur verulegar heilsufarslegar, samfélagslegar og efnahagslegar
afleidingar. Veikindin geta valdid langvarandi fjarveru fra vinnu eda nami, skertri starfsgetu og i
alvarlegum tilvikum pvi ad einstaklingar hverfi af vinnumarkadi. Aukinn kostnadur vegna
heilbrigdis- og félagspjéonustu asamt minni atvinnupatttoku og framleidni hefur ahrif beedi 4
einstaklinga og samfélagid. Azetlad hefur verid ad efnahagsleg &hrif langvinns COVID-19 geti

numid um 1% af vergri heimsframleidslu (Al-Aly o.fl. 2024).

Pjénusta vid pennan hop parf ad taka mid af mismunandi birtingarmyndum sjukdémsins,
sérstaklega PEM, réttstodudpoli og peirri verulegu skérun sem er vid ME og onnur langvinn
eftirkost sykinga.

Nanar er fjallad um langvinnt COVID-19 a bls. 24

Truflanir i sjalfrada taugakerfinu

Osjalfrada taugakerfid tekur patt i stjérnun fidlmargra ésjalfradra likamsstarfsemi, medal
annars hjartslattar, blédprystings og blodfleedis, 6ndunar, meltingar, likamshita,
svitamyndunar, sjdaldursvidbragda og starfsemi pvagblodru. Truflun i pessu stjérnkerfi,

svokollud dysautonomia, getur pvi valdid fjolbreyttum einkennum fra morgum liffeerakerfum.
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Algeng eru einkenni fra hjarta- og adakerfi, svo sem réttstodudpol, svimi, yfirlidstilfinning,
hjartslattaréonot, 6edlileg hjartslattarsvorun, bléodsofnun i Gtlimum og sveiflur i blédprystingi.
Réttstodudpol (e. orthostatic intolerance) er yfirhugtak yfir astand par sem einkenni koma fram
edaversnavid ad vera uppréttur og batna gjarnan vid ad setjast eda leggjast nidur. Undir pad falla
medal annars POTS, réttstodublodprystingsfall og onnur fravik i stjérnun blédrasar og
heilabléofledis.

Einkenni fra meltingarvegi eru einnig algeng og geta medal annars verid 6gledi, upppemba,
kvidverkir, snemmmettun, bakfleedi, haegdatregda og nidurgangur. Einkenni geta versnad eftir
maltidir og stérar maltidir geta aukid réttstodudpol hja sumum.

Truflun & hitastjérnun getur komid fram sem 6pol fyrir hita eda kulda, 6edlilegar hitasveiflur
eda breytingar a svitamyndun. Breytingar 4 aedasamdreaetti geta jafnframt valdid kéldum héndum
og fétum, litabreytingum i hid eda bléds6fnun i dtlimum.

Onnur einkenni geta verid maedi, skjalfti, mattleysi, skert areynslupol, svefntruflanir, vitraen
einkenni og truflanir & starfsemi pvagblodru. Einkennamyndin er mjog breytileg eftir pvi hvada
hlutar 6sjalfrada taugakerfisins verda fyrir ahrifum og hvada undirliggjandi sjukdomsferlar eru til
stadar.

Truflanir i 6sjalfrada taugakerfinu geta komid fram sem sjalfstaett 4stand en einnig samhlida
60rum sjukdémum. bzer eru medal annars vel pekktar hja hluta einstaklinga med ME og langvinnt
COVID-19 og geta haft veruleg ahrif 4 daglegt lif, hreyfigetu, naeringu, svefn, atvinnu og félagslega

batttoku.

POTS (stodubundid hradtaktsheilkenni)

POTS (e. postural orthostatic tachycardia syndrome) er heilkenni sem einkennist af
réttstodudpoli og truflun i ésjalfradri stjérnun blédrasar. Vid greiningu parf ad vera vidvarandi
6edlileg aukning a hjartslattartioni vid upprétta stodu asamt einkennum réttstédudpols, an pess
ad marktaekt réttstodublodprystingsfall eda dnnur skyring liggi ad baki.

Hja fullordnum er almennt midad vid ad hjartslattartidoni aukist um ad minnsta kosti 30 slog a
mindtu innan 10 minutna fra pvi ad einstaklingur fer Ur liggjandi i upprétta stodu. Hja bérnum og
ungmennum er midad vid ad minnsta kosti 40 slaga aukningu & minuatu. Jafnframt parf ad meta
adrar hugsanlegar skyringar a hradtakti, svo sem blddleysi, ofpornun, hita, skjaldkirtilssjukdém
e0a lyfjaahrif.

Mikilvaegt er p6 ad hefdbundnar meelingar a hjartsleetti og blédprystingi greina ekki allar
tegundir réttstodudpols. i rannsokn & 429 einstaklingum med ME syndi stér hluti peirra sem héfdu

ellileg hjartslattar- og blédprystingsvidbrogd vid hallaprofi engu ad sidur éedlilega minnkun a
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bléofleedi til heila (M.C. van Campen o.fl 2020). betta bendir til pess ad edlileg puls- og

blodprystingssvorun utiloki ekki réttstodudpol og ad sérhaefdari meelingar 8 blodfleedi geti i
voldum tilvikum veitt vidbotarupplysingar.

Birtingarmynd POTS neer langt Ut fyrir hradan hjartslatt. Algeng einkenni eru svimi,
yfirlidstilfinning, hjartslattarénot, mattleysi, preyta, skert areynslupol, vitreen einkenni eda
»heilapoka“, hofudverkur, 6gledi, meltingartruflanir, svefntruflanir og meedi. Blodsofnun i nedri
hluta likamans getur einnig valdid pyngslatilfinningu, litabreytingum eda kulda { atlimum.
Einkenni versna gjarnan vid langvarandi upprétta stodu og batna oft pegar lagst er nidur.

POTS er ekki einn sjukdémur med eina orsok heldur heilkenni sem getur tengst mismunandi
undirliggjandi sjukdémsferlum. Rannséknir hafa medal annars beinst ad truflun i dsjalfrada
taugakerfinu, minnkudu blédrammali, breytingum a bldédrasarstjérnun, smapradataugakvilla,
aukinni sympatiskri virkni og 6neemisfraedilegum pattum. POTS getur komid fram i kjolfar sykinga
og er vel pekkt samhlida ME og langvinnu COVID-19. Einnig er lyst skérun vid medal annars
migreni, oflidleika og mastfrumutengd einkenni.

Engin ein leeknandi medferd er til vid POTS og medferd parf ad vera einstaklingsmidud. Hun
getur medal annars beinst ad pvi ad draga ur réttstodudpoli, baeta blddrasarstjérnun, medhondla
fylgisjukdéma og adlaga daglega virkni ad poli einstaklingsins. Mikilvae gt er ad medferd taki mid
af samhlida ME eda upplifir 6rmognun eftir dlag (PEM) pegar pad er til stadar.

Alvarleiki POTS er mjog mismunandi. Hja sumum veldur heilkennid tiltolulega veegri skerdingu
en hja 68rum getur pad haft veruleg ahrif 4 ndm, atvinnu, fjdlskyldulif og félagslega patttoku. |
alvarlegum tilvikum getur réttstodudpol takmarkad mjog pann tima sem einstaklingur getur setid
eda stadid uppréttur og pannig valdid umfangsmikilli skerdingu & ath6fnum daglegs lifs.

Nanar er fjallad um POTS i kaflanum um syn Samtaka um POTS & islandi 4 pjénustu fyrir félk

med POTS bls. 123.

Umhverfisveikindi

Umbhverfisveikindi er hér notad sem regnhlifarhugtak yfir einkenni og sjukdéma sem tengjast
eda eru taldir tengjast ahrifum patta i umhverfi, svo sem loftgeedum, raka, myglu, efnum eda
00rum ytri adsteedum. Undir hugtakid falla annars vegar vel skilgreindir sjukdémar par sem tengsl
vid umhverfispeetti eru pekkt, svo sem akvednar tegundir astma, ofnemis og
ofurneemislungnabdlgu, og hins vegar einkennaheilkenni par sem orsakasamhengi og
undirliggjandi lifedlisfraedilegir ferlar eru ekki ad fullu skyrdir.

Raki og mygla i byggingum geta haft neikveed ahrif a heilsu. Vel stadfest eru medal annars

tengsl vid 6ndunarfaeraeinkenni, versnun astma, ofneemiseinkenni og akvedna bdlgusjukdéma i
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ondunarfeerum. | rakaskemmdu hisnzedi geta verid fiolbreytt liffreedileg og efnafraedileg areiti,
pbar 8 medal myglugrd, sveppabrot, bakteriur og rokgjorn lifreen efni. Vid akvednar adsteedur geta
einnig myndast sveppaeiturefni (e. mycotoxins). Tengsl einstakra pessara patta vid langvinn og
fiolpeett einkenni utan 6ndunarfaera eru hins vegar ekki ad fullu skyrd.

Hja sumum einstaklingum koma fram endurtekin einkenni vid laga styrki ymissa éskyldra efna,
svo sem ilmefna, hreinsiefna, reyks og annarra rokgjarnra efna. betta hefur medal annars verid
nefnt fjolefnadpol (e. multiple chemical sensitivity, MCS) eda 6pol fyrir umhverfispattum af
6pekktri orsok (e. idiopathic environmental intolerance, IEl). Engin ein undirliggjandi meingerd
hefur verid stadfest en einkennin geta engu ad sidur verid vidvarandi og haft veruleg ahrif 4 daglegt
lif, félagslega patttoku og starfsgetu.

Rafseguldpol hefur einnig verid lyst sem hluta af breidari flokki umhverfisépols. Par greina
einstaklingar fra einkennum sem peir tengja vid rafsegulsvid. Alpjodaheilbrigdismalastofnunin
hefur hins vegar bent 8 ad ekki hafi verid synt med areidanlegum heetti fram a beint
orsakasamband milli rafsegulsvida og peirra 6sértaeku einkenna sem lyst er. bvi parf ad geeta ad
hlutlausu og heildstaedu klinisku mati.

Einkennamynd umbhverfistengdra veikinda getur verid fjolbreytt og medal annars falid i sér
pbreytu, hofudverk, svefntruflanir, einkenni fra dndunarfeerum og slimhudum, svima og vitreen
einkenni. Sumir einstaklingar greinast jafnframt med 6nnur astand, svo sem réttstodudpol, POTS
eda mastfrumuraesingarheilkenni. Slik skorun synir p6 ekki ein og sér fram & sameiginlegt
orsakasamhengi.

Vid mat a mogulegum umhverfistengdum veikindum er itarleg sjukrasaga mikilvaeg. bar skiptir
medal annars mali hvort skyrt timasamband sé milli einkenna og dvalar i tilteknu umhverfi, hvort
einkenni versni vid Utsetningu og hvort pau minnki pegar einstaklingur er ekki lengur uUtsettur.
Timatengsl geta stutt kliniskt mat en stadfesta ekki ein og sér orsakasamhengi.

Vid mat og medferd er mikilveegt ad byggja a heildstaedu klinisku mati, leita ad 6drum
mogulegum skyringum a einkennum og greina og medhondla pekkta sjukdéma pegar vid a.
Orsakasamhengi milli einstakra umhverfispatta og langvinnra fjolpaettra einkenna getur verid
flokid og i sumum tilvikum 6ljést. bvi parf beaedi ad taka einkenni og reynslu sjuklinga alvarlega og
geeta varkarni vid fullyrdingar um tiltekna orsok pegar visindaleg gogn eru 6fullnaegjandi.

Nanar er fjallad um umhverfisveikindi & bls. 129.

Mastfrumuraesingarheilkenni

Mastfrumureesingarheilkenni (e. mast cell activation syndrome, MCAS) er astand par sem

mastfrumur raesast 6edlilega og losa lifvirk bodefni, medal annars histamin, tryptasa,
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prostaglandin og leukétrien. Mastfrumur gegna mikilvaegu hlutverki i 6neemissvorun og hafa ahrif
4 medal annars adar, hid, 6ndunarfzeri, meltingarveg og taugakerfi. Oedlileg mastfrumuraesing
getur pvi valdio fjolbreyttum einkennum fra fleiri en einu liffeerakerfi. Nylegt yfirlit um MCAS,

greiningu pess og helstu eydur i pekkingu ma finna hja Castells o.fl. (2024).

Einkenni geta medal annars verid rodi, kladi, ofsakladi, bjugur, nefstifla, 6ndunarerfidleikar,
hjartslattarénot, svimi, blédprystingsfall, hofudverkur og meltingarfeeraeinkenni. Hja sumum
koma einkennin i greinilegum koéstum en hja 6drum eru pau tidari eda langvinnari. Alvarleg
mastfrumuraesing getur valdid bradaofneemisvidbrogdum.

Formleg greining &8 MCAS byggir ekki & einkennum einum saman. Samkvaeemt Utbreiddum
alpjédlegum vidomidum parf ad vera samreemanleg einkennamynd fra fleiri en einu liffeerakerfi,
hlutleeg visbending um aukna losun mastfrumubodefna vid einkenni og klinisk svérun vid
medferd sem beinist gegn mastfrumubodefnum eda ahrifum peirra. Tryptasi i blédi er mikilveeg
stodlud meaeling vid brada kerfisbundna mastfrumuraesingu og er helst tulkadur med samanburdi
vid grunngildi einstaklingsins. Edlilegt grunngildi eitt og sér utilokar p6 ekki alla mastfrumutengda
kvilla.

Medferd beinist ad pvi ad draga uUr einkennum og hamla ahrifum eda losun
mastfrumubodefna. Par geta medal annars komid til greina H1- og H2-andhistamin og, eftir
einkennamynd og mati sérfreedings, onnur lyf sem hafa ahrif & mastfrumuraesingu eda einstok
bodefnakerfi.

Mastfrumutengd einkenni hafa verid rannsokud i tengslum vid POTS, ME og langvinnt COVID-
19. Enn er p6 6ljost hversu stor hluti pessara sjuklingahdpa uppfyllir formleg greiningarskilmerki
MCAS. Mikilveegt er pvi ad greina a milli mastfrumutengdra einkenna, gruns um

mastfrumuraesingu og stadfestrar MCAS-greiningar.

Um bdlusetningar

COVID-19 boélusetningar draga ur heettu a alvarlegum bradaveikindum af voldum SARS-CoV-
2 og rannsoknir benda einnig til minni heettu a langvinnu COVID-19 i kjolfar sykingar. Chow o.fl.
(2024), Ceban o.fl. (2023) og Sterian o.fl. (2025) hafa synt slik verndandi tengsl.

Samhlida pessu hefur verid lyst langvinnum einkennum sem koma fram i kjolfar COVID-19
bélusetningar. Einkennamyndin getur medal annars falid i sér verulegt magnleysi, areynsluépol,
vitreen einkenni, svefntruflanir og truflanir i dsjalfrada taugakerfinu og skarast ad hluta vid

langvinnt COVID-19 og ME. (Krumholz o.fl. (2023)) Rannsoknir a pessu fyrirbeeri eru enn

takmarkadar og areidanlegt mat a algengi pess liggur ekki fyrir.
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Mikilvaegt er ad einstaklingar sem fa langvinn eda 6venjuleg einkenni i kjolfar bélusetningar fai
videigandi leeknisfreedilegt mat og ad timasetning, edli og framvinda einkenna séu skrad med
vondudum heetti. Slik skraning er mikilvaeg baedi vegna einstaklingsbundins mats og til frekari
rannsokna.

Einnig er dsteeda til ad afla betri upplysinga um ahrif bélusetninga a einstaklinga med ME,
langvinnt COVID-19, POTS og skylda sjukdéma, par 8 medal hvort akvednir undirhépar kunni ad
vera i aukinni heettu 4 timabundinni eda langvarandi versnun einkenna. Slik gégn eru mikilveeg til
a0 byggja radleggingar um bélusetningar a traustum grunni.

Jafnframt er mikilveegt ad adstandendur og adrir nanir umonnunaradilar einstaklinga med ME,
langvinnt COVID-19, POTS og adra pa sjukdéma sem hér eru til umfjollunar geeti sérstaklega ad
pvi ad radlagdar bolusetningar séu uppfaerdar og fylgi gildandi radleggingum um adrar smitvarnir.
Peir purfa i raun ad geeta sin eins og um 6namisbiladan einstakling sé ad reeda. Med pvi ma
hugsanlega draga ur haettu 4 ad sykingar sem geta valdid sjuklingum verulegri versnun eda auknu

heilsutjoni berist inn & heimili peirra.

Sjukddémar tengdir ihlutum

Hja sumum einstaklingum hafa komid fram fjolpeett almenn einkenni i kjolfar isetningar
leekningataekja eda ihluta i likamann. Mest hefur verid fjallad um slik einkenni i tengslum vid
silikonbrjéstapuda. Orsakasamhengi milli ihluta og langvinnra almennra einkenna er p6 ekki ad
fullu skyrt.

Hugtakid sjalfsofneemis-/bélguheilkenni af voldum  éneemisgleedandi efna (e.
autoimmune/inflammatory syndrome induced by adjuvants, ASIA), einnig nefnt Shoenfeld-
heilkenni, hefur verid lagt til sem regnhlifarhugtak yfir akvednar sjukddomsmyndir sem taldar eru
geta komid fram eftir Utsetningu fyrir efnum sem o6rva 6neemiskerfid. ASIA er pé ekki almennt
vidurkennt sem ein vel afmorkud sjukdémsgreining og ekki er til sértaekt lifmerki sem stadfestir
heilkennid.

i tengslum vid brjdstapida er einnig notad hugtakid brjéstaptidatengd veikindi (e. breast
implant illness, Bll). bad lysir fjolbreyttum almennum einkennum sem sumir einstaklingar med
brjéstapuda greina fra, medal annars preytu, vodva- og lidverkjum, hofudverk, svefntruflunum,
svima og vitreenni skerdingu. Bandariska matvaela- og lyfjaeftirlitid (FDA) vidurkennir ad slik
einkenni séu tilkynnt af sjuklingum en bendir jafnframt & ad orsok peirra og tengsl vid igraedin séu

ekki ad fullu pekkt.
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Hérlendis hefur 6naemisfraedideild Landspitala sinnt pessum sjuklingahdpi sérstaklega.
Samkveemt upplysingum fré deildinni hafa leeknar hennar metid um 70 einstaklinga med
brjéstapuda par sem grunur hefur verid um ad almenn einkenni kunni ad tengjast igreedunum.

Rannséknir benda til pess ad hluti sjuklinga upplifi bata eftir ad brjéstaptdar eru fjarlaegdir. i
kerfisbundnum yfirlitum hefur meirihluti peirra sem gangast undir brottnam vegna slikra
einkenna greint fra einhverjum bata, en ekki batna allir og rannsdknirnar eru ad verulegu leyti
byggdar a ahorfsrannsdknum og sjalfsmati sjuklinga.

Vid mat a mogulegum ihlutatengdum veikindum parf ad taka itarlega sjukrasdgu, meta
timasamband milli isetningar og upphafs einkenna, astand igraedisins og pekkta fylgikvilla og
leita jafnframt ad 68rum sjukdémum sem geta skyrt einkennin. Akvérdun um fjarleegingu ihlutar

parf ad byggjast a einstaklingsbundnu mati a einkennum, dhaettu og moégulegum avinningi.

Vefjagigt

Vefjagigt er langvinnur sjukdémur sem einkennist fyrst og fremst af Utbreiddum verkjum,
asamt mismikilli preytu, éendurnaerandi svefni, vitraenni skerdingu og 66rum likamlegum
einkennum. Eldri greiningarskilmerki 6gdu sérstaka aherslu & svokallada auma bletti, en
samkveemt nyrri greiningarskilmerkjum byggist mat fremur a utbreidslu verkja, alvarleika
einkenna og pvi hversu lengi pau hafa stadid.

Auk verkja eru algeng einkenni medal annars mikil preyta, svefntruflanir, morgunstirdleiki,
einbeitingarerfidleikar eda ,heilapoka“, hofudverkur og meltingarfeeraeinkenni, par @ medal
idradlga. Kvidi og punglyndi geta komid fyrir samhlida vefjagigt, likt og vid marga adra langvinna
sjukddéma, en eru ekki skyring 8 sjukdémnum sjalfum.

Toluverd skorun er & vefjagigt og ME og sjukdémarnir geta komid fram hja sama einstaklingi.

Kerfisbundid yfirlit og safngreining & 21 rannsékn Ramirez-Morales (2022), syndi umtalsverda

skorun greininga, pott nidurstdédur einstakra rannsékna veeru mismunandi eftir drtokum og
greiningarskilmerkjum. Mikilvaegt er p6 ad greina & milli sjukdémanna. Utbreiddir verkir eru eitt
megineinkenni vefjagigtar en PEM er lykileinkenni ME. PEM getur einnig komid fyrir hja
einstaklingum me®d vefjagigt en er ekki skilgreiningareinkenni sjukdémsins.

Skorun einkenna er einnig pekkt vid langvinnt COVID-19 og POTS. Slik skorun getur haft ahrif
4 mat og medferd og mikilvaegt er ad greina samhlida sjukdéoma fremur en ad rekja oll einkenni
sjalfkrafa til vefjagigtar.

Hreyfing og einstaklingsmidud likamleg virkni geta haft jakvaed ahrif hja morgum med vefjagigt.
Ef sjuklingur er jafnframt med ME og upplifir 6rmognun efitr dlag (PEM) parf hins vegar ad

forgangsrada virkniadlogun, og koma i veg fyrir ad 6rmognunarkost eigi sér stad. Hugsanlega ma
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adlaga hreyfingu sérstaklega ad areynslupoli einstaklingsins, en mjog mikilveegt er ad fordast
med 6llu fyrirfram akvedna stigvaxandi aukningu a alagi sem veldur versnandi einkennum fyrir
folk sem upplifir ormognun eftir alag.

Praut er einkarekin midstod sem hefur sérhaeft sig i heilbrigdispjonustu fyrir félk med vefjagigt
og onnur langvinn verkjavandamal. Starfsemin felur medal annars i sér pverfaglegt mat,
greiningu, radgjof, fraeedslu, medferd og eftirfylgd.

Mikilveeg ny pekking a liffreedilegum grunni vefjagigtar kom fram i stdrri alpjodlegri

erfdarannsékn sem birtist { Nature Medicine 4rié 2026, med patttoku islenskrar erfdagreiningar.

Rannséknin nadi til rimlega 2,5 milljdna einstaklinga og leiddi i jos 26 ahaettuarfset fyrirvefjagigt.

Arfgengi vefjagigtar i rannsdkninni reyndist audgad einvordungu i erfdapattum med tjaningu i
heilavef og taugafrumum. Nidurstodurnar stydja pvi mikilvaegt hlutverk midtaugakerfisins i
meingerd vefjagigtar og pa syn ad sjukdémurinn tengist medal annars breytingum & Urvinnslu
verkja og annarra skynboda. Rannsdoknin synir p6 ekki ad einn erfdapattur eda einn sjukdémsferill

valdi vefjagigt heldur stydur ad sjukddémurinn sé fjolpeettur.

Kulnun

Kulnun (e. burnout) er i ICD-10 flokku® undir Z73.0, medal patta sem geta haft ahrif a4 heilsufar
og samskipti vid heilbrigdispjéonustu, en ekki sem sjalfsteedur sjukdémur. | ICD-11 er kulnun
skilgreind sem fyrirbaeri sem tengist langvarandi streitu & vinnustad sem ekki hefur tekist ad
takast @ vid med fullnaegjandi haetti.

Einkenni kulnunar geta ad hluta likst einkennum ymissa langvinnra sjukddéma. bvi er mikilveegt
ad huga ad mismunagreiningu pegar einstaklingur leitar pjonustu vegna langvarandi preytu,
skertrar starfsgetu, vitreenna einkenna eda svefntruflana. Medal sjukdéma sem geta komid til
alita eru ME, langvinnt COVID-19 og POTS. Einkenni sem eru vidvarandi pratt fyrir minnkad alag,
versna ovenjumikid eftir areynslu eda samreemast ekki deemigerdri mynd kulnunar eettu
sérstaklega ad leida til frekara mats.

Mikilvaegt adgreiningareinkenni ME er 6rmégnun eftir dlag (PEM). Ormdgnunarkdst valda
versnun einkenna sem geta komid fram eftir likamlega, vitreena, tilfinningalega eda félagslega
areynslu, er oft seinkud og getur stadid i daga, vikur eda lengur. betta er frabrugdid peim
einkennum sem almennt er lyst vid kulnun.

Ekki er p6 alltaf audvelt ad greina PEM vid fyrstu skodun, sérstaklega ef einstaklingur heldur
afram vinnu eda annarri virkni pratt fyrir veikindi. Ef areynsla endurtekur sig adur en einstaklingur

hefur nad sér eftir fyrri versnun getur ordid vidvarandi eda stigvaxandi einkennaversnun, svonefnd
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siormognun (e. rolling-PEM). Einstaklingur med égreint ME getur pannig virst vera med kulnun,
sérstaklega ef hann reynir lengi ad halda afram vinnu pratt fyrir minnkad areynslupol.

betta skiptir einnig mali vid endurheefingu. Almenn aukning likamspjalfunar getur verid
gagnleg fyrir suma einstaklinga med kulnun eda almenna vanvirkni, en hja einstaklingum med ME
pbarf ad forgangsrada virkniadlogun, og virkni parf ad taka mid af pvi ad hverskonar alag veldur
ormognunarkostum (PEM). Medferd sem byggir a fyrirfram akvedinni stigvaxandi aukningu & alagi
er 6videigandi pegar einstaklingur upplifir 6rmognun eftir alag (PEM).

Vid grun um kulnun er pvi mikilveegt ad byggja mat a heildsteedri sjukrasogu og skoda medal
annars tengsl einkenna vid alag, hvort einkenni minnki vid hvild eda minnkad alag, hvort
einstaklingur upplifi PEM og hvort onnur einkenni bendi til likamlegs sjukdéms. Ef sjukrasaga
bendir til tengsla einkenna vid tiltekid vinnuumhverfi parf jafnframt ad meta mogulega

umhverfispaetti eftir kliniskri abendingu.

Sjukdémshorfur

Enn sem komid er eru ekki til leeknandi medferdir vid ME, langvinnu COVID-19, POTS eda
ymsum skyldum langvinnum sjukdémum. Medferd midar pvi fyrst og fremst ad pvi ad draga ur
einkennum og sjukddémsbyrdi, beeta faerni og lifsgaedi og stydja einstaklinga vid ad lifa sem best
med sjukddmnum. Sjukddémshorfur eru mjog breytilegar. Sumir na verulegum bata eda aukinni
virkni, hja 606rum haldast einkenni tiltolulega st6dug og hja hluta verda veikindin langvinn og
verulega hamlandi. P4 er algengt ad sykingar eda afoll valdi sjukdémsversnun.

Rétt greining getur haft mikla pydingu. Hun getur audveldad einstaklingnum ad skilja einkenni
sin, fa videigandi radleggingar og medferd og fordast Urreedi sem kunna ad vera évideigandi midad
vid sjukdémsmyndina. HUn getur einnig dregid ur langvarandi leit ad skyringum, endurteknum
rannséknum og komum til élikra heilbrigdisstarfsmanna.

Innan heilsugaeslunnar parf pvi ad vera god pekking a greiningarskilmerkjum,
mismunagreiningum og peim Urraedum sem standa til boda til frekara mats pegar porf krefur.
Jafnframt parf ad tryggja samfellu i pjonustu og videigandi studning heilbrigdis- og
félagspjonustu. Markmidid er ad draga ur sjukdomsbyrdi og stydja einstaklinga til eins gédrar
feerni, patttoku og lifsgaeda og kostur er.

Vid mat og eftirfylgd er jafnframt mikilvaegt ad kanna paetti sem kunna ad hafa tengst upphafi
veikinda, hafa ahrif a einkennabyrdi eda studla ad versnun pegar pad a vid. bar geta medal annars
komid til alita fyrri eda endurteknar sykingar, aukaverkanir eda ahrif lyfja, samhlida sjukdémar og

akvedin umhverfisareiti. Slikt mat parf ad vera einstaklingsbundid og byggt a kliniskum gégnum.
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Sjuklinga- og hagsmunafélog

ME félag islands

ME félag islands var stofnad 12. mars 2011. Félagid er almannaheillafélag og er adili ad OBI

réttindasamtokum, Almannaheill, European ME Alliance og Nordic ME Network. Félagid sinnir

hagsmunagaeslu og fraedslu fyrir folk med ME og einstaklinga med einkenni sem samreemast

sjukdémnum, par 4 medal féolk med ME-einkenni eftir COVID-19.

Sky - félag folks med Post-Covid

Sky — félag félks med Post-Covid er hagsmunafélag folks sem glimir vid langvinn einkenni eftir
COVID-19. Félagid var stofnad i april 2025 og vinnur ad velferd og hagsmunum pessa héps, auk
freedslu og samstarfs vid innlenda og erlenda adila. Samstarf er medal annars vid ME félag

islands, Samték um POTS 4 islandi og SUM.

Samtoék um POTS a islandi

Samtok um POTS 4 islandi voru stofnud 9. april 2025 og eru 6hagnadardrifin félagasamtok.
Markmid samtakanna er medal annars ad veita félki med POTS og adstandendum studning og
freedslu og studla ad aukinni pekkingu a POTS medal almennings, heilbrigdisstarfsfolks,

skélakerfisins og annarra fagadila. Samtokin eru i samstarfi vid Sky, ME félag Islands og SUM.

SUM - samtok um ahrif umhverfis a heilsu

SUM eru samtok um ahrif umhverfis a heilsu. Félagar i SUM eiga pad margir sameiginlegt ad

hafa ordid fyrir heilsutjéni af voldum umhverfisareitis eda peir eiga adstandendur sem lent hafa i

sliku.
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Il kafli Viofangsefni

Eins og reett var a bladsidu 5 ad pa var vinnuhépnum falid af halfu heilbrigdisradherra ad taka
tilumfjollunar nokkur umfangsmikil vidfangsefni vardandi fyrirkomulag heilbrigdispjénustu vid
einstaklinga sem glima vid sjukdéma og heilkenni sem kennd eru vid ME, langvinnt COVID-19,
POTS og umhverfisveikindi. Atridin eru:

1. Kanna gogn um algengi, heilbrigdispjonustu hépsins og skilgreina greiningarkéda ef parf.
ihuga pzegileg og lysandi sjukdémsheiti.
Sja til ad gerdar verdi kliniskar leidbeiningar um greiningu og medfero.
Koma af stad gerd freedsluefnis.
Skilgreina hvernig endurheaefing skuli vera.

Skilgreina hvernig eftirfylgd purfi ad vera.

N e o kM wbd

Skoda hvernig heilbrigdispjonustu vid pennan fjolbreytta hép verdi best fyrir komid.
8. Greina fra 60rum atridum sem hépurinn telur mikilveeg.
i pessum kafla verda fyrstu sjo atridin reedd. | vinnu nefndarinnar kom fram ad pad voru
fijolmorg atridi sem hoépurinn taldi mikilvaegt ad fjallad veeri nanar um, sbr. Lid 8. bvi var akvedid

a0 gera sér kafla med peim vidfangsefnum (sja IV. kafla, bls. 79).

1. Um algengi sjukddmanna, heilbrigdispjonustu og greiningarkdda

Hér verdur fjallad um greiningarkéda og algengi sjukdémanna. Um heilbrigdispjénustu er

fjallad nanar a bladsidu 67.
Um greiningarkéda

Embeettis landlaeknis heldur utan um skréningu og notkun ymssa greiningarkéda. A
vefsidunni skafl.is er ad finna upplysinar um ,,Stadlada kodun i alpjodlegum flokkunarkerfum
landleeknisembaettisins“. Par 4 meodal er ICD-10 (e. International Classification of Diseases,
10th Revision), alpjodlegt flokkunarkerfi gefid ut af Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni (WHO) til
a0 flokka og skra sjukddma, heilkenni, einkenni og dnnur heilsufarsvandamal.

Hverri sjukddmsgreiningu er uthlutad akvednum ICD-10-kéda sem heilbrigdisstarfsfolk notar
vid skraningu i sjukraskrar. Kédarnir studla medal annars ad samraemdri skraningu og eru
mikilveegir fyrir heilbrigdistolfraeedi og rannsdknir.

Notkun ICD-10 er p6 ekki ad 6llu leyti eins milli landa, p6tt grunnflokkunin komi frda WHO. Sum
riki nota alpjédlegu grunnutgafuna en onnur hafa préad landsbundnar kliniskar Utfeerslur. bess
vegna getur sami sjukdémur fengid mismunandi k6da eda verid flokkadur med 6likum heetti eftir

landi og timabili. Bandarikin nota t.d. ICD-10-CM, sem er mun itarlegri en grunnutgafa WHO.
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Flokkunin getur jafnframt breyst med timanum og mismunandi utgafur ICD hafa ekki alltaf prdast
med sama heetti. bvi er til deemis ekki sjalfgefid ad ICD-kodi sem tilgreindur er i bandariskri
visindagrein sé sa sami og notadur er i islenska heilbrigdiskerfinu.

WHO sampykkti arid 2019 ad taka upp ICD-11 kerfid og ték pad formlega gildi 1. januar 2022.
Innleiding pess er hinsvegar mislangt komin eftir ldondum. Heimildir i greinum geta pvi visad i
WHO ICD-10, ICD-10-CM, landsutgafu ICD-10 eda ICD-11 an pess ad augljést sé hvada utgafu
er verid ad visa til.

Nyjar alpjédlegar leidbeiningar um kddun peirra sjukdéma sem falla undir
langtimaafleidingar sykinga bida nu birtingar. Tveir nefndarmenn, Fridbjorn Sigurdsson og
Sigurveig bdra Sigurdardattir, eru medal hofunda leidbeininganna. Leidbeiningarnar bera heitid
»International, Interdisciplinary, Collaborative Consensus Statement on Post-Acute Infection
Syndromes (PAIS): Definition and Coding®“. begar paer leidbeiningar hafa verid birtar er lagt til
ad Embeaetti landlaeknis uppfeeri tilmeaeli um hvernig eigi ad standa ad kédunum sem hérum
raedir. Jafnframt parf ad taka akvoroun um paer greiningar sem i dag hafa ekki hlotio
vidhlitandi k6da. ba parf ad uppfeera néfn a sjatkdémum og heilkennum. Lagt er til ad

embeettid sendi 6llum laaknum uppfaerda toflu yfir heiti og greiningarkoda.

Um algengi sjukdomanna

Erfitt er ad meta algengi ME, langvinns COVID-19, umhverfisveikinda og POTS. Kemur pad
helst til af pvi ad enn eru ekki til areidanleg lifmerki (e. biomarker) til ad greiningar og pvi parf ad
stydjast vid greiningarskilmerki sem pvi midur margir leeknar pekkja ekki til. Liklegt er ad
sjukdédmarnir séu pvi vangreindir. P4 ma einnig gera rad fyrir ad einhverjir sem hafa fengid pessar
greiningar reynist sidar vera med adra sjukdéma. Sértaekir greiningarkédar hafa auk pess ekki
verid til, eda hafa einungis verid bunir til 4 allra sidustu arum. Laeknar sem sinna pessum
sjuklingahépum hafa stundum notad mismunandi greiningarkéda fyrir sama eda sambeerilegt
heilsufarsvandamal. bessar stadreyndir gera pvi mat 4 algengi og nygengi pessara sjukdéma
erfitt fyrir. bvi er porf 8 samraemingu vid kédun, jafnframt pvi ad skilgreina nyja kéda. Rétt kédun
er mikilveeg til pess ad tryggja samramda nalgun i kliniskri greiningu, medferd, rannsdknastarfi

og stefnumotun.
ME (Myalgic encephalomyelitis)
Sja umfjollun um ME & bls. 22
Fyrir ME greiningu er notadur kédinn:
e G93.3 breytuheilkenni eftir veirusykingu

e Enska G93.3 Postviral fatigue syndrome - Includes Myalgic encephalomyelitis (ME)
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Endurskoda atti heiti kédans par sem pad er ekki neegilega lysandi par sem ME getur komid
af morgum 66rum orsokum en einungis veirusykingu. ba er hugtakid preytuheilkenni smaettandi
ord og endurspeglar hvorki alvarleika né veruleika sjukddmsins og getur ytt undir fordéma i gard
sjuklinga. Vinnuhopurinn leggur pvi til:

e (G93.3 ME/ Akureyrarveiki (Myalgic encephalomyelitis).

Vid greiningu ME parf ad uppfylla vidurkennd greiningarskilmerki National Academy of

Medicine i Bandarikjunum, adur Institute of Medicine fré arinu 2015 eda kanadisku

greiningarskilmerkin fra 2003, eins og raett er a bls. 81.

Mikilveegt er ad nota ekki kodann R53 Lasleiki og preyta nema ad ME hafi ekki verid stadfest.
Ganga parf ur skugga um ad ICD-10 k6dinn R53 sé ekki notadur ranglega fyrir ME. Moguleg
lausn a pvi veeri ad beeta vid kddann R53: utilokar ME.

Ekki liggja fyrir nakveemar islenskar faraldsfraedilegar rannsdéknir a algengi ME fyrir COVID-19
faraldurinn. begar fjallad var um ME hér & landi fyrir arid 2020 var yfirleitt visad til erlendra
rannsékna sem aaetludu algengi ME um 0,2-0,4% ibua, en sumar rannsoknir hafa gefid haerri tolur
begar midad er vid 6lik greiningarskilmerki. Midad vid pessar tolur geetu um 1.500 einstaklingar &
islandi hafa veri® med ME fyrir faraldurinn. Vegna vangreininga er p6 talid liklegt ad um alpjédlegt
vanmat a algengi ME sé ad reeda og talan pvi liklega heerri. bad skyrist medal annars af pvi ad
engin landskra yfir ME-sjuklinga er til, mismunandi greiningarskilmerki hafa verid notud milli
landa, og talid er ad verulegur hluti sjuklinga hafi verid an greiningar. ba er enn ekki til stadar
lifmerki sem getur stadfest greiningu. Med vaxandi dhuga a rannséknum a sjukddémnum eru po
vonir bundnar vid ad slikt lifmerki finnist fljotlega.

Notkun sértaekra greiningarkéda hérlendis synir hins vegar mikla aukningu & ME greiningum a
undanfornum arum. betta er i samraemi vid erlendar rannsdknir. Sterkasta nylega visbendingin

kemur ur bandarisku RECOVER-rannsdékninni. Par var nygengi ME eftir SARS-CoV-2 sykingu metid

um 2,66 tilfelli 8 100 mannar, samanborid vid 0,93 4 100 mannar hja ésyktum samanburdarhépi.

Ahzetta 4 ad uppfylla greiningarskilmerki ME var pvi marktaekt meiri eftir COVID-19.

Langvinnt COVID-19

Sja umfjollun um langvinnt COVID-19 a bls. 24.

Gera parf greinarmun & bradri COVID-19 sykingu og langvarandi einkennum eftir ad bradafasi
COVID-19 er yfirstadinn. Bradasyking og medferd vid henni getur valdid morgum alvarlegum
einkennum og pad getur tekid sjuklinga langan tima ad na sér af peim. Slik einkenni eru ekki
umfjollunarefni pessarar skyrslu nema pegar sjukdémurinn préast yfir i langvinnt COVID-19.

K6di sem notadur er fyrir langvinnt COVID-19 er:

o U09.9, eftirstodvar COVID-19 étilgreindar.
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Gjarnan eru notadir vidboétarkédar, deemi:
e RO06.0 - Maedi
e R42-Sundl og svimrandi
e R43 - Truflanir a lykt og bragdi
e (G93.3 - Ef einkenni eftirstodva COVID-19 uppfylla einnig greiningarskilmerki fyrir ME

Storaukning a fjolda sjuklinga med ME i kjolfar COVID-19 faraldursins

A sidasta loggjafarpingi bar Kristjan b6rdur Snaebjérnsson alpingismadur fram fyrirspurn til

heilbrigdisradherra um ME og langvinnt COVID-19 (157. loggjafarbing 2025-2026. bingskjal 1440

-704. mal.).

i svari radherra vid spurningu um hversu margir hefdu verid greindir med langvinnt COVID-19
og/eda ME 4 islandi sidan i febrtiar 2020 kom eftirfarandi fram:

»Langvinnar afleidingar COVID-19 og myalgic encephalomyelitis (ME) geta haft sameiginlegan
ICD-10-ké8a, G93.3, preytuheilkenni eftir veirusykingu. A timabilinu 2020-2025 fengu alls 763
einstaklingar fyrrnefnda sjukdémsgreiningu skrada & heilsugaeslu, & sjukrahudsi eda
heilbrigdisstofnun i fyrsta sinn. Mikill meirihluti greindra voru konur, eda um 73%. Eftirstédvar
COVID-19-sykingar voru fyrst skradar i sjukraskra opinberra heilbrigdisstofnana hér a landi &rid
2020, undir nyjum ICD-10 sjukdémsgreiningarkéda, U09.9. A timabilinu 2020-2025 fengu alls
3.228 einstaklingar pessa sjukddémsgreiningu skrada a heilsugeeslu, a sjukrahusi eda a
heilbrigbisstofnun, 1.116 karlar, 2.107 konur og 5 kynsegin einstaklingar. “

i svari rédherra fylgdu einnig eftirfarandi télulegar upplysingar:

Fjoldi nyrra greininga @ ME (ICD-10 kédi G93.3: preytuheilkenni eftir veirusykingu) a ari, 2020-
2025.

Nygreiningar 4 k6danum G93.3 arin 2020-2025

Ar Karlar Konur Kvar Als
2020 29 55 - 84

2021 29 66 - 95

2022 46 112 1 159
2023 25 78 1 104
2024 26 103 1 130
2025 49 140 2 191
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Nygreiningar a k6danum G93.3 arin 2020-2025
Samtals 204 554 763

Yfirlit yfir fiolda einstaklinga sem fengu sjukdomsgreininguna langvinnt COVID19 (ICD-10 kddi
U09.9: Eftirstodvar COVID-19, ¢tilgreindar) skrada i fyrsta sinn, eftir arunum 2020-2025, flokkad

eftir ari og kyni.

Nygreiningar 4 k6danum U09.9 arin 2020-2025

Ar Karlar Konur Kvar Alls
2020 42 75 - 117
2021 168 247 415
2022 734 1420 3 2157
2023 100 192 1 293
2024 46 97 1 144
2025 26 76 0 102
Samtals 1116 2107 5 3228

Nygengi greininga a langvinnu COVID-19 nadi hamarki arid 2022 en hefur farid leekkandi sidan,

samhlida faekkun nysmita.

Vardandi fjdlda peirra sem greindir hofdu verid med ME & [slandi fyrir febriar 2020 kom fram {
svari rédherra ad tolur yfir greiningar 4 ME nd aftur til &rsins 2004. A timabilinu 2004-2019 var alls
241 einstaklingur skradur i fyrsta sinn med G93.3 preytuheilkenni eftir veirusykingu, (ME). Ef mid
er tekid af algengi ME a alpjodlegum grundvelli ma hins vegar gera rad fyrir pviad um 1.500-2.000
einstaklingar hafi verid med sjukdéminn & islandi fyrir febriar 2020. Skradar greiningar na pvi

augljoslega adeins til hluta peirra sem hafa ME, baedi fyrir og eftir 2004.

Mikill fjoldi peirra sem greinast med langvinnt COVID-19 uppfyllajafnframt greiningarskilmerki
fyrir ME. COVID-19 faraldurinn hefur pvi leitt til verulegrar fjolgunar ME-sjuklinga. Ljést er ad
COVID-19 faraldurinn er ekki sa sidasti sem mun herja @ mannkynid, og ekki sa sidasti sem mun
valda mikilli fijolgun tilfella ME. bPad undirstrikar mikilveegi rannsdkna til ad auka skilning og ad
leita leida til ad draga Ur haettu & nyjum tilfellum af ME. Atak i freedslu til almennings og fagadila
um veigamikinn hlut smitsjukdéma hvad vardar ahaettu & ad einstaklingar préi med sér ME veeri

mikil lydheilsubét. Pa er lykilatridi ad skraning sjukdémanna verdi markvissari og samraemdari.

Langvarandi einkenni eftir COVID-19 bélusetningu

Sja einnig umfjollun um bélusetningar a bls. 29.
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Ekki er neegjanlega vel vitad um algengi langvarandi einkenna eftir COVID-19 bélusetningu, en

beer eru taldar sjaldgeefar (sja WHO Position Paper on COVID-19 vaccines —July 2026).

Mikilvaegt er ad nyta greiningarkdéda sem tekur til aukaverkana bélusetninga. Pad a jafnt vid
einstaklinga sem fa langvinnn einkenni eftir bélusetningu vid COVID-19, og sem hofdu ME fyrir og
urdu fyrir sjukdémsversnun i kjolfar bélusetningar. bar sem ME getur verid dgreint lengi er
greiningardagsetning ein og sér ekki naegileg til ad meta hvort sjukdémsversnun tengist
bélusetningu, eda hvort hun hafi hratt sjukdémsferli af stad. Kédarnir eru:

e U12 COVID-19 béluefni sem veldur aukaverkunum vid bélusetningu
e U12.9 COVID-19 béluefni sem veldur aukaverkunum vid bélusetningu, étilgreint.

P4 er til k6dinn T88.1 sem flokkar adra fylgikvilla i kjofar bélusetningar sem ekki eru flokkadir

annars stadar
e T88.1 Adrir fylgikvillar i kjélfar onaemingar, ekki flokkadir annars stadar
Sjukdomar i 6sjalfrada taugakerfinu og réttstoduopol

Sja umfjollun um ésjalfrada taugakerfio a bls. 36.

Erfitt er ad meta raunverulegt algengi sjukddéma i ésjalfrada taugakerfinu (e. dysautonomia) og
hinar morgu gerdir réttstodudpols, par sem ekki hafa verid sérstakir greiningarkédar fyrir pa
sjukdoma. Tilvik hafa pvi hingad till liklegast ymist verid skrad sem raskanir i sjalfvirka
taugakerfinu eda hjartslattarglop.

Réttstodudpol getur jafnframt att sér fleiri orsakir en einvordungu truflanir i &sjalfrada
taugakerfinu. Par ma m.a. nefna stodubundinn lagprysting, stodubundinn haprysting og almennt
réttstodudpol. P4 getur dhoflegur bandvefsteygjanleiki med ahrif 4 getu seda til ad vidhalda
blodprystingi valdid réttstodudpoli, sem og almennt magnleysi i ME og langvinnu COVID-19 sem
gerir notkun peirra orkufreku vodvahdpa sem réttstada krefst illmoguega. bvi geetu kédar sem
eiga vid ME og langvinnt COVID-19, auk Ehlers-Danlos heilkenni og annars oflidleika einnig falid i
sér réttstodudpolsgreiningar an pess ad um roskun i dsjalfrada taugakerfinu sé ad raeda.

Eftirfarandi kddar eru fyrir greiningar sjuklinga med ymsar birtingarmyndir réskunar i ésjalfrada
taugakerfinu (e. disautonomia) og réttstodudpols.

e G90.A St6dubundid hradtaktsheilkenni (POTS)
o G90.9 Roskun i sjalfvirkakerfi, otilgreind
e 195.1 Réttstodulagprystingur

POTS

Sja umreedu um POTS 4 bls. 26.
e G90.A St6oubundio hradtaktsheilkenni (POTS)
¢ G90.9 Roskun i sjalfvirkakerfi, otilgreind
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e 195.1 Réttstodulagprystingur

POTS

Sja umreedu um POTS 4 bls. 26.

Erfitt hefur verid ad meta raunverulegt algengi POTS par sem ekki hefur verid sérstakur
greiningarkodi fyrir pann sjukdém par til nylega. Tilvik hafa likast til verid flest skrad sem ymist
raskanir i 6sjalfrada taugakerfinu eda hjartslattarglop. Ké6dinn sem nu er notadur er:

e G90.A - Stodubundid hradtaksheilkenni (e. Postural orthostatic tachycardia
syndrome (POTS)
Algengi POTS og annarra sjukdéma i ¢sjalfrada taugakerfinu erlendis er pvi midur erfitt ad

deetla ut fra naverandi gognum, ekki einungis vegna pess ad rannsodknir eru faar heldur einnig
vegna pess ad peer rannsdknir sem til eru afmarkast oft vid einangrud sveedi akvedinna landa.
Pess utan kom ekki sértaekur greiningarkédi fyrir POTS i ICD-10 fyrr en i oktéber arid 2022 og er
bvi erfitt ad aeetla tidni algengis og nygengis heilkennisins fyrir pann tima pegar skraningar voru
6ljésari. Eldri gogn hafa azetlad nygengi um 0,2-1% sem fengid er fra reynslu sérfreedinga en ekki

rannséknum Vernino o.fl. (2021). | stérri bandariskri gagnagrunnsrannsékn sem nadi til 65,1

milljéna fullordinna einstaklinga voru ad medaltali skrad 1,42 ny POTS tilfelli & ari fyrir hverja
milljén einstaklinga i rannsdknarpydinu fyrir upphaf COVID-19 faraldursins en eftir upphaf
faraldursins voru pau 20,3 (Dulal et al. 2025). Nygengid er einungis haegt ad rekja til fleiri

skraninga en ekki er haegt ad daetla um orsok peirra. Enn vantar areidanleg toluleg gogn og er
6skandi ad pau verdi tili rannséknum baedi hérlendis sem og erlendis i nainni framtid med aukinni
bekkingu, sérteekum skraningarkdda, eflingu a mikilveegi visindastarfs, gagnaotflunar og gagna-
skraningar.

begar skraningar 4 k6danum G90, raskanir i sjalfvirka kerfi eru skodadar fyrir timabilid 2015 til
2024 4 [slandi virdist hafa ordid aukning fra 0,1 4 hverja pusund ibta i 0,4 4 hverja pusund ibua.
Svipud tilhneiging sést fyrir k6dann 149.8 onnur tilgreind hjartslattarglop, en pad fleekir malid
ad ymsir adrir kvillar geta flokkast par me®d. Fleiri kddar hafa einnig verid notadir i minna meeli fyrir
POTS adur en G90.A var beett vid og ma pa nefna kéda undir yfirflokknum ROO - Afbrigdileiki a
hjartsleetti, kdda undir yfirflokknum 147- Hjartslattarkdst og svo G96.6 - Roskun i midtaugakerfi -

otilgreind, svo fatt eitt sé nefnt.
Umhverfisveikindi

Um umbhverfisveikindi ma lesa a bls. 27.
Ekki liggja fyrir areidanleg gogn um algengi umhverfisveikinda & Islandi. Ein meginasteeda pess
er ad skraning pessaraveikinda innan heilbrigdiskerfisins hefur ekki verid samraemd og videigandi

greiningar- og skraningarkédar ekki nyttir med kerfisbundnum heetti. Sjuklingar med sambeerilega
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sjukddmsmynd geta pvi verid skradir undir mismunandi greiningum eda einkennakédum, eftir pvi
hvar, hveneer og hja hvada heilbrigdisstarfsmanni peir leita pjénustu. Afleidingin er su ad 6gerlegt
er ad szkja areidanlegar upplysingar Ur heilbrigdisskram um fjolda einstaklinga sem glima vid
umhverfistengd veikindi. Skortur 8 samraemdri skraningu gerir jafnframt erfitt um vik ad fylgjast
med préun, meta umfang vandans og skipuleggja videigandi heilbrigdispjonustu og Urraedi.

Ennvantar ad velja og innleida opinberan greiningarlykil fyrir umhverfisveikindi hérlendis. Sem
deaemi hefur Landspitali, i samraemi vid eldri radleggingar Embeettis landleeknis, notad kddann:

e B46.5 (Slimsveppsyking / Mucomycosis)

Sa kodi er hins vegar rangur par sem ekki er um beina sveppsykinga ad reeda heldur bélgu- og
6naemisvidbrogo.

Mikilvaegt er ad velja rétta koda, innleida pa i islenska greiningarkerfid og kynna pa vel fyrir
leeknum svo unnt sé ad meta raunverulegt algengi umhverfisveikinda sokum myglu,
rakaskemmda og annarra umhverfisareita.

Hvad vardar Utsetningu og einkennum fra myglu ad pa er enginn einn og sér ICD-10 kodi til.
Kédunin byggir pvi helst a flokkun Ut fra einkennum sjuklings og hvada liffaeri eru undirlogd. Reett
hefur verid um hvort dtbua eetti nyjan Z kéda til samreemis vid ICD-10-CM kédann:

e 777.120 Contact with and (suspected) exposure to mold (toxic).

pa fleekir pad malid ad erfitt getur verid ad fullyrda um hvort mygla sé skadvaldurinn og einnig
ad margar drverur sem geetu komid til greina.

bvi keemi til dlita ad nota ICD-10 kéda sem pegar er til, en hann utilokar reyndar berskjoldun i
vinnu.

e 758.1 Berskjoldun fyrir loftmengun
og svo videigandi einkenna-/sjukdomskdéda med. bPa er kddinn adgengilegur:
e 259.1: Ofullnaegjandi htiisnaedi

Ef vandamalid er raki og skemmdir 8 heimili sjuklings, t.d. vegna leka eda lélegrar
loftraestingar, neer pessi kédi utan um félagslega og umhverfislega paetti ibudarinnar og utskyrir
af hverju myglan er til stadar.

Algengt hefur verid ad gripa til kddans:

e Y97 Astand tengt umhverfi og mengun

Pessi kodi hefur poétt komast neest pvi ad lysa adstaedum. Sa kédi er hins vegar galladuripessu
samhengi; hann flokkast sem ytri mengun i hinu almenna vistkerfi (e. ecological macro-
environment) og visar til idnadarurgangs eda mengunar i andrimslofti utandyra, jardvegi eda
drykkjarvatni. Ef Y97 er notadur vid rakaskemmdum i heimahdsum gefur pad til kynna ad

sjuklingur hafi ordid fyrir mengun utandyra.
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e Y96 Astand tengt vinnu

Y96 er hlidarkddi og er aldrei notadur einn og sér heldur sem vidbot vid adalgreiningu.

Ihlutaveiki (vegna brjéstaptida eda annarra igraedinga)

Um ihlutaveiki ma lesa a bls. 30.
Vardandi brjdstapudaveiki tekur kddinn T85.4 til fylgikvilla brjostgervis og -igraedis sérstaklega
og T85.6 til annarra tilgreindra innri gerva, igreeda og greedlinga:
e T85.4 Hlutraenn fylgikvilli brjostgervis og -igraedis
e T85.6 Hlutraenn fylgikvilli annarra tilgreindra innri gerva, igreeda og greedlinga
Kédinn T85.7 tekur til sykinga og boélguvidbragda af voldum annarra innri gerva, igreeda og
graedlinga. Getur pvi att vid brjostgervi og/eda annad igreedi. Landspitali hefur nytt pennan kéda.
Hann stadfestir bolgu- eda sykingarvidbragd af voldum ihluta, en undirgreiningar hans (t.d.
T85.73 fyrir brjéstaprotesur) skilgreina nanar hvada ihlut raedir um.

e T85.7 Syking og bélguvidbragd af voldum annarra innri gerva, igraeda og graedlinga

Lagt er til ad nakvaemari hlidarkédar verdi skilgreindir og innleiddir a islandi fyrir adrar

gerdir sérhaefdra ihluta, svo skraning endurspegli kliniskan veruleika pessara sjuklinga.

Mastfrumureesingararheilkenni

Um mastfrumureesingarheilkenni ma lesa a bls. 28.

Ekki er til sérstakur ICD-10 kédi yfir mastfrumuraesingarheilkenni en kédinn

e D89.8 Adrar tilgreindar raskanir sem taka til dnaemiskerfisins, ekki flokkadar annars
stadar er til stadar.

Mastfrumureaesing er ad 6llum likindum verulega vangreind i einstaklingum med ME, langvinnt
COVID-19, POTS og umhverfisveikindi. Tryptasameelingar reynast oft neikveedar pegar um
vidvarandi mastfrumuraesingu er ad raeda. Mastfrumur geta seytt bodefnum an pess ad full
kornateeming (e. degranulation) sem veldur tryptasahaekkun eigi sér stad. Medferd med lyfjum
sem hamla virkjun mastfruma getur dregid Ur einkennum hja einstaklingum vid vidvarandi
mastfrumuraesingu.

Skoda parf hvada kéda er best ad nota vid petta heilkenni, pa veentanlega annad hvort:

e D89.8-Adrartilgreindarraskanir sem taka til naemiskerfisins, ekki flokkadar annars

stadar

e D89.42: Idiopathic mast cell activation syndrome (used when activation occurs

chronically without a known trigger or cause) er til erlendis, en er ekki a skafl.is

Adrir skyldir kéodar:
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e T78.2 - Ofnaemislost (Anaphylaxis)
e L50.9 - bina (Urticaria)
Tilad nota MCAS sem greiningu parf ad athuga:
e Hvort kliniskum einkenni samreemist mastfrumuraesingu
e Rannséknarnidurstodur (tryptasa, og fleira ef til)
e Ef tryptasameelingar reynast neikveedar, hvort medhdndlun gegn mastfrumuraesingu

baetir Ur einkennum.
Opol tengt rafsegulsvidum

Sumir einstaklingar innan umreeddra sjuklingahdpa hafa lyst nytilkkomnum einkennum eda
versnun einkenna sem peir tengja vid rafsegulsvid (e. Idiopathic Environmental Intolerance
attributed to Electromagnetic Fields, IEI-EMF). Ekki hefur verid synt fram a orsakasamband og
sérstakur ICD-10 greiningarkddi er ekki til fyrir IEI-EMF.

Gagnlegt veeri ad skilgreina samreemda skraningu slikra kvartana. Slik skraning feeli ekki i sér
stadfestingu a orsakasambandi en myndi skapa gogn til ad rannsaka tidni, edli og moguleg tengsl

einkennanna vid rafsegulsvid.
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2. Lysandi sjukdomsheiti

Erfitt hefur reynst ad finna skyr og lysandi sjukddmsheiti sem na yfir pau heilsufarsvandamal
sem hér eru tilumfjollunar, enda eru pau margpeett og birtingarmynd peirra breytileg. Morg peirra
sjukdémsheita og hugtaka sem nu eru notud eru hvorki neegilega lysandi né hafa pau fengid
videigandi og almennt vidurkennda islenska pydingu. Hér a eftir eru tekin saman helstu
sjukddmsheiti, heilkenni og hugtok sem tengjast peim heilsufarsvandamalum sem hér um reedir:

e ME (myalgic encephalomyelitis)
o Ormégnun eftir 4lag (e. post-exertional malaise, PEM)
e Langvinnt COVID-19
e Réttstédudpol
o POTS (st6dubundid hradtaktsheilkenni)
o Stoédubundinn lagprystingur
o Stoédubundinn haprystingur
o brengdur pulsprystingur (munurinn & slagbils- og hlébilsprystingi er minni en
ellilegt er)
o Annad réttstodudpol
o Trufluni ésjalfrada taugakerfinu / sjalfvirka taugakerfinu
e Umbhverfisveikindi
e Mygluépol/orverudpol
e Fjolefnadpol
o Ihlutaveiki (e. implant-associated illness)
e Mastfrumureesingarheilkenni
e Oflidleiki
o Ehlers-Danlos heilkenni (EDS)
o Oflidleikatengt Ehlers-Danlos heilkenni (hEDS)
o Hypermobility Spectrum Disorders (HSD)
o Annar oflidleiki
o Ostddugleiki i halshrygg
o Craniocervical Instability (CCI)
o Atlantoaxial Instability (AAl)
e Aunnin maenutjédrun (e. acquired tethered cord)
e Smapradafjoltaugakvilli (e. small fiber polyneuropathy, SFPN)
e Meltingarraskanir

o Hreyfitruflun i meltingarvegi
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o Seinkud magateeming
o Hréd magateeming

o Ofvoxtur bakteriai smapormum (e. smallintestinal bacterial overgrowth, SIBO

Sja frekari umraedu 4 bls. 87: Syn ME félags Islands & sjukdémsheiti.
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3. Kliniskar leidbeiningar um greiningu og medferd

Eins og med marga adra sjukdéma er pvi midur enn ekki til medferd sem leeknar pessi veikindi.
P er vissulega von til pess ad pad verdi i allra nanustu framtid. Medferd midar nu pvi ad draga
sem mest Ur einkennum sjuklinga og getur oft skilad talsverdum arangri. Enn eru engin lyf med
skrada abendingu fyrir pessa sjukddma og stoérar lyfjarannsoéknir hafa pvi midur ekki verid gerdar.
Nuverandi medferd byggst pvi ad verulegu leyti a reynslu sérfreedileekna og sjuklinga peirra.

Nokkud er til af erlendum kliniskum leidbeiningum fyrir pa sjukdéma sem vinnuhépnum var
falid ad fjalla um. Vinnuhdépnum var skipt i undirhépa sem féru yfir pessar leidbeiningar og matu
hvort porf veeri & gerd islenskra leidbeininga. Undirhdparnir voru sammala um ad ekki veeru porf
a pvi ad svo stoddu og i mjog morgum tilvikum veeri fysilegt ad stydjast vid pad besta ur peim

erlendu leidbeiningum sem voru skodadar.

ME og langvinnt COVID-19

James Baraniuk laeknir og professor hja Georgetown héaskolanum | Washington i
Bandarikjunum kom i heimsokn til islands i jantar 2020 i bodi Laeknafélags Islands til ad raeda
ME. Hann hélt m.a. erindi & Leeknadégum. A vinnufundum med honum meelti hann med

greiningarskilmerkjum fra Institute of Medicine fra arinu 2014 og kliniskum leidbeiningum sem pa

voru nylega komnar ut ,Diagnosing and treating myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue

syndrome (ME/CFS)“.

Dr. Lucinda Bateman var i forsvari fyrirhépnum sem samdi pessar leidbeiningarnar og gaf hin
godfuslegt leyfi til ad leidbeiningarnar veeru pyddar og stadfeerdar a islensku. bad var gert, en rétt
begar peirri vinnu var lokid kom ut énnur utgafa i juli 2020 og islensku leidbeiningarnar voru pvi
uppfeerdar samkvaemt peirri utgafu.

[ kjolfar upphafsmanada heimsfaraldurs COVID-19 vard ljést ad faraldur af ME veeri
6hjakveemilega i uppsiglingu. Hopur Dr. Bateman gaf pvi Ut uppfeerdar leidbeiningar sem birtust

i Mayo Clinic Proceedings arid 2021. ba var akvedid ad leggja ekki frekari vinnu i ad pyda og

stadfaera leidbeiningar a islensku og leggja frekar aherslu & ad sinna sjuklingum.

Fjolmargar adrar leidbeiningar liggja fyrir, t.d. evrépskar leidbeiningar fra 2021, leidbeiningar a

bysku fra 2024 og norraenar leidbeiningar, sem islendingar eiga adild ad, eru i smidum, en Utgafa
beirra hefur tafist par sem 6skad var eftir pvi ad fleiri Evrépulond keemu ad peirri vinnu og dkvedid
var ad gera leidbeiningarnar samevropskar.

i mai 2025 komu svo enn Ut leidbeiningar fra Dr. Bateman og hennar samstarfsfélki 4

Bateman Horne Center. baer eru vel unnar og af miklum geedum. ba eru peer audveldar i notkun
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og hafa reynst Akureyrarklinikinni afar vel. baer innihalda leidbeiningar um ME, langvinnt COVID-
19, POTS og adrar meinsemdir i dsjalfrada taugakerfinu.

Vinnuhépurinn telur ekki porf a ad pyda leidbeiningar fra Bateman Horne midstodinni eda bua
til nyjar islenskar leidbeiningar par sem pekking og radleggingar taka sifelldum breytingum. |
6kominni framtid, pegar meingerd er ordin vel pekkt og ahrifarikar gagnreyndar medferdir eru
komnar fram, ma endurskoda pad.

Vardandi lyfjamedferd og stodu mala hvad vardar rannsoknir a lyfjum ma benda a skjal fra

ZonMw i Hollandi.

(Rétt er ad taka fram a0 virkniadlogun eetti eetid ad vera fyrsta skref i medhondlun ME-
sjuklinga, til ad ldgmarka ahaettu & pvi ad peir upplifi 5rmognun eftir alag).

Akureyrarklinikin hefur gert uppkast ad lyfjalista yfir pau lyf sem eru notud i peim sjukdémum
sem fjallad er um i skyrslunni. Hann er byggdur a adurnefndum leidbeiningum fra Bateman Horne
midstodinni og er stadfeerdur. Lagt er til ad lyfjalistinn verdi notadur til viomidunar vardandi

medferd og almannatryggingastudning, en jafnframt ad hann verdi i st6dugri endurskodun.

Haprystisurefnismedferd

i skyrslu pessari verdur medferd vid ME ekki reedd ad nema ad litlu leyti, en par sem medferd i
haprystisurefnisklefa hefur nokkud verid tilumreedu i samfélaginu er rétt ad skyra hver stadan er

a rannsoknum vardandi pa medferd.

