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Ad lifa med olysanlegri 6rmégnun

Af vidtalsrannsékn um ME 1 tengslum vid
sogu sjukdomsins og preytuhugtaksins

Inngangur

Olikar gerdir preytu hafa verid talsvert { kastljésinu sidustu 4r.! Engu ad sidur er

enn erfitt ad fanga hvad preyta eda ormognun felur nakvaemlega 1 sér.? Preyta

er huglaegt fyrirbaeri en visar einnig til sammannlegrar reynslu sem vid nytum

1

DPessi grein og rannsoknin sem hin byggir 4 er unnin a nydoktorastyrknum ,,Hlustad a
preytu® (nr. 207122-052) sem var styrkt af Rannsoknarsjodi 2020. Sidustu drog greinar-
innar voru auk pess unnin a rannsoknarverkefninu . Fleedandi sidfredi® sem var einnig
styrkt af Rannsoknarsjodi 2023 (nr. 239628-051). Eg pakka kerlega Birni Reyni Hall-
dorssyni, Gudranu Steinporsdottur ritstjora og énafngreindum ritrynum fyrir gé6dan
yiirlestur og frabarar athugasemdir. Auk pess vil ég pakka ME félagi Islands sem og ollu
ME samfélaginu 4 fslandi og sérstaklega 6llum peim sem ég hef unnid med i barattu fyrir
pennan 6synilega sjukdém.

St gerd preytu sem hefur verid hvad mest 1 svidsljosinu er an efa kulnun. Jafnvel pott
samband vinnu og preytu sé til umfjéllunar hér pa er umfang hugmynda um kulnun i
samtimanum pad yfirgripsmikio ad ekki verour haegt ad skoda par hugmyndir ad sinni i
tengslum vid preytu og 6rmégnun. P6 ma nefna dhugaverdar tengingar vid nyjar gerdir
af vinnu & bord vid i pjénustuidnadi og hvernig ad tilfinningavinna (e. emotional labour)
skiptir par mali, sem tengist skodun greinarinnar a pvi hve erfitt er ad afmarka tilfinn-
ingalega og vitsmunalega alagspunkta sem geti leitt til PEM-preytu. Fyrir frekari lestur
meli ég med ,,Burnout. A Short Socio-Cultural History® eftir Wilmar B. Schaufeli 1
bokinni Burnout, Fatigue, Exhaustion. An Interdisciplinary Perspective on a Modern Affliction, rit-
stjorar Sighard Neckel, Anna Katharina Schaffner og Greta Wagner, London: Palgrave
McMillan 2017, bls. 105-128. Schaufeli bendir 4 ad merkja megi tvo félagslega kima
kulnunar, annars vegar vinnusmidjur og namskeid sem eiga ad hjalpa folki ad komast
yfir kulnun og hins vegar akademiska ordredu um kulnun og er samkvemt honum litill
samgangur & milli pessara kima.
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gjarnan til pess ad tengjast 6dru f6lki.* Nybakadir foreldrar visa oft til preytu eftir
svefnlitlar netur til pess ad syna hvort 60ru skilning. Jafnvel vaeri hagt ad segja
a0 vid t6lum um preytu eins og vid t6lum um vedrid: Til pess ad rabba saman
og skapa pagilega stemningu. I heita pottinum i lok vinnudags nefium vid hvad
pad sé gott ad slaka & eftir erfidi dagsins og finna preytuna lida ar okkur.

A grundvelli hversdagsleikapreytu virdist einnig sem hin hafi ekki hlotid al-
mennilegan sess sem likamlegt sjukdémseinkenni. Sérstaklega ef marka ma sjuk-
déminn sem hefur oft verid nefndur eftir einkenninu ,,sipreyta® en pau sem lifa med
sjukdémnum vilja ad hann kallist Myalgic Encephalomyelitis eda ME (sem pydir
bélgur i heila og maenu med vodvaverkjum).* Sjakdémnum er lyst sem floknum
»kroniskum fjolkerfasjukdémi.® Petta skyrir liklega baeoi hve erfitt hefur reynst
a0 finna lifmerki sem haeglega megi nota til greiningar, og hve litla vidurkenningu
sjakdémurinn hefur hlotid innan leknavisindanna. Samkvemt rannséknum er
algengt ad 6sanngjarnar stadalimyndir og neikvad vidhorf um ME sjaklinga séu
til stadar 1 hugum laekna og heilbrigdisstarfsfolks. Til deemis ad heilbrigdisstarfsfolk
dragi 1 efa sidferdisprek sjukinga og ad einkenni peirra séu raunveruleg.® Meiri-
hluti peirra sem lifa med ME eru konur eda um tveir pridju sjuklinga.” Sjakdémar
og veikindi sem hrja konur hafa i gegnum s6guna ekki fengid eins mikla athygli og

sjukdémar par sem karlar eru i meirihluta sjuklinga.

5 [ greininni reyni ég eftir bestu getu ad hafa mélsgreinar stuttar sem og setningar. Detta er

gert svo textinn sé eins adgengilegur og hagt er fyrir lesendur sem fa gjarnan hugrana

preytu eda heilapoku. Hins vegar eru freditextar mégulega ekki adgengilegasti textinn
fyrir f6lk sem er a0 kljast vio slik einkenni.

+ ME, CFS, SEID, Sipreyta, Vefjagigt?*, ME félag Islands, sott 4. febraar 2025 af https://
www.mefelag.is/nafnid https://www.mefelag.is/nafnid.

> Lucinda Bateman, Alison C. Bested, Hector F. Bonilla, Bela V. Chheda, Lily Chu, Jenni-
fer M. Curtin, Tania T. Dempsey, Mary E. Dimmock, Theresa G. Dowell, Donna Fel-
senstein, David L. Kaufman, Nancy G. Klimas, Anthony L. Komaroff, Charles W. Lapp,
Susan M. Levine, Jose G. Montoya, Benjamin H. Natelson, Daniel L. Peterson, Richard
N. Podell, Irma R. Rey, Ilene S. Ruhoy, Maria A. Vera Nunez, og Brayden P. Yellman,
»Samremdar radleggingar — Sipreytuheilkenni (myalgic encephalomyelitis) ME/sipreyta (e.
chronic fatigue syndrome). Meginatridi vid greiningu og medhéndlun®, 2021, ME filag Ls-
lands, sott 4. febraar 2025 af https://www.mefelag.is/bateman-greiningin-2021.

6 Johanne Hunt, Charlotte Blease og Keith J. Gerathy, ,,Long Covid at the crossroads.
Comparisons and lessons from the treatment of patients with myalgic encephalomye-
litis/ chronic fatigue syndrome (ME/CYS)“, Journal of Health Psychology 27: 14/2022, bls.
3106-3120, hér bls. 3108. Einnig ma benda 4 ad talid er ad 91% sjaklinga sé vangreind
eda med ranga sjukdémsgreiningu a bord vid punglyndi. Lucinda Bateman o fl., ,,Sam-
remdar radleggingar- Sipreytuheilkenni®.

7 US Institute of Medicine, Beyond Mpyalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome. Redefin-
ing an Illness, Washington DC: The National Academies Press, 2015.
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Engu a0 sidur er pad olysanleg gerd af 6rmognun sem er eitt helsta ein-
kenni sjukdémsins. Folk med ME er med misalvarlegan sjakdom, fra vegum til
mjog alvarlegs en pa er pad ad mestu rumfast og 6fert um ad sja um sig sjalft
og a0 auki mjog vidkvaemt fyrir areiti. Flest eru meo sveiflukenndan sjakdém en
fullur bati er adeins um 5%. A0 sama skapi proa flest med sér ad minnsta kosti
einn samhlida sjikdém (e. comorbid).* Ormognun sem einkennir sjukdéminn auk
tengdra sjukdémseinkenna veldur svo mikilli skerdingu a0 lifsgaedi ME sjaklinga
(sérstaklega peirra med midlungs- eda mjog sleman sjakdoéom) eru talin verri en
5[ -] vi0 iktsyki, heila- og maenusigg, punglyndi, hjartasjikdom, krabbamein og
lungasjikdom.

Stadan er p6é enn pannig pegar petta er ritad arid 2025 ad ME sjuklingum
bjbdast faar medferdir og enn skortir kerfisbundnar nalganir innan heilbrigdis-
kerfisins 4 Islandi. P6 mé nefna ad Akureyrarklinikin sem opnud var arid 2024
er mikil b6t 1 mali fyrir pennan hop langveikra enda i fyrsta sinn sem sjalfsteed
greiningar- og medferdarstod fyrir ME opnar 4 Islandi.'®

Vegna PostCovid'' sem er svipadur sjitkdomur og ME, par sem sjaklingar
fa 6rmognunareinkenni eftir Covid sykingu, hefur oroid umtalsverd fjolgun a
rannsoknum 4 sjukdémnum. Mégulega mun ny pekking og nyjar medferdir lita
dagsins lj6s & nastu arum.'? Petta breytir pvi p6 ekki ad pegar hugmyndasaga
ME og preytu er skodud blasir vid skilningsleysi og andvaraleysi gagnvart folki
sem glimir vid pessi einkenni.” Aukinn skilningur og pekking a preytu og ME
sjakdémnum getur an efa hjalpad til vio ad minnka fotlun og jafnvel skerdingu
peirra sem lifa vid petta astand og einnig peirra sem gaetu verid ad proéa med sér
sjukdéminn. Hér nota ég hugtakid f6tlun 1 peim skilningi ad samfélagid hefur
ekki komid til mots vid parfir pessa hops 4 medan ad skerding visar til minni

% Lucinda Bateman o.fl, ,,Samremdar radleggingar- Sipreytuheilkenni®.

9 US Institute of Medicine, Beyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome. Redefin-

ing an Llness.

10 Akureyrarklinikin, sott 15. febraar 2025 af https://akureyrarklinikin.is/. 1 ,,Afanga-
skyrslu starfshops Sjakrahussins 4 Akureyri og Heilbrigdisstofnunar Nordurlands® (2023)
kemur fram ad aatla megi ad 1000-2500 sjuklingar séu med ME sjukdéminn midad
vid erlendar tolur. Sott 10. febraar 2025 af https://akureyrarklinikin.is/wp-content/
uploads/2024/08/ Akureyrarklinikin-afangaskyrsla.pdf.

PostCovid er einnig kalladur langvinnt Covid, langt Covid eda eftirstédvar Covid. FFolk
med PostCovid kys hins vegar petta nafn 4 sjikdéomnum og eru i pessum skrifudu ordum
a0 stofna sin eigin sjuklingasamtok, Sky.

Johanne Hunt, Charlotte Blease og Keith J. Gerathy, ,,Long Covid at the crossroads®.
Charlotte Blease, Havi Carel og Keith Geraghty, ,,Epistemic Injustice in Healthcare
Encounters. Evidence from Chronic Fatigue Syndrome®, Journal of Medical Ethics
43/2017, bls. 549-557, doi: 10.1136/medethics-2016-103691.
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virkni vegna liffreedilega patta. Petta er i samrami vid hid félagslega sjénarhorn
1 fotlunarfredi og pa sérstaklega i gagnrynum fotlunarfredum.™

PEM-preyta® (e. post exertional malaise) er adaleinkenni ME sjukdémsins og
visar békstaflega 1 dlag eda areynslu sem veldur évenjulega miklum preytuein-
kennum sem koma jafnvel ekki fram fyrr en 24 eda 36 klukkustundum seinna.
PEM-einkenni koma pé einnig tafarlaust fram eftir dlag. Pad er hins vegar hid
seinkada upphaf einkenna sem gerir PEM-preytu évenjulega. Vidmio fyrir slik
mork eru oftast 24 klukkustundir eins og 1 kénnun Chu og félaga en par voru
11% svarenda alltaf med 24 klukkustunda seinkun a einkennum eda meira.
Annad sem einkennir PEM er a0 timalengd veikindanna er ekki i samrami vid
4lagid.'s I dlfelli ME sjiklinga er alag 4 bord vid sturtuferd eda 500 metra gongu
pad sem getur valdid kasti.

