Utvalgsmetode i sporreundersokelsen
Tjenesten og MEg

ME er en sykdom som anslas a veere betydelig underdiagnostisert (Jason et al., 1999,
Jason et al., 2006b; Solomon and Reeves, 2004). Studier viser at utredning og diagnos-
tisering kan ta lang tid (Owe et al, 2016; Bragee et al, 2020), noe som bekreftes av
prosjektets forelgpige registerdataanalyser.

Forskningsradsutlysningen BEHOV-ME pala sgkere a bruke Canadakriteriene i ak-
tuelle forskningsprosjekter. Diagnostisering med G93.3 har i Norge fram til i dag blitt
gjort i henhold til bade Canada og andre diagnosekriterier. Prosjektet forutsatte der-
for at ME er underdiagnostisert med diagnosekode G93.3, og noen av de tilfellene
som er kodet med G93.3 er ikke diagnostisert i henhold til Canadakriteriene. Vi for-
holder oss fplgelig til en pasientgruppe uten klar utvalgsramme.

Prosjektets tilnaerming til denne utfordringen var a bruke utvalgsmetoden Re-
spondent-Driven Sampling (RDS), som er utformet tiltenkt bruk i denne typen popu-
lasjoner (Heckathorn, 1997, 2002). RDS er en metode for nettverksrekruttering der
man bruker egne estimatorer og egen programvare (RDS Analyst). Nar gitte forutset-
ninger er mgtt kan metoden gi forventingsrette estimater for en populasjon, gjennom
avekte for bade nettverksstgrrelse og at folk har en tendens til a rekruttere andre som
er lik seg selv (<homofili»). Det er en viktig malsetning i RDS-studier at man far lange
rekrutteringskjeder, slik at utvalget kan bli uavhengig av startpunktene. Dersom
RDS-rekruttering er vellykket vil fordelingen av svar i undersgkelsen konvergere mot
ekvilibrium etter noen rekrutteringsledd. RDS tillater ogsa forskerne & folge rekrut-
teringskjedene med hensyn pa a avdekke mulige opphopninger av respondenter med
liknende kjennetegn.

Som ved bruk av annen utvalgsmetode kan man ogsa i RDS kaste nettet vidt for a
bedre sjansene for at alle undergrupper av malgruppen er med. Det vil si at man in-
kluderer deltakere utover malgruppen, og deretter sorterer deltakerne i etterkant, i
henholdt til forhandsbestemte case-definisjonskriterier. I Tjenesten og MEg var del-
takelseskriteriene at man led av en utmattelsessykdom i en slik grad at man ikke
kunne sta i jobb eller studere fulltid. Vi har fatt spgrsmal om hvorvidt det hadde veaert
nyttig a ogsa inkludere tidligere syke, men det er uvanlig i brukerundersgkelser a in-
volvere tidligere brukere. En begrensning blir da at mens vi kan studere assosiasjoner
mellom tjeneste/tiltaksmottak og om man arbeider noe eller ikke, sd omfatter ikke
utvalget deltakere som er tilbake i full jobb. Det er lite solide data pa tilfriskning fra
ME, bla grunnet uklarhet om definisjonen pa tilfriskning. Vi haper a fa ut noe infor-
masjon om dette fra registerdataanalysene under prosjektet, og kan da se surveyre-
sultatene i perspektiv av dette.

DePaul University har utviklet validerte algoritmer med hensyn pa & definere ME-
tilfeller i sperreskjemaundersgkelser (Jason et al., 2015, 2017, 2018, 2020; Bedree et
al, 2019; Murdock et al, 2016). Det er utviklet separate algoritmer for Canadakriteri-
ene, Fukudakriteriene, IOMkriteriene og ICCkriteriene, og disse baserer seg pa
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variabler og indekser fra spgrreskjemaet DePaul Symptoms Questionnaire (DSQ) og
RAND-spgrreskjemaet SF-36. (Se syntaksfiler her). Mens slike metoder ikke kan gi en
fullgod diagnose, er de trolig godt anvendelige som proxy til pasientens sykdomsform
og grad, relativt til de ulike diagnosekodene. For eksempel er anstrengelsesutlgst
symptomforverring (PEM) obligatorisk i algoritmen for Canadakriteriene, men poly-
tetisk i algoritmen for Fukuda, og terskelen for PEM er hgyere ved Canadakriteriene.
En norsk prospektiv studie ser pa sensitivitet og spesifisitet ved sammenlikning av
DSQ og klinisk undersgkelse. Studien finner fa type 1 feil (sensitivitet), men noe la-
vere spesifisitet (Strand, et al 2016).

DSQ og SF-36 er inkludert i spgrreundersgkelsen, Canada- og Fukuda-algoritmene
er beregnet av Fafo’s statistiker, og estimatene validert av en statistiker ved DePaul
University. Vi fikk da data som kunne skille ut en populasjon som mer sannsynlig ville
mgtt Canadakriteriene ogsa ved en klinisk undersgkelse. Vi kan se pa den separat (i
trad med krav fra oppdragsgiver), sammenlikne den med gruppen som har fatt en
G93.3-diagnose, og sammenlikne den med de deltakerne som kun mgtte Fu-
kudakriteriene i DSQs algoritmer.

RDS har ogsa andre fordeler. Bruk av pasientregisteret til uttrekk av surveyutvalg
er stadig vanskeligere pa grunn av skjerpinger i personvernreglene. Utsendelser til
slike utvalg har ogsa vist dalende responsrater. RDS tilbyr pa sin side mulighet for
absolutt identitetsvern. RDS vil, i motsetning til vanlige apent tilgjengelige bruker-
undersgkelser, begrenses adgangen for de mest ivrige spgrreskjemarespondentene i
populasjonen, og de som er mest aktive online. Rekruttering vil i stgrre grad inklu-
dere personer som velger a delta av sosial forpliktelse overfor den bekjente som re-
krutterer dem.

Metodens begrensninger er at den utmattelsessyke som ikke var i kontakt med en
eneste annen utmattelsessyk vil ha en rekrutteringssannsynlighet pa null. Sveert syke
uten noen til & hjelpe vil ogsa kunne ha fatt problemer med a gjore ferdig en sapass
lang survey, men det er en utfordring vi deler med de fleste utvalgsmetoder.

I prosjektet Tjenesten og MEg vurderer vi at RDS fungerte godt. Undersgkelsen
nadde 660 personer som besvarte hele sparreskjemaet, og vi fikk de lange kjedene vi
gnsket. Pa de fleste variabelverdiene kan vi konstatere at utvalgsekvilibrium nas et
sted mellom 250 og 300 deltakere. Vi ville dermed trolig kun fatt sma endringer der-
som vi hadde fortsatt rekrutteringen utover de 660. Det var knyttet seerlig spenning
til risikoen for mulig opphopning av deltakere som var, eller ikke var, medlemmer i
ME-Foreningen, grunnet antakelser om perspektivforskjeller mellom de to gruppene.
Ved studier av rekrutteringskjedene finner vi ingen tillgp til slike opphopninger,
medlemmer og ikke-medlemmer av ME-Foreningen har rekruttert hverandre fram og
tilbake, undersgkelsen igjennom. Omtrent en tredjedel av deltakerne var ikke ME-
Foreningsmedlemmer.
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