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Re: Hva er egentlig myalgisk encefalopati?2021

Egeland og medarbeidere går i rette med mine tre punkter:
1) Diagnosekriterier. Ingen studier viser at Canada-kriteriene eller 

ICC-kriteriene er best egnet for å diagnostisere ME. Men det fin-
nes noe empirisk belegg for det motsatte (1, 2). Jeg mener at man 
gjør klokt i følge empirien, og registrerer også at det nyeste kri-
teriesettet (SEID-kriteriene fra 2015) legger til grunn en langt 
videre definisjon av ME enn Canada- og ICC-kriteriene (3).

2) Behandling. Jeg har aldri hevdet at rituximab-studien er uinteres-
sant. Men: Den omfattet 30 pasienter, det var ingen effekt på pri-
mærendepunktet, og foreløpig har ingen reprodusert resultatet. 
Til sammenlikning finnes det tallrike studier (i tillegg til PACE) 
som viser effekt av kognitiv atferdsterapi, og de omfatter til sam-
men flere tusen ME-pasienter (for et utvalg, se referanse 4 – 6). 
Kritikken går ofte på at diagnosekriteriene har vært for vide, men 
det er altså ingen som kan si hvilke kriterier som er de «riktige». 
Da bortfaller også grunnlaget for denne kritikken. Jeg mener det 
er uetisk å spre usikkerhet om en behandlingsform som mange 
ME-pasienter har nytte av og som har minimal bivirkningsrisiko.

3) Interessekonflikter: Forfatterne skrev følgende i Aftenposten 
i 2014: «Vi har alle ME-syke i nær familie eller omgangskrets» 
(7). Jeg fastholder at dette utgjør en interessekonflikt.

Jeg har i ti år publisert vitenskapelige artikler i ME-feltet, og er 
medlem av et internasjonalt nettverk med sentrale ME-forskere fra 
tre kontinenter. Det er ikke jeg som har meldt meg ut av den inter-
nasjonale debatten. Det er Egeland og medarbeidere som aldri har 
meldt seg på.
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T. Egeland og  medarbeidere svarer:2021 – 2

Et kjernepunkt i ME-debatten er diagnosekriterier. Vi har i kronik-
ken vår begrenset oss til ME- pasientgruppen som beskrives best av 
de nyeste kriteriene (Canada-kriteriene og de internasjonale konsen-
suskriteriene). Bruun Wyller og Kringlen ønsker brede diagnoser 
med ett hovedkriterium: utmattelse i minst 6 måneder (Oxford-krite-
riene). Dette er problematisk, og det er da også forlatt av helsemyn-
dighetene i Norge, USA og mange andre land. ME-forskning og kli-
nisk erfaring har pekt på flere særtrekk ved ME ut over utmattelse, 
spesielt anstrengelsesutløst forverring og ikke-forfriskende søvn.

Et viktig vitenskapelig prinsipp er å forske på veldefinerte og 
mest mulig homogene grupper. IOM-rapporten (1), som represen-
terer den bredeste gjennomgangen av forskning, kliniske studier og 
pasienterfaringer for ME-syke, advarer mot at resultater fra studier 
med vide grupper legges til grunn for behandling for spesifikke 
grupper. Det ville være av stor betydning for forskning, behandling 
og debatten, dersom vi kunne bli enige om begrepene og kriteriene.

For få dager siden ble en oppfølging av PACE-studien, en hoved-
referanse til Bruun Wyller, publisert (2). Selv om det er flere omdis-
kuterte metodiske aspekter ved studien (3), konkluderer den med 
ingen evidens for at kognitiv adferdsterapi og gradert aktivitetste-
rapi er bedre enn spesialist medisinsk behandling og aktivitetstil-
pasning på lang sikt (2). Kringlen ser i sin kommentar bort fra at en 
immunmodulerende medisin som rituximab har gitt lovende resul-
tater i behandlingen av en – etter hans mening – «sykdom med en 
psykisk forklaring». Nye kliniske studier med rituximab og andre 
immunmodulerende medikamenter er planlagt eller startet opp både 
i Norge og utlandet (4).

Kringlens anklager mot pasienter og pasientorganisasjoner er 
urovekkende. Feilbehandlingen vi påpekte består både i manglende 
medisinsk oppfølging av alvorlige ME-symptomer og påtvungen 
«aktivitetsbehandling» som kan forverre sykdommen. Feilbehand-
ling skjer fordi deler av helsevesenet velger en psykosomatisk til-
nærming til ME, basert på manglende kunnskap og kjennskap til 
nyere forskning om ME.

Flere kommentatorer gjør et poeng av at noen av oss har pårø-
rende med ME, uten å klargjøre hvilke interessekonflikter dette 
innebærer. Det vil stride mot personvernhensynet om hver av oss 
måtte redegjøre for pårørendes sykdommer. Etter vårt syn bør debat-
ten fokusere på innholdet i vår kronikk, noe annet kan synes som en 
avsporing av debatten.