Vert er ad taka pad fram ad ég sjalf hef lifad med ME sjukdémnum 1 ad
minnsta kosti 15 ar. PEM-preyta — eda leioir til ad fordast hana — einkenna minn
eigin reynsluheim. Er petta asteedan fyrir pvi ad ég for ad kanna hvad hafoi verid
sagt um preytu, ormognum, ME sjikdéminn og sérstaklega PEM-preytu. Eins og
svo morg énnur 1 pessum sporum fann ég fyrir pekkingar- og skilningsleysi sem
leiddi til pessarar rannsoknar. Einnig pykir mér mikilvagt ad huga ad stadsetn-
ingu pess fraedafolks sem stundar rannsoknir: ég er f6tlud, langveik, hvit, gagnkyn-
hneigd sis-kona af millistétt sem hef med hjalp gagnrynnar hugsunar horfst i augu
vid ymsar gerdir af forddomum og forréttindum sem fylgja félagsst6du minni."”

[ pessari grein fjalla ég um vidtalsrannsoknina i samhengi vid hugmyndaségu
preytu og ME, badi alpjodlega og 4 Islandi. Greinin er ad morgu leyti tilrauna-
kennd 1t fra fredilegum hefdum par sem han blandar saman adferdum hug- og
félagsvisinda. Pess vegna er greininni skipt upp i tvo hluta: ,,Saga og fredileg

nalgun® og ,,Viotalsrannsoknin®. I fyrri hlutanum geri ég grein fyrir forsdgu
" Sjé til deemis Rannveig Traustadottiy, Fotlun. Hugmyndir og adferdir d njju fredasvioi, Reykja-
vik: Haskolattgafan, 2006.

1 Eg visa til PEM-preytu pétt preyta sé ekki nogu sterkt hugtak til pess ad lysa 6rmognun-
inni sem fylgir PEM. Astzedan fyrir pvi ad ég nota preytuhugtakid er ad ég held ad pad sé
mikilvaegt ad skilja PEM i tengslum vid adrar gerdir preytu eins og hversdagslega preytu
og einnig i gegnum ségu preytuhugtaksins. Preyta er pannig akvedid regnhlifarhugtak
um Olikar gerdir hennar sem margar hverjar hafa hlotid sjalfsteett nafn en sem einnig er
hazgt a0 visa til sem preytu.

Lily Chu, Ian J. Valencia, Donn W. Garvert og Jose G. Montoya, ,,.Deconstructing
post-exertional malaise in myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome. A
patient-centered, cross-sectional survey*, PLoS One 13: 6/2018: doi: 10.1371/journal.
pone.0197811. Lucinda Bateman o], ,,Samraemdar radleggingar- Sipreytuheilkenni®.
Donna Haraway, ,,Situated Knowledges. The Science Question in Feminism and the
Privilege of Partial Perspective®, Feminust Studies 14: 3/1988, bls 575-599.

150



AP LIFA MED OLYSANLEGRI ORMOGNUN

ME og hinni svokélludu Akureyrarveiki sem herjadi 4 Island arid 1947-48 og er
einn pekktastt ME faraldur sem hefur att sér stad 1 heiminum. Neaest geri ég grein
fyrir hugvisindalegum heimildum um preytu, sem helst felast 1 heimspekilegri
greiningu, menningarlegum birtingarmyndum og sagnfradilegri skodun.

[ seinni hlutanum geri ég grein fyrir vidtalsrannsokn par sem raett var vid
prettan patttakendur sem lifa med ME 4 Islandi en vidtélin 4ttu sér stad arid
2022. Gerd er grein fyrir upplifun patttakenda af PEM-preytu sem birtist 1
margvislegum myndum 1 samraemi vid hina ymsu atburdi sem attu sér stad i lifi
peirra. Ef PEM-preyta einskordadist vid likamlegt dlag vaeri ME eflaust ekki jafn
flékinn og erfidur sjukdémur. Par sem PEM kemur einnig fram vid tilfinninga-
legt, skynraent og hugrent alag er erfidara ad komast hja késtum. Hér geeti aftur
a moti aukin pekking 4 6likum gerdum af virkni, 4lagi, orku og preytu mégulega
hjalpad folki sem lifir med ME ad adlaga virkni sina ad peirri takmérkudu orku
sem pau hafa.

Markmid greinarinnar er ad fjalla um fyrstu nidurst6dur vidtalsrannsoknar-
innar, nanar tiltekid hvernig patttakendur fjalla um PEM-preytu. Til skilnings a
a0stedum ME sjiklinga er markmidid enn fremur ad gera grein fyrir ségu pessa
flokna sjukdoms sem og preytuhugtaksins sjalfs. Von min er ad meo pvi ad flétta
saman pessum oliku adferdum og ordradum sem beinast p6 allar ad sama vio-
fanginu, myndist - { anda leknahugvisinda - sjéonarhorn sem sé vel til pess fallid
a0 skilja floknar adstedur pessa frekar 6synilega hops 1 samtimanum. Foélk med
ME (og marga adra langvinna sjikdéma) hefur skort skilning 4 yfirpyrmandi
likamlegum einkennum sem og rad til pess ad lifa med peim eda draga Gr peim.
Eg tel ad hugvisindaleg greining geti skyrt margt af pvi sem folk glimir vid i sam-
timanum meo skyrri hugtakagreiningu og hugmyndasoégulegri greiningu 4 sjuk-
démsmyndum 4 medan félagsvisindaleg eigindleg vidtalsrannsoékn gerir grein
fyrir hopi folks sem reynir ad Iysa olysanlegri 6rmdgnun og hvernig hin birtist 1
ymsum adstedum hins hversdagslega lifs 1 islenskum samtima. Pannig er @tlun
min ad setja fram heimild um pessa akvedonu gerd af reynslu i samtimanum.
betta sjonarhorn getur enn fremur stutt hinn almenna lesanda vid ad skilja betur
sinar eigin upplifanir 4 preytu og 6rmégnun.

Saga og fredileg ndlgun
Forsaga ME og Akureyrarveikin

Mj6g var pad aberandi hve lengi sjaklingarnir voru ad na sér aftur og
pad pétt peir fengju engar, eda adeins dverulegar lamanir. Pad kom og
ekki sjaldan fyrir, ad peim sl6 nidur, ef peir foru snemma 4 fetur og
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lémudust pa. Var folki, er veiktist, pvi radlagt ad liggja nokkurn tima
eftir a0 pad vard hitalaust. Var algengt ad peir, sem veiktust litid legju
24 vikur, en adrir lagu miklu lengur, jafnvel 2-3 manudi.'®

Um pad leyti sem Akureyrarveikin herjadi & Akureyri og fleiri stadi arin 1947—
1948 var ckki buid ad mynda heitid Myalgic Encephalomyelitis né byrjad ad tala
um sipreytu. Var pad annar faraldur ario 1955 4 Royal Iree Hospital 1 London
sem olli pvi ad breski leknirinn Melvin Ramsay akvad ad nefna faraldurinn
ME" en fleiri faraldrar af sjikdémnum hafa einnig verid kortlagdir 1 Banda-
rikjunum. Sjukdémurinn hefur gjarnan verid tengdur vid veirusykingar en
sjakdémsheiti hans 1 hinni alpjédlegu sjikdéma- og danarmeinaskra (ICD 10)
Alpj6daheilbrigdisstofnunarinnar er ,,post-viral syndrome* og flokkast par sem
taugasjukdomur.® Engu ad sidur er ekki algilt ad f6lk med ME hafi lent i skeedri
veirusykingu en talid er ad 80% fai ME eftir veirusykingu.”!

i fyrstu var talid ad Akureyrarveikin veri maenusott en pegar leid 4 faraldur-
inn potti hann ad ymsu leyti olikur henni eins og Bjérn Sigurdsson og félagar
gerdu grein fyrir i Leknabladinu arid 1950.% Sennilegt pykir ad um sykingu af
voldum enterdveiru hafi verid ad reda sem er skyld lomunarveiki.?

Langflest peirra sem syktust voru 4 aldrinum 15-19 ara, mest konur og var mik-
10 um veikindi 1 Menntaskolanum a Akureyri.?* Engin dou af Akureyrarveikinni
en um 24% proésent nadi sér aldrei og bjé vid langvinn veikindi allar gotur sidan.”

Paod sem einkenndi veikindin 1 upphafi var einhvers konar I6mun og mattminnkun.

18 Bjorn Sigurdsson, Julius Sigurjonsson, Jon Hj. Sigurdsson, Johann Porkelsson og Kjartan
Gudmundsson, ,,Akureyrarveikin 1948-1949%, Leknabladid 35: 5-6/1950, bls. 6586, hér
bls. 70, sétt 10. febraar 2025 af https://timarit.is/files/55625662#search="22Akur-
eyrarveikin%20Akureyrarveikin®%22.

19 Sjikdémurinn virdist hafa verid kalladur ME pangad til ,,Centers for Discase Control®

(CDCQ) i Bandarikjunum 4kvad ad kalla hann sipreytuheilkenni eda ,,chronic fatigue

syndrome* eftir faraldur sem var i Bandarikjunum. A enskri tungu er n venjan ad visa

til ME/CES sem eins sjukdéms med adaleinkennid PEM. Maureen R. Hanson, ,, The

viral origin of myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome*, Plus One Pathog 19:

8/2023: doi: 10.1371/journal.ppat.1011523.

2 G93.3 Postviral Fatigue Syndrome®, ICD-10 Version. 2019, sott 11. febraar 2025 af

https://icd.who.int/browse10/2019/en#/G93.3.

Lucinda Bateman o fl., ,,Samramdar radleggingar- Sipreytuheilkenni®.

2 Bjorn Sigurdsson o.fl., ,,Akureyrarveikin 1948-1949%, bls. 65.

% Sverrir Bergmann, Sigurdur Thorlacius, Eirfkur Lindal og Jén G. Stefansson, ,,E-105 Akur-

eyrarveikin®, Leknabladid 84: 1998 (37. fylgirit) bls. 76-77, sott 11. febraar 2025 af https://

timarit.is/files/ 5585759 7#scarch=%22Akureyrarveikin%20Akureyrarveikin®o22.

Sverrir Bergmann ofl., ,,E-105 Akureyrarveikin®, bls. 77.

% Sama heimild, bls. 76.
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[K]vortudu pa sjuklingarnir oft adeins um pad, ad t.d. handleggurinn
verl ,,pungur” eda ad afl til ataka veeri minnkad. Faeinir, einkum i
byrjun faraldursins, fengu p6 algjéra I6mun 4 einn eda fleiri Gtlim eda
a bol. Einn sjaklingur fékk tungulomun, sem p6 batnadi fljotlega, ann-
ars bar ekkert 4 lomunum 4 sveedi heilatauganna.®

Einkennin voru preyta, slen, verkir (aftan 1 halsi og hnakka), naladofi og einhvers
konar dofi og kuldi 4 hondum og fétum.” Voovaeymsli voru einnig algeng.

Moérg peirra sem fengu Akureyrarveikina voru lengi ad jafna sig: langvinn
preyta var til stadar i vikur eda manudi eftir upphaflegu sykinguna. Pau sem
j6tudu sig aldrei virdast ekki hafa fengid almennilega sjukdoémsgreiningu pott
sum peirra hafi fengid vefjagigtargreiningu seinna meir.”