Nuverandi pekking og erlendar rannséknir

Nuverandi pekking a ahrifum medferdar i haprystiklefa vid ME og langvinnu COVID-19 er
takmorkud og nidurstédur rannsékna adeins misvisandi. [ flestum tilvikum er um ad rzeda litlar
rannsoknir med olikum breytum. Hja sumum sjuklingum hefur medferd i haprystiklefa jakveed
ahrif, hja 66rum engin ahrif og einhverjum virdist versna vid pessa medferd. Sumar rannséknir
syna skammtimaahrif sem kunna ad hverfa eftir ad meodferd lykur. Pa parf ad hafa i huga ad
medferd er kostnadarsom, timafrek og getur verid ipyngjandi fyrir sjuklinga. Pessi medferd er ad
svo komnu mali ekki stadlad medferdarurreedi hja einstaklingum med ME og langvinnt COVID-
19.

baer framskyggnu rannsdknir sem hafa verid gerdar med samanburdarhdpi hafa adeins veitt
stutta medferd, eda 10 skipti, en gogn sem eru ekki enn komin i ritryni benda til ad lengri medferd
geti baett heilsu med auknum lifsgeedum og beettri vitsmunalegri getu. Enn vantar pé birtar
rannsoknir. A radstefnunni International ME/CFS 7.-8. mai 2026 kynnti Dr. Claudia Kedor hja
Charité — Universitatsmedizin Berlin i Pyskalandi nidurstodur rannsdknar sem syndi ad arangur
var markteekt betri ef medferd var veitt i 40 skipti midad vid 20 skipti hja sjuklingum med ME eda

langvinnt COVID-19: Hyperbaric Oxygen Therapy (HBOT) in ME/CFS and PCS.
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Haprystisurefnismedferd hja sjuklingum med ME eda langvinnt COVID-19 flokkast pvi undir

tilraunameoferd eins og stadan er nu.

Reynsla haprysti- og kofunarleekningadeildar Landspitala

Fram til marsmanadar 2026 hoféu um pad bil 110 sjuklingar med langvinnt COVID-19 fengid
haprystisurefnismedferd & haprysti- og kofunarleekningadeild (HOK) Landspitala.
Bradabirgdanidurstodur, byggdar & mati sjuklinga, lystu marktaekum framférum a morgum
svidum daglegrar virkni, einkum hvad vardar likamlega getu og vitraena frammistodu. Eftirfylgni
eftir 6 manudi og 1 ar syndi ad pessar framfarir héldust ad mestu leyti, p6é ad sumir sjuklingar
upplifdu versnun sidar sem mogulega ma ad hluta rekja til dskyldra veikinda eda sjukdéma a
sama tima.

i greiningu & fyrstu 47 fullordnu sjuklingunum sem luku fullri skipulagdri medferd, p.e. 20
lotum, og svorudu SF-36 spurningalistum yfir tima, kom fram tolfreedilega markteek beeting i
peettinum , likamleg virkni“ (p < 0,00001). Adeins einn sjuklingur greindi fra pvi ad hafa ad eigin
mati engan avinning haft af medferdinni. Hja einum sjuklingi var medferd haett vegna versnunar
einkenna, sa sjuklingur var einnig med greiningarnar ME og umbhverfisveikindi og bjo i
rakaskemmdu husnedi & medan hann var i medferdinni, sem er liklegt til ad valda
einkennaversnun vid aukid alag eins og er 6hjakveemilegt vid medferd af pessu tagi.

Sem fyrr segir hefur ekki tekist ad skilgreina hvada sjuklingahépar hafa avinning af medferd i
haprystisurefnisklefa umfram adra. Svo virdist pé sem born og unglingar geti haft sérstaklega
mikinn avinning af medferdinni. En ljést ma vera ad hja vissum adilum hefur
haprystisurefnismedferd valdid mikilli léttingu sjukdédmsbyrdar. Sja nanar um haprystimedferd a

bls . 159.

Nidurstada og tillogur

Lagt er til ad framkvaemd verdi klinisk rannsékn vid Landspitala til ad auka pekkingu a
arangri haprystisurefnismedferdar gegn ME, langvinnu COVID-19, og umhverfisveikindum,
og hverjir geta haft mestan avinning af peirri medferd. Fram hefur komid vilji hja leeknum &
Karolinska sjukrahusinu i Stokkholmi til samstarfs um slika rannsékn. Slika rannsokn meetti

vissulega einnig gera i samvinnu vid Akureyrarklinikina.

POTS

Til eru tvo vidamikil sérfraeedialit um greiningu og medferd POTS. Annars vegar er um ad reeda

sérfreedialit Sheldon o.fl. (2015) birt i Heart Rhythm og hins vegar sérfreedialit Raj o.fl. (2020) birt

i Canadian Journal of Cardiology. Pa er einnig fjalllad um POTS i nylegum kliniskum leidbeiningar

fra Bateman Horne stofnuninni pétt meginvidfangsefni peirra séu ME og langvinnt COVID-19.

49


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25980576/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32145864/
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/2025/05/Clinical-Care-Guide-First-Edition-2025-1.pdf

Vinnuhdpur landleeknis um ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveikindi September 2026

Pessar prjar leidbeiningar veita saman mikilveegan grunn ad greiningu og medferd POTS en pé eru
nokkur atridi sem parfnast frekari umraedu hér a landi.

bvi midur liggja ekki fyrir margar 6flugar rannsdknir 8 medferd vid POTS og sérstaklega skortir
slembadar samanburdarrannsoknir. bvi hefur einnig verid studst vid ritryndar rannsdknir an
samanburdarhopa, auk pess sem reett hefur veridvid heilbrigdisstarfsfélk og sjuklinga til ad fa
skyrari mynd af stodunni hér a landi.

Lagt er til ad pessi prju adurnefndu skjol verdi hofd til grundvallar vid greiningu og
medferd a POTS i islenska heilbrigdiskerfinu. Petta 4 einkum vid um greiningarskilmerki,
studningsmedferd og lyfjamedferd.

Med pessu er hnykkt & akvednum atridum sem eru lykilatridi i greiningu og medferd pessa
heilkennis. Engu ad sidur er porf a frekari umfjollun um vokvagjof i aed vid POTS, enda hefur rikt
nokkur dvissa um stodu peirrar medferdar hérlendis eftir ad Sjukratryggingar islands haettu ad
nidurgreida hana um mitt ar 2025.

POTS hefur vissa skoérun vid adra sjukdéma, ekki sist pa sem hafa verid til umfjollunar hja
vinnuhépnum. Mikilveegt er ad hafa pad i huga vid mat og mismunagreiningu hja einstaklinum
med einkenni par sem grunur er um POTS. Akvedin skilmerki verda ad vera uppfyllt til ad haegt sé
a0 setja fram POTS greiningu og er peim vel lyst i ofangreindum kliniskum leidbeiningum.

Med einfoldum matslistum ma fa dgaeta mynd um lidan vidkomandi einstaklings og daglega
virkni. Einnig er haegt ad nota pa vid eftirfylgd sem einn meelikvarda a arangur meoferdar. beir
matslistar sem eru helst notadir hja einstaklingum med POTS eru: COMPASS-31, MAPS og VOSS
(sja umfjollun um matslista a bls. 81).

Skima parf fyrir medsjukdomum

POTS fylgja oft ymsir medsjukdémar. Samkveemt Raj o.fl. (2020) eru allt ad 40% med migreni,
21% med ME, 20% med vefjagigt, 16% med sjalfsofnaemissjukddm og 9% med
mastfrumureaesingararheilkenni. Jafnframt glima sumir einstaklingar vid kvida og/eda punglyndi,
annad hvort 6tengt POTS eda sem afleiding sjukddomseinkenna POTS og erfidleika vid ad fa
videigandi greiningu og medferd. Med alpjédlega vidurkenndum matslistum ma skima fyrir
medsjukdomum og eftir atvikum koma greiningu og medferd peirra i réttan farveg m.a. innan
heilsugaeslunnar.

begar POTS kemur fram samhlida 6drum sjukdémum getur verid astaeda til ad kanna hvort
sameiginlegir undirliggjandi peettir kunni ad vera til stadar sem er mikilvaegt ad yfirsjaist ekki. |
slikum tilfellum er t.d. mikilvaegt ad kanna markvisst fyrri og naverandi utsetningu fyrir raka- og

mygluskemmdum.
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Grunnmedferd

Rikuleg vokvainntaka um munn, ad jafnadi 2-3 litrar 4 dag, asamt aukinni saltinntoku, er
mikilvaegur pattur i grunnmedferd vid POTS. [ leidbeiningum og sérfreedidlitum er gjarnan maelt
med allt ad 10-12 grommum af salti (NaCl) a4 dag. Aukin saltinntaka getur verid i formi saltrikrar
feedu, saltlausna eda salttaflna, eftir porfum. Markmi®d aukinnar vokva- og saltinntoku er medal
annars ad studla ad auknu blédrimmali og draga ur einkennum réttstodudpols. Aukin salt- og
vOokvainntaka parf p6 ad taka mid af heilsufari hvers einstaklings, medal annars blédprystingi og
starfsemi hjarta og nyrna. brystingsfatnadur er einnig mikilvaegur hluti grunnmedferdar vido POTS.
Pa veeri beett adgengi ad vokvunarsaltblondum, svo sem WHO vokvunarsaltblondu (WHO ORS)
mikilvaeg vidboét vid pau medferdarurraedi sem standa POTS sjuklingum til boda, Slikar blondur
eru pegar faanlegar erlendis, m.a. undir vorumerkinu Trioral- oral rehydration salts. Lagt er til ad

Sjuakratryggingar islands nidurgreidi pessi medferdarirradi, eins og fyrr segir.
Lyfijamedferd

Lyfjamedferd vid POTS eru gerd agaet skili sérfraedialitum og kliniskum leidbeiningum, ekki sist
leidbeiningum Bateman Horne stofnunarinnar. Ekki eru p6 6ll lyfin sem par er fjallad um faanleg
hérlendis. Rétt er p6 ad itreka ad aeskilegt er ad pau lyf sem eru til hérlendis séu nidurgreidd
begar leeknir telur abendingu vera fyrir notkun peirra.

Sjukrapjalfun og likamspjalfun

bjalfun getur gegnir lykilhlutverki i medferd POTS (Fu o.fl. 2010). bjalfun stydur vid eflingu &
réandi (parasympatiska) hluta 6sjalfrada taugakerfisins og getur aukid slagrimmal hjartans. Lagt
er til a0 sjukrapjalfarar sem sinna pessum sjuklingahopi hafi kynnt sér sérstaklega hversu
sérhaefd medferdin parf ad vera og byrji afar varfaernislega med pjalfun. Mikilveegt er ad fa
itarlega sogu af peim urreedum sem sjuklingur hefur pegar nytt sér eda reynt ad nyta sér og hvernig
pbau hafa reynst vidkomandi, 4dur en nokkurs konar meodferd fer fram. Bjéda parf upp a
einstaklingsmidada medferd byggda & stdédu sjuklingsins i upphafi og reglulegt endurmat. Huga
meaetti ad stofnun sérstaks pjalfunarurraedis fyrir pa hdpa sem skyrsla vinnuhépsins fjallar um par
sem hefdbundin endurheefing hentar illa fyrir pennan hép.

bess ber ad geta ad likamspjalfun er mjog varhugaverd fyrir folk med ME, og hefur einnig reynst
illa fyrir POTS sjuklinga me0 alvarleg einkenni. Beina parf sjénum sérlega a0 pvi ad ekki ma stefna
heilsu sjuklinga i haettu med adferdum sem eru peim skadlegar. P6 svo ad likamspjalfun geti
gefist vel fyrir akvedinn hép POTS sjuklinga, sem hvorki glimir vid ME sem medsjukddm né vid
alvarlegustu sjukddmsmynd POTS, pa ma ekki yta peim hépum sem hafa skert pol fyrir eda mega

ekki vid likamlegu alagi i att ad likamspjalfun sem er likleg til ad valda peim skada.
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bverfaglegur studéningur

bverfaglegur teymisstudningur, til ad mynda hjukrunarfreedings, salfraedings, idjupjalfa og
neeringarfreedings parf ad vera i bodi fyrir einstaklinga med flékna sjukdémsmynd POTS, eda pau
sem lifavid hindranir sem tengjast salreenum og félagslegum pattum. Lagt er til ad sjukrapjalfun
og onnur pverfagleg pjonusta verdi med studningi fra Sjukratryggingum islands pegar vid a.
Jafnframt verdi adgengi sjuklingahépsins ad pjonustu loggiltra salfreedinga beett og su

bjénusta verdi nidurgreidd af Sjukratryggingum islands.
Vokvamedferd i aed vid POTS

Visindagdogn um arangur vokvagjafar i &ed vid POTS eru enn takmorkud. Sérfraedidlit Canadian
Cardiovascular Society (CCS) og Heart Rhythm Society (HRS) um greiningu og medferd POTS,
sem og nyleg yfirlitsgrein, maela ekki med reglulegri langtimamedferd med vokvagjof i a2 sem
hefdbundinni medferd vido POTS. bad er medal annars vegna skorts a fullneegjandi rannséknum a
langtimaavinningi medferdarinnar og dheettu sem fylgir endurteknu eedaadgengi, einkum pegar
notast er vid midleegan bldsedalegg. HRS og CCSvidurkenna p6 ad vokvagjof i &2 geti att vid sem

pskammtimamedferd vid bradri eda timabundinni versnun POTS einkenna (Sheldon o.fl., 2015,

Raj o.fl., 2020 og Snapper 0.1 2022).

Nyleg kerfisbundin yfirlitsgrein um medferd POTS tok til priggja rannsékna & vokvagjof i eed og
benda nidurstddur tilmogulegs avinnings af vokvagjof i 228 a blodfleedi, réttstédubpol, einkenni og
heilsutengd lifsgaedi. Rannsdknir eru p6 faar og rannsdknarsnid peirra takmarka hversu sterkar

alyktanir haegt er ad draga um gagnsemi og oryggi medferdarinnar (Schiweck o.fl.,, 2025).i

framskyggnri vixlrannsékn (e.prospective crossover study) Figueroa o.fl. (2014), sem nadi til 19

einstaklinga med POTS, voru ahrif af einum litra af saltvatni i &ed borin saman vid lyfleysu hja
somu einstaklingum & mismunandi rannsoknardoégum. Saltvatnsgjofin jok slagmagn og
hjartautfall i hvild og dré ur aedavidnami en hafdi ekki ahrif 8 hamarks surefnisupptoku eda adra
meelikvarda 4 frammistodu vid areynslu. | afturskyggnri athugunarrannsékn (e.retrospective

observational study) Ruzieh o.fl. (2017) voru 57 einstaklingar med POTS, sem hofdu afram veruleg

einkenni pratt fyrir lyfjamedferd medhondladir med endurtekinni, hlébundinni saltvatnsgjof i aed.
Marktekur bati kom fram & einkennum, metnum med OHQ (Orthostatic Hypotension
Questionnaire), og heilsutengdum lifsgaeedum, metnum med SF-36 (36 Item Short Form Health
Survey). Nidurstédurnar gefa visbendingar um mogulegan avinning endurtekinnar vokvagjafar hja
einstaklingum med veruleg einkenni en rannsdknarsnidid gerir pad ad verkum ad ekki er unnt ad

stadfesta orsakasamband eda meta med vissu langtimaahrif medferdarinnar (Ruzieh o.fl., 2017

Skortur a sterkum visindagognum felur ekki i sér ad synt hafi verid fram a ad vokvagjof i aed sé

arangurslaus. Fyrirliggjandi rannsoknir benda til mégulegs avinnings hja voldum einstaklingum
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en vissulega er porf a frekari vondudum rannsdéknum, einkum slembnum samanburdar-
rannsoknum, til ad meta betur gagnsemi og 6ryggi medferdarinnar, heppilega medferdartidoni og
hvada sjuklingahépar kunni ad hafa mest gagn af henni. Vinnuhépurinn telur ad i voldum
tilvikum geti timabundin vokvagjof i 220 komid til greina og gagnast einstaklingum med veruleg
sjukdémseinkenni, einkum pegar vidurkennd grunnmedferd hefur ekki skilad fullneegjandi
arangri og/eda pegar brad eda veruleg versnun einkenna kemur fram eftir stédugan
sjukdémsgang. Slik medferd parf avallt ad byggjast a einstaklingsbundnu klinisku mati, taka mi®
af heildarastandi vidkomandi einstaklings og mogulegum avinningi og ahaettu medferdar.
Medsjukddédmar, svo sem ME og langvinnt COVID-19, aettu ekki einir og sér ad utiloka ad medferdin
komi til alita.

Til verulegra einkenna og kliniskra adstaedna sem geetu komid til alita vid einstaklingsbundid

mat myndu medal annars teljast:

e Vidvarandi lagprystingur, slagbilsprystingur <90mmHg, pratt fyrir salt, vokvadrykkju og
lyfjamedferd.

e Vidvarandi stodubundinn hradtaktur og hjartslattarépaegindi pratt fyrir hradastillandi lyf.

e Endurtekin yfirlid og svimi, an annarra skyringa, pratt fyrir ad onnur meodferd sé fullreynd.

e Vidvarandi 6gledi eda uppkost sem hluti af sjikdémsmynstri POTS og geta studlad ad
erfidleikum vid ad vidhalda fullnaegjandi vokva- og saltinntdku.

e Verulegt feerniskerdandi magnleysi eda skert areynslugeta af voldum POTS, ME, langvinns
COVID-19, eda annarra orsaka.

e Studningurvid upphaf sjukrapjalfunar, og skipulagdrar hreyfingar og/eda endurhaefingar til
medhondlunar @ POTS-einkennum, pegar einkenni hamla getu til hreyfingar og onnur
medferd er fullreynd eda ber ekki arangur.

e Sjuklingur hefur épol fyrir lyfjum, eda um timabundna lyfjafrabendingu er ad reeda, eins og
vid medgongu og brjdstagjof.

e Skert geta sjuklings til ad nyta adrar medferdir vid POTS, vegna alagsoépols tengdu ME eda
langvinnu COVID-19.

e Onnurveruleg einkenni sem laeknir telur, 4 grundvelli klinisks mats, liklegt ad tengist POTS

heilkenni og metur ad geti svarad vokvameoferd.

Mikilveegt er i peim tilvikum par sem vokvagjof er fyrirhugud ad leeknir skrai skilmerkilega
abendingu fyrir medferdinni, framkveemi grunnmat a astandi sjuklings adur en medferd hefst og
meti arangur medferdar med stodludum og gagnseejum heetti. Ekki er naegjanlegt ad byggja

arangursmat eingdngu a lifedlisfraedilegum meelingum, svo sem hjartslattartioni og
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blédprystingi. Grunnmat og endurmat a medferdararangri skal pvi einnig taka mid af virkni og
patttoku i daglegu lifi, heilsutengdum lifsgeedum, einkennabyrdi og breytingum a einkennum
POTS. Matslistar, svo sem COMPASS-31 og FUNCAPS55 geta verid par mjog gagnlegir. Pa er
jafnframt naudsynlegt ad réttur greiningarkédi sé skradur, medal annars til ad unnt sé ad fylgjast
med greindum tilvikum POTS og préun pjénustu vid sjuklingahdpinn.

i peim tilfellum par sem vokvagjof er talin geta nyst sjuklingi, en einkenni vegna POTS, eda
annarra medsjukdoma svo sem ME, langvinns COVID-19 eda umhverfisveikinda, eru svo
hamlandi ad sjuklingur a ekki heimangengt an pess ad eiga a haettu ad verda fyrir
sjukddémsversnun, er aridandi ad unnt sé ad geta bodid upp a vokagjof & heimili sjuklings.
Heimameodferd parf vissulega ad lUta somu Oryggis-, skraningar- og eftirfylgdarvidomidum og
medferd a heilbrigdisstofnun.

i peim tilvikum sem einstaklingur feer vokvagjafalotu og naer meaelanlegum bata en versnar aftur
sidar ma ihuga endurtekningu a vokvagjafalotu.

Pess ber ad geta ad pegar vokvagjof i &d er veitt vid bradri eda timabundinni versnun POTS-
einkenna er mikilveegt ad hun verdi skipulogd sem hluti af opinberri heilbrigdispjonustu og veitt
innan skilgreinds pjonustufyrirkomulags. Slik skipulagning tryggir skyra abyrgd a mati a
abendingum, framkveemd hennar og eftirfylgd, auk pess ad stydja vid samraemt verklag innan
heilbrigdispjénustu og jafnreedi i adgengi ad pjénustunni. Jafnframt verdur haegt ad skra
medferdina med samraeemdum haetti og fylgjast med umfangi hennar, abendingum, tidni, arangri
og hugsanlegum aukaverknunum, sem skapad getur mikilveegar forsendur fyrir geedamati og
framtidarrannsdknum a gagnsemi og oryggi vokvagjafar i a6 vid POTS og skyldum sjukdémum.
Mikilveegt er ad vidmid um abendingar, framkvaemd og eftirfylgd séu sambeerileg um land allt,
bannig ad mat a porf fyrir vokvagjof og arangri medferdar sé eins samraemt og kostur er.

Lagt er til ad gerd verdi framskyggn rannsékn hérlendis a avinningi vokvagjafar i e fyrir
bessa sjuklingahépa. ba er lagt til ad Sjukratryggingar islands endurskodi reglur um

greidslupattoku fyrir vokvagjof vid POTS.

Umhverfisveikindi

WHO

Alpjédaheilbrigdismalastofnunin (WHO) gaf arid 2009 ut ,Leidbeiningar WHO um loftgzedi

innanhuss: Raki og mygla“ ,WHO Guidelines for Indoor Air Quality: Dampness and Mould*.

WHO telur sterkustu gognin varda aukna tidni 6ndunarfaeraeinkenna, ofneemis og astma og

leggur meginaherslu a4 ad koma i veg fyrir eda fjarleegja vidvarandi raka og 6rveruvoxt i byggingum.
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AWMF

Samtok visindalegra laeknisfraedilegra sérgreinafélaga i bysklandi “Arbeitsgemeinschaft der
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) ) hafa gefid Ut leidbeiningar um

leeknisfreedilega greiningu vegna myglusveppa i innilofti — ,,Medizinisch klinische Diagnostik bei

Schimmelpilzexposition in Innenrdumen®, beser voru uppfeerdar 2023. betta eru pverfaglegar

kliniskar leidbeiningar um heilsufarsleg ahrif, mat og greiningu pegar grunur er um ahrif
raka/myglu innandyra.

UBA

Umbhverfisstofnun byskalands, Umweltbundesamt (UBA), hefur einnig gefid ut leidbeiningar:

,Leitfaden zur Vorbeugung, Erfassung und Sanierung von Schimmelbefall in Gebduden“ — sem

meetti pyda ,,Leidbeiningar um forvarnir, greiningu og urbaetur vegna myglu i byggingum*“. betta
eru itarlegar leidbeiningar um raka- og mygluskemmdir, rannsékn peirra og trbaetur. Utgéafan var
uppfeerd i april 2024.

Alpjéodlegar faglegar leidbeiningar vidurkenna ad raki og mygluvoxtur i byggingum geti haft
neikvaed ahrif a heilsu. Alpjodaheilbrigdismalastofnunin hefur medal annars lyst tengslum raka
og myglu innandyra vid aukna tidni 6ndunarfeeraeinkenna, ofnaemis og astma.

i leidbeiningum AWMF er jafnframt fjallad um fjdlefnadpol og ME. Samkveemt
leidbeiningunum eru fyrirliggjandi visindagogn ekki naegileg til pess ad stadfesta orsakatengsl
milli raka- eda myglulutsetningar innandyra og pessara sjukdémsmynda. Mikilveegt er p6 ad
greina pa nidurstodu fra peirri fullyrdingu ad synt hafi verid fram a ad slik tengsl séu ekki fyrir
hendi. Ofullneegjandi sannanir fyrir orsakatengslum jafngilda ekki sénnun fyrir pvi ad
orsakatengsl séu engin. Mat 8 mogulegum tengslum Utsetningar og einkenna parf pvi ad byggjast
a fyrirliggjandi visindagdégnum, klinisku mati og mati & raunverulegri Utsetningu i hverju tilviki.

Nokkrir fagadilar sem sinna einstaklingum med umhverfis- og myglutengd veikindi hafa studst
vid kliniska nalgun Andrew Heyman og samstarfsmanna 4a svidi langvinns
bélguvidbragdsheilkennis (e. Chronic Inflammatory Response Syndrome, CIRS) og myglutengdra
veikinda. Heyman, i tengslum vid George Washington haskélann, bydur upp a vidurkennt
framhaldsfraedsluefni (CME) fyrir heilbrigdisstarfsfélk um mat og medferd myglutengdra veikinda
og CIRS. bar er medal annars fjallad um greiningu, kliniskt mat og medferd CIRS og myglutengdra
veikinda. Um er ad reeda fraedslu- og meodferdarramma en ekki formlegar kliniskar leidbeiningar
fra George Washington haskélanum.

Hérlendis skortir kliniskar leidbeiningar um greiningu, mat og medferd einstaklinga med
alvarleg og langvinn einkenni sem talin eru tengjast umhverfispattum. Porfin er bryn, enda glima

sumir pessara sjuklinga vid verulega feerni- og starfsgetuskerdingu og jafnvel mikla fétlun. Ovissa

55


https://www.awmf.org/aktuelles/awmf-aktuell/medizinisch-klinische-diagnostik-bei-schimmelpilzexposition-in-innenraeumen?utm_source=chatgpt.com
https://www.awmf.org/aktuelles/awmf-aktuell/medizinisch-klinische-diagnostik-bei-schimmelpilzexposition-in-innenraeumen?utm_source=chatgpt.com
https://www.umweltbundesamt.de/system/files/medien/4031/publikationen/240513_uba_fb_schimmelleitfaden_0.pdf

Vinnuhdpur landleeknis um ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveikindi September 2026

um orsakatengsl ma ekki verda til pess ad alvarleiki veikindanna og porf fyrir videigandi
heilbrigdispjénustu séu vanmetin.

bvi midur var pad ekki a feeri pessara vinnuhdps ad koma verkefninu lengra aleidis.
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4. Gerd fraedsluefnis

Afar mikilveegt er ad gott freedsluefni fyrir sjuklinga, almenning og heilbrigdisstarfsmenn sé
gefid Ut og jafnframt ad pad sé adgengilegt. Ymislegt fraedsluefni hefur pegar verid unnid hér a
landi, sja umfjollun & bls. 187. Akureyrarklinikin hefur medal annars stadid ad gerd priggja
freedslumynda fyrir sjénvarp, peirri fyrstu i samvinnu vid ME félag islands og ME félagi® hefur
jafnframt gefid utfjolbreyttfraedsluefni sem adgengilegt er &4 heimasidu félagsins.

Samstarf innan vinnuhépsins hefur einnig ordid hvati ad nyjum verkefnum. NU er unnid ad
undirbuningi ad tveimur nyjum freedslumyndum fyrir sjénvarp. Annars vegar um sjukdémsbyrdi
og réttindamal einstaklinga med ME, sem ME félagid stendur ad, og hins vegar um
umbhverfisveikindi 4 vegum Samtaka um ahrif umhverfis a heilsu (SUM). ba hafa ME félagid, Sky -
Félag folks med Post Covid, Samték um POTS & islandi og SUM teki® héndum saman um
undirbuning freedsluefnis er vardar bérn og ungmenni sem glima vid pessa sjukdéma. Verkefnid

er enn & frumstigi og framhald pess had fjarmognun. ba stendur ME félag islands ad alpjodlegu

radstefnunni Brd milli heimsalfa pann 29. oktéber 2026, i samvinnu vid Sky - Félag folks med Post
Covid, Samték um POTS 4 islandi og SUM, med studningi fra Oryrkjabandalagi islands og
heilbrigdisraduneytinu.

Mikil porf er a freedslu um pessa sjukddéma, ekki sist medal heilbrigdisstarfsfolk. Starfsfélk
bradamottoku og legudeilda sjukrahusa parf freedslu um sjukdémana med aherslu a pad hvernig
draga megi Ur haetti 4 versnun einkenna medan a dvol sjuklinga stendur. Umhverfi bradamaottoku
og legudeilda getur falid i sér margs konar areiti sem er sjukdémi peirra 6hjakveemilega mjog
skadavaldandi. P4 er mikilvaegt ad taka lysingar sjuklinganna trianlega. Draga parf ur areiti og
alagi a sjuklingana eins og kostur er, jafnvel p6 pad kalli 4 adlogun hefdbundins verklags.

Heimilisleeknar purfa freedslu um einkenni og alvarleika sjukdémanna og pjalfun i ad greina pa
fra 68rum kvillum svo sem kulnun, kvida og punglyndi. Jafnframt parf ad hafa i huga ad ein
greining utilokar ekki adra. Stadladir matslistar geta verid gagnlegt toli peirri vinnu. Auk pess ad
visa sjuklingum afram i sérteekari Urreedi svo sem Akureyrarklinikina purfa heimilisleeknar ad
bekkja fyrstu vidbrogd pegar grunur vaknar um pessa sjukdéma. Mikilveegt er ad hafa i huga ad
einstaklingar sem geetu uppfyllt greiningarskilmerki pessa sjukdéma fai videigandi radgjof og
studning strax a medan greiningarferli stendur yfir, svo draga megi ur heettu 8 versnun vegna
alags. Ekki aetti p6 ad purfa ad bida eftir fullnadargreiningu, heldur & ad visa folki a fyrstu bjargir
strax. Sérstaklega er mikilvaegt ad sjuklingur hefji virkniadlogun umsvifalaust pegar grunur vaknar
um ME kemur upp. Reynist vidkomandi sidar ekki hafa ME pa veldur virkniadlogun peim ekki

skada.
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Freedslu parf einnig til peirra adila sem koma ad akvordunum um tryggingavernd, par sem
skerpt er 4 einkennum um pessa sjukdéma og hversu alvarlegir peir geta verid. Mikilvaegt er ad
peir fai innsyn i ahrif pess ad sjuklingar fai timanlega adgang ad stodtekjum og
adlogunarlausnum sem geta hamlad sjukdémsversnun. Einnig parf freedslu um hversu
ibyngjandi ferli vid umsdkn um ororku getur aukid alag og ororkubyrdi hja pessum hépi og hvernig
draga ma ur alagi a sjuklinga. Pa kann einnig ad vera porf a fraedslu til heimilisleekna um paer
krofur sem gerdar eru til 6rorkuumsadkna fyrir pennan hép svo koma megi i veg fyrir 6parfa tafir i
pvi ferli og pa dhaettu a aukinni érorku sem peim getur fylgt.

VIRK, Praut, Reykjalundur, Grensasdeild, Kristnes og adrir endurheefingaradilar purfa mjog
skyra freedslu um pa sjukdéma sem pessi skyrsla fjallar um. Sérstaklega parf ad freeda um
virkniadlogun, skadsemi likamspjalfunar sem leidir til 6rmognurarkasta (PEM) hja peim
sjuklingahépum sem upplifa 6rmognun eftir dlag, skadsemi 6heilneems umhverfis, peer hindranir
sem pessir sjuklingahépar glima vid og peer leidir sem hafa reynst vel til Urbéta. Freedsla parf
jafnframt ad na til allra adila sem sinna endurhafingarpjénustu um hvernig draga megi Ur likum
4 pvi ad valda pessum sjuklingahdpi skada og hvernig stydja megi pa til ad draga ur
sjukddémseinkennum.

Efla parf kennslu um sjukdémana i 6llum skélum og faggreinum sem mennta félk til starfa i
heilbrigdisgeiranum. ZAskilegast er ad slik kennsla byggi a8 freedslu fra fagadilum med sérpekkingu
i pessum sjukdomum og taki jafnframt mid af peirri pekkingu og reynslu sem sjuklingasamtok

hafa vidad ad sér i sinu starfi.
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5. Endurhzefing

Hlutverk endurhaefingar er ad stydja einstakling til ad auka eda vidhalda feerni, sjalfsteedi og
patttoku i daglegu lifi pratt fyrir peser takmarkanir sem veikindi eda fotlun kunna ad valda.
Endurheaefing einstaklinga med pa sjukdéma sem fjallad er um i pessari skyrslu er hins vegar afar
krefjandi par sem hefdbundnar endurheefingaradferdir sem gagnast morgum 068rum
sjuklingahépum reynast pessum hopi oft litt gagnlegar og jafnvel skadlegar.

Hofudeinkenni ME er drmognun eftir 4lag (e. post-exertional malaise, PEM). Ormdgnunarkdst
geta valdid langvarandi eda varanlegri versnun og pvi parf ad fordast pau eins og kostur er. Alag
sem veldur 6rmégnun getur verid af ymsum toga svo sem likamlegt, hugraent, tilfinningalegt,
félagslegt eda skynreent. Vid endurheefingu einstaklinga sem upplifa 6rmognun eftir alag parf ad
leggja aherslu a virkniadlogun og orkustjérnun. Komi fram ormoégnun parf ad stodva
endurheaefinguna og endurmeta hana strax. Ekki ma hvetja sjuklinga til ad halda afram pratt fyrir
ormognun par sem pad getur leitt til aukinar fotlunar og skerdingar. Haleitt en ahrifarikt markmid
i endurhaefingu ME-sjuklinga er ad stefna ad pvi ad sjuklingur upplifi aldrei rmognun eftir alag.
Slik nalgun er til pess fallin ad auka lifsgeedi peirra verulega.

bratt fyrir miklar askoranir er mikil porf & endurheefingu fyrir pessa sjuklingahdépa. Margir
sjuklingar hafa leitad til endurhaefingarstofnana a bord vid Reykjalund, Heilsustofnun NLFi, braut
og Kristnes. Sjuklingar lysa almennt jakveedu vidhorfi starfsfolks og gédum studningi medal
annars fra félagsradgjofum og salfreedingum, en jafnframt pvi ad pjalfunin hafi verid of erfid, og
alvarleiki feerniskerdingar peirra midad vid sjuklinga med adra sjukdéma hafi verid einkar
nidurbrjétandi. Reynslan synir ad faestir hafi nad bata vid slika endurhaefingu og pvi midur hafi
miklum meirihluta versnad, einkum i hopi peirra sem upplifa rmognun eftir alag. bvi er bryn porf
4 ad prda sérhaefd endurhaefingarirreedi sem byggja a pekkingu a pessum sjiukdémum og leggja
aherslu @ ad medferd valdi sjuklingum ekki skada.

Mikilveegt er ad fylgst sé med framvindu endurhaefingar og arangri a stadladan hatt. Slikum
gognum parf ad safna saman, til ad mynda & vegum Akureyrarklinikurinnar, eda sérhaefds
endurheefingarurraedis fyrir pennan sjuklingahdp. Slikt utanumhald gerir pad mogulegt ad meta
hvort tiltekin endurhaefingarnalgun reynist gagnleg eda skadleg. bannig ma med skipulegum
heetti endurmeta og samraema endurhaefingu og préa hanai att ad peim nalgunum sem reynast
sjuklingum best og draga i raun ur sjukdémsbyrdi peirra, med avinningi fyrir baedi einstaklinginn
og sparnad i velferdarkerfinu.

Sokum skorts & pekkingu fagadila innan heilbrigdiskerfisins eru margir einstaklingar med ME
an greiningar eda ranglega greindir med adra kvilla. bvi er mikilveegt ad peir sem upplifa

ormognunarkdst fai pjonustu sem tekur mid af pvi, 6had pvi hvort formleg greining liggi fyrir.
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Gera parf videigandi krofur til husnaedis par sem medferd og endurhaefing fer fram. Hasnaedid
pbarf ad vera heilneemt og ekki skapa heettu & bakslagi eda frekari veikindum hja sjuklingum.
Einstaklingar med umbhverfisveiki hafa til ad mynda um arabil att erfitt med ad nyta sér pjonustu
ymissa endurheefingarstofnana vegna rakaskemmds husnaedis og dheilnaems innilofts. Langar
vegalengdir innanhuss, stigar og prep, mannmergd, birta, ilmefni, hatt eda lagt hitastig, havadi og
bergmal og hverskonar skynraent areiti getur jafnframt verid veruleg hindrun fyrir pessa
sjuklingahépa. Husnaedi og adstaedur par sem endurhaefing fer fram purfa pvi adtaka tillit til pess.

par tili september 2025 gerdi Tryggingastofnun pau skilyrdi fyrir veitingu endurhaefingarlifeyris
a0 sjuklingar teekju patt i virkri endurheefingu. Eins og adur kom fram hefur su endurhaefing sem
nu stendur til boda ekki skilad tileetludum arangri fyrir pennan sjuklingahdp, og jafnvel aukid a
ororkubyrdi hans. A sama tima taka sjuklingarnir pléss fra 68rum sem geetu haft raunverulegan
avinning af hefdbundinni endurhaefingu.

Eins adur segir er bryn porf & gagngerri endurskodun & endurheefingardrreedum og préun
sérhaefdrar endurhaefingar fyrir pennan sjuklingahép. i pvi samhengi er vert ad visa til umrzedu fra

Heilbrigdispingi i névember 2025 sem var tileinkad endurhaefingu. Aridandi er ad sjuklingasamtok

eigi abkomu ad akvardanatoku um endurhaefingu fyrir pa hdpa sem hér eru til umfjollunar. Med
pbvi ma draga ur heettu 8 ad skortur & sértaekri pekkingu a peim faerniskerdingum og takmaorkunum
sem sjukdémarnir valda leidi til pess ad beitt sé endurheefingu sem getur reynst pessum

vidkveemu sjuklingahépum évideigandi eda jafnvel skadleg.

Endurheaefingarteymi i 6llum heilbrigdisumdaemum

i fimm 4ra adgerdadzetlun heilbrigdisstefnu 2021 -2025 segir: ,,Hlutverk heilsugzeslu eflt 4
pbann hatt ad fagstéttum verdi fjolgad og pverfagleg teymisvinna aukin. Komid verdi a fot
heilsueflandi méttékum, endurheefingarteymum og gedheilbrigdispjonusta verdi aukin.
Framangreind verkefni nai til allra heilbrigdisumdaema.“

Endurhasfingarteymi geetu med videigandi fraedslu og sérpekkingu, gegnt mikilveegu hlutverki
i pjénustu vid sjuklinga med pa sjukdéma sem hér eru til umfjoéllunar. Vinnuhdépurinn hefur aflad
upplysinga um st6du teymanna. Samkvamt upplysingum fra heilbrigdisraduneytinu fékk
Heilsugaesla hofudborgarsveedisins fjarmagn til ad koma a fot nokkrum endurhaefingarteymum,
en framkvaemdin vard takmarkadri en fyrirhugad hafdi verid. Malefni endurhaefingarteyma verda

jafnframt til skodunar i tengslum vid vinnu ad Hvitbék um endurhaefingarpjénustu.

Endurheefingarrao

Endurheefingarradi er etlad ,,ad vera heilbrigdisradherra og félags- og vinnumarkadsradherra

tilradgjafar vid faglega stefnumorkun a svidi endurheefingar og hvad vardar skipulag pjénustu til
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a0 tryggja sampaettingu i endurheefingu pvert a velferdarkerfi raduneytanna.“ Radiod var skipad
af heilbrigdisradherra og félags- og vinnumarkadsradherra p. 2. september 2022 til fjdgurra ara.

Endurhaefingarrad mun ekki hafa fundad sidastlidin misseri vegna endurskodunar sem stadid
hefur yfir hja félags- og hisnaedismalaraduneytinu. Lagdar voru til breytingar & storfum radsins
sem munu nu vera til skodunar i heilbrigdisraduneytinu.

Jafnframt er unnid ad adurnefndri Hvitbdk um endurheefingarpjénustu, medal annars i
framhaldi af Heilbrigdispingi 2025 og umfjollunarefni pess. Samkveemt upplysingum fra
heilbrigdisraduneytinu er verid vinna ad drogum sem fyrirhugad er ad leggja fyrir sérstakan
rynihop fljétlega.

Lagt er til ad vinnu vid Hvitbék um endurheefingarpjonustu verdi lokid sem fyrst svo unnt

verdi ad skipuleggja videigandi endurhaefingardrraedi fyrir umraeddan sjuklingahép.

Lj6sid

Endurheaefingarirraedid Lj6sid, sem pjénar einstaklingum sem greinst hafa med krabbamein,
hefur reynstvelvid endurhaefingu pess sjuklingahdps og studning vid adstandendur peirra. bvi er
vert ad skoda hvort proa aetti sambaerilega Urreedi sem byggdir 4 svipadri hugmyndafraedi fyrir
pann sjuklingahdp sem pessi skyrsla fjallar um.

Hugmyndafreedi Ljéssins byggir & heildraenni syn a heilsu, valdeflingu, einstaklingsmidadri
endurhaefingu, pverfaglegu samstarfi, mannlegum gildum og pjénandi forystu. Slik nalgun geeti

verid godur grunnur ad préun sérheefdrar pjonustu fyrir pennan sjuklingahdp hér sem hefur hefur

mikla sérst6du hvad vardar naudsynlega endurhaefingarnalgun.

Sérhaefd endurheaefingarst6d

Endurhaefing pessara sjuklingahdpa samreemist illa hefdbundnum endurhafingaradferdum
vegna sérkenna veikindanna, eins og adur hefur verid rakid. Margt af pvi sem almennt telst
gagnlegt hvad endurheefingu reynist idulega pessum hépum of krefjandi og jafnvel skadlegt. Sja
nénar bls. 96 ,Syn ME félags Islands & pjénustu vié ME-sjuklinga*.

ME, langvinnt COVID-19, umbhverfisveikindi, POTS og skyldir sjukdémar valda verulegri
skerdingu 4 lifsgaedum og er pvi mikil porf 4 studningi vid adlogun ad breyttum adstzedum. |
morgum tilfellum er um ad reeda ungt folk i bloma lifsins sem flutt hafdi ad heiman, en hefur eftir
veikindin purft ad flytja aftur i foreldrahds par sem pad getur ekki lengur buid sjalfsteett. Félagsleg
einangrun er einnig algeng og getur ordid mjog mikil medal pessara sjuklinga, vegna bpeirra
takmarkana sem sjukdémarnir setja daglegu lifi og patttoku.

Lagt er til ad komid verdi a fot sérhaefdri endurhaefingarmidstod i nanu samstarfi vid

Akureyrarklinikina og sjuklingasamtok.
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Hlutverk slikrar midstodvar veeri medal annars:

o Freedsla og radgjof

e  Studningur vid virkniadlogun og orkustjornun

e Jafningjastudningur

e Studningur vid adstandendur, maka, foreldra, systkini og born
e Fjarpjonusta fyrir folk um allt land

e Sértaek Urreedi fyrir born og ungmenni

e Salfredipjonustu

e Mat a porf fyrir hvildarinnlagnir og 6nnur studningsurraedi

Sérstaklega parf ad huga ad endurheefingarpérfum barna og ungmenna og koma a fot
sérstokum studningshépum fyrir pann hép. Um er ad reeda umtalsverdan fjolda einstaklinga a
vidkveemu proskaskeidi par sem heilsubrestur getur haft afgerandi ahrif a framtid peirra ef ekki er
rétt a malum haldid.

Einnig er porf a hvildarinnlognum fyrir suma sjuklinga, en slik Urraedi eru ekki i bodi hérlendis.
Askilegt veeri ad endurhzefingarmidstddin geeti bodid upp 4 slika pjénustu. | pvi samhengi méa
benda & batamidstddina & Raysumtunet i Noregi, sem var sett 4 laggirnar til ad sinna alvarlega
veikum ME sjuklingum, sja: https://roysumtunet.no/Avdeling-ME. Laekningaforstjéri par er Dr.
Ola Didrik Saugstad sem heimsotti Landspitala, Sjukrahdsid a Akureyri, Keldur, islenska
erfdagreiningu og Akureyrarklinikina asamt samstarfsfélki arid 2025 til gagnkveemra
skodanaskipta. Fyrstu gogn fra Rgysumtunet syna ad um helmingur sjuklinganna hafi upplifad
einhverja framfor og um pridjungur baetti virknigetu sina verulega. bad eru jakvaedar nidurstodur
i josi pess hversu veikir sjuklingarnir voru.

Skoda ma hvort endurheefingarstodvar sem eru fyrir, svo sem Reykjalundur, Heilsustofnun
NLFI, braut og Kristnes geetu einhverju leyti komid ad pjonustu vid pessa sjuklingahépa eda att i
samvinnu vid sérheefda endurheaefingarmidstod. Slik samvinnayrdi pé ad byggjast a skyrri freedslu
um skadsemi hefdbundinnar endurhaefingar fyrir félk sem upplifir rmognun eftir alag og krofu og
eftirfygld um ad skadlegum endurhaefingarnalgunum sé ekki beitt. bvi midur hafa sumar pessar
endurheaefingarstodva att i erfidleikum vegna rakaskemmda og myglu, sem pessir sjuklingahdpar
geta verid mjog vidkveemir fyrir. bvi parf ad tryggja ad starfsemin fari fram i hisnaedi semuppfylli
videigandi krofur um heilnaemi.

Lagt er til ad radherra skipi vinnuhép sem vinni ad undirbuningi ad stofnun sérhaforar

endurhaefingarstodvar fyrir einstaklinga med ME, langvinnt COVID-19, POTS,
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umhverfisveikindi og skylda sjukdéma. Su vinna verdi unnin i samvinnu vid

Akureyrarklinikina, adra medferdaradila og sjuklingasamtok.

Um patt fagstétta i endurheaefingarteymi

Endurhaefing einstaklinga med pa sjukdéma sem hér um raedir krefst pverfaglegrar og
einstaklingsmidadrar nalgunar. Ad henni geta komid leeknar, hjukrunarfraedingar, idjupjalfar,
sjukrapjalfarar, salfreedingar, félagsradgjafar, naeringarfreedingar, talmeinafreedingar og aorir
fagadilar eftir porfum. Markmidid er ad stydja vid feerni, sjalfsteedi og lifsgaedi og draga ur

afleidingum veikindanna. Hér ad nedan er reett um hlutverk nokkurra fagstétta.

Sjukra- og idjupjalfun

Hlutverk idjupjalfa og sjukrapjalfara i endurhaefingu felur medal annars i sér:
e Mat afaerni, virkni og porfum sjuklinga.
e Radgjof um virkniadlogun og orkusparandi adferdir.
e Mat og radgjof um hreyfingu og pjalfun med hlidsjon af sjukddomspunga og
areynsluépoli (PEM).
e Mat a porf fyrir hjalparteeki, stodteeki og adlogunarlausnir.
e Mat 4 porf fyrir heimapjénustu og heimasjukrapjalfun.
o Fraedslu og radgjof til sjuklinga, adstandenda og fagfolks.

Innleida parf stadlad mat hja endurheefingaradilum sem sinna pessum sjuklingahépum. bar
verdi medal annars lagt mat & og kortlagt areynsluépol (PEM), kannad hvort réttstédudpol eda
POTS geti verid til stadar og, pegar vid a, hvort einkenni geti tengst umhverfispattum.

Sérstok ahersla parf ad vera a freedslu um edli ME og &ahrif 6rmodgnunarkasta a
endurheaefingargetu. Virkni og pjalfun parf ad adlaga ad einstaklingsbundnu poli og fordast i ystu
gesar a0 fara yfir polmork pannig ad 6rmognunarkost og versnun einkenna hljétist af.

Allir sjuklingar Akureyrarklinikurinnar settu ad eiga kost 4 mati og radgjof sjukrapjalfara og
idjupjalfa teymisins, en til pess parf ad tryggja fullneegjandi monnun. Jafnframt gegna pessar
fagstéttir mikilveegu radgjafar- og fraedsluhlutverki gagnvart sjukrapjalfurum og idjupjalfum um
land allt. Klinikin getur pannig studlad ad uppbyggingu pekkingar og tengslanets fagfélks sem
hefur ahuga a og pekkingu til ad sinna pessum sjuklingahépi.

Sjukrapjalfari leggur sérstaklega mat a likamlega virkni og feerni, medal annars med videigandi
stodludum matsteekjum, svo sem FUNCAPS5, og veitir radgjof um hreyfingu og virkni i samraemi
vid getu og polmork einstaklingsins (sja umfjollun um matslista a bls. 81). Einnig er lagt mat a porf
fyrir heimasjukrapjalfun. Adgengi ad slikri pjonustu er nu 6fullneegjandi og mikilveegt er ad beeta
pad 6had busetu.
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I8jupjalfi leggur sérstaka aherslu a feerni vid athafnir daglegs lifs, virkniadlogun og
orkusparandi adferdir. Hann metur jafnframt porf fyrir hjalparteeki og adlogun umhverfis og veitir

sjuklingum, adstandendum og 66rum fagadilum freedslu og radgjof.

Salfraedipjonusta

Arétta skal ad peir sjikdémar sem hér eru til umfjéllunar, svo sem ME, langvinnt COVID-19,
POTS og umbhverfisveikindi, eru likamlegir sjikdémar. Abending fyrir salfreedilegri pjonustu er pvi
sambeerileg og hja folki sem glimir vid adra alvarlega og langvinna likamlega sjukddéma.
Salfraedimedferd er ekki eetlad ad medhondla undirliggjandi likamlegan sjukdém heldur ad veita
studning vid peer salraenu, félagslegu og daglegu askoranir sem fylgja langvinnum veikindum.

Mikil og bryn porf er 4 adgengilegri salfreedipjonustu fyrir pessa sjuklingahépa, medal annars
vegna alvarleika veikindanna og pess alags sem getur fylgt langvinnum veikindum, skertu
starfspreki, félagslegri einangrun og skorti a videigandi studningi. Margir sjuklingar lysa jafnframt
afollum sem tengjast veikindunum sjalfum og reynslu sinni af samskiptum vid heilbrigdis- og
félagskerfid. Rannsdknir hafa synt fram & aukna sjalfsvigsdhaettu medal folks i pessum
sjuklingahdpum og mikilveegt ad bregdast vid peirri ahaettu med videigandi studningi og
Urreedum.

Mikilvaegt er ad salfraedipjénusta fyrir pessa sjuklingahdpa sé nidurgreidd af Sjukratryggingum
islands pannig ad folk geti leitad sér faglegrar adstodar 6had efnahag. Langvinn veikindi geta haft
veruleg fjarhagsleg ahrif a einstaklinga og fjolskyldur og pvi er mikilveegt ad kostnadur vid
salfreedipjonustu verdi ekki frekari hindrun i adgengi ad naudsynlegri heilbrigdispjénustu.
Fjarmagna eetti salfreedipjonustu innan opinbera tryggingakerfisins og sampeetta hana vid
heilsugaesluna, Akureyrarklinikina og 6nnur sérhaefd Urreedi.

Hlutverk salfreedinga i endurhaefingu er margvislegt og getur medal annars falist i salfraedilegu
mati, salfreedimedferd, radgjof og freedslu fyrir sjuklinga og adstandendur. Salfreedingar geta
einnig tekid patt i teymis- og fjolskyldufundum, veitt fraedslu til vinnustada og skdla, sinnt
forvidtélum og eftirfylgd og komid ad préunarstarfi og rannséknum. Astzedur fyrir pvi ad leitad er
tilsalfreedings geta verid 6likar og purfa Urreedin ad taka mid af porfum og getu hvers einstaklings.

Salreen einkenni, svo sem kvidi og punglyndi, geta medal annars verid afleiding langvinnra
verkja, veikinda, skertrar faerni og peirra adstaedna sem sjuklingar bua vid. bau geta jafnframt haft
ahrif & lidan, virkni og getu einstaklings til ad takast a vid likamleg veikindi. bvi er mikilveegt ad
salfreedimedferd sé hluti af heildsteedri pjonustu og endurheefingu samhlida videigandi likamlegri
medferd og studningi.

Skortur er a salfreedingum med sérpekkingu a ME, langvinnu COVID-19, POTS og

umhverfisveikindum. bekking heilbrigdisstarfsfolks & pessum sjukdémum er almennt ekki
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neegileg og mikilvaegt er ad auka sérpekkingu medal salfreedinga sérstaklega. Salfreedingar sem
sinna pessum sjuklingahdpum purfa ad pekkja likamleg einkenni og takmarkanir sjiukdémanna
og skilja paer askoranir sem fylgja pvi ad lifamed peim. Vinna parf ad pvi ad byggja upp ogvidhalda
hopi salfraedinga sem hefur slika pekkingu og getur veitt 6rugga og videigandi pjonustu, likt og
adrar heilbrigdisstéttir innan Akureyrarklinikurinnar hafa byggt upp sérpekkingu & sinum svidum.

Sérstaklega parf ad taka mid af peim ahrifum sem alagsépol og 6rmognun eftir alag geta haft
a getu sjuklinga til ad taka patt i salfreedimedferd. Sjuklingar geta haft takmarkada getu til ad
upplifa tilfinningar, vinna Ur og takast a vid tilfinningalegt alag an pess ad pad leidi til aukinna
einkenna. betta a sérstaklega vid um sjuklinga sem upplifa 6rmognun eftir alag, par sem hvert
ormognunarkast getur haft i for med sér heaettu a vidvarandi versnun veikindanna. Salfreedingar
sem sinna pessum hépi purfa pvi ad beita einstaklingsmidadri og neerfaerinni nalgun, adlaga
medferdina ad getu hvers sjuklings og geeta pess ad medferdin sjalf verdi ekki of mikid alag.

Afallasaga getur einnig verid mikilvaegur pattur i heildarmynd veikinda og endurhaefingar.
Rannsoéknir a tengslum afalla og likamlegra sjukdéma benda til pess ad afoll, beedi i barnaesku og
sidar 4 lifsleidinni, geti haft 4hrif 4 heilsu og sjukdémsahaettu. Urvinnsla afalla getur pvi, pegar vid
a og sjuklingur hefur getu til pess, verid mikilveegur pattur i studningi vid einstaklinginn. Slik vinna
pbarf p6 avallt ad taka mid af likamlegum veikindum, alagspoli og getu hvers sjuklings.

Sjukdémarnir hafa jafnframt vidteek ahrif & fjolskyldu og ndnasta umhverfi. Adstandendur
purfa oft ad axla verulega abyrgd & umonnun, adlaga daglegt lif, upplifa ahyggjur af heilsu
sjuklingsins og takast & vid breytingar a fjolskyldulifi, atvinnupatttoku og félagslegri stodu.
Mikilveegt er ad vidurkenna petta alag og tryggja ad sjuklingar og adstandendur hafi adgang ad
radgjof, freedslu og studningi.

Freedsla til fijolskyldna um edli sjikdémanna, einkenni peirra og mikilvaegi virkniadlogunar er
mikilvaeg. Aukinn skilningur a takmorkunum og porfum sjuklings getur dregid ur alagi og
6raunhaefum veentingum og studlad ad betri samskiptum innan fjolskyldunnar. betta a ekki
sistvid um fjolskyldur folks med umbhverfisveikindi, par sem veikindin geta kallad &
umfangsmiklar breytingar a heimilishogum og busetu.

Sjukdémarnir hafa einnig oft veruleg ahrif & fjarhagsstodu fjolskyldna vegna skertrar
atvinnupatttoku sjuklings og i sumum tilvikum adstandenda. Studningskerfi purfa ad taka mid af
pbessum adstaedum og tryggja ad fjolskyldur fai videigandi radgjof og studning.

Fjolskyldur einstaklinga med pessa pungbaeru sjukdéma geta ordiod fyrir félagslegri einangrun
vegna takmarkadrar patttoku sjuklings i daglegu lifi. Mikilveegt er pvi ad prda og efla Urraedi sem
stydja vid félagslega patttoku sjuklinga og fjolskyldna peirra i samraemi vid getu og adsteedur

hvers og eins. Markmidid parf ad vera heildstaed og 6rugg pjonusta par sem salfreedimedferd er
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hluti af sampeettri heilbrigdis- og endurhasfingarpjénustu, an pess ad likamlegur grundvollur

veikindanna sé dreginn i efa.

Félagsradgjof

Hlutverk félagsradgjafa i endurhaefingarteymi er ad stydja einstaklinginn félagslega og veita

radgjof um réttindi og tryggingavernd & medan endurheaefing stendur yfir. Félagsradgjafinn gegnir

oft hlutverki tengilidar milli einstaklingsins, fjolskyldu hans og peirra stofnana sem koma ad

malinu.

Helstu verkefni félagsradgjafa i endurhaefingu eru:

Mat a félagslegum adstaedum: Kortleggja fjolskylduadstaedur, félagslegt studningsnet,
atvinnu- og husnaedismal og adra peetti sem geta haft ahrif 4 endurhaefingu.

Radgjof og studningur: Veita einstaklingi og adstandendum studning vid ad takast a vid
breytingar sem fylgja veikindum.

Réttindageesla: Upplysa um réttindi og adstoda vid umsodknir um beetur, pjonustu og
onnur Urredi hja stofnunum eins og Tryggingastofnun, sveitarfélogum eda
stéttarfélogum.

Samheefing pjonustu: Hafa samstarf vid heilbrigdisstarfsfolk, vinnuveitendur, skola,
félagspjénustu og adra adila til ad tryggja samfellda pjénustu.

Studningur vid endurkomu tilvinnu eda nams: Adstoda vid skipulagningu a endurkomu
til vinnu eda nams pegar pad a vid og meta hvada studningur eda adlogun kann ad vera
naudsynleg.

batttaka i teymisvinnu: Leggja fram félagslegt mat og sjénarmid i medferdardeetlun og

markmidasetningu endurhaefingarteymis.

Sem stendur nemur fjarmognun stodu félagsradgjafa vid Akureyrarklinikina einungis 25%

stodugildi. Reynslan hefur synt ad pad er allt langt fra pvi ad vera fullnaegjandi.

Lagt er til ad félagsmalaraduneytio fjArmagni st6du félagsradgjafa vio

Akureyrarklinikina.

Talmeinafraedingar

Talmeinafraedingar getur metid og veitt radgjof vegna erfidleika med tal, mal, samskipti og

kyngingu. Hja alvarlega veikum ME-sjuklingum getur sérstaklega purft ad finna leidir til ad draga

Ur alagi vid samskipti og tryggja orugga faedu- og vokvainntoku.

66



Vinnuhdpur landleeknis um ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveikindi September 2026

6. Heilbrigdispjonusta

Akall sjuklinga

Storf vinnuhdpsins hafa gert pad [jost ad medal sjuklinga med pa sjukdéma sem eru hér til
umfjollunar rikir almennt djup 6rveenting pess ad fa nokkra haldbeera hjalp. Lysingar peirra til
fulltrda sjuklingasamtaka gefa skyra mynd af mikilli vanlidan. borri sjuklinga byr vid
sjukdémseinkenni a bilinu fra pvi ad vera pung til pess ad vera hreinlega dbeerileg tilvist.
Gaslysing sjuklinga med pessa sjukdéma er skammarlega algeng. Margar sogur greina fra pvi ad
veikindi peirra hafi ekki verid tekin alvarlega af fagadilum. bPeim hafi ekki verid bodid upp a
vidunandi medferd og studning, oft og tidum med peim afleidingum ad heilsa sjuklinganna hefur
bedid varanlegan skada af. Sameiginlegur pradur i gegnum sogur sjuklinga er brotid traust til bae 0i
heilbrigdis- og félagskerfa landsins, og gifurlegur léttir hja peim sem hafa nad ad rata til
heilbrigdisfagfolks sem tekur einkennalysingum truanlega. Mjog algengt er ad heyra af pvi ad for
folks i gegnum almannatryggingakerfi landsins sé verulega pyrnum strad og til pess fallin ad auka
mjog a sjukdémsbyrodi peirra. Fjarhagslegar prengingar eru mjog tidar, par sem sjuklingar greina
fra pvi ad hafa ekki efni 8 naudsynjum, lyfjum, stodteekjum, eda salfraedistudningi pegar peir eru
komnir i andlegt ongstreeti sokum o6segjanlegrar sjukddomsbyrdar. Sjalfsvigshugsanir eru tidar
medal umtalsverds hluta sjuklinga.

Ekki er til leeknandi lyfjamedferd vid pessum sjukddmum. Medferd beinist pvi fyrst og fremst
ad pvi ad draga ur einkennum, fyrirbyggja versnun og stydja vid faerni og lifsgaedi, medal annars a
grundvelli peirra leidbeininga sem fjallad hefur verid um hér ad framan. Lyfja- og
medferdarkostnadur getur verid verulegur og fellur i moérgum tilvikum ad stérum hluta a
sjuklingana sjalfa. Félagsleg studningskerfi purfa ad maeta porfum pessa hdps med fullneegjandi
heetti, til ad fyrirbyggja alvarlegar afleidingar fyrir heilsu, fjarhag og velferd sjuklinga.

Skipulag pjénustu parf ad mida ad pvi ad ldgmarka alag a sjuklinga og tryggja samfellu, skyra
4byrgd og gott utanumhald. Abyrgd & samhaefingu pjénustu, eftirfylgd og naudsynlegri umsyslu
eetti eftir pvi sem kostur er ad liggja hja heilbrigdis- og velferdarpjonustunni fremur en
sjuklingnum sjalfum, enda getur sjukddmséastand og skert feerni gert honum mjog erfitt ad annast
slika umsyslu.

Efla parf markvisst freedslu til heilbrigdisstarfsfolks um edli, alvarleika og sérkenni
sjukdémanna og studla ad samraemdri, gagnreyndri og virdingarrikri nalgun. Sérstaklega parf ad
vinna gegn Ureltum eda rongum hugmyndum sem geta leitt til 6videigandi medferdar, aukinnar
sjukdémsbyrdi eda heilsutjons. Mikilveegt er ad sjuklinga- og hagsmunasamtok hafi skyra

adbkomu ad gerd freedsluefnis fyrir baedi fagfélk og almenning.
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Greining ME, langvinns COVID-19, POTS og skyldra sjukdéma getur dregist verulega. Mikilveegt
eradvinna markvisst ad pvi ad stytta panntimasem lidur par til greining faest og tryggja videigandi
freedslu, radgjof og medferd eins snemma i sjukdémsferlinu og kostur er. Med pvi ma draga ur
heettu & 6parfa versnun, frekari feerniskerdingu og pvi ad sjuklingar fai medferd sem hentar illa

sjukdémsastandi peirra.

Um vidmaét gagnvart sjuklingum

Vidmot heilbrigdisstarfsfolks hefur afgerandi ahrif & lidan sjuklinga, traust bpeirra til
heilbrigdiskerfisins, medferdarsamband, og batahorfur. Margir sjuklingar lysa pvi ad einkenni
beirra séu vanmetin, peim ekki triad, peir taldir gera sér upp veikindi, eda ad peim sé visad i
Urreedi sem taka ekki naegilegt mid af edli veikindanna og leidi jafnvel til versnunar.

Sjuklingum parf ad meeta af neergeetni, virdingu og fagmennsku og tryggja ad hlustad sé a
frasogn peirra af einkennum, préun peirra, faerniskerdingu og ahrifum veikindanna & daglegt lif.
Afar brynt er ad tryggja ad sjuklingar upplifi ad hlustad sé a pa og einkennalysingar peirra séu
teknar alvarlega. Frasogn sjuklings er mikilveegur hluti klinisks mats og skal metin af fagmennsku
samhlida 68rum videigandi kliniskum upplysingum.

Mikilveegt er jafnframt ad alvarleiki veikindanna, vefraeenn uppruni peirra, og ahrif peirra a feerni,
starfsgetu og lifsgaedi séu vidurkennd og ad medferd og radgjof taki mid af raunverulegu heilsufari

og porfum hvers einstaklings.

Heilsugaeslan

Heilsugeeslan gegnir lykilhlutverki i pjénustu vid einstaklinga med ME, langvinnt COVID-19,
POTS og umhverfisveiki, medal annars vid fyrsta mat, greiningu og mismunagreiningu, eftirfylgd
og samheefingu pjonustu. HUn er fyrsti vibkomustadur flestra sjuklinga og mikilveegt er ad par sé
unnt ad hefja markvisst mat og tryggja videigandi aframhaldandi pjonustu.

bjonusta vid pessa sjuklingahdpa getur pé verid umfangsmikil og krefjandi. Einkenni eru oft
fiolpeett og sveiflukennd, skarast vid einkenni annarra sjukdéma og geta kallad & itarlega
mismunagreiningu, mat a fylgisjukdémum og samheaefingu pjonustu margra fagadila. Jafnframt
er pekking 8 sumum pessara sjukddéma enn i préun og adgengi ad sérhaefdri pjonustu takmarkad.