Vi registrerer kontroversen som ME omgis med, på tross av vik-
tige funn i biomedisinsk forskning. Vi har problemer med å finne 
en annen sykdom hvor brede pasienterfaringer og pasientorganisa-
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sjoner snakkes ned og neglisjeres for å passe inn i en psykosoma-
tisk forståelsesmodell.
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Re: Hva er egentlig myalgisk encefalopati?2022

I Tidsskriftet nr. 19/2015 finner vi en merkelig artikkel om «myal-
gisk encefalopati», skrevet av seks professorer i medisin, veterinær-
medisin, samfunnsøkonomi, miljøutviklingsstudier og teologi(sic). 
En lignende artikkel av de samme forfattere kom i Aftenposten for 
noen uker siden. Ifølge forfatterne har de alle «med et kritisk blikk 
gjennomgått litteraturen på området».

Artikkelen er fullstendig historieløs og diskuterer overhodet ikke 
arbeider fra Storbritannia som stiller seg kritisk til både diagnosen 
myalgisk encefalopati og antatte somatiske teorier.

I Skandinavia har diagnosen fibromyalgi vært populær, i Eng-
land myalgisk encefalopati og i USA kronisk tretthetssyndrom, 
men kliniske undersøkelser tyder på at disse diagnosene har mange 
fellestrekk når det gjelder symptomer.

Her i landet har særlig allmennleger vært glad i diagnosen fibro-
myalgi, i Danmark revmatologer. Anspenthet, smerter knyttet til 

muskler og ledd (tender points) har vært kardinalsymptomene, men 
mange har også hatt lettere depresjon og angst.

Nevrasteni inngikk i den psykiatriske diagnostikken helt fram til 
1980 da amerikanerne fjernet diagnosen i sin DSM-III (ICD-10 har 
beholdt diagnosen). Men pasienter med tretthet, uten organisk for-
klaring, hadde behov for en diagnose. I USA ble derfor diagnosen 
kronisk tretthetssyndrom (chronic fatigue syndrome) etter 1980-
tallet ikke uvanlig.

I England har man gjennomgående ikke anvendt kronisk trett-
hetssyndrom, men myalgisk encefalopati (først encephalomyelitis) 
som betyr at det foreligger en betennelse i hjernen og spinalmargen, 
noe det ikke er bevis for. Ved en nasjonal konferanse i USA i 1990 
ble man enige om at kronisk tretthetssyndrom og myalgisk ence-
falopati(ME) er samme sykdom.

Ingen har påvist noen somatisk årsak til ME-pasientenes plager. 
Mye tyder på at det dreier seg om sykdom med en psykisk forkla-
ring. Det er da heller ikke andre metoder enn kognitiv psykoterapi 
og opptrening som har hatt noen virkning – selv om det må sies at 
flere pasienter ikke er blitt hjulpet med disse metodene.

Det som er synd er at både pasientorganisasjoner og en del leger 
avviser alt som har med psykiske mekanismer å gjøre. En av de 
fremste ekspertene på denne lidelse i England har mottatt døds-
trusler og er anklaget for ikke å fremme forskning på dette feltet 
til tross for at han er ansvarlig for det største antall vitenskapelige 
artikler om ME (1). Hans store synd er at han er psykiater og har 
lagt vekt på psykiske faktorer ved utvikling og vedlikehold av slike 
symptomer.

Forfatterne sier innledningsvis at det finnes gode kriterier for 
diagnostikk av myalgisk encefalopati, men samtidig lister de opp 
seks ulike diagnostiske systemer. De sier videre at manglende viten 
fører ofte til feildiagnostikk og feilbehandling, men vi får ikke vite 
hva feilbehandlingen går ut på.
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I en kronikk i siste nummer av Tidsskriftet (1) hevder Egeland og 
medarbeidere at myalgisk encefalopati (ME) er en rimelig velavgren-
set lidelse med egne kliniske karakteristika, som kan skilles fra kro-
nisk utmattelsessyndrom (CFS). Det er vi uenige i. Vi publiserte 
i 2014 en systematisk oversikt over ulike diagnostiske kriteriesett for 
CFS/ME (2). Vi identifiserte 20 ulike diagnostiske kriteriesett. CDC-
1994/Fukuda var det mest anvendte kriteriesettet. Vi fant ingen gode 
studier som hadde undersøkt om kriteriesettene var reproduserbare 
eller gjennomførbare i praksis. Vi fant 38 studier som kunne brukes 
til å validere noen av kriteriesettene. Valideringsstudiene var små, 
med metodologiske svakheter og inkonsistente resultater.

I vår systematiske litteraturgjennomgang fant vi ingen empiriske 
data som indikerte at noen av de diagnostiske kriteriesettene mer 
spesifikt kunne identifisere pasienter med en nevro-immunologisk 
tilstand (2), heller ikke Canada-kriteriene eller de internasjonale 
konsensuskriteriene for myalgisk encefalopati.

Institue of Medicine (IOM) utarbeidet i 2015 rapporten: «Beyond 
Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Redefining 
an Illness». Rapporten foreslo nye diagnostiske kriterier, og et nytt 
navn på tilstanden: «Systemic exertion intolerance disease» (SEID). 
Bakgrunnen for forslaget var at mange pasienter følte at betegnelsen 
«kronisk utmattelsessyndrom» var stigmatiserende. Komiteen fant 
at betegnelsen «myalgisk encefalomyelitis» ikke var dekkende, 
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