A Islandi hefur almenna sjukdémsheitid ME ekki verid notad ad radi fyrr
en 4 allra sidustu arum en ME-félag fslands — sem eru samték ME sjuklinga og
adstadenda — var stofnad 2011.% Adur var algengara a0 nota heiti 4 bord vid
sipreytu, sipreytuheilkenni eda jafnvel sipreytufar. Ef ordinu ,sipreyta er flett
upp 4 timarit.is sést a0 nafnio er ekki almennt notad fyrr en 4 niunda eda tiunda
aratug sidustu aldar og pa jafnt sem einkenni (a0 finna til preytu yfir langan tima)
og sem nafn 4 sjukdémnum ME.*

A tiunda 4ratugnum vard nokkur sprenging i umfjollun um sipreytu; sam-
hlida proéun sem atti sér stad i Evropu og Norour-Ameriku um svipad leyti par
sem mikid var fjallad um ,,chronic fatigue syndrome®.*" Pessi umfj6llun var ekki
alltaf jakvad a alpjodlegri grundu. Sjukdémurinn var oft beintengdur akvedn-
um lifstil ungs framafélks af hvitri millistétt og 1 Bretlandi var jafnvel talad um
uppaveikina (e. the yuppie flu) 1 gulu pressunni par i landi.*? Sidar hefur p6 komid 1

% Bjorn Sigurdsson o.fl., ,Akureyrarveikin 1948-1949%, bls. 70.

7 Sama rit, bls. 69-70.

% Sverrir Bergmann ofl, ,,E-105 Akureyrarveikin®, bls. 77.

¥ ME félag Islands, ,,Um félagio®, sott 11. febraar 2025 af https://www.mefelag.is/um-
felagid.

0 sipreyta®, Timarit.is, sote 11. febraar 2025 af https://timarit.is/ ?q=s%C3%AD%C3%BE-
reyta&size=10&isAdvanced=false&sort=date.

1 Patricia de Wolfe, ,ME. The rise and fall of media sensation®, Medical Sociology 4:
1/2009, bls 2—14, sétt 11. febraar 2025 af https://www.britsoc.co.uk/files/ MSo-Vol-
ume-4-Issue-1.pdf#page=5.

* Sama heimild, bls. 3. Patricia de Wolfe nefnir 1 pessari grein ad tveir leknar hefou i
Brnitish Medical Journal gert 1itid ar Royal Iree Hospital ME faraldrinum og bent 4 ad
meirihluti peirra sem veiktust hefou verid kvenkyns hjukrunarfreedingar. Par af leidandi
veeri liklegra ad um hefdi verid ad raeda fjolda ,hysteriu® frekar en veirufaraldur. Pegar
farid var ad tala um sjikdéminn sem uppa-veikina hefdi aherslan svo feerst yfir af kyni a
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Jj6s a0 sjukdomurinn leggst 4 alla pjoofélagshopa og jatnvel frekar adra kynpeetti
frekar en hvita.*®

Annad sem einkenndi umfj6llun pessara ara var ad tilvist sjakdémsins var
endurtekid dregin 1 efa og talid ad um salren veikindi veeri ad raeda. Folk atti
pannig ad purfa ad ,taka sér tak® eda ,rifa sig upp® til ad ,koma sér 1 gang®
aftur.®

A tiunda aratugnum var umfjsllunin pé nokkud jakvaedari 4 Islandi. Mikid
var visad til pess ad sipreyta veeri oft talin andleg en st veeri ekki raunin.* Nokkr-
ir leknar voru aberandi 1 umredunni um sipreytu og ma par adallega nefna
Erni Snorrason og Sverri Bergmann. Badir 16gou aherslu 4 ad einkennin varu
likamleg og nefnir Ernir til deemis Akureyarveikina sem sénnun pess.*® Sverrir
Bergmann visar til pess ad sa hopur sjaklinga sem fékk Akureyrarveikina og nadi
sér aldrei, virdist ekki vera 6druvisi en annad folk pegar kemur ad andlegri lidan
og a0 sama gildi um sipreytusjiaklinga.”’

I islensku umraedunni 4 pessum tima for mikid fyrir tengslum sipreytu vid
vefjagigt en slikt var ekki greinilegt i hinni alpjédlegu umradu 4 enskri tungu.*
ME sjukdémurinn hefur ekki mikid verid rannsakadur i tengslum vid vefjagigt.
Sidustu ar er hann helst skodadur med PostCovid. Vefjagigt er, likt og ME sjik-
démurinn, ekki haegt a0 maela med lifmerkjum. Meirihluti peirra sem eru med
sjakdéminn eru konur og hann hefur ekki fengio almennilega vidurkenningu i

stétt, einhvers konar efri-millistétt 1 pessu tilviki. De Wolfe bendir 4 ad gert hafi verid litid
ur ad upp kemu reglulega ME faraldrar og kastljésinu beint ad pvi hvers konar hopar
folks fengu pessi veikindi. I Ttmanum frd 1991 ma finna fyrirségnina: ,,Hasmadur pjast
af’,,uppaflensu par sem visa0 er i astralska rannsokn pess efnis a0 htismadur eru liklegri
en adrir pj6ofélagshopar til pess ad pjast af sipreytu. ,,Hasmadur pjast af ,,uppaflensu®,
Timinn, 5. oktober 1991, bls. 4.

Lucinda Bateman o.fl, ,,Samreemdar radleggingar- Sipreytuheilkenni®.

3 Patricia de Wolfe, ,ME. The rise and fall of media sensation®, bls. 3.
35

33

Hildur Fridriksdottr, ,,Sipreyttur og sipreyta er ekki pad sama®, Morgunbladid 10. n6vem-
ber 1996, bls. 10.

Sama rit. Sja einnig Guoran Kristjansdottir, ,,Bjérn a Keldum hefdi fengid Noébelinn®,
(Vidtal vido Erni Snorrason), Helgarpdsturinn 11. jantar 1996, bls. 15.

Sama rit.

% Arni Jon Geirsson, ,,Vefjagigt - sipreyta®, Morgunbladid 14. mars 1992, bls. 14. Arni Jon
talar um vefjagigt og sipreytu sem sama sjikdém sem hafi 6edlilega preytu og ad alhlida
likamsraekt hjalpi mérgum en po fai adeins helmingur sjaklinga bot. Sambandid a milli
vefjagigtar og ME/CFS hefur verid bitbein 1 heilbrigdisvisindum i talsverdan tima. Svo
virdist sem ad visbendingar um liffreedilegan mismun séu til stadar. Benjamin H. Natel-
son, ,,Myalgic Encephalomyelitis/ Chronic Fatigue Syndrome and Fibromyalgia: Defini-
tions, Similarities, and Differences®, Clinical Therapeutics 41: 4/2019, bls. 612-618.

36

37
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leknasamfélaginu.® A Islandi hefur greiningarmidstéd vefjagigtar ad nafni Praut
verid starfandi fra 2011 sem sinnir einnig endurhafingu. Pangad hefur sipreytu-
eda ME sjaklingum einnig verid visad vegna likinda sjukdémanna og par sem ad
6nnur Grredl hafa ekki bodist ME sjuklingum ad miklu leyti.* Endurheafing vid
ME er hins vegar talsvert sntin vegna PEM-preytunnar sem getur leitt til pess
a0 folki med ME versni 1 endurhzfingu vegna alags."!

Ordraduhefdir um sipreytu eda ME eru 6likar eftir 16ndum. I hinum ensku-
melandi heimi er hvad skyrasti munurinn a pvi hvernig er talad um sjikdéminn
i Bandarikjunum og Bretlandi. I Bretlandi hefur hopur gedlaekna talad fyrir hinu
svokallada lif-sal-félagslega skyringamodeli um sjikdéminn.*

Jafnvel pott slikt model gaeti pott blaebrigdarikt & heimspekilegum forsendum
par sem pad virdist reyna ad komast handan tvihyggju salar og likama, pa hefur
ordradan haft neikvaedar afleidingar 4 raunveruleg lif ME sjuklinga par 1 landi.
[ fyrsta lagi er sjakdémurinn pa oftast talinn andlegur (en ekki lif-sal-félagslegur)
og 1 60ru lagi fer f6lk vart medfero vio sjikdémnum og litinn studning vid ad lifa
med veikindunum.*

A sidustu arum telja flestir ad um lifiredilegan sjtkdom sé ad reda og hefur
par munad miklu ad PostCovid fékk strax mun meiri vidurkenningu heldur en
ME.* Hins vegar virdist sjakdomsmyndin enn vera mjég flokin par sem 6naem-

% Anne Marit Mengshoel, ,,A long, winding trajectory of suffering with no definite start

and uncertain future prospects — narratives of individuals recently diagnosed with fibro-
myalgia®, International Journal of Qualitative Studies on Health and Well-Being 17: 1/2022.
NHS, ,,Overview — Fibromyalgia®, sott 20. aguast af https://www.nhs.uk/conditions/
fibromyalgia/.
10 Um Praut®, Praut, sott 11. febraar 2025 af https://www.thraut.is/um-thraut/.
1 A vefsiou ME félagsins m4 til deemis lesa ségu Gudnyjar par sem érmognunin er meiri
heldur en 4 vid vefjagigtargreiningu, sott 9. agust 2025 af https://mefelagis/saga-gud-
nyjar/.
2 Charlotte Blease o.l., ,,Epistemic Injustice in Healthcare Encounters. Evidence from
Chronic Fatigue Syndrome®, bls. 550.
Eitt af pvi sem prystihopar hafa barist gegn i Bretlandi er ad hugren atferlismedferd
(HAM) og stigvaxandi areynslupjalfun sé¢ sett fram sem medferd vid ME. Astada bess
ad pessi urradi voru sett fram sem hjalpleg vid ME var PACE rannsoknin svokallada
fra 2011 en samkveemt henni attu pessar adferdir ad vera éruggar. Sidar kom i lj6s ad
,nidurstooum hafoi verid breytt i midri rannsékn an skyrs rokstudnings® og ad i raun
veeri enginn munur a ME sjuklingum og samanburdarhépi hvad pessar medferdir vardar.
Astaeda bess ad medferdirnar attu ad vera hjalplegar var st kenning sem byggist 4 lif-sal-

43

félagslega modelinu ad folk med ME vidhaldi sjakdomnum med ,,6hjalplegri sjukdoms-
kenningu* og fordist pvi virkni (bjargradshegdun). Lucinda Bateman o.fl., ,,Samramdar
radleggingar- Sipreytuheilkenni®.

" Johanne Hunt o.fl. ,,Long Covid at the crossroads®.
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is-, tauga- og innkirtlakerfin 6ll spila inn .* Ekki er loku fyrir pad skotid ad fram-
tioin le1o1 1 [jos ad pott 61l pau sem lifi med ME finni fyrir PEM-preytu pa séu lif-
fraedilegar orsakir ekki paer somu hja 6llum og pvi purfi 6likar lyfjamedferdir vio.