Ekki er pvi raunheeft ad heilsugaeeslan beri ein megindbyrgd & greiningu, medferd og eftirfylgd
bessara sjuklinga. Skyr verkaskipting parf ad liggja fyrir milli heilsugaeslu og sérhaefdrar pjénustu,
asamt videigandi freedslu, skilgreindum verkferlum og greidum adgangi ad sérfraediradgjof.
Pannigverdi tryggt ad heilsugeeslan hafi raunhaefar forsendur tilad sinna sinu mikilveega hlutverki

og ad sjuklingar fai adgang ad sérhaefdari pjonustu pegar porf krefur.
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Stadlad mat og verkferlar
Heilsugaeeslan parf ad hafa adgang ad stodludum verkferlum og videigandi matstaekjum sem
stydja vid kliniskt mat (ndnar er fjallad um matslista & bls. 91). Medal annars hafa sumir

heilsugaesluleeknar notad kanadisku greiningarskilmerkin (Canadian Consensus Criteria) vid mat

a4 ME og upplysingar samkvaemt peim nyttar vid tilvisanir til Akureyrarklinikurinnar.

Vinnuhopurinn leggur til ad Préunarmidst6d islenskrar heilsugeeslu, i samstarfi vid
videigandi sérfraedinga og pjonustuadila, skilgreini og geri adgengilega stadlada verkferla og
videigandi matstaeki fyrir pessa sjuklingahdépa. Eftir pvi sem vid a aettu sjuklingar ad geta fyllt
Ut matsteeki rafreent heiman fra sér fyrir komu a heilsugaeslu. Slikt getur gert vidtol markvissari,
audveldad kerfisbundid® mat & einkennum og faerni og dregid ur alagi a sjuklinga vegna langra
vidtala.

Matsteeki eiga p6 avallt ad vera hluti af heildstaedu klinisku mati og ekki notud ein og sér til

greiningar.
bekking og freedsla innan heilsugaeslunnar

Forsenda pess ad heilsugeeslan geti sinnt hlutverki sinu er ad heimilisleeknar og annad
heilbrigdisstarfsfélk hafi adgang ad uppfaerdri pekkingu a sjukdédmunum, greiningarskilmerkjum,
mismunagreiningum og videigandi medferd og radgjof. Tryggja parf markvissa fraedslu og
simenntun, auk greids adgangs ad kliniskum leidbeiningum og st6dludum verkferlum.

Eftirspurn eftir slikri freedslu virdist vera fyrir hendi, en nokkrar heilsugeeslustodvar hafa dskad
eftir freedslu fra Akureyrarklinikinni & yfirstandandi haustmisseri. bad undirstrikar porfina fyrir

skipulagt og adgengilegt freedsluframbod fyrir starfsfolk heilsugaeslunnar.

Tilvisanir og adgengi ad sérhaefdri pjonustu

Skilgreina parf skyr vidmid og verkferla fyrir tilvisun fra heilsugeeslu til sérhaefdrar pjonustu.
Markmidid parf ad vera ad sjuklingar sem purfa sérheeft mat fai pad timanlega og ad komid sé i
veg fyrir 6parfa tafir 4 greiningu og medferd eftir fongum.

Jafnframt parf ad skilgreina skyrt hlutverk peirra pjénustuadila sem sinna sérhaefdu mati og
medferd, tryggja samfellu milli pjonustustiga og fjarmagna pjonustuna i samraemi vid umfang og
porf.

Samkveemt upplysingum sem vinnuhépurinn hefur aflad getur bid eftir pjoénustu
Akureyrarklinikurinnar nd sjo til atta manudir. Slikur bidtimi er verulegt ahyggjuefni, sérstaklega
begar porf er a timanlegu sérhaefdu mati. Bornum og ungmennum er hins vegar veittur forgangur

og pau latin ganga fyrir vid békun vidtala.
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Samfella og fastur heimilislaeknir

Samfella i pjénustu er sérstaklega mikilvaeg fyrir sjuklinga med langvinn, fjolpeett og
sveiflukennd veikindi. Fastur heimilisleeknir getur haft yfirsyn yfir sjikdémsferil, lyfjamedferd,
rannsoéknir, tilvisanir og pjonustu annarra fagadila og pannig dregid Ur heettu a brotakenndri
bjénustu, tviverknadi og 6parfa endurtekningu rannsékna og mats.

Vinnuhoépurinn leggur pvi til ad kannad verdi hvernig tryggja megi einstaklingum med
alvarlegt ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveiki aukinn forgang ad fostum
heimilisleekni, sérstaklega pegar porf er a samheaefingu pjonustu margra fagadila.

Heimilislaeknar purfa jafnframt greidan adgang ad upplysingum um sérheefd Urredi og
fagadila med videigandi pekkingu, svo sem idjupjalfa, sjukrapjalfara, salfreedinga og leekna

annarra sérgreina.

bjonusta vid alvarlega veika einstaklinga

Tryggja parf ad einstaklingar sem vegna alvarleika veikinda eiga erfitt med ad seekja
heilbrigdispjonustu utan heimilis fai videigandi pjénustu a heimili sinu eda med 66rum
adgengilegum haetti. Par parf medal annars ad tryggja adgang ad heimahjukrun og annarri
heimfaerdri heilbrigdispjonustu eftir porfum. Jafnframt skal nyta fjarheilbrigdispjénustu pegar
hun 4 vid og getur maett porfum einstaklingsins.

betta er sérstaklega mikilvaegt fyrir einstaklinga med ME, par sem ferdalog, bid, likamlegt alag
og skynareiti sem fylgt geta heimsdknum i heilbrigdispjénustu geta aukid einkenni og i sumum

tilvikum leitt til langvarandi versnunar eftir alag.

Malastjorn og samheefing pjonustu

bPegar pjonustuporf er flokin og margir pjonustuadilar koma ad mali er mikilveegt ad abyrgd a
samhaefingu sé skyr. Annars getur verulegur hluti samhaefingar og upplysingamidlunar fallid a
sjuklinginn sjalfan eda adstandendur hans.

Vinnuhoépurinn leggur til ad kannad verdi fyrirkomulag sameiginlegrar malastjornar innan
heilsugaeslunnar fyrir sjiklinga med flékna pjonustuporf. Nokkrar heilsugeeslustdodvar geetu
til deemis deilt malastjora. Malastjori eetti ad starfa i ndnu samstarfi vid Akureyrarklinikina og
onnur sérheaefd Urraedi. Hlutverk hans veeri medal annars ad studla ad samfellu og samhaefingu
bjénustu, audvelda samskipti milli pjénustuadila og draga ur umsyslubyrdi sjuklinga og
adstandenda. Sja nanari drog ad skilgreiningu a hlutverki malastjéra a bls. 171 og syn ME-félags

istands um pjénustu vid ME sjlklinga & bls. 96.

70



Vinnuhdpur landleeknis um ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveikindi September 2026

Eftirfylgd og samstarf pjonustustiga

Skyr verkaskipting parf ad vera milli heilsugeeslu og sérheefdrar pjénustu hvad vardar
langtimaeftirfylgd. Eftir ad sérheeft mat hefur farid fram eetti heilsugeeslan, eftir pvi sem vid 4, ad
geta tekid vid reglulegri eftirfylgd samkveemt skyrri medferdardaetlun, en jafnframt haft greidan
adgang ad endurmati og radgjof sérheefds teymis pegar porf krefur.

Slikt fyrirkomulag krefst virks samstarfs milli heilsugaeslunnar, Akureyrarklinikurinnar og
annarra sérheefdra pjonustuadila. Heilsugaeslan parf ad hafa skilgreindar leidir til ad leita
radgjafar hja videigandi fagadilum sérhaefdra teyma an pess ad avallt purfi nyja formlega tilvisun

eda langa bid eftir endurmati.

Akureyrarklinikin

Akureyrarklinikin

Akureyrarklinikin gegnir mikilveegu hlutverki i sérhaefdri pjénustu og rannséknum a ME,
langvinnu COVID-19 og skyldum sjukdémum. Klinikin sinnir sjuklingum a landsvisu.

Vinnuhoépurinn leggur til ad skilgreind verdi skyr vidmid um tilvisun til Akureyrar-
klinikurinnar og ad einstaklingum sem liklegir eru til ad uppfylla greiningarskilmerki ME eda
langvinns COVID-19 standi til boda videigandi sérhaeft mat og pjénusta.

Akureyrarklinikin heldur ati vefsidunni akureyrarklinikin.is. bPar ma medal annars finna

upplysingar um tilvisunarferli og ymsa matlista.

Vinnuhépurinn telur mikilveegt ad Akureyrarklinikin hafi greidan adgang ad sérfraedileeknum
med pekkingu a ME, par a medal sérfreedingum i 6neemisleekningum, svefnlaekningum,
hjartaleekningum, taugaleekningum, meltingarleekningum, barnalaeeknum og verkjaleekningum.
Jafnframt eettu sjuklingar klinikurinnar ad eiga kost & rddgjof idjupjalfa, sjukrapjalfara,
félagsradgjafa og salfreedings eftir porfum. Sama aetti ad gilda um sjuklinga sem njéta pjénustu

annarra sérhaefdra Urreeda. Nanar ma sja umfjollun um Akureyrarklinikina & bls. 176

Matslistar

Matslistar eru gagnlegir til ad hjalpa vid greiningu a sjukddémum, en einnig til ad meta getu- og
feerniskerdingu. bPa eru matslistar gagnlegir til ad meta arangur medferdar. Sja ma nanari

umfjollun um matslista & bls. 81.

Onnur sérhaefd Urraedi

Ymsir pjonustuadilar koma ad greiningu, medferd og eftirfylgd einstaklinga med ME, langvinnt
COVID-19, POTS og skylda sjukdéma. bPar @ medal eru sjalfsteett starfandi taugaleeknar,

barnaleeknar og hjartaleeknar. Hjartaleeknar a sjalfsteett starfandi stofum og & Landspitala hafa
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medal annars komid ad greiningu og medferd POTS. Mikilveegt er ad efla samstarf milli
heilsugeeslu, Akureyrarklinikurinnar, annarrar sérfreedipjonustu og peirra fagadila sem sinna
pessum sjuklingahépum. Landspitali hefur jafnframt starfreekt méttoku fyrir einstaklinga med
langvinnt COVID-19, umhverfisveikindi og ihlutaveiki. Hluti peirra sem njota pjénustu annarra
stofnana, svo sem Reykjalundar og brautar, glimir vid ME, langvinnt COVID-19. POTS eda
umbhverfisveiki. Mikilveegt er ad pjénustan taki mid af edli sjukdémsins og areynslupoli hvers og
eins. Hefébundin endurhaefing hentar ekki mérgum i pessum sjuklingahépum og getur leitt til
versnunar ef ekki er tekid naegilegt tillit til areynsludpols og annarra sjukdémseinkenna. (Sja
nanari umfjollun um endurhaefingu a bls. 68)

Tryggja parf skyrt stjornfyrirkomulag og neegjanlegt, fyrirsjaanlegt fjarmagn til ad standa undir
vidunandi monnun og samfelldri pjénustu til framtidar. Brynt er ad efla starfsemi
Akureyrarklinikurinnar og annarra sérheefdra urreeda med markvissum haetti. Endurskoda parf
samstarfsyfirlysingu um starfsemi Akureyrarklinikurinnar og tryggja videigandi ménnun peirra
fagstétta sem naudsynlegar eru til ad veita pjénustuna.

Jafnframt parf ad skipuleggja pjonustuna med peim heetti ad bidtimi eftir mati og medferd sé
aseettanlegur og ad sérheefd Urraedi hafi svigrum til eftirfylgdar med einstaklingum med alvarlega
eda flokna sjukddmsmynd. Med pvi ma studla ad betri samfellu i pjonustu og draga Ur heettu 8 ad

sjuklingar falli milli pjonustustiga. Nanar er fjallad um eftirfylgd a bls. 84.

Samstarf meoferdaradila

Arangursrik medferd félks med ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveikindi byggir 4
bverfaglegu og vel samreemdu samstarfi medferdaradila. Um er ad reeda flékna sjukdéma sem
geta haft ahrif 8 morg likamskerfi og tengjast fjolbreyttum fylgi- og medsjukdémum. Medferd parf
bvi ad taka mid af heildarheilsufari sjuklingsins og byggja a videigandi pekkingu a samspili
einkenna og medferdar. Mikilvaegt er ad tryggja god samskipti milli sérfreedileekna og annarra
medferdaradila, medal annars til ad samraema lyfjamedferd og adra medferd pegar einkenni na
til fleiri en eins likamskerfis.

Eftir ad vinnuhdpurinn var skipadur hafa Akureyrarklinikin og Landspitali hafid samstarf um
gongudeildarpjénustu fyrir sjuklinga med ME, langvinnt COVID-19, POTS, umhverfisveikindi og
skylda sjukdéma. Pad samstarf virdist hafa tekist einkar vel.

Hver sjuklingur eetti ad hafa skilgreindan tengilid innan heilsugeeslunnar til ad studla ad
samfellu i pjonustu. Einstaklingar med alvarlegri sjukdémsmynd eettu jafnframt ad hafa

skilgreindan tengilid hja Akureyrarklinikinni eda 60ru videigandi sérhaefdu Urraedi.
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Vinnuhépurinn telur brynt ad efla og formgera samstarf Akureyrarklinikurinnar og
onamisfraedideildar Landspitala, baedi a svidi kliniskrar pjonustu og rannsékna. Visir ad
sliku samstarfi er pegar til stadar med sameiginlegri gongudeildarmottoku a Landspitala.

Jafnframt er mikilveegt ad formgera samstarf Akureyrarklinikurinnar vid sjalfsteett
starfandi sérfraedileekna, ekki sist pa sem hafa byggt upp eda unnid ad préun sérhaeforar

pjonustu fyrir pennan sjuklingahoép.

Um samskipti sjuklinga vio medferdaradila

Mikilvaegt er ad haegt sé ad veita verulegan hluta pjonustu vid sjuklinga med alvarlegt ME,
langvinnt COVID-19, POTS, umhverfisveikindi og skylda sjukdéma i fjarpjonustu, par sem
sjuklingar geta verid pad veikir ad peim reynist erfitt eda dmogulegt ad saekja pjénustu a
heilbrigdisstofnun. Slik pjonusta er jafnframt i samraemi vid stefnu heilbrigdisyfirvalda um eflingu
fiarheilbrigdispjonustu hér a landi.

Vid alvarleg veikindi getur simtal reynst of krefjandi og myndsimtal valdid of miklu hugreenu
eda skynraenu alagi. [ slikum tilvikum geta skrifleg samskipti verid hentugasta eda jafnvel eina
raunhaefa samskiptaleidin. Rafreenar samskiptaleidir purfa pvi ad taka mid af skertri orku, athaldi
og getu sjuklinga til samfelldrar virkni. Mikilvaegt er ad unnt sé ad vinna ad samskiptum i aféngum,
vista texta og halda afram sidar, pannig ad samskiptin taki mid af porf fyrir virknistjérnun.

Jafnframt parf ad efla moguleika a vitjunum heilbrigdisstarfsfolks a heimili sjuklinga pegar

astand peirra eda adstaedur kalla a slikt, 6had pvi hvar i heilbrigdiskerfinu pjénustan er veitt.

Um boérn og ungmenni

Sérstakri athygli parf ad beina ad stodu barna og ungmenna med ME, POTS, langvinnt COVID-
19, umhverfisveikindi og skylda sjukdéma. Sjukdémarnir geta verid vangreindir og heetta er 4 ad
einkenni séu ranglega rakin til leti, skorts & vilja, gedreens vanda eda erfidleika i
fiolskylduadsteedum. Slikur misskilningur getur tafid rétta greiningu, videigandi medferd og
naudsynlegan studning. ME-félag islands hefur, i samvinnu vid Akureyrarklinikina, nylega Gtbid
freedsluefni fyrir skéla, sja bls. 155.

Bornum med pessa sjukdéma parf ad tryggja raunhaefa moguleika til patttoku i nami a 6llum
skélastigum med fullu tilliti til skertrar feerni, areynslupols og takmarkadrar skoélaséknar.
Sveigjanleiki og einstaklingsmidadar lausnir eru lykilatridi, svo sem sveigjanleg meeting, fjarnam
og adrar adlaganir. Jafnframt parf ad huga sérstaklega ad félagslegri patttoku og félagsproska
barna sem vegna veikinda hafa takmarka®a orku til samskipta og samveru vid jafnaldra.

Skélaumhverfi getur reynst illsamrymanlegt alvarlegum sjukdémseinkennum, medal annars

vegna areynsludpols, havada, birtu og annars skynareitis. Adstaedur i skdlahlsnaedi geta einnig
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skipt mali fyrir vidkveema einstaklinga. begar regluleg vidvera i skéla er ekki moguleg parf pvi ad
tryggja adgengilegar og einstaklingsmidadar namsleidir.

Mikilveegt er ad born og ungmenni i pessum hépum hafi adgang ad videigandi
salfreedipjonustu, medal annars pegar veikindin, félagsleg einangrun eda langvarandi skerding a
daglegu lifi hefur ahrif a lidan peirra. Jafnframt parf ad tryggja ad peir salfreedingar sem sinna
pbessum bornum hafi pekkingu a sjukdémunum og geti greint 4 milli gedraenna einkenna og
likamlegra sjukdémseinkenna.

Virkniadlogun hja bérnum getur verid sérstaklega krefjandi, par sem hun byggir medal annars
a sjalfspekkingu og heefni til ad greina og virda eigin mork. Born hafa edli mals samkveemt
takmarkadri forsendur en fullordnir til ad tileinka sér slika feerni an studnings. bvi parf freedsla ad
vera aldursmidud og na beaedi til barnanna sjalfra, foreldra og forradafélks, systkina, skéla og
fagfolks.

Naudsynlegt er ad efla freedslu um pessa sjukdéoma innan heilbrigdis-, félags- og
skélapjonustu um land allt. Markmidid er ad draga ur haettu & rangri medferd, misskilningi og
adgerdum sem geta aukid alag eda valdid frekara heilsutjoni. Sérstaklega er mikilveegt ad mat a
umoénnun, skdlasékn og fjolskylduadstaedum taki mid af ahrifum langvinnra og litt synilegra
sjukddéma, svo ad veikindi barns séu ekki rangtilkud sem vanreeksla eda skortur & samstarfi

foreldra eda forradafolks.

Um adstodu a heilbrigdisstofnunum

Sjuklingar i pessum hopi geta verid mjog vidkveemir fyrir areiti og jafnvel litid skynreent eda
likamlegt alag getur valdid verulegri og langvarandi versnun einkenna. bvi parf adstada a
heilbrigdisstofnunum ad vera pannig ur gardi gerd ad dparfa areiti sé haldid i lAgmarki.

Bradamottokur, gongudeildir og legudeildir purfa ad geta bodid adstaedur par sem dregid er ur
skynreenu areiti eftir porfum. Mikilvaegt er ad tryggja moguleika a einbyli, hljodlatu umhverfi og
dempadri lysingu og, fyrir pa sem veikastir eru, eftir atvikum myrkvudum og hljédeinangrudéum
rymum.

Jafnframt parf eftir fongum ad draga ur notkun ilmsterkra efna og tryggja gott inniloft og
heilneemar adsteedur. Starfsfdlk parf ad fa videigandi freedslu um pessa sjukdéma, areitisépol og

pbeer adlaganir sem kunna ad vera naudsynlegar.

Félagsleg pjonusta fra sveitarfélogum

Mikilveegt er ad tryggja samraeemda, adgengilega og videigandi félagspjénustu fyrir pa sjuklinga
sem hér um reedir, enda er pjénustuframbod og adgengi mismunandi milli sveitarfélaga. Tryggja

parf tiltekid lagmarkspjénustustig fyrir alvarlega veika einstaklinga sem vegna skertrar feerni og
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areynslupols eiga erfitt med eda geta ekki sinnt naudsynlegum athoéfnum daglegs lifs, svo sem
innkaupum, heimilisprifum, matargerd og persénulegri umhirdu. Mikilvaegt er ad buseta radi ekki
drslitum um adgengi ad naudsynlegum studningi.

Langur bidtimi eftir heimilisadstod og annarri pjonustu getur aukid alag og studlad ad versnun
heilsufars. Jafnframt parf ad tryggja adgengi ad videigandi aksturspjonustu, medal annars vegna
leeknisheimsdkna, medferdar, endurhaefingar par sem hun a vid og skélasdknar.

Husnzedisadsteedur geta skapad verulegar hindranir fyrir folk med skerta faerni og litid
areynslupol. Einstaklingar geta i reynd ordid bundnir heimili sinu ef adgengi milli haeda er
takmarkad eda naudsynleg rymi, svo sem svefnherbergi, badherbergi eda pvottaadstada, eruilla
stadsett midad vid feerni peirra. bvi purfa ad vera tilteek Urraedi sem audvelda adlogun hlsneedis
eda flutning i hentugra husnaedi pegar nuverandi adsteedur samraemast ekki heilsufari og faerni.

Tryggja parf adgengi ad pjonustu a bord vid heimsendingu naudsynjavara, heimilisadstod og
persénulega adstod pegar porf er 4. Slik pjonusta getur verid forsenda pess ad einstaklingar geti
buid afram heima og sinnt grunnporfum sinum. Adgengi ad pjonustunni parf ad byggjast a
raunverulegri porf einstaklingsins en ekki pvi hvort hann eigi maka, foreldra, bérn eda annad
o6formlegt studningsnet sem aetla megi ad taki ad sér umfangsmikla umonnun.

Félagspjénustan gegnir jafnframt mikilveegu hlutverki i studningi vid adstandendur. Freedsla
og radgjof purfa ad vera adgengilegar til ad auka skilning & ahrifum veikindanna a daglegt lif og
mikilvaegi pess ad adstod og virknistjornun taki mid af areynslupoli einstaklingsins. Slikur
studningur getur dregid Ur haettu 4 ofalagi hja baedi sjuklingum og adstandendum.

Sérstaklega parf ad huga ad stodu barna sjuklinga og tryggja peim videigandi studning pegar
veikindi foreldris hafa veruleg ahrif 4 daglegt lif fjdlskyldunnar. | sumum tilvikum getur verid porf
4 sérteekum urreedum, svo sem studningsfulltria, radgjof eda annarri adstod vid barnid og
fiolskylduna.

Vinnuhoépurinn leggur til ad raduneyti félagsmala fjarmagni eina st6du félagsradgjafa vid
Akureyrarklinikina. Félagsradgjafinn hefdi pad hlutverk ad stydja sjuklinga og fjolskyldur
beirra, veita sveitarfélogum og 66rum pjonustuadilum radgjof, studla ad samraemingu
félagslegra urreeda og efla samfellu milli heilbrigdis- og félagspjonustu fyrir pennan

sjuklingahdp.
Um sjukraskrarkerfi og fjarfundabunad

Lagt er til ad sjukraskrarkerfi hins opinbera verdi sameinad hid fyrsta og sjalfstaett
starfandi sérfraedileeknum og medferdarstofnun sem kostadar eru af almenningi verdi gert

ad nota sameiginlegt rafraent sjukraskrarkerfi.
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ba er lagt er til ad heilbrigdisstofnanir bjodi upp a videigandi fjarfundabinad pannig ad
unnt sé ad sinna heilbrigdispjénustu rafreaent.

Nanar er fjallad um sjukraskrarkerfi a bls. 189
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7. Eftirfylgd

Tryggja parf ad ollum einstaklingum med ME, langvinnt COVID-19, POTS, umhverfisveikindi og
skylda sjukdéma standi til boda videigandi eftirfylgd. Hln astti ad fara fram i heilsugaeslu og eftir
bvi sem edli og alvarleiki veikinda krefjast, hja sérheefdum pjénustuadilum & bord vid
Akureyrarklinikina. Mikilveegt er ad abyrgd a eftirfylgd sé skyr og ad einstaklingar med flokna eda
alvarlega sjukdémsmynd hafi skilgreindan tengilid innan videigandi pjonustu til ad tryggja
samfellu.

Malastjorar (e. case manager) hja heilsugaeslustodvum eda heilbrigdisumdamum gaetu gegnt
mikilveegu hlutverki vid ad samreema pjénustu og eftirfylgd, sja nanar a bls. 185. | samradi vid
medferdaradila geetu peir metid porf fyrir heilbrigdis- og félagspjonustu, par a medal
heimahjukrun, og fylgst med breytingum & astandi sjuklings. Stadladir rafraenir spurningalistar og
matsverkfeeri geta, par sem vid 4, nyst til reglulegs mats a einkennum og faerni, sja nanar a bls.
93.

bjonustan parfjafnframt ad vera skipuldgd pannig ad veikustu sjuklingarnir eigi kost a vitjunum
heim pegar astand peirra krefst pess. Adgengi ad radgjof idjupjalfa, sjukrapjalfara, félagsradgjafa
og annarra videigandi fagstétta parf ad vera tryggt.

Félagspjonusta sveitarfélaga parf ad vinna naid med heilbrigdispjénustunni pegar breytingar
a heilsufari hafa ahrif a feerni tilathafna daglegs lifs. Mikilvaegt er ad heegt sé ad bregdast hratt vid
versnun med videigandi studningi, svo sem adstod vid heimilisprif, akstur, innkaup, matarger?,
persénulega umhirdu og 6nnur naudsynleg verkefni.

Hja einstaklingum sem telja ad umbhverfispeettir a heimili hafi veruleg ahrif a einkenni getur
burft ad meta hvort hisnaedisadstaedur séu videigandi og hvort Urbéta sé porf. | sérstékum
tilvikum kann timabundid eda varanlegt hisneedistrreedi ad vera naudsynlegt. Félagslegur og
fjarhagslegur studningur getur pa skipt miklu mali vid ad tryggja adgengi ad hentugu og heilnaemu
hasneedi.

Rannséknir benda til aukinnar sjalfsvigsheettu medal einstaklinga med ME. Astzedur eru
liklega fjolpeettar og geta medal annars tengst langvarandi sjukdémsbyrdi, verulega skertum
lifsgaedum, félagslegri einangrun, évissu um bata og upplifun af skorti & skilningi eda studningi.
Heilbrigdispjonustan parf ad vera medvitud um pessa aheaettu og tryggja videigandi mat og
greidan adgang ad studningi pegar porf er a. (Sja einnig umfjollun a bls. 181).

Eftirfylgd parf ad vera i fostum og areidanlegum farvegi. Pott stor hluti hennar fari fram i
heilsugaeslu getur hja einstaklingum med alvarlega eda flokna fjolkerfasjukdéma verid porf a
meiri abdkomu sérhaefdrar og pverfaglegrar pjonustu. bvi parf ad skilgreina og festa i sessi 6flugt

samstarf milli heilsugeeslu, Akureyrarklinikurinnar, Landspitala, sjalfsteett starfandi
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sérfreedileekna, salfraedinga, sjukrapjalfara, idjupjalfa, félagsradgjafa og annarra videigandi

bjénustuadila.
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IV. kafli: Onnur atridi sem vinnuhdpurinn telur mikilveeg

Eins og fram hefur komid i inngangi fol heilbrigdisradherra vinnuhépnum ad fjalla um nokkur
umfangsmikil vidfangsefni sem gerd hefur verid grein fyrir hér ad framan. Jafnframt var hépnum
falid ad greina fra 6drum atridum sem hann teldi mikilveegt ad koma a framfeeri.

Vid vinnu hépsins reyndust pau atridi fjolmorg sem talid var mikilveegt ad fjalla nanar um.
Akvedid var pvi ad taka pau saman i sérstokum kafla. Vinnuhépurinn ték ekki sameiginlega
afstodu til allra peirra atrida sem hér eru tekin fyrir. | peim tilvikum par sem efni undirkafla
endurspeglar sérstaklega sjonarmid eda vinnu einstakra fulltria er pess getid sérstaklega.

Undirkaflarnir eru:

1. Listar sem hjalpa til vid greiningu, medferd og stéduma, Freyja Imsland, Fridbjorn

Sigurdsson, Hugrun Vignisddttir, bls. 81

2. Syn ME-félags islands & sjukdémsheit. Freyja Imsland, bls. 87

3. Syn ME-félags islands & pjénustu vid ME-sjuklinga, Freyja Imsland, bls. 96

4. Syn Samtaka um POTS 4 islandi 4 pjonustu fyrir folk med POTS, Hugrin Vignisdéttir,

bls.123

5. Umhverfisveikindi, Kristin Sigurdarddttir, Linda Gunnarsdottir, Sigurveig Sigurdardottir og
Una Emilsdéttir, bls. 129
Freedslubaeklingur um ME fyrir skéla, ME félagid i samstafi vid Akureyrarklinikina ,bls. 141
Stodteeki og adlogunarlausnir, Freyja Imsland og Hugrun Vignisddttir, bls. 176

Haprystisurefnismedferd, Fridbjorn Sigurdsson og Sigurveig Sigurdarddttir, bls 159

© © N ©

Um tryggingavernd, Vinnuhdépurinn med adstod fra Ingunni Eir Eyjolfsdottir, félagsradgjafa
Akureyrarklinikurinnar, bls. 162

10. Um hlutverk malastjéra i heilbrigdispjonustu, Fridbjorn Sigurdsson, bls. 171

11. Samstarfsyfirlysing um Akureyrarklinikina, 16. agust 2024, bls.173

12. Akureyrarklinikin, Fridbjorn Sigurdsson, bls. 176

13. Um visindi, Fridbjorn Sigurdsson, Sigurveig Sigurdarddttir og Unnur Anna Valdimarsdottir,
bls. 195

14. Fortidin i nyju jési, Freyja Imsland, Fridbjérn Sigurdsson og Hugrun Vignisddttir, bls. 202

Rétt er jafnframt ad taka fram ad vinna hépsins hefur pegar leitt til ymiss konar préunar og

aukins samstarfs. Par ma medal annars nefna:
e AQ sdgn embeettis landleeknis er petta fyrsta vinnuhdpsstarf a vegum embeettisins par
sem fulltraar sjuklinga hafa teki® fullan patti starfinu. Su reynsla reyndist ad mati hépsins

jakveed og getur nyst vid skipulag sambeerilegrar vinnu sidar.
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e Vinna og samskipti innan hdépsins hafa studlad ad breytingum & verkferlum
Akureyrarklinikurinnar vid pjonustu vid sjuklinga.

e Samstarf hefur hafist milli Akureyrarklinikurinnar og Landspitala, medal annars med
mottoku Akureyrarklinikurinnar a gongudeild énaemisfreedideildar Landspitala.

e Rannsoéknarsamstarf hefur préast milli Akureyrarklinikurinnar, Landspitala og Haskéla
islands. Samstarfid hefur medal annars gert islandi kleift ad taka patt i alpjédlega
visindaverkefninu DISCOVER-ME. b4 er hafinn undirbuningur ad samstarfi vid Islenska
erfdagreiningu og unnid ad umsokn til Visindasidanefndar.

e Tveer heimildarmyndir fyrir sjénvarp eru jafnframt i undirbuningi, 6nnur 8 vegum ME-

félags [slands og hin 4 vegum SUM — samtaka um &ahrif umhverfis 4 heilsu.
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1. Listar sem hjalpa til vid greiningu, medferd og stodumat

Freyja Imsland, Fridbjérn Sigurdsson og Hugrun Vignisdaottir

Par sem skortur er a lifmerkjum er vissulega akvedin heetta a rangri greiningu par sem einkenni
geta skarast a vid adra sjukdéma. bvi er mikilvaegt ad ad utiloka adrar mogulegar greiningar, eins
og raunheeft er, 40ur en greining & ME er stadfest. bvi parf ad fara sérlega geetilega i
greiningarferlinu og i sumum tilvikun verdur ekki komist lengra en ad segja ad viss grunur sé um
ad a ad um ME sé ad reda. Greining getur svo verid afar snudin pegar um adra undirliggjandi
sjukdéma er ad reeda. b6 adrar greiningar séu stadfestar, pa utilokar pad p6 ekki ad ME geti einnig

verid til stadar.

Greiningarskilmerki

Greiningarskilmerki,,National Academy of Medicine (2015)“

Akureyrarklinikin hefur hingad til notast vid greiningarskilmerki fra Landsakademiu i

leeknisfreedi i Bandarikjunum (National Academy of Medicine adur Institute of Medicine, IOM) fra
arinu 2015 vardandi greiningu @ ME. bau voru sérstaklega hugsud sem klinisk greiningarskilmerki
tilad audvelda heilbrigdisstarfsfélki ad pekkja og greina ME. bau eru tiltélulega einfold og geta pvi
tekid til breidari sjuklingahéps.

Kanadisku greiningarskilmerkin

Kanadisku greiningarskilmerkin (Canadian Concensus Criteria, CCC) eru fra arinu 2002. bau

fela i sér itarlegt mat a fjolpeettri sjukddomsmynd ME og gera krofu um einkenni fra fleiri
liffaerakerfum. Greiningarskilmerki IOM (sja hér ad ofan) eru einfaldari i kliniskri notkun og byggja
a feerri kjarnaeinkennum, par sem o6rmognun eftir alag (PEM), veruleg feerniskerding og
6endurnaerandi svefn eru medal naudsynlegra einkenna. Kanadisku greiningarskilmerkin eru
brengri og itarlegri og pess vegna hafa pau akvedna kosti vid val rannsdknarpydis pegar
markmidid er ad fa einsleitan hép med daemigerda og fjolpaetta ME -sjukdémsmynd.
Samanburdarrannsoknir syna ad CCC velur hop med meiri einkennabyrdi og feerniskerdingu en
IOM-skilmerkin. NU er Akureyrarklinikin patttakandi i DISCOVER-ME rannsékninni, sja bls. Error!
Bookmark not defined.. | peirri rannsékn er midad vid CCC skilmerkin og mun Akureyrarklinikin

(sja bls. 176) pvi einnig notast vid pau.
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Meodferdarleiobeiningar

Leidbeiningar fra Bateman Horne midstodinni,

Hvad medferd vardar hefur Akureyrarklinikin einkum studst vid leidbeiningar fra Bateman

Horne midstddinni,

Mat a einkennum

Stodlud matsteeki og spurningalistar

Fjoldi stadladra matsteekja og spurningalista hefur verid préadur til ad meta einkenni, faerni og
ahrif veikinda a daglegt lif hja einstaklingum med pa sjukdéma og heilkenni sem hér eru til
umfjollunar. Flest pessara matsteekja hafa ekki verid pydd og stadfaerd fyrir islenskar adstaedur
eda proffreedilegir eiginleikar islenskra utgafa metnir. Notkun peirra i klinisku starfi hér a landi
hefur pvi enn verid takmorkud. FUNCAP55 er pé nu ad fara i notkun hja Akureyrarklinikinni og
Landspitala.

Mikilvaegt er ad velja matstaeki af kostgesefni og med skyran tilgang i huga. Sérstaklega parf ad
geeta pess ad umfang matsins leggi ekki dparfa byrdi a sjuklinga sem vegna veikinda sinna geta
haft mjog takmarkad uthald og pola illa langvarandi likamlegt eda hugreent alag. ZAskilegt er ad
skilgreina annars vegar kjarnamatstaeki sem l6gd eru fyrir flesta sjuklinga og hins vegar sérteek
matstaeki sem notud eru eftir kliniskri abendingu, til deemis vid mat & réttstodudpoli, verkjum,
svefntruflunum eda umhverfistengdum einkennum.

Matsteekin aettu eftir pvi sem kostur er ad vera adgengileg a rafraenu formi og nidurstodur peirra
sampeaettar sjukraskra. Mikilveegt er ad nidurstodur séu settar fram med peim heetti ad audvelt sé
ad fylgjast med breytingum & einkennum og feerni yfir tima og meta arangur medferdar og
endurheaefingar. Val 8 matsteekjum eetti jafnframt ad taka mid af pvi ad nidurstédurnar nytist baedi
vid kliniska pjénustu vid einstaklinginn og, ad fengnum videigandi heimildum, vid gaeedaprdéun og
rannsoknir.

Samreemd notkun stadladra matstaekja geeti pannig studlad ad markvissara mati og eftirfylgd,
auki® samanburdarheefni upplysinga milli pjonustustiga og skapad betri grundvoll fyrir
rannsoknir & pessum sjuklingahépum hér & landi.

FUNCAP

FUNCAP55, og stytt utgafa af honum FUNCAP27, er matslisti eetladur til ad leggja mat a
virknigetu ME-sjuklinga. bar sem sjukdémsastand ME sjuklinga er mjog sveiflukennt er eetlast til
pbess ad svor midist vid medaldag undanfarinn manud. Ef sjuklingur hefur ekki gert eitthvad af pvi
sem spurt er um, er aetlast til ad svarad sé ut fra peim ahrifum sem liklegt er ad su athofn hefdi
haft. Pa er gert rad fyrir ad allt sem heyrir til beedi undirbunings og fragangs tengt athofn sé hluti
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af athofninni. FUNCAPSS5 listinn er almennt talinn sa matslisti sem neaer best ad meta breytingar
a daglegu lifi ME sjuklinga hvad vardar getu til virkni.

Matslistinn er hugsadur til ad sjuklingar svari honum reglubundid til ad fylgjast med sveiflum i
virknigetu. Pd listinn gefi hugmynd um hversu alvarlega virkniskerdingu sjuklingur byr vid, pa er
hann ekki hugsadur til pess ad bera saman sjukdémsdstand dlikra einstaklinga, par sem svo
margt annad en einungis sjukdémsastandid sjalft hefur ahrif a svorin. M4 par tildeemis nefna vid
hvernig adstesedur sjuklingurinn byr, hvernig husnaedid hentar, hvernig studning sjuklingurinn
hefur af 00rum, hvort sjuklingurinn hefur adgang ad videigandi stodteekjum og
adlogunarlausnum, jafnvel hvort vibkomandi byr & sléttlendi eda mishaeddttu svaedi. Allt petta

parf ad hafa i huga pegar skorun listans er skodud.

DePaul matslistinn

DSQ matslistinn er kenndur vid DePaul haskdlann i Chicago i Bandarikjunum par sem hann
var préadur. Listinn leggur sérstaklega mat a einkennabyrdi og einkennamynd hja sjuklingum

med ME. Vid uppfeerslu DSQ-2 var sérstaklega leitad til sjuklinga til ad na sem allra best utan um

fidlbreytilegan raunveruleika einkennamynda ME. Umtalsverdur fjoldi tilbrigda vid listann hefur
verid proadur til ad leggja mat a8 sérstaka peetti, svo sem stytt utgafa, utgafa fyrir born, mat a
ormognunarkostum, og & einkennum langvinns COVID-19. DSQ-2 matslistarnir eru almennt
taldir vera peir matslistar sem eru hvad itarlegastir og raunbestir til greiningar 4 ME. Listinn hefur

enn ekki verid pyddur og stadfeerdur a islensku

Samsett einkennamat a starfsemi 6sjalfrada taugakerfisins — 31 atridi

Composite Autonomic Symptom Score-31 (COMPASS-31) var préadur til ad gefa tolulegt mat
a einkennum og einkennabyrdi vegna truflunar a sjalfvirka taugakerfinu. Listinn er sjalfsmatslisti
med 31 atridi sem metur einkenni a8 sex svidum starfsemi dsjalfrada taugakerfisins:
1. Réttstodudpol (einkenni sem koma fram eda versna i uppréttri stodu)
2. Adastjornun (einkenni tengd 6sjalfradri stjornun sedasamdrattar og sedavikkunar)
3. Svitamyndun og adra seytistarfsemi
4. Starfsemi meltingarvegar
5. Starfsemi pvagblodru
Ljosopsstjornun og adlogun sjénar ad birtuHeildarskor er fra 0-100 og haerra skor gefur til
kynna meiri einkennabyrdi. Listinn er ekki greiningartaeki fyrir POTS en getur verid notadur til ad
lysa einkennum hja einstaklingum med POTS. Hann metur jafnframt einkenni fra sjalfvirka
taugakerfinu sem geta komid fram vid margvislegar adrar adstaedur. Hlutverk hans er fyrst og
fremst ad gefa samreemt mat a dreifingu og umfangi dsjalfradra einkenna en akvardar ekki hvada

sjukdomur veldur peim. Ekki liggur fyrir islensk pyding og stadfeering. bvi parf ad hafa i huga ad
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nidurstodur Ur islenskri notkun geta ekki sjalfkrafa talist jafngilda nidurstodum ur peirri Utgafu

sem pegar hefur verid rannsokud a ensku eda 68drum tungumalum (Sletten o.fl. 2012).

Malmé POTS-einkennamat

Malmo POTS-einkennamat (Malmo POTS Score, MAPS) er sjalfsmatslisti sem var sérstaklega
pbréadur fyrir einstaklinga med POTS til ad meta einkennabyrdi. Listinn tekur til 12 einkenna sem
eru algeng hja einstaklingum med POTS og eru pau metin a4 kvardanum 0-10 med hlidsjon af
sidustu sjo dogum. Heildarstig geta verid a bilinu 0-120 og gefa heerri stig til kynna meiri
einkennabyrdi.

Tilgangur MAPS er fyrst og fremst ad meta umfang og styrk POTS-tengdra einkenna og fylgjast
med breytingum a einkennabyrdi yfir tima, medal annars vid eftirfylgd og mat 4 medferdarsvorun.
Listinn getur pvi hentad vel til endurtekins mats hja sama einstaklingi.

Ekki liggur fyrir islensk pyding og stadfaering a einkennamatinu og parf ad hafa pann fyrirvara i

huga vid tulkun nidurstadna hér a landi (Spahic o.fl., 2023).

Vanderbilt-einkennamat a stéduodpoli

Vanderbilt-einkennamat a stodudpoli (Vanderbilt Orthostatic Symptom Score, VOSS) er

sjalfsmatslisti sem metur einkenni stodudpols, pad er einkenni sem koma fram eda versna i
uppréttri stodu. VOSS metur niu einkenni: hugreena erfidleika eda heilapoku, sjontruflanir, meedi,
hjartslattarénot eda hradan hjartslatt, skjalfta, épeegindi fyrir brjosti, hofudverk, svima eda
yfirlidstilfinningu og 6gledi. Hvert einkenni er metid 4 kvardanum 0-10 og geta heildarstig pviverid
a bilinu 0-90.

VOSS hefur einkum verid notad til ad meta styrk einkenna réttstodudpols a tilteknum
timapunkti og breytingar 8 peim i tengslum vid réttstodualag. Listinn getur pvi nyst tilendurtekins
mats hja sama einstaklingi, til deemis fyrir og eftir réttstoduprof eda til ad meta breytingar i
tengslum vid medferd eda rannsdknarihlutun.

VOSS veitir ekki heildstaett mat & ahrifum POTS & feerni eda daglegt lif heldur endurspeglar mat
einstaklingsins & styrk tiltekinna einkenna. Varudar er pvi porf vid samanburd a heildarstigum
milli einstaklinga og vid tulkun peirra utan pess samhengis sem matid fer fram i. Ekki liggur fyrir
islensk réttmeetis- eda areidanleikapréfun a VOSS og parf ad hafa pann fyrirvara i huga vid tulkun

nidurstadna hér a landi.

Flytispurningalisti um umhverfistutsetningu og naemi (QUEESI)

Quick Environmental Exposure and Sensitivity Inventory (QUEESI) er stadladur spurningarlisti
sem préadur var til ad meta einkenni, naemi fyrir efnum og 6drum umhverfisareitum, asamt

ahrifum slikra patta a daglegt lif.
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QUEESI hefur verid notadur i rannséknum og klinisku samhengi i ymsum l6ndum og eiginleikar
hans sem skimunarteekis hafa verid rannsakadir hja einstaklingum med umhverfistengd
einkenni, medal annars hja einstaklingum sem lysa fjolefnadpoli (e. Multiple Chemical
Sensitivity, MCS).

QUEESI er skimunartaeki en ekki sjalfstaett greiningarteeki. Nidurstodur hans parf pvi ad tulka i
samhengi vid heildsteett kliniskt mat og geta pser medal annars nyst til ad kortleggja einkenni,
vidbrogd vid mismunandi umhverfisareitum og ahrif peirra a daglegt lif.

Samtokin SUM hafa fengid leyfi til ad pyda og stadfeera QUEESI-spurningarlistann fyrir
islenskar adstaedur. Stadfeerd islensk utgafa geeti studlad ad samraemdari o6flun upplysinga,
aukinni pekkingu & einkennamynstri og baettum moguleikum til rannsékna og samanburdar vid
erlendar nidurstodur.

Vinnuhoépurinn leggur til ad kannad verdi hvort og med hvada haetti stadfaerdur QUEESI-
spurningarlisti geti nyst sem hluti af st6dludu mati a einstaklingum med grun um

umhverfistengd einkenni.

Matstaeki Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar a feerni og feerniskerdingu

WHODAS 2.0 er stadlad matstaeki sem préad var af Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni (WHO)
tiL ad meta feerni og feerniskerdingu i tengslum vid heilsufar, 6had undirliggjandi
sjukdémsgreiningu og med notkun i 6likum menningarheimum i huga.

Matsteekid tekur til sex meginpatta feerni: skilnings og samskipta, hreyfanleika,
sjalfsumonnunar, samskipta vid annad félk, daglegra athafna, par 8 medal vinnu og nams, og
patttéku i samfélaginu.

WHODAS 2.0 getur nyst sem almennur meelikvardi 8 ahrif heilsufars a faerni og daglegt lif og til
ad fylgjast med breytingum a feerni yfir tima, medal annars i tengslum vid medferd og

endurhzaefingu Ustiin o.fl. (2010). Matstaekid hefur medal annars verid notad i rannséknum 4

einstaklingum med ME til ad meta feerni og ahrif veikinda a daglegt lif. Par sem WHODAS 2.0 er
sjukdémsohdd matsteeki getur pad jafnframt nyst til samanburdar & faerniskerdingu milli
einstaklinga og 6likra sjuklingahépa. b6 ber ad hafa i huga ad sérkenni ME hvad vardar 6rmognun
eftir dlag gera pad ad verkum ad kvardinn neer mjog illa ad leggja skyrt mat & skerdingu af voldum
ME, par sem einungis er spurt um bein ahrif athafna, en ekki seinkud ahrif vegna érmognunar. pvi

er erfitt ad stadla svorun ME-sjuklinga vid matslistanum, og areidanleiki par med takmarkadur.

Bell-feernikvardinn

Bell-feernikvardinn (Bell CFIDS Disability Scale) er einfaldur kvardi sem préadur var til ad meta

alvarleika einkenna og feerniskerdingu hja einstaklingum med ME. Kvardinn neer fra 0 til 100
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stigum, par sem haerra skor endurspeglar meiri faerni og veegari einkenni en laegra skor meiri
einkenni og feerniskerdingu.

Vid matid er medal annars tekid mid af einkennum i hvild og vid areynslu, heildarvirkni og getu
einstaklings til vinnu, daglegra athafna og sjalfsumoénnunar. Kvardinn gefur pannig einfalt
heildarmat a feernistigi og ahrifum veikinda a daglegt lif.

Bell-faernikvardinn hefur verid notadur i klinisku starfi og rannséknum a ME. Kostur hans er ad
hann er einfaldur og fljétlegur i notkun og getur nyst til ad lysa groflega alvarleika og feernistigi
einstaklings og breytingum par a yfir tima. Kvardinn veitir hins vegar ekki itarlegt mat 4 einstékum
pattum feerni og er pvi fremur vidboét vid itarlegra mat a einkennum og feerni en sjalfsteett
heildsteett feernimatsteeki.

ME-sjuklingar lysa pvi ad Bell-feernikvardinn nai mjog illa ad endurspegla raunveruleika
veikinda peirra, og ad erfitt sé ad reyna ad stadsetja sig a kvardanum par sem hann gengur Ut fra
pvi ad sjukdémsbyrdin sé jofn milli 6likra einkenna, sem er neesta aldrei reyndin. Ekki er meelt

med almennri notkun Bell-faernikvardans, en ageett getur verid ad vita af tilvist hans.

Fjolpaett preytumat (Multidimensional Fatigue Inventory, MFI-20)

Fjolpeett preytumat (Multidimensional Fatigue Inventory, MFI-20)er stadlad 20 atrida

sjalfsmatstaeki sem préad var til ad meta mismunandi peetti preytu. Matsteekid tekur til fimm
meginpatta: almennrar preytu, likamlegrar preytu, andlegrar preytu, minnkadrar virkni og
minnkads hvata.

MFI-20 hefur verid notad i rannséknum & ymsum sjuklingahépum, par 8 medal einstaklingum
med ME, og var hopur einstaklinga med ,,chronic fatigue syndrome“ medal peirra hépa sem téku

patt i upphaflegri préffreedilegri rannsékn matsteekisins.

MFI-20 getur nyst til ad meta umfang og mismunandi birtingarmyndir preytu og til ad fylgjast

med breytingum yfir tima. Vid mat 4 ME er p6 mikilveegt ad hafa i huga ad matstaekid metur fyrst
og fremst preytu en ekki sérstaklega 6rmognun eftir areynslu (e. post-exertional malaise, PEM),
sem er lykileinkenni ME. Ordalag listans er dsérteekt par sem preyta er ekki einungis eitt astand.
betta dregur verulega Ur samanburdargildi svarana vid matslistanum. Ekki er maelt med notkun

MFI-20 til ad leggja mat & ME, en ageett getur verid ad vita af tilvist matslistans.
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2. Syn ME félags islands 4 sjukddmsheiti

Freyja Imsland
ME - Myalgic Encephalomyelitis

Ekki er til gott islenskt heiti, sem er midur, en ME er p6 pad sem flestir notastvid i daglegu tali
hér a landi. Heitid var upphaflega tekid upp i umfjollun um Akureyrarveikifaraldurinn pegar
motbarum var hreyft vid pvi ad sjukddmurinn veeri nefndur Akureyri disease eda Iceland disease.
Pessar umreedur attu sér stad upp ur 1950, og var heitid tekid i notkun af WHO arid 1969.
Vissulega er heitid ekki fyllilega lysandi, og ad morgu leyti barn sins tima. betta alpjodlega heiti
sjukddmsins mun eflaust lenda i endurskodun i 6kominni framtid, pegar undirliggjandi orsakir
sjukdémsins eru betur skildar en a nuaverandi timapunkti. bar til vid héfum dypri skilning a
orsakasamhengi sjukdémsmyndarinnar er ekki timabaert ad taka upp nytt heiti, en pegar par ad
kemur meetti huga ad pvi ad brydda upp & pjalu islensku heiti sem er lysandi fyrir raunverulegan
grundvoll sjukdémsins. bPangad til leggjum vid til ad sjukdémurinn sé kalladur ME (Myalgic

Enchephalomyelitis).

i gegnum &rin hafa énnur heiti yfir ME veri® kynnt og ymsir adilar reynt ad koma peim 4 legg,
og pbvi midur ma oftast rekja nyjar nafngiftir til fordoma gagnvart sjuklingum med ME. Sérstaklega
hafa tilraunir tilad kenna sjuklingum um eigin veikindi og til ad segja ad sjukddémurinn sé imyndun
af gedreenum toga verid liklegar til ad vera fylgt af baedi nyjum sjukdémsheitum og

greiningarleidbeiningum, sem samraemast illa veruleika sjukdémsins.
Daemi um 6heef heiti eru medal annarra:

Systemic Exertion Intolerance Disease (SEID) - Einblint a hluta einkenna, skilgreining ekki
neegilega uthugsud og tekur ekki til margra pekktra einkenna ME. Eins og sjuklingasamtok

almennt gera leggjumst vid gegn pessu heiti.

Chronic Fatigue Syndrome (CFS) - Heiti sem smeettar alvarleika sjukdémsins. Almennt séd
leggjast sjuklingasamtok ME-veikra gegn pessu heiti og alita pad auka a fordéma og gaslysingu.

Sipreyta - byding 8 CFS sem er med 6llu 6asaettanleg.

Post-acute Infection syndrome (PAIS) - Heiti sem er i sjalfu sér ekki sleemt, ef ekki veeri fyrir
pad ad einungis hluti ME-sjukra faer ME i kjolfar sykingar. Veirusykingar eru einna algengastar, en
bakteriu- og snikjudyrasykingar eru einnig pekktir orsakavaldar. Ymsir adrir atburdir sem valda

alagi 8 6naemiskerfi og likama i heild geta hrundid ME-veikindum af stad, svo sem barnsburdur,

slys, bélusetningar, adskotahlutir i likama, 6heilneemt umhverfi, likamleg og andleg afoll og par
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fram eftir gotunum. En svo er drjugur hluti sjuklinga sem getur ekki bent & neitt sem geeti hafa
komid veikindunum af stad. bar af leidir ad par til vid hoéfum betri skilning & pvi hvad veldur
sjukdomseinkennum, hvad vidheldur peim og hvad veldur sjukdémnum til ad byrja med, pa er
ekki staett & pvi ad utiloka hluta peirra sem upplifa sjukdémseinkenni ME fra pvi ad teljast til ME-
sjuklinga einungis vegna pess ad sjukdémsupphafid er ekki pad algengasta. bPegar nanari
sjukddmsorsakir verda ljésar ma vel vera ad petta heiti verdi algengt fyrir pa sjuklinga sem pad a

vid.

Post-viral Fatigue Syndrome - Heiti sem sameinar galla CFS- og PAIS-heitanna. Vid leggjumst

gegn pessu heiti.

breytuheilkenni eftir veirusykingu - Med 6llu 6aseettanlegt heiti. Sameinar galla CFS- og PAIS-

heitanna.

Langvinnt Covid-19

Aszettanlega pjalt islenskt heiti, sem er mjog lysandi fyrir pennan stéra hép sjuklinga. b6 gerir

bad ekki greinarmun a dlikum eftirkdstum Covid-sykingar, svo sem:

e Einstaklingar sem glima vid hreinan vefjaskada sem veirusykingin, medferd vid henni, eda

dvol a gjorgeeslu hefur valdid.

e Einstaklingar sem hafa fengid ME af voldum Covid-sykingar.

e Einstaklingar sem hafa fengid ME upp ur bélusetningu vid Covid

e Einstaklingar sem hafa préad med sér ymsa gigtarsjukddéma eftir Covid-sykingu.

e Einstaklingar sem hafa lent i alvarlegum aukaverkunum bdlusetningar vid Covid

e Einstaklingar sem eiga ad 6llum likindum eftir ad néa sér eftir Covid-sykingu & lengri tima

en manudi, en uppfylla ekki greiningarskilyrdi ME.

Pad, yfir hversu margar d6likar sjukddomsmyndir petta heiti neer, ma ymist telja sem styrk eda
veikleika pess, eftir pvi hver sjénarhollinn er a hverri stundu. Pvi ma spyrja hvort skynsamlegt sé
a0 tiltaka nanari skilgreiningar 8 adurtéldum undirhépum. Sérstaklega er mikilveegt ad stydja félk
sem er hrjad af ME eftir Covid-sykingu eda bélusetningu. Pad glimir vid sama vanda og annad folk

med ME: smeettun, gaslysingu, og takmarkada vitneskju medal heilbrigdisstarfsfdlks.

Eitt af pvi sem er sérstaklega bagalegt fyrir folk med ME af voldum Covid-sykingar er ad pad
feer ekki endilega upplysingar um ad pad sé hrjad af ME. Eins og ME-sjuklingar um vida verold
bentu a i upphafi Covid faraldursins 2020, pa var vidbuid ad fjoldi ME-sjuklinga myndi snaraukast
eftir heimsfaraldur, sérstaklega i ljosi pess hversu morg peirra sem veiktust af SARS & arunum

2002-2004 fengu ME. Kerfisleeg vanreeksla a og skortur a8 medvitund heilbrigdisgeirans um ME,
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styrkt af forddmum gagnvart ME sem imyndads kvilla, hafa leitt til pess ad peir fjolmorgu
einstaklingar sem nu glima vid ME af voldum Covid-sykingar hafa hlotid skadlega medhondlun i
heilbrigdiskerfinu. beim var ekki sagt umsvifalaust ad um ME veeri ad raeda og pvi fann folk, sem
ekki fékk opinbera hjalp, upp a heitinu Long Covid. bar sem folk fékk ekki ME-greiningu, pa hafdi
bad ekki adgang ad peim bjargradum sem ME-sjuklingar hafa neydst til ad finna sjalfum sér i
gegnum aratugina, svo sem virkniadlogun. Endurhaefingaradferdir sem eru skadlegar félki med
ME voru - og eru - itrekad reyndar a folki med ME af voldum Covid, lika hérlendis. bvi er aridandi
aod oll pau sem uppfylla greiningarmerki fyrir ME eftir Covid-sykingu eda bélusetningu, fai skyrar

upplysingar um ME.
Onnur heiti yfir Langvinnt Covid-19:

Post-Acute Sequelae of SARS-CoV-2 infection (PASC) - Lysandi og nakvaeemt heiti sem rimar

vid islensku adlogunina ad ofan. Neer yfir fijéra af sex undirhopum, sem er éparflega prongt.

Post Covid Syndrome (PCS) - Notkun heitisins Post Covid Syndrome hefur verid ad aukast
mjog fyrir félk sem lifir med ME af voldum Covid-sykingar. Helsti gallinn er ad pad fellur ekki vel
ad islensku mali, pannig ad géd pyding veeri akkur. Neer fyrst og fremst yfir ME af véldum Covid-
sykingar, og pau sem uppfylla ekki greingarmerki fyrir ME, en eru einhverra hluta vegna lengur ad

na sér en gengur og gerist.

Long Covid (LC) - Vegna ahrifa erlendis fra er Long Covid mjog mikid notad af félki sem lifir
med ME af voldum Covid-sykingar. Helsti gallinn er ad pad fellur ekki vel ad islensku mali, pannig
ad god pyding veeri akkur. Neer fyrst og fremst yfir ME af voldum Covid-sykingar, og pau sem
uppfylla ekki greingarmerki fyrir ME, en eru einhverra hluta vegna lengur ad na sér en gengur og

gerist.

Stodubundid hradotaktsheilkenni - POTS

Opjalt islenskt heiti en mjog lysandi og i takt vid alpjodlegt heiti sjukdémsins, Postural
(orthostatic) tachycardia syndrome (POTS). POTS-skammstofunin er i almennri notkun og par

sem um skammstofun er ad raeda, pa skiptir litlu Ur hvada mali hun er upprunnin.

POTS er mjog algengt medal ME-sjuklinga. Oft kemur pad til sem hluti af birtingarmynd ME.

Einstaklingar med POTS geta verid i meiri aheettu en medalmanneskjan ad préa med sér ME.
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Heiti sjakdémseinkenna og medsjukdéma ME

Ormoégnunarkdost - Post Exertional Malaise (PEM)

Ormégnunarkést, eda PEM-kést (e. Post Exertional Malaise) eru héfudeinkenni ME (e.
hallmark symptom). bar sem ekki er enn buid ad finna lifmerki (e. biomarker) fyrir ME byggist
greining & sjukdémseinkennum. Ormégnunarkdst eru pad sjukdémseinkenni sem greinir ME fra
00rum sjukdémum. Ef 6rmognunarkdst eru til stadar parf ad ganga Ut fra pvi ad sjuklingur sé med
ME, sama hvort adrir sjukdémar koma einnig til greina. Ef sjuklingur neer ad pola svo ad segja
6takmarkad alag an pess ad valda PEM, pa ma endurskoda ME-greiningu. Pegar rannséknum
hefur undid betur fram, verdur vonandi haegt ad greina ME med lifmerkjum, en pangad til er PEM

pad sjukddmseinkenni sem parf ad taka mid af og tillit til.

Ormeégnunarkast kemur fram eftir dlag sem fer yfir pau polmérk sem sjukdémurinn setur
einstaklingnum. Alag sem um raedir getur medal annars verid likamlegt, hugraent, andlegt,
tilfinningalegt, eda skynraent. [ stuttu mali sagt virdist pad vera svo, ad hvada ferli i ikamanum
sem er, sem notast vid ATP geti verid naegilegt til ad valda 6rmognunarkasti, sé gengid um of a
getuna. bad er misjafnt milli einstaklinga nakveemlega hvad veldur 6rmognunarkostum og hversu
mikid alag parf til. Eftir pvi sem einstaklingur er pyngra haldinn af ME, peim mun minna parf tilad
valda 6rmognunarkasti. Hja peim sem verst eru haldnir er 6heett ad segja ad likaminn kemst ekki

ur rmognunarkastsastandi par sem grundvallarvirkni likamans er meira alag en hann hondlar.

i stuttu mali sagt eru einkenni érmognunarkasts pau ad pau sjukdémseinkenni sem
sjuklingur synir alla jafna, geta aukist og Onnur einkenni geta beest vid. Mynstur
ormognunarkastseinkenna er oft mjog einstaklingsbundid en algeng einkenni eru medal annarra:
enn skertari hugreen geta, yfirbyrmandi 6rmognun, verkir, flensulik einkenni, auknar
svefntruflanir, hofudverkir, aukin vidkveemni fyrir skynareiti, meltingartruflanir, 6gledi, lystarleysi,
aukid réttstodudpol, éregla a hitastjorn, dodi i utlimum, malstol, timabundin [6mun, eyrnasud og

ymis énnur einkenni.

Ormeégnunarkast kemur oftast fram 12-48 klukkustundum eftir 4lag en getur komid
samstundis eftir alag og allt ad viku sidar. Eins og gefur ad skilja er sa timi sem lidur milli alags og
ormognunarkasts til pess fallinn ad fleekja lif sjuklinga mjog, par sem peir vita ekki fyrr en longu

eftir alag hvort pad var meir en bodlegt var, né heldur hversu mikid peir mega leggja a sig.

Ormégnunarkast getur stadid yfir i nokkrar klukkustundir, daga, vikur, manudi, eda jafnvel
lengur. Hvert eitt og einasta ormognunarkast getur hreinlega valdid varanlegri versnun
sjukdémsdéstands. itrekud 6rmognunarkdst og drmognunarkdst sem leggjast hvert ofan i annad

(siormognun, e. rolling PEM) eru sérstaklega skeinuheett hvad petta vardar. bvi gefur pad auga
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leid, ad oll medhondlun ME-sjuklinga, og allar leidbeiningar til peirra, purfa ad mida sérstaklega

ad pvi ad koma i veg fyrir 6rmognunarkdst.

Pad krefst mikillar sjalfspekkingar og sjalfsaga ad takmarka alag naegilega til ad koma i veg
fyrir rmognunarkost. ME-sjuklingar purfa ad neita sér um flest pad sem veitir lifsanaegju allavega
ad hluta, ef ekki med Ollu, til ad hreinlega verda ekki fyrir heilsutjoni. bvi er gifurlega mikilvaegt ad
allt i heilbrigdiskerfinu stydji pa i peirri vidleitni ad koma i veg fyrir sjukdémsversnun, pyngri

sjukdéms- og 6rokubyrdi og skarplega ryrd lifsgae di.
Onnur heiti drmégnunarkasta:

Post Exertional Symptom Exacerbation (PESE) — betta heiti er mjog lysandi og akaflega gott,

en er ekki i almennri notkun.

Post Exertional Neuroimmune Exhaustion (PENE) — betta heiti er til pess ad gera nylegt og par
sem grundvollur érmognunarkasta er ekki fyllilega Utskyrdur enn, pa er pad ad ollum likum
nokkud frumhlaup ad taka pad i notkun. Vissulega eru skyrar visbendingar um ad raskanir i
taugakerfi og 6neemiskerfi komivid sogu i sjikddmsmynd ME, en hvort um er ad reeda purraustur
kerfanna er ekki jafn vist. Ad auki hefur skammstéfunin kynferdislega skirskotun sem kann ad
vera sumum sjuklingum erfid, einkum i réménskum malum. | ljési pess ad ME skortir
samfélagslega vidurkenningu vida um verold er vart a pa erfidleika bastandi, og leggjumst vid pvi

gegn pessu heiti.

Réttstodudbpol - Orthostatic intolerance

Réttstodudpol af ymsu tagi hrjair velflesta ME-sjuklinga, og er pad tvimaslalaust medal peirra
sjukdémseinkenna sem eru verulega hamlandi. Lsekkad blédrummal vegna ohoflegrar
pvagraesingar spilar inn i margar gerdir réttstodudpols. Oft er réttstodudpol tengt blédras, en

einnig getur pad tengst skorti & orku til orkufrekra vodvahépa.

Stodubundid hradtaktsheilkenni - Postural Orthostatic Tachycardia Syndrome (POTS) - Mjog

algengt medal ME-sjukra. Sja umfjollun fyrr i pessum texta.

Stédubundinn ldgprystingur - Réttstéduprystingsfall - Orthostatic hypotension - Onnur algeng

birtingarmynd réttstodudpols hja ME-sjuklingum. Heitid er lysandi en 6pjalt.

Stodubundinn haprystingur - Orthostatic hypertension - Sjaldgeefari birtingarmynd

réttstodudpols hja ME-sjuklingum en kemur po fyrir. Heitid er lysandi en 6pjalt.

Alagstengt réttstédudpol, Otengt blédrds - ME-sjuklingar sem ekki uppfylla

greiningarskilmerki fyrir POTS, réttstodulagprysting né réttstoduhaprysting geta engu ad sidur
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glimt vid réttsodudpol. Pad tengist oft pvi ad réttstada krefst notkunar stérra og orkufrekra

vodvahdpa, sem gengur mjog hratt a takmarkadar orkubirgdir.

