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Re: Hva er egentlig myalgisk encefalopati?

Egeland og medarbeidere gar i rette med mine tre punkter:

1) Diagnosekriterier. Ingen studier viser at Canada-kriteriene eller
ICC-kriteriene er best egnet for & diagnostisere ME. Men det fin-
nes noe empirisk belegg for det motsatte (1, 2). Jeg mener at man
gjor klokt i folge empirien, og registrerer ogsa 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 pa pri-
merendepunktet, og forelopig 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 gar ofte pa at diagnosekriteriene har veaert for vide, men
det er altsd ingen som kan si hvilke kriterier som er de «riktige».
Da bortfaller ogsé grunnlaget for denne kritikken. Jeg mener det
er uetisk a spre usikkerhet om en behandlingsform som mange
ME-pasienter har nytte av og som har minimal bivirkningsrisiko.

3) Interessekonflikter: Forfatterne skrev folgende i Aftenposten
12014: «Vi har alle ME-syke i naer familie eller omgangskrets»
(7). Jeg fastholder at dette utgjor en interessekonflikt.

Jeg har i ti ar 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 pa.
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T. Egeland og medarbeidere svarer:

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

Et viktig vitenskapelig prinsipp er & forske pa 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 vaere av stor betydning for forskning, behandling
og debatten, dersom vi kunne bli enige om begrepene og kriteriene.

For fa dager siden ble en oppfelging 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 pa 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 bade
i Norge og utlandet (4).

Kringlens anklager mot pasienter og pasientorganisasjoner er
urovekkende. Feilbehandlingen vi papekte bestar bade i manglende
medisinsk oppfelging av alvorlige ME-symptomer og patvungen
«aktivitetsbehandling» som kan forverre sykdommen. Feilbehand-
ling skjer fordi deler av helsevesenet velger en psykosomatisk til-
narming til ME, basert pa manglende kunnskap og kjennskap til
nyere forskning om ME.

Flere kommentatorer gjor et poeng av at noen av oss har parg-
rende med ME, uten & klargjere hvilke interessekonflikter dette
inneberer. Det vil stride mot personvernhensynet om hver av oss
maétte redegjore for pdrerendes sykdommer. Etter vért syn ber debat-
ten fokusere pa innholdet i var kronikk, noe annet kan synes som en
avsporing av debatten.

Vi registrerer kontroversen som ME omgis med, pé tross av vik-
tige funn i biomedisinsk forskning. Vi har problemer med & finne
en annen sykdom hvor brede pasienterfaringer og pasientorganisa-
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