Hugvisindalegar heimildir um preytu

Jafnvel pott preyta skipi eins storan patt i mannlegri tilveru og raun ber vitni

46

hefur furdulega litid verid skrifad um hana pangad til sidustu ar.*® bPad er eins

og hun sé einhvers konar bakgrunnslidan sem skorti alla ,,dramatik* og pvi hafi
kastljosinu aldrei verid beint ad henni. Han er aukaleikari magnprunginna hug-
mynda & bord vid sarsauka og pjaningu. Heimspekingurinn Katherine J. Morris
talar um hana sem almenna tilvistarlega bakgrunnslidan eda tilfinningu.*

i heimspeki hefur 1itid verid skrifad um preytu*® auk pess sem han er sjaldan
notud sem demi 4 medan sarsauki er gjarnan notadur til pess ad grennslast
fyrir um hvort eda ad hversu miklu leyti vio baum yfir samlidan eda hvernig vid

skynjum timann eins og ma sja 1 pessum demi fra Johonnu Oksala:

# Samremdar radleggingar Bateman og félaga Gtskyra agatlega stédu pekkingar par sem
um er ad rada ,taugafradilegri og dnemisfreedilegri skerdingu dsamt skerdingu 1 6sjalf-
rada taugakerfinu og skert orkuefnaskipti®. Afskilyroing (e. deconditioning) ttskyrir ekki
einkenni ME, heldur eru visbendingar um ad pad séu vandamal tengd orkusameindinni
adenosinprifosfats (ATP), sem er mikilvaeg fyrir lofthdd efnaskipti og er pa skipt yfir i loft-
firrt efnaskipti par sem meiri mjolkursyra er framleidd 4 hverja gliksasameind. A leik-
mannamali ma visa til pess ad finna bragd i munni pegar man hefur ofgert sér kannski
vid skokk eda hlaup og ad pa s¢ man ad ganga 4 mjélkursyruna (loftfirrt efnaskipti). Petta
gerist mogulega eftir eina sturtuferd hja ME sjaklingi.

Til demis skrifar Emily K. Abel um upplifun af punglyndi og sarsauka i bok sinni um
preytu vegna pess ad svo faar heimildir eru til um lif f6lks med preytu. Katherine J.
Morris beinir sjonum ad pvi hve skrytid pad er ad fyrirberafreedingar hafi ekki skrifad
meira um preytu par sem fyrirbarafradi gefur gaum ad blaebrigdum daglegs lifs. Morris
setur jafnvel spurningamerki vio pa fyrirbarafradi sem pegar hefur komid fram par sem
bad skortir pennan grundvallarpatt mannlegrar tilvistar. Emily K. Abel, Sick and Tired. An
Intimate History of Fatigue, Chapel Hill: University of North Carolina Press, 2021, bls. 5.
Katherine J. Morris, ,, Toward a Phenomenology of Fatigue®, Phenomenology of the Broken
Bodpy, ritstjorar Espen Dahl, Cassandra Falke og Thor Eirik Eriksen, New York: Rout-
ledge, 2019.

Katherine J. Morris, ,,Toward a Phenomenology of Fatigue®, bls. 139.

47

%P6 mé nefna kaflann ,,Fatigue and the Instant” i bok Emmanuel Levinas Existence and

Exustents og bokina Preytusamfélagio (p. Miidigkeitsgesellschafi) eftir Byung-Chul Han en st
sidarnefnda setur p6 frekar fram storsdgulega greiningu um samfélagsgerd vestrenna
samfélaga fremur en ad fjalla um preytu eda kulnun (enska heitid er Burnout Society).
Emmanuel Levinas, Existence and Exustents, pydandi Alphonso Lingis, Haag: Martinue
Nijhofl, 1978, Byung-Chul Han, Burnout Society, pydandi Erik Butler, Stanford: Standford
Briefs, 2015.
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Me0d 60rum ordum: hiin eda hann parf ad gera sér grein fyrir ad sars-
auki er ekki adeins tengdur fyrstu personu- eda nutid, heldur ad veru-
hattur sarsaukans er eitthvad sem getur komid fyrir einhvern annan

eda fyrir man sjalft 4 60rum tima.*

breyta er aftur 4 moti sjaldan notud sem slikt deemi um sammannlega upplifun
eda af upplifun okkar af tima, jafnvel pétt htin myndi til demis passa fullkom-
lega inn 1 petta deemi par sem Oksala visar til sarsauka.

baer heimildir sem p6 hafa verid skrifadar um preytu syna gjarnan sému stef-
in: I fyrsta lagi ad hugmyndir um preytu tengist gjarnan hugmyndum um vinnu
og vinnusemi. I 60ru lagi ad folk hafi verid ad glima vid sjuklegt preytuastand i
gegnum aldirnar sem ekki s¢ haegt ad skyra med punglyndi eda kvida. Hid sidar-
nefnda er sérstaklega greinilegt i peim sjukdémi sem naut vinsalda a nitjandu
6ldinni og nefnist Newrasthenia og hefur verid pytt a islensku sem hugpreyta eda
taugaslen.” Pad merkilega vid Neurastheniu er ad sjakdémurinn fékk ekki a sig
sama neikvaeda stimpil eins og sipreyta eda ME hafa fengid 4 sig. A sama tima
voru karlmenn greindir med Neurstheniu frekar en konur sem voru aftur 4 mot
frekar greindar med moédursyki eda hysteriu.

Neursthenia var tengd uppgangi borgarasamfélagsins og i0nbyltingu, meiri
asa og hrada i lifnadarhattum en folk hafdi adur pekkt. Pessi tenging vid hrada
natimasamfélaga er gegnumgangandi i greiningu 4 preytu og ME. Jafnvel pott
oliklegt megi teljast ad breytt samfélagsmynd hafi beinlinis skapad sjakdéminn
pa geti verid ad umhverfi sem valdi alagi sé frekar til stadar 1 asa borgarum-
hverfisins heldur en a famennari st6dum og liklegra til ad valda skynrenu PEM
kasti. Sum einkenni ME eins og birtu- og havadaépol eru pannig ad havadasom
rymi eda mikil birta kalla fram veikindi hja f6lki med ME.”!

Ahugi 4 preytu vaknadi enn fremur vio upphaf 1dnbyltingar og 1 peim vinnu-

¥ Johanna Oksala, ,,In defence of experience®, Hypatia 29: 2/2014, bls. 338-403, hér bls.
393.

% Emily K. Abel, Sick and Tired, bls. 32. Hugtakid kemur Gr forngrisku og pydir tauga-
ormognun. A timarit.is ma finna 206 nidurstédur undir leitaordinu ,neurasthenia®“. St
fyrsta er fra 1890 og flestar heimildirnar eru fra pessum sidustu arum nitjandu aldar
og fyrri hluta tuttugustu aldar, gjarnan 1 skyrslum um heilsufar og heilbrigdismalefni &
Islandi. Eitt demi fr4 skyrslunni 1891-1895 visar til Neurasthenia undir kaflaheitinu
ymsir sjikdéomar* eftir ad hafa einnig talad um mo6dursyki eda hysteriu en p6 er nefnt
a0 likamlegar astedur gztu verid ad baki pessari sjakdomsmynd. Skjrslur um heilbrigoi
manna d Islandi drin 1891-1895 med vidauka vid skyrslur drin 1896—1900, gefid at af skrif-
stofu Landlaekns 1961. Sétt 3. jantar 2025 af https://timarit.is/page/7422113?1abr=-
on#page/nl7/mode/2up/search/neurasthenia.

! Lucinda Bateman o.fl., ,,Samremdar radleggingar- Sipreytuheilkenni®.
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visindum (e. science of work) sem fylgdu henni, svo mjog ad sagnfraedingurinn
Anson Rabinbach nefndi ad preyta hafi beinlinis verid ,,fundin upp® a pessu
timabili.*? Til pess ad hamarka framleidni verksmidja var kannad hvernig meetti
hamarka vinnuframlag verkafélks an pess ad pad myndi veikjast eda 6llu heldur
ormagnast af of mikilli vinnu. Vid upphaf 1dnbyltingarinnar vann verkafolk
langa vinnudaga vid bagar adstedur i verksmidjum ecins og lesa ma um 1 Aud-
magninu eftir Karl Marx.”

Anson Rabinbach benti 4 ad gjarnan pegar visad var til preytu i pessum nyju
vinnuvisindum var tilhneiging til pess ad skella skuldinni 4 f6lkid sem fann fyrir
henni. Pad atti ad geta unnid bug 4 pessum skilabooum likamans um ad hvilast.
Draumur nitjandu aldar gekk ut 4 samfélag an preytu.”*

Eins og kemur fram 1 bok sagnfradingsins Emily K. Abel, Sick and Tired, pa
var p6 verid ad takast 4 vid pann kerfislegan vanda vardandi hve mikla vinnu
likaminn poldi 4 nitjandu éldinni. T pvi folst akvedin vidurkenning & pvi ad orku
mannslikamans veru takmork sett. Pad pyrfti ad virda pessi mork til pess ad
halda framleidslunni afram.” Petta sést einnig 4 peirri vinselu lekningu sem
beint var ad folki med Neurastheniu eda modursyki og 1 meira maeli ad konum:
hvildar-leekningunni (e. rest-cure).”

A tuttugustu 6ldinni var hins vegar meiri dhersla 4 salrena vidd manneskj-
unnar og persoénuleika hennar hvad vardar preytu.”” Anna Katharina Schaffner
benti 4 ad pessi breyting hafi a0 miklu leyti komid til fyrir tilstilli salgreiningar-
innar.”® Atferlisfreedingar toku vid lifedlisfredingum sem sérfredingar um bestu
tilhogun vinnustadarins og verksmidjunnar.”® Langvinn preyta og 6rmognun
voru pa frekar talin til veikleika 1 personuleika manneskju sem hafoi lélega stjérn

a tilfinningum sinum.

2 Anson Rabinbach, The Human Motor. Energy, Fatigue and the Origins of Modernity, Berkeley:
University of California Press, 1992, bls. 7.

% Karl Marx, Capital. Critique of Political Economy, Vol. 1, pydandi Ben Fowkes, London:
Penguin Books, 1990.

> Anson Rabinbach, The Human Motor, bls. 19.

» Emily K. Abel, Sick and Tired, bls. 35.

% Anna Katharina Schaffner, Evhaustion. A History, New York: Columbia Press, 2017, bls. 90.
Hyvildar-lekningin samsvarar ekki hugmyndum fo6lks i dag um svefn, hvild, sl6kun og rélega
afpreyingu eda einhvers konar spa-umhverfi heldur attu konur ad liggja 1 riminu, ekki hafa
neitt fyrir stafni og drekka mikla mjolk (fita sig). Abel nefnir ad pad eina sem eftir er af pess-
ari hugmynd sé seengurlega 1 dhettumedgongu. Emily K. Abel, Sick and Tired, bls. 73.

7 Sama rit, bls. 37.

% Anna Katharina Schaflner, Exhaustion, bls. 107.

% Emily K. Abel, Sick and Tired, bls. 37.
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Salfreedingurinn Elton Mayo komst ad peirri nidurstdou 1 hinni fregu Hawt-
horne-rannsékn a fjérda aratug 20. aldar ad framleidni byggdist i mun meira
meli 4 tilfinningaastandi verkafolks heldur en vinnuadstedum peirra. Nidur-
sta0a Mayo var undirstada radandi hugmynda hins svokallada Harvard Fatigue
Lab sem f6lu 1 sér ad preyta atti sér i raun ekki stad & medal 10nadarverkafolks
og pvi gaetu verkstjorar 1 raun sleppt pvi ad pala i preytu.”” Abel benti 4 ad a
sama tima hafi byrjad ad grafa undan barattunni fyrir styttri vinnudegi i Banda-
rikjunum sem hafdi verid eitt adalbarattumal verkafolks a nitjandu 6ldinni og 1
byrjun tuttugustu aldarinnar.”