Mastfrumuraesingarheilkenni

Ovideigandi mastfrumuraesing, mastfrumuraesingarheilkenni eda mastfrumuvirkjuna-
rheilkenni (e. Mast Cell Activation Syndrome - MCAS) er ad 6llum likindum verulega vangreind
medal ME-sjuklinga og er medal peirra medsjukdéma sem geta valdid hvad mestum usla. Eins og
margir adrir paettir sem koma vid sogu i ME, er mastfrumuraesing i samhengi vid ME hvorki mjog
vel rannsokud né fyllilega skilin. Mastfrumur er ad finna i mérgum vefjum likamans, svo sem
meltingarvegi, hud, ondunarvegi og heila. Virkjun peirra getur komid til af ymsum orsokum.
bPekktust eru vidbrogd pegar ofnaemisvakar bindast vid ytra byrdi mastfrumna en fjiolmargt annad

getur einnig valdid virkjun peirra, par a medal hitabreytingar, verkir, streita og aflreent alag.

ME-sjuklingar eru oft mjog vidkvaemir fyrir lyfjum a pann veg ad lyf sem aettu ad hjalpa gegn
einkennum geta valdid einkennaversnun, 6rmégnunarkdstum eda ofnaemislikum vidbrogdum.
Talid er liklegt ad dvideigandi mastfrumuraesing sé grundvallarorsakapattur. Sama avid um nami
fyrir lyktarefnum, sem hrjair marga ME-sjuklinga. ba mynda ME-sjuklingar oft nytilkomid épol

gagnvart ymsum matartegundum og er pad einnig talid tengjast 6videigandi mastfrumuraesingu.

Eitt pad heettulegasta astand, sem ME-sjuklingar lenda i, er pegar likaminn haettir ad geta
hondlad mat og melting veldur 6rmoégnunarkéstum. begar sjukdémurinn er petta langt genginn
getur verid mjog erfitt ad halda sjuklingum 4 lifi. Ymislegt bendir til pess ad 6videigandi
mastfrumuraesing eigi drjugan patt i pvi ad sjuklingar verdi petta illa haldnir. bvi er mjog mikilveegt
ad koma bondum a dvideigandi mastfrumuraesingu sem allra fyrst i sjukdémsferlinu til ad koma

i veg fyrir neikvaeda framvindu.

Ekki er naegilegt ad nota andhistamin til koma i veg fyrir histaminvidbrogd eftir mastfrumu-
reesingu, par sem mastfrumur seyta einnig fjiolmoérgum 68rum midlunarsameindum og bodefnum
sem valda usla i likamanum. Lyf sem auka a stodugleika mastfrumna og koma i veg fyrir
6videigandi virkjun peirra eru mikilveegt tél i medhondlun ME-sjuklinga, og geta verid veigamikil
til ad koma i veg fyrir sjukdémsversnun. P4 reynast tryptasameelingar oft neikveedar i ME-
sjuklingum, pratt fyrir einkenni um mastfrumuraesingu. betta er talid stafa af pvi ad par sé ekki
um bradamastfrumuraesingu ad raeda heldur vidvarandi mastfrumuraesingu. bar er pa ekki um ad
reeda fulla kornateemingu (e. degranulation) mastfrumna, heldur haegari seytingu bodefna sem
veldur ekki haekkun tryptasagilda. Lyf sem studla ad stodugleika mastfrumna beeta oft mjog

sjukdémsastand ME-sjuklinga pratt fyrir neikveedar tryptasameelingar.
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Oflidleiki
Ohéflegur teygjanleiki i bandvef af ymsu tagi og oflidleiki, svo sem ofhreyfanleikaheilkenni (e.
Hypermobility Spectrum Disorders), Ehlers-Danlos heilkenni (e. Ehlers-Danlos Syndrome - EDS)
og oflidleikatengt Ehlers-Danlos heilkenni (e. hypermobile Ehlers-Danlos Syndrome - hEDS)
getur baedi verid fornaemandi fyrir ME og einnig komid til sem einkenni eftir ad ME hefur komid
upp. betta getur valdid ymsum vandreedum, svo sem i meltingu, blédras og lidum, sem svo
tengistinn i onnur einkenni ME, a bord vid réttstodudpol. Lidhlaup af minnsta tilefni geta skapad

vandamal og komid upp i ymsum lidum sem alla jafna fara ekki ur lid nema mikid komi upp a.

Svefnraskanir

Oendurnzerandi svefn er eitt algengasta sjukdémseinkenni ME. Afar fair, ef einhverjir, ME-
sjuklingar vakna hvildir ad morgni. Ollu algengara er ad baedi naetursvefn og blundur ad degi til
valdi auknum sjukdémseinkennum, sem sjatna svo smavaegilega og smam saman eftir pvi sem
lidur fra svefni. Hlutfallsleg ahrif alags eru alla jafna sterkari, peim mun skemmra sem Lidi0 er fra
svefni, og pvi er alag snemma dags margfalt liklegra til ad valda 6rmognunarkasti en sama alag

undir kvold.

Almennt eru svefngesedi ME-sjuklinga afskaplega slok og andvokur eru mjog algengur
fylgikvilli. Ormégnunarkdst valda enn verri svefngaedum og peim getur fylgt algert svefnleysi i
einhverja sélarhringa. G&dir svefnsidir sla Litid sem ekkert a vandkvaedi med svefn, sem kemur
heim og saman vid ad svefnraskanir eiga rét sina i lifedlisfreedilegu sjukdémsferli ME.
Naudsynlegt er ad stydja ME-sjuklinga til ad na seemilegum svefni med o6llum tilteekum radum,

par sem andvokurnar og slakur svefn valda versnun sjukdémsastands.

Hryggur og maena

Ostééugleiki i efriog nedrihalshrygg (e. Craniocervical Instability - CCl, Atlantoaxial Instability
- AAl) kemur fyrir hja ME-sjuklingum. Allur gangur er a pvi hvad veldur, allt fra averkum til
aodurnefnds oflidleika. Pad magnleysi sem fylgir ME verdur einnig oft til pess ad halsvodvar eiga
erfidara med ad stydja hofudid eins og vera ber, baedi i svefni og voku, sem veldur meira alagi &
halshryggjarveikleika. Einnig getur komid fyrir ad edlilegt svigrum maenu innan hryggjar sé skert,

svo sem vid dunna meenutjodrun (e. Acquired Tethered Cord Syndrome)

Hreyfitruflun meltingarvegar
Pad er mjog algengt ad ME-sjuklingar glimi vid ofvirkni og/eda tregdu i meltingarkerfi, sem
hefur mikil ahrif 4 almenna lidan. Margs konar vandamal geta komio vid sogu, svo sem seinkud
og flytt magateeming (e. accelerated/delayed gastric emptying), vodvamattleysi maga (e.
gastroparesis), ofvoxtur orverufloru i smagirni (e. small intestine bacterial overgrowth - SIBO), og
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fleira. Alvarleiki einkenna er mismikill, o6hoéflegur bandvefsteygjanleiki og o&videigandi
mastfrumuraesing spila inni birtingarmyndina. Allt hefur pad svo ahrif & upptoku naeringarefna og
lyfja. Tregdu i meltingarkerfi fylgir svo oft ad parmafldra ur ristli flyst upp i mjogirni, med enn

frekari meltingarroskunum.
Smapradafjoltaugakvilli
Raskanir & taugastarfsemi vida um likama, einkum i smaprddum, er ad finna hja
umtalsverdum fjolda ME-sjuklinga og er talid ad pad spili inn i ymsa peetti sjikddmsmyndarinnar.

Smapradafjoltaugakvilli (e. small fibre polyneuropaty SFPN) greinist i allnokkru hlutfalli ME-
sjuklinga.
Vefjagigt
Vefjagigt er bysna algengur medsjukdémur ME, med allnokkra einkennaskoérun. bad hefur
viljad brenna vid, ad folk med ME sé ranggreint med vefjagigt, eda einungis greint med vefjagigt
begar pad eetti einnig ad fa ME-greiningu. bar sem endurhaefing vid vefjagigt felst gjarnan ad
umtalsverdum hluta i likamlegri pjalfun er mjog mikilveegt ad ganga algerlega ur skugga um ad

einstaklingurinn hafi ekki ME, par sem pjalfun er mjog likleg til ad valda érmoégnunarkdstum og

einkennaversnun (sja umfjollun um érmaognunarkost ad ofan).

Vida um verdld - einnig 4 Islandi - hefur verid bysna algengt ad heilbrigdisstarfsfélk sem sinnir
vefjagigtarsjuklingum haldi pvi fram ad ME sé ekki raunverulegur sjukdémur, og beiti ME-sjuklinga
skadlegum endurheefingaradferdum undir peim formerkjum ad vefjagigt sé pad sem hrjair

vidkomandi. bad er mjog brynt ad petta verdi med 6llu stodvad.

Ahzettupaettir sem vert er ad hafa i huga

pekkt er ad mikill meirihluti félks med ME eru konur, en sjuklingar hafa tekid eftir pvi ad svo
virdist sem heaerra hlutfall af ymsum 68rum pjodfélagshopum sé medal ME-sjukra en i
samfélaginu i heild sinni. Sameiginlegar lifedlisfraedilegar reetur eru eflaust veigamesti patturinn
i peim tengslum, en einnig er vert ad hafa i huga ad afallaségur vidkomandi hdpa geetu spilad inn

4 aukio lifedlisfraedilegt alag.

Skynsegin einstaklingar, sérstaklega félk med ofvirkni/athyglisbrest, og félk a einhverfurofi
eru liklegri en folk almennt til ad beedi veikjast af ME og ad hafa fyrir ME-veikindi ymsa af
medsjukdémum/aheettupattum ME, svo sem oflidleika, MCAS, meltingarraskanir, POTS og adrar
raskanir i sjalfvirka taugakerfinu. ba virdist einnig vera svo ad hinsegin einstaklingar séu

hlutfallslega i meiri ahaettu ad veikjast af ME en buast meetti vid.
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Allir ofangreindir hépar (konur, skynsegin og hinsegin félk) hafa i gegnum tidina maett
forddbmum og vantrd innan heilbrigdiskerfa heimsins. Par sem lifmerki fyrir ME hafa ekki verid
audfundin, pa hefur petta valdid kerfisbundinni smeettun, gaslysingu og skadlegri medferd ME-
sjuklinga, asamt mjog skorpu fjarsvelti til rannsdkna 8 ME i gegnum tidina. Hér ma draga
samlikingu vid hvernig vidhorf var til MS-sjuklinga adur en teekniframfarir syndu fram a skada a

mylisslidrum i midtaugakerfi.

Nidurlag

Askilegast hefdi verid ad geta visad i heimildir i pessu skjali, en par sem pad var unnid af
manneskju med ME, sem byr vid verulega skerta getu til allra verka, likamlegra sem og hugraenna,

ba er ekki neeg orkuinnisteeda fyrir pvi ad leggjast i heimildavinnu.
Fyrir hond ME félags islands

Freyja Imsland
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3. Syn ME félags islands & pjonustu vid ME-sjuklinga

Freyja Imsland

Um skjalio

betta skjal er unnid upp ur upplysingum sem hafa borist ME félaginu eftir ymsum leidum fra
skjolstaedingum pess. bar sem margt folk hefur lifad med ME lengi endurspegla upplysingarnar
ekki einungis nuverandi st6du mala, heldur einnig forséguna, og pa holund sem afstada kerfisins
og vanpekking hefur valdid morgum peim sem hafa lifad afskipt med ME arum og aratugum
saman. Endurtekning svipadra lysinga i skjalinu kemur til af pvi hversu margpeettar afleidingar
kerfisleegrar vanraekslu alvarlegs sjukdéms eru. Um er ad reeda gifurlega uppsafnada
pbjénustuporf vid sjuklingahdp sem hefur i besta falli verid vanreektur af baedi heilbrigdis- og
félagslega kerfinu aratugum saman, og i versta falli medhondladur med adferdum sem studla ad

skarplega aukinni érorku og érkumlun.

Um ME

ME er sjukdémur sem hefur pyngri sjukdémsbyrdi en velflestir adrir sjukddémar. Jafnvel ME af
veegustu gerd skerdir lif sjuklingsins langt fram yfir pad sem heilbrigt félk getur gert sér i
hugarlund. [ stuttu mali ma lysa sjukdémnum sem svo ad hann leggist & velflest kerfi likamans,
med sérlega miklum ahrifum a taugakerfi, meltingu, énaemiskerfi, svefn, blédras, urvinnslu
naeringarefna og framleidslu a ATP, orkumidli likamans. Mjog margir lifedlisfraedilegir ferlar sem
krefjast orku eru i vidkveemu jafnvaegi i ME-sjuklingum og mjog litid parf til ad raska pvi jafnveegi,
afleidingarnar eru ormognunarkdost med tilheyrandi &hasettu & varanlegri versnun
sjikdémsastands. | allri medhéndlun ME-sjiklinga verdur ad leggja héfudaherslu 4 ad fordast

ormognunarkdst med ollum radum.

ME-sjuklingar eru vidkvaemir fyrir hverskonar areiti. Skynareiti a bord vid birtu, lykt, hljéo, kvikt
umhverfi, hitastig, o.s.frv. tekur pad mikla orku til drvinnslu ad pad veldur ME-sjuklingum
6beerilegu alagi. Allt slikt er mjog liklegt til ad valda Srmognunarkdstum. Alag af véldum areynslu,
hvort sem um er ad raeda likamlega, hugreena, andlega, tilfinningalega, félagslega, eda skynreena

areynslu, er somuleidis liklegt til ad valda 6rmognunarkostum.

Eins og gefur a0 skilja veldur petta sjuklingum gifurlegri hdmlun, par sem 6ll peirra tilvera er
mjog takmorkud af sjukdémnum og pvi ad vera tilneyddir til ad fordast 6rmognunarkost. ME-

sjuklingar hafa ekki likamlega yfirdrattarheimild eins og flest folk. beir purfa alltaf ad halda sig
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langt innan sparnadarmarka og eiga inni varasjod takmarkadrar orku ef upp skyldi koma
neydartilfelli. Pad er mjog andsteaett edlisavisun mannskepnunnar ad lifa lifi sinu 4 pennan hatt og
pbad er sifelld togstreita fyrir sjuklinga ad astunda pa gifurlegu sjalfstjérn sem til parf ad ganga ekki

fram af sjalfum sér. Nokkud sem einnig gengur 8 pa naumu orku sem er til stadar.

ME-sjuklingar purfa daglega ad neita sér um velflest pad sem veitir peim anaegju og
lifsfyllingu, auk pess ad purfa ad takmarka eda hreinlega geta ekki sinnt ath6fnum daglegs lifs (e.
ADLs). Takmarkanirnar eru mismiklar, eftir pvi hve alvarlega veikur einstaklingurinn er en velflestir
ME-sjuklingar purfa ad stilla pvi i hof hve mikilli orku peir verja i sjalfsumhirdu til ad fordast

ormognunarkost.

Pad ad sinna fjolskyldu, vinum og hugdarefnum er einnig nokkud sem ME-sjuklingar geta ekki
gert i peim meeli sem peir myndu vilja og er pad héflega ordad. Sjukdémurinn skerdir getu til ad
vera samvistum vid annad félk, jafnvel svo gersamlega ad pogul naervera annarrar manneskju er
meira skynraent alag en likami peirra verst settu polir. Sama gildir um ahugamal, velflestir
sjuklingar hafa ekki orku aflogu til ad sinna dhugamalum nema i myflugumynd. Lif ME-sjuklinga
er 6hjakveemilega einmanalegt, fabrotid og sneytt flestu pvi sem vid alitum veita lifsanaegju,
hreinlega vegna peirra takmarkana sem sjukdémurinn setur. ba veldur magnleysid verkjum sem
verkjalyf sla ekki &, par sem verkirnir eru ekki hefdbundnir verkir, heldur frekar afleiding
orskuskorts, eins og pegar heilbrigd manneskja hefur gengid skarplega ad eigin getu. bvi er
sjukddmsbyrdin einstaklega pung, ekki sist i ljosi pess ad ef litid er til peirra sem veiktust af
Akureyrarveikinni fyrir hartneer atta aratugum og pess ad pratt fyrir pungan sjukdém voru
danarlikur peirra af natturulegum orsékum ekki auknar midad vid jafnaldra. ME-sjukra bidur pvi

alla jafna alllong aefi, vid neer bumberanlega erfid skilyrdi.

Su fjolgun ME-sjukra um gervalla verold sem att hefur sér stad upp ur heimsfaraldri Covid
hefur verid erfid fyrir pad pydi sjuklinga sem hefur verid hrjad lengur af ME. Upplifunin i hinu
alpjodlega samfélagi ME-sjuklinga er su ad peir hafi talad fyrir daufum eyrum arum og aratugum
saman. Vitandi af reynslunni ad ME-sjuklingum myndi fjolga mjog upp ur svo mikilli 6ldu sykinga
og horfa 8 samfélagid ekki taka peirri haettu alvarlega. Sja svo hvernig folki med ME af voldum
Covid sykingar er ekki hjalpad a vidunandi mata, frekar en verid hefur med adra ME-sjuklinga i
gegnum tidina. Ad pessum fjolmenna hopi hafi ekki strax verid sagt ad oll peirra einkenni bendi til
pess ad um ME sé ad raeda. Ad enn sé folk latid vinna sér skada med rangri endurhaefingu. Ad enn
sé svo stor hopur sjuklinga medhondladur an mildi og skilnings. Ad ekkert hafi leerst af sogunni
og ekki sé nema i takmorkudum meeli leitad til langrar reynslu ME-sjuklinga af pvi hvada leidir eru
feerar til ad milda sjukdémsbyrdina. Pad ad talad sé um ME af voldum Covid sykingar sem nyjan

sjukdom, dlikan nokkru 6dru beetir grau ofan a svart, en frekari utstrokun folks sem hefur pjadst i
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einrami, yfirgefid af samfélaginu. Ad skortur a pekkingu & ME hafi klofid pann hép sem préadi ME

med sér eftir Covid sykingu fra 68rum ME-sjuklingum, badum hépum til miska.

Heilbrigdiskerfid i heild sinni

ME-sjuklingar lysa pvi itrekad hvernig peir masta vantrd, gaslysingu, smeettun, vanpekkingu
og ad talad sé nidur til peirra, i samskiptum vid yfirgneefandi meirihluta fagadila & 6llum stigum
heilbrigdiskerfsins. Pad er leitun ad heilbrigdisstarfsfélki sem pekkir til sjukdémsins og tekur a
moti sjuklingum & mata sem heefir pvi hversu gifurlega alvarlegur og pungur sjukdémur ME er. ba
er uggvekjandi ad sja ad aldursdreifing peirra adila sem pekkja itarlega til ME og eru virkir i pvi ad
krefjast umbodta i malum ME-sjlkra, er umtalsvert skekkt i att ad pvi ad nalgast eftirlaunaaldur og

bvi parf ad huga mjog skarplega ad nylidun.

Sjuklingar bida arum og aratugum saman eftir greiningu, jafnvel pegar peir itrekad leita til
leekna og spyrja hvort um ME geeti verid ad raeda, hvad pa peir sjuklingar sem ekki vita af tilvist
ME. Velflestir sjuklingar eiga langa s0gu pess ad leita adstodar en koma ad lokudum dyrum. beim
er sagt ad peir séu latir, imyndunarveikir, médursjukir eda férnarlomb heilsukvida, pegar reyndin
er su ad peir eru haldnir alvarlegum likamlegum sjukdémi og purfa ad beita allri sinni sjalfsstjérn
tilad fordast ad ofgera sér. beim er sagt ad reyna meira a sig, ad peir séu bara Ur formi, radlegging
sem er til pess fallin ad valda sjukdédmsversnun og érkumlun. Peir eru oft a tidum ranggreindir
med andlega kvilla svo sem punglyndi og kvida. beir eru einnig idulega settir i endurheaefingu sem

tekur alls ekki mid af pvi hversu skadlegt hverskonar alag er ME-sjuklingum.

Pegar einstaklingur sem hefur i reynd glimt vid punglyndi, kvida, atraskanir eda adra gedraena
kvilla veikist af ME er skuldinni gjarnan skellt & pa greiningu, eins og pad ad glima vid ein veikindi
komi i veg fyrir onnur veikindi. Pad gefur auga leid ad petta er runnid af fordémum i gard félks sem
glimir vid salreena kvilla og likum ma leida ad pvi ad petta vidhorf sé langt pvi fra takmarkad vid
sjuklinga sem glima vid ME. Salreenir kvillar koma ekki i veg fyrir likamlega sjukdéma og félk sem
glimir vid salreena kvilla & ad fullu skilid ad likamlegir sjukdémar peirra séu medhondladir med
fullri virdingu fyrir einstaklingnum. Ekki ad allar peirra umkvartanir séu afgreiddar med stimpli

gedreens vanda.

A 6llum stigum heilbrigdiskerfisins er mikil vanpekking 4 ME rikjandi medal starfsfélks. Margt
hefur ekki heyrt af sjukddomnum, pad sem hefur heyrt af ME hefur oft mjog ranga og fordémafulla
mynd af pvi i hverju sjukdémurinn felst. Frosum a boro vid ,,petta svokallada ME“ er slegid fram
og latid i vedri vaka ad ME og medsjukdémar ME séu ,tiskusjukdémar,”“ og litid er gert ur
pbjaningum sjuklinganna. Frekar en ad um sé ad reda mjog pungbeera sjukdéma sem

heilbrigdiskerfid hefur vanraekt og parfnist medhondlunar. Méttokur af pessu tagi eru akaflega
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skadlegar og geta haeglega valdid pvi ad sjuklingar fari ad efast um raunveruleika eigin
heilsubrests og par med ytt peim frekar i att ad pvi ad ofgera sér og verda par med fyrir enn frekari

versnun sjukdémsastands.

Sjuklingar lysa pvi hversu lyjandi og taugatrekkjandi pad er ad eiga mot vid nyjan fagadila,
beedi ad purfa ad telja upp alla sjukdémssoguna og dvissan um pad hverjar méttokurnar verda,
hvort peir verdi enn eina ferdina fyrir hrokafullu viomaéti, forddmum, gaslysingu og smanun.
Neikveed reynsla sjuklinga leidir einnig til rofins trausts og pess ad peir séu liklegri til ad leyna
sjukddmseinkennum fyrir fagadilum, af gefinni reynslu ad sé a pau minnst skeri peir einungis upp

verra vidmot og 6faglegri medhondlun.

Til allrar hamingju eru adilar a islandi sem eru upplystir um ME og virdist pad vera
langalgengast annad hvort vegna persénulegrar tengingar vid ME-sjukling i einkalifi vidkomandi
eda vegna pess ad vidkomandi hefur reynst méttaekilegur fyrir freedslu fra skjolsteedingum med

ME. Frekar en vegna pess a0 viokomandi hafi la&ert um ME i nami.

Fagleg freedsla til heilbrigdisstarfsfolks, byggd & raunverulegum stadreyndum um
sjukdéminn virdist litil sem engin og gamlar, skadlegar kreddur hafa fengid ad rada rikjum an pess
ad nokkud sé ad gert. Forddmafull og neikveed vidhorf innan heilbrigdisstétta hafa verid til pess
fallin ad feela 4hugasama laekna fra pvi ad leggja aluid vid ad kynna sér ME. A sjukdéminum sé sa
stimpill ad ekki pyki fint ad vinna ad honum. P& hefur verid algengt ad heilbrigdisstarfsfélk sem
ymist veikist af ME eda 4 nakomna ad sem eru hrjadir af ME veigri sér vid ad minnast 4 pad vid
kollega sokum adurnefndra vidhorfa. Petta bendir til alvarlegs vanda sem parf ad skera upp heror
gegn med faglegri fraedslu fra virtum og ahrifamiklum adilum. Einhverjar visbendingar eru um ad
nylega upptekin freedsla i laeknanami sé ad bera arangur i beettu vidhorfi til ME-sjluklinga en par

sem porri starfandi heilbrigdisstarfsfolks hefur ekki hlotid hana ma betur ef duga skal.

petta vidmot er ekki sérislenskt, heldur alpjédlegt bol sem lagt er ofan a pa gifurlegu pjan sem
ME-sjuklingar lida nu pegar. Medvitud og d6medvitud kvenfyrirlitning medal heilbrigdisstarfsfolks
beetir grau ofan a svart. Nokkud sem er verulega athugunarvert i ljési pess ad minnihluti ME-
sjuklinga eru karlkyns. Engu ad sidur ma sja verulegan kynjahalla pegar litid er til greiningartima,
stodtaekjaveitinga og studnings vid ME-sjuklinga, korlum i vil. Alpjodlega hafa fjarmunir ekki verid
lagdir til rannsékna @ ME nema i litlum meaeli og pvi er allt of fatt vitad um sjukddéminn og hvernig
er haegt ad milda pjaningar af voldum hans. Engin laekning er enn til og sjuklingar lifa idulega med

einkennum ME &efina 4 enda.

Yfirvold vida sla pvi fyrir sig ad ekki sé haegt ad nota nema gagnreyndar adferdir til ad

medhondla sjukdoma. Nokkud sem er til fyrirmyndar pegar sjukdémar eru vel rannsakadir en
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begar ekki hefur verid lagt i styrka vinnu vid ad préa gagnreyndar medferdir vid sjukddomum sem
hafa einstaklega punga sjukdémsbyrdi er ekki steett a4 pvi ad lata folk pjast an pess ad beita peim
fau radum sem til eru. Um Lleid og gagnreyndar adferdir eru komnar fram, pa ma endurskoda
nalgunina, en pangad til verdur ad byggja a peirri reynslu og pekkingu sem er til stadar & hverjum
tima, jafnvel p6é svo ad um sé ad reda nalganir sem ekki enn eru gagnreyndar. Vanraektir
sjukddémar a bord vid ME verda ad vera medhondladir med tilliti til pess ad um vanraektan

sjukddém er ad reeda.

Ef vid litum til peirra landa sem vid viljum gjarnan bera okkur saman vid pegar kemur ad
gaedum heilbrigdispjonustu pa eru mjog uggvekjandi teikn & lofti vardandi ME. itrekad sjaum vid
frasagnir af ME-sjuklingum sem er neitad um lifsnaudsynlega laeknispjénustu, jafnvel med peim

afleidingum ad sjuklingarnir lata Lifid.

bPar sem pvi vidhorfi ad ME sé af salreenum toga er hampad, eru brogd ad pvi ad sjuklingar séu
medhdndladir a mata sem er ekki haegt ad lysa 6druvisi en um ad pyntingar sé ad reeda.
Adstandendum er brigslad um ,,Munchausen syndrome by proxy“ og ME-sjuklingar eru feerdir a
stofnanir gegn eigin vilja, par sem stodteeki og adlogunarlausnir & bord vid augngrimur og
eyrnatappa eru tekin af peim og peim sagt ad lata af pvi ad pykjast vera veikir. Allt med peim
afleidingum ad sjuklingunum hrakar enn frekar. Nylegt deemi er ill medferd af pessu tagi 8 ungri

stulku i Svipjéd, Maja Westerlund ad nafni.

Heest hefur farid andlat Maeve Boothby O'Neill i Bretlandi sem lést 27 ara gomul ur
vanneeringu og porsta af voldum alvarlegs ME par sem heilbrigdiskerfid ekki einungis brast henni,
heldur var veigamikill orsakavaldur ad andlatinu, af pvi ekki var tekid tillit til sjukdémseinkenna
ME og peirra adlagana sem porf er a til ad valda sjuklingum ekki heilsutjéni. ME-sjuklingar og
adstandendur peirra lifa i sifelldum 6tta vid ad lenda i pvi ad ekki verdi mark & peim tekid og

afleidingarnar verdi skelfilegar.

P4 er vert ad geta pess ad innflytiendur kunna ad hafa enn minna traust til fagadila en
infeeddir, par sem | ymsum Evrépupjédum sem hafa rika trdarhefd hefur skortur &
leeknisfraedilegri vidurkenningu a ME valdid pvi ad almenningsalit hefur snuist a pa sveif ad ME sé
refsing fra aedri mattarvoldum og ad ME-sjuklingar eigi skilid ad kveljast. Eda pa ad ME sé
medhdndlad sem hrein imyndun og pad folk sem segist hrjad af ME er lagt inn a gedsjukrahus
gegn vilja sinum. [ 68rum heimshlutum er stadan jafnvel enn verri. bennan bakgrunn parf ad hafa

i huga.

Til allrar hamingju vitum vid ekki til pess ad mal af vidlika punga og pau tvd sem minnst er &

ad ofan hafi komid upp hér a landi. En vid viljum eindregid sla varnagla vid pvi ad pad er haetta &
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héndum ad ME-sjuklingar séu ekki medhondladir af peirri naergeetni sem porf er 4. Sérstaklega
bar sem pad er mjog ljost ad pegar fagfolk innan heilbrigdis- og félagskerfanna tekur pann poli
heedina ad ME sé ekki likamlegur sjukdémur sem a sér likamlegar orsakir margfaldast haettan a

pbvi ad ME-sjuklingar hljéti medferd sem vinnur peim beinan skada.

bPar sem margir ME-sjuklingar eru sokum sjukdémsins ymist 6feerir um fétaferd eda ad pola
a0 fara af heimili er brynt ad bjoda upp a fjarpjénustu sem tekur mid af peim takmoérkunum sem
sjukdémurinn setur hverjum einstakling. Pa er umhverfid a peim st6dum sem heilbrigdispjénusta
er veitt oft pess edlis ad pad skapar ME-sjuklingum haettulega mikid alag. bar sem pad alag sem
veldur drmoégnunarkdstum er mjog misjafnt milli einstaklinga er sveigjanleiki mikilveegur.
Moguleiki & pvi ad blédsynatdkur og vidlika fari fram a heimili sjuklings aetti ad vera til stadar.
Fjarfundir, simtol og ritud samskipti eru 6ll bradnaudsynlegur pattur i pjénustu vid sjuklinga med
ME en mjog misjafnt er hvada lausn hentar hverjum einstaklingi a hverjum timapunkti. Pegar
veikindin eru alvarleg pa getur simsamtal verid of mikid hugreent alag, myndsimtal of mikid
hugreent og skynreent alag og ritud samskipti verda eini moguleikinn. Allra verst holdnu

sjuklingunum er pad einnig ofvida og pa parf ad leita nyrra leida med sveigjanleika i huga.

Heilapoka i ME, sem talin er medal annars eiga uppruna sinn i skertu blodfleedi til hofuds,
veldur réskun & myndun minninga og pvi er mikilvaegt ad ollum samskiptum vid sjuklinga sé
haldid til haga og ad leidbeiningar til peirra séu afhentar skriflega til vidbdétar vid munnlegar
utskyringar. ba er veigamikid ad paer séu a adgengilegu mali og ad pad sé brotid upp i stuttar

efnisgreinar sokum pess hversu orkufrek hugreen Urvinnsla lengri og fléknari texta er.

Einnig veldur heilapoka pvi ad sjuklingar eiga erfitt med ad leita adstodar, par sem pad
hugsanaferli sem liggur ad baki pvi ad greina vanda og finna Ut Ur pvi hvert a ad leita hjalpar gengur
mjog treglega. bad eitt ad mynda heildstaedar setningar sem tja hugsun skyrt getur reynst

sjuklingum okleift.

Pa er mikilveegt ad taka tillit til pess ad sokum peirra takmarkana sem sem veikindin setja
getu og poli geta sjuklingar verid 6feerir um ad hondla alag 4 vissum timum sélarhrings an mikillar
ahaettu 4 6rmognunarkodstum. Algengast er ad morgnar séu skeinuheettir en pad er p6 ekki algilt.
P4 parf einnig ad huga ad virkniadlogun hvad petta vardar. Takmarka parf lengd tima sem veldur
alagi og jafnvel ad dreifa yfir daga eda vikur, eftir pvi hvad er tilumraedu. Rafreenar lausnir eettu ad
bjéda upp a ad haegt sé ad vista texta og hverfa fra i midju kafi til ad stydja vid virknistjérnun. Taka

verdur fullt tillit til einstaklingsins hvad pessi atridi vardar.

ME-sjuklinga dreymir um ad vera meett innan heilbrigdiskerfisins af mildi, skilningi og med

virdingu. Ad kerfid vidurkenni ME sem mjog ibyngjandi sjukdom sem hefur gifurleg ahrif a lifsgaedi.
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Ad mark sé tekid a lysingum peirra af sjukdémseinkennum og ad leida til ad sla a pau sé leitad af

fullum punga.

Heilsugaeslan

Pad er mjog had pvi hja hvada heimilislaekni ME-sjuklingur er hver reynsla sjuklingsins er.
Sumir heimilisleeknar vita ad ME er raunverulegur sjukdémur sem a sér likamlegar orsakir og
reyna ad hjalpa skjolstaedingum sinum. Algengara er ad leeknar yppti 6xlum og sendi folk heim an
bess ad bjéda nokkra adstod. Sjuklingar sja sig tilneydda til ad leita til fjolda heimilisleekna i leit

ad pvi ad vera tekin truanlega.

Eftir ad Akureyrarklinikin komst & laggirnar hefur til allrar hamingju morgum sjuklingum verid
visad afram til hennar en pé heyrum vid af pvi ad heimilislaeknar neiti ad senda beidni pangad,
baedi fyrir félk sem hefur ME-greiningu og pau sem hafa grun um ME. |0ulega er petta vegna pess
ad viokomandi leeknir ,trdir ekki @ ME,“ frekar en ad sjuklingur sé oliklegur til ad uppfylla
greinignarskilmerki. par med standa vidkomandi leeknar hreinlega i vegi fyrir pvi ad alvarlega veikt
folk fai heilbrigdispjéonustu vid haefi. Sama a vid um tilvisanir til annarra sérfraedinga, pegar
heimilisleeknar leggja ekki trunad a einkennalysingar sjuklinga neita peir ad senda tilvisanir til
sérfraedinga.betta bendir til pess ad hnitmidada freedslu purfi til allra heimilisleekna sem allra

fyrst.

Eins og stendur virdist kerfid eetlast til pess ad heimilisleeknar séu meginpjénustuadilar folks
med ME. Ef pad fyrirkomulag a ad ganga upp er naudsynlegt ad allir ME-sjuklingar hafi sinn fasta
heimilisleekni sem hefur fullkomna yfirsyn yfir sjukdémsastand og medferd vidkomandi sjuklings.
Eins og gefur ad skilja er pad akaflega dsanngjarnt i gard allra sem hlut ad eiga. ME er flékinn
sjukddmur sem hefur djupsteed ahrif a fjolmorg kerfi likamans og sérhaefing heimilisleekna er alls
ekki i pvi ad sinna folki sem betur eetti heima i umsja pverfaglegs teymis med djupa pekkingu a
sjukddémnum. Ad svo komnu mali sitja sjuklingar uppi med sleem einkenni sem heegt veeri ad

medhondla og pjast ad dnaudsynju.

bPar sem heilsugeesluleeknar eru ekki sérfrodir um ME rikir idulega Urreedaleysi og/eda
ahugaleysi hja peim vardandi medhondlun ME-sjuklinga. beir hafa ekki pekkingu & pvi hvada
lyfjamedferdir geta hjalpad, hvad veldur einkennum, hve mikilvaeg virkniadlégun er eda hvernig a
ad astunda hana. Stadan verdur oft su ad sjuklingar neydast til ad stinga upp a

medferdarmoguleikum, nokkud sem leeknar taka mjog misvel i.

Helstu asteytingarsteinar sem sjuklingar lysa eru vanpekking, vantrd, gaslysing, dsakanir um

leti, imyndunarveiki, sérhlifni og skort a hreyfingu, ahugaleysi leekna, ad skuldinni sé skellt a
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holdafar hvort sem er um ad raeda pyngra eda léttara folk, & gedreenar raskanir hvort sem peer eru
tiL stadar edur ei, neitanir um ad sakja um Ororku og neitanir um tilvisanir til
Akureyrarklinikurinnar og annarra sérfraedinga. ltrekad er talad um heimilisleekna sem ,tria ekki
a4 ME.“ Sjuklingar sem hafa fengid greiningu hja Akureyrarklinikinni greina fra pvi ad sumir
heimilisleeknar virdist annad hvort ekki taka mark a leidbeiningum padan eda ekki skilja peaer. Til
deemis ad gonguprof sem fela i sér areynslu sem veldur 6rmognunarkasti séu l6go fyrir sjuklinga

pbegar saekja a um P-kort, pratt fyrir ad Akureyrarklinikin hafi sagt ad fordast purfi areynslu.

Sjuklingar dska einnig eftir pvi ad heimilislaeknar geti flett upp lista yfir adila sem hafa

haldgéda pekkingu & ME, t.d. idju- og sjukrapjalfum, salfreedingum, o.s.frv.

Akureyrarklinikin

Sem stendur er Akureyrarklinikin eini pjénustuadilinn sem bydur upp a eitthvad sem nalgast
pbad ad vera videigandi pjonusta vid ME-sjuklinga. Sjuklingar lysa upp til hépa létti ad fa loks
aheyrn, sa gifurlegi munur sem pad hreinlega er ad peim sé triad ad eitthvad bjati raunverulega
a, eftir ad hafavelkst um i kerfinu arum saman an pess ad maeta skilningi og fa hjalp. bad er 6heett
ad segja ad Akureyrarklinikin hefur bjargad lifum og er gersamlega dmissandi hluti af pjénustu vid

ME-sjuklinga.

En pad gefur auga leid ad uppsofnud pjonustuporf ME-sjukra er mikil og ad fjarmagn til
Akureyrarklinikurinnar er hvergi naerrindg til ad standa straum af pvi ad sinna peim sjuklingafjolda
sem er til stadar. Pad er bradnaudsynlegt ad efla starf Akureyrarklinikurinnar margfalt svo peim
lanist ad vinna upp ad hjalpa pessum stdra hopi sjuklinga sem hefur alfarid setid 8 hakanum
aratugum saman. betta parf ad gerast sem allra fyrst til ad koma i veg fyrir ad skortur a
medhondlun sjuklinga leidi til aukinnar 6rorkubyrdar og apjanar fyrir baedi einstaklinga og
samfélagiod i heild. Ljést er ad til ad sinna sjuklingum med ME parf margfalda ménnun a vid pad

sem er og tryggja parf ad fagadilar Akureyrarklinikurinnar brenni ekki Ut i starfi.

Allt pad sem vid heyrum neikvaett um Akureyrarklinikina ma gagngert rekja tilpess ad hun neer
ekki enn ad anna peim sjuklingafjolda sem & erindi til hennar sokum manneklu. Algengasta
umkvortunin er ad eftirfygld er litil sem engin, almennt virdast sjuklingar hafa innsyn inni ad pad
sé vegna undirmoénnunar og vanfjarmognunar. Upplifuninn er su ad par séu yfirvold enn eina
ferdina ad bregdast peim. Sjuklingar eiga erfitt med ad na sambandi a klinikina, eftirfylgdin er ekki
jafntimanleg og eeskilegast veeri, bidtimar eru langir og svo fram eftir gétunum. Styrking starfsemi

Akureyrarklinikurinnar eetti ad vera i algerum forgangi.
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Sjuklingar lysa pvi ad pa dreymi um ad geta audveldlega leitad til Akureyrarklinikurinnar og
fengid par skjota dheyrn, og adstod vid ad finna leidir til ad lifa med gifurlega ipyngjandi sjukdémi.
Einnig er pess getid ad pad veeri mikil bragarbét ef gefinn veeri fyrirvari um simtol padan svo haegt
sé ad koma peim fyrir innan ramma virkniadlogunar an pess ad ganga um of & getuna. Ad
skyndileg simtol valdi pvi ad heilapoka margfaldist og pvi komi samskiptin ekki pvi aleidis sem

eseskilegast veeri.

Sérgreinaleeknar

ME er sjukdomur sem hefur ahrif & fjiolmorg kerfi likamans, og pvi eru mjog margar sérgreinar
sem koma vid sogu i medhondlun ME. Nefna ma velflestar sérgreinar i pvi samhengi en 66rum
fremur eru tauga-, hjarta-, ofnaemis-, meltingar-, svefn-, efnaskipta-, gigtar-, verkja- og

smitsjukdémalaeknar peir sem ME-sjuklingar eru liklegastir til ad eiga erindi til.

Allur gangur er a pvi hversu vel ad sér sérgreinalaeknar eru um ME. Almennt séd er p6 dheett
ad segjaadjafnvel peir sem hafa lagt alid vid ad sinna ME-sjuklingum standa ekki jafn framarlega
i pekkingu og allra best veeri a kosid. Mikid tilvegna pess ad pekkingu a sjukdémnum er dbdtavant
sokum sleelegra fjarframlaga til rannsdkna en einnig vegna anna sem koma i veg fyrir simenntun.
Pad er mikil vontun a sérgreinaleeknum sem hafa skarpa innsyn i ME og enn fremur sem eru ekki
einangradir a sinu sérsvidi, heldur i pverfaglegu samstarfi vid adra sérgreinaleekna. bPar sem ME
er sjukdémur sem hrjair flest kerfi likamans er pverfagleg nalgun grundvollur skynsamlegrar

medhdndlunar sjukdémsins.

Sjuklingar nefna ad peir purfi ad ganga @ milli leekna til ad finna pa sem eru tilbunir ad hlusta,
og ad margir ,trdi ekki & ME.“ Heimilisleeknar eiga til ad syna tregdu ad senda tilvisanir til
sérgreinaleekna, sérstaklega pegar heimilisleeknir er ymist ekki vel ad sér um ME, haldinn
forddmum gagnvart ME eda hreinlega afneitar tilvist sjukdémsins. Langir bidlistar ad komast ad
hja sérfraedingum eru tilvansa. Einnig pad ad sérgreinalasknar sem pekkja til ME taki ekki vid fleiri
sjuklingum og pd6 leeknir taki vid sjuklingi pa er mjog takmarkad adgengi ad adstod, sem
samraemist illa jafn alvarlegum sjukdémi og ME. Eftirfylgni er mjog abdtavant og sjuklingar latnir
afskiptalausir med mjog erfitt sjukdomsastand. Einnig er talad um porfina a pvi ad
sérfraedileeknar sama sjuklings eigi samskipti sin @ milli upp 4 samraemingu lyfja og vegna pess
ad einkenni sjukdémsins i einu likamskerfi eru ekki einangrud. bennan vanda meetti leysa med
teymi leekna sem er vel frétt um heildarmynd ME og pad hvernig sjukdémseinkenni i einu

likamskerfi tengjast inn & virkni @ 66rum svidum likamans.
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Haprystiklefinn

Medferd i haprystiklefanum hefur reynst morgum sjuklingum med ME, einkum ME af voldum
Covid, mjog vel. Starfsfélk haprystiklefans er gegnum reynslu af fjolda sjuklinga ordid mun betur
ad sér um raunveruleika pessarra sjukdéma en velflest heilbrigdisstarfsfolk og umfram
medferdina i klefanum hafa radleggingar peirra um virkniadlogun reynst sjuklingum édmetanlegt

haldreipi innan kerfis sem ekki sinnir peim eins og vera ber.

Medferdin i haprystiklefanum hefur reynst einstaklingum misvel eins og vid ma buast pegar
grundvallarorsakir sjukddémsins eru ekki pekktar til hlitar. Sumir sjuklingar hafa ekki fundid fyrir
pvi ad medferdin hafi breytt miklu fyrir pda, einhverjir sjuklingar hafa lyst pvi ad medferdin hafi
reynst peim meira alag en peir poldu. En yfirgnaefandi meirihluti sjuklinga hefur pé 68last aukin
lifsgeedi i mismiklum meeli eftir medferd i haprystiklefanum. Sumir hafa upplifad mjog skarpa
breytingu til hins betra, en adrir mildari aukningu lifsgeeda. begar lifsgeedi eru af jafn skornum

skammti og hja folki sem glimir vid ME pa munar um minna.

Visbendingar virdast vera um ad peim mun fyrr sem medferdinni er komid vid eftir ad
sjukddmseinkenni koma fyrst fram eda eftir ad sjukdémseinkenni versna skarplega einhverra
hluta vegna, peim mun arangursrikari er hun. Ekki sist hafa okkur borist til eyrna s6gur um mjog
skarpa lifsgeedaaukningu hja bornum sem hafa farid i klefann. Sum hafa getad gengid aftur i skéla

eftir ad vera svo illa haldin ad pau voru med 6llu 6feer um sjalfsbjorg.

Nyleg akvordun Landspitala um breyttan rekstur haprystiklefans hefur pegar haft alvarlegar
afleidingar a medferd, eftirfygld, gagnadcflun og ummonnun félks med ME, einkum ME af voldum
Covid. beir leeknar sem par storfudu hafa verid 6tulir ad sinna pessum sjuklingahépi afinnsyn inn
i vandann sem vid er ad etja. Ef peir eru tilneyddir til ad hverfa fra og flytja af landi brott er pad
mikill missir fyrir kunnattu um ME og ME af véldum Covid hér 4 landi. Pessi akvordun Landspitala
virdist ekki hafa haft skyran undanfara og pjénusturof vard mjog snogglega an pess ad vidunandi
samskipti vaeru hofd vid sjuklinga. Hvorki pa sem voru a bidlista, staddir & milli medferdarlotna
eda i midri medferdarlotu. bar brast Landsspitali pessum sjuklingahdp og glatadi umtalsverdu

trausti, sem ekki matti missa.

Bradamottaka

Margar lysingar ME-sjuklinga af komum & bradamottokuna eru mjog neikveedar. Hluti
asteedna er klarlega ad alagsépol ME-sjuklinga fer mjog illa saman vid umhverfi bradaméttoku og
bad ad pegar ME-sjuklingur er pad illa haldinn ad sja pann kost veenstan ad leita 4 bradamoéttoku

er stadan ordin verulega sleem. Ur pvi er erfitt ad baeta eins og sakir standa. En pad sem verra er,
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er ad vidomot gagnvart ME-sjuklingum virdist 8 koflum vera midur umburdalynt 4 bradamaéttoku.
Sjuklingar lysa pvi ad verda fyrir hadi af halfu starfsfélks i ofanalag vid vantru og gaslysingu. ME-
greining sé hundsud, asakanir um heilsukvida, imyndunarveiki, leti, médursyki og par fram eftir
gotunum. Til allrar hamingju er einnig ad finna jakveedar lysingar sjuklinga af komu a
bradamaéttoku par sem mark var tekid a pvi ad viokomandi veeri med ME, reynt var ad ldgmarka

alag og peim komid fyrir i areitisminna rymi @ medan bid st6d.

Vankunnatta um pa dheettu sem areiti og alag hefur i for med sér fyrir ME-sjuklinga veldur pvi
ao sjuklingar lysa pvi itrekad ad peir hefdu betur heima setid en farid a bradamoéttoku. bad sé
hreinlega stérhaettulegt heilsu peirra ad leita pangad. Freeda parf starfsfélk bradamottoku um ME
og pad hvernig pau geta fordast ad valda ME-sjuklingum varanlegu heilsutjoni pegar peir leita

pbangad, hvort sem er vegna ME eda annars heilsubrests.

Lita eetti til areidanlegra upplysinga um medferd ME-sjukra vid slika freedslu. Daeemi um
upplysingabeekling fra Bateman-Horne midstodinni um medhdndlun ME-sjuklinga 8 ymsum

stigum sjukrahussmedhondlunar fylgir pessu skjali.

Heilaorvunarmiostoo

ME-sjuklingum sem hefur verid visad a heiladrvunarmidstod af ordum orsokum greina fra pvi
ad meodferd par hafi létt 4 ME-einkennum, 6had pvi hvort medferdin hafdi ahrif a pa kvilla sem
lagu ad baki tilvisun pangad. bPar sem visbendingar eru uppi um stadbundnar boélgur og
bélguhvetjandi virkjun ortrédsfrumna i heila ME-sjuklinga meetti beina sjénum ad pessum

medferdarmoguleika.

Endurhaefing

Pad er sjaldgaeft a heimsvisu ad endurhaefingu ME-sjuklinga sé hagad pannig ad hun gefi goda
raun og pvi midur er algengt ad paer endurhaefingarnalganir sem beitt er séu ME-sjuklingum
hreinlega skadlegar. bar ad baki liggur ymislegt, sumpart er um ad kenna vankunnattu a
sjukddéminum, sumpart pvi ad endurhaefing ME-sjuklinga fer mjog illa saman med endurhasfingu
annarra sjukdéma sokum sérkenna ME og hryggilega er sumpart pvi um ad kenna ad
rannséknamisferli hefur valdid pvi ad skadlegum endurheefingarleidbeiningum hefur verid haldid

a lofti. Virdist pad frekar tengjast politik innan heilbrigdisgeirans heldur en raungédum visindum.

i nagrannaléndum okkar svo sem Noregi, Danmérku og Bretlandi, hefur ymsum skadlegum
endurhaefingarnalgunum verid hampad. Lightning Process, Graded Exercise Therapy (GET -
stigvaxandi alagsmedferd) og rong beiting hugraennar athyglismedferdar eru deemi um nalganir

sem hafavaldid ME-sjuklingum gifurlegum skada, 6rkumlun ogjafnvel dauda. Vid viljum ad reknir
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verdi skyrt ordadir varnaglar vid notkun pessarra adferda hér a landi, tilad koma i veg fyrir bakslag
i medhondlun ME-sjuklinga eins og vid sjaum i nagrannaléondum okkar. Grundvollurinn ad baki
pessum skadlegu nalgunum hefur verid afneitun a pvi ad ME sé raunverulegur likamlegur
sjukdémur. Adilar sem halda peim skadlegu sjonarmidum & lofti hafa verid ad styrkja stodu sina
vida, til ad mynda er skyrt bakslag i vidhorfum innan heilbrigdiskerfisins til ME-sjldklinga i Svipj6d
og koma parfivegfyrir ad slikt hid sama hendi hér, par sem lif og heilsa sjuklinga i mjog vidkveemri

stodu er ad vedi.

Sem stendur ervirkniadlogun eina pekkta endurhaefingarnalgunin sem kemur ME-sjuklingum
ad gagni. | stuttu mali gengur hin Gt & ad sjuklingar leeri ad pekkja inn @ pau mork sem
sjukdémurinn setur peim og temja sér ad geeta vel ad pvi ad nalgast pau mork aldrei. Markmi®id
er ad sjuklingar fordist ormognunarkost med 6llum radum en vidhaldi peirri virkni sem moguleg
er an pess ad haetta a8 6rmognunarkost. Sjuklingar purfi med 6llu ad fordast ad ramba & barmi
peirrar getu sem sjukdémurinn po heimilar. Med lyfjagjof, stodteekjum og mjog stifri
virknistjérnun hafa sumir sjuklingar nad ad létta sjukdémsbyrdi sina haegt og rélega a longum
tima. Adrir sjuklingar na, med sému vidleitni, einungis ad koma i veg fyrir sjikdémsversnun eda
jafnvel einungis ad haegja 4 henni. An virkniadlégunar versnar sjukdémsdastandid idulega, auk
pbess ad sjuklingar lenda pa mjog ofti siormognun (e. rolling PEM) sem veldur miklu alagi a likama

og hug, med kvolum og naud.

Sokum kunnattuskorts og par sem krafa hefur verid gerd um fullreynda endurhaefingu adur
en til 6rorku kemur, eru ME-sjuklingar titt sendir i endurhaefingu sem gerir illt verra. bad ferli hefur
valdid mikilli andlegri og likamlegri pjaningu, asamt aukinni 6rorkubyrdi og tapi fyrir einstaklinga
og samfélagid i heild sinni. Allir adilar sem sinna endurhaefingu purfa ad pekkja einkenni ME svo
haegt sé ad koma félki i greiningarferli sem fyrst og koma i veg fyrir ad évideigandi og skadlegar
endurhaefingartilraunir eigi sér stad. Skyr og skilmerkileg fraedsla til allra endurhaefingaradila, hid

sharasta, er bradnaudsynleg.

b4 er dkaflega mikilveegt ad koma & laggirnar sérheefdu endurheefingarirreedi sem tekur mid
af pvi hversu 6samheaefanleg hefdbundin endurhaefing er peirri nalgun sem er ME-sjuklingum
naudsynleg. Umhverfid parf ad taka mid af pvi hversu vidkveemir sjuklingarnir eru fyrir 6llu areiti
og alagi. Taka parf med i reikninginn ad flestar smaveegilegar athafnir daglegs lifs eru gifurlegt alag
fyrir ME-sjuklinga, 8 mata sem heilbrigdu félki er gersamlega dkleift ad gera sér i hugarlund.
Mikilveegt er ad hafa gott samrad vid sjuklinga sem hafa djupa pekkingu & peim takmorkunum
sem lif med ME setur peim til ad tryggja ad nalgunin verdi ekki til skada frekar en hjalpar. Til

vidbadtar vid frumendurheefingu veeri einnig skynsamlegt ad bjéda upp a hvildarinnlagnir. ba aetti
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a0 taka sérlega til athugunar hvernig er best farid ad pvi ad sinna endurheefingu barna og unglinga

med ME.

i bessu samhengi ma lita til nylegra upplysinga fra Noregi um batamidst6d & Rgysumtunet

sem sett var a laggirnar til ad medhondla alvarlega veika ME-sjuklinga (sja grein i fylgskjali). bar

hefur hopur umoénnunaradila sem adhyllist ekki 4durnefndar skadlegar endurheaefingarnalganir

nad umtalsverdum arangri i ad minnka sjukdémsbyrdi ME-sjuklinga sem eru verulega illa veikir.

i 6llu endurheefingarferli fyrir ME-sjuklinga parf einnig ad lita til adstandenda og
vinnuveitenda, séu peir enn i myndinni. bPvi midur vill brenna vid ad folk i umhverfi ME-sjukra valdi
peim auknum skada sokum vanpekkingar a sjukdémnum og peim takmorkunum sem hann setur.
Pvi er heildsteed nalgun ad 6llu umhverfi sjuklingsins mjog mikilveeg til ad minnka likur &
orkumlun. Heimilismedlimir og vinnuveitendur aettu ad vera i forgangi, en einnig parf ad fraeda

adra adstandendur.

Oheett er ad segja ad pad sé 6raunhzeft fyrir mikinn porra ME-sjlklinga ad stunda vinnu. beir
sem eru a vinnumarkadi eiga idulega erfitt med ad vidhalda virkniadlogun, hafi peim tekist ad
tileinka sér hana, lenda audveldlega i siormognun og uppskera vidvarandi aukna sjukdémsbyrdi
og orkumlun og falla vid pad af vinnumarkadi. Ef peim tekst ad sneida hja pvi eiga faestir ekki

nokkra orku aflégu til annars en ad vinna.

Feest bendir til pess ad ME sé i raun hrornunarsjukdémur, heldur frekar sjukdémsastand sem
er vidhaldid med raskadri lifedlisfraedilegri adlogun. bvi veeri mikill avinningur ad pvi ad leggja
adherslu 4 ad auka lifsgaedi ME-sjuklinga med virkniadlogun og orkustjérnun, pvi ef ahrifarik
medhdndlun eda hugsanlega laekning vid ME kemur fram a sjonarsvidiod er folk betur i stakk buid

ad verda virkir samfélagspegnar a ny.

Heilsustofnun NFLI, Hveragerdi

Margir ME-sjuklingar bera nalguninni i Hveragerdi séguna vel. Ahersla & virknistjérnun og ad
fara ekki fram ur getunni hefur hjalpad morgum ad leera betur inn a lifid med ME og koma i veg
fyrir alvarlega sjukdémsversnun. Pa hefur studningur viod fjolskyldu til ad hagraeda heimilislifi a
vegu sem falla betur ad porfum ME-sjuklinga reynst vel. En p6 er pad svo ad su endurhaefing sem
fer fram & vegum NFLI er idulega of krefjandi fyrir sjiklinga med ME. Endurhaefing ME-sjuklinga &
bvi midur ekki samleid med almennri endurheefingu sokum sérkenna sjukdémsins. Margt af pvi
sem er almennt gagnlegt hvad endurhaefingu vardar reynist ME-sjuklingum idulega um of.
Umbhverfid sjalft veldur of miku alagi sokum birtu, mannfjélda, hitastigs, lyktarareitis, hljédvistar

og ymissa annarra patta. Pa reynist pad moérgum ME-sjuklingum erfitt ad myglu er ad finna i
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husnaedi NFLI i Hveragerdi par sem umhverfisveikindi eru & stundum ymist undanfari eda

fylgifiskur ME.

Sjuklingar nefna gjarnan ad vera i Hveragerdi hafi gert fjolskyldunni sem heima sat enn meira
gagn en sjuklingnum sjalfum. beir sjuklingar sem hafa komid til Hveragerdis an ME-greiningar
hafa sumir hverjir fengid greiningu og betri innsyn inn i ME-veikindi sin par en einhverjir hafa p6
upplifad ad adrar greiningar, svo sem kulnun, hafi komid i veg fyrir ad ME-veikindi uppgotvudust

par.

Upplifunin virdist almennt vera jakveed, pratt fyrir ad flestum pyki dvolin vera of mikid alag
vegna pess ad allt of mikiod areiti er til stadar. Tillit sé tekiod til pess ad ME-sjuklingar purfi ad hvilast
og geti ekki tekid patt i skipulagdri dagskra eins og flestir adrir dvalargestir. Sumum pykir dvolin
salreent erfid par sem vangetan og sjukdémsbyrdin af ME i samaburdi vid adra sjuklinga med
almennt vidurkenndari kvilla er svo skyr. Starfsfélk feer jakvaedar umsagnir, og pad virdist hafa
innsyn inn i hve hamlandi sjukdémur ME er og hefur pad hjalpad morgum ad slaka a krofum til

sjalfs sin, og hefja vegferd inn i virkniadlogun.

Praut

Praut hefur sérheeft sig i medhondlun sjuklinga med vefjagigt. Par sem sum
sjukddmseinkenni ME og vefjagigtar eru svipud og hluti ME-sjukra er einnig hrjadur af vefjagigt,

hafa margir ME-sjuklingar verid sendir til Prautar i mat og endurhaefingu.

Pvi midur er pad svo ad hja braut hefur ekki verid l6gd ahersla @ ad ganga ur skugga um hvort
sjuklingur sé med ME edur ei. Margir ME-sjuklingar hafa lyst pvi ad starfsfolk brautar tali um ad
ME sé ekki annad en vefjagigt med aukinni preytu og ad hana beri ad medhondla a nakveemlega

sama mata og adra vefjagigt. Nokkud sem ekki stenst skodun og veldur aukinni sjukdémsbyrdi.

bar sem endurheefing vefjagigtarsjuklinga leggur aherslu a likamlega pjalfun sem er skadleg
ME-sjuklingum hvort sem peir hafa vefjagigt edur ei pa hafa margir ME-sjuklingar ordid fyrir
sjukddmsversnun eftir ad hafa i godri tru fylgt endurheefingarradleggingum brautar. Tilad mynda
eru pau alagsprof sem 0gd hafa verid fyrir sjuklinga hja braut til pess fallin ad valda
drmognunarkasti sem hefur setid i for med sér haettu 4 sjukdémsversnun. itrekad alag eins og vid
ba likamlegu pjalfun sem braut maelir med fyrir vefjagigtarsjuklinga er einstaklega haettulegt ME-

sjuklingum.

Sjuklingar lysa pvi itrekad ad peir hafi verid ranggreindir med vefjagigt hja braut og ad
starfsfélk par ,,trdi ekki 8 ME.“ beir ME-sjuklingar sem eru sannarlega med beaedi vefjagigt og ME
lysa pvi ad vidhorfid par sé ad ME sé ekki raunverulegur sjukdémur og ad peir eigi ad nalgast
veikindi sin & nakvaemlega sama mata og adrir vefjagigtarsjuklingar. ME-sjuklingar sem hafa
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komid ad mali vid okkur hafa sammeelst um ad endurhaefing peirra 4 vegum brautar hefur leitt til
versnunar og par med aukinna prauta. Traust ME-sjuklinga til starfseminnar er hverfandi litid.
Ljost er ad umtalsverda fraedslu parf til starfsfélks brautar um raunveruleika ME og pad hve
skadlegt allt alag er ME-sjuklingum, einnig pegar peir glima vid vefjagigt i ofanalag vid ME. Eins og
sakir standa getum vid ekki meelt med pvi ad einstaklingum sem syna einkenni ME sé beint til

Prautar, 6had pvi hvad annad kann ad hrja pa.

Reykjalundur
ME-sjuklingar sem koma & Reykjalund an greiningar lysa pvi ad endurheefing par sé of
krefjandi. Starfsfolk par virdist sammala og visar peim sem hafa ME greiningu fra sokum pess ad
endurhzefingin sé peim ekki hentug. [ henni felist meira dlag en er peim hollt. En hvort starfsfélk
er neegilega kunnugt einkennum ME til ad gripa inn i pegar ME-sjuklingar an greiningar koma vid

hja peim virdist misjafnt.

Margir sjuklingar sem hafa komid vid a Reykjalundi lysa pvi ad endurheefingin sé langtum
erfidari en peir pola, ad allt sem gert er par valdi rmdgnunarkdstum, en ad studningur og freedsla
vardandi adra kvilla en ME hafi verid mjog g6d og uppbyggileg. beim sem ekki hefur verid visad fra
segja oft ad peir hafi ordid fyrir varanlegri versnun ME-sjukdémsastands af dvol &8 Reykjalundi, af

bvi endurhaefingin er ekki midud ad ME og er allt of erfid.

Eins og i Hveragerdi er umhverfid sjalft midad ad almennri endurhaefingu og ekki hentugt fyrir
ME-sjuklinga. Birta, mannfjoldi, hljédvist, lyktarareiti og par fram eftir gotunum reynist ME-

sjuklingum allt erfitt. Pa hefur mygluvandi verid einhverjum til vansa.

Grensasdeild

Fair ME-sjuklingar hafa sogur ad segja af Grensas en peir sem par hafa verid segja ad vidmot
sé gott en kunnatta um ME litil sem engin. Jakveedar sogur af pvi hversu traustvekjandi pad er ad
vera i hondum teymis fagadila sem hefur hver sina innsyn en ad skortur & pekkingu um ME og
virkniadlogun sé sleem stada. Endurhaefingarnalgunin par sé idulega til pess fallin ad auka &
sjukdomsbyrdina fyrir ME-sjuklinga. Nalgun sem likist stigvaxandi alagspjalfun sé pad sem
gagnast helst 6drum sjuklingum a Grensas og pvi fai ME-sjuklingar pa medferd, med tilheyrandi
ormognunarkdstum og ahaettu a sjukdémsversnun. Endurhaefingin sem bodid er upp a sé
hreinlega of krefjandi fyrir ME-sjuklinga. Eins og a Reykjalundi og i Hveragerdi midast umhverfid
vid almenna endurhaefingu og er pvi ekki hentugt ME-sjuklingum. Sémuleidis er mygluvoxtur i

husnaedinu morgum bPrandur i Gotu.
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VIRK

Margir ME-sjuklingar koma vid hja Virk, idulega adur en pau hljéta greiningu. bar sem
sjukdémsgreining liggur sjaldnast fyrir og sjuklingarnir vita ef til vill alls ekki hvad ME er og hvad
geeti bjatad ad peim pa verdur ferlid oft mjog nidurbrjétandi. Starfsfolk Virk er ekki frétt um ME og
beinir folki pvi ekki i att ad virkniadlogun. Pa heyrum vid einnig af pvi ad viomotid sé pvi midur
frekar i pa att ad um bresti i viljastyrk sé ad reeda frekar en alvarlegan sjukdém sem parfnast

leeknishjalpar.

Algengt er ad hart sé lagt ad félki ad halda afram, pvert a getuna. Oft sé gengid ut fra pvi ad
um kulnun sé ad reeda og folki visad i urreedi med mikilli likamsraekt. Margir hafa lyst pvi ad lenda
i siormognun, einu heettulegasta astandi fyrir ME-sjuklinga, sem leidir idulega til vidvarandi

sjukdémsversnunar og aukinnar érkumlunar.

Margir ME-sjuklingar greina fra pvi ad peir komi fra Virk med brotna sjalfsmynd og brostnar
vonir um ad geta verid virkir patttakendur i tilverunni. bvi er bradnaudsynlegt ad byrja a pvi ad visa
folki sem geeti uppfyllt greiningarskilmerki ME a Akureyrarklinikina, og kynna pvi virkniadlogun, i
von um ad pad geti stutt pad i ad vidhalda veru a vinnumarkadi, gefi heilsan rim til pess. bPa er
mikilvaegt ad Virk fai mjog skyra fraeedslu um ME og virkniadlégun svo pau geti komid félki sem
liklegt er til ad uppfylla greiningarskilmerki um ME i greiningarferli og pvi sé hjalpad tilad vinna sér

ekki frekari skada med meira alagi en sjukdémurinn leyfir.

Eins og sakir standa eru sarafa deemi um ad félk med ME hafi haft jakveeda reynslu af pvi ad
vera visao til Virk, meirihlutinn lysir mjog erfidri reynslu, forddmum og nidurbroti og oft ad alvarleg
sjukdémsversnun hafi verid bein afleiding af drreedum sem Virk beitti eda beindi peim til. bvi
getum vid ekki maelt med ad folk sem er liklegt til ad uppfylla greiningarskilmerki um ME sé visad

til Virk ad svo komnu mali.

Kristnes

Fair ME-sjuklingar greina fra veru ad Kristnesi, peir sem par hafa verid hefuridulega verid visad
pbangad vegna annarra kvilla. beir greina p6 fra jakveedri andlegri upplifun, hjalp med adra kvilla

og g6dum moéttokum almennt, en segja ad ekki sé mikil pekking 4 ME & Kristnesi.

Onnur endurhzefing i heimabyggd

Almennt eru lysinga sjuklinga neikveedar, ségurnar greina fra ad endurhasfingaradilar pekki
ekki til ME og ad paer endurhaefingaradferdir sem beitt er geri illt verra. Andlega hlidin verdi einnig
fyrir afollum sokum neikvaeds vidhorfs endurhaefingaradila i gard ME-einkenna. Mikil porf sé a

freedslu um ME hvarvetna.
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Salfraedingar

Mikill porri ME-sjuklinga lysir pvi ad hafa verid likamlega virkir, 6tulir, atkveeda- og kraftmiklir
einstaklingar adur en peir veiktust. bvi er lif med ME mjog 6likt pvi lifi sem flestir ME-sjuklingar
hafa vanist fyrir veikindi. Sjalfsmyndin getur haeglega bedid hnekki og ahrifin & einstaklinginn og

umhverfi hans eru yfirpyrmandi.

Gifurleg porf er & salfreedipjonustu til ME-sjuklinga. Sjukdémurinn hefur akaflega punga
sjukdémsbyrdi og raenir sjuklinga nzerri 6llu pvi sem telst til edlilegrar tilveru. Oll pau bjargrad sem
idulega er beitt til ad baeta Ur andlegri lidan svo sem astundun dhugamala, utivist, samvera med
00rum og ad gera sér dagamun eru allt atridi sem ymist eru margfalt meira alag en ME-sjuklingar
rada vid eda purfa ad skammta sér mjog naumt til ad haetta ekki 8 6rmognunarkost. Athafnir
daglegs lifs eru somuleidis mjog skertar af peim takmorkunum sem sjukdémurinn setur og pvi er
salreent astand ME-sjuklinga akaflega teept og brothaett. borfin 4 adstod til ad vinna Ur svona

miklu og langvarandi afalli er mikil.

Stodugt og sterkt dkall er medal ME-sjuklinga eftir pvi ad fa salfreedilegan studning. bad eitt
ad buavid ME er svo mikilroskun 8 6llum hogum tilverunnar ad afallahjalp aetti ad vera sjalfbodin.
Lysingar peirra a afollum eftir ara og aratuga langa glimu vid heilbrigdiskerfid par sem peim hefur
itrekad meett gaslysing, smanun, afskipta- og ahugaleysi, eru atakanlegur afellisdémur yfir pvi
hvernig heilbrigdiskerfid hefur gersamlega brugdist sjuklingahdépi sem glimir vid einstaklega
takmarkandi og ipyngjandi sjukdom. Samfélagslegir fordomar gagnvart langveiku folki med

6synilega fotlun hlada svo enn frekar par a.

Sjalfsvigsahaetta medal ME-sjuklinga er umtalsverd, sokum pess hversu pung
sjukdomsbyrdin er og af pvi ad pad viomot sem almennt meetir ME-sjuklingum beedi innan
heilbrigdiskerfisins, félagskerfisins og samfélagsins i heild er til pess falli® ad brjéta andlegt
vidnam og seiglu nidur. Fordémar og gaslysing hafa margfaldad pa pjan sem ME-sjuklingar bua
vid. bad hversu takmarkadar rannsoéknir hafa verid a ME og ad medferdarmoguleikar vid
sjukddmnum eru fair og illfaanlegir, gerir pad einnig ad verkum ad ME-sjuklingar eygja ekki von i
bvi svartnaetti sem pad dneitanlega er ad lifa vid sjukddm sem gerir pattoku i samfélaginu dkleifa.
Mikil 6rveenting og sar andleg neyd er almenn medal ME-sjuklinga og upplifunin su ad peir hafi

verid yfirgefnir af samfélagi og oft einnig sinum nanustu.

Sjuklingar lysa mikilli einangrun, utskufun og pvi ad pegar neyd peirra hefur verid sem sarust
hafi peir fengid hvad minnstan studning. ME-sjuklingar eru hulin steerd i samfélaginu, og
6synileikinn margfaldar pa saru pjaningu sem peir blda vid. bad ad veikjast svona alvarlega, og ad

glata getunni tilad umgangast annad folk 4 hefdbundinn mata gerir pad ad verkum ad peir smatt
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og smatt hverfa ur tilveru og ponkum fjolskyldu, vina og fyrrum vinnufélaga. Heilbrigt félk hefur
almennt ekki ram i tilveru sinni fyrir jafn alvarlega langveika einstaklinga og félk me®d ME er og su

stadreynd fer ekki framhja sjuklingum.

Af ofangreindu er ljést ad porf er a salfredingum sem pekkja ME til hlitar, og vidurkenna ad
sjukdémurinn er ekki af salreenum toga. bar sem venjulegar radleggingar salfreedinga geta verid
ME-sjuklingum mjog skadlegar, ytt undir 6rmognunarkost og varanlega sjukdémsversnun parf
skyra pekkingu @ peim homlum og takmoérkunum sem ME setur folki umfram adra heilsubresti

pbegar kemur ad salreenni adgeeslu.

bpar sem porri ME-sjuklinga er med ollu évinnufeer og byr pvi vid knopp kjor er kostnadur vid
salfreedimedferd slikur ad hun er draunheef fyrir flesta ME-sjuklinga. bvi er akaflega mikilveegt ad
leggja umsvifalaust styrkan grunn ad nidurgreiddri salfraedipjénstu fyrir pennan sjuklingahop,
helst i samvinnu vid Akureyrarklinikina svo ad ekki purfi ad bera vatnid yfir laekinn i leit
skjolsteedinga ad adstod. ME-sjuklingar hafa upp til hdpa ekki getuna til ad leita sér sjalfir ad

salfreedimedferd, sokum pess hversu hamlandi sjukdémurinn er.

Sjalfslysingar sjuklinga nefna sjalfsvigshugsanir og virka sjalfsvigsaheettu vegna

sjukddmseinkenna, skorts a studningi og fordéma. Bent er a yfirlitsgrein um sjalfsvigsaheettu hja
ME-sjuklingum sem fylgir pessu skjali.

Einnig veeri gott ad geta beint adstandendum til salfreedinga sem hafa géda innsyn inn i ME
pbar sem alagid sem peir bua vid getur verid gifurlegt. Adstandendur illa veikra ME-sjuklinga lysa
bvi medal annars ad kvida hverri peirri stund sem peir fara ad heiman pvi peir megi allt eins buast

vid pvi ad vid heimkomu sé sjuklingurinn latinn.

I10jupjalfar

Idjupjalfar eru mjog mikilveegir f6lki med ME en adgengi ad peim er alls ekki eins og vera ber.
ME veldur mjog margpaettri skerdingu a athofnum daglegs lifs og krefst ad auki virkniadlogunar til
ad koma i veg fyrir annars 6hjakveemilega sjukddmsversnun. 18jupjalfar sem eru sérfrédir i ME
eettu ad gegna lykilhlutverki i pvi ad stemma stigu vid pvi ad ME-sjuklingar 6érkumlist jafn illa og

verid hefur.

Par sem virkniadlogun er eina pekkta leidin til ad gera lif med ME léttbaerara er mikil porf &
idjupjalfum sem eru vel ad sér i smaatridum virkniadlogunar og geta leidbeint ME-sjuklingum ad
tileinka sér pann orkusparnad. bar sem virkniadlogun gengur ad miklu leyti Ut 4 ad tempra peer
edlilegu hvatir sem eru mannskepnunni i bléd bornar pa er mjog erfitt ad astunda virkniadlogun

baedi andlega og likamlega. bPar sem beiting viljastyrks krefst einnig orkuutlata pa er mjog
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mikilvaegt fyrir ME-sjuklinga ad njota studnings i pvi ferli. Pa er mikilvaegt ad adstandendur

sjuklinga hljéti einnig freedslu um virkniadlogun og séu gerdir virkir patttakendur i pvi ferli.

Einkenni ME eru mjog misjofn milli folks, baedi ad styrk og i smaatridum, allt eftir pvi hvada
medsjukdomar koma fyrir hja hverjum einstakling. En gegnumgangandi er ad fotlun einstaklinga
med ME er idulega langtum meiri en peir eru reidubunir ad horfast i augu vid. ME-sjuklingar hafa
jafnan haldid afram & hnefanum og unnid sér umtalsverdan skada og aukid 6rorkubyrdi sina adur
en peir taka ad ihuga ad saekjast eftir stodtaekjum og adlogunarlausnum. Vidhorf samfélagsins
og fagadilainnan heilbirgdiskerfisins yta einnig undir pessa tilhneigingu. Ottinn vid samfélagslega
hoéfnun knyr félk til pess ad keyra sig Ut ad dnaudsynju. Vel upplystir idjupjalfar geetu unnid mikid

gagn i ad vinna a peirri tilhneigingu og par med sparad beaedi Utlat og pjaningar.

Margvisleg stodtaeki og adlogunarlausnir eettu ad standa ME-sjuklingum til boda til
orkusparnadar og virkniadlogunar (sja umfjollun um stodtaeki og adlogunarlausnir i undirkafla &
bls. 148). Algengustu asteytingarsteinar eru erfidleikar vid athafnir daglegs lifs svo sem ad hafa
ekki likamlegt magn til ad elda, borda, sinna heimili, astunda likamsumhirdu eda komast um
innanhuss og utan. Geta til gangs er idulega skert, sturta/bad er pad mikid alag ad ekki er
innistaeda fyrir pvi nema einu sinni i viku eda manudi eda jafnvel aldrei. Verslunarferdir taka oft
alla orku svo ekki reynist mogulegt ad elda mat. Eda ef eldun & sér stad er ekki endilega orka til
ats eda til meltingar. bvi er allt pad sem hugsanlega léttir undir vid athafnir daglegs lifs nokkud

sem parf ad taka til skodunar fyrir ME-sjuklinga.

Oft eru umonnunaradilar og fagfélk hallt undir pa rangtilkun ad orsok einkenna sé punglyndi
e0a leti, frekar en ad nema pann raunveruleika ad orkan til athafna er einfaldlega ekki til stadar.
bPegar ME-sjuklingurinn faer ekki adstod vid ad vidhalda mannlegri reisn og er i pokkabét kennt um
pbetta vanmagn reynist pad gifurlega sar og smanandi upplifun. Einnig getur sjuklingurinn sjalfur
glimt vid fotlunarfordébma og purft a adstod ad halda ad seetta sig vid stodteeki og
adlogunarlausnir. bvi parf adkomu fagadila a bord vid idjupjalfa til ad lidka til fyrir pessu ferli og

gera pad beaedi liklegra til arangurs og sidur litillaekkandi.
Sjuakrapjalfar

Eins og lykta ma af lestri endurhaefingarkaflans er hefdbundin nalgun sjukrapjalfunar
frabendingar fyrir ME-sjuklinga. Stigvaxandi alag er med ollu évideigandi og liklegt til ad valda
varanlegri versnun sjukddémsastands. bvi parf skyra og skilmerkilega freedslu til peirra
sjukrapjalfara sem medhondla einstaklinga med ME. Til eru gédar leidbeiningar um sjukrapjalfun

fyrir f6lk med ME, unnar af sjukrapjalfurum sem eru sjalfir haldnir ME, eda adstandendur ME-
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sjuklinga. Til deemis békin A Physiotherapist’s Guide to Understanding and Managing ME/CFS
eftir Karen Leslie, Nicola Clague-Baker, Natalie Hilliard & Michelle Bull (ISBN: 9781839971433).

Reynsla sjuklinga af sjukrapjalfurum sem hafa kynnt sér ME og virkniadlégun er almennt géd
og ad studningur peirra komi i veg fyrir enn frekari hrérnun og aukna kvilla. A hinn béginn eru
frasagnir af reynslu hja sjukrapjalfurum sem ekki hafa innsyn i, eda tiltri 4, ME neikveedar og

greina fra of miklu alagi, 6rmoégnunarkostum og versnun sjukdémsastands.

Eins og gefur ad skilja veldur sjukdémur & bord vid ME sem hefur ahrif a flest kerfi likamans
og kemur i veg fyrir ad vidhald pols og uthalds, mikilli askorun ad koma i veg fyrir alagsmeidsl og
ymsa adra kvilla sem sjukrapjalfun getur reynt ad fyrirbyggja og medhondla. bvi er ljést ad mikil

porf er fyrir aukinn fjolda sjukrapjalfara med innsyn inn i ME

Fjolskylduraogjafar

Fjolskylduradgjof eetti ad bjédast ME-sjuklingum og adstandendum peirra. bad ad
einstaklingur veikist af ME umturnar lifi allra fjolskyldumedlima. Allt heimilislif parf ad adlaga ad
skarplega takmarkadri getu sjuklingsins. Sjuklingurinn heettir ad geta tekid sinn skerf af
heimilisverkum og upplifir sig mjog audveldlega sem byrdi. Fjolskyldan parf ad taka a sig
umoénnunarhlutverk og par sem areitispol ME-sjuklinga er mjog takmarkad purfa
fiolskyldumedlimir einnig ad breyta hegdun sinni mjog og oft verdur ekki lengur mogulegt ad taka

4 moti gestum svo sjuklingnum verdi hlift vid areiti.

Sjukdémar eru ekki til i tdmardmi heldur leggjast peir 4 félk sem eru hluti af samfélagi. | pessu
samhengi er pad mjog mikilveegt ad ME leggst i meira meeli & konur en & karla. bar sem pridja
vaktin i gagnkynja sambondum virdist enn falla ad mestu i skaut kvenna pa parf ad lita til pess |
fiolskyldusamhengi. Ef maki ME-sjuklings tekur ekki ad sér meginbyrdi pridju vaktarinnar er pad
avisun @ mun verra sjukdomsastand ME-sjuklingsins en ella par sem 6ll atorka ME-sjuklingsins
er gifurlega takmorkud. Sjuklingar med ME sem hafa skilid vid maka sem ekki toku a sig byrdar
pridju vaktarinnar upplifa oft ad sjukddémsastand peirra léttist nokkud vid skilnad p6 svo ad pad
eetti ad ollu leyti ad vera erfidara fyrir mjog veikan einstakling ad vera einstaedingur. Einkum par

sem ME-sjuklingar greina idulega fra pvi ad peir séu hreinlega of veikir til ad halda heimili.

Fullordid félk sem veikist af ME getur purft ad flytja aftur heim til foreldra sinna, systkina,
uppkominna barna eda annarra vandamanna par sem pad er 6feert um ad halda heimili og sjaum
sig sjalft. Ekki einvordungu fjarhagslega heldur hreinlega af pvi ad sjukdémurinn er svo pungur og

takmarkandi ad félk hefur ekki getuna til ad feeda sjalft sig.
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Onnur heilsufarsmal

Margir samverkandi paettir valda pvi ad ME-sjuklingar eru i aukinni haettu a pvi ad verda illa
veikir af 66rum orsékum en ME. Neikveed reynsla sjuklinga af heilbrigdiskerfinu getur gert pa
afhuga pvi ad leita sér laekninga, hreinlega sokum afallastreitu og brotins trausts til fagadila.
Sleeleg vidbrogd vid pvi pegar peir hafa leitad leeknis vegna ME-veikinda telur peim trd um ad
heilsutengdar umkvartanir verdi ekki teknar alvarlega, ad heilsukvida, salreenum réskunum eda

imyndunarveiki verdi kennt um raunveruleg likamleg einkenni.

Pa eru ME-sjuklingar ordnir vanir pvi ad lifa i likbmum sem eru stodugt verkjadir og syna
allskyns einkenni sem peim hefur leerst ad leida hja sér par sem ekkert er vid peim ad gera. bvi sja
sjuklingar ekki asteedu til pess ad leita sér hjalpar 4 sama hatt og adrir pjodfélagshépar. Adrir
fiolskyldumedlimir verda einnig samdauna stédugum likamlegum kvillum og kveikja ekki
endilega a perunni vardandi uggvekjandi einkenni sem aetti ad kanna. Algeng upplifun er ad atta
sig a pvi ad ef annar fjolskyldumedlimur myndi upplifa samskonar einkenni og ME-sjuklingurinn
veeri umsvifalaust rokid med vidkomandi @ bradamaottoku tilad ganga ur skugga um ad allt sé med

felldu.

Raskanir a edlilegri meltingu og pvagraesingu eru algengar i ME og geta haft ymsar afleidingar.
Medal peirra ma nefna neeringarefnaskort, vanneeringu, pyngdartap og pyngdaraukningu.
Vodvakippir vegna vanhalda & soltum koma oft fyrir og pratt fyrir ad vitamingildi meelist innan
marka koma merki um skort a8 peim fram, einkum vatnsleysanlegum vitaminum. Likum hefur

verid rennt ad pvi ad petta tengist pvi ad pau skili séri 6né6gum meeli pangad sem peirra er porf.

Magnleysi getur einnig verid svo mikid ad til deemis reglubundnar krabbameinsskimanir eda
heimsoknir til leekna, séu hreinilega meira alag en sjuklingurinn raedur vid. Eins og gefur ad skilja

getur pad dregid dilk a eftir sér.

Huokvilla og -sykingar er oft ad finna hja ME-sjuklingum. Erfidleikar vid sjalfsumhirdu,
raskanir i 6neemiskerfi, ramlegur og sitthvad annad spilar par inn i. Sokum magnleysis eiga

sjuklingar oft erfitt med ad leita til leekna vegna pessa og er hyggilegt ad fylgjast med hudheilsu.

Tannheilsa ME-sjuklinga er sérstaklega brotheett par sem oft hafa peir ekki likamlega burdi til
ad sinna tannumbhirdu eins og aeskilegast veeri. Tannburstun getur krafist meiri orku en er afloégu
og rafmagnstannburstar geta verid of pungir og of haveerir. Pa er munnpurkur algengt vandamal
medal ME-sjuklinga. Einnig getur neikveed reynsla af ferdum til tannleekna spilad inn i. Algengt er
aod deyfilyf innihaldi adrenalin sem eitt og sér margfaldar likurnar 8 rmognunarkasti. Almennt er

meelt gegn pvi i medhondlun ME-sjuklinga. Eins og med krabbameinsskimanir getur alagid af
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tannleeknisheimsoéknum verid ME-sjuklingum éyfirstiganlegur proskuldur. Asteeda er til ad huga

sérlega ad tannheilsu ME-sjuklinga.

Smitsjukdémar eru sérlegur ahaettupattur fyrir ME-sjuklinga. Ljést er ad eitthvad er ur lagi
gengid i oneemiskerfi ME-sjuklinga og ad allt alag a pad er liklegt til ad valda sjuklingum skada.
Algengt er ad endurvirkjun smitsjukdéma eigi sér stad hja ME-sjuklingum, veirusykingar & bord
vid EBV eru edli malsins samkveemt algengastar en einnig bakteriur a bord vid Mycoplasma,
Borrelia og C. pneumonieae og i einhverjum tilfellum sniklar. ba hefur hverskonar nysmit idulega
i for med sér miklar likur a varanlegri versnun sjukdémsastands og aukinni érkumlun. bvi er
veigamikid ad ME-sjuklingar eigi greidan adgang ad skjotri medferd ef peir smitast, eda
endurvakning smitsjukdéms kemur upp, til ad fyrirbyggja aukna sjukdéms- og 6rorkubyrdi. P4
eetti ad fara mjog varlega i bolusetningar ME-sjuklinga, par sem su virkjun dnaemiskerfisins er
einnig oft vold ad sjukddmsversnun. En leggja setti dherslu & smitvarnir i umgengni vid folk med
ME og a ad adstandendur ME-sjuklinga fai adgang ad bélusetningum i vidleitni til ad verja ME-
sjuklinginn smiti.

Medsjukdémar med ME eru allnokkrir, og parf ad taka tillit til samverkunar vid medhdondlun.
Tilad mynda eru deemi pess ad vokvagjof hafi gagnast ME-sjuklingum en ad alagio sem fylgdi ferd

ogveru a vokvagjafarstad var valdur ad 6rmoégnunarkdostum.

Sjukratryggingar - Tryggingastofnun

ME-sjuklingar greina itrekad fra pvi ad sligast undan lyfjakostnadi par sem greidslupattaka
sjukratrygginga i peim lyfjum sem notud eru til ad stemma stigu vid einkennum ME er hverfandi
litil. Algengt er ad ME-sjuklingar geti ekki tekid ut pau fau lyf sem po geta slegid a
sjukddmseinkennin vegna ipyngjandi kostnadar. Vid leggjum til ad sa lyfjalysti sem Bateman
Horne midstddin i Bandarikjunum stydst vid i vinnu sinni med ME-sjuklinga verdi notadur til
vidmidunar fyrir pau lyf sem parf til medhondlunar &8 ME-sjuklingum med peim fyrirvara ad
reglulega parf ad baeta vid pann lista eftir pvi sem rannsdéknir og reynsla sjuklinga leidir i ljés hvada
medul hrifatilad draga ur sjukdémsbyrdi ME. Vid hann gaeti purft ad beeta 68rum medhéndlunum
sem hafa reynstvelilondum 6d8rum en Bandarikjunum, en hafa ekki verid teknar upp par ymissa

hluta vegna.

itrekad heyrum vid af synjunum umsoékna um stodtaeki og adlégunarlausnir sem ME-
sjuklingar purfa a ad halda. Uppfeera parf paer upplysingar sem Sjukratryggingar hafa um pad af
hvada stodteekjum og adlogunarlausnum ME-sjuklingar hafa gagn. Bendum vid pvi a pann lista
sem fylgir pessu skjali og reett var um ad ofan i tengslum vid idjupjalfa. Listinn er ekki teemandi en

tinir til ymist sem getur haegt umtalsvert a versnun sjukdémsastands ME-sjuklinga.
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Breyta parf fylgiskjali med reglugerd 760/2021 - Reglugerd um styrki vegna hjalpartaekja. bPar
parf ad baeta ME vid styrkbeaera sjukdéma i ad minnsta kosti lidum 1231 (Hjalparteeki vid flutning
folks) og 1809 (Stolar) og tilefni er til ad skoda hvad annad geeti purft ad vera styrkbeaert fyrir ME-

sjuklinga, einkum pegar sjukdémur hefur agerst mjog.

Sjuklingar greina fra pvi ad ferli vid ad komast inn i almannatryggingakerfid hafi verid mjog
erfitt og idulega valdid pvi ad sjukddmsastand versnar. Mikinn hluta peirra vandreeda ma skrifa a
itrekadar endurhaefingarkvadir med endurhaefingarnalgunum sem eru skadlegar ME-sjuklingum.
Vid hofum fengid lysingar a 6blidu vidmoti hja matslaeeknum TR par sem ekki virdist hafa verid
skilningur a pvi hversu alvarleg veikindi ME eru. Jafnvel svo sleemt ad yjad sé a0 leti. Pa greinir folk
med ME fré pvi ad hafa itrekad fengid synjun um ororku, pratt fyrir ad vera évinnufeert med ollu,
jafnvel ekki feert um sjalfsbjorg og uppaskrifad mat ad pad sé ekki endurhaefanlegt til starfa. ba
virdast brogd ad pvi ad umsadknir heimilisleekna um 6rorku vegna ME uppfylli ekki skilyrdi sem TR
setur, heimilisleeknar purfa pvi ef til vill studning vid umsadknir til ad trygga ad peir geti sem best

hjalpad félki med ME ad finna sinn sess innan almannatryggingakerfisins.

Sjuklingar greina einnig fra pvi hvernig su streita sem fylgir endurhaefingarkvod, samskiptum
vid Sjukratryggingar og Tryggingastofnun og fjarmalaahyggjum séu mjog ipyngjandi pegar
sjukddémseinkenni ME versna af 6llu alagi. Leita parf leida til pess ad leid ME-sjuklinga i gegnum
kerfid feli i sér sem minnst alag & sjuklinginn sjalfan og ad utanumhald um pad sem gera parf sé
4 hondum félks vid fulla heilsu til ad koma i veg fyrir ad alagid geri illt verra og auki enn a

ororkubyrdi.
Lyfjamal

Eins og fram hefur komid eru ymis lyf til sem geta mildad sum sjukdémseinkenna ME en p6
virdist vera sem svo ad ekki oll lyf sem porf veeri a séu @ markadi hér a landi. bar er sérlega vert ad
nefna lyf sem hamla évideigandi mastfrumuraesingu. Bendum vid a adurnefndan lista yfir lyf i

skjali fra Bateman-Horne midstodinni.

Algengt er ad ME fylgi éutskyrt 6pol gagnvart lyfjum. Stundum lyfvirkum efnum en einnig 6pol
gagnvart fylliefnum sem almennt valda ekki vandraedum. Petta er talid tengjast évideigandi
mastfrumuraesingu og pvi parf samstarf vid lyfjafreedinga um hugsanlega adlogun naudsynlegra

lyfja.

Pa er einnig vontun a ymsu 60ru sem skynsamlegt veeri ad bjéda upp a til s6lu i apdtekum a
vidradanlegu verdi svo sem vokvunarsolt tilinntoku um munn (WHO ORS formula) an iblondunar

seetuefna sem fara oft illa i fram ut héfi viokveema meltingu ME-sjuklinga. Visbendingar eru uppi
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um ad bléodrummal ME-sjuklinga sé oft a tibum allverulega minna en edlilegt er og likum er leitt
ad pvi ad um sé ad reeda raskanir i stjorn Renin-Angiotensin-Aldosterone-kerfisins med fullriflegri
pvagraesingu. ME-sjuklingar eru pvi oft of purrir pratt fyrir naega vokvainntoku og spilar petta
eflaust einnig inn i réttstodudpol af ymsu tagi (t.d. stodubundinn lagprysting og POTS) sem er

algengt medsjukdémsastand ME. Gott adgengi ad auduppteknum soltum veeri til bota.

Pa ervert ad nefna ad medferdarreynsla i Svipjéd med metylkobalamini undir hid hefur gefid

goda raun, langt umfram 6metylerad b12, en pad hefur ekki verid faanlegt hér a landi.

Pau lyf sem ekki eru endurnyjanleg i gegnum Heilsuveru geta einnig valdid vandreedum par
sem sjuklingar geta att mjog erfitt med skyr og skilmerkileg samskipti. Simtol geta verid peim
ofvida og bid i sima getur somuleidis verid ébeerilega mikid alag. Huga parf ad rafreenum lausnum

sem audvelda adgengi og meetti lita til heilbrigdispjonustu fyrir heyrnarlausa i somu andra.

Adstandendur - einstaedingar

Sleeleg vidbrogd innan heilbirgdiskerfisins med gaslysingu og vantru a likamlegan grundvoll
sjukddmseinkenna eru sérlega til pess fallin ad yta undir skilningsleysi adstandenda a veruleika
ME-sjuklinga. Margir sjuklingar upplifa ad adstandendur peirra taki veikindin ekki trianleg eda
hreinlega skilji ekki hversu alvarleg pau eru. Pa parf sjuklingurinn ad verja sig gagnvart
adstandendum sinum. Petta veldur margfoldudu alagi a sjuklinga midad vid pad sem vera parf og
eykur par med & veikindin. Skilningur inni a heimili er grundvollur fyrir pvi ad ME-sjuklingum hraki

ekki vegna ofalags.

bvi veeri pad mjog ahrifarikt ad ganga ur skugga um ad adstandendur og peir sem annast um
ME-sjuklinga fai skyra og skilmerkilega freedslu um pad i hverju veikindin felast, & hverju
virkniadlogun grundvallast og hversu mikilveegt pad er ad lagmarka alag a sjuklinginn. betta getur

studlad ad umtalsvert minnkadri sjukdémsbyrdi fyrir marga og par med verid mikill avinningur.

bPegar veikindi ME-sjuklinga agerast eru adstandendur idulega i hlutverki umoénnunaradila,
samhlida pvi ad vera fyrirvinnur. betta eykur mjog haettuna a kulnun. Heimilisadstod pyrfti pvi ad
bjédast sem allra flestum heimilum par sem adilar med ME eru bdsettir, 6had
fiolskyldusamsetningu. Gera ma pé rad fyrir pvi ad i einhverjum tilfellum veeri heimilisadstod

meira alag a sjuklinginn en er asaettanlegt. Slikt pyrfti ad meta i hverju tilfelli fyrir sig.

Einsteedingar med ME eru oft i mjog erfidri og vidkveemri stédu, par sem homlunin af ME er
mikil, jafnvel pegar veikindin eru ekki i pyngri kantinum. bad ad versla i matinn, elda, og naerast
getur verid sjuklingnum ofvida. Sjukdémurinn er mjog einangrandi par sem hann takmarkar getu

svo skarplega.
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ME er sjukdémur sem hefur ahrif & alla i umhverfi sjuklingsins, par sem héomlunin er svo
umfangsmikil ad ekkert getur verid samt og fyrir veikindin. bPetta hefur einstaklega mikil ahrif a
born ME-sjuklinga, hvort sem um er ad raeda steerri heimili, eda einstaed foreldri. Sjuklingar greina
titt fra pvi ad peir geti ekki sinnt bornum sinum sem skyldi vegna veikindanna. Hlia parf ad
bornum ME-sjukra svo pau bidi ekki skada af pvi hve veikt foreldri peirra er og er hugsanlega efni

til pess ad bornum ME-sjuklinga eettu ad bjédast studningsfulltriar.

Born

Sérstakri athygli pyrfti ad beina ad adsteedum barna med ME, badi 6lograda einstaklinga og

ungmenna sem eru lograda en hafa po ekki enn lagt ad fullu af stad ut i lif hinna fullorénu.

Almennt séd er ME dleeknanlegur sjukdémur sem folk byr vid aevina 4 enda. b6 eru brogd ad
pvi ad born sem veikjast af ME, jafnvelilla, nai ymist ad hrista sjukdéminn alfarid af sér med tid
og tima eda ad minnsta kosti ad na ad verda mun sidur verr haldin en pau voru. betta er p6é had
bvi ad pau fai mjog styrkan studning til stifrar virkniadlogunar og njéti allrar peirrar umoénnunar og
leeknisfreedilegs studnings sem fremst er vol 4. Hér er mjog mikid rim til Urbéta, hugsanlega med

miklum avinningi fyrir veik born.

Born med ME eiga idulega erfitt med skélagongu, sokum pess hversu takmorkud orka ME-
sjuklinga er og pess hversu mikid skynareiti felst 6hjakveemilega i umhverfi skéla. bvi er mikil porf
a freedslu til skolayfirvalda & 6llum skélastigum um paer askoranir sem skélaganga felur i sér fyrir
ME-sjuklinga svo haegt sé ad leita leida til pess ad born med ME heltist ekki 6afturkreeft ur lestinni.
Sja parf til pess ad rum sé innan skoélakerfisins fyrir einstaklinga med ME og ad takmorkud geta

beirra til dastundunar s6kum sjukdémsins sé virt og tekin til greina.

pa parf ad beina sjénum ad peim félagsproska sem born med ME fara 6hjakveemilega a mis
vid par sem pau hafa ekki orkuna til ad umgangast félk &8 pann mata sem jafnéldrum peirra er
ellilegt. bad er mjog liklegt til ad valda peim einstaklega mikilli salarangist, og eetti ad vera
ofravikjanleg regla ad born med ME fai ad njéta salfreedipjénustu adila sem eru sérlega vel fréodir

um ME og ekki hallir undir pa rangtulkun ad ME sé af salreenum toga.

Virkniadlogun fyrir born er einstaklega sndin par sem hun krefst gifurlegs sjalfsaga og
sjalfspekkingar, nokkud sem ekki er haegt ad eetlast til ad born hafi i handradanum i sama meaeli
og fullordid folk, sem po a i fullu fangi med ad tileinka sér virkniadlogun. Sérstakt freedsluefni
midad ad veruleika barna med ME veaeri peim naudsynleg lyftistong. Freeda parf bornin sjalf,

systkini peirra, foreldra, stérfjolskyldur, skéla og ef til vill fleiri.
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Einnig eru brogd ad pvi ad par sem heilbrigdiskerfid bregst ekki vid ME-veikindum barna af
peirri alvoru sem vera ber ad fjolskyldur ME-veikra barna purfi ad verjast asokunum um vanraekslu
ogilla meodferd. bar er beett enn frekar a pad alag sem er a baedi barninu og adstandendum pess
sem eykur likurnar a pvi ad sjukdémsastand og batahorfur versni til muna. Sliku boli parf ad
afstyra med ollu. Fjolskyldur ME-veikra barna purfa studning til ad sinna peim. bvi parf skyra
freedslu um ME til velferdarsvida um land allt svo ad ME-veik born verdi ekki fyrir heilsutjoni eins

og mymorg deemi er ad finna um alla verold.

Nidurlag

Porf er 8 mjog einbeittri fraedslu & 6llum stigum heilbrigdiskerfisins til ad koma i veg fyrir ad
valda enn frekara heilsutjoni hja ME-sjuklingum. Einnig parf freedslu til almennings svo sjuklingar
sem ekki hafa hlotid greiningu leeri ad pekkja einkenni sjukdédmsins og hafi teekifzeri til ad hefja
virkniadlogun sem allra fyrst. Einnig svo ad vinir, vandamenn og vinnuveitendur auki ekki 8 apjan

ME-sjukra ad naudsynjalausu.

Sjuklingar lysa pvi ad pad sé émogulegt fyrir farveikt folk ad berjast vid kerfid. Sjuklingar sem
eru of veikir til ad sinna grundvallarporfum tilvistar eru gerdir abyrgir fyrir pvi ad fa umonnun,
stodteeki, lyf, osfrv. Orkuskerdingin sem ME hefur 6hjakveemilega i for med sér gerir peim okleift
ad leita sér hjalpar, sérstaklega pegar erfitt er ad finna fagadila sem leggja trunad a

sjukdémslysingar.

Porf er a pverfaglegu teymi sem er sérfrott um ME og medsjukdéma ME. Teymi sem sinnir ekki
einvordungu greiningu @ ME, heldur gripur sjuklinga og greidir leid peirra i kerfinu, sér til pess ad
beir fai leeknisfreedilega adstod, eftirfylgd, yfirferd lyfja, umonnun, félagslegan studning og
salfreedilega hjalp og fylgi sjuklingnum eftir til lifstidar. Hver sjuklingur parf sérstakan tengilid sem
haegt er ad leita til pegar upp koma einkenni, sykingar eda mal tengd veikindunum sem parfnast

urlausnar. ME-sjuklingar eru of veikir til ad sinna eigin porfum, hvad pa ad takast a vid kerfid.

Sjuklingum og adstandendum bpeirra parf ad bjédast namskeid i virkniadlogun og allar
endurheaefingarnalganir fyrir ME-sjuklinga purfa 6fravikjanlega ad midast vid lagmorkun
umbhverfisareitis og ad kenna sjuklingnum ad laera ad lifa innan peirra marka sem sjukdémurinn
setur. Stigvaxandi alagspjalfun ma ekki beita a ME-sjuklinga. bann pankagang ad ME sé af

salreenum toga parf ad kveda med ollu i katinn.

Sjuklingar minnast a hversu erfitt pad er ad helstan studning sé ad fa fra sjuklingasamtokum,

frekar en fagadilum innan heilbrigdiskerfisins, pegar sjuklingasamtokin eru ad mestu skipud
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farveiku folki sem ekki hefur sama kraft til ad veita studning og folk sem byr vid fulla heilsu geeti

veitt.

Eins og reett hefur verid i starfi vinnuhdpsins er porf a urreedi fyrir ME-sjuklinga a bord vid
Lj6sid fyrir krabbameinssjuklinga. Vinnuheiti yfir slikt rraedi hefur verid Skiman, med visan i 6pol
ME-sjuklinga gagnvart ljésareiti. Abkoma yfirvalda ad styrkingu sliks Urreaedis er grundvollur fyrir
bvi ad haegt sé ad koma pvi a laggirnar, og par med vinna ad pvi ad vega upp a moéti langvinni
kerfisleegri vanraekslu ME-sjuklinga, asamt pvi ad stydja nygreinda sjuklinga i pvi ad valda sér ekki

6parfa heilsutjoni.

P4 er skortur a faglegum studningi vid ME-sjuklinga valdur pvi ad félk leitar eftir studningi hvar
sem hann faest. Petta eykur haettuna & pvi ad folk, i 6rveentingu sinni eftir einhverju haldreipi, lendi

i gildrum adila sem eetla sér ad graeda a neyd annarra.

Fjoldi heilbrigdisstarfsfolks sem ,trdir ekki 8 ME“ er smanarblettur a islensku heilbrigdiskerfi
og gegn pessu verdur ad skera upp heror. bad veeri saga til neesta bagjar ef heilbrigdisstarfsfolk
leyfdi sér ad efast um tilvist lungnapembu, MS, eda fétbrota. Hvi lidst pad ad fjoldi
heilbrigdisstarfsfolks ,,trui ekki 8 ME“ sem sjukdém, pegar vid hofum nalega 80 ara reynslu af ME
sem faraldsfreedilegum kvilla hér a landi og sjukddmnum var fyrst lyst visindalega sem
likamlegum sjukdémi med likamlegar orsakir af islensku freedafélki? Hvers eiga ME-sjuklingar ad
gjalda og hveneer a ad rétta peirra hlut eftir aratugi af vanraekslu og illri medferd innan kerfisins?
Hér parf ad draga leerdom af sogu MS, hvernig MS sjuklingar voru alitnir modursjukir og
imyndunarveikir fyrir daga sneidmynda. ME-sjuklingar hafa verid medhondladir af fyrirlitningu af

sOmu rét aratugum saman og mal er ad linni.

betta skjal var unnid af manneskju med ME sem byr vid verulega skerta getu til allra verka,
likamlegra sem og hugraenna. Eins og sakir standa hefur vinnsla pessa skjals gengid mjog
heettulega neerri heilsu héfundar pess en pungi pessa mals var metinn svo mikill ad alagid veeri

éumflyjanlegt.
Fyrir hdnd ME félags islands

Freyja Imsland
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4. Syn Samtaka um POTS & islandi & pjonustu fyrir f6lk med POTS

Hugrdn Vignisdéttir, fyrir hénd Samtaka um POTS & [slandi.

Samfelld og samraemd pjonusta vio folk med POTS

bad er syn Samtaka um POTS 4 islandi ad einstaklingar med POTS eigi ad hafa adgang ad
samfelldri, samraemdri og einstaklingsmidadri pjonustu par sem skyrt er hvar abyrgd liggur a
greiningu, medferd, freedslu, endurheefingu og eftirfylgd. bjénustan parf ad taka mid af
heildsteedum ahrifum heilkennisins a heilsu, feerni, lifsgeedi og patttoku i daglegu lifi. Hver
einstaklingur parf ad fa adstod vid ad halda utan um pa fjélpaettu pjonustu sem vidkomandi kann

ad purfa 8 ad halda (Lau o.fl., 2026; Vernino o.fl., 2021).

Sjukdémsbyrdi POTS getur verid mikil. Rannsodknir hafa synt verulega skerdingu a
heilsutengdum lifsgaedum félks a 6llum aldri sem glimir vid POTS samanborid vid sama aldur og
kyn peirra sem ekki eru med POTS. Lifsgaedaskor POTS hdpsins var einnig leegra en birt skor fyrir
ymsa adra langvinna sjukdéma, par a medal langvinnan nyrnasjukdém, langvinna lungnateppu
og hjarta- og eedasjukddma. Skerdingin kemur einnig fram i samtolum vid félagsfélk samtakanna
og onnur sem eru ad glima vid POTS hér a landi. Skerdingin sem um reedir naer medal annars til
hreyfigetu, sjalfsumonnunar, venjubundinna daglegra athafna, verkja og 6paeginda og andlegrar
lidanar. | ritryndri rannsékn 4 500 einstaklingum med POTS kom jafnframt fram ad heilkennid
hafdi veruleg ahrif & daglegt lif, par 8 medal atvinnupatttoku og félagslega patttoku. Pannig er
POTS ekki eingongu heilkenni sem veldur likamlegum einkennum, heldur getur pad haft veruleg
ahrif & getu folks til ad sinna peim hlutverkum og verkefnum sem eru peim mikilvaeg i daglegu lifi

(Seeley o.fl., 2023; Seeley o.fl., 2025).

Pessi sjukdémsbyrdi undirstrikar mikilveegi pess ad pjonusta vid folk med POTS sé ekki
eingdngu midud ad greiningu og medferd einkenna heldur einnig pvi ad vidhalda feerni, sjalfstaedi

og péatttéku i daglegu lifi.

Af hverju er samfelld og samraemd pjonusta mikilveeg?

Leidin ad POTS greiningu getur verid 1ong og flékin. [ astralskri rannsékn héfdu patttakendur
ad medaltali leitad til 5,2 laekna adur en greining fékkst og rumlega helmingur hafdi leitad a
bradamaéttoku vegna einkenna. Fjordungur hafdi bedid i meira en tiu ar eftir greiningu. Hja 64,6%
patttakenda hofdu likamleg einkenni verid rakin til kvida adur en POTS greining fékkst. Vid hofum
ekki slikar tolur yfir okkar sjuklingahdép hér a landi ndna en vonum ad pad verdi sidar, nu pegar

réttur greiningarkédi hefur verid innleiddur. Einstaklingar med POTS 4 islandi hafa einnig itrekad
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greint fra dskorunum i samskiptum vid heilbrigdiskerfid. Morg greina fra pvi ad vera ekki truad,
verid gaslyst um eigin veikindi og likamleg einkenni POTS verid skyrd sem kvidi eda salreenn vandi
fremur en likamlegur. Slik reynsla getur leitt til sjalfsefa og tof a greiningu. bessar upplysingar og
nidurstodur erlendra rannsékna varpa ljosi a paer askoranir einstaklingar med POTS upplifa,
mikilveegi pess ad heilbrigdisstarfsfélk hafi pekkingu & heilkenninu og ad til stadar sé skilgreint og

skyrt ferli pegar grunur vaknar um POTS (Seeley o.fl., 2025).

Greining ein og sér leysir p6 ekki pjonustuporf einstaklingsins og getur verid afar flékin sokum
pbeirra mismunagreininga sem purfa ad eiga sér stad adur en POTS greining er gefin.
Einkennamynd hvers og eins er einnig fjolbreytt og oft 6lik sem gerir pad ad verkum ad ekki er til
stadar ein meodferd sem virkar fyrir 6ll med POTS. Medferdarporf og medferdarplan er
einstaklingsbundid og pvi mismunandi milli einstaklinga. Nyleg yfirlitsgrein um POTS leggur
aherslu & pverfaglega nalgun, reglulega eftirfylgd og adkomu 6likra fagstétta eftir porfum hvers
einstaklings. begar margir fagadilar koma ad pjonustu sama einstaklings er mikilveegt ad abyrgd

og verkaskipting séu skyr og ad pjonustan sé samheefd (Lau o.fl., 2026). Reynslan synir pvi midur

ad of morg purfa sjalf ad halda utan um eigin medferd og skortir pa gjarnan eftirfylgd. Pad lendir
bvi & einstaklingnum ad halda utan um umfangsmikla sjalfsuménnun og adlaga daglegt lif ad
einkennum. Pad getur medal annars falid i sér ad huga ad vokva- og saltinntoku, lyfjamedfero,
brystingsfatnadi, hreyfingu, hvild, mataraedi og pvi sem getur aukid einkenni. Kerfisbundio yfirlit
4 rannsoknum syndi ad studningur vid sjalfsumonnun folks med POTS hefur ad mestu beinst ad
almennum radleggingum um lifsstil, notkun stodtaekja og ad fylgja medferd. Minni ahersla hefur
verid a hvernig heilbrigdispjonustan geti stutt vid folk sem er ad takast a vid heilkennid til lengri
tima, medal annars med itarlegri freedslu og upplysingagjof, studningi i samskiptum vid

heilbrigdisstarfsfélk og félagspjonustu, sem og hagnytum studningi vid daglegt lif (Eftekhari o.fl.

2025a). Sjalfsumonnun er 6hjakvaemilegur hluti af medferd vid POTS og einstaklingurinn ber ad

sjalfsogdu abyrgd a morgum pattum hennar. Vandinn verdur hins vegar pegar einstaklingurinn
parf ekki adeins ad halda utan um og samrama pjonustu o6likra fagadila sjalfur, heldur lika ad
leita eftir neestu skrefum og midla upplysingum milli peirra. Fyrir einstakling sem byr vid verulega
sjukddmsbyrdi getur pad verid mikid vidboétaralag og jafnvel valdid sjukdémsversnun. betta er
ekki su abyrgd sem heilbrigdiskerfid aetti ad leggja a einstakling sem byr vid langvinn og hamlandi
veikindi og med Ollu 6asaettanlegt ad brotakennd heilbrigdispjénusta feeri abyrgd yfir a sjuklinga

og pbjénustupega.

Rannsoknir a reynslu félks med POTS syna jafnframt ad ahrif heilkennisins na til fleiri patta en

likamlegra einkenna. Folk lysir ahrifum a sjalfsmynd, samskipti, félagslif og framtidaraform. pad
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leggur aherslu @ mikilveegi pess ad heilbrigdispjonustan veiti peim freedslu, skilning og studning

vid ad adlagast langvinnum veikindum (Walsh o.fl., 2025). Slikur studningur hefur verid
6fullneegjandi i islensku heilbrigdiskerfi ad mati S.P.[ og er pad einleeg 6sk samtakanna ad Gr pvi

verdi beett hid fyrsta.

Samfelld pjonusta snyst pvi ekki fyrst og fremst um ad fjolga drreedum heldur ad tryggja ad
pbjénustan sé samhaefd, ad abyrgd sé skyr og ad einstaklingurinn viti hvert hann eigi ad leita &

hverju stigi pjénustunnar.

Hvernig sjaum viod fyrir okkur ad pjonustan fari fram?

S.P.[ sja fyrir sér skilgreinda pjonustuleid sem fylgir einstaklingnum fra fyrstu grunsemd um
POTS, i gegnum greiningu og medferd og afram i endurhaefingu, eftirfylgd og endurmat. Pjénustan
parf ad vera einstaklingsmidud og byggja a pverfaglegu samstarfi ut fra porfum hvers og eins.
bPegar grunur vaknar um POTS parf ad vera skyrt hvert einstaklingur getur leitad, hvernig grunnmat
fer fram og hvert neesta skref sé. Ferlid parf ad vera samraemt og adgengilegt i heimabyggd pannig

a0 einstaklingur geti leitad til heilsugaeslunnar og fengid skyra leid afram (Lau o.fl., 2026; Raj o.fL.,

2020).

begar POTS-greining liggur fyrir parf einstaklingurinn ad fa skyra freedslu um heilkennid,
upplysingar um meodferdarmaoguleika og einstaklingsbundna medferdaraeetlun. Jafnframt parf ad
liggja fyrir hver beri dbyrgd a eftirfylgd og hvert einstaklingurinn geti leitad ef einkenni breytast eda

fram kemur sjukdémsversnun (Lau o.fl., 2026; Raj o.fl., 2020).

Endurheefing parf ad taka mid af raunverulegri feerni og getu einstaklingsins og peim
markmidum sem vidkomandi vill na. Markmidin geta verid allt fra pvi ad geta betur sinnt eigin
umhirdu og heimilislifi yfir i aukna namsgetu, félagslega patttoku og/eda endurkomu til vinnu.
Aherslan parf pvi ad vera & ad stydja einstaklinginn vid ad na peim markmidum sem skipta
viokomandi mali, auka moguleika til patttoku i eigin daglega lifi med peim hjalparteekjum sem
teljast naudsynleg hverju sinnii pann tima sem porf er 4, en ekki eingdngu @ maelanlega likamlega

afkastagetu.

Eftirfylgd parf ad vera regluleg og abyrgd hennar skyr. Meta parf med reglubundnum heetti
hvernig einstaklingnum vegnar, hvort medferd og studningur séu ad skila tileetludum arangri og
hvort porf sé a ad endurskoda medferd eda onnur Urraedi. Mikilveegt er ad breytingar 8 einkennum
og daglegri virkni séu teknar med i slikt mat. Til eru matslistar sem henta til arangursmats og eru

beir nefndir 8 6drum st6dum i pessari skyrslu (Sletten o.fl., 2012; Spahic o.fl., 2023).
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Sérhaefd POTS-pjonusta og samheaefing

Til ad tryggja samfellu telja S.P.[ mikilveegt ad komid verdi & sérhaefdri POTS mottoku eda
sambeerilegri skilgreindri pjonustuleid. Par veeri haegt ad sampeaetta mat, freedslu, medferd,
eftirfylgd og samheaefingu vid adra fagadila. POTS mottakan pyrfti jafnframt ad tengja saman 6lik
bjénustustig heilbrigdiskerfisins og tryggja ad hver einstaklingur fai adgang ad bpeirri
sérfraedipekkingu sem porf er & hverju sinni, an pess ad purfa sjalfur ad seekjast eftir eda ad
samraema pjénustuna. Porf fyrir slika pverfaglega nalgun er i samraemi vid nylegt yfirlit um POTS,
bar sem logd er dhersla a pverfaglegt samstarf, reglulega eftirfylgd og mat a svorun vid medferd

(Lau o.fl., 2026).

Rannsdknir stydja préun sampeettrar pjénustu milli fyrsta og annars pjénustustigs, med
adgangi eftir porfum ad hjukrunarfreedingum, sjukrapjalfurum, salfreedingum, idjupjalfum,
neaeringarfreedingum, videigandi sérgreinaleeknum og félagslegum studningi. Mikilveegur pattur i
sliku fyrirkomulagi veeri ad einn skilgreindur adili hefdi yfirsyn yfir pjonustuferlid og veeri tengilidur
einstaklingsins, einskonar malastjori. Hjukrunarfreedingur med pekkingu a POTS geeti gegnt sliku
samhaefingarhlutverki og yrdi pad ad vera skilgreint sérstaklega. Nyleg rannsdkn a reynslu
sjuklinga af pverfaglegri pjonustu fyrir einstaklinga med POTS bendir jafnframt til pess ad
sjuklingar kunni ad meta slikt fyrirkomulag og telji pad eeskilegra en pjonustu sem byggist
eingongu a laeknisvidtolum, eins og oft vill verda pegar ekki er naeg pekking til stadar. Rannsdknin
var po litil og pvi parf ad tulka nidurstodurnar med peim fyrirvara ad paer syni fyrst og fremst
reynslu og vidhorf patttakenda en sanna ekki arangur sliks pjénustulikans almennt (Wilson o.fl.,

2026).

Hverju geeti samfelld og samraemd pjonusta skilad?

Markmid slikrar pjonustu veeri fyrst og fremst ad baesta stodu einstaklinga med POTS og
fidlskyldna peirra. Avinningurinn geeti jafnframt ndo til heilbrigdiskerfisins og samfélagsins.

Fyrir einstaklinginn geeti skyr pjonustuleid dregid ur pvi alagi sem fylgir ad purfa sjalfur ad finna
neestu skref, midla upplysingum milli fagadila og samreema O6lika peetti eigin medferdar.
Markvissari greining, freedsla, medferd og eftirfylgd geta pannig stutt einstaklinginn og gert
honum audveldara fyrir ad takast a vid einkenni sin, vidhalda feerni og sjalfstaedi og sinna daglegu
lifi eftir pvi sem einkenni og heilsa leyfa hverju sinni.

Fyrir heilbrigdiskerfid geeti skyr verkaskipting og samheefing dregid ur tviverknadi og studlad ad
skilvirkari og 6ruggari pjonustu. Sameiginleg syn og gott upplysingaflee di milli pjonustuadila geeti
jafnframt studlad ad markvissari og samreemdari pjénustu og dregid Ur peirri byrdi sem annars

getur fallid a einstaklinginn sjalfan.
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Fyrir samfélagio felst mogulegur avinningur medal annars i pvi ad fleiri einstaklingar geti haldid
afram ad sinna fjolskyldu og heimili, stundad nam eda atvinnu og tekid patt i félagslifi og
tdmstundum eftir pvi sem heilsa og einkenni leyfa. Med videigandi greiningu, medferd og
endurhaefingu ma skapa betri forsendur fyrir folk ad geta haldid afram ad taka patt i peim
verkefnum og hlutverkum sem skiptir pau mali.

Arangur pjénustunnar parf pvi ad meta Ut fra pvi hvernig htin stydur einstaklinginn i daglegu Lifi,
medal annars me? tilliti til einkenna, feerni, sjalfsteedis og patttoku, en ekki eingdngu ut fra

lifedlisfreedilegum meelingum (Rich o.fl., 2021; Rich o.fl., 2026). Til eru matslistar sem na velutan

um pad og ma par nefna COMPASS-31, MAPS og VOSS (Raj o.fl., 2020).

S.P.i telja a8 skyr, samfelld og samraemd pjénustuleid sé til pess fallin ad draga Ur évissu og
6parfa alagi a einstaklinga med POTS og skapi betri forsendur fyrir pvi ad peir geti tekid patt i
fiolskyldulifi, nami, atvinnu og 68rum pattum daglegs lifs.

Einstaklingur med POTS a ekki sjalfur ad purfa ad vera samhaefingaradili eigin pjonustu. Kerfid
pbarf ad tryggja samfellu fra fyrstu grunsemd um POTS, i gegnum greiningu og medferd og afram i

endurheaefingu og eftirfylgd.

borf er a betri pjonustu

Lagt er til ad einstaklingar med POTS fai sambeerilegt eftirlit og studning innan
heilbrigdiskerfisins og adrir hdpar sem glima vid alvarleg veikindi svo sem sykursyki, hjartabilun
eda krabbamein. | pvi samhengi meetti nyta Medveru innan Ségu til ad tryggja markvisst
utanumhald og stadlad mat a einkennum og lidan.

Med stodludum spurningarlistum veeri heegt ad meta einkenni og lidan vid upphaf medferdar
og fylgja peim eftir med reglubundnum heetti, hvort sem um raedir grunnmedferd, lyfjamedferd
eda vokvamedferd. Slikt fyrirkomulag myndi gera medferdaradilum kleift ad fylgjast kerfisbundid
med lidan einstaklinga og meta arangur meodferdar yfir lengri tima. Jafnframt veeri haegt ad
stydjast vid lifedlisfreedilegar meelingar svo sem hjartslattartioni vid virkt stoduproéf (e. active
stand test) og blodprysting til ad fa heildstaedari mynd af préun einkenna og medferdararangri

(Sletten o.fl., 2012; Spahic o.fl., 2023; Treister o.fl., 2015).

Hjukrunarfreedingar med sérpekkingu 8 POTS geta gegnt lykilhlutverki i pjonustu vid pennan

hép (Lau o.fl., 2026; Wilson o.fl., 2026). beir gaetu annast reglubundid eftirlit og voktun einkenna,

veitt fraedslu og studning og brugdist timanlega vid breytingum & lidan. Jafnframt gaetu peir gegnt
mikilveegu samhaefingarhlutverki milli einstaklinga med POTS og peirra mismunandi fagadila og
sérfraedinga sem koma ad greiningu, medferd og eftirfylgd. Slikt fyrirkomulag geeti studlad ad

aukinni samfellu i pjonustu, skyrari abyrgd og markvissara utanumhaldi.
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Vettvangurinn geeti jafnframt nyst til ad midla markvisst areidanlegu freedsluefni og
leidbeiningum til einstaklinga med POTS og skapa skyrar samskiptaleid milli peirra og
heilbrigdisstarfsfélks. Med reglubundnu eftirliti veeri auk pess unnt ad greina versnun einkenna
fyrr og bregdast vid med videigandi inngripum og studningu i hverju tilfelli fyrir sig.

Med pessu fyrirkomulagi, sem hefur verid rannsakad hja 6drum hépum sjuklinga med
langvinna sjukdéma til ad mynda sykursyki og hjarta- og eedasjukddéma, meetti studla ad aukinni
samfellu og betra utanumhaldi i pjonustu vid einstaklinga med POTS. Slikt pjénustulikan hefur
medal annars verid tengt vid jakveedari upplifun sjuklinga, feerri innlagnir og endurinnlagnir og
baettan heilsufarslegan arangur. Jafnframt geeti pad audveldad einstaklingum samskipti vid
heilbrigdiskerfid og skapad skyrari farveg fyrir eftirfylgd, 6had busetu. Med reglubundinni
skraningu einkenna og lidanar geefist einstaklingum aukid teekifaeri til ad midla upplysingum um
eigin heilsu og svorun vid medferd og heilbrigdisstarfsfolki betri yfirsyn yfir proun einkenna og

medferdarporf (Davis o.fl., 2021; Kilfoy o.fl., 2025).

Stodlud og reglubundin s6fnun upplysinga um einkenni, lidan, lifedlisfreedilegar meelingar og
medferdararangur geeti einnig skapad mikilveegan grunn fyrir frekari rannsoknir a POTS. Slik gogn
geetu nyst til ad auka pekkingu a arangri mismunandi medferda og Urraeda og studlad pannig ad

markvissari og gagnreyndari pjénustu vid einstaklinga med POTS (Raj o.fl., 2021).

Fyrir hénd Samtaka um POTS 4 islandi

Hugrun Vignisdattir, varaformadur.
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5. Umhverfisveikindi

Kristin Sigurdarddttir, Linda Gunnarsdottir, Sigurveig Sigurdarddttir og Una Emilsdottir

Inngangur
Umbhverfisveikindi er samheiti yfir fjolpeettan heilsufarsvanda par sem einstaklingar upplifa
einkenni sem tengjast utsetningu fyrir 6heilneemu umhverfi, medal annars raka- og
mygluskemmdu husneaedi, 6fullneegjandi innilofti eda efnaareiti. Einkenni geta komid fram fra
einu eda fleiri liffeerakerfum og verid veeg og timabundin eda verulega alvarleg og langvinn.
Sterkustu visindalegu gognin varda tengsl raka- og mygluskemmda vid 6ndunarfeeraeinkenni,
astma og akvedin ofneemis- og bdélguastond. Jafnframt hefur verid lyst fjolpeettari einkennum,
medal annars preytu, vitreenni skerdingu, svefntruflunum og einkennum fra o&sjalfrada
taugakerfinu. Rannsoéknir 8 pessum tengslum eru takmarkadri og undirliggjandi lifedlisfreedilegir
ferlar ekki ad fullu skyrdir.
Lykilatridi
e Studla ad snemmteeku mati og draga ur aframhaldandi skadlegri Utsetningu.
e Samraema kliniskt mat, medferd og eftirfylgni.
e Draga urvangreiningu og éparfa endurteknum rannsdéknarferlum.
e Stydjavid einstaklingsmidada, pverfaglega medferd og endurheefingu.
e Tryggja ad umhverfi heilbrigdis- og endurhaefingarpjénustu stydji vid bata.

e Eflarannséknir, samreemda skraningu, forvarnir og kerfisleg Urreedi.

Hugtok og skilgreiningar

Hugtak Skilgreining

Rakaskemmdir Raki i byggingu eda byggingarefni sem getur
skapad skilyrdi fyrir  Orveruvexti og
uppsofnun orverubrota, agna og rokgjarnra
efna.

Rokgjorn orveruefni (mVOC) Rokgjorn efni sem myndast vid efnaskipti
Orvera, medal annars myglu og bakteria.

B-glukanar Fjolsykrur sem finnast medal annars i
frumuveggjum sveppa og geta haft ahrif a
6naemiskerfid.
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Geislabakteriur (Actinobacteria) Bakteriur sem finnast natturulega i jardvegi,
ryki og lifreenu efni. Sumar tegundir geta
vaxid i roku byggingarefni; polin form geta
vardveist i ryki eftir ad efni hefur pornad.

Truflun a 6sjalfrada taugakerfinu | Truflun & starfsemi dsjalfrada taugakerfisins
(dysautonomia) sem getur medal annars valdid svima,
hjartslattarépeegindum, breytingum a

blédprystingi og skertri areynslugetu.

Réttstodudpol Einkenni sem koma fram eda versna i
uppréttri stodu og minnka vid ad sitja eda
liggja. POTS er eitt form réttstodudpols.

Mastfrumureesingarheilkenni (Mast Cell Astand par sem mastfrumur virkjast
Activation Syndrome (MCAS)) 6edlilega og losa bodefni sem geta valdid
fjolbreyttum einkennum.

Fjolefnadpol (Multiple Chemical Sensitivity | Aukid naemi fyrir efnum i umhverfi sem getur

(MCS)) tengst einkennum fra morgum
liffeerakerfum.

ihlutaveiki (Autoimmune/Inflammatory Heiti sem notad hefur verid um fjolpaett

Syndrome Induced by Adjuvants (ASIA einkenni sem talin eru geta tengst

syndrome). Stundum nefnt Shoenfeld- 6neaemisvirkjandi ahrifum igreeddra efna eda

heilkenni ihluta. bPekking a orsakasambandi og

medferd er enni préun.

Langvinnt bélguvidbragdsheilkenni (Chronic Hugtok sem notud hafa verid i sumum
Inflammatory Response Syndrome (CIRS) ) erlendum kliniskum likbnum um langvinna
bélgusvorun og einkenni i tengslum vid
liffreedilega Utsetningu, par & medal
rakaskemmt hisnezedi.

Flytispurningalisti um umhverfisutsetningu og | Stadladur spurningalisti til ad meta
-naemi.(Quick Environmental Exposure and | efnadpol, einkenni og ahrif umhverfisareita a
Sensitivity Inventory (QEESI) daglegt lif. Listinn er skimunar- og matstaeki,
ekki sjalfsteett greiningarprof.

Stada pekkingar og takmarkanir

bekking & heilsufarslegum ahrifum raka og myglu hefur aukist verulega a undanfornum arum.
Sjukddémseinkennin geta tekid a sig margvislega mynd ogmikilveegt er ad greina a milli vel
stadfestra tengsla, vaxandi visbendinga og atrida sem enn parfnast frekari rannsékna.

Vel stadfest tengsl:
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Astmi og versnun astma.

Hdsti, surgur, maedi og erting i efri og nedri loftvegum.

Einkenni fra nefi og kinnholum (erting i slimhuo, nefstiflur, tidar/pralatar kinnholubélgur).
Ondunarfzerasykingar.

Akvedin ofnaemis- og bélgudstond, par & medal ofnsemislungnabdlga (e. allergic

alveolitis).

Sumar rannsoéknir og klinisk reynsla benda tilmogulegra tengsla vid fjolpaettari einkenni, svo sem:

Langvarandi preyta og orkuleysi.

Heilapoka og vitreen einkenni.

Svefntruflanir.

Einkenni fra 6sjalfrada taugakerfinu (réttstodudpol, hradur hjartslattur/hjartslattarénot
(POTS-lik einkennamynd), blédprystingssveiflur, truflun a hitastjérnun,

meltingarfeeraeinkenni ofl.)

Frekari rannsékna er porf a morgum svidum. Par ma nefna:

Rannséknum a meingerd sjukdémanna (e. pathogenesis) .
Hlutverk einstakra drvera, orverubrota og sveppaeiturefna.
Hugsanleg lifmerki.

Hlutverk 6naemiskerfis og taugakerfis.

Arangur sérhaefdra medferda.

Langtimaahrif og ahaettupaettir.

Ahrif 4 bérn og ungmenni.

Visindaleg o6vissa dregur ekki ur mikilveegi einkenna sjuklinga, heldur undirstrikar

mikilveegi vandads klinisks mats og frekari rannsdkna.

Einkenni

Einkenni eru einstaklingsbundin og geta breyst med tima. Hja sumum eru pau veeg og takmorkud,

en hja 6drum fjolpeett, langvinn og hamlandi. Algeng einkenni eru medal annars:

Ondunarfeeri og slimhadir: hésti, maedi, nefstifla, haesi, erting i augum og slimhudum.
Taugakerfi: hofudverkur, heilapoka, einbeitingar- og minniserfidleikar, svimi og aukid
neemi fyrir areiti.

Orka og svefn: preyta, orkuleysi, svefntruflanir og versnun einkenna eftir alag.