A sidari hluta tuttugustu aldar virdist folk i vestrenum samfélogum heltekid
af pvi ad 60last eins mikla orku og hagt er. Abel Iysti pvi hvernig leidir til ad
vidhalda orkunni eda jafnvel fa ,,orkubtst® voru vinsalar 4 peim tima, hvort sem
er 1 gegnum eiturlyf, kafh eda orkudrykki.® Jafnframt varpar han lj6si 4 hvernig
akvedinn angi sjalfshjalparidnadarins gengur tt a leidir til pess ad nota navitund
eda hvild kerfisbundid til pess ad pola vinnualag svo ad folk nai ad viohalda
vinnuframleidni sinni.®

A timum nyfrjalshyggju, med @ meiri samkeppni um vinnu 4 milli vinnandi
folks pa blasir pessi mynd vid: ad ef pu finnur til of mikillar preytu pa er pad
a einhvern hatt 4 pina eigin abyrgd.** Hreyfing hefur verid talin ein adalmed-
ferdin vid preytu sidustu aratugi; hian hefur jafnvel verid talin mikilvaegur hluti
af hvild (andstett launavinnu).”® En eins og sést gloggt 4 virkni PEM-preytu er
hreyfing frekar varasom sem algilt rad vio langvinnri preytu. Mégulega byggir st
hugmynd a pvi a0 skella skuldinni 4 tilfinningastjérnun einstaklingsins. Pvi eins
og Abel spyr eftir personulegri reynslu af preytu eftir krabbameinsmedferd: Af
hverju upplifi ég svo mikla skomm yfir preytunni minni?%

Eins og Abel upplifdi ég litrof neikvadra eda erfidra tilfinninga a bord vid
skomm pegar ég hof pa vegferd ad leita til lekna fyrir immtan arum, pa tuttugu
og fimm ara kona med outskyrd preytu- og veikindavandamal. Hvernig lysir
man preytu sem grundvallarvandamadli 1 lifi sinu pegar han er alltaf i bakgrunn-
inum, alltumlykjandi, en enginn tekur eftir?

% Elton Mayo, Human Problems in an Industrial Civilization, New York: Routledge 2003.
' Emily K. Abel, Sick an Tired, bls. 38

2" Sama heimild, bls. 81.

% Sama heimild, bls. 64.

% Nanna Hlin Halldérsdottir, ,,,, Tekurdu D-vitamin?* Heilsa, nyfrjalshyggja og einstakl-
ingsvaeding abyrgdar®, Ritid 20: 1/2020, bls. 203-222.

% Emily K. Abel, Sick and Tired, bls. 89.

% Sama rit, bls. 1.
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Pott heilbrigdiskerfid hafi veitt takmarkadar medferdir vid pessu sjukdoms-
astandi, fann ég Facebook-hopa folks 1 sému st6du og ég med ME og vefjagigt,
og seinna meir Pots og Lang-Covid. Par fann ég studning og einnig uppastungur
af lyfjum, batiefhum og medferdum til pess ad profa en ég lifi enn med peim
margbreytilegu sjikdomsmyndum sem ME tekur a sig en pé mildri gerd midad
vid morg énnur. 1 611 pessi ar hofum vid { pessum hopum fylgst med nyju folki
finna sig 1 sému st60u og vid, reynt ad koma eins fljott og haegt er med g60 rad
en radaleysid er mikio.

A grundvelli pessarar reynslu hof ég smam saman ad lesa hug- og félags-
visindalegar heimildir um langvinn veikindi og sarsauka en fann litid um preytu.
Ur pvi spratt nydoktorsverkefid ,,Hlustad 4 preytu®, styrkt af Rannsoknarsjooi.
Ein adalrannsoknin gekk at a eigindlega vidtalsrannsokn undir formerkjum
fyrirbeerafredinnar.

Vidtalsrannséknin
Adferdafraedi

Sidustu ar hafa norrenir fyrirbaerafredingar verid ad proa frekar hvernig fyrir-
barafredi er nytt 1 eigindlegum adferdum og er rannsoéknin undir dhrifum fra
pessum nyja ,,skéla* i adferdafradilegri fyrirbarafradi.®’

Reynsla og upplifun patttakenda af preytu og af pvi ad lifa meo hinum lang-
vinna sjikdémi ME var i forgrunni. Ut fr fyrirbaerafradi lagdi ég mesta aherslu
a upplifun og likamleika preytu (i tengslum vid 6nnur einkenni). Mikilvaegi pess
a0 hafa hugtok ur gagnrynni fotlunarfredi til hlidsjonar vid greiningu gagna
ur rannsokninni vard fljott [jost, auk pess sem skyrt var ad narratift sjonarhorn
skipti mali til pess ad gera grein fyrir reynslu patttakenda. Algengt var ad patt-

57 Fyrirberafredingarnir 4 Nordurlondunum leggja meiri dherslu 4 ad nyta hugtakaramma
fyrirberafredinnar og pa greiningu sem par hefur komid fram til pess ad leida rannsokn-
ina heldur en adferdir kenndar vid frestun og afturferslu. Petta leiddi til pess ad ég eyddi
talsverdum tima 1 addraganda vidtalsrannsoknarinnar ad velta fyrir mér hugmyndum
um reynslu og upplifanir (e. experience) auk pess sem ¢ég las talsvert um hugmyndir um
hinn lifada likama og likamleika. St nalgun sem ég nyti er sambland fyrirberafreeda og
gagnrynna freda eins og sja ma i bok Cressidu Heyes Anaesthetics of Experience og Marjo-
lein de Boer og Kristin Zeiler hafa nylega skrifad um undir merkjum eigindlegrar gagn-
rynnar fyrirbaerafredi. Antony Fernandez, ,,Embodiment and Objectification in Illness
and Healthcare. Taking Phenomenology from Theory to Practice®, Journal of Clinical
Nursing 2020, dot: 10.1111/jocn. 15431, Cressida Heyes, Anaesthetics of Experiences. Essayes
on Experience at the Edge, Durham: Duke University Press, 2020. Marjolein de Boer og
Kristin Zeiler, ,,Qualitative Critical Phenomenology, Phenomenology and the Cognitive Sciences

2024, https://doi.org/10.1007/5s11097-024-10034-7.
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takendur rannséknarinnar segdu fra atvikum tr lifi sinu (og sérstaklega ségum
af pvi pegar pau voru ad byrja ad vera veik) til pess ad gera grein fyrir upplifun
peirra 4 preytu og ME veikindunum.®®

ME félag Islands auglysti eftir patttakendum { rannséknina og svérudu fleiri
en haegt var ad taka vidtdl vid. Tekin voru hélf-opin djapvidtdl vid hina prettan
patttakendur 4 timabilinu april 2022—september 2022. Vid val 4 patttakendum
var hugad ad pvi ad patttakendur veru atjan ara og eldri, hopurinn endur-
spegladi kynjahlutfall peirra sem hafa ME (9 konur og 4 karlmenn) auk pess
sem hugad var ad dreifingu folks eftir landsvaedum a Islandi. Hinir prettan patt-
takendur voru & aldursbilinu 30-66 ara. Par sem erfitt er ad fa greiningu 4 ME
pa var frekar 16gd ahersla a ad auglysa eftir peim sem tengdu vid PEM-preytu
sem sitt adaleinkenni. Pratt fyrir ad patttakendur vaeru med talsvert 6lik einkenn-
amynstur og misalvarleg einkenni voru pau 61l med skyr merki PEM-preytu. Oll
voru patttakendur islensk ad uppruna. Flest voru ekki a vinnumarkadi pegar
vidtalsrannsoknin for fram, en b6 voru fjgur 1 hlutastarfi. Oll héfdu pau farid
i gegnum einhvers konar endurhaefingu og flest hofou ,.farid a milli leekna® (til
heimilislekna og ymissa sérfradilakna) og pa sérstaklega vid upphaf veikinda.

Sidanefnd haskélanna um visindarannsoknir veitti rannsékninni jakvaoa
umsogn, patttakendur skrifudu undir upplyst sampykki og nafnleyndar hefur
verid gett med notkun dulnefna. Um vidkveman hép er ad rada svo hugad var
a0 pvi ad hafa rannsoknina sem pagilegasta fyrir patttakendur. Lagoi ég mig 1
lima vid a0 hafa adstedur pannig ad minnka likur 4 PEM-kostum eftir vidtalio,
til demis fengu patttakendur ad velja hvar viotalid for fram og hvort pau vildu
taka pad i einum eda tveimur hlutum.

Ljost var 1 viotalsferlinu ad flestir patttakenda, ef ekki allir, voru til 1 a0 gera
grein fyrir reynslu sinni af veikindunum og gjarnan var nefnt ad peir vildu ad
pessar sogur heyroust i meira meli sem og almenn medvitund um ME sjakdom-
inn. Vidtolin voru sidan skrifud upp, kooud og kodar flokkadir saman 1 pemu.
ba voru frasagnir patttakenda bornar saman og greindar eftir pessum koéoum
og pemum. Pau pemu sem eru skodud hér eru ,,PEM-preyta og virkniadlogun®.

Um ecigindlega rannsékn er ad reda sem pydir ad blabrigdi reynslunnar
eru 1 forsvari en ekki melanlegar einingar eins og 1 megindlegum adferdum.

Greiningin er pvi ekki til pess gerd ad setja fram fullyrdingar um 6ll pau sem

% Lilja M. Jonsdottir, ,,Narratifa sem rannséknaradferd”, Rannsékni. Handbdk i adferdafiedi,
ritstjori Sigran Halldérsdottir, Akureyri: Haskolinn a Akureyri, 2021, bls. 365-380. Na-
talie Depraz, ,,Micro-phenomenological explicitation interviews and biographical narra-
tive interviews. A combined perspective in light of the experiental analysis of chronic
diseases, Phenomenology and the Cognitive Sciences 21: 1/2021, bls. 97-106.
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tilheyra pessu mengi, til deemis 4 Islandi, heldur ad syna fleiri hlidar 4 akvednu
fyrirbeeri — eins og vid skodum hér: PEM-preytu. Hins vegar fann ég fyrir pvi vid
greiningu vidtalanna hve erfitt pad er ad hafa ekki fleiri islenskar rannséknir til
bess ad stydja sig vid vid skodun 4 ME sjukdémnum 4 fslandi.

PEM-Dpreyta

Eins og gefur ad skilja eru rannsoéknir & PEM-preytu frekar nytilkomnar. Par
rannsoknir syna ad hun er mjog breytileg 4 milli hvers einstaklings.® batttak-
endur rannséknarinnar voru p6 6ll 4 pvi mali ad peim fannst pau i fyrsta sinn
finna eitthvad sem Iysti einkennum peirra pegar pau heyrdu at PEM-preytu.

Jafnvel pott PEM-preyta sé betur skilgreind en almenn hugtok a bord vid
preytu og érmégnun pa hefur verio bent a ad skilgreiningin sé enn frekar al-
menn og nytist pvi ekki sem greiningartol. ,,Post exertional malaise® var fyrst
skilgreind 1 Fukuda sipreytu-stadlinum fra 1994 en var engu ad sidur ekki notud
almennt i greiningu 4 ME i Bandarikjunum fyrr en 2015.7

Pegar ég tok vidtolin var ME félagid nylega btiid ad lata pyoda svokalladar
syyamraemdar radleggingar® bandariskra lekna um greiningu og medhondlun a
sjakdomnum sem ¢ég hafoi til hlidsjéonar baeoi hvad vardar spurningar til patttak-
enda og skodun & PEM-preytunni.”" Par er PEM-preyta kéllud ,,6rmognun eftir
areynslu® en islensk heiti 4 PEM-preytunni hafa aldrei komist 1 almenna notkun.
Réodleggingarnar taka einnig til PostCovid en ad minnsta kosti einn patttakenda
var med PostCovid og greinileg PEM einkenni. Patttakendur rannséknarinnar
voru 4 6llu pessu r6fi ME veikinda, tvo attu til demis ekki heimangengt og voru
ad mestu bundin vid ramid. Flest voru hins vegar einhvers stadar i midjunni med
sveiflukenndan sjakdom.

[ vidmidum um PEM er nefnt ad PEM-preyta geti verid tafarlaus eda ad
upphafi hennar sé seinkad auk pess sem timalengd preytukastanna er aukin. Pad
pyoir ad styrkur eda lengd PEM er ekki 1 samrami vid umfang pess alags sem a
sér stad.”

Flest patttakenda pekktu vel til PEM-preytu og h6fou matad sig vio skilgrein-
ingar 4 henni. Virkniadlogun er lika kollud temprun eda ad halda sig innan orku-

% Barbara Stussman, Ashley Williams, Josehp Snow, Angelique Gavin Remle Scott,
Avindra Nath og Brian Walitt, ,,Characterization of Post-Exertional Malaise in Patients
With Myalgic Encephalomyelitis/ Chronic Fatigue Syndrome®, Front Neurol 2020, dot:
10.3389/fneur.2020.01025.

Lily Chu o.fl., ,,Deconstructing post-exertional malaise®.

Lucinda Bateman o.fl., ,,Samra@mdar radleggingar- Sipreytuheilkenni®.

Sama rit.
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marka sinna.” Flest patttakenda kénnudust vid pessa adferd og pa helst vegna
boékarinnar  Virknadlogun eftir Ingbjorgu Midsem Dahl sem kom ut 4 vegum
ME félagsins arid 2019. ™ Adferdin felur i sér ad ME sjuklingar purfa ad verda
mjog medvitadir um hvada athafnir hins daglega lifs eyda orku peirra og hverjar
peirra eru liklegar til pess ad valda PEM-preytukostum. Eins og Lara, einn patt-
takandi, lysti pa ,.er ekkert spontant lengur®; til pess ad koma i veg fyrir kast parf
a0 reikna flestar athafnir daglegs lifs it og hvort nag orkar s¢ inni fyrir peim.

Likamleg virkni og PEM-preyta
Innan pemans ,,PEM-preyta og virkniadlogun® var sa k6di sem var langyfir-
gripsmestur ,,greinilegt PEM kast® og kom pad fram i fraségnum allra patttak-
enda. Aberandi voru sdgur af alagi par sem mikid og skyndilegt, jafnvel drama-
tiskt prottleysi, magnleysi eda orkuleysi atti sér stad. Petta kom til demis fram hja
Unni sem lenti 1 aftakavedri 1 gongu 4 Fimmvorouhalsi og missti algerlega matt-
inn. Huan Iysir pvi hvernig han hafi rétt svo getad stadid i lappirnar, sem voru
annars mattlausar, og ad hin hafi purft ad feera einn fot fram i einu med handafli
en bjorgunarsveitir so6ttu hana sioan af halsinum. Annad demi er af Gudmundi
sem lysir pvi hvernig hann hafi keyrt sig upp til pess ad klara ad smida hus sem
hann var ad byggja en svo pegar pvi var lokid hafi hann farid i prot og verid
lengi mjog veikur. Morg patttakenda sogou fra slikum atvikum par sem pau voru
undir gigvaenlegu alagi sem jafnvel leiddi til mikillar versnunar einkenna.

bad voru hins vegar einnig lysingar 4 PEM kdstum ar daglegu lifi par sem
patttakendur reyndu ad mida virknina vid grundvallarparfir og félagslegar skyld-
ur sem b6 reyndu stundum of mikid 4. Olina nefnir ad han hvili sig eftir ad hafa
haft studningsborn hja sér en hin forgangsradi hvernig hiin nyti orkuna svo hin

geti sinnt peim. Ingunn Iysir hversdagslifi med tveimur ungum bornum:

[...]ja pad bara, mig langar, pad er allt erfitt, pad er erfitt ad anda. Pad
er erfitt ad hugsa, pad er erfitt ad, pu veist, get ekki areiti, get ekki areiti
i sjonvarpinu, annar tviburinn er eins og pokulidur og ég er alltaf ad
reyna ad fa hana til ad téna sig adeins nidur [...] en ja pad er bara al-
gjor rmégnun. Eg bara, mér finnst erfitt ad halda augunum opnum.
Meér finnst erfitt ad hugsa, pad er allt eftir pvi.

73

Leonard Jason, ,,The Energy Envelope Theory and Myalgic Encephalomyelitis/ Chronic
Fatigue Syndrome*, AAOHN Journal 56: 5/2008, bls. 189-195, doi: 10.3928/08910162-
20080501-06.

" Ingebjorg Midsem Dahl, Virkniadligun. Fyrir betra lif med ME, pydandi Jéhanna S6l Har-
aldsdottir, Reykjavik: ME félagio, 2019.
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Hversdagslifid getur pannig ordid prautinni pyngri i midju PEM-kasti pegar 6r-
mognun er alger. Greinilegt var ad patttakendur voru ad jafnadi bunir ad leida
hugann ad pvi hvada félagslegu skyldum pau vildu geta sinnt og hverjar gefu
lifinu gildi og hverjar gactu svo misst sin. A sama tima var peim umhugad um ad
minnka alag 4 adstandendur eins mikid og hagt veri.

baod sem oftast einkenndi likamlega virkni i vidt6lunum var ad patttakendur
fundu ekki fyrir alaginu medan a sjalfri virkninni st60. Hins vegar var einnig
greinilegt ad eftir nokkur skipti af sému virkninni var audvelt ad meta hversu
mikla likamlega virkni patttakendur poldu. Olafur t6k deemi af pvi ad hann gaeti
gengid 500 metra i einu an pess ad 4 PEM-kast. En um leid og hann gengi 800
metra pa ylli pad kasti. Jara lysti tilraun til pess ad athuga hvort hun pyldi meiri
virkni: Han gerir @fingar og sktrar a eftir. Petta olli eiginlega alltaf kasti.

Hugren eda tilfinmingaleg virkni og PEM-preyta
[ vidtélunum kom pannig fram ad hagt veeri ad kortleggja likamlegt dlag. Pa vaeri
einnig greinilegra hvenar virknin (sem ylli kasti) @tti sér stad og hvenear kastio
sjalft veeri byrjad. Hins vegar veri erfidara ad sja fyrir veikindakést sem koma
vegna tilfinningalegs, hugrans eda skynrans alags. Eitt besta demid um petta er
lysing Hildar 4 PEM-kasti eftir vitreena eda hugrena vinnu par sem késtin eru
svokollud heilapokukést en Hildur sjalf kallar pad ad verda ,,ruglukollur®.

Samkvemt Hildi var eins og hun feri 1 annan hugrenan gir pegar han var
komin i PEM-kast (an pess ad gera sér grein fyrir pvi) par sem hin taladi hradar
og veri jafnvel eins og 1 afengisvimu. Til skyringar pa er i daglegu mali talad
um heilapoku pegar visad er i vitsmunalega preytu. Pegar heilapoka er upp-
lifud pa er kannski ekki preyta 1 likamanum en hugurinn polir enga virkni, ekki
a0 vera 1 tolvu, ekki a0 lesa, ekki ad tala vid annad folk og jafnvel ekki ad horfa
4 sjonvarpid. Einmitt vegna pess ad hugrena virknin verdur 60ruvisi bjagast
mogulega feernin til ad nyta sér bjargrad og koma auga a vidvorunarbjollur sem
myndu edlilega segja manneskju — sem er vel skolud i virkniadlégun — ad hin sé
btin ad ofgera sér.”

Hildur tok demi af pvi ad eftir ad htn var ordin langveik (an pess ad vidur-

7 Heilapoka er pad sem ME sjuklingar sem og fleiri nyta i daglegu tali til pess ad gera grein
fyrir vitsmunalegri eda hugrenni preytu en petta er islensk pyding a enska heitinu brain
Jog. Eins og pessi rannsokn synir pa stendur heilapoka fyrir mjég margbreytilegar gerdir
vitsmunalegrar preytu; enn einn angi preytufradanna sem pyrfti ad skoda betur. Laura
McWhirter, Heather Smyth, Ingrid Hoeritzauer, Anna Couturier, Jon Stone og Alan J.
Carson, ,,What is brain fog?*, Journal of Neurology, Neurosurgery & Psychiatry 94/2023, bls.
321-325.
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kenna pad fyrir sjalfri sér) hafi hun lent i pvi ad vinna margra klukkustunda
tolvuvinnu adeins til pess ad finna sidan ut ad hin hefoi pegar verid buin ad
vinna sdmu vinnu fyrr 1 vikunni an pess ad muna eftir pvi. Petta synir ad dkvedin
gleymska einkennir einnig hugrenu eda vitsmunalegu preytuna. Sum patttak-
enda komust einnig svo ad ordi ad peim potti pau vera ordin heimskari vegna
heilapokunnar.

Pad er heldur ekki svo ad hugrana preytan hafi ekki ahrif 4 likamlega preytu
eda 6fugt. Olafur nefnir tilraun til pess ad fara ad vinna sem kerfisfraedingur
pegar hann var bainn ad vera i veikindaleyfi. Honum fannst sérstaklega gaman
ad koma aftur til vinnu en pegar hann vann p6 ekki nema 20% starf pa pyddi
pad ad hann hafdi minni orkubirgdir til likamlegs alags og gat pa ckki gengid
neitt ad raol.

Hvad varoar tilfinningalegt alag nefnir Jara ad hun fai PEM-kost eftir and-
leg 461l og daudsfoll 1 fjolskyldu. Olina segir fra pvi ad pad hafoi valdid henni
miklu 4lagi og veikindum pegar dottir hennar var 16g0 1 einelti og Elin gerdi sér
grein fyrir pvi 1 vidtalinu ad PEM-kostin yrou verri vio andlegt alag en likam-
legt. Elin var med alvarlega gerd af ME og var ad mestu fost vid ramid um pad
leyti sem vidtalid var tekid. Huan lysir PEM-késtunum og pvi ad vera med ME a
eftirfarandi hatt:

[P]ad er pessi, pad er pessi ofsa 6rmognun, preyta ég Hef ég aldrei
kynnst aour fyrr en [...] med ME [...] ég bara, ja pad er ekki hegt
a0 Iysa pessu pu veist fyrir folki sem ad hefur ekki [...] adgang pannig
[...] égmeina ... ég hefdi ekki trtad pessu sjalf hefoi einhver reynt ad

Iysa pessu.

Pannig er petta reynsla sem ad einhverju leyti er handan orda, handan tungu-
malsins. Lif Elinar gjorbreyttist vid ad fA4 ME, hun fér fra pvi ad vera mjog virk,
hreyfa sig mikid og Iysti sér sem vinnualka yfir i ad f4 alvarlega gerd af ME.
pessum ordum kemur fram hvernig ad gamla sjalfid hennar hefdi ekki getad
skilid petta. Adeins pau sem hafa reynsluna hafa skilninginn, svo fjarri hvers-
dagspreytunni er 6rmégnunin i ME og PEM-preytunni.