Stodkerfi og hiid: vodva- og lidverkir, kladi og utbrot.
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e Meltingarfaeri: 6gledi, kvideinkenni, haegdatregda eda nidurgangur.

e Osjalfrada taugakerfid: hjartslattarénot, réttstodudpol, POTS-lik einkenni og breytingar

a blédprystingi.

e Onaemis- og bélguvidbrogd: ofnaemislik vidbrogd, MCAS-lik einkenni og auki®d naemi fyrir

efnum og lykt.

Algeng einkenni ma finna i eftirfarandi toflu:

Liffeerakerfi

Ondunarfzeri og slimhudir

Taugakerfi

Osjalfrada taugakerfid

Orka og svefn

Meltingarkerfi

Hud og slimhadir

Onzemis- og bélguvidbrégd

Gedraen og salraen einkenni

Algeng einkenni

Astmi, andpyngsli, hosti, hassi, nefstifla, erting i nefi og koki, purrkur i slimhadum,

blédnasir, endurteknar kinnhelu- og ennisholubdlgur.

Heilapoka, einbeitingarskortur, minnisvandamal, hafudverkur, svimi, naladofi,

jafnvaegistruflanir, jésnaemi, hljédnaami, aukid lyktarnaami.

Hjartslattardnot, hradtaktur, réttstédudpol, POTS-lik einkenni, dstddugur

blaédprystingur, truflun & hitastjérnun og svitamyndun.

Langwvinn preyta, minnkad areynslupol, versnun einkenna eftir areynslu,

svefntruflanir, dendurnasrandi svefn.

Upppemba, kvidverkir, haegdatregda, nidurgangur, ogledi, einkenni samrymanleg

idracpoli.

KIadi, atbrot, ddtskyrd haderting, svidi.

Endurteknar sykingar, MCAS-lik einkenni, aukid naemi fyrir efnum og lykt,

ofnaemislik vidbragd.

Pirringur, kvidaeinkenni, depurd, tilfinningalegur ostddugleiki, streitudpol.

Hluti einstaklinga getur nad verulegum bata eftir ad Utsetningu fyrir 6heilneemu umbhverfi lykur.

Hja 6drum tekur bati lengri tima og einkenni geta verid vidvarandi pratt fyrir ad einstaklingur hafi

yfirgefid hid rakaskemmda umhverfi. bad utilokar pvi ekki tengsl vid umhverfi pétt einkenni hverfi

ekki strax. Endurutsetning getur hja sumum tengst hradari eda sterkari einkennasvorun.

A eftirfarandi mynd ma sjd préun veikinda eftir Gitsetningu (myndin er unnin Gr grein Tuuminen og

Sakari Rinne 2017
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Timi

Sumir einstaklingar lysa einnig einkennum sem skarast vid einkenni ME, POTS, MCAS eda

fiolefnadpols (MCS). Slik skorun kallar a einstaklingsmidad kliniskt mat en felur ekki sjalfkrafa i

sér ad um sameiginlegan sjukdém sé ad reeda.

Greining

Greining byggist fyrst og fremst & itarlegri sjukrasogu, upplysingum um utsetningu og vondudu

klinisku mati. Engin ein blédprufa eda rannsdkn getur stadfest eda utilokad umhverfisveikindi.

Vid upphafsmat skal sérstaklega spyrja:

Hveneer einkenni hofust og hvernig pau hafa proast.

Hvort einkenni tengjast akvednu heimili, vinnustad, skéla eda 68ru umhverfi.

Hvort einkenni héfust eftir flutning eda breytingu a hisneedi.

Hvort einkenni minnki fjarri umhverfinu og versni vid endurkomu.

Hvort adrir i sama umhverfi hafi svipud einkenni.

Sogu um raka, vatnstjon, leka, synilega myglu, myglulykt eda 6fullnaegjandi loftreestingu.
Atvinnuutsetningu fyrir ryki, reyk, gasi, leysiefnum, Udun, malningu, nidurrifi eda

mengudum byggingarefnum.
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Flytispurningalisti um umhverfisutsetningu og neemi.(QUEESI)

»QUEESI“ er stadladur spurningalisti sem notadur er til ad meta efnadpol, einkenni og ahrif
umbhverfisareita & daglegt lif. SUM - samtok um ahrif umhverfis a heilsu hefur fengid leyfi til ad
byda og stadfeera listann fyrir islenskar adstaedur. Listinn getur stutt samreemda skimun og
eftirfylgni en er ekki sjalfsteett greiningarprof.

Visbendingar sem styrkja grun um umhverfisahrif

e Timasamband milli upphafs einkenna og breytinga a umhverfi.

e Bati eda minnkun einkenna fjarri vibkomandi umhverfi.

e Versnunvid endurkomu eda endurutsetningu.

e Svipud einkenni hja fleiri einstaklingum i sama umbhverfi.

e Stadfestar rakaskemmdir, mygluvoxtur eda adrir mengunarpeettir.

bessar visbendingar stadfesta ekki orsakasamband einar og sér. Hja sumum getur tekid daga,

vikur eda manudi ad finna breytingu a einkennum eftir ad Utsetningu lykur.

Videigandi rannsoknir

Rannsoknir skulu midast vid einkenni og hugsanlegar mismunagreiningar. Til deemis:

e Ofnaemisprof pegar grunur er um IgE-midlad ofneemi,

e Lungnarannsoknir vid ondunarfaeraeinkennum,

e Sérheeft mat hja lungnasérfraedingi vid grun um ofnaemislungnabdlgu,

e Videigandi rannsdknir vegna blédleysis, skjaldkirtilssjukddma, naeringarskorts og

annarra mogulegra orsaka.

Rannséknir eins og C4a, TGF-B1, MMP-9, VEGF, MSH, VIP, HLA-DR/DQ, MARCoONS-reektanir og
VCS-prof eru notadar i sumum erlendum medferdarlikbnum en ekki er naegur visindalegur
studningur til ad maela med peim sem stadladri greiningu innan islenska heilbrigdiskerfisins.
Sama gildir um meelingar & sveppaeiturefnum i blodi eda pvagi og IgG-maelingar sem aetladar eru

til ad greina ,,myglusjukdom®.

Ahzettuhépar

Til sérstakra ahaettuhdpa teljast:
e Bo6rnogaldradir.
e Einstaklingar med astma eda ofnaemissjukdéma.
e Einstaklingar med énaemisbeelingu, sjalfsofnaemis- eda langvinna bdolgusjukdéma.
e Einstaklingar med adra langvinna sjukdéma par sem aukid alag vegna umhverfis getur

haft kliniska pydingu.
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Mikilveegar mismunagreiningar

e Jarn-, B12-, félat- eda D-vitaminskortur.

e Skjaldkirtilssjukdémar.

o Keefisvefn.

e Hjarta og taugasjukdémar.

e Meltingarsjukdémar.

e Sjalfsofneemissjukdémar.

e ME og langvinnt COVID-19.

e POTS og adrar truflanir i 6sjalfrada taugakerfinu.

e bunglyndi, kvidi og 6nnur gedraen astand pegar pad a vid.

Minnkun utsetningar

Mikilveegasta adgerdin pegar stadfestur er raki eda mygluvoxtur er ad fjarleegja rakaorsokina og

koma i veg fyrir aframhaldandi orveruvoxt. WHO leggur aherslu a ad fyrirbyggja og lagfeera

vidvarandi raka og myglu i byggingum. (World Health Organization)
Meta getur purft:

e vidgerdir og urbaetur,

e beett loftreestikerfi,

e timabundna brottflutning ef adsteedur krefjast pess,
e breytingar 4 vinnuumhverfi,

e faglegt mat a byggingu og innilofti.

Ahersla skal vera 4 ad laga vandamalid i bggingunni, fremur en ad einblina eingdéngu & mzelingar
a einstokum orverum.Alpjédaheilbrigdismalastofnunin (WHO) meelir ekki med sérstokum
heilsutengdum vidmidunarmaorkum fyrir magn 6rvera i innilofti, heldur leggur dherslu 4 ad koma i
veg fyrir raka og mygluvoxt og bregdast vid slikum adsteedum pegar paer koma upp. (NCBI)
Krossmengun

Hja sumum einstaklingum getur aframhaldandi utsetning tengst ryki, 6rognum eda 60rum
mengunarpattum sem berast med fatnadi, innbui, persénulegum munum eda farartaekjum fra
skemmdu umbhverfi. Mat & slikri Utsetningu parf ad vera einstaklingsbundid og byggjast &

einkennamynstri, sjukrasogu og klinisku mati.
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Medferd og endurhaefing

Medferd skal vera einstaklingsmidud og taka mid af einkennum, sjukdémsbyrdi, undirliggjandi
sjukdomum, areynslupoli og umfangi Utsetningar. Bati getur verid haegur og sveiflukenndur og

getur hja sumum tekid manudi eda jafnvel ar.

Meoferd

Medhondla skal einkenni samkvaemt vidurkenndum kliniskum leidbeiningum, til deemis:

e Astmiog adra 6ndunarfeerasjukdéma.

e Ofnaemissjukdéma.

e Svefntruflanir og keefisvefn pegar vio a.

e Meltingarsjukddémar, haegdatregda, nidurgangur og neeringarskortur.

e POTS eda onnur greind truflun i ésjalfrada taugakerfinu.

e Adrir sjukdémar sem finnast vid uppvinnslu.

Svefn, neering og vékvajafnvaegi

Meta skal svefnlengd og svefngaedi, daegursveiflu, lyfjanotkun og mdégulegan kaefisvefn. Meta skal
neeringarastand og hugsanlegan skort, medal annars ajarni, B12-vitamini, félati og D-vitamini

begar klinisk astaeda er til. Vid POTS eda réttstoduodpol getur purft ad meta vokvastodu og

saltinntoku samkveemt videigandi kliniskum leidbeiningum.
Hreyfing og areynslupol
Hreyfing og endurheefing parf ad adlaga ad getu hvers einstaklings. Sérstaklega skal meta

versnun einkenna eftir alag, réttstodudpol og ndverandi faerni. Hja einstaklingum med verulegt

areynsluépol parf ad fordast endurtekid ofalag og vinna i skrefum med reglulegu endurmati.

Salfélagslegur studningur
Langvinn veikindi geta haft ahrif & atvinnu, fjarhag, fjolskyldulif, félagslega patttoku og andlega
lidan. Meta skal porf fyrir salfreedilega adsto0, félagsradgjof, atvinnuendurheaefingu og annan
studning. Slikur studningur & ad hjalpa einstaklingnum ad takast 4 vid afleidingar veikindanna en

ekki gera rad fyrir ad einkenni séu eingdngu af salreenum toga.

Sérhaefdar og 6stadladar medferdir

Ymsar medferdarnalganir hafa verid préadar fyrir einstaklinga sem hafa veikst i tengslum vid
raka- og mygluskemmdir, par 8 medal Shoemaker/CIRS-likanid, Heyman-nalgun, CDR, bindiefni,
VIP og MARCoONS-medferd. bessar adferdir byggjast ad verulegu leyti & kliniskri reynslu,
tilfellarannsdknum og freedilegum likbnum og eru ekki stadladar medferdir innan islenska

heilbrigdiskerfisins. bvi eetti notkun slikra medferda ad fara fram med varkarni, eftir
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einstaklingsbundi® mat og med skyrum upplysingum um évissu vardandi gagnsemi og mogulegar

aukaverkanir.

e CIRS/CDR: freedileg likon um vidvarandi bélgu- eda varnarsvorun hja hluta einstaklinga.

e Bindiefni: efni sem notud eru i sumum medferdarlikdnum tilad binda efni i meltingarvegi;
visindalegur studningur er mismikill og meta parf aukaverkanir og milliverkanir.

e VIP: hefur verid notad i sumum erlendum medferdarlikdbnum, medal annars sem nefudi.
Visindalegur studningur er ekki naegur til ad telja pad stadlada medferd.

e MARCONS: leitad er ad fjoloneemum kdagulasa-neikvaedum stafyldokokkum i sumum

medferdarlikdnum; kliniskt mikilveegi i umhverfisveikindum er enn 6ljost.

Mastfrumuraesingararheilkenni og fjolefnadpol

Hja sumum einstaklingum skarast einkenni vid mastfrumureesingarheilkenni (MCAS) eda
fiolefnadpol (MCS). Vid fjolefnadpol geta einkenni komid fram vid utsetningu fyrir ilmefnum og
hreinsiefnum, pvottaefnum, malningu, leysiefnum, byggingarefnum, utbleestri og 06&rum
efnadreitum. begar kliniskur grunur er fyrir hendi skal meta og medhondla einkenni i samraemi
vid videigandi leidbeiningar og taka tillit til peirra vid skipulagningu heilbrigdispjénustu og

umbhverfis.

ihlutaveiki

Einstaklingar geta lyst fjolpasttum einkennum sem peir tengja vid igreedda ihluti, svo sem silikon-
eda malmigreedslur. Slik einkenni hafa medal annars verid reedd undir heitinu ASIA,

(Autoimmune/Inflammatory Syndrome Induced by Adjuvants).

bekking a orsakasambandi, sjukdémsferlum og medferd er enn i préun. Pegar grunur er um ad
igreeddur ihlutur eigi patt i einkennum parf heildsteett mat og akvordun um hugsanlega

fjarleegingu i samradi vid videigandi sérfraedinga.

bverfagleg pjonusta og heilnaemt endurhaefingarumhverfi

Umbhverfistengd veikindi geta kallad @ samstarf heimilisleekna, sérfreedileekna,
hjukrunarfreedinga, sjukrapjalfara, idjupjalfa, salfreedinga, neeringarfreedinga, félagsradgjafa og
endurheaefingarteyma. Samraemd pverfagleg nalgun getur dregid Ur tviverknadi og studlad ad

betri samfellu i pjonustu.

Par sem umhverfid sjalft getur verid hluti af vandanum er mikilvaegt ad tryggja ad heilbrigdis- og

endurhaefingarpjénusta fari fram i heilneemu husneedi par sem inniloft er vidunandi.
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Starfsendurheaefing

Meta parf sérstaklega adgengi einstaklinga med umhverfistengd veikindi ad starfsendurheaefingu
og hvort adsteedur og umhverfi vidkomandi Urraedis henti pérfum peirra. Vinnuhdpurinn hefur
bent a ad hindranir i adgengi geti lengt fjarveru fra vinnumarkadi og tafid bata. bvi er mikilvaegt ad
endurskoda hvernig mat a starfsgetu og adgengi ad starfsendurhaefingu er hattad fyrir pennan
hép.

Born og ungmenni

Born verja stérum hluta dagsins i leik- og grunnskélum og pvi er mikilvaegt ad husneedi peirra sé
heilnaemt. Vid grun um raka eda myglu i skéla eda leikskdla skal bregdast skjott vid, framkveema

faglegt mat, upplysa foreldra og starfsfolk og radast i videigandi Urbeetur.
Vid grun um raka eda myglu skal:

® bregdast skjottvid,
® framkveema faglegt mat,
® upplysa foreldra og starfsfélk og

® radastivideigandi Urbeetur.

Langvinn einkenni geta haft ahrif 4 skdlasokn, namsarangur, félagslega patttoku og lidan. Taka

parf tillit til pessa vid mat a porfum barnsins, veitingu studnings og skipulagni

Samfélagsleg ahrif, forvarnir og tryggingavernd
Umbhverfistengd veikindi geta haft ahrif a starfsgetu, félagslif, fjolskyldulif, fjarhag og
husnaedisoryggi. Langvinn veikindi geta jafnframt auki® porf fyrir heilbrigdis-, velferdar- og

endurheaefingarpjénustu.

Forvarnir eru pvi mikilveegar. Ahersla skal l6gd &:

e vandadan byggingarmata,

e gottvidhald husnaedis,

e skjott vidbragd vid vatnstjéni og raka,

e fullnaegjandi loftraestingu,

e faglegar Urbeetur pegar rakaskemmdir koma upp og

e heilneemtinniloft i skélum, a vinnust6dum, heilbrigdisstofnunum og heimilum.

Alpjodaheilbrigdismalastofnunin (WHO) leggur sérstaka aherslu & ad vidvarandi raki og
orveruvoxtur i byggingum sé fyrirbyggdur og ad gripid sé til videigandi Urbodta pegar slikar
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adsteedur koma upp, enda hafa paer verid tengdar aukinni haettu 48 ymsum

heilsufarsvandamalum. (NCBI)

Samraemd skraning og greiningarkédar

Ekki liggja fyrir dreidanleg gdgn um algengi umhverfistengdra veikinda & Islandi. Ein 4steeda pess
er ad skraning hefur ekki verid samraemd og sambeerileg einkenni geta verid skrad undir
mismunandi greiningum eda einkennakédum. Samraemd notkun videigandi greiningarlykla er
forsenda pess ad unnt sé ad meta umfang vandans, préun einkenna, pjonustuporf og drangur

meoferdar.

Logd er ahersla & notkun videigandi greiningarlykla, par 8 medal Y97 pegar grunur er um tengsl
einkenna vid umhverfispaetti. Slik skraning getur lagt grunn ad rannséknum, stefnumatun og

uppbyggingu sérheefdra Urraeda. Sja nanar umfjollun um greiningarkéda a bls. 35.

Rannsdéknir og islensk uppbygging

Rannsoknaraherslur
Efla parf islenskar rannséknir 8 umhverfistengdum veikindum, medal annars a:

e lifmerkjum og mogulegum sjukdémsferlum,

e oSnaemiskerfinu og bolgusvorun,

e taugakerfinu og 6sjalfrada taugakerfinu,

e 3ahrifum langvarandi Utsetningar,

e arangri medferdar,

e ahrifum & born og ungmenni og

e samfélagslegum og fjarhagslegum afleidingum.
Jafnframt er mikilveegt ad préa samraemda skraningu og greiningu pannig ad unnt verdi ad meta
umfang vandans og fylgjast med préun einkenna og pjonustuporf.

[slenskt samhengi

A undanférnum arum hafa einstaklingar med einkenni tengd rakaskemmdu htisnaedi og
igreeddum ihlutum verid metnir innan islenska heilbrigdiskerfisins, medal annars a svidi
ofnzemis- og énaemisleekninga. A Leeknaddgum hefur verid fjallad um veikindi tengd
rakaskemmmdum, ME, langvinnt COVID-19 og ASIA. Vinnuskjolin lysa jafnframt hugmyndum um
rannsoknarhoép eda rannséknarsetur sem rannsaki sameiginlega peetti langvinnra veikinda eftir

sykingar og i kjolfar annarra umhverfisahrifa.
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Uppbygging sérpekkingar, rannséknarstarfs og sérnams a videigandi svidum getur styrkt

islenskan pekkingargrunn og studlad ad markvissari greiningu, medferd og forvornum.

Bent skal @ ad rakaskemmdir og mygluvandi hafi komid upp i hisneedi stofnana sem gegna
lykilhlutverki i endurhaefingu hér a landi, par 8 medal a Reykjalundi, Heilsustofnun i Hveragerdi
og Kristsnesi. Adgengi ad heilneemu husnaedi sé grundvallarforsenda arangursrikrar
endurheaefingar fyrir einstaklinga med umhverfistengd veikindi. Naudsynlegt sé ad
heilbrigdisyfirvold, sveitarfélog og rekstraradilar endurhaefingarurraeda vinni markvisst ad pvi ad

tryggja ad slik Urreedi séu i bodi.

bvi er logd ahersla & ad préud verdi sérheefd pjonusta og endurheefingarurraedi fyrir einstaklinga
med umhverfistengd veikindi og skyldar heilsufarsraskanir, par sem tryggt sé ad husnaedi,
inniloft og adrar umhverfisadstaedur stydji vid bataferlid fremur en ad vidhalda eda auka
einkenni. Slik uppbygging er mikilveeg baedi fyrir heilsu einstaklinganna sjalfra og tilad draga ur
langtimadrorku og samfélagslegum kostnadi.

VIRK starfsendurhaefing
Einstaklingar med greind umhverfistengd veikindi geti att erfitt med ad fa adgang ad
starfsendurheefingarurreedum eda njota videigandi pjonustu. betta getur leitt til pess ad
einstaklingar séu lengur utan vinnumarkadar, fai ekki videigandi studning eda upplifi seinkun &

bataferli.

Mikilveegt er ad endurskoda hvernig mat & starfsgetu og adgengi ad starfsendurheefingu er
hattad fyrir einstaklinga par sem umhverfispeettir eru taldir eiga patt i veikindum. Jafnframt parf
ad tryggja ad starfsendurheefingarurraedi geti, eftir pvisem vid a, tekid mid af porf einstaklinga

fyrir heilneemt umhverfi.

Lokaoro

Umbhverfistengd veikindi eru flokid og margpeett vidfangsefni par sem visindaleg pekking er
mismikil eftir einstokum pattum. Mikilvaegt er ad taka einkenni einstaklinga alvarlega,

framkveema vandad kliniskt mat og leita jafnframt annarra mégulegra skyringa a einkennunum.

Snemmtaek vidbrogo vid raka- og mygluskemmdum, heilneemt inniloft, videigandi
leeknisfraedileg medferd, einstaklingsmidud endurhaefing, samraemd skraning og pverfaglegt
samstarf eru lykilatridi. Jafnframt parf ad efla rannséknir og préa pjonustu sem veitir

einstaklingum raunheef taekifeeri til ad endurheimta heilsu, virkni og lifsgeedi.
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6. Freedslubaeklingur til skdla

B6rn med ME sjukdéminn eda langvinnt Covid

- upplysingar fyrir starfsfolk i skélum

1. Um sjukdéminn

ME eda Myalgic Encephalomyelitis er alvarlegur og langvinnur taugasjukdémur sem veldur
mikilli skerdingu a lifsgeedum.

ME-sjuklingar hafa gridarlega preytu sem ekki lagast vid hvild og vakna aldrei uthvildir. ME
getur versnad vid minnsta alag, hvort sem pad er likamlegt eda andlegt, og leitt til pess sem
kallast ,,6rmoégnun eftir dlag”. Ormognunin getur komid fram dégum eftir 4lagi® og varad i lengri
tima. Oft fylgir heilapoka og verkir.

ME getur lagst a folk & 6llum aldri. Hja boérnum getur verid enn fléknara ad greina sjukdéminn.
Born med ME eiga oft erfitt med ad stunda skdla eda taka patt i fjolskyldu- eda félagslifi. Margir
eru med ljés-, hljéd- eda lyktarépol.

ME myndast oftast Ut fra veirusykingu og ef sjikdémurinn kemur upp Ur Covid sykingu er hann
oftast nefndur langvinnt Covid (LC).

ME er oft lengi vangreint hja bérnum og skrifad a leti, aumingjaskap, eda jafnvel vanraekslu

foreldra.

e Einkenni eru sveiflukennd: nemandi getur stundum verid med litil einkenni en sidan
hrakad vegna bakslags.

e Faerni getur breyst fra degi til dags.

o Mikilveegt er ad treysta lysingu barnsins og foreldra & einkennum og getu.

Akureyrarklinikin hefur sérheeft sig i ad sinna sjuklingum sem glima vid pessa sjukdéma.

2. Réttindi barnsins

e Born med ME eda LC eiga rétt a menntun vid haefi samkveemt:
o Barnasattmala Sameinudu pjédanna
o Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks
o Loégum um grunnskoéla nr. 66/1995
o Légum um pjonustu viod fatlad félk nr. 38/2018

o Légum um sampeettingu pjénustu i pagu farseeldar barna nr. 86/2021
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e Skolinn ber lagalega skyldu til ad adlaga kennslu og veita studning svo ad barnid hafi

jafnan rétt til nams og patttoku.

3. Sérstakir namsordugleikar

e Algengt er ad born med ME eda LC préi med sér namsordugleika. Astaedur pess geta
verio:
o Skert einbeiting, minni og vinnsluhradi.
o Lestrar- eda steerdfreedierfidleikar.
o Skert hreyfifeerni, t.d. vid ad skrifa.
e Lausnir:
o Nota hljédbaekur og styttri texta.
o Stillatolvu til ad audvelda ritun — staekka letur, raddstyring.
o Skipta steerdfreediverkefnum upp, syna adeins eitt deemi i einu.
o Einfold verkefni med skyrum fyrirmeelum.
o Mikilveegast er ad leggja &aherslu & grundvallarpekkingu fremur en magn

namsefnis.

4. Nam og kennsla

e Virkniadlégun: skipuleggja namid i stuttar, fyrirsjaanlegar lotur med hvild a milli.
¢ Nemandi d ad heetta adur en hann verdur pad preyttur ad heetta sé a 6rmognun eftir alag
—pannig er haegt ad fordast bakslag.
e Sveigjanleiki er lykillinn:
o Maeaeting — stundum parf heimakennslu eda fjarvinnu.
o Verkefni - styttri textar, einfoldud prof, adlogun namskrar.
o Namsform - munnleg fyrirmeeli, hljédbeaekur, upptokur.
e Gotterad haldavirknidagbdk til ad finna rétta lengd namslota og hvada fog eda verkefni
krefjast meiri orku.
o Sérstaklega parf ad fordast ad auka kréfur og dlag a nemanda pegar honum byrjar ad
lida betur - slikt leidir oft til bakslags.
o Of mikid alag kemur ekki i |jos strax, bakslag i formi 6rmognunarkasts hefst um 12 klst til
viku sidar. Hvert 6rmoégnunarkast veldur dheaettu a pvi ad nemandinn verdi fyrir varanlegu

heilsutjoni, og pvi parf ad fordast pau med ollu.

5. Adstaeduriskéolanum

e Sveigjanlegt namsumhverfi

142



Vinnuhdpur landleeknis um ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveikindi September 2026

o Nemandi parf ad geta farid afsidis i rolegt herbergi til hvildar.
o Rolegt, hljodlatt umhverfi beetir einbeitingu.
e Orkusparnadur
o Nemandi a ad purfa ad eyda sem minnstri orku i ferdir, ad bera baekur eda ad
halda utan um verkefni.
o Adstodarmadur getur létt alagid, borid baekur, séd um skipulag og adstodad i
kennslustofu.
e Hjalparteeki
o Fartélva —audveldar ritun.
o Tvo sett af skélabokum, heima og i skéla.
o Rafmagnshjdlastéll/skutla ef hreyfing veldur mikilli preytu.
o Hljédbaekur (haegt ad nalgast hja Hljé8bdkasafni islands og Menntamalastofnun).
¢ Minnka areiti eins og kostur er
o Slokkva & 6naudsynlegum teekjum.
o Nota eyrnatappa, heyrnartél eda heyrnarhlifar.
o Hreintbord, engar 6parfa truflanir.
o Stundum parfad minnka birtustig verulega — myrkrunargardinur — leyfa derhifu og
soélgleraugu
e Hagnytar leidbeiningar
o Skipuleggja namid i stuttar lotur, 5-20 minuatur eftir getu.
o Timasetja hvild sem hluta af dagskipulagi.
o Latanemandann rada hrada og magni nams.
o Hafa aaetlun synilega svo ad nemandi viti hvad er framundan, jafnvel pegar hann
meetir ekki.
o Bjoda upp & upptokur af kennslu og skyrar leidbeiningar fyrir heimavinnu.
o Tryggja ad nemandinn geti dregid sigi hlé pegar hann parf.
o Rétt hitastig, naegur svefn, neegur matur og drykkur og reglulegar salernisferdir —
allt hefur ahrif & orku
o Fordast of miklar veentingar eda ad hvetja barnid til ad ,,vera duglegt” eda ,,harka
af sér”“ — pad getur valdid bakslagi.

o Muna ad jafnvel litlar framfarir eru mikill arangur.
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6. Samskipti og samstarf

e Nain samvinna milli foreldra, kennara, namsradgjafa og heilbrigdisstarfsfolks er
naudsyn.

¢ Regluleg samskipti, t.d. vikulegt stodumat med foreldrum,hjalpa til ad laga namid ad
breyttri heilsu.

e Foreldrar og nemandi eiga ad taka patt i akvordunum um studning.

o Traust og skilningur eru lykilatridi: margir foreldrar hafa upplifad ad peim hafi ekki verid

trdad vardandi einkenni barnsins.

A0 lokum

ME og LC eru sjukdémar sem born bera ekki endilega utan & sér.Bornin purfa skilning,
sveigjanleika og traust. Med virkniadlogun, orkusparnadi og einstaklingsmidadri kennslu er
vonasttil pess ad sem flest born med ME eda LC getitekid patti skola a eigin forsendum — an pess
ad heilsan versni.

Reykjavikurborg og Thorvaldsensfélagio styrktu utgafu pessa freedsluefnis.

betta freedsluefni er unnid og gefid Ut i samstarfi vid Akureyrarklinikina.
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7. Stodtaeki og adlogunarlausnir

Freyja Imsland og Hugrun Vignisdottir

Mikilvaegi stodtaekja og adléogunarlausna

Peir sjukdémar sem vinnuhopurinn hefur haft til umfjollunar hafa oft veruleg ahrif a athafnir
daglegs lifs (e. Activities of daily living - ADLs). Margir mismunandi peettir koma par vid ségu. Fyrir
folk sem upplifir ormognun eftir alag er alag af 6llum gerdum verulega varhugavert, og mikilvaegt
er ad minnka pad sem allra mest til ad fordast 6rmognun. Pa er vodva- og gripstyrkur einnig oft
mjog takmarkadur. Fyrir félk sem glimir vid POTS, eda hefur of lagt blédrrumal af voldum ME, eru
athafnir sem krefjast langvarandi uppréttrar st6du, tidra breytinga a likamssto6du, notkunar stérra
og blodfrekra vodvahodpa, eda pess ad hondum sé haldid & lofti sérstaklega krefjandi. ba er
heilapoka, sokum orkuskorts og skerts blodflaedis til hofuds, alvarleg hindrun sem parf studning
til ad lifa vid.

Eins og gefur ad skilja hafa sjukddmarnir afgerandi ahrif & allar grunnstodir athafna daglegs
lifs; likamsumhirdu (likamspvott, harumhirdu, tannhirdu og naglhirdu), ad klaedast,
neeringarnam, hreyfanleika, og salernisparfir. Frekari athafnir daglegs lifs, sem vidhalda
sjalfstaedi einstaklings verda einnig fyrir miklum ahrifum; matseld, heimilisstorf (prif, pvottur,
uppvask), innkaup, fjarmal, utanumhald lyfja og beetiefna, umoénnun um boérn og adra
fiolskyldumeolimi, ad komast milli stada og ad sinna vinnu og/eda nami.

Auk innri lifedlisfreedilegra patta hefur ytra umhverfi einnig mikil ahrif a studningsparfir. Til ad
mynda getur hitastig haft afgerandi ahrif. Hitastjérn er oft mjog roskud i félki sem upplifir
ormognun eftir alag eda lifir vid raskanir i ¢sjalfrada taugakerfinu. Pad getur verid um ad raeda
6pol fyrir hita, é6pol fyrir kulda, eda épol fyrir hitabreytingum. Hja einstaklingum med POTS, 6négt
blédrummal, eda raskanir 4 bandvefsstyrk aeda getur heerra hitastig, tildeemis vid bod og sturtur,
eda hreinlega ad sumri til, valdid pvi ad likaminn annar ekki eftirspurn eftir blodfleedi, og pvi verdur
alagid af athofnum vid heaerri hita verid margfalt 8 vid pad sem aetla meetti.

Pessir sjukdémar hafa i for med sér magnleysi, réttstodudpol, og miklar takmarkanir a getu til
daglegra athafna. bar af leidir ad sjuklingar sem lifa med peim purfa atid ad forgangsrada pvi i
hvad takmarkadri orku og getu peirra er varid. Su orka sem fer i eina naudsynlega athofn hefur
bein ahrif 8 moguleika til ad sinna 6drum pattum daglegs lifs. Hversu miklar takmarkanirnar eru
er had pvi hve pung sjukdémsbyrdi einstaklingsins er, en 6ll eiga pad sameiginlegt ad purfa statt

og stodugt ad velja og hafna fyrir hverju er innisteeda.
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Einstaklingur med POTS getur til deemis verid feer um ad standa og elda maltid en purft ad
hvilast lengi a eftir og pa ekki haft getu til ad fara i sturtu, sinna heimili eda fjolskyldu, vinna,
stunda nam eda taka patt i félagslifi sidar sama dag. Fyrir einstakling med ME geeti sama
eldamennska auk pess valdid ormognunarkasti (e. PEM) allt ad viku sidar, med aheettu a
vidvarandi versnun sjukdémsastands og aukinni 6rorku, og pvi verid viokomandi stérheaettuleg p6
bessi sjaist ekki merki samstundis.

Hja peim sem bua vid hvad pyngsta sjukdomsbyrdi er stadan idulega su ad félk er 6faert um
allar athafnir daglegs lifs an mikils studnings og stodteekja sem eru sérlega adlogud ad porfum
beirra til ad eiga sidur heettu 8 6rmognunarkéstum. Par & félk engra kosta vol, pad getur einungis
gert pad eitt sem heldur pvi 4 lifi, 4 kostnad alls pess sem ljeer tilverunni lit.

bvi er mikilveegt ad meta feerni ekki eingdngu ut fra pvi hvort einstaklingur geti taeknilega séd
framkvaemt dkvedna athofn. Einnig parf ad horfa til pess hversu miklu alagi athéfnin veldur, hvort
hun leidir til aukinna einkenna, hversu langan tima tekur ad jafna sig eftir hana, hvort heetta sé a
ad hun leidi til ormognunarkasts og hvada ahrif hin hefur a getu tilannarra athafna. bad ad ath6fn
sé framkvaemanleg einu sinni, eda i stuttan tima i senn, er ekki til marks um hvort framkveemd
hennar er sjalfbeer i daglegu lifi. | stuttu mali, pa er einungis hzaegt ad telja athéfn framkveemanlega
ef hun hefur ekki nein neikveed ahrif, hvorki til skemmri né lengri tima litid.

Virkniadlogun og orkusparandi adferdir skipta miklu mali i pessu samhengi. Virkniadlogun
midar ad pvi ad sjuklingur gangi aldrei a takmarkadan orkuforda sinn, i vidleitni til ad afstyra pvi
ad lenda i 6rmognunarkasti sem i besta falli veldur einungis timabili med skarplega pyngdri
sjukdomsbyrdi, kvolum og mikid takmarkadri getu til sjalfsbjargar, og i versta falli alvarlegri og
Gafturkreefri versnun sjukdémsastands. beim mun oftar sem sjuklingur lendir i Grmoégunarkasti,
pbeim mun meiri likur & pvi ad éafturkreef versnun sjukdéms eigi sér stad, sem aftur hefurifor med
sér auknar likur a fleiri ormoégnunarkdostum. G606 virkniadlogun krefst pess ad sjuklingur beiti
ollum radum til ad spara eigin orku, en vidhaldi po peirri virkni sem maogulegt er. Virkniadlogun er
of margslungin til ad heegt sé ad gera henni géo skil i stuttu mali, en stodteeki og adlogunarlausnir
eru gifurlega veigamikil til ad stydja vid arangursrika virkniadlogun. bvi eru idjupjalfar og
sjukrapjalfarar med sérpekkingu a sjukdémseinkennum og virkniadlogunarporfum ME-sjuklinga
beir sem besta innsyn hafa inn i hvada stodlausnir eru best til pess fallnar ad auka moguleika
sjuklinga a sjalfstaedi, og hamla versnun sjukdémsastands.

Fyrir adra sjuklinga er mikilveegt ad temja sér orkusparandi nalgun ad tilverunni til ad hafa
moguleika a pvi ad sinna sér og sinum eins og vera ber, samhlida pvi ad verja eigin heilsu. Til
deemis getur pad ad sitja eda liggja vid verkefni i stad pess ad standa skipt skopum. Einnig ma

nefna ad stytta pann tima sem dvalid er i uppréttri stodu, pad ad skipta verkefnum nidur i smeerri
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hluta og taka hvildarhlé adur en einkenni magnast upp. Pad ad hafa naudsynlega hluti innan
seilingar getur somuleidis dregid ur alagi vid daglegar athafnir. Beina ber athygli ad pvi ad
sjuklingum getur verid naudsynlegt ad athafnast einungis halfliggjandi eda liggjandi til ad draga
ur einkennum eetli peir sér ad koma einhverju i verk

Takmorkun skynareitis er mikilvaegur hluti lifs félks sem upplifir 6rmognun eftir dlag, par sem
allt pad sem krefst orku getur valdid ormognunarkdstum, og uUrvinnsla skynareitis er mun
orkufrekari en flestir gera sér i hugarlund.

Mikilvaegt er ad huga ad stodtaekjum og adlogunarlausnum adur en alag a einstaklinginn leidir
til pess ad getu- og feernitap verdur 6hjakveemilegt. Fyrirbyggjandi notkun stodteekja og
adlogunarlausna fyrir pessa sjukdéma dregur Ur heildarstodporfum sjuklinganna, og pvi er
mikilvaegt ad adgengi ad peim sé gott. Rétt val fyrir hvern einstakling minnkar likamlegt alag, eykur
oryggi, hjalpar sjuklingum ad vardveita getu sina lengur og dregur ur likum & aukinni 6rkumlun.

Vid mat & porfum sjuklinga med sjukdéma a bord vid POTS, ME, og langvinnt COVID-19 parf
ad horfa a heildarmynd daglegs lifs en ekki einstakar athafnir sem einéngrud fyrirbeeri. Athuga
pbarf ad pad ad framkveema athofn getur haft neikveedar afleidingar a getu til ad framkveema adrar
athafnir samdaegurs, daginn eftir, sidar i vikunni, alla vikuna, eda jafnvel manudum eda arum
saman. Pannig getur einstaklingur teeknilega séd verid feer um ad standa i sturtu, sinna matseld,
ganga akvedna vegalengd, matast sjalfur, snda sér vid i rimi, koma sér sjalfur & salerni, og par
fram eftir gotunum, en engu ad sidur getur su athofn kostad pad mikid af takmarkadri getu ad pad
er ekki raunheaeft ad framkveema pa athofn.

Stodteeki og adlogunarlausnir opna i pessu samhengi leidir til ad gera einstakling faerari um
sjalfsbjorg. Vinnustdlar geta til deemis gert einstaklingi kleift ad sinna matseld med minna alagi,
rétt eins og sturtustoll getur dregid ur peim tima sem varid er i uppréttri stodu vid persénulega
umhirdu. Haekjur, stafir, hjélastdolar og rafskutlur gera einstaklingum kleift ad hafa meiri
hreyfanleika og aukid sjalfsteedi med margfalt minnkadri aheettu a4 ormognunarkéstum.
Markmidid er ad stydja vid virkni med pvi ad minnka éparfa alag vid naudsynlegar athafnir. bad
dregur ur likum & pvi ad sjukdémsastand versni, og eykur svigram til ad sinna 66rum pattum
daglegs lifs.

Adlogun parf avallt ad taka mid af einkennum, adstaedum, heildaralagi og pvi hvada athafnir
hafa mesta pydingu fyrir einstaklinginn. Rétt valin stodtaeki og adlogunarlausnir studla ad auknu
sjalfsteedi og oryggi, auk pess sem pau gera einstaklingnum kleift ad taka virkari patt i eigin lifi,
hvort sem peaer tengjast sjalfsumhirdu, adgengi ad heilbrigdispjonustu, heimilislifi, fjolskyldu,

vinnu, nami, félagslifi eda tdmstundum.
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Valin stodtaeki og adlogunarlausnir

Athugid ad hér er ekki um teemandi upptalningu ad raeda, par sem parfir milli einstaklinga eru
mjog mismunandi, og velta medal annars a sjukdémsmynd, medsjukdémum og

heimilisadstaedum. b4 eru atridi sem eiga heima i fleiri en einum flokki.

Skynareiti
e Almyrkvunartjold

e Fjarstyrd gluggatjold

e Augngrimur

e Fjarstyrd lj6s sem haegt er ad dimma mjog mikid

e Eyrnatappar

e Heyrnarhlifar

e Heyrnartol med havadavorn (e. noise cancelling headphones)

e Hljéddempunarlausnir fyrir umhverfi (panelar, korkyfirbord o.s.frv.)
e Hljodeinangrunarklefi

e Skautud (polarised) sélgleraugu

e Logsudugleraugu

e Onnur gleraugu til minnkunar 4 ljésareiti

e Augnlinsur tilminnkunar & |jésareiti

e Solhlifar

e Sodlskermar, t.d. i bifreidar

e Dempun undir rdmfeetur

e byndgdarteppi, -koddar, -kleednadur og -tuskudyr i mismunandi pyngdum
e Ryksuguvélmenni (hl6dlat)

e Rafkndin tannhirduteeki (hljédlat og med litlum titringi)

e Sturtuhausar med hljédlatum Uda og fjolbreyttum, stiglausum stillingarmoguleikum
e Heimilisprifavorur anilmefna

e Likamshirdu- og snyrtivorur an lyktarefna

e Einnota pvottastykki an lyktarefna

e Tannkrem an bragdefna

Fyrir félk sem upplifir 6rmognun eftir alag er mjog mikilvaegt ad geta lagmarkad skynareiti.
Baedi getur skynareiti valdid 6rmognunarkdstum og framlengt pau. Hér kemur skynareiti af 6llum

toga vid sogu, po hljéd, ljés og lykt séu oftast pau veigamestu. ba spilar efnaareiti, til ad mynda
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afilmefnum, inn i mastfrumuraesingu sem er dkaflega algeng medal allra pessarra sjuklingahdpa,

og er mikilvaegt ad fordast eftir betu getu til ad valda ekki sjukdémsversnun.

Badherbergi og likamsumhirda

Sturtustdlar

Sturtuhjdélastoélar (oft med hallastillingu)

Badherbergislyftur og flutningsstolar

Sturtulegubekkir

Badkersbretti

Handsturtur, stillanleg haed, tenging vid vask

Stamar mottur i sturtu/badkar

Vatnspolnir fétskemlar

Handfong og studningsslar

Sturtuhausar med hljédlatum Uda og fjolbreyttum, stiglausum stillingarmoguleikum
Sturtuhettur

Létt handkleedi

Rakadreaegir badsloppar i stad handkleeda

Lausnir fyrir likams- harpvott i vaski eda rami

Einnota pvottastykki, an ilmefna

bPurrsjampé og adrar hreinleetisvorur sem nota ma an sturtu, an ilmefna
Rafknuin tannhirdutaeki (létt, hljédlat og med litlum titringi)
Hradburstunar-tannburstar

Tannkrem sem ekki parf ad skola Ut (eins bragdlaust og heegt er)

Purkur til tannhirdu an tannbursta

Skolsalerni

Handheldir skolsalernissturtuhausar (e. handheld bidet sprayer)
Salernisstudningsgrindur

Uppheekkud salernisseta

Bekken/salernisstélar og adrar lausnir fyrir folk sem ekki getur stadid og/eda polir ekki
flutning

Stodlausnir fyrir tidir

Nefskol

Létt ahold til harumhirdu

Harhirduahold med longum handféngum
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e Léttar og hljéodlatar rakvélar sem safna hari
e Standar fyrir harpurkur, og adrar lausnir til ad purka har

e Hettur og koddaver til ad hlifa hari og ldgmarka fleekjur

Likamsumbhirda er veruleg askorun fyrir folk med pessa sjukdéma, jafnvel pbau sem hafa veegari
sjukdémsmynd en gengur og gerist. Fyrir folk sem upplifir 6rmognun vegna élags parf
likamsumhirda oft ad maeta afgangi par sem 6ll pau ferli krefjast mikillar orku. Pvi getur hvadeina
sem léttir likamsumhirdu skipt skopum.

Sturtuferdir/bod eru oft mikid alag fyrir pessa sjuklingahdpa, hitabreytingar sem fylgja
6hjakveemilega valda roskunum & blddfleedi, med haettu & svima og yfirlidum, og likamsprifin
krefjast mikillar hreyfingar sem gengur a takmarkada orku. Pa er skynareitid mikid. Pad ad geta
setid vid likamspvott getur skilid @ milli pess hvort folk getur pvegist edur ei. Stodvorur sem leyfa
likams- og harpvott an pess ad farid sé i sturtu/bad gera pad mogulegt fyrir félk ad sinna
likamshirdu pegar ekki er geta til storverka.

Salernisferdir eru einnig mikid alag, einkum fyrir allra veikustu einstaklingana, og geta peir
parfnast mikils studnings. Seta & salerni, einkum ef raskanir eru & meltingu, getur reynst mikid
alag. Fyrir sjuklinga sem komast a salerni geta skolsalerni skipt skopum vid hreinleeti, sérstaklega
bar sem sturtuferdir verda oft ad vera mjog sjaldgaefar. bau sem eru rimfost med ollu purfa adrar
og sveigjanlegri lausnir til ad sinna salernisporfum.

Tannhirda er akaflega veikur punktur hja pessum sjuklingahdpi, par sem tannburstun med
hefdbundnum tannbursta krefst Uuthalds og mikillar hreyfingar. Tannburstun med
rafmagnstannburstum er erfid sokum pess hve pungir peir geta verid og hve miklu skynareiti
titringurinn veldur. Munnpurrkur er algengur medal sjuklinganna, og oft tidar raskanir a
munnfloru.

Umhirda um har og skegg getur verid orkufrek, og valdid roskunum a blodfleedi sokum
stodubreytinga og vodvanotkunar. Har- og skeggvoxtur getur valdid einkennaukningu hja sumum
sjuklingum vegna pess hve einangrandi har er, og geta til stjéornunar likamshita er roskud. ba er
umbhirda og snyrting hars og skeggs flokid verkefni fyrir pa sjuklinga sem eru ramfastir.

Athuga parf ad ekki sé haetta 8 mygluvexti i stodteekjum sem nota skal i votrymi.

Hreyfanleiki
e Hijdlastélar

e Rafknunir hjélastélar
e Rafskutlur

e Gongugrindur
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o Heekjur

e Stafir

e Stafir med saeti

e Samanfellanleg létt seeti

e Adlogunarlausnir fyrir hreyfanleikastodteeki

e Rafknunin reidhjol, sér i lagi hjol fyrir larétta stédu (e. recumbent bike)
e Adgengisadlaganir fyrir bila, t.d. bilar med hvildaradstoou

e Feeranleg hvildaradstada, t.d. sjalfuppblasnar vindsaengur fyrir bilseeti

e Snuningslok

Mikilveegt er ad hafa i huga ad notkun hreyfistodtaekja jafngildir ekki endilega vangetu til gangs.
Einstaklingur getur verid faer um ad ganga stuttar vegalengdir en haft mjog takmarkad pol til lengri
gongu eda langvarandi uppréttrar stodu. Jafnvel stutt ganga getur valdid 6rmognunarkasti fyrir
folk med ME, og pvi eru hreyfistodtaeki veigamikill pattur i ad vardveita sjalfstaedi og heilsu peirra.
Fyrir folk med POTS geta langvarandi stodur aukid heettu a yfirlidi, auk pess ad krefjast orkuutlata.

Fyrir folk me0 alvarlega eda flokna sjukdémsmynd, og pau sem glima vid marga medsjukdéma
pbarf gaumgeefilegt mat & peim hreyfistodteekjum sem henta best til ad vidhalda virkni og verja
gegn versnun sjukdémsastands. bvi eru idjupjalfar med sérfraedipekkingu & porfum og
hindrunum pessa sjuklingahdps grundvallarstod vid val stodteekja.

bad ad geta sest eda lagst nidur hvenaer sem er er mikilveegur hluti af virkniadlogun, og einnig
oryggisatrioi fyrir folk sem sundlar itrekad og & haettu a yfirlidi. Fyrir folk sem ekki hefur raunheaefa
getu til gangs, pa er adgengi ad hjdlastol og/eda rafskutlu lykill ad pvi ad hafa moguleika a ad
komast um. Magnleysi og dlagsopol sjuklinga gerir pad oft mogulegt ad notast vid handknidna
hjélastdla. Réttstodudpol veldur pvi oft ad huga verdur ad pvi ad haegt sé ad lyfta féotum, eda sitja
med pa krosslagda i stélnum. Pegar sjukdémsmyndin er ordin alvarleg, eda margslungin, pa

verdur porfin fyrir sérhaefdari stdla, svo sem tilt-in-space, rikari.

Naering
e Tilt-free drykkjarilat (haegt ad drekka an pess ad halla eda lyfta ilati)
e Drykkjarfloskur sem audvelt er ad hafa medferdis
e Drykkjarilat sem haegt er ad nota i hvildarstodu
e Mjukar silikonfloskur med stut
e Stutmal
e Long sveigjanleg ror til ad drekka ur ilati langt undan

e Onnur drykkjarilat sem er audvelt ad drekka ur
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e Obrjotanlegilat (sem ekki hellist tr), hjodlatt efni oft gagnlegt

e Einangrudilattilad halda mat og drykk heitum/kéldum pegar neysla verdur mjog haegfara
sokum magnleysis

o Hljodlatur keelir fyrir lyf og matveeli innan seilingar fra rumi

e Neeringardrykkir

e Neeringarduft sem haegt er ad blanda ut i mat eda vokva

e Neeringarstod af ymsu tagi, baedi vegna magnleysis, og mastfrumuraesingar

e Neeringarstykki med gott geymslupol

e Stodteeki til ad opna ymiss konar umbudir, t.d. ddsir, floskur, pakka

e WHO - Oral Rehydration Salts, an gervisykurs

Grunnmedferd vid POTS byggir medal annars a einkar rikulegri og stodugri vokainntoku, sem
getur verid ipyngjandi og pvi er porf & studningi vid ad fylgja medferdinni eftir og audvelda
vokvadrykkju. Raskanir a styringu pvagraesingar hja morgum sjuklingum veldur einnig laekkudu
blédrummali, sem krefst somuleidis rikulegrar vokva- og saltinntoku. bvi er akaflega mikilvaegt
ad vokvunarsaltablanda samkvaemt uppskrift Alpjédaheilbrigdismalstofnunarinnar sé
adgengileg pessum sjuklingum.

Magnleysi getur verid verulega hamlandi fyrir neeringarnam félks sem upplifir 6rmognun eftir
alag og hefur alvarlega sjukdémsmynd. Matseld er somuleidis mikil askorun fyrir folk sem byr vid
mikla orkuskerdingu, og audvelt adgengi ad neeringarrikum mat sem ekki krefst eldunar getur
verid lifsspursmal. Rumfastir einstaklingar 68rum fremur purfa mikinn studning til ad geta naerst
svo vel sé. Geta til ad lyfta drykkjar- og matarildtum er oft skert, ekki sist ef folk lendir i
ormoégnunarkasti. Alagid af maltid og/eda meltingu getur verid svo mikid ad 6rmégnun hlyst af
fyrir pau sem verst eru stodd, og verda neeringardrykkir og einstaklega audmelt faeda naudsynleg.

P4 veldur mastfrumuraesing oft époli fyrir ymsum mat, hja peim verst settu fyrir naerri 6llum
mat. bvi getur purft akaflega sérsnidna nalgun ad naeringu fyrir pa einstaklinga. Raskanir & virkni
meltingarvegar, svo sem flytt og seinkud magateeming, vodvamattleysi maga og ofvoxtur

orverufléru i smagirni, leida einnig til 6pols fyrir gerviseetum, og jafnvel gegn avaxtasykri.

Réttstodudpol

e Foétskemlar og féthvilur

e Kollur eda létt feeranleg seeti

e |éttsamanbrjotanleg saeti

e  Skemill fyrir faetur til ad nota med sturtustol

e Stillanlegir heegindastélar

152



Vinnuhdpur landleeknis um ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveikindi September 2026

e brystingsfatnadur

e Stodlausnir til ad kleedast prystingsfatnadi

brystingsfatnadur er ein grunnstoda medferdar vid POTS, og er einnig mikilveegur
einstaklingum med réttstodulagprysing  og blédrasarkvilla  tengda 6héflegum
bandvefsteygjanleika. Misjafnt er hvad hentar hverjum sjuklingi eftir sjukdémsmynd, adsteedum
og medsjukdédmum. brystingsfatnadur sem stydur vid kvid er oft talinn vera einna ahrifarikastur,
auk pess sem prystifatnadur sem stydur vid bléddras utlima vinnur gegn ahrifum pyngdarafls pegar
blédrasin annar ekki storfum. Val a prystingsfatnadi parf ad taka mid af einstaklingsbundnum
porfum og heilbrigdisradgjof.

Réttstodudpol af 6dru tagi, til ad mynda sokum magnleysis til ad virkja pa stéru vodvahdpa
sem réttstada krefst, parfnast einnig stodteekja, p6 prystifatnadur sé sidur gagnlegur i pvi
samhengi.

Somu rok eiga vid um adlogun likamsstodu sem stydur vid hvild og éhefta blodras, og peer

lausnir sem gera pad kleift.

Studningur innanhuss
e Sjukrarum
e Sjukradynur
e Rafknunir rdmbotnar
e Rumbord
e Studningspudar/fleygar fyrir ram og stéla/séfa
e Koddar sem veita halsstudning
e Pudartil ad hlifa eyrum eda hvilast med heyrnarhlifar
e Halsstudningspudar til daglegs bruks a heimili
e Stodlausnir tilad komastiog ur rami
e Adrar adlogunarlausnir fyrir folk sem er ramfast eda magnlaust
e Dagfleti (e. daybed)
e Léttir legustolar (e. zero gravity chairs)
e Rafknunir haegindastélar
e Stélar med hnakkseeti
e Vinnustolar med gédum studningi og moguleika a8 heekkun og leekkun
e Standar og armar fyrir baekur, (spjald-/leikja-)tolvur, lesbretti, sima, skjai o.s.frv.

e Lausnir til ad sinna verkefnum pratt fyrir magnleysi og orkuskort
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e Hjoélavagnar, korfur/pokar/toskur a hjéolum og onnur audfaeranleg ilat og yfirbord til ad
ferja hlutiinnanhuss og utan

e  Smekkir fyrir ramliggjandi

e Adlagadur husbunadur og vefnadarvorur

e Lyftur

e Griptangir

bPar sem umtalsverdur fjoldi sjuklinga er ad miklu eda 6llu leyti bundin eigin heimili, og hefur
oft ekki getu til pess ad komast um eda athafnast innan eigin heimilis nema i takmorkudum meeli,
er dkaflega mikilvaegt ad heimilid sé adlagad ad heilsutakmorkunum sjuklingsins. Til ad stydja vid
veru félks i fleiri en einu rymi er mikilveegt ad adgengi sé ad hvildaradstodu hvivetna, a bord vid
legustola, stillanlega heegindastéla og dagfleti. ba parf vinnustdla og faeranlegar hirslur afymsum
gerdum til ad stydja vid virknigetu innanhuss, pratt fyrir magnleysi, slakan gripstyrk, og
réttstodudpol. Fyrir ramliggjandi sjuklinga, og pau sem glima vid verulegt réttstodudpol, er
lykilatridi ad verustadur peirra geri peim kleift ad hafa sem mesta stjérn a eigin hogum, an pess
a0 gengid sé a heilsu. Par eru videigandi stodteeki eins og sjukrarim, studningspudar, rambord,
standar, armar og vidlika grundvallaratridi til ad hamla sjukdémsversnun.

Rafteeki og baekur geta verid of pung til ad raunhaeft sé fyrir sjuklinga ad halda & peim, eda lata
pbau hvila a likamanum. Veikleiki halsvodva sokum magnleysis, og i einhverjum tilfellum
o6stodugleiki halshryggijar, krefjast oft studnings hja sjuklingum sem upplifa 6rmoégnun eftir alag,

ymist einungis i svefni, eda svefni og voku.

Hitastjornun, loftgeedi og smithaetta

e Keelipokar

o Keelivesti og annar keelikleednadur
o Keeliteppi

e Keelikoddar

o Loftkeeling

e Ferdaviftur, einstaklingsviftur, hljéolatar
e Viftur fyrir hUsnaedi, hljéodlatar

e Fjarstyrd gluggaopnun

e Fjarstyrd hitastilling ofna/gélfhita
e Grjénapokar

e Hitapokar

e Hitateppi
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e Lofthreinsiteeki med HEPA-siu

e Veiruverndandi grimur med mjog gédri loftun

Hitastjorn likama margra sjuklinga er verulega roskud sem hluti af sjukddmsmyndinni, auk
pbess veldur lagt blodrammal og POTS hitadpoli gagvart baedi auknum umhverfis- og likamshita.
Hitastigstengt alag er einkar skaett hvad vardar 6rmognunarahaettu. bvi getur pad skipt skopum
sem adgengisspursmal ad heegt sé ad adlaga hitastig rymis ad pvi sem stydur heilsu sjuklings.
Athuga ber ad sumum hentar herbergishiti nidur undir 16-19°C. Réskud hitastjorn hallar einnig a
hinn veenginn, og sumir sjuklingar eiga i miklum erfidleikum meo ad vidhalda likamshita, og purfa
ytri studning hvad pad vardar. Jafnvel getur einn og hinn sami sjuklingur att i erfidleikum med baedi
hita og kulda.

Sykingar eru aheettupattur fyrir sjukddomsversnun hja pessum sjuklingahépum, og eru
smitvarnir pvi mikilveegt adgengis- og oryggisspursmal, einkum og sér i lagi fyrir pa sjuklinga sem
hafa hvad alvarlegasta sjukdémsmynd og mega ekki vid versnun. Sjuklingur getur purft a
smitvornum ad halda, en einnig er mikilveegt ad sjuklingar geti afhent umoénnunaradilum og
heimsaekjendum einnota grimur til ad vernda megi sjukling fyrir smiti.

bPa er surefnisupptaka oft ekki eins og best veeri a4 kosid, og neemi fyrir haekkudum styrk
koltvisyrings aukid. bar af leidir ad pad er mikilvaegt ad smitvarnargrimur aetladar sjuklingum falli
vel ad andliti peirra, og bjodi upp a svo géda loftun sem mogulegt er. Stadid inniloft er oft til mikilla
vansa, og margfaldar heilapoku og ytir undir likamleg sjukdémseinkenni. Viftur stydja vid beedi
loftun og hitastjoérn, sérstaklega pegar hreyfanleiki sjuklinga er takmarkadur og vera peirra
einskordast viod eitt rymi langtimum saman.

Hverskonar mengun er alag sem veldur einnig 6rmognun, oft langvarandi. bvi spila
lofthreinsitaeki inn i ad tempra vanlidan og baeta virknigetu. Algengast er ad mengun vegna
umferdar og svifryks sé ipyngjandi, en innanhissmengun getur einnig verid pad. Auk pess sem
reynsla sidastlidinna ara hefur leitt i ljés ad margir sjuklingar hafa reynst einkar illa vid hoggi

staddir hvad vardar eldgosamengun.

Virkniadlégun og orkusparnadur

e Snjallur eda 6nnur taeki sem simeela hjartslatt og hjartslattarbreytni (e. HRV)

e Snjalldr sem stydja vid virknistjérnun med sértaekum vidbétum (t.d. Pacing Watchface)
e Aminningar i sima eda Uri

e Skeidklukkur til @minningar um ad stoppa

e Einfalt dagskipulag eda sjénreent skipulag

e Onnur dminningartél
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e Fatnadur sem er adlagadur ad stodtekjum
e Fatnadur sem er audveldara ad kleedast

e Stodlausnir til ad kleedast

Virkniadlogun er einkar erfid jafnveegislist, sem krefst sjalfsvitundar, sjalfsstjérnar, og aga af
einkar miklum styrk. Eins og gefur ad skilja er pad ekki audvelt fyrir sjuklinga sem bua vid akaflega
skerta getu til orkunotkunar. bvi er ytri studningur naudsynlegur hornsteinn virkniadlogunar. ymis
tol og teeki koma par ad gagni, og veltur pad oft mjog a einstaklingnum hvad er arangursrikast.
Sama avid adrar orkusparandi nalganir

Snjallteeki sem sinema hjartslatt og hjartslattarbreytni hafa reynst dmetanleg tél i vidleitni
sjuklinga til ad lifa innan peirra marka sem sjukdémur setur peim. Advaranir pegar hjartslattur fer
yfir akvedin mork stydja sjuklinga i ad leggja ekki 6héflegt alag a hjortu sin og likama. Heildaryfirlit
yfir hjartslatt og hjartslattarbreytni hjalpar sjuklingum einnig vid ad 60last skilning a pvi hvert
samhengid er a milli alags sem sjuklingurinn upplifir, og peirra 6rmodgnunarkasta sem kunna ad
hljétast af peim. Slik snjalltaeki eru medal pess sem hefur synt allra bestan arangur til beettrar
virkniadlogunar, og par med geta sjuklingar aukid getu sina til 6ruggrar virkni, studdir af
rauntimagognum.

Roskun & starfsemi huga, svo sem heilapoka, dreem myndun minninga, erfidleikar vid ad
minnast, og 6samfellt malstol sékum magnleysis, eru sjuklingum mikil hindrun. Ymsar lausnir til

a0 stydja vid hugreena getu sjuklinga eru dmetanlegar i pvi samhengi.

Heimilisskipulag, heimilisstorf
e Griptong
o Hjalparteeki til ad opna krukkur, floskur og umbudir
e Létteldhusahdld ogilat
o Létt ryksuguteeki eda ryksuguvélmenni
e Gufuhreinsiteeki, rafknunir skrubbar og 6nnur taeki sem audvelda prif
e Eldunaradstada og -taeki sem audvelda areynslulausa matreidslu
e Adlogud eldhus- og prifaghéld
e Frystir og frostpolinilat
e Vasar og geymslur & stélum, séfum eda rumi
e Vasar og geymslur sem heegt er ad hengja a rambrikur og stéla
e Ymis smahjélparteeki, t.d. vegna litils gripstyrks

e Lyfjabox, stér
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Margir sjuklinganna glima vid minnkadan gripstyrk, einkum er pad algengt medal folks sem
upplifir 6rmognun eftir alag, pad gloprar idulega ymsu Ur hondum sér i tima og 6tima. ba er
handskjalfti einnig sjuklingum til vansa. Orkuskortur og magnleysi gera pad ad verkum ad notkun
ahalda er oft verulegum vandkveedum bundin, einkum ef pau eru ekki lauflétt. Takmarkadur
styrkur og Uthald reynast einnig pbungur baggi pegar kemur ad heimilisstorfum, rétt eins og tidar
stodubreytingar og naudsyn pess ad vera upprétt. ba verdur takmarkadur hreyfanleiki sjuklinga
til pess ad lausnir parf til ad gera peim kleift ad hafa allar naudsynjar innan seilingar par sem peir
dvelja.

Lyfjabox purfa oft ad vera vel rim til ad audvelda sjuklingum ad fylla a pau an pess ad toflur og
hylki lendi i rongu holfi. Fyrir sjuklinga sem fé lyfjaskommtun geta lyfjabox engu ad sidur verid
mikilvaeg sokum naudsynlegrar salt- og beetiefnainntoku.

Adlogun ad orkuskerdingu krefst iduleg breytinga a matarvenjum, tilad mynda ad eiga etid til

upphitanlegan mat i frysti pegar orkuinnisteeda til eldamennsku er 6naeg.

Félagslegt
o Talgerflar, talgreining, skjatextun og adrar malteeknilausnir
e Samskiptaspjold og -toflur, einnig rafreenar lausnir
e Fjarstyrd ljos utan dvalarrymis til ad midla upplysingum

e Soélbldmabandid med utskyringu & heilsufarslegum hindrunum einstaklingsins

begar sjukdémsmyndin er ordin alvarleg, eda pegar rmognunarkast reynist einkar sveesid, pa
verda samskipti oft meira alag en sjuklingar rada vid. ba geta margir sjuklingar glimt vid vangetu
til ad skilja ymist talad og/eda ritad mal sokum alvarlegrar heilapoku. Osamfellt malstol er mjog
algengt sjukdémseinkenni, par sem einstaklingar reynast o&faerir um ad finna jafnvel hin
hversdagslegu ord sokum hugreens magnleysis. Malteeknilausnir og samskipasjold eru gifurlega
mikilvaegar adlogunarlausnir fyrir marga einstaklinga med pessa sjukdéma. ba eru ljésakerfi sem
ma fjarstyra gagnleg til ad koma skilabodum til skila med sem minnstu alagi. T.d. greent ljés pegar
ma opna hurd, rautt jos pegar ekki ma trufla, og blatt ljos pegar adstodar er porf.

Pessir sjukdomar eru idulega 6synilegir, og paer hindranir sem sjuklingarnir glima vid eru oft
alls ekki audsédar eda audskildar af samferdafolki peirra. Sélblémabandid er pvi mikil bjorg peim
hvad adstod og skilning vardar. Pa verda sjuklingar oft fyrir miklum fordémum, baedi uti i bee og
medal nakominna fyrir ad nyta sér pau stodteeki og adlogunarlausnir sem peir purfa. Einstaklingar
verda fyrir abkasti a almannafeeri fyrir ad vera hjolastélanotendur sem ekki eru lomud eda limlest,
og par fram eftir gotunum. Pad er oft mikil hindrun, og porf getur verid a félagslegum lausnum til

a0 stydja sjuklinga i ad haetta ekki eigin heilsu sokum innri og ytri samfélagslegra fordoma.