Tilfinningalegt alag er einkum erfitt pegar kemur ad PEM-preytu par sem
folk hefur oftast minni stjorn a pvi heldur en likamlegu alagi. Pad getur ekki
sleppt pvi ad verda fyrir sorg, hvad gerist i lifum astvina sinna eda ad eitthvad
komi upp 1 samskiptum sinum vid pau. Pa er 6talid hve erfitt pad er ad lifa vid
pessa olysanlegu 6rmognun; vio langvinn veikindi og hve liklegt pad er ad pad
leidi til punglyndis og kvida.
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A0 fara yfir strikid...eda ekki
Jafnvel pott patttakendur hafi medtekid hvernig virkniadlégun gengur tt a ad
foroast PEM-kost pa kemur einnig fram medvitund um ad pad sé ekki meo 6llu
haegt. Morg peirra sem tekin voru vidtdl vid nefna ad a einhvern hatt verdi pau
hreinlega ad eiga lif og stundum fara yfir orkumérkin og taka afleidingunum.
Eins og Ingimar sem segist ekki tla a0 lifa flotu lifi heldur gera hlutina og taka
skellina. Dagbjort ordar pad svo ad hun sé ad virkja adrenalinio til pess ad gera
hluti sem pydir ad hin ner ad halda sér i akvedinni spennu og halda afram ad
vera virk pangad til hian getur hvilt sig, slakad 4 og pa kemur PEM-kasti0.
Engu ad sidur voru flest patttakenda btin ad finna sina leid til pess ad adlaga
virkni sina ad veikindunum hvort sem pau voru medvitud um virkniadlégun eda
alika adferdir (niu af prettan nefndu slik deemi). Gudmundur nefndi deemi af pvi
a0 skrapa malningu af glugga sem adur hafoi tekio einn dag en ni skammtadi
hann sér pvi verkefni yfir sumario.

Virud preyta, hifgi og innur einkenni

PEM-preytukostin eru mjog 6lik & milli patttakenda og 1 raun naer hvorki preytu-
hugtakid né sipreytuhugtakid ad fanga alvarleika veikindanna. Enda var greini-
legt 1 Iysingu patttakenda a PEM-preytu ad hun var tengd morgum 60rum ein-
kennum eins og flensutilfinningu, verkjum, meltingarvandamalum og 6poli gegn
skynareiti. Einn greinilegur munur hvad vardar preytutilfinninguna er hvort 6r-
mognunin sem f6lk upplifir sé pannig ad pad finni fyrir hofga og hreinlega sofi
i gegnum PEM-késtin eda hvort folk verdi ,,virad® (e. wired) og eins og likaminn
festist 1 spennudstandi pannig ad pad eigi erfitt med svefn.”

Dagbjort, sem for 1 gegnum mjog alvarleg veikindi fyrstu arin sin med ME
sem unglingur og ung kona, Iysir pvi hvernig htan hafi ekki sofid 1 tv6 ar. Elin
er 6ormagna i PEM-kdstum en getur samt ekki sofid og Ranar er oft viradur a
kvoldin og 4 erfitt med ad sofna.

Elin segir einnig fra pvi hvernig htin fann fyrir syfju pegar hun var enn ad

vinna og a0 pad hafi verid ahyggjuefni ad halda sér vakandi til ad keyra heim ar
vinnu. Til skyringar ma segja a0 petta s¢ demigert fyrir pa gerd af preytu sem
kalla ma hofga, sem einkennist af minni arvekni, jafnvel minni ,,medvitund® og
oft meiri syfju.”’
6 Virud preyta er pyding 4 enska ordatilteekinu ,,tired but wired* sem lysir pvi métsagna-
kennda astandi ad finna til mikillar preytu & medan ad pad er eins og ad likaminn s¢ allur
spenntur upp og 6edlilega vakandi. Jocelyn Solis-Moreira, ,,Why People Feel “Tired but
Wired’ after Little Sleep®, Set AM, soétt 10. agast 2025 af https://wwwscientificamer-
ican.com/article/why-people-feel-more-energized-with-less-sleep/.

Syfja eda hofgi er pyding a drowsiness eda somnolence. Cleveland Clinic, ,,Somnolence
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Einnig er algengt ad vodvar skjalfi eftir areynslu eins og hja Laru. Unnur
talar um akvedna taugaleidni sem finnist um allan likamann auk pess sem hun
finni fyrir eins konar ,vibringi®. Ingimar finnur fyrir skjalfta og fer stundum
16munartilfinningu 1 kjslfarid par sem atlimir hreinlega heetta ad virka. Ahuga-
vert er ad pessar lysingar svipa til peirra sem hér ad ofan er lyst i kaflanum um
Akureyrarveikina.

Pad sama ma segja um frasagnir Ingimars og Gudomundar af einkennum
sinum en peir eiga pad sameiginlegt ad gera grein fyrir miklum einkennum fra
taugakerfinu par sem peir upplifa pad ad missa stjorn 4 atlimum. Gudmundur
hefur lent 1 slemum kdstum par sem hann hreinlega stifnar upp 1 einhvers konar
flogi. Eins og sést & ordum Ingimars er eins og hann purfi ad senda medvitud bod
til ttlima um ad hreyfa sig:

[J]a og og pegar skjalftinn kemur pust ... feerdu bara svona eins og
lomunartilfinningu halfgerda [...] ja ... bara eins og pu, bara virki ekki
feeturnir [...] og bara eins og ég var ad lysa adan, bara eins og a0 labba
upp troppur, ad bara komust ekki skilabooin fra heila 1 feetur hvad etti
a0 gera sko [...] madur parf bara ad staldra vid og hugsa: fardu fram
haegri fotur og [...]

Erfitt er ad segja hvort einhverjir samverkandi sjakdémar valdi pessum tauga-
einkennum en pau birtast a0 minnsta kosti hja fjorum af prettan patttakendum.
Hér er mikilvaegt ad undirstrika a0 ME er flokkadur sem taugasjukdéomur og
mogulega er margt enn 6rannsakad um hvad valdi peim taugaeinkennum sem
hafa verid upptalin.

Eitt pad greinilegasta sem kom fram i rannsékninni var ad pegar leid 4 vio-
t6lin komu fram fleiri einkenni sem einkenndu sjikdémsastand vidkomandi eda
héfou einkennt eitthvert akveoid timabil og svo horfid. Svo margbreytileg er
lidanin 1 veikindunum. Liklegt er ad adeins brot af lysingum 4 henni hafi komid
fram i vidtolunum.

Patttakendurnir nefndu ymsar adferdir, batiefni og lyf sem peir h6fou prof-
a0 til pess a0 lata sér lida betur og na upp meiri virkni. Sum lyfin virka til pess
a0 na betri svefni og sla 4 verki. Mismunandi var hve langt var fra pvi ad patt-
takendur hofou fyrst ordid langveik. Greinilegt var ad pau sem hé6fou verid ad
glima vid veikindi 1 lengri tima h6fou ad jafnadi nad einhvers konar jafnvegi vid
pad ad lifa med ME. Petta pyddi po ekki ad pau hefou nad bata og voru flest ef

<«

(Drowsiness), sott 10. agast 2025 af https://my.clevelandclinic.org/health/symptoms/
somnolence-drowsiness.
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ckki 61l enn ad leita ad Grredum eda bida eftir nyjum lyfjum til pess ad na meiri
bata.” Flest hofou gengid 4 milli lekna, fengid frekar tilviljanakennda adstod 1
heilbrigdiskerfinu og i raun fa verid medhoéndlud vio ME. Algengara var ad verid
veerl a0 meohondla fylgisjikdoma eda vel afmorkud vandamal sem hofou komid
upp. Preytan var i faum tilfellum svo vel afmarkad vandamal ad hagt veri ad
meodhondla hana.”

Umradur

Ormégnunin sem kemur fram hj4 hinum prettdn patttakendum vidtalsrann-
sOknarinnar er langt handan hversdagspreytunnar og vart hegt ad lysa pessari
upplifun, svo slem er han. Oll héfou patttakendur reynt einhvers konar endur-
hafingu an mikils drangurs, jafnvel var algengara ad endurhafing hefoi valdid
versnun a einkunnum. Petta var sérstaklega aberandi hja peim sem hofou ordid
veik fyrir 20152020 pegar pekking & PEM-preytu var mjog takmorkud. Fyorar
ur vidtalsrannsokninni nefna pad sérstaklega ad endurhaefing Gt fra vefjagigt
hafi ekki dregid ur skerdingu, heldur jafnvel aukio hana. Eins og kom fram i
kaflanum um preytu var a sidari hluta tuttugustu aldar talid ad hwegt veri ad
yfirvinna preytu med hreyfingu sem gaeti bactt alla langvinna sjikdéma. Reynslu-
heimur patttakenda rannséknarinnar synir ad svo er ekki og ad peir purfi ad
passa mjog vel upp a hve mikid peir hreyfa sig. Jafnvel pott reynsla patttakenda
veeri st ad peir yrou verri vid hreyfingu var ekki endilega tekid mark 4 peirri
reynslu 1 heilbrigdiskerfinu. Petta leiddi einnig til pess ad patttakendur leitudu
minna i studning fra heilbrigdiskerfinu 4 medan studningurinn kom frekar fra
jafningjasamfélagi ME sjuklinga 4 internetinu.

Pegar ég hof pessa rannsokn potti mér mikilvaegt ad leita pekkingar og
skilnings 4 6rmognun med pvi ad athuga hvernig folk sem lifir med ME lysir
6rmégnuninni og pessari erfidu veikindareynslu. Eins og hér hefur komid fram
pa hefur preyta litid verid rannsékud og i raun eru ekki til margar leidir til pess
a0 gera grein fyrir preytu. Pess vegna er hér skodad hvernig likamleg preyta er
6lik vitsmunalegri og hver munurinn sé 4 viradri preytu og hofga sem og hvernig
olikar geroir alags leida til PEM-preytu. Aukin pekking 4 6likum geroum preytu
% Runar, einn pétttakenda, hafdi nad nokkurs konar bata, orkustigid var mun betra og
hann gat til deemis farid at ad hlaupa. Hins vegar lysti hann pvi einnig ad hann hefdi enn
margvisleg einkenni sem gafu til kynna ad pad veri enn til stadar einhvers konar ¢jafn-
vaegi 1 6sjalfrada taugakerfinu. Petta var hins vegar mun betra astand en pegar hann var
sem verstur og gat litid gert.

Samskipti vid laekna og heilbrigdiskerfid vard mun staerra pema en mig 6radi fyrir, ad

miklu leyti vegna pess hve afallakennd pau samskipti eru. Pao veitist hins vegar ekki rymi
til pess ad gera betur grein fyrir pvi pema hér.
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geeti hjalpad ME sjuklingum a0 stunda virkniadlégun. Hins vegar virdist erfitt a0
fanga svo mikla 6rmognun med ordum ef marka ma vidtalsrannsoknina. Patt-
takendur attu ad jafnadi erfitt med ad lysa 6rmoégnunni og hinni miklu veikinda-
reynslu enda voru pau ekki 1 PEM kasti pegar viotolin attu sér stad. Pess vegna
var ad venju gripid til ad segja fra atvikum tr lifi peirra par sem veikindi komu
greinilega fram.

Patttakendur hofou gjarnan velt sinni persénulegu lifssogu fyrir sér og talk-
udu atburdi ar fortidinni jafnvel 6druvisi nt pegar pau voru ordin langveik, til
demis hvad vardar fyrri veikindatimabil. Auk pess var gjarnan nefnt ad peirra
personulegu lifsgildi hofou breyst. Adur héfou pau farid eftir gildum samfélags
sem hafo1 sterkt vinnusidferdi og par sem pad potti til soma ad ,,standa sig*. Eftir
veikindin — og einnig pa reynslu ad versnun einkenna kaemi fram vid ad fara
eftir sterku vinnusioferoi — komu fram breytt gildi sem gengu 1t 4 ad lifid snerist
um svo margt annad en vinnu. A sama tima er dhugavert ad jafnvel pegar pitt-
takendur 1 vidtalsrannsokninni h6fou purft ad hetta 4 vinnumarkadi pa var po
til stadar samviskubit gagnvart pvi ad vera ekki ad standa sig gagnvart sinum
nanustu. A0 pvi leyti sést ad vinnusemi sem akvedin sidferdileg dygd beinist ekki
adeins ad vinnumarkadnum heldur ad pvi ad hla ad sinu nerumhverfi og sinu
folki.

Vidtolin syna hvernig folki tekst ad adlagast mjog erfioum adstedum med
tilfallandi studning ar heilbrigdis- og félagslegum kerfum landsins. Pau syna
hvernig patttakendur thuga lifshlaup sitt og leita skilnings 4 veikindunum. Pau
draga einnig fram hvernig — pratt fyrir a0 f6lk hafi n40 nokkud g6du taki 4 pvi ad
lifa lifi med svo litilli orku, miklum verkjum, margvislegum einkennum og mikilli
ormognun — 1ifid er fléknara en svo ad haegt sé ad stjéorna og reikna ut allt alag,
ba sérstaklega par sem pessi hopur byr vid verulega fotlun sem er i pokkabot
osynileg a alls konar hatt.

Lokaord

Samtokin Inngildand: langvinn veitkindi eda ,,Chronic illness inclusion 1 Bretlandi
hafa lagt til a0 ME, PostCovid og fleiri svipadir sjakdémar verdi kalladir lang-
vinn veikindi med orkuskerdingar. Pessi nalgun gaeti stutt baedi almenna vitundar-
vakningu og eflt pau studningskerfi sem vinna vid ad meta og stydja fatlad folk.*
A0 tala um skerdingu 4 orku pydir einnig ad vid purfum ad varpa fram inn-
gildandi sidferdislegum spurningum um hvada virkni pyki edlileg 1 samfélaginu
og kannski sérstaklega 4 vinnumarkaoi.

80 Chronic Illness Inclusion, sott 17. febraar 2025 af https://chronicillnessinclusion.org.uk.
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Ein af peim sem hafa sagt fré veikindum sinum opinberlega er Vilborg Asa
Guojonsdottir. Eitt af pvi merkilega vid sogu hennar er ad han hefoi ekki purft
a0 verda svona veik ef meiri pekking hefdi verid 4 sjakdémnum um 2017 pegar
han veiktist. Petta gildir sérstaklega um vinnuveitendur sem komu ekki til méts
vio veikindi hennar og heimilislakni sem aleit hana négu friska til pess ad fara
of snemma aftur til vinnu sem leiddi til mikillar versnunar hja Vilborgu.®' Med
meiri pekkingu er ekki adeins haegt ad veita fyrr meoferdir heldur ad radleggja
folki ad forgangsrada hvild, finna orkumérkin sin og undirstrika hve mikilvaegt
pad er ad halda sig innan peirra.

A sama tima vill langveikt folk standa sig gagnvart sinum nanustu og ekki
valda 60rum margvislegum gerdum af 6rmégnun. Vinnusemi visar ekki adeins
til launavinnu heldur einnig allrar peirrar vinnu og virkni sem vidheldur sam-
félaginu og hinu daglega lifi. Til ad stunda virkniadlégun parf ad skoda hinar
ymsu gerdir vinnu og virkni sem f6lk tekur patt 11 daglegu lifi, en einnig hve erfitt
getur verid ad sleppa taki a skomm yfir preytu, porfinni 4 ad standa sig a sama
tima og samfélagsleg virkni er og verour mikilvaeg fyrir lifsgaedi folks.

Petta finnst mér varpa ljosi 4 pad sem 1 raun er ein nidurstada vidtalsrann-
soknarinnar: Jafnvel p6tt melikvardar 4 bord vid ad ganga 500 metra an PEM-
kasts hjalpi folki vid orkustjornun i daglegu lifi pa kemur PEM-preytan einnig
fram vi0 frekar flokid samspil hugranna, skynrenna og tilfinningalegra patta.*
Virkniadlogun er og verdur erfid vidfangs, en mikilveegur hluti hennar geeti verid
a0 skooa hvort man upplifir skémm yfir preytu, og hvort man sé ad reyna ad
standa sig pegar likami og hugur parfnast hvildar.

betta synir svo aftur ad preyta hins daglega lifs er allt 6nnur en einf6ld. Svo
gripid sé til fyrirbzrafredilegra lysinga pa getur hin einn daginn birtst sem
pungi 1 herdunum, annan sem purrt loft 1 kringum pig sem orkar skringilega
a likamann og einn annan sem brotakenndur hugsanagangur eftir endalausa
fundi. Hja ME-sjuklingum gaeti preytan lyst sér 1 furdulegum ordaruglingi eftir
a0 hafa lesid fréttirnar af skjatélvunni ad morgni til. Eda 1 blundi 4 s6fanum eftir
sturtuferdina. Endalausum verkjum og virudu astandi ad kvoldi til eftir ad hafa
farid ut yfir daginn og kannski heett sér 1 Kringluna.

81 Herdis Tomasdottir, ,.I nesta manudi fékk ég uppsagnarbréf™, Morgunbladid 31. agist
2024, sott 17. febraar 2025 af https://www.mbl.is/frettir/innlent/2024/08/31/i_na-
esta_manudi_fekk_eg_uppsagnarbref/.

% {annarri grein Ut fra sému rannsékn vinn ég ad peirri kenningu ad pad sem PEM-preyta

getur sagt okkur um preytu daglegs lifs er ad vid gerum rad fyrir tafarleysi preytu, pad er

a0 han komi strax fram og beini pannig virkni okkar og orku ad 60rum verkefnum (eda
engum). Pad furdulega vio PEM-preytu er hvad hin kemur stundum seint fram eftir
alagio.
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Markmid pessarar greinar hefur verid ad varpa ljosi a preytu, hinn flékna
sjakdom ME og gera grein fyrir vidtalsrannsékn um reynsluheim prettan ME
sjuklinga. Pessi gerd preytu einkennir sjukdéminn og hefur 4 sidustu arum verid
til grundvallar betri skilnings 4 veruleika f6lks med ME. Engu ad sidur gildir pad
sama um hana eins og adrar gerdir af preytu ad erfitt er ad kortleggja hana par
sem veruleiki f6lks er floknari en svo ad hagt s¢ ad mynda einfalda eda skilmerki-
lega mealikvarda um pau. En PEM-preytan birtist 1 lifssogum folks, 1 lysingum
bess 4 likamlegum einkennum, i demum ar lifi peirra. A medan ME sjuklingar
bida eftir storu pattaskilunum i lyfjamedferdum, skiptir mali ad auka skilning a
adstazOoum peirra og vid hvers konar skerdingu pau bta.

Eitt af pvi sem stydur aukinn skilning a adstedum er frekari skilningur &
preytu, orku, virkni, orkuskerdingu og hvernig pessir pettir orka 4 okkur a 6likan
hatt 1 daglegu lifi. Skilningur 4 preytu sem bakgrunni daglegs lifs, pessum mikla
aukaleikara, er ad minu mati enn & byrjunarstigi, heimildirnar enn faar. Greini-
legt er p6 ad lysingar 4 pvi fyrirbaeri sem preyta er og kenningar um preytu eiga
eftir ad koma fram 4 naestu arum midad vid aukinn dhuga 4 fyrirbaerinu. Jafn-
vel pott einnig purfi ad hafa i huga ad preyta og 6rmégnun verda eflaust alltaf
olysanlegt eda oratt fyrirbeeri 4 dkvedinn hatt.

En ef vid leyfum okkur ad lita & tidarandann sem samansafn émedvitadra og
medvitadra hugmynda undir og yfir yfirbordi vatns pa gaetum vid sagt ad hug-
myndir um preytu séu rétt undir yfirbordinu, vid pad a0 risa yfir pad, pannig ad
medvitadur skilningur okkar a preytu og 6rmégnun sé handan vio hornid.

UTDRATTUR
bott preyta sé¢ daglegur hluti lifsins pa er pad oft hlutskipti langveiks folks ad lifa med

meiri preytu; 6lysanlegri srmégnun og orkuskerdingu. A sidustu arum hefur komid betur
og betur i jos ad einn hopur langveikra sem lifa med ME sjitkdomnum (Myalgic En-
cephalomyelitis) — sem adur var kenndur vid sipreytu — finni til dkvedinnar gerdar af
preytu sem kallast i daglegu mali PEM (e. post exertional malaise). Sérkenni PEM-preytu
eru pau ad preytu-upplifunin finnst ekki endilega a pvi augnabliki pegar manneskjan
er 1 mikilli virkni, hvort sem um er ad reda likamlegt alag, tilfinningalegt eda hugrant.
PEM getur komid 24 klukkustundum eftir alag. Par sem enn skortir lifmerki fyrir ME
sjakdéminn hefur pessi gerd preytu skipt skopum fyrir ME sjtklinga til pess ad temja sér
(takmarkada) medferd ad nafni virkniadlogun til adlogunar peim skerdingum sem fylgir
sjukdomnum. Markmid pessarar greinar er ad fjalla um vidtalsrannsokn vid prettan ME

sjuklinga um upplifun peirra af preytu, veikindum og hvernig pad sé¢ ad lifa med ME
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4 Islandi 1 dag. Til pess ad ttskyra flokna st6du pessa sjiklingahops er gerd grein fyrir
viotokusogu ME og sipreytu a Islandi sem og hugvisindalegum heimildum um preytu.
Vidtalsrannsoknin synir ad pott virkniadlégun hjalpi pa geti verid erfitt ad gera sér grein
fyrir ymsum tegundum af 4lagi. Nidurst6dur rannsoknarinnar syna pannig fram 4 ad i
PEM-preytu blandast saman hugranar, likamlegrar, skynrenar og tilfinningalegar gerdir
af 6rmognun. Eins og vidtalsrannsoknin ber vitni um, er pessi margslungna preyta erfid-
ari vidfangs en malanlegar einingar likamlegar virkni geta sagt til um & bord vid 500
metra gongutar. Petta undirstrikar hve erfitt er ad lifa med sjukdémi par sem skortur &

Grredum og medferdum er svo mikill.

Lykilord: ME sjakdémurinn, 6rmégnun, PEM-preyta, virkniadlégun, langvinn veikindi

ABSTRACT

Living with unexplainable exhaustion
Qualitative interview research on ME in relation

to the history of the disease and the concept of fatigue

Even though fatigue is an everyday phenomenon, chronically ill people experience
an extreme sense of fatigue consisting of unexplainable exhaustion and energy
impairment. In recent years, it has become clear that one group of chronically ill
people, who live with ME (Myalgic Encephalomyelitis/ Chronic Fatigue Syndrome),
experience a specific kind of fatigue, which is called post-exertional malaise (PEM).
The peculiarity of PEM is that the sense of fatigue and sickness is often not felt
during the moment of activity or exertion, whether it is physical, emotional, or cog-
nitive. The fatigue of PEM is even felt 24 hours after the exertion. As biomarkers for
ME are still lacking, this kind of fatigue has been vital for people living with ME to
adjust their lives to a particular kind of (limited) self-treatment called pacing. The
aim of this article is to give an account of qualitative interview research with thirteen
people living with ME about their experience of fatigue, sickness and what it is like
to live with ME in Iceland. To explain the complex position this group of people find
themselves in, the history of ME in Iceland and internationally is analysed together
with an analysis of fatigue under the influence of medical humanities. The interview
research shows that even though pacing helps, it can be difficult to anticipate PEM
flares given that people are social, emotional and cognitive beings no less than phys-

ical beings. Thus, the results of the interviews culminate in showing how a mixture
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of cognitive, physical, perceptual, and emotional kinds of exhaustion is present in
PEM fatigue. As can be seen in the interviews, this complex kind of fatigue is more
difficult to give an account of than e.g., the physical tiredness after a short walk. This
underlines how difficult it is to live with a medical condition without many means of

treatment and support.

Keywords: ME/CFS, exhaustion, post exertional malaise (PEM), pacing, chronic illness
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