157



Vinnuhdpur landleeknis um ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveikindi September 2026

Breytingar a husneaedi fyrir adgengi
e Adgengi fyrir hjolastola og vidlika
o Fjarleegja proskulda
e Vikkun dyra
e Rampar
e Stigalyftur
e Adgengileikabreytingar a einstaka herbergjum, t.d. svefnherbergi, badherbergi og eldhusi
e Timabundnar/fjarleegjanlegar adgengileikalausnir
e Heedarstillanleg vinnusveedi
e Handfong og studningsslar
e Beaetavid badkeri, t.d. pegar sturtur eru of mikid skynreent alag
e Setja upp dyrasima med myndavél og hljédnema

e Fjarstyring a hurdaleesingu

Margt husneedi reynist pessum sjuklingahépum éhentugt og 6adgengilegt. Morg bua vid pad
ad vera i husnaedi sem hentadi peim fyrir sjtkdémsupphaf, en reynist peim fangelsi eftir ad pad
veiktis. Folk festist a eftir haedum liftulausra fjolbylishusa, eda i svefnherbergjum a efri haedum
ibuda a fleiri en einni haed. Auk pess ad geeta pess ad folk sé ekki fast ad dnaudsynju parf ad huga
ad ollum hefdbundnum adlégunum husnaedis fyrir hreyfihamlada og hruma, jafnvel pétt um sé
ad reda einstaklinga sem eru ung og teeknilega feer um stddu.

Sjuklingar med takmarkadan hreyfanleika eiga oft ekki mdguleika 4 ad ansa dyrum nema
komid sé fyrir kerfi sem gerir peim kleift ad svara af hvildarstad. Skynreent alag vid likamshirdu
getur reynst of mikid peim sem buUa einungis vid adgengi ad sturtu, og pvi kann ad purfa

uppsetningu badkars. Adrir geetu purft adléogun badrymis ad hreyfihomlun.
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8. Haprystisurefnismedferd

Fridbjorn Sigurdsson og Sigurveig Sigurdardottir

i haprystisurefnismedferd andar sjuklingur naer 100% surefni i lokudum klefa vid loftprysting

sem er 2-3 sinnum heaerri en loftprystingur vid sjavarmal. Pad veldur auknu surefnisinnihaldi i

blédvokva og getur pvi studlad ad betri gréanda i vefjum.

Verkunarmati

Ofursurefnismedferd beetir surefnisflaedi og snyr vid surefnisskorti

Adaprenging veldur pvi ad bjugur minnkar, en surefnismettun er vidhaldid
Adanymyndun verdur og sar gréa betur vegna verkunar fra vaxtarpeetti eedapels (e. VEGF),
trefjakimfrumum (e. fibroblasts) og kollageni

Medferdin hefur 6rverudrepandi ahrif og baetir starfsemi hvitra blédkorna

A0 lokinni medferd skynjar likaminn edlilega surefnismettun sem afsteedan surefnisskort
(e. relative hypoxia), sem reesir vidgerdarferla i ymsum frumum og likamskerfum, svo sem

sjalfsat skaddadra frumna (e. apoptosis).

Helstu abendingar haprystisurefnismedferdar

Kolmonidoxideitrun

Kafaraveiki

Langvinn beinsyking

Vefjadrep vegna geislamedferdar

Beettur gréoandi eftir skurdadgerdir eda vefjatilflutning
Fétasar hja sykursjukum

Djupar sykingar i vefjum

Heilaskadi

Meofero

Prystingur: 2,0-2,5 sinnum heerri loftprystingur en vid sjavarmal, stundum allt ad 3,0
sinnum haerri.

Timi: 60-120 mindtur i hvert skipti.

Tidni:

Bradamedferd: 1-3 sinnum a dag.

Langvinn meodferd: 5 daga i viku, oft samtals 20-40 skipti.
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Frabendingar

Algjorar

e Omedhondlad loftbrjdst.

Hlutfallslegar

e Langvinn lungnateppa med CO, uppsoéfnun
e Eyrnasykingar

e Krampasjukdémur

e Sum krabbameinslyf

e Medganga
Aukaverkanir

e brystingaverki (e. barotrauma), til deemis i mideyra, nefi eda tonnum
e Sdurefniseitrun, svo sem krampar eda lungnaskemmdir

e Timabundin naleegdarsjon

o Kvidi

e Lagur blédsykur

Medferd hja sjuklingum med ME og langvinnt COVID-19

ME er flokinn fjolkerfasjukddmur sem tengist m.a. bolgum i midtaugakerfi, truflun i
Osjalfrada/sjalfvirka taugakerfinu, Onsemiskerfi og orkuefnaskiptum. Tilgata er um ad
haprystisurefnismedferd hja sjuklingum med ME og langvinnt COVID-19 geti minnkad einkenni
sjuklinga.

Medferd6 med miklu sudrefni undir auknum prystingi er talin geta hrundid af stad
vidgerdarferlum i likamanum, sem medal annars auka surefnisfleedi til vefja og heilans, draga ur
bélgu, hafa jakvaed ahrif a4 hvatbera og orkuefnaskipti, auka nyaedamyndun og hafa jakveed ahrif

4 6sjalfrada taugakerfid.

Tilgatur um verkunarmata

e Aukid surefnisfleedi til vefja og heilans.

e Aukin myndun og hreyfing stofnfrumna.

e Losun bodefna sem stilla af sjalfsat frumna (e. apoptosis).

e Minnkun bdlgu, m.a. taugabdlgu (e. neuroinflammation), og mogulegur studningur vid

vidgerd og myndun nyrra taugafruma.
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Hugsanleg ahrif 4 bolgubodefni (e. pro-inflammatory cytokines) og andoxunarvarnir i
gegnum virk surefnissambond (e. reactive oxygen species - ROS), sem gaeti dregid ur
preytu og heilapoku.

e Ahrif 4 hvatbera og orkuefnaskipti. i ME er minnkud ATP-framleidsla i hvatberum og beett

surefnisfleedi til vefja er talid baeta virkni hvatbera.

e Ahrif 4 sedar og sedanymyndun. Haprystimedferd orvar framleidslu vaxtarpétts sedapels
(e. vascular endothelial growth factor), virkni trefjakimfrumna (e. fibroblasts) og nymyndun
aeda og geeti pannig beett surefnisfleedi til vefja.

e Ahrif 4 6sjalfrada taugakerfid.

Vid medferd hja sjuklingum med ME eda langvinnt COVID-19 er gjarnan notadur laegri
prystingur en vid adrar abendingar, oft 1,3-2,0-faldurprystingur vid sjavarmal. Idulega er notud
dagleg meoferd virka daga, allt ad 10 skipti i r66. Medferd er svo endurtekin eftir nokkurra vikna

hlé tvisvar og jafnvel prisvar eda fjéorum sinnum, pannig ad heildarfjoldi medferda er 20-40.

Vardandi nidurstodu kliniskra rannsékna & haprystisurefnismedferd og reynsluna a

Landsptitala er visad i umraedu a bls. Error! Bookmark not defined..
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9. Um tryggingavernd

Vinnuhdpurinn leitadi radgjafar hja Ingunni Eir Eyjolfsdottur félagsradgjafa

Akureyrarklinikurinnar
Ahrif a starfsgetu og fjarhagslega st6du

ME, langvinnt COVID-19, POTS og alvarleg umhverfisveikindi geta haft veruleg ahrif a feerni
einstaklinga og getu peirra til ad sinna daglegum athofnum, heimilisstorfum, nami og launadri
vinnu. Hja peim sem veikastir eru getur feerniskerdingin verid mjog mikil og leitt til verulega
minnkadrar atvinnupatttoku eda brotthvarfs af vinnumarkadi.

Félagsleg og fjarhagsleg stada margra sjuklinga getur jafnframt ordid erfid vegna langvarandi
veikinda, tekjumissis og aukinnar parfar fyrir adstod og pjénustu. Skortur & videigandi
félagslegum og fjarhagslegum studningi getur aukid alag, haft neikveed ahrif a lifsgaedi og
torveldad einstaklingum ad haga daglegu lifi med peim haetti sem heilsufar peirra krefst.

Rannséknir syna ad ME getur haft veruleg ahrif 4 starfsgetu. [ norskri rannsékn Sommerfelt
o.fl. (2024), sem byggdi a netkonnun medal 1.263 einstaklinga me® ME undir 60 ara aldri, voru
82% patttakenda & 6rorkubdtum. Um 10% voru i minna en 50% vinnu eda nami, 3% i 50-100%
vinnu eda nami og adeins 2% i fullu starfi eda nami. Rannsdknin var gerd samhlida préun og
profun FUNCAP-matsteekisins og synir jafnframt hversu mikil feerniskerding getur fylgt ME.

Sambeerileg ahrif 4 atvinnupatttoku og fjarhagslega stodu hafa komid fram hja einstaklingum

med POTS. [ stérri alpjédlegri rannsékn Bourne o.fL. (2021) téku patt 5.556 fullordnir
einstaklingar med POTS. Adeins 48% hofdu verid i vinnu & sidustu premur manudum fyrir
konnunina. Af peim sem voru starfandi s6gdust 66,8% myndu vilja vinna fleiri klukkustundir ef
heilsufar peirra takmarkadi pa ekki. P4 hofdou 70,5% patttakenda ordid fyrir tapi 8 atvinnutekjum
vegna POTS og 36% alls hépsins greindu fra tekjutapi sem nam meira en 10.000
Bandarikjad6lum a tolf manudum fyrir kdbnnunina.

Rannsdknir hafa einnig synt veruleg ahrif langvinns COVID-19 & atvinnupatttoku og

fiarhagslega stodu. | bandariskri rannsékn Datta o.fl. (2024), sem byggdi 4 landsbundnum

gognum um 271.076 fullordna, tengdist langvinnt COVID-19 auknum fjarhagserfidleikum,
medal annars faedudoryggi, erfidleikum vid ad greida reikninga og haettu 4 skerdingu
grunnpjonustu. Missir atvinnu eda faekkun vinnustunda skyrdi hluta pessara fjarhagslegu ahrifa.

Sambeerilegar nidurstodur komu fram i breskri rannsékn Rhead o.fl. (2024) sem byggdi a

fiorum langtimarannséknum & almenningi. Langvinnt COVID-19 tengdist par verri fjarhagslegri

stodu og auknum likum & nyrri bétaporf. Nidurstodurnar styrkja enn frekar visbendingar um ad
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langvarandi veikindi eftir COVID-19 geti haft veruleg ahrif 4 baedi starfsgetu og fjarhagslegt
oryggi einstaklinga.

bPessar nidurstodur syna ad ahrif pessara sjukdéma geta nad langt ut fyrir bein heilsufarsleg
einkenni. Skert feerni og starfsgeta geta leitt til tekjumissis, aukinnar parfar fyrir félagslegan og
fiarhagslegan studning og verulegs samfélagslegs kostnadar. Nidurstodurnar undirstrika pvi
mikilvaegi pess ad mat a pjonustu- og studningsporf taki ekki eingdngu mid af einstokum
einkennum heldur einnig af ahrifum veikindanna a faerni, atvinnupatttdku, fjarhagslega stodu og

daglegt lif.

Félagsleg réttindi, endurhaefing og mat a faerni

Lagt er til ad Tryggingastofnun rikisins og Sjukratryggingar islands vinni i sameiningu ad
gerd adgengilegs upplysingabaeklings um pau trygginga-, bota- og pjonusturéttindi sem
einstaklingar med ME, langvinnt COVID-19, POTS, umhverfisveikindi og skylda sjukdoma
kunna ad eiga rétt a innan opinbera kerfisins.

Jafnframt er lagt til ad Akureyrarklinikin, heilsugaeslan og adrir videigandi
medferdaradilar vinni med Tryggingastofnun og Sjukratryggingum islands ad pvi ad skyra
hvada leeknisfredilegu og feernitengdu gogn purfi ad fylgja umséknum og studla ad
samramdum kréfum um mat og framsetningu peirra.

Mikilveegt er ad akvardanir velferdarkerfisins um réttindi, framfeerslu og patttoku hins opinbera
i kostnadi vegna heilbrigdis- og félagspjonustu byggist a heildsteedu og sanngjornu mati a
heilsufari, feerni og pjonustuporf einstaklingsins. Vid slikt mat parf ad vera unnt ad stydjast vid
kliniskt mat, lysingu & feerni i daglegu lifi, videigandi stadlada matslista og 6nnur gégn sem varpa
lj6si & raunveruleg ahrif veikindanna.

Vid mat a starfs- og feerniskerdingu einstaklinga med ME, langvinnt COVID-19, POTS,
umbhverfisveikindi og skylda sjukdéma parf sérstaklega ad taka mid af pvi ad einkenni og feerni
geta verid sveiflukennd. Faerni einstaklings i einu vidtali eda vid afmarkada skodun endurspeglar
bvi ekki endilega getu hans til vidvarandi virkni yfir daginn, vikuna eda lengri tima. Mat pverfaglegs
teymis, asamt videigandi matsverkfaerum & bord vid pau sem fjallad er um i kafla um matslista
(sja bls. 81), getur pvi verid mikilvaegur hluti af heildarmati a faerni og starfsgetu.

Hja einstaklingum med ME getur sjukddmsferlid verid langvinnt og bati, pegar hann verdur,
tekid langan tima. Jafnframt getur likamlegt, hugreent eda skynreent alag umfram polmork leitt til
versnunar einkenna, sem getur varad i daga, vikur eda lengur. Vid akvordun um
endurhaefingarlifeyri, lengd studnings og tidni endurmats parf pvi ad taka mid af sjukdémsferli,

alvarleika einkenna og raunverulegri faerni hvers einstaklings.
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Endurtekin umsdknar- og matsferli geta sjalf verid verulega ipyngjandi fyrir einstaklinga sem
eru alvarlega veikir. begar leeknisfreedileg gogn og mat a feerni stydja ad sjukdémsastand sé
langvinnt og litlar breytingar séu fyrirsjaanlegar til skemmri tima aetti pvi ad vera unnt ad akveda
lengri gildistima bdta eda mats og draga ur 6parfa endurtekningu umsodkna og endurmats.

i alvarlegum tilvikum ME, par sem veruleg og langvinn faerniskerding er vel stadfest og frekari
endurhaefing er ekki talin likleg til ad baeta starfsgetu, aetti ad vera unnt ad taka 6rorkumat til
skodunar an pess ad gera krofu um endurteknar endurhaefingartilraunir sem ekki eru taldar
liklegar til arangurs eda kunna ad vera ovideigandi med hlidsjén af sjukdémsastandi
einstaklingsins.

Vinnuhoépurinn leggur til ad vid mat a félagslegum réttindum einstaklinga med ME verdi
tekid mid af pvi ad um langvinnan og hja sumum mjog alvarlegan sjukdém er ad raeda.
Medferd og endurhaefing purfa ad vera einstaklingsmidadar og taka mid af areynsluopoli og
haettu & versnun einkenna eftir alag. Endurhaefing sem byggist & fyrirfram akvedinni stigvaxandi
aukningu a virkni a ekki vid pegar hun leidir til versnunar einkenna. Réttindi og studningur eiga ad
radast af raunverulegri feerniskerdingu og pjonustuporf einstaklingsins, med sambeerilegum
heetti og hja 66rum einstaklingum med alvarlega og langvinna sjukdoma. Fjallad er nanar um

endurheefingu & bls. 59.

Lyfjakostnadur og greidslupatttaka

Lyfjakostnadur getur verid verulegur hja einstaklingum med ME, langvinnt COVID-19, POTS og
skyld veikindi, medal annars vegna pess ad medferd beinist oft ad moérgum einkennum og
fylgisjukdédmum samtimis. Jafnframt blda margir sjuklingar vid skerta starfsgetu og leegri tekjur
vegna veikindanna. Mikilvaegt er pvi ad fyrirkomulag greidslupatttoku hins opinbera taki, eftir pvi
sem kostur er, mid af raunverulegri medferdarporf og fijarhagslegri byrdi pessa sjuklingahéps.

Engin lyffamedferd er ni almenntvidurkennd sem leeknandi medferd vid ME og flest peirra lyfja
sem notud eru beinast ad einstokum einkennum, fylgisjukdémum eda akvednum pattum
sjukdémsmyndarinnar. | morgum tilvikum eru lyf jafnframt notud utan skradrar abendingar (e.
off-label) a grundvelli kliniskrar reynslu, fyrirliggjandi rannsdoknargagna eda sérfreedilegra
leidbeininga. Slik notkun getur verid mikilveeg fyrir einstaka sjuklinga pott vidkomandi abending
sé ekki skrad i sérlyfjaskra.

Vinnuhépurinn telur mikilvaegt ad moguleikar a greidslupatttoku vegna slikra lyfja verdi metnir
med skipulegum, gagnsaejum og faglegum heetti. Vid slikt mat parf medal annars ad taka mid af
fyrirliggjandi rannsdéknargognum, kliniskri reynslu, alpjédlegum leidbeiningum, oryggi meodferdar

og mati sérfrédra medferdaradila. Medal heimilda sem unnt er ad hafa til hlidsjoénar eru
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leidbeiningar Bateman Horne Center og samantektir ZonMw um mogulegar lyfjamedferdir vid ME

og langvinnu COVID-19, eftir pvi sem vid a.

Austurriska leidin

Austurriki hefur pegar tekid upp sérstakt fyrirkomulag vardandi greidslupatttoku vegna lyfja
sem notud eru utan skradrar abendingar vid ME og langvinn eftirkost sykinga (PAIS), par 48 medal

langvinnt COVID-19. Nationales Referenzzentrum fur postvirale Syndrome vid Medizinische

Universitat Wien hefur gefid Ut sérstakan lyfjalista, Indikations-Medikamentenliste fir PAIS und

ME/CFS in Osterreich, par sem tilgreind eru lyf sem austurrisku opinberu sjukratryggingarnar

(OGK, BVAEB og SVS) taka patt i kostnadi vid pegar pau eru notud vid ME og PAIS. bar er jafnframt
sérstaklega tekid fram ad um sé ad raeda notkun utan skradrar abendingar og ad slik notkun
krefjist upplysts sampykkis sjuklings og hefdbundins mats a frabendingum og milliverkunum.

Austurriska fyrirkomulagid synir ad unnt er ad® mota sérstakt og faglega skilgreint
greidslupatttokukerfi fyrir lyfjum notud utan skradrar abendingar (e. off-label use) hja pessum
sjuklingahépum. bad getur pvi verid gagnleg fyrirmynd vid mdétun sambeerilegs fyrirkomulags hér
a landi.

Vido mat a greidslupatttoku vegna lyfja utan skradrar abendingar astti skortur & formlegri skraori
abendingu ekki einn og sér ad utiloka greidslupatttoku ef fullneegjandi fagleg rok,
oryggisupplysingar og klinisk gogn stydja notkun lyfsins hja afmorkudum sjuklingahdpi. Jafnframt
parf ad endurmeta reglulega hvada medferdir falla undir slikt fyrirkomulag i ljési nyrra rannsdkna

og préunar i medferd ME, langvinns COVID-19, POTS og skyldra sjukdéma.

Tillogur vinnuhoépsins

Lagt er til ad Lyfjastofnun, Sjukratryggingar islands og sérfr6dir medferdaradilar skipi
sameiginlegan vinnuhdp sem taki til skodunar greidslupatttoku vegna lyfja sem notud eru
vid ME, langvinnu COVID-19, POTS og skyldum sjukdémum, par 8 medal lyfja sem notud eru
utan skradrar abendingar. Markmidid verdi ad méta skyr, gagnsee og faglega rokstudd
viomid um hveneer slik greidslupatttaka geti att vid. Vio pa vinnu verdi medal annars horft til
austurriska fyrirkomulagsins sem moégulegrar fyrirmyndar.

Jafnframt er lagt til ad reglur um greidslupatttoku i lyfjakostnadi verdi endurskodadar
med pbad ad markmidi ad draga ur 6héflegri fjarhagslegri byrdi einstaklinga med langvinna
og alvarlega sjukdoma pegar leeknisfreedilega videigandi medferd fellur utan almennrar
greidslupatttoku.

Einnig er lagt til ad kannad verdi hvort unnt sé ad veita greidslupatttoku vegna tiltekinna
lausasolulyfja og annarra medferdarvara pegar fyrir liggja fullnaegjandi gogn um kliniska

gagnsemi og notkun peirra er hluti af faglega rokstuddri medferdarasetlun.
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Stoodtaeki og adléogunarlausnir

Adgengi ad videigandi stodteekjum og adlogunarlausnum getur skipt miklu mali fyrir
einstaklinga med ME, langvinnt COVID-19, POTS og skylda sjukdéma sem bua vid skerta faerni og
takmarkad areynslupol. Slik Urraedi geta dregid ur orkunotkun vid athafnir daglegs lifs, stutt vid
virknistjérnun, aukid sjalfsteedi og gert einstaklingum kleift ad nyta takmarkada feerni sina betur.
Hja einstaklingum med POTS og adrar tegundir réttstodudpols geta tiltekin hjalparteeki jafnframt
dregid ur pvi alagi sem fylgir pvi ad standa eda sitja uppréttur.

Hja einstaklingum med alvarlega sjukdémsmynd getur feerni til daglegra athafna verid
verulega skert. Videigandi stodteeki geta pa medal annars audveldad persdnulega umhirdu,
matargerd, ferdir innan og utan heimilis og adrar naudsynlegar athafnir. Pau geta pannig studlad
ad auknu sjalfsteedi, beett lifsgeedi og dregid ur pvi dlagi sem fylgir daglegum verkefnum.

Vid mat & rétti til stodtaekja er mikilveegt ad horfa til raunverulegrar feerniskerdingar og
bjéonustuparfar einstaklingsins en ekki eingdngu hefdbundinna meelikvarda a hreyfihomlun.
Einstaklingur getur til deemis verid feer um ad ganga stutta vegalengd en engu ad sidur ekki haft
neegilegt areynslupol til ad ganga paer vegalengdir sem naudsynlegar eru vid athafnir daglegs lifs
an pess ad pad leidi til verulegrar versnunar einkenna.

Mikilveegt er pvi ad skapa sameiginlegan skilning milli Sjukratrygginga islands, idjupjalfa og
annarra videigandi fagaoila @ mati 4 stodteekjaporf einstaklinga med ME, langvinnt COVID-19,
POTS og skylda sjukddma. Matid eetti ad vera einstaklingsbundid og taka medal annars mid af
feerni i daglegu lifi, areynslupoli, réttstodudpoli og pvi hvort stodtaeki geti aukid sjalfstaedi, dregid
ur orkunotkun eda minnkad heettu a versnun einkenna. Sja frekari umfjollun um stodteeki og
adlogunarlausnir a bls. 148

Lagt er til ad vid endurskodun fylgiskjals med reglugerd nr. 760/2021 um stodteeki verdi
sérstaklega tekid mid af porfum einstaklinga med ME, langvinnt COVID-19, POTS og skylda
sjukdoma. Jafnframt verdi leitad radgjafar idjupjalfa og annarra fagadila med sérpekkingu a
feerniskerdingu og stodteekjaporf pessara hopa og hofo til hliosjonar samantekt ME-félags
islands og Samtaka um POTS & islandi & bls. 162. Markmidid verdi ad tryggja ad
greidslupatttaka vegna stodteekja og adlogunarlausna taki mid af raunverulegri feerni og

porfum einstaklingsins en ekki eingongu hefdbundnum skilgreiningum a hreyfihémlun.
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Sjukra- og endurheefingargreidslur, ororkumat og adgengi ad
réttindum

Einstaklingur sem verdur évinnufeer vegna veikinda og a ekki lengur rétt a4 launum i veikindum
eda 00rum greidslum kann, ad uppfylltum skilyrdum, ad eiga rétt a sjukra- og
endurheaefingargreidslum fra Tryggingastofnun. Markmid slikra greidslna er ad tryggja framfaerslu
medan einstaklingur feer vidurkennda medferd eda endurhaefingu sem midar ad pvi ad beeta
feerni og moguleika til patttoku a vinnumarkadi. Ef faerniskerding reynist veruleg og langvinn getur
komid til mats a rétti til 6rorkulifeyris.

Vinnuhopurinn stydur pad markmid ad einstaklingar fai videigandi studning til ad auka feerni
og starfsgetu eftir pvi sem heilsufar peirra leyfir. Jafnframt leggur hépurinn aherslu a ad
medferdar- og endurheefingarparfir einstaklinga med ME, langvinnt COVID-19, POTS og skylda
sjukddma geta verid mjog oOlikar hefdbundnum endurheefingarporfum. Endurheefingaraaetlanir
pburfa pvi ad byggjast a einstaklingsbundnu mati og taka mid af areynslupoli, sveiflukenndri faerni
og heettu 8 versnun einkenna vid of mikid alag.

Vinnuhépurinn telur mikilvaegt ad mat a feerni og endurhaefingarporf pessara sjuklingahdpa sé
skyrt, samreemt og taki mid af sérkennum sjukdémanna. Samkveemt nugildandi
almannatryggingaldgum byggist mat a rétti til ororkulifeyris @ sampeaettu sérfreedimati a getu
einstaklings til virkni & vinnumarkadi. Vio slikt mat er mikilvaegt ad raunveruleg feerni einstaklings
og geta til vidvarandi virkni komi skyrt fram.

i pvi sambandi ma medal annars stydjast vid sérteek matsverkfzeri sem fjallad er um 4 bls. 81.
FUNCAPS55 er til deemis aetladur til ad meta feerni einstaklinga med ME til daglegra athafna og
breytingar @ henni yfir tima. Vid tulkun nidurstadna parf p6 ad gaeta varudar par sem skor getur
breyst vegna aukins studnings, notkunar stodteekja, adlogunar a daglegu lifi eda breytinga a
umhverfisadstaedum an pess ad undirliggjandi sjukdémsastand hafi batnad ad sama skapi. Beett
feerni vio tilteknar adstaedur jafngildir pvi ekki endilega laeknisfraedilegum bata eda aukinni getu
til atvinnupatttoku.

Vid akvordun um lengd sjukra- og endurheefingargreidslna og tidni endurmats parf ad taka mid
af edli og alvarleika sjukddmsins. Hja hluta einstaklinga med ME og skylda sjukdéma getur
sjukdémsferlid verid langvinnt og breytingar a faerni ordid haegt. Stutt endurmatstimabil og
itrekud umsoknar- og matsferli geta skapad verulegt alag fyrir alvarlega veika einstaklinga. bvi
telur vinnuhdépurinn mikilveegt ad lengd greidslutimabila og tidni endurmats séu
einstaklingsmidud og neegilega sveigjanleg.

i alvarlegum tilvikum, par sem fyrir liggur vel skjalfest, langvinn og veruleg feerniskerding og

ekki er talid raunheeft ad frekari medferd eda endurheaefing beeti getu til atvinnupatttoku, telur

167



Vinnuhdpur landleeknis um ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveikindi September 2026

vinnuhoépurinn mikilveegt ad unnt sé ad taka rétt til drorkulifeyris til mats an éparfa tafa. Ekki eetti
ad gera krofu um endurteknar eda 6videigandi endurheefingartilraunir eingdngu til ad uppfylla
formleg skilyrdi pegar fyrir liggur faglegt mat um ad slikar tilraunir séu éliklegar til arangurs eda
geti leitt til versnunar sjukdémsastands.

Sjuklingar hafa greint fra pvi ad umsodknar- og matsferli innan almannatryggingakerfisins geti
verid flokid og ipyngjandi. Sérstaklega hefur verid bent 4 ad krofur um endurtekin vidtol, ferdir,
virkni og umfangsmikla gagnaoflun geti reynst einstaklingum med mjog takmarkad areynslupol
erfidar. Mikilveegt er pvi ad matsferlid sjalft sé adlagad ad faerni og heilsufari umsaekjanda.

Naudsynlegt er ad peir fagadilar sem koma ad mati hja Tryggingastofnun hafi fullnaegjandi
pbekkingu a ahrifum ME, langvinns COVID-19, POTS og skyldra sjukdéma a feerni og getu til
vidvarandi virkni. Akureyrarklinikin pekkir deemi pess ad einstaklingum med ME hafi verid synjad
um ororkulifeyri pratt fyrir mjog alvarlega og vel skjalfesta feerniskerdingu og fyrirliggjandi faglegt
mat um mjog takmarkada moguleika til endurhaefingar med atvinnupatttoku ad markmidi. Slik
tilvik undirstrika mikilveegi pess ad matid taki mid af edli sjukdédmsins og raunverulegri feerni
einstaklingsins yfir tima en ekki eingdngu st6du hans vid einstaka skodun eda vidtal.

Jafnframt parf ad tryggja skyrar leidbeiningar til heimilisleekna og annarra meoferdaradila um
hvada upplysingar og gogn purfi ad fylgja umsdknum um sjukra- og endurheefingargreidslur og
ororkulifeyri. Slikt getur beett geedi umsodkna, audveldad mat og dregid Ur oparfa téfum og
endurteknum krofum um gagnaoflun.

Vinnuhépurinn telur jafnframt mikilveegt ad vidtol og matsferli hja Tryggingastofnun séu
adgengileg folki med mikla faerniskerdingu. bar sem langar ferdir og long vidtol geta verid mjog
ibyngjandi fyrir einstaklinga med alvarlegt areynsluépol etti ad vera unnt ad bjéda upp &
fjarvidtol, styttri vidtol, hlé eda adrar videigandi adlaganir eftir porfum.

bPar sem pessir sjukdémar geta einnig lagst a ungt félk er mikilvaegt ad kerfid stydji vid nam,
atvinnu- og samfélagspatttoku eftir getu hvers og eins. Sveigjanleg réttindi sem taka mid af
hlutastarfsgetu eda takmarkadri namsgetu geta aukid moguleika einstaklinga & patttoku an pess
ad peir missi naudsynlegt fjarhagslegt oryggisnet.

Mikilveegt er ad studningur vid umsodknarferli sé i hondum fagfolks eftir pvi sem kostur er,
pannig ad alag a sjuklinga verdi sem minnst. Tryggja parf greidan adgang ad félagsradgjafa eda
08rum videigandi fagadila sem getur adstodad vid umsoknir um framfeerslu, hlisnaedisstudning,
heimilisadstod, aksturspjonustu og onnur réttindi hja Tryggingastofnun, sveitarfélogum og

0drum opinberum agdilum.
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Tillogur vinnuhoépsins

Lagt er til ad vido framkveemd sampaetts sérfraedimats og mat a rétti til sjukra- og
endurhaefingargreidslna og ororkulifeyris verdi sérstaklega tekid mio af edli ME, langvinns
COVID-19, POTS og skyldra sjukdéma, par a medal sveiflukenndri feerni, areynsluépoli og
haettu & versnun einkenna eftir alag. Mat a feerni skal endurspegla getu einstaklings til
vidvarandi virkni yfir tima en ekki eingongu frammist6du vid einstakt vidtal eda skodun.

Lagt er til ad Tryggingastofnun, i samradi vid Akureyrarklinikina og adra sérfr6da fagadila,
maéti skyr og samreemd viomid um mat a feerni og endurhaefingarporf einstaklinga med
bessa sjukdoma og gefi Ut leidbeiningar til medferdaradila um pau gogn sem purfa ad fylgja
umsoknum.

i alvarlegum tilvikum, par sem langvinn og veruleg faerniskerding er vel stadfest og frekari
endurhaefing er samkvaemt faglegu mati ekki talin likleg til ad auka getu til atvinnupatttoku,
er lagt til ad unnt verdi ad taka rétt til 6rorkulifeyris til mats an kr6fu um endurteknar eda
dvideigandi endurhaefingartilraunir.

Jafnframt er lagt til ad umsoknar- og matsferli verdi adlogud ad heilsufari og feerni
umsakjanda, medal annars med moéguleika a fjarvidtolum, styttri vidtolum, hléum og lengri
gildistima mats pegar sjukdémsastand er langvinnt og litlar breytingar eru fyrirsjaanlegar.

Velferdarkerfio parf ad taka fullt tillit til peirrar verulegu feerniskerdingar og félagslegu og
fjarhagslegu erfidleika sem geta fylgt ME, langvinnu COVID-19, POTS og alvarlegum
umhverfisveikindum. Réttindi og studningur eiga ad radast af raunverulegri faerni og
bjonustuporf einstaklingsins, med sambaerilegum heetti og hja 686rum einstaklingum med

alvarlega og langvinna sjukdéma.

Samskiptaleidir sjuklinga vid opinberar stofnanir

Mikilveegt er ad hafa i huga ad margir einstaklingar med alvarleg einkenni ME, langvinns
COVID-19, POTS og umhverfisveikinda hafa vegna veikinda sinna takmarkada getu til ad annast
sjalfir samskipti vid Sjukratryggingar islands, Tryggingastofnun, félagspjénustu sveitarfélaga og
adra opinbera pjénustuadila. | sumum tilvikum getur umfang og flaekjustig slikra samskipta sjalft
ordid verulegt alag og aukid sjukdémsbyrai.

Velferdarkerfid parf ad taka mid af pessari faerniskerdingu og tryggja ad einstaklingum standi
til boda fullneegjandi adstod vid upplysingagjof, umsdknir, gagnadflun og onnur naudsynleg
samskipti. Skilgreina parf med skyrum heaetti hvar dbyrgd a slikri adstod liggur og tryggja samfellu
i pjonustunni, hvort sem huin er veitt innan heilsugaeslu, hja sérhaefdri pjéonustu & bord vid

Akureyrarklinikina, innan félagspjonustu sveitarfélaga eda a 60rum videigandi vettvangi.
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Lagt er til ad skilgreint verdi formlegt fyrirkomulag a4 adstod vid einstaklinga sem vegna
veikinda og faerniskerdingar eiga erfitt med ad annast sjalfir samskipti og umsodknir innan
velferdarkerfisins. Slik adstod verdi adgengileg, samfelld og veitt af videigandi fagadilum,

svo sem félagsradgjofum eda 66rum sem hafa pekkingu a réttindum og pjonustuleidum

Um moguleika a ad komast aftur a vinnumarkad

Mikilvaegt er ad einstaklingar med ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveikindi hafi
raunhaefa moguleika @ atvinnupatttoku eftir getu, pratt fyrir skerta starfsgetu. Atvinna getur
studlad ad auknum lifsgaedum, félagslegri patttoku og sjalfsteedi, enda sé hun snidin ad
heilsufari, areynslupoli og faerni einstaklingsins og pess geett ad vinnualag leidi ekki til versnunar
einkenna.

Sveigjanleg urraedi, svo sem hlutastorf, adlagad vinnualag, sveigjanlegur vinnutimi, fjarvinna
og adlogun vinnuumbhverfis ad skynraenu og likamlegu alagi, geta gert einstaklingum kleift ad nyta
ba starfsgetu sem peir hafa &an pess ad stofna heilsu sinni i heettu. Jafnframt parf ad vera svigrim
tiltimabundinnar minnkunar vinnuframlags pegar einkenni versna.

Med videigandi studningi og adlogun ma auka moguleika peirra sem hafa starfsgetu til ad
vidhalda tengslum vid vinnumarkadinn og draga ur 6parfa brotthvarfi dr starfi. Slik nalgun getur
verid baedi einstaklingnum og samfélaginu til hagsboéta, ad pvi gefnu ad hun byggist 4 raunhasfu
og einstaklingsbundnu mati & feerni og feli ekki i sér prysting til atvinnupatttoku umfram

heilsufarsleg mork einstaklingsins.
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10. Um hlutverk malastjora i heilbrigdispjonustu

Fridébjorn Sigurdsson

Malastjori (e. case manager) i heilbrigdispjénustu ber abyrgd a ad samreema umonnun

sjuklings pannig ad hun sé arangursrik, 6rugg og vel skipuldgd a milli mismunandi pjonustuadila.

Kjarnahlutverk

Malastjorinn er midlaegur tengilidur milli sjuklings, leekna, hjukrunarfraedinga og annarrar
bjénustu. Markmidid er ad tryggja ad sjuklingurinn fai rétta medferd a réttum tima og an éparfa

tafa eda tviverknadar.

Helstu verkefni

1. Samheefing pjénustu
e Skipuleggur pjonustu milli mismunandi adila (sjukrahus, heilsugeesla, endurhaefing,
heimapjénusta)
e Tryggir hndkralaus umskipti (t.d. atskrift af sjukrahusi » heim eda i endurhaefingu)
2. Mat og aaetlanagerd
e Metur leeknisfreedilegar, salreenar og félagslegar parfir sjuklings
e Setur upp einstaklingsmidada medferdaraaetlun
3. Hagsmunageesla
e Kemur fram fyrir hond sjuklings og geetir hagsmuna hans
e Hijalpar sjuklingum a0 skilja réttindi sin og valkosti
4. Samskipti
e Heldur 6llum adilum medferdarteymis upplystum
e Utskyrir medferdarazetlanir & skyran hatt fyrir sjiklingum og adstandendum
5. Umsysla Urreeda
e Tengir sjuklinga vid pjénustu eins og sjukrapjalfun, gedheilbrigdispjénustu eda Urreedi
i samfélaginu
e Hijalpartilvid ad rata i gegnum trygginga- eda fjarmognunarkerfi
6. Eftirlit og eftirfylgd
e Fylgist med framvindu sjuklings

e Adlagar medferdaraaetlanir eftir porfum

Hverjir eru malastjorar?
betta eru fagmenntadir einstaklingar, svo sem:
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e Hjukrunarfreedingar
e Félagsradgjafar

e Abrir heilbrigdisstarfsmenn

Samantekt

Malastjori gerir flokid heilbrigdiskerfi adgengilegra og tryggir ad pjonustan sé samraemd,

samfelld og midist vid parfir sjuklingsins.
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11. Samstarfsyfirlysing um Akureyrarklinikina

SJUKRAHUSID A AKUREYRI N S Heilbrigdisstofnun
+ SAk AKUREYRI HOSPITAL 7 H N Norduriands

Samstarfsyfirlysing

Med undirritun sinni lysa adilar samstarfsyfirlysingarinnar yfir vilja til samstarfs um
stofnun pekkingar- og radgjafarmidstédvar um ME sjukdéminn og langvarandi
eftirstddva Covid-19, undir heitinu Akureyrarklinikin.

1. gr. Markmid

Med stofnun midstédvarinnar er aetiunin ad efla pjénustu vid einstaklinga med ME,
studla ad samfélagsleqgri vitundarvakningu um sjukdéminn og nyta pau taekifaeri sem
skraning midstédvarinnar a upplysingum um sjakdéminn fela i sér. Akureyrarklinikin
er med samhaefandi hlutverk & landsvisu, leidir samstarf vid Landspitala og adra
adila sem sinna ME sjaklingum svo sem sérfraedilaekna a stofum og
endurhzefingarstofnunum.

2. gr. Starfsstéd

Megin starfsstod midstdodvarinnar er a gongudeild lyflaekninga a Sjakrahdsinu a
Akureyri, en veitir pjénustu a landsvisu. Midstodin skal studla ad ranns6knum a
sjukdémnum og eiga samvinnu vid haskélastofnanir og liftaeknifyrirtaeki hériendis
sem erlendis.

3. gr. Inntak pjénustunnar

Adilar samstarfsins munu tryggja pjénustu midstddvarinnar sem felst i medferd og
eftirfylgni auk pverfaglegs mats og radgjafar videigandi sérfraedinga. Vid midstddina
skulu vera starfandi a.m.k. sérfraedilaeknar, hjukrunarfraz8ingar, idjupjalfar,
sjukrapjalfarar og félagsradgjafar skv. monnunarvidmidum 7. gr.

4. gr. Markhépur pjénustunnar

Adilar samstarfsins skuldbinda sig til ad veita einstaklingum pjénustu og medferd,
6had busetu, eftir tilvisun fra heimilislaekni. Ad auki mun midstédin veita
abstandendum sjuklinga studning I hiutverki sinu.
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" < : -
SJIUKRAHUSID A AKUREYRI ) S Heilbrigdisstofnun
+‘ SAK AKUREYRI HOSPITAL ‘ H N Nordurlands

5. gr. Ferli pjonustunnar

Pjonustupegum bydst vidtal 4 midstodinni & SAk, i eigin personu eda med
myndsimtali og eftirfylgd i formi vibtala, simtala eda myndsimtala. Horfa ma til pess
ad vera med mottoku vidar a landsbyggdinni en pad parf pa abd fiarmagna
sérstaklega.

6. gr. Styrihépur

Adbilar samstarfsins munu setja a laggirnar styrinop med fulltrum fra SAk og HSN
um framkvaemd verkefnisins samkvaemt samstarfsyfirlysingunni, til ad stydja vié og
efla starfsemi og pjonustu midstodvarinnar skv. 3. gr.

7. gr. Monnunarvidmid midstodvarinnar

Adilar samstarfsins hafa sami® um eftirfarandi ménnunarvidmid i starfsemi
midstodvarinnar:

Fagstétt Sjldkrahusid a Heilbrigdisstofnun | Heildarhlutfall
Akureyri Norburlands stodugilda
(starfshiutfall) (starfshiutfall) fagstéttar
Félagsradgjafi 25% 25% 0,5
Sérfraedilaeknir 50% | 50% 1,0
Hjakrunarfradingur 50% 50% 1,0
18jupijalfi 40% 40% 0.8
Heilbrigbisgagnafraedingur | 50% 0,5
Sjukrapjalfari 80% 0,8
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SIUKRAHUSID A AKUREYRI " H S N Heilbrigdisstofnun
+ SA K AKUREYRI HOSPITAL ‘ Nordurlands

8. gr. Kostnadaraatiun

Kostnadarazetiun reksturs midstodvarinnar tekur mid af monnunarvidmidum skv. 7.

gr., inntaki pjonustunnar, skilgreindum markhopi pjonustupega og ferli pjonustunnar
skv. 3., 4., og 5.gr., ad teknu tilliti til kostnadar vegna taekjakaupa, namskeidahalds

og ferdalaga og skal uppfzerd arlega i tengslum vid fiaragagerd.

9. gr. Endurskodun

Mikilvaegt er ad endurskoda samstarfsyfilysingu pessa arlega og ber styrihdpurinn
abyrgd a peirri yfirferd.

Akureyri 16. agust 2024

Adilar samstarfsins:

Sjakrahdsid a Akureyri Heilbrigbisstofnun Norburlands

Til stabfestingar:

Willum bor Pérsson, heilbrigbisrabherra
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12. Akureyrarklinikin

Friébjérn Sigurédsson

Um tilurd Akureyrarklinikurinnar

Til langs tima hefur pjonusta vid sjuklinga med ME, langvinnt COVID-19, POTS,
umbhverfisveikindi og skylda sjukddéma verid takmorkud innan heilbrigdiskerfisins. Fjolmorg deemi
eru um ad sjuklingar hafi upplifad ad einkenni peirra veeru ekki tekin naegilega alvarlega eda
jafnvel dregin i efa og i sumum tilvikum skyrd sem taugaveiklun eda salreenn vandi. Hugsanlegt
er ad kynbundin vidhorf hafi einnig haft ahrif 4 hvernig litid hefur verid apessa sjukdéma, enda er
meirihluti sjuklinga konur.

Akall hefur komid fra samfélaginu og sjuklingasamtokum um ad beeta purfi pjénustu vid
bennan hép. Malid var medal annars til umredu & Alpingi veturinn 2022-2023

(sja https://www.althingi.is/altext/153/s/0572.html og https://www.althingi.is/altext/153/s/069

7.html), sem endurspeglar aukna athygli a mikilveegi pess ad styrkja pjonustuna.

Vidhorf til ME hafa tekid breytingum a sidustu arum, ekki sist i kjolfar COVID-19 faraldursins,
pbar sem fj6ldi einstaklinga hefur glimt vid langvarandi einkenni eftir sykingu.

Sjukrahusid a Akureyri (SAK) reid a vadid med pvi ad setja i starfslysingu eins laeknis sins pad
hlutverk ad sinna uppbyggingu pjénustu vid ME-sjuklinga fra 1. september 2020. | kj6lfarid hofst
undirbuningsvinna ad skipulagdri pjénustu.

Vid undirbuning ad stofnun sérhaefdrar pjéonustu vid einstaklinga med ME og langvinnt COVID-
19 var leitad til paverandi landlaeknis, Olmu D. Méller. Hun ték jakvaett i hugmyndina og lagdi til
ad malid yrdi kynnt heilbrigdisradherra, Willum Pér bérssyni. Fundur med radherra og landlaekni
for fram 9. névember 2022, par sem akvedid var ad hefja formlegan undirbuning ad verkefninu.

A alpjodlega ME-deginum, 12. mai 2023, fél heilbrigdisradherra SAk, i samvinnu vid
Heilbrigdisstofnun Nordurlands (HSN), ad koma & fot pekkingar- og radgjafarmidstod um ME,
sem sidar fékk nafnid Akureyrarklinikin. Vinnuhdpur fra SAk og HSN skiladi afangaskyrslu i juni
2028.

Akureyrarklinikin er samstarfsverkefni pessara tveggja stofnana. Hun var formlega stofnud 16.
agust 2024 med undirritun samstarfssamnings. Samstarfsyfirlysinguna ma sja a bls. 185.

Mikil porf hefur verid a ad byggja upp sérheefda pjénustu vid einstaklinga med ME og pa sem
glima vid langvarandi einkenni eftir COVID-19 sykingu. Embeaetti landleeknis og
heilbrigdisraduneytid hafa afram veitt Akureyrarklinikinni studning. Akureyrarklinikin er eina

sérhaefda Urreedid hér a landi fyrir einstaklinga med ME og langvarandi einkenni eftir COVID-19
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og gegnir pvi mikilveegu hlutverki i greiningu, radgjof og samhaefingu pjoénustu vid pennan

sjuklingahdp.
Af hverju Akureyri?

bad var vel til fundid ad pekkingar- og radgjafarmidstod um ME yrdi stadsett 4 Akureyri, enda
hefur Akureyrarveikin lengi verid pekkt i alpjodlegri umfjollun um ME og skylda sjukdéma. bott
Akureyrarveikin hafi hvorki verid fyrsti né sidasti faraldur af pessu tagi hefur hun fengid sérstaka
athygli, medal annars vegna pess hversu vel faraldurinn var skradur, hversu lengi sjuklingum var
fylgt eftir og pess ad nidurstodur rannsdkna voru birtar i virtum alpjodlegum leeknatimaritum.

Nafn Akureyrarklinikurinnar visar pannig til pessarar sogu og undirstrikar jafnframt tengsl

stadarins vid rannsdknir og pekkingaruppbyggingu a pessu svidi.

Stjornfyrirkomulag

Akureyrarklinikin er fyrsta verkefnid hér a landi par sem heilsugaeslu og sjukrahusi er med
markvissum heetti eetlad ad standa sameiginlega ad slikri sérhaefdri pjénustu. Klinikinni er eetlad
ad starfa a landsvisu og gegna samhaefingarhlutverki. Eftir pvi sem best er vitad er
Akureyrarklinikin jafnframt fyrsta klinik sinnar tegundar sem rekin er innan opinberrar
heilbrigdispjénustu og pjénar heilu landi.

Styrihépur, skipadur fulltraum SAk og HSN, ber abyrgd a framkveemd verkefnisins samkvaemt
samstarfsyfirlysingunni. Hlutverk hans er ad stydja vid og efla starfsemi og pjonustu
midstodvarinnar. Samstarfid hefur i heild gengid vel, en ndverandi fyrirkomulag hefur akvedna
annmarka, medal annars vegna pess ad stjérnun, starfsmannahald og abyrgd dreifast milli
tveggja stofnana. [ lj6si pess hafa verid nefndar ymsar mogulegar leidir vardandi
framtidarskipulag Akureyrarklinikurinnar, medal annars:

e Ad nuverandi fyrirkomulag haldist 6breytt.

e Ad klinikin heyri alfarid undir SAk.

e Ad klinikin heyri alfarid undir HSN.

e A3 SAk og HSN verdi sameinud.

e AJ Landspitali komi formlega ad samstarfsverkefninu.

e Ad Akureyrarklinikin verdi sjalfsteed stofnun.

Ohad pvi hvada leid verdur farin er mikilvaegt ad tryggja Akureyrarklinikinni nzegjanlega
traustan fjarhagslegan, faglegan og rekstrarlegan grundvoll til framtidar. Jafnframt parf ad tryggja
samfellu starfseminnar pannig ad su sérhaefda pjénusta sem byggd hefur verid upp glatist ekki
og ad sjuklingahdparnir sem henni er eetlad ad sinna hafi afram skyran og tryggan adgang ad
pbjénustu.
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Lagt er til ad framtidarstjornskipulag Akureyrarklinikurinnar verdi tekid til formlegrar
skodunar med pad ad markmidi ad tryggja skyra abyrgd, skilvirka stjornun og traustan

rekstrargrundvoll til framtidar.

Starfsstoovar

Meginstarfsst6d Akureyrarklinikurinnar var upphaflega a gongudeild lyflaekninga & SAk. Vegna
myglu i husnaedi sjukrahussins var starfsemin flutt i endurnyjad husnaedi HSN ad Hvannavollum
14 & Akureyri i februar 2026.

Verulegur hluti pjonustunnar fer fram med fjarheilbrigdispjonustu, einkum i gegnum
myndsima. Jafnframt fer pjénustan i vaxandi meeli fram & 60rum starfsstodvum, medal annars a
Landspitala.

Pjonusta vid sjuklinga

Tilvisanir

Skilyrdi fyrir pjénustu Akureyrarklinikurinnar er ad sjuklingur hafi tilvisun fra laekni. Samkvaemt
samstarfssamningi skuldbinda adilar sig til ad veita einstaklingum pjoénustu og medferd 6had
busetu.

Langflestar tilvisanir berast fra heimilisleeknum, en einnig fra 6drum sérfraedilaeeknum, svo
sem barnaleeknum. Pad getur p6 skapad akvedinn adgengisvanda ad ekki hafa allir sjuklingar
skradan heimilisleekni.

Akureyrarklinikin hefur fra upphafi verid hugsud sem studningur vid heilsugeesluna, medal
annars med pvi ad greina sjukdomsastand, hefja videigandi medferd og veita radgjof um
aframhaldandi pjénustu.

Pjonusta Akureyrarklinikurinnar felst i greiningu, medferd og eftirfylgd, auk pverfaglegs mats
og radgjafar ymissa fagadila. Sjuklingar midstodvarinnar hafa fengid pjonustu med komum &
gongudeild, myndsimtolum, simtélum fra teymismedlimum, samskiptum um Heilsuveru og
tolvuposti.

Greiningarvidtol hja Akureyrarklinikinni taka ad jafnadi um 90 minutur og eru tekin af leekni og,
eftir pvi sem kostur er, einnig hjurkunarfreedingi eda idjupjalfa. Starfsemin hefur hins vegar verid
takmorkud af faum starfsmonnum og lagu starfshlutfalli peirra. bad hefur medal annars haft ahrif
a moguleika klinikurinnar til ad veita fullnaegjandi eftirfylgd. Samskipti i gegnum Heilsuveru hafa

bvi verid nytt i vaxandi meeli vid eftirfylgd og hefur pad fyrirkomulag gefist vel.

178



Vinnuhdpur landleeknis um ME, langvinnt COVID-19, POTS og umhverfisveikindi September 2026

Teymid

Starfsemi Akureyrarklinikurinnar byggir &4 pverfaglegu teymi sem gegnir fyrst og fremst
radgefandi hlutverki og leitast vid ad vinna ndid med leekni sjuklings og 66rum fagadilum sem
koma ad pjonustu vid hann.

i upphaflegum samstarfssamningi var gert rad fyrir eftirfarandi ménnun:

Fagsteétt Sjukrahusié a Heilbrigdisstofnun | Heildarhlutfall
Akureyri Nordurlands stodugilda
(starfshlutfall) (starfshlutfall) fagstéttar
Félagsradgjafi 25% 25% 0,5
Sérfraedilaeknir 50% 50% 1,0
Hjukrunarfreedingur 50% 50% 1,0
I8jupjalfi 40% 40% 0,8
Heilbrigbdisgagnafraedingur | 50% 0,5
Sjukrapjalfari 80% 0,8

Upphaflega var gert rad fyrir samtals 4,6 stodugildum, sem samsvarar i grofum drattum
nuverandi heildarménnun, pétt breytingar hafi ordid a skiptingu milli fagstétta. Samkvaemt
samstarfsyfirlysingunni a ad endurskoda moénnun arlega. Su endurskodun hefur ekki farid fram
og er nu brynt ad tryggja rekstrargrundvoll klinikurinnar betur og styrkja ménnun hennar.

Rétt er ad undirstrika ad ekki virdist skortur a fagadilum sem hafa ahuga & ad starfa vid
Akureyrarklinikina. Zskilegt veeri ad allir sjuklingar klinikurinnar hefdu skilgreindan malastjéra,
en um hlutverk malastjora er fjallad a bls.171. Til pess ad unnt sé ad na pvi markmidi parf hins

vegar ad auka monnun.

Laeknar

Tveir leeknar starfa vid eininguna i samtals 120% starfshlutfalli. Med auknu samstarfi vid
Landspitala er talid ad su monnun geti maett porf til skemmri tima, en mikilveegt er ad huga ad
nylidun til framtidar.

Hjukrunarfraedingar

Prir hjukrunarfreedingar starfa vid klinikina i samtals 170% starfshlutfalli. Naudsynlegt er ad
auka monnun i ad minnsta kosti tvo stodugildi, eda 200%. Hjukrunarfreedingar sinna ad stérum
hluta eftirliti og eftirfylgd sjuklinga og gegnir einn peirra jafnframt hlutverki

verkefnastjéra/deildarstjéra einingarinnar.
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Heilbrigdisgagnafraedingar

Tveir heilbrigdisgagnafraedingar starfa viod klinikina i samtals 100% starfshlutfalli.

Félagsradgjafar

Félagsradgjafi starfar nu i 20% starfshlutfalli vid klinikina. Pad starfshlutfall er 6fullneegjandi
midad vid umfang pjénustuparfarinnar og er talid naudsynlegt ad auka pad i fullt starf. £skilegt
er ad langflestir sjuklingar eigi kost a radgjof félagsradgjafa eftir porfum.

Iojupjalfar

I18jupjalfi hefur starfad i 80% starfshlutfalli vid klinikina fra 1. mai 2026.

Sjukrapjalfun

Sjukrapjalfari starfar vid klinikina i 20% starfshlutfalli. Naudsynlegt er ad efla pann patt
verulega og auka starfshlutfallid ad lagmarki i fullt starf. Pad er mat klinikurinnar ad allir sjuklingar
eigi kost & radgjof og eftirfylgd sjukrapjalfara eftir porfum.

Sjukrapjalfarinn sinnir ekki hefdbundinni sjukrapjalfun innan klinikurinnar, heldur veitir radgjof
og vinnur i samstarfi vid sjukrapjalfara i heimabyggd, medal annars med leidbeiningum um
medferd og eftirfylgd.

Prestur eda salgeesla

Samid var vid sjukrahusprest SAk um ad veita salgeeslupjénustu eftir porfum. Pjénustan er

kostud af bjédkirkjunni.

Barnalaknir

Akureyrarklinikin faer nokkurn fjdlda tilvisana vegna barna. bvi veeri aeskilegt ad barnaleeknir
veeri radgefandi fyrir klinikina. Vidraedur standa nu yfir vid laekna & Barnaspitala Hringsins um

formlega adkomu Barnaspitalans ad verkefninu.

Faedingarlaeknir

Nokkud berst af fyrirspurnum fra sjuklingum vardandi medgongu og feedingu. Nylega var
feedingarleeknir fenginn til ad veita radgjof vid svorun slikra fyrirspurna. Ekki hefur enn verid samid
um poéknun fyrir pa pjénustu. Klinikin stydst jafnframtvid alpjédlegt freedslu- og leidbeiningarefni,

medal annars fra Bateman Horne Center: Pregnancy and ME/CFS.

Salfraedingar

Mikil porf er a salfraedipjénustu fyrir pennan sjuklingahdép. Margir sjuklingar bua vid verulega
fiarhagslega skerdingu vegna langvinnra veikinda og eiga pvi takmarkada mdguleika & ad saekja

salfreedipjonustu a almennum markadi.
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Rannséknir benda jafnframt til aukinnar sjalfsvigsheettu medal einstaklinga med ME (Roberts

0.fl 2016, Johnson 0.fl 2022, Chu 0.fl 2021). Alvarleg og langvinn veikindi, verulega skert faerni og

lifsgaebi, félagsleg einangrun, fordémar og takmorkud medferdarurraedi geta haft mikil ahrif a
andlega lidan og eru medal peirra patta sem tengdir hafa verid sjalfsvigshugsunum og
sjalfsvigshaettu i pessum sjuklingahdpi.

Mikilvaegt er pvi ad salfraedingur verdi radinn til starfa vid klinikina sem fyrst, ad minnsta kosti
i 50% starfshlutfalli, pannig ad sjuklingar hafi greidan adgang ad salfraedipjonustu an verulegs

kostnadar.

Neaeringarradgjafar

Ekki starfar neeringarradgjafi vid Akureyrarklinikina, en pjonusta hefur fengist fra
neeringarradgjofum SAk. Meltingarvandamal og erfidleikar vid ad naerast geta verid verulegur hluti
sjukddmsmyndarinnar, einkum hja peim sem eru med alvarlegustu form veikindanna. Sumir
sjuklingar med ME prdéa jafnframt med sér 6pol gagnvart ymsum faedutegundum, sem i sumum
tilvikum kann ad tengjast mastfrumuraesingu.

i alvarlegustu tilvikum geta erfidleikar vid neeringu ordid pad miklir ad porf skapist fyrir

sérhaefdan naeringarstudning.

Kliniskar leidbeiningar

bar sem ekki liggja enn fyrir vidurkennd lifmerki (e. biomarkers) til greiningar a ME byggist
greiningin a klinisku mati og skilgreindum greiningarskilmerkjum, eins og raett hefur verid adur,
sja bls. 81. Akureyrarklinikin hefur studst ad mestu vid greiningarskilmerki Institute of Medicine

(IOM), nd National Academy of Medicine, fra arinu 2015 (CDC - I0M 2015 Diagnostic Criteria).

Med patttoku i DISCOVER-ME rannsékninni munu kanadisku samradsskilmerkin (Canadian

Consensus Criteria) (Carruthers o.fl., 2003) vera notud auknum meeli.

bPar sem sérteek lifmerki skortir og einkenni ME geta skarast vid einkenni ymissa annarra
sjukddma er mikilvaegt ad greining byggist a itarlegu klinisku mati og ad adrar mogulegar skyringar
a einkennum séu metnar og Utilokadar eftir pvi sem vid & og raunhaeft er. Greiningarferlid getur
pvi verid flokid og i sumum tilvikum kann ad vera rétt ad halda greiningu opinni og tala um grun
um ME par til neegilegar upplysingar liggja fyrir.

Greining getur verid sérstaklega vandasom pegar adrir undirliggjandi sjikdémar eda samhlida
sjukddomar eru til stadar. Tilvist annarrar greiningar utilokar po6 ekki ad ME geti jafnframt verid til
stadar.

Hvad medferd vardar stydst Akureyrarklinikin medal annars vid leidbeiningar Bateman Horne

Center, Clinical Care Guide for ME/CFS, Long COVID & Infection-Associated Chronic
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Conditions fra arinu 2025 (Bateman Horne Center, 2025). Leidbeiningarnar byggja a kliniskri

reynslu, fyrirliggjandi pekkingu og pverfaglegri nalgun vid greiningu og medferd pessara

sjukdoma.
Samhaefandi hlutverk a landsvisu

Akureyrarklinikin gegnir lykilhlutverki i samheefingu pjonustu vid einstaklinga med ME og
langvinnt COVID-19 a landsvisu. Klinikin leidir samstarf vid Landspitala og adra pjonustuadila
sem sinna pessum sjuklingahépum, par & medal sérfreedilekna & stofum og
endurheaefingarstofnanir, med pad ad markmidi ad studla ad samreemdri, samfelldri og

heildsteedri pjénustu.

Samstarf

Fra stofnun hefur Akureyrarklinikin lagt aherslu 8 vidteekt samstarfvid pa adila sem sinna, eda
hafa ahuga & a0 sinna, einstaklingum med ME eda langvarandi einkenni eftir COVID-19 sykingu,
i samreaemi vid stefnu heilbrigdisyfirvalda.

Akureyrarklinikin hefur att i nanu samstarfi vid fjolda sérfraedinga, par 4 medal préfessor Olaf
Arna Sveinsson taugalaekni, Steinar Gudmundsson hjartalaekni, sem hefur sérpekkingu 8 POTS
og réttstédudpoli og Birnu Gudmundsdéttur og Benedikt Sveinsson hja NLFI.

Akureyrarklinikin starfar a landsvisu. Margir sjuklinganna eru pad veikir ad langar ferdir til ad
saekja pjonustu eru peim erfidar eda draunhaefar. Meirihluti samskipta fer pvi fram med
myndsimtolum. Pad fyrirkomulag hefur ad mestu reynst vel, ad undanskildum akvednum
teeknilegum annmorkum fjarfundarbunadarins.

Akureyrarklinikin hefur jafnframt, til reynslu, bodid upp &8 méttoku utan Akureyrar, medal
annars & starfsstodvum HSN & Saudarkréki og Husavik og 4 Sjukrahusinu & Selfossi. | tengslum
vid pessar heimsdknir hafa einnig verid haldnir freedslufundir fyrir starfsfélk vidkomandi
starfsstddva.

Reynslan af pessum ferdum bendir til verulegrar parfar fyrir pjénustu i neerumhverfi sjuklinga
og undirstrikar mikilvaegi pess ad byggja hana upp i nanu samstarfi vid starfsfolk viokomandi
heilsugaeslu og adrar heilbrigdisstofnanir a sveedinu. Starfsfolk Akureyrarklinikurinnar hefur
einnig farid i vitjanir til allra veikustu sjuklinganna, en ljdst er ad efla parf pann patt pjénustunnar

verulega.
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Moéttaka Akureyrarklinikurinnar a Landspitala

Akureyrarklinikin hefur att mjog gott samstarf vid Onzemisfreedideild Landspitala. Leeknar
deildarinnar hafa komid til Akureyrar til samrads, kynningar a starfseminni og patttoku i maéttoku
sjuklinga. Samstarfid hefur jafnframt nad til freedslustarfs og alpjodlegs samstarfs.

Fra febrdar 2026 hefur Akureyrarklinikin verid med méttoku a gongudeild Landspitala i eina
viku i senn. Stefnt er ad pvi ad modttakan verdi fyrst um sinn maénadarleg. Leeknar
Onzemisfreedideildar taka jafnframt patt i méttokunni med starfsfolki Akureyrarklinikurinnar.

Gert er rad fyrir akvedinni verkaskiptingu milli adila. Laeknar Onaemisfraedideildar munu
einkum sinna sjuklingum med mygludpol, adra umhverfistengda sjukddéma og einkenni sem talin
eru tengjast ihlutum, svo sem silikonbrjéstapidum, en Akureyrarklinikin mun einkum sinna
sjuklingum med ME og langvinnt COVID-19. Leeknar Onaemisfreedideildar hafa jafnframt adgang
ad pjonustu annarra fagadila Akureyrarklinikurinnar.

Nylega var radinn hjukrunarfraedingur vid Onaemisfraedideild | 60% starfshlutfall. Hlutverk
hans felst medal annars i utanumhaldi rannsdkna, ad vera tengilidur vid Akureyrarklinikina og
taka patt i mottoku sjuklinga.

Nanar ma lesa um samstarfid i frétt 8 heimasidu Landspitala: Akureyrarklinikin med mattoku

a Landspitala.

bessi starfsemi hefur i for med sér aukinn rekstrarkostnad, medal annars vegna

ferdakostnadar og parf ad gera rad fyrir peim kostnadi i fjarmoégnun starfseminnar.

Sérstakir hopar

bjonusta vid born og ungmenni

Akureyrarklinikin hefur sinnt sjuklingum & ollum aldri; sa yngsti er 10 ara og sa elsti 97 ara.
Pjénusta vid born og ungmenni, sem og adstandendur peirra, getur verid sérstaklega krefjandi og
kallar a sérhaefda nalgun. Einn af hjukrunarfraeedingum klinikurinnar, sem hefur mikla reynslu af
barnahjukrun, heldur sérstaklega utan um hépinn.

Born og ungmenni eru i forgangi hja klinikinni og komast pau ad jafnadi fljott ad eftir ad tilvisun
berst. Par sem enginn barnalseknir vinnur i Akureyrarklinikinni er reynt ad tryggja ad 6ll bérnin hafi
fengid skodun hja barnaleekni adur en pad pau og fjolskyldura pess peirra fai vidtal |
Akureyrarklinikinni.

Samkveaemt kliniskri reynslu virdist sem born hafi meiri avinning af medferd i haprystiklefa en
fullordnir, en porf er & frekari rannséknum til ad meta pad med areidanlegum heetti.

Mikilvaegt er ad barnaleeknir komi formlega ad starfi Akureyrarklinikurinnar sem radgefandi

sérfraedingur og hafa pegar hafist vidraedur vid yfirlaekni Barnaspitala Hringsins um slika adkomu.
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ME-félag islands leitadi til Akureyrarklinikurinnar um gerd fraedslubaeklings fyrir kennara og
skolastjornendur, sem aetlad er ad auka skilning a sjukddmnum og studla ad videigandi studningi

vid born sem med hann glima. Baeklingurinn hefur nu verid gefinn at, sja bls. 141.

Sjuklingar sem purfa a innlogn ad halda

Reynsla Akureyrarklinikurinnar af pjénustu vid ME-sjuklinga sem purfa ad leita &
bradamoéttoku eda leggjast inn a sjukrahus hefur itrekad verid 6fullnaegjandi. bvi er fyrirhugad ad
rédast i markvisst fraedsluatak i samstarfi vid ME-félag islands med pad ad markmidi ad auka
pbekkingu heilbrigdisstarfsfélks a sérstokum porfum pessa sjuklingahéps og baeta pjénustu vid
hann.

Vid freedsluna verdur medal annars studst vid leidbeiningar Bateman Horne Center um brada-

og bradamaéttokupjénustu fyrir einstaklinga med ME: ER and Urgent Care Considerations for

ME/CES.
Rannsoknir og lifsynasafn

Samkveemt samstarfssamningi er eitt af hlutverkum Akureyrarklinikurinnar ad studla ad
rannséknum a ME og langvinnu COVID-19 og eiga samstarf vid haskdlastofnanir og
lifteeknifyrirtaeki, beedi hér a landi og erlendis.

Helstu atridi vardandi skraningu gagna og uppbyggingu lifsynasafns eru eftirfarandi:

Skraning

isamstarfssamningnum um Akureyrarklinikina kemur fram ad nyta skuli pau teekifeeri sem
felast i markvissri skraningu upplysinga um sjukdémana og pjénustu vid sjuklinga.

Vondud og stodlud skraning er mikilvaeg forsenda rannsdékna og mats & arangri pjénustunnar.
Medal annars er fyrirhugad ad nyta stadlada spurningalista i peim tilgangi. Slikir listar hafa pegar
verid pyddir og stadfeerdir & islensku, en innleiding peirra bidur uppsetningar rafreens
skraningarkerfis, REDCap. Su uppsetning hefur tafist verulega.

Embeetti landlaeknis hefur stutt undirbuning skraningarverkefnisins. Samkvamt 8. gr. laga
um landleekni og lydheilsu nr. 41/2007 skal landleeknir halda heilbrigdisskrar a landsvisu og er
taugasjukddémaskra sérstaklega medal peirra skrda sem login gera rad fyrir. ME er jafnframt
flokkad medal sjukdéma i taugakerfi i alpjédlegri sjukdémaflokkun
Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar, ICD-10. betta skapar mikilveegan lagalegan og faglegan
grundvoll fyrir frekari Utfaerslu a kerfisbundinni skraningu upplysinga um ME og skylda

sjukdoéma.
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Einnig kemur til greina ad saekja um heimild til ad halda sérstaka geedaskra og/eda ad skraning
verdi hluti af visindarannsokn, eftir pvi hvada fyrirkomulag verdur talid henta best. Sjuklingar

Akureyrarklinikurinnar eru na skradir i par til gerdan hép i Heilsugatt.

Lifsynasafn

Stofnun lifsynasafns er mikilveeg forsenda pess ad efla rannséknir 4 ME, langvinnu COVID-19
og skyldum sjukdémum. Akureyrarklinikin hefur att fundi med forstjéra Landspitala, forseta
Heilbrigdisvisindasvids Haskéla islands og leeknum Onzemisfreedideildar Landspitala og er
samstada um ad slikt lifsynasafn verdi stadsett 4 Landspitala i samstarfi vid Haskéla [slands.

Akureyrarklinikin - vinnur nd med pessum adilum ad undirbiningi umsoéknar til
Visindasidanefndar um heimild til rannsékna og séfnunar lifsyna. Aform eru um ad safna
blédsynum og mogulega einnig pvag- og saursynum, auk maenuvokvasyna pegar vio a.

Jafnframt aetti ad huga ad moguleikum a séfnun lifsyna sem einungis verda tekin eftir andlat
og ad fyrir liggi upplyst sampykki sjuklinga fyrir slikri synatoku. Slik syni geetu haft sérstakt
rannsoéknargildi, medal annars i ljési vaxandi visbendinga um patt midtaugakerfisins i meingerd

og einkennamynd ME og skyldra sjukdéma. Einnig er raett um lifsynasafn a bls. 195.

Rannsdéknasetur um langtimaafleidingar sykinga og annarra areita

Eins og a8ur hefur komid fram hefur byggst upp 6flugt samstarf vid Onsemisfreedideild
Landspitala (sja bls. 129). Starfsfélk deildarinnar hefur tekid patt i méttoku sjuklinga & Akureyri
og att fjiolmarga fundi med starfsfélki Akureyrarklinikurinnar um maogulegt rannséknarsamstarf.
Nylega var akvedid ad efla samstarfid enn frekar og mun Akureyrarklinikin taka @ méti sjuklingum
eina viku i manudi a gongudeild Landspitala. Slikt kliniskt samstarf skapar jafnframt aukin
teekifeeri til sameiginlegra rannsékna.

Samstarfid neer einnig til alpjédlegra rannsdéknarverkefna. bar ma medal annars nefna
patttoku i European ME Research Group (EMERG) og Horizon-styrkur fra Evrépusambandinu
fékkst. Rannséknin sem hefur hlotid nafnid DISCOVER ME mun hefjast formlega i oktéber 2026.
Sja einnig umfjollun um rannséknasetur & bls. 199

Fjoldi sjuklinga

Alls hofdu 902 einstaklingar komid i fyrsta greiningarvidtal hja Akureyrarklinikinni fra upphafi
starfseminnar til 24. aglst 2026. Asetla ma ad teeplega helmingur peirra glimi vid langvarandi
einkenni eftir COVID-19 sykingu. Einnig eru medal sjuklinga klinikurinnar 6rfair einstaklingar par
sem einkenni komu fram i kjolfar bolusetningar gegn COVID-19 og talid er mogulegt ad tengsl séu
pbar @ milli, sbr. umraedu & bls. 29. Sambeerilegum tilvikum hefur verid lyst erlendis, en

orsakasamband getur verid erfitt ad stadfesta i einstokum tilvikum.
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bPad hefur vakid athygli hversu stér hluti sjuklingahdpsins glimir vid langvarandi afleidingar
COVID-19 og hversu alvarleg veikindi og faerniskerding geta verid hja hluta hans.

Um 320 sjuklingar bida eftir fyrsta vidtali og er bidtimi um sjo til atta manudir. Pvi midur hefur
bidtiminn verid ad lengjast. Ad mati klinikurinnar er sa bidtimi of langur, medal annars med
hlidsjén af pvi hversu hamlandi veikindin geta verid og mikilveegi pess ad greining, radgjof og
medferd hefjist timanlega. Bidtimi barna og ungmenna yngri en 20 ara er hins vegar mjog stuttur
pbar sem pau eru i forgangi hja klinikinni.

Reynsla Akureyrarklinikurinnar er i samreemi vid erlendar rannséknir sem syna ad ME og
langvinnt COVID-19 geta fylgt veruleg sjukddmsbyrdi, mikil skerding a heilsutengdum lifsgaedum
og umtalsverd ahrif 4 daglega feerni, nams- og starfsgetu og félagslega patttoku. bratt fyrir umfang
pbessarar sjukddmsbyrdi er pjonusta vid pessa sjuklingahépa enn takmorkud samanborid vid

pjénustu sem stendur mérgum 68rum hopum med alvarlega langvinna sjukdéma til boda.

Stada félagsradgjafa verdi kostud af félagsmalaraduneytinu

Rannsdknir hafa synt ad einstaklingar med ME og langvinnt COVID-19 geta buid vid mjog mikla
sjukdomsbyrdi og verulega skerdingu a heilsutengdum lifsgeedum, i sumum rannséknum meiri
en hja einstaklingum med ymsa adra alvarlega langvinna sjukdéma, par & meodal akvednar
tegundir krabbameins. bratt fyrir pad er pad mat Akureyrarklinikurinnar ad réttarstada pessara
einstaklinga innan almannatryggingakerfisins endurspegli ekki neegilega alvarleika og eoli
veikindanna.

Akureyrarklinikin hefur pvi att tvo fundi med fulltrdum Tryggingastofnunar, sem hafa synt
malefninu mikinn skilning.

Lagt er til ad ME verdi vidurkennt sem alvarlegur, langvinnur taugasjukdémur og ad vid
mat a endurhaefingu og réttindum verdi tekido mid af pvi ad hefédbundin endurhaefing a ekki
alltaf vid og getur i sumum tilvikum ekki hentad einstaklingum med ME.

Jafnframt er lagt til ad tryggt verdi ad einstaklingar med ME njoti sambeerilegra félagslegra
réttinda og einstaklingar med adra alvarlega og langvinna taugasjukdéoma.

bPann 27. mars 2025 attu fulltraar Akureyrarklinikurinnar fund med Ingu Seeland, félags- og
husnaedismalaradherra. bar var lagt til ad umsoéknarferli einstaklinga med ME eda langvinnt
COVID-19 um endurheefingarlifeyri og ororku yrdi einfaldad og betur adlagad ad edli pessara
sjukdéma. P& atti fulltrdi Akureyrarklinikurinnar dsamt fulltrdum ME félags islands fund med

Ragnari Por Ingolfssyni félags- og husnaedismalaradherra pann 17. agust 2026.
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Fraedsla og midlun pekkingar

Eitt af markmidum Akureyrarklinikurinnar er ad studla ad aukinni pekkingu og vitund um ME og
langvinnt COVID-19 i samfélaginu. Fra upphafi hefur pviverid l6gd rik dhersla & freedslu og midlun
bekkingar, beedi til heilbrigdisstarfsfdolks, annarra fagstétta og almennings.

Starfsfolk klinikurinnar hefur haldid fjolda fyrirlestra, tekid patt i malpingum og
freedslufundum, komid fram i fjolmidlum og veitt radgjof vid gerd freedsluefnis. bar ma medal
annars nefna bokina Akureyrarveikin eftir Oskar bér Halldérsson.

Medal helstu freedslu- og kynningarverkefna mé nefna:

o Freedslafyrir heilbrigdisstarfsfolk
o Leeknadagar, januar 2020.
o Leeknadagar, jandar 2023.
o Fraedsludagur FiH, mars 2024.
o Freedadagur heilsugaeslunnar, nbvember 2025.

o Akureyrarveikin 75 ara — Hvad er sameiginlegt med COVID-19? Malping haldid i

samstarfi SAk og Akureyrarbegjar.

o bétttaka i fundaro® Haskdla islands og Landspitala: Heilsan okkar — langvinn

einkenni COVID, oktéber 2025.

o Fyrirlestur & International ME/CFS Conference 2025 i Berlin, 12.-13. mai 2025.

¢ Fjolmidlaumfjollun
o Morgunbladib:

= Hvad er eiginlega pessi ME-sjukdomur? — 12. mai 2021.

=  Mikilveegt ad muna ad pad er von —21. jandar 2023.

o Viotal i Bytinu 8 Bylgjunni 30. oktdber 2025 — Fridbjorn Sigurdsson laeknir og

Steinunn Gestsdottir préfessor i salfreedi.

o Heimildin, 12. desember 2025: Ungu félki i bloma lifsins er allt i einu kippt dt dr

samfélaginu.

o Leeknabladid 2023/109: Forvitni drifur mig afram — reett vid Jonas Bergquist.

o RUV:

=  Félk med langvinn einkenni COVID med mesta sjukdémsbyrdi — 18.

oktober 2025.
= Langvinnt COVID - 30. oktéber 2025.

e  Fréttir og umfjollun um Akureyrarklinikina a4 Akureyri.net

o Akureyrarklinikin ad komast 4 rekspol.

o Hvar er midst6din i pagu ME-sjuklinga?.
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o Akureyrarklinikin: Fjarmagn til reidu i ar.

o Mikilveegur afangi fyrir ME-sjuklinga.

o Hvad getur Akureyrarveikin kennt okkur um eftirkost COVID-197?.

o Ekkert fé fylgdi 4kvordun radherra.

o Akureyrarklinikin.
e Freedslumyndir

o ME-sjukdémurinn: Ormégnun Uti 4 jadri, 2022.

o Langvinnt COVID og ME-sjukddmurinn.

o Langvinnt COVID og ME-sjukddmurinn — Meredith og Charity.

Eftir fyrirspurn fra Akureyrarklinikinni hefur Namsbraut i sjukrapjalfun vid Haskéla Islands
tekid kennslu um ME og langvinnt COVID-19 inn i skyldundamsefni namsbrautarinnar fra og med
febriar 2026.

bPessi umfangsmikla freedslu- og midlunarstarfsemi hefur verid mikilveegur pattur i pvi ad auka
pbekkingu og skilning & ME og langvinnu COVID-19, baedi medal heilbrigdisstarfsfélks og
almennings. Hluti freedsluefnisins hefur jafnframt verid gerdur adgengilegur a fleiri tungumalum
og hafa freedslumyndir medal annars verid textadar a ensku, pysku og spaensku.

A haustmisseri 2026 hafa fimm heilsugeeslustodvar 6skad eftir fraedsluerindum fra
Akureyrarklinikinni, auk Barnaspitala Hringsins. betta endurspeglar aukna eftirspurn eftir freedslu
og pekkingarmidlun um ME, langvinnt COVID-19 og skylda sjukddma innan heilbrigdiskerfisins.

Akureyrarklinikin tekur jafnframt patt i alpjédlegu visindapingi ME-félags Islands, Bru milli
heimsalfa - Handan greiningarinnar — Aukinn skilningur a floknum langvinnum veikindum sem

verdur haldid 29.oktéber 2026. Nanari upplysingar um pingid ma finna hér.

Askoranir

Reynsla Akureyrarklinikurinnar synir ad enn eru til stadar akvednar askoranir i samstarfi innan
heilbrigdiskerfisins. Daemi eru um ad heimilislaeknar sem hafa visad sjuklingum til
Akureyrarklinikurinnar hafi sidar ekki talid sig geta sinnt dkvednum pattum pjénustunnar, svo
sem endurnyjun lyfsedla. Slik tilvik benda til pess ad ekki sé alltaf naegilega skyrt hvernig abyrgd
og verkaskipting milli Akureyrarklinikurinnar og heilsugaeslunnar eigi ad vera hattad.

Ef Akureyrarklinikin aetti ad taka alfarid vid medferd og eftirfylgd pessara sjuklinga pyrfti ad
endurskoda monnun og fjarmoégnun klinikurinnar i samreemi vid pad. Hingad til hefur
Akureyrarklinikin lagt dherslu & ad vera sérhaefdur studnings- og radgjafaradili vid heilsugaesluna,
i samraemi vid upphafleg markmio stjérnvalda pegar klinikin var sett 8 fét 16. agust 2024.

Greining a tilvisunum fra heimilisleeknum bendir jafnframt til pess ad pekking, vidhorf og

notkun pjénustu Akureyrarklinikurinnar séu breytileg milli leekna. Sumir hafa visad morgum
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sjuklingum til klinikurinnar en fra 68rum hafa engar tilvisanir borist. Petta undirstrikar mikilveegi
aframhaldandi freedslu og skyrra verkferla um greiningu, tilvisanir og samstarf vid
Akureyrarklinikina.

Einnig er mismunandi hvada stodpjénusta stendur sjuklingum til boda innan heilsugeeslu og i
heimabyggd. Fyrir Akureyrarklinikina er mikilveegt ad geta att gott samstarf vid fagfolk naerri
busetu sjuklinga, svo sem félagsradgjafa, salfraedinga, idjupjalfa og sjukrapjalfara. Unnid hefur
veri® markvisst ad pvi ad byggja upp tengslanet slikra fagadila til ad studla ad samfelldari og

adgengilegri pjonustu.

Rafraen kerfi

Sjukraskrarkerfi

Starfsemi Akureyrarklinikurinnar & landsvisu hefur varpad skyru ljési & pann veikleika ad ekki
er til stadar eitt heildsteett rafreent sjukraskrarkerfi fyrir islenska heilbrigdiskerfid. bratt fyrir ad
sjukraskrarkerfid Saga sé vida notad innan opinberrar heilbrigdispjonustu er ekki um eitt
sameiginlegt kerfi ad reeda heldur adskildar uppsetningar og gagnasofn eftir stofnunum.

Adgangur ad 6drum rafreenum kerfum, svo sem Heilsugatt, er jafnframt mismunandi milli
stofnana, medal annars milli Sjukrahussins & Akureyri og Landspitala. Sjalfsteett starfandi
sérfraeedilaeknar og sjalfsteedar endurheefingarstofnanir nota auk pess oft dnnur sjukraskrarkerfi.

betta fleekir starf Akureyrarklinikurinnar og getur gert pad timafrekt og erfitt ad afla heildstaedra
upplysinga um sjuklinga ur mismunandi rafreenum kerfum. Slikt getur jafnframt haft ahrif a
samfellu pjonustu og upplysingaflaedi milli peirra fagadila sem koma ad medferd sama
einstaklings.

Lagt er til ad unnid verdi ad innleidingu eins sameiginlegs rafreens sjukraskrarkerfis fyrir
opinbera heilbrigdispjonustu & islandi. Jafnframt verdi gerd krafa um ad sjalfsteett starfandi
sérfraedilaeknar og endurhaefingarstofnanir sem veita pjonustu sem er ad hluta eda 6llu leyti
fjarmognud af hinu opinbera noti sama rafreena sjukraskrarkerfi. Med pvi verdi tryggt ad
naudsynlegar upplysingar fylgi sjuklingnum 6had pvi hvar pjénustan er veitt.

Stadladir spurningalistar

Brynt er ad hid fyrsta verdi unnt ad senda vidurkennda og stadlada spurningalista til sjuklinga
Akureyrarklinikurinnar. Med peim ma meta med skipulegum og meelanlegum heetti medal annars
feerni til daglegra athafna, einkenni, lidan og heilsutengd lifsgaedi, baedi vid upphaf pjénustu og
vid eftirfylgd yfir lengri tima. Slik reglubundin s6fnun upplysinga er mikilveeg baedi til ad fylgjast

med préun sjukddmsastands og meta arangur medferdar og pjonustu.
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Alpjéodlega vidurkenndir spurningalistar hafa pegar verid pyddir og stadfeerdir a islensku, en
innleiding peirra bidur taeknilegra lausna til rafreennar skraningar og utsendingar. Su framkvaemd
hefur tafist verulega af asteedum sem liggja ad mestu utan verk- og valdsvids
Akureyrarklinikurinnar. Vonir standa p6 til ad lausn sé i sjonmali.

Akureyrarklinikin hefur medal annars pytt og stadfeert FUNCAP55, sem er spurningalisti
eetladur til mats a faerni einstaklinga med ME og langvinnt COVID-19. Sja annars umfjollun um

matslista a bls. 81

Fjarfundarbunadur

Meirihluti vidtala Akureyrarklinikurinnar fer fram med fjarheilbrigdispjonustu i formi
myndsimtala. Pad endurspeglar annars vegar pjonustuhlutverk klinikurinnar a landsvisu og hins
vegar takmarkada getu margra sjuklinga til ad ferdast vegna veikinda sinna.

Sa fjarfundarbunadur sem klinikin hefur haft adgang ad og tengist Sogukerfinu (Sensa/Helix)
hefur hins vegar reynst 6fullnaegjandi. Teeknileg vandamal eru tid, tengingar bregdast eda pad
tekur 6edlilega langan tima tekur ad koma vidtdlum af stad. Areidanleiki bunadarins hefur verid
sérstaklega slakur fra sidari hluta ars 2025. betta hefur haft neikvaed ahrif 8 pjénustuna og valdid
tofum, auknu alagi og 6paegindum fyrir baedi sjuklinga og starfsfolk.

Mikilveegur annmarki ndverandi bunadar er jafnframt ad hann gerir almennt rad fyrir ad
sjuklingur og adstandandi séu saman vid sama taeki. Ekki er med einfoldum heaetti haegt ad bjoda
adstandendum eda 6drum mikilveegum patttakendum ad tengjast sama vidtali fra 6drum stad
eba 00ru taeki. betta er verulegur veikleiki i pjonustu vid pann sjuklingahép sem Akureyrarklinikin
sinnir.

batttaka adstandenda getur verid sérstaklega mikilveeg hja einstaklingum med ME og
langvinnt COVID-19. Margir sjuklingar, einkum peir sem eru alvarlega veikir, geta att erfitt med ad
halda utan um umfangsmiklar upplysingar, lysa sjukdémssogu sinni itarlega eda fylgja longu
heilbrigdisvidtali vegna preytu, hugreennar skerdingar og versnunar einkenna vid alag.
Adstandandi getur pa veitt mikilvaegar vidbotarupplysingar, adstodad sjukling vid samskipti og
stutt hann vid ad medtaka og fylgja eftir upplysingum og radleggingum sem fram koma i vidtalinu.

Adstandendur bera jafnframt oft verulegan hluta daglegrar umdnnunar og studnings vid pa
sem eru mest veikir. bvi er mikilvaegt ad peir hafi, med sampykki sjuklings, teekifeeri til ad taka patt
i viotolum og fa videigandi freedslu um sjukdéminn, medferd, orkustjornun og mikilveegi pess ad
fordast of mikid alag. God fraedsla til adstandenda getur pannig verid mikilvaegur pattur i pvi ad
skapa oruggt umbhverfi fyrir sjuklinginn og draga Ur heettu 8 ad misskilningur & edli veikindanna

eda 6raunhaefar vaentingar leidi til 6parfa alags og versnunar einkenna.
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betta er sérstaklega mikilvaegt pegar sjuklingur og nanustu adstandendur bua ekki a8 sama
stad, hvort sem er i mismunandi landshlutum eda londum. Fjarheilbrigdislausn parf pvi ad gera
kleift ad fleiri en tveir patttakendur geti tengst sama vidtali &4 6ruggan og einfaldan hatt fra
mismunandi stédum.

Bunadur & bord vid Microsoft Teams hefur ad pessu leyti reynst vel i starfsemi klinikurinnar.
Notkun hans hefur pé verid takmorkud vegna sjonarmida um upplysingadryggi og hefur hann
einkum verid nyttur pegar hefédbundinn fjarfundarbinadur hefur brugdist. Mikilveegt er ad finna
varanlega lausn sem uppfyllir krofur um persénuvernd og upplysingadryggi en jafnframt parfir
sjuklinga, adstandenda og heilbrigdisstarfsfolks fyrir areidanleg og notendaveen fjarsamskipti.

Lagt er til ad heilbrigdisstofnanir tryggi adgang ad 6ruggum, areidanlegum og notenda-
vaenum fjarheilbrigdislausnum sem gera sjuklingum, heilbrigdisstarfsféolki og, med
sampykki sjuklings, adstandendum eda 63rum studningsadilum kleift ad taka patt i sama
vidtali fra mismunandi st6dum. Slikur binadur er grundvallarforsenda pess ad unnt sé ad

veita samfellda og adgengilega heilbrigdispjonustu a landsvisu.

Krofur til sérhaefdar heilbrigdismidostodvar

Reynsla af skipulagi pjonustu vid ymsa alvarlega og flékna sjukdéma synir mikilveegi
sérheefdra midstodva par sem klinisk pjénusta, pverfaglegt samstarf, rannsdéknir, skraning og
bekkingaruppbygging fara saman. M& par medal annars nefna hjarta- og
krabbameinsmidstddvar.

Vid uppbyggingu pjénustu vid einstaklinga med ME og langvinnt COVID-19 er edlilegt ad horfa
til sambeerilegra fyrirmynda. Slik midstod parf ekki adeins ad veita sérheefda kliniska pjénustu
heldur einnig ad hafa skyrt hlutverk i rannséknum, freedslu, skraningu, samhaefingu pjénustu og
samstarfi 8 landsvisu:

e Sérhaefd pekking

e Veitir bestu hugsanlega pjonustu

e Mjog stuttur bidlisti

e Stundar kliniskar rannséknir

e Stendur ad visindum a8 heimsmeelikvarda
e Adgangur ad lifsynabanka

e Adgangur a0 sjukddmaskra a landsvisu

e Samstarf vid adra heilbrigdispjonustu

e Nagfjarmognun

o Alpjodleg samvinna
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Erlent samstarf

Akureyrarklinikin hefur fra upphafi lagt rika aherslu & alpjédlegt samstarf. Uppbygging
heildsteedrar pjénustu vid einstaklinga med ME og langvinnt COVID-19 & landsvisu hefur
jafnframt vakid athygli erlendra stofnana, fagfélks og sjuklingasamtaka.

Fulltruar erlendra stofnana og samtaka hafa synt starfsemi Akureyrarklinikurinnar ahuga,
medal annars med heimséknum og bodum um patttoku a alpjodlegum raddstefnum og
malpingum. Fulltrdar norska ME-félagsins hafa heimsétt Akureyri og fulltrda
Akureyrarklinikurinnar var bodid ad halda erindi & radstefnu Charité-haskdlasjukrahdssins i
Berlin i mai 2025. ba ték fulltrai klinikurinnar patt i arlegu Invest in ME Research Colloquium i
Cambridge i Bretlandi i mai 2025 og aftur i mai 2026.

Fulltraa Akureyrarklinikurinnar var jafnframt bodid ad taka patt i malpinginu Symposium on
Post-Acute Infection Syndromes (PAIS) a vegum austurriskra heilbrigdisyfirvalda i juni 2025. bar
gafst medal annars teekifeeri til samtals vid Ulrike Konigsberger-Ludwig heilbrigdisradherra
Austurrikis.

Helstu samstarfsverkefni og tengsl Akureyrarklinikurinnar erlendis eru eftirfarandi:

e European ME Research Group (EMERG)

European ME Research Group

Samstarfid innan EMERG hefur reynst afar mikilvaegt fyrir starfsemi Akureyrarklinikurinnar og
veitt adgang ad radgjof og pekkingu leidandi sérfraedinga a svidi ME i Evropu og vidar. Sérstakur
adhugi hefur verid &4 peim moguleikum sem fisland hefur til kerfisbundinnar skréningar
sjukdémsins a landsvisu og uppbyggingar lifsynasafns.

e European ME Clinicians Council (EMECC)

European ME Clinicians Council

Vorid 2026 var akvedid ad endurvekja samstarf kliniskra leekna innan EMERG undir heitinu
European ME Clinicians Council. Hopurinn hafdi ekki starfad med reglubundnum heetti fra pvi
fyrir COVID-19 faraldurinn. Fundir eru na haldnir manadarlega og skapa vettvang fyrir kliniskt
samrad, umraedu um flékin sjukratilvik og midlun reynslu milli sérfreedinga.

e Alpjodlegt rannsoknarsamstarf innan EMERG

i samstarfi vid Onzemisfraedideild Landspitala tekur fsland nG patt i umfangsmiklu
rannséknarsamstarfi innan EMERG asamt rumlega 20 6drum stofnunum i Evrépu og Kanada.
Verkefnid hefur hlotid verulegan evrépskan styrk og héfst formlega 1. juli 2026.

¢ Mehlsenklinik / Remedical.Me, Danmorku
Vid undirbuning ad stofnun Akureyrarklinikurinnar var leitad radgjafar vida, medal annars til dr.

Jesper Mehlsen hja Mehlsenklinik i Danmorku. Tveir starfsmenn Akureyrarklinikurinnar féru til
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Danmerkur til ad kynna sér starfsemi klinikurinnar og fyrirkomulag pjénustunnar par. Dr. Louise
Rindel Gudbergsen hefur nu tekid vid rekstri starfseminnar, sem starfar undir
nafninu Remedical.Me.

¢ Pain, Inflammation and Fatigue (PIAF) Network vid Karolinska Institutet

Akureyrarklinikin hefur tengst samstarfsnetinu PIAF vid Karolinska Institutet i Svipj6d.
Hoépurinn hefur haldid reglulega freedslu- og samradsfundi, pott starfsemin hafi ad undanférnu
legid ad mestu nidri.

¢ International Association for Chronic Fatigue Syndrome/Myalgic Encephalomyelitis
(IACES/ME)

IACFS/ME eru alpjodleg fag- og visindasamtok a svidi ME. Laeknir fré Akureyrarklinikinni situr i

stjérn samtakanna.
¢ Samnorraent samstarf um kliniskar leidbeiningar

Akureyrarklinikin hefur tekid patt i samnorreenu samstarfi um kliniskar leidbeiningar, pott

starfsemi pess samstarfsvettvangs hafi verid takmorkud ad undanférnu.
¢ Nova Southeastern University, Institute for Neuro-Ilmmune Medicine, Flérida,
Bandarikjunum

Laeknir Akureyrarklinikurinnar dvaldi i eina viku vid Institute for Neuro-Immune Medicine |
desember 2025 til ad kynna sér starfsemi stofnunarinnar og pjénustu vid einstaklinga med ME. |
kjolfarid hafa skapast moguleikar & aframhaldandi klinisku samradi og samstarfi.

¢ Johns Hopkins Children's Center Chronic Fatigue Clinic, Baltimore, Bandarikjunum

Akureyrarklinikin hefur att samradsfund med Peter C. Rowe, MD, yfirmanni einingarinnar, og
teymi hans. Stefnt er ad frekara samstarfi, medal annars med mogulegri nams- og kynnisdvol
starfsmanns Akureyrarklinikurinnar vid eininguna.

e ME/CFS Support Network og kliniskt samstarf i Japan

Maki Ishikawa, forseti ME/CFS Support Network i Japan, heimsaétti Akureyrarklinikina i juni
2026. Hun stundar doktorsndm og hefur medal annars hlotid styrki fra Japan Society for the
Promotion of Science (JSPS) og Scandinavia—Japan Sasakawa Foundation. Rannséknarahugi
hennar beinist medal annars ad uppbyggingu pjonustu vid einstaklinga med ME og hefur hun synt
islenska pjénustulikaninu sérstakan ahuga.

i tengslum vid heimséknina 4&ttu han, fulltrdi ME-félags Islands og fulltrdi
Akureyrarklinikurinnar fund med Keizo Takewaka, sendiherra Japans & islandi. ba hefur dr.
Nobutaro Ban, leeknir sem starfar med ME/CFS and Long COVID Clinical Network i Japan, att
fiarfundi med Akureyrarklinikinni. Frekara samstarf milli slands og Japans er i undirblningi og

mun dr. Ban jafnframt taka patt i starfi EMECC.
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Alpjéolegt samstarf hefur 6hjakvaemilega i for med sér kostnad, medal annars vegna patttoku
4 radstefnum og nams- og kynnisdvala erlendis. Slikt samstarf er péd mikilveegur pattur i
bekkingaruppbyggingu Akureyrarklinikurinnar, ekki sist & svidi par sem sérfraedipekking er
takmorkud og rannsoknir og klinisk pekking prdast hratt. Mikilveegt er pvi ad fjarmognun
starfseminnar geri starfsmonnum kleift ad taka virkan patt i alpjédlegu visinda- og klinisku
samstarfi, saekja alpjédleg ping og fara i styttri nams- og kynnisdvalir vid erlendar sérhaefdar
midstdédvar.

Lagt er til ad alpjodlegt samstarf Akureyrarklinikurinnar verdi eflt enn frekar og ad
heilbrigdisradherra nyti medal annars vettvang norraens samstarfs til ad studla ad auknu
samstarfi Nordurlandanna um ME, langvinnt COVID-19 og skyld veikindi, baedi a svidi

heilbrigdispjonustu, rannsékna og pekkingarmidlunar.

Heimasida

Heimasida Akureyrarklinikurinnar er www.akureyrarklinikin.is og gegnir mikilvaegu hlutverki i
midlun upplysinga og freedslu til sjuklinga, adstandenda, heilbrigdisstarfsfolks og annarra
fagadila.

porf er & frekari préun sidunnar, beedi hvad vardar efni, adgengi og notagildi. Sérstaklega er
mikilvaegt ad gera efni adgengilegt a fleiri tungumalum en islensku, baedi til ad stydja vid
alpjodlegt samstarf og til ad tryggja ad upplysingar séu adgengilegar peim hluta samfélagsins
sem ekki hefur islensku ad médurmali.

Takmorkud moénnun Akureyrarklinikurinnar hefur hingad til hamlad frekari proun og reglulegri

uppfeerslu efnis & heimasidunni.
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13. Um visindi

Friébjorn Sigurdsson, Sigurveig Sigurdardadttir og Unnur Anna Valdimarsdattir

Lifsynasafn og rannséknainnvidir

Stofnun lifsynasafns fyrir rannséknir 8 ME, langvinnu COVID-19, POTS og skyldum sjukdémum
geeti haft verulegt visindalegt gildi og skapad mikilveega innvidi fyrir rannsdknir hér a landi.
Akureyrarklinikin hefur att fundi med forstjéra Landspitala, forseta Heilbrigdisvisindasvids
Haskéla [slands og laeknum 6naemisfraedideildar Landspitala og hefur komid fram vilji til ad proa
slikt safn i samstarfi pessara adila, med adst6du & Landspitala.

Akureyrarklinikin vinnur ni med samstarfsadilum ad undirbuningi rannsékna og sdéfnunar
lifsyna. Mikilvaegt er ad lifsynasafnid verdi fra upphafi byggt upp med peim haetti ad pad geti nyst
fiolbreyttum rannséknaradferdum og framtidarrannsdknum sem ekki er unnt ad sja fyrir ad fullu
i dag.

Ahersla setti ad vera & s6fnun nokkurra mismunandi synategunda. bar 4 medal eru heilbléd,
serum og plasma, sem geta nyst til erfda-, dneemis-, prétein-, hormdna- og efnaskiptarannsdkna.
Einnig er mikilvaegt ad vardveita einkjarna frumur Ur blédi (PBMC), par sem paer geta nyst vid
rannsoknir a starfsemi 6naemiskerfisins, frumubodum og 68rum sameindafraedilegum ferlum.

b4 eetti ad huga ad s6fnun pvag-, saur- og eftir atvikum munnvatnssyna. Slik syni geta medal
annars nyst vid rannsoknir a efnaskiptum, orverufléru, éneemissvorun og 6drum liffreedilegum
pattum sem kunna ad tengjast sjukdémsmynd. Kostur slikra syna er jafnframt ad tiltdlulega
audvelt er ad safna peim endurtekid, sem getur gert kleift ad fylgjast med breytingum yfir tima og
bera saman st6du sjuklinga 8 mismunandi stigum sjukdémsins.

Meaenuvokvasyni geta einnig haft mikid rannsdéknargildi, einkum vid rannsoéknir 8 mogulegri
patttoku midtaugakerfisins i sjukdémsferlum. bPar sem synataka maenuvokva er mun meira
inngrip en almenn blodtaka parf hun pé ad byggjast & sérstakri rannsdknaraaetlun, skyrum
visindalegum forsendum og videigandi faglegu og sidferdilegu mati.

Mikilvaeg forsenda pess ad lifsynasafnid hafi raunverulegt rannséknargildi er ad synasoéfnun
sé tengd vandadri, stadladri og itarlegri kliniskri skraningu. bar aetti medal annars ad skra hvada
greiningarskilmerki eru uppfyllt, sjukdémslengd, alvarleika, helstu einkenni og fylgisjukdéma,
lyfjanotkun, faerni og breytingar & feerni yfir tima. Einnig esetti ad nota videigandi stadlada
spurningalista og matsverkfaeri. Med pessu verdur unnt ad tengja nidurstdédur ur lifsynum vid
kliniska mynd, faerni, sjukdémsferil og moguleg svor vid meodferd.

Mikilveegt er jafnframt ad synatokur fari fram samkveemt stodludum verklagsreglum.

Timasetning synatoku, medhondlun, vinnsla, frysting og geymsla geta haft veruleg ahrif a
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nidurstodur rannsdkna. bvi parf fra upphafi ad samraema verklag og skra peer breytur sem kunna
ad hafa ahrif 4 geedi og samanburdarheefni syna.

Jafnframt setti ad kanna moguleika a fyrirkomulagi par sem einstaklingar geta fyrirfram veitt
upplyst sambpykki fyrir s6fnun vefjasyna eftir andlat. Slik syni geta haft sérstakt rannséknargildi
vid rannsoknir & sjukdémsferlum sem ekki er unnt ad rannsaka med hefdbundnum bléd- eda
vokvasynum. bar geetu medal annars komid til skodunar syni Ur heila, maenu, taugahnodum og
66rum liffeerum og vefjum eftir pvi sem rannsdknarspurningar gefa tilefni til.

Vel uppbyggt lifsynasafn, tengt nakveemum kliniskum upplysingum og samreemdum
rannsoknarverkferlum, geeti ordid mikilveegur grunnur ad innlendum og alpjédlegum
rannsoknum & ME, langvinnu COVID-19, POTS og skyldum sjukdémum. Slikur
rannséknarinnvidur geeti jafnframt audveldad samstarf islenskra rannsdknarhépa vid erlenda

adila og auki® moguleika Islands & patttdku i steerri alpjédlegum rannséknarverkefnum.

Visindarannsoknir

Aukin athygli hefur 8 undanférnum arum beinst ad rannséknum a ME, langvinnu COVID-19,
POTS og skyldum sjukdomum. bratt fyrir pad er pekking a orsokum, undirliggjandi
sjukdomsferlum, lifmerkjum og arangursrikri medferd enn takmorkud og porf fyrir frekari
rannsoknir mikil.

Rannsoknir 8 ME og skyldum sjukdémum hafa medal annars verid torveldar af pvi ad enn hefur
ekki verid stadfest lifmerki sem heegt er ad nota eitt og sér til greiningar. Sjukdémsmyndin er
jafnframt fjolbreytt, einkenni geta sveiflast verulega yfir tima og erfitt getur verid ad meela suma
lykilpaetti sjukdémsins, par &8 medal areynsludpol og versnun einkenna eftir alag. Einkenni geta
einnig skarast vid ymsa adra sjukdéma, sem gerir vandada greiningu og vel skilgreind
rannsoknarpydi sérstaklega mikilvaeg.

ME hefur ahrif 8 morg liffaerakerfi og rannséknir hafa medal annars beinst ad énsemiskerfi,
6sjalfrada taugakerfinu, efnaskiptum, blédras og midtaugakerfi. Enn er pdé 6ljdst hvernig pessir
beettir tengjast innbyrdis, hvort peir eru orsdk eda afleiding sjukdémsferlis og hvort mismunandi
liffreedileg ferli séu radandi hja 6likum undirhépum sjuklinga.

Takmarkad rannsdknarfjarmagn hefur lengi verid ein af hindrunum framfara a pessu svidi. Pa
hefur 6vissa og agreiningur um edli sjukdémsins haft ahrif & rannséknaraherslur og préun
pbjénustu. Mikilveegt er ad framtidarrannséknir byggist 8 nudtimalegri liffreedilegri pekkingu,
skyrum greiningarskilmerkjum og vel skilgreindum rannsdéknarhépum.

Sérstok askorun felst i pvi ad einstaklingar med alvarlegustu sjukdémsmyndina eiga oft mjog
erfitt med ad taka patt i hefdbundnum rannséknum vegna areynsluépols, hreyfiskerdingar og

vidkveemni fyrir areiti. bvi er heetta 4 ad alvarlegustu tilfellin séu vanmetin i rannséknargégnum.
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Mikilveegt er ad préa rannsdknaradferdir sem gera pessum hépi kleift ad taka patt, medal annars

med synatoku heima, fjarvidtélum og annarri adlogun.

Mogulegir undirhépar og rannséknarstefnur

Visbendingar eru um ad ME sé ekki einsleitur sjukdémur og ad undirliggjandi sjukdémsferlar
geti verid mismunandi milli einstaklinga. Upphaf veikinda tengist oft sykingu, en hja 6drum kann
upphaf ad tengjast 68rum likamlegum eda lifedlisfraedilegum afollum. Rannséknir beinast medal
annars ad pvi hvort skilgreina megi undirhdpa ut fra upphafi veikinda, einkennamynstri,
6naemisfreedilegum pattum, osjalfrada taugakerfinu, efnaskiptum eda 6d8rum liffreedilegum
meelikvordum.

Medal helstu rannséknarsvida eru:

e Leitad lifmerkjum fyrir ME og langvinnt COVID-19.
e Rannsdknir a4 tengslum ME, langvinns COVID-19 og POTS.
e Erfdamengjarannsdknir og adrar rannsoknir a erfdafraedilegum ahaettupattum.
e Fjol-dmik rannséknir (multi-omics).
e Rannsoknir 8 6naemiskerfi og langvinnri 6neemisvirkjun.
e Rannsoknir a mogulegri vidvarandi veiruvirkni eda veiruhlutum eftir sykingu.
e Rannsdknir a blédras, smasedum, sedapeli og storkukerfi.
¢ Rannsodknir 8 efnaskiptum og starfsemi hvatbera.
e Rannsoknir a midtaugakerfi og 6sjalfrada taugakerfi.
¢ Rannsoknir 8 blod-heilaproskuldi.
e Faraldsfraedilegar rannséknir & algengi, natturulegu sjukdémsferli og undirhépum.
e Rannsdknir a ahrifum umhverfispatta 4 heilsu og sjiukdémsferil.
Mikilveegt er a0 lita & pessi atridi sem rannsdknarsvid og tilgatur en ekki stadfestar skyringar a

orsok eda undirflokkum sjukdémanna.

Ahrif COVID-19 faraldursins a rannsoéknir

COVID-19 faraldurinn jok mjog athygli a langvinnum heilsufarsvandamalum sem geta fylgt
sykingum. Tilkoma langvinns COVID-19 hefur jafnframt aukid rannséknarahuga a sameiginlegum
einkennum og hugsanlegum sjukdémsferlum ME, POTS og annarra langvinnra eftirkasta sykinga.

bessi préoun hefur skapad teekifeeri til steerri rannséknarverkefna, aukins alpj6dlegs samstarfs
og nytingar adferda ur erfdafraedi, dneemisfraedi, taugavisindum og fjol-émik rannséknum. Slikar

rannsoknir geta jafnframt aukid skilning a eldri sjukdémum & bord vid ME.
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Taekifeeri til rannsékna a islandi

istand hefur sérstok teekifeeri til rannsékna & ME, langvinnu COVID-19, POTS og skyldum
sjukdémum. bar koma medal annars til umfangsmikil heilbrigdisgogn, moguleikar a
langtimaeftirfylgd, erfdafreedileg rannsodknargeta og sterkir innvidir innan heilbrigdis- og
haskoélasamfélagsins.

Rannséknir 4 Akureyrarveikinni & sidustu 6ld syna jafnframt ad island & sér merkilega sogu
rannsékna a langvinnum veikindum i kjolfar sykinga. Su reynsla getur skapad ahugaverdan grunn
fyrir nytt rannsdknarstarf og alpjodlegt samstarf.

NU pegar eru visar ad samstarfi milli Akureyrarklinikurinnar, Landspitala, Haskéla {slands og
annarra rannséknaradila. ba hefur Haskoéli slands teki® patt i og leitt alpjodlegt samstarf & svidi
langvinns COVID-19. Mikil taekifeeri felast einnig i samstarfi vid Haskélann & Akureyri, Islenska
erfdagreiningu, Arctic Therapeutics og adra innlenda og erlenda rannsdknaradila.

Eins og nanar er fjallad um i kaflanum um lifsynasafn og rannséknarinnvidi er vondud og
samraemd klinisk skraning, uppbygging rannséknargagnagrunns og adgengi ad vel skilgreindum
lifsynum lykilforsenda 6flugs rannsdéknastarfs. Mikilveegt er ad su uppbygging verdi tengd skyrum

rannsoknaraherslum og alpjoédlegu samstarfi.

Akureyrarklinikin - rannsoknir og rannséknarsamstarf

Akureyrarklinikin var formlega stofnud 16. agust 2024 sem samstarfsverkefni Sjukrahussins &
Akureyri og Heilbrigdisstofnunar Nordurlands, med adkomu heilbrigdisradherra (sja nanari
umfjollun um Akureyrarklinikina a bls. 176). Klinikinni er medal annars atlad ad efla pjonustu vid
einstaklinga med ME og langvinnt COVID-19, samheefa pjénustu og studla ad rannséknum og

samstarfi vid innlenda og erlenda rannsdknaradila.

Skraning og rannsoknargrunnur

Einn helsti styrkleiki Akureyrarklinikurinnar sem rannséknarvettvangs er sa kliniski
gagnagrunnur sem pegar hefur ordid til. Safnad hefur verid upplysingum um stéran hép sjuklinga
og neer allir hafa komid til klinikurinnar med tilvisun fra leekni. Slikur vel skilgreindur kliniskur
efnividur getur skapad mikilveegan grunn fyrir faraldsfreedilegar, kliniskar og liffreedilegar
rannsoknir.

Vondud og samraemd klinisk skraning er forsenda pess ad pessi rannséknarmoguleiki nytist til
fulls. Mikilvaegt er ad upplysingar um greiningu, sjukdémsferil, einkenni, feerni, fylgisjukdéma og
medferd séu skradar med stédludum heetti og ad videigandi stadladir spurningalistar og

matsverkfaeri séu nytt. Nokkrir slikir matslistar hafa pegar verid pyddir og stadfeerdir fyrir islenskar
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adsteedur (sja umfjollun um matslista a bls. 81) og unnid hefur verid ad undirbuningi rafreennar
skraningar, medal annars med notkun REDCap eda sambeerilegs kerfis.

Embeetti landlaeknis hefur komid ad undirbuningi skraningarverkefnisins. Skyra parf til
framtidar hvernig formlegri skraningu sjuklinga Akureyrarklinikurinnar verdur hattad og hvernig
hun tengist heilbrigdisskram, geedastarfi og visindarannséknum. Fyrirkomulagid parf ad vera i
samraemi vid videigandi lagaheimildir, persénuvernd og reglur um visindarannséknir. Sjuklingar

Akureyrarklinikurinnar eru nu pegar audkenndir i sérstokum hoépi i Heilsugatt.

Sameiginlegur rannséknarvettvangur

A undanférnum misserum hefur byggst upp n&id samstarf Akureyrarklinikurinnar og
Onaemisfreedideildar Landspitala. Starfsfélk deildarinnar hefur tekid patt i pjonustu vid sjuklinga
a Akureyri og Akureyrarklinikin starfreekir jafnframt méttoku eina viku i manudi a gongudeild
Onzemisfreedideildar Landspitala. Slik sampaetting kliniskrar pjénustu skapar mikilvaegan grunn
fyrir sameiginleg rannsdknarverkefni.

Samhlida pessu hefur verid unnid ad motun sameiginlegs rannséknarvettvangs med adkomu
Akureyrarklinikurinnar, Landspitala, Haskéla islands og fleiri rannséknaradila. Markmidid er ad
skapa vettvang fyrir rannsoknir 8 langtimaafleidingum sykinga og annarra areita, par a medal ME,
langvinnu COVID-19, POTS, réttstodudpoli, truflunum i désjalfrada taugakerfinu, mastfrumu-
reesingararheilkenni, umhverfisveikindum og skyldum sjukdémum.

Vinnuheiti pessa samstarfs hefur verid Rannséknasetur um langtimaafleidingar sykinga og
annarra areita. Slikur vettvangur geeti sameinad kliniska pekkingu, sjuklingagdgn, lifsyni og
sérhaefda rannsdknartaekni og skapad adsteedur fyrir steerri pverfagleg rannséknarverkefni.

Sameiginlegi rannséknarvettvangurinn tengist jafnframt fyrirhugadri uppbyggingu lifsynasafns

og stadladrar kliniskrar skraningar, sem fjallad er um hér ad framan.

Rannsoéknarverkefni og samstarf

Nokkur rannséknar- og samstarfsverkefni eru pegar komin i farveg eda i undirbuningi.

Akureyrarklinikin tekur patt i alpjédlega rannséknarverkefninu DISCOVER ME, sem tengir
saman fjolda rannséknarhdépa og er styrkt af Horizon Europe. Leyfi Visindasidanefndar liggur fyrir
vegna islenska hluta verkefnisins.

Rannséknarsamstarf vid islenska erfdagreiningu hefur einnig verid undirbuid og unnid er ad
naudsynlegum leyfum. Jafnframt er i undirbldningi rannsdkn a starfsemi dsjalfrada taugakerfisins
i pessum sjukdémum med adkomu visindamanna vid Haskdla islands og Haskélann & Akureyri.
pPa hafa forsvarsmenn Arctic Therapeutics lyst ahuga a samstarfi um rannsoéknir &8 ME og

langvinnu COVID-19.
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Einnig eru teekifeeri til rannsdkna a réttstodudpoli, bldédfleedi og starfsemi dsjalfrada
taugakerfisins. bar geta medal annars komid til skodunar nyjar meeliadferdir sem geta komid til
vidbadtar vid hefdbundin prof a bord vid NASA Lean Test og bordveltiprof. Slikar adferdir gaetu nyst
beaedi til ad skilgreina undirhdpa sjuklinga og sem hlutleeg meelitaeki i medferdarrannsdknum.

Medal mogulegra kliniskra rannséknaverkefna sem nefnd hafa verid eru rannsoéknir 4 medferd
réttstodudpols og mat a arangri einstakra medferdarurreeda vid ME og langvinnu COVID-19.
Mikilveegt er ad slik verkefni séu unnin samkvaemtvondudum rannsoéknarasetlunum med skyrum
nidurstodumeelikvordum og videigandi samanburdarhdpum.

Samstarf vid Heilbrigdisvisindasvi® Haskéla islands getur gegnt lykilhlutverki i frekari
uppbyggingu rannsodknarstarfsins. bau klinisku goégn sem pegar hafa safnast hja
Akureyrarklinikinni  skapa moguleika a meistara- og doktorsverkefnum og 6drum
rannsoknarverkefnum.

Einnig eru teekifeeri til formlegs samstarfs vid Haskolann a Akureyri, medal annars a svidi
idjupjalfunar, hjukrunarfraedi, heilbrigdisvisinda og salfreedi. Slikt samstarf getur aukid
pbverfaglega nalgun rannsdkna og tengt saman rannsoknir a liffreedilegum sjukdémsferlum,
feerni, pjonustu og lifsgaeedum.

Mikilvaegt er jafnframt ad islenskir visindamenn taki virkan patt i norreenu og evrdépsku
rannsoknarsamstarfi. NordForsk hefur lagt dherslu & aframhaldandi pekkingaruppbyggingu
vegna langvinnra afleidinga COVID-19 og Haskali slands hefur pegar tekid patt i og leitt norreent
og alpjodlegt samstarf a pessu svidi, medal annars i tengslum vid COVIDMENT.

batttaka | alpjodlegum verkefnum skiptir sérstaklega miklu mali fyrir island par sem
sjuklingahdépar hér a landi eru tiltolulega litlir. Med sameiginlegum rannséknarasetlunum,
samraemdri skraningu og samanburdarhaefum lifsynum er haegt ad nyta sérstodu islenskra gagna

innan mun steerri alpjédlegra rannsdknarpyda.

Tillogur vinnuhoépsins

Vinnuhoépurinn leggur til ad visindarannséknir & ME, langvinnu COVID-19, POTS og
skyldum sjukdémum verdi efldar med markvissum heetti og ad motud verdi langtimastefna
um rannsoéknir og rannséknarsamstarf a pessu svidi.

Lagt er til ad ranns6knarsamstarf Akureyrarklinikurinnar, Landspitala, Haskéla islands,
Haskdlans a Akureyri og annarra videigandi rannsodknaradila verdi formgert og eflt.
Jafnframt verdi tryggt fjarmagn til stadladrar kliniskrar skraningar, rannséknarstarfs og
peirra rannséknarinnvida sem fjallad er um annars stadar i skyrslunni.

Lagt er til ad stofnud verdi sérstok kennslu- og rannséknarstada a pessu svidi vid Haskdla

islands.
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Jafnframt er lagt til ad island leggi aukna aherslu & patttoku i norreenum og evrépskum
rannsdéknarverkefnum og ad heilbrigdisradherra beiti sér fyrir aframhaldandi norranu
samstarfi um rannséknir a langvinnu COVID-19, ME og skyldum eftirsykingarsjukdémum,
medal annars a vettvangi Norraenu radherranefndarinnar.

Markviss uppbygging rannsdknarinnvida, skyr forgangsrodun og 6flugt alpjédlegt samstarf eru
mikilvaegar forsendur pess ad efla rannsdknir a ME, langvinnu COVID-19, POTS og skyldum
sjukdémum hér a landi. Med pvi ma styrkja pekkingargrunn, baeta forsendur fyrir greiningu og
medferd og tryggja ad islenskt heilbrigdiskerfi taki virkan patt i peirri alpjédlegu

pbekkingaruppbyggingu sem nu & sér stad a pessu svioi.
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14. Fortidin i nyju ljosi

Fridbjérn Sigurdsson, Hugrun Vignisddttir, og Freyja Imsland

Peir sjikdémar sem vinnuhépurinn fjalladi um eiga sér akvedna forségu sem ahugavert er ad
rifia upp i stuttu mali. begar rynt er i s6guna kemur nefnilega margt frédlegt i |jés.

Sherif og félagar skrifudu ahugaverda grein um soégu ME i Clinical Rheumatology aridé 2018
(DOI: 10.1007/s10067-018-4009-2).

Myndin hér ad nedan er Ur peirri grein og synir préoun nafngiftar a sjukdémnum:

Neurocirculatory ~ Akureyri Myalgic Tapanui Systemic Exertion
asthenia disease encephalomye"ﬁs outbreak Intolerance Disease
1879 1948 11956 1984 2015
1750 1937 1955 | 1984 I 1987
Febricula Atypical poliomyelitis Royal Free Chronic Chronic
disease EBV fatigue
syndrome syndrome
Febricula

[ 48urnefndri grein er vitnad i skrif enska laeknisins Richard Manningham fra arinu 1750. bar
lysir hann sjukdémi sem hann nefnir febricula. Lausleg pyding & lysingu hans er eftirfarandi: ,,/
upphafi eru sjuklingar einfaldlega preklausir og lidur ekki vel, eru med flakkandi verki, purrk &
vorum og tungu en an porsta. Eftir einn eda tvo daga finna peir oft fyrir svima, peir eru nidurdregnir
og kvidnir an augljosrar asteedu og pvag peirra er ljosleitt. beir fa skammvinna kuldatilfinningu,
ldgan, hradan og djafnan puls og stundum kaldan svita. Astand gedveiki er afleiding af pessu
begar astandid er vanreekt; a sidustu arum hefur pessi tegund brjalsemi verid tidari en venjulega.

Alls konar félk er vidkveemt fyrir henni, en mest veikburda einstaklingar, peir sem eru vidkveemir

og pbeir sem eru a efri arum.“

Neurasthenia

George Miller Beard, bandariskur ged- og taugaleeknir, setti arid® 1879 fram hugtakid
neurasthenia yfir sjukdém sem lysti sér sem hjartslattartilfinningu, hradsleetti, svita, l6far ogiljar
voru kaldsveittar, preytu, kvida og prekleysi. Orsakir voru pa taldar vera taugasalfreedilegar frekar

en liffreedilegar, og astandid fannst oft hja hermonnum undir alagi.
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Til eru skriflegar lysingar um heilkennid fra midri og sidari hluta 19. aldar, nanar tiltekid hja
hermonnum i Krimstridinu (1853-1856) og sidar i Bandariska borgarastridinu (1861-1865) en pa
var heilkennid nefnt , irritable heart” af Da Costa og skilgreint sem starfraen truflun hjartans (e.
functional disorder of the heart). Ahugi 4 heilkenninu jokst aftur { fyrri heimsstyrjéldinni og var pa
kallad hermannahjarta (e. The Soldier’s Heart), ,neurocirculatory asthenia“ eda ,effort
syndrome*“. ba féru einnig ad eiga sér stad umraedur um moguleg tengsl heilkennisins vid
salfreedilega paetti. i seinni heimsstyrjoldinni birti breskur hjartaleeknir, Paul Wood, r6d greina i
The British Medical Journal um ad hann teldi ,effort syndrome® vera birtingarform af kvida og
vanheefni, sem aetti pad til ad vera ykt, annad hvort medvitad eda dmedvitad, til ad vernda
einstaklinginn fyrir frekari salreenum skada og ad i flestum tilfellum aetti gedgreining vid. Wood
var ahrifamikill madur og fljotlega eftir pessar umfjallanir hans minnkadi ahuginn & heilkenninu
(Klaas og Kavi, 2021, bls. 7-9). Upp ur 1960 for fékus leekna p6 ad beinast fyrst og fremst ad
hjartslattartioni og blédfleedi vid stodubreytingu og voru einstaklingar pa ymist greindir med
“réttstodudpol” (e. orthostatic intolerance) eda “stodubundinn hradslatt af 6pekktri orsok” (e.
idiopathic orthostatic tachycardia). bessi sjukdémsmynd var fyrst skilgreind sem Postural
Orthostatic Tachycardia Syndrome (POTS) arid 1993 af Schondorf og Low i Bandarikjunum. Fra
aldamétunum for pekking a ésjalfrada taugakerfinu ad aukast gridarlega og rannsdknir syndu ad
POTS veeri i raun kroéniskt fjolkerfa heilkenni sem meetti i raun rekja til truflunar i ésjalfrada

taugakerfinu (e. dysautonomia), en ekki hjartasjukdémur (Raj, 2013; Vernino o.fl., 2021).

Akureyrarveikin

Veturinn 1948 til 1949 kom upp faraldur & nordanverdu islandi. [ fyrstu var talid ad um
lomunarveiki veeri ad raeda, en fljétt kom i ljés ad svo var ekki. Allnokkur hluti sjuklinganna glimdi
vid vidvarandi einkenni og margir nadu sér aldrei.

islenskir visindamenn undir forystu Bjorns Sigurdssonar & Keldum voru & pessum tima i
fararbroddi og birtu greinar um faraldurinn i erlendum laeknatimaritum sem voktu alpjédlega
athygli. [ kjdlfarid var sjukdémurinn nefndur ,Akureyri Disease“ eda ,Icelandic disease“.

Fjolmorgum svipudum faroldrum hefur verid lyst, en i kjolfar Royal Free faraldursins i Englandi
1956 lagdi ritstjori laeeknatimaritsins The Lancet til ad pessi sjukdémur yrdi nefndur ,,benign

myalgic encephalomyelitis®. Bjorn Sigurdsson motmeelti pvi i bréfi til Lancet, og benti 8 ad hér

veeri alls ekki um godkynja sjukdém ad reeda. Nafnid ,,myalgic encephalomyelitis (ME)“ hefur
sidan festi sessi eda, myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS)“. bvi midur
hefur enn ekki tekist ad finna videigandi islenskt heiti. Ord Bjorns Sigurdssonar i adurnefndu bréfi

til Lancet eiga enn vid; ,,Eg held ad pessum illskiljanlega sjukdémi geti varla verid gefid nafn par
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til faraldsfreedilegar og liffeerafraedilegar rannsdknir hafa farid fram til ad skilja edli hans. Slikar
rannsoknir myndu einnig hjalpa til vid ad greina hann fra skyldum sjukdémum. “

Akureyrarveikin fékk p6 takmarkada umfjollun i samfélaginu og margir sjuklingar maettu litlum
skilningi og jafnvel var talad um ad Akureyrarveikin veeri ekki raunverulegur sjukdomur heldur
adeins taugaveiklun eda modursyki. Frasagnir sjuklinga syna ad umraeda um sjukdéminn var litil.

Nylega kom Ut gleesileg bék um Akureyrarveikina eftir Oskar bér Halldérsson (ISBN: 978-9935-
9554-7-0). Er hdn til marks um aukna vitundarvakningu um Akureyrarveikina og varpar ljosi &
langvarandi veikindi sem adur voru oft misskilin eda vanmetin. Hartnaer atta aratugum sidar eru
enn a lifi einstaklingar sem veiktust og hafa glimt vid afleidingarnar alla sevi. Numi Adolf
Sveinbjornsson var 10 ara pegar hann veiktist. f vidtali vid RUV 20. mars 2020 sag0i hann: ,betta
var ekki raett. Manni fannst ad petta veeri eitthvad sem meaetti ekki tala um og aetti ekki ad tala um.

Madur sat bara uppi med petta og situr med petta enn.

Langtimaeinkenni eftir veirufaraldra

Saga faraldra synir ad langvinn einkenni eftir sykingar eru ekki ny. A arunum 1889 -1895 gekk
russneska flensan sem faraldur um heimsbyggdina. Hun var lengi talin hafa verid orsokud af
Influenza A veiru, en a sidari arum hafa komid fram visbendingar ad hér hafi verid um
kéréonuveirusykingu ad raeda. Sykingin kom i bylgjum likt og COVID-19 og lyst var
taugaeinkennum, skertu bragd- og lyktarskyni og mikilli og langvarandi preytu. Langtima einkenni
voru oft nefnd neurasthenia.

Spaenska veikin sem gekk arid 1918 hafdi mjog haa danartidni. Margir peirra sem lifdu veikina
af attu hins vegar vid langvarandi heilsuvanda ad strida.

Sidan hefur verid e ljosara ad ymsar sykingar, sérstaklega veirusykingar, geta haft
langtimaafleidingar longu eftir ad bradasykingin er gengin yfir. [ [j6si ségunnar hefdi pad ekki att
ad koma & o6vart ad COVID-19 faraldurinn myndi leida til langtima einkenna hja fjolda
einstaklinga. ba er pad aleitin spurning hvort samfélog verdi betur undirbldin pegar neesti
heimsfaraldur geisar.

Talid er ad bradasykingin geti hrundid af stad ferlum i dnaemiskerfinu sem likamanum tekst
ekki ad slokkva a. bekkt er ad pad eru ekki einungis sykingar sem geta komid slikum
langtimaeinkennum af stad. Nefna ma fleiri deemi, dvol i rakaskemmdu husneedi med myglu og
00rum orverum, 6pol fyrir ymsum efnum, pungun og barnsburd, heiladverka og jafnvel
évenjumikid andlegt areiti/alag og afoll. ihlutir eins og t.d. stodnet og silikon brjéstaptdar geta

komid af stad sams konar einkennum.
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Geodkenning vefraenna sjukdéma

Sagan segir okkur lika ad pegar ekki liggur fyrir neegjanleg pekking a8 meingerd sjukdéma er
audvelt ad segja ad sjukddmurinn sé ekki til, eda pa ad segja ad hann sé af gedreenum toga. Sem
deemi ma nefna ad margir sjuklingar med of- eda vanstarfsemi a skjaldkirtli voru adur fyrr lagdir
inn & geddeildir. bad breyttist svo pegar skjaldkirtilslyf urdu til og haegt ad meela
skjaldkirtilshormén i blodi.

Annad deemi er MS sjukdémurinn, sem a margt sameiginlegt med peim sjukdémum sem
vinnuhdpurinn hefur haft til umfjollunar. MS leggst & konur 68rum fremur, og an medhondlunar
veldur hann gifurlegri skerdingu og veikindum. Adur fyrr var hann oft talinn vera médursyki,
veikindauppgerod eda gedsjukdédmur. Eftir ad verulegu fjarmagni var veitt i rannséknir og meingerd
MS sjukddémsins var skyrd, hefur ordid bylting i greiningu, medferd, horfum og vidhorfi til
sjukddmsins. Rannsdknir hafa leitt i [jos ad veirusyking Epstein-Barr-veiru margfaldar aheettu a
pbvi ad MS komi fram, nokkud sem a sér verulega hlidstaedu hvad vardar sjukdéma eins og ME,
langvinnt COVID-19 og POTS, sem gjarnarn koma upp ur sykingum.

Visindaleg nalgun krefst pess ad gognum sé safnad, og pau vegin og metin til ad finna
orsakasamhengi. bvi er pad akaflega dvisindalegt ad skella skollaeyrum vid lysingum sjuklinga a
eigin veikindum, og afgreida sem imyndun. Afneitun 4 tilvist sjukdéma hefur valdid gifurlegum
tofum i framfoérum a skyringu meingerdar, og 8 medhondlunarmoéguleikum. bad hefur valdid
mikilli 6rorkubyrdi, samfélagslegu- og fjarhagslegu tapi, og apjan sem hefdi matt afstyra. bvi er

aridandi ad nu verdi skrifadur nyr kafli sdgunnar, med skyrri stefnu til batnadar.
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Vinnuhopurinn gerir ord Ara fréda borgilsson i islendingabék ad sinum:

»En hvatki es missagt es i froredum pessum, pa er skylt at hafa pat heldr, er sannara

reynist.”
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