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MAL MED M@TET

1. At dere skal fa vite hva prosjektet skal gjgre.
2. Gidere mulighet til a stille oss spgrsmal.

3. Gidere mulighet til 3 komme med innspill om ting de
tenker vi bgr kjenne til fgr vi gar i gang for alvor.
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PROSJEKTETS MALGRUPPE

= Forskningsradet:

"Falgende krav og faringer gjelder for prosjekter det sgkes statte til:

Canada-kriteriene skal brukes (eventuelt Jason's kriterier for barn
og unge).

For a fa mer kunnskap om variasjonen i pasientpopulasjonen som
har fatt diagnosen CFS/ME, kan andre kriterier brukes i tillegg. Bruk
av tilleggskriterier ma begrunnes."”
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MALGRUPPE forts.

TJIENESTEN OG MEG er et samfunnsfaglig, ikke et medisinsk prosjekt.

Prosjektet har tre arbeidspakker:
= \WP#1: Registerstudie, eksisterende satte diagnosekoder.

= WP#2: Kvalitative intervjuer i sammensatt utvalg av folk med ulik
sykdomsgrad, varighet og sykdomsutvikling.

=  WP#3: Survey i en bredere gruppe av folk med utmattelsessymptomer.
= Jason's De Paul Symptoms Questionnaire
= Utregningsmetoder laget for Canadakriteriene.

@) SINTEF Ay Fafo
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HIEMMESIDE: www.tjenestenogmeg.com

KONTAKT NYHETER

TJENESTEN OG MEG

- et forskningsprosjekt

| forskningsprosjektet TJENESTEN OG MEG studerer vi ME-
pasienter og deres familiers behov, samt deres bruk og
opplevelse av helse- og velferdstjenester

@ SINTEF Ay Fafo

MAL OG METODE

Prosjektet er delti tre arbeidspakker med ulike delmal og metoder:
Niustrasjaner: SINTEF
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HVEM HAR ME? HVORDAN OPPLEVES TJENESTENE? HVOR MANGE HAR ME?

Gjennom en registerstudie vil vi | dybdeintervjuer undersaker vi Gjennom en sparreundersakelse vil vi
underseke den demografiske og opplevelser og erfaringer hos personer  studere forekomsten av ME i Norge.
sosiogkonomiske bakgrunnen til med ME og deres familier, med sarlig Vi vil finne ut om det er flere som har
ME-pasientene og deres familier, og fokus pa offentlige tjenester som helse, ME enn de som har fatt diagnosen.

bruk av helse- og velferdstjenester. velferd og skole.

SINTEF 4:7 Fafo
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M@TELEDER

Andrew Kroglund

= Skribent
= Forfatter
= Mgte- og debattleder

@ SINTEF Ay Fafo
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PROGRAM

1. Prosjektleder Thomas Halvorsen (Sintef)
—  Arbeidspakke #1

2. Anne Kielland (Fafo)
—  Arbeidspakke #2

3. Arne Backer Grgnningsaeter (Fafo)
—  Arbeidspakke #3

4. Innspill og spgrsmal

@ SINTEF Ay Fafo



TJENESTEN OG MEG

- et forskningsprosjekt

KONTAKTADRESSER:

aki@fafo.no

22 08 87 24
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FACEBOOKSIDE: TIENESTEN OG MEG
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BAKGRUNN

Forskningsradet forsgker et nytt virkemiddel: behovsidentifisert
forskning

" Inspirert av erfaringer fra England (National Institute for Health
Research)

* Formal a sette i gang forskningsprosjekter pa omrader som szerlig
etterspgrres av brukerne av helsetjenesten

= Malet er at resultatene av forskningen skal kunne utnyttes i tjenesten
pa relativt kort sikt

= Erfaringene fra England er gode bade i forhold til 8 generere sentral
kunnskap om befolkningshelsen og som grunnlag for
politikkutforming. Bidratt til 8 demokratisere forskningen.

@) SINTEF Ay Fafo
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OM PROSJEKTET

Dette prosjektet har tre hovedttema:

1. A kartlegge sykdomsforekomst og hva som kjennetegner pasientene
og familiene med tanke pa sentrale demografiske og sosiogkonomiske
kjennetegn.

— Et viktig delmal her er & undersgke om det er grupper som er underdiagnostisert.

2. A beskrive helse-, omsorgs- og sosialtjenestene CFS/ME pasienter
mottar og vurdere i hvilken grad de mottatte tjenestene tilfredsstiller
behovene til pasientene og deres familier.

3. A beskrive hvordan lidelsen pavirker livssituasjonen for pasientene og
deres pargrende.

— Vi vil studere hvordan sykdommen pavirker skolesituasjonen for yngre pasienter og
hvordan arbeidslivssituasjonen og levekarene til pasienter og pargrende pavirkes.

@ SINTEF Ay Fafo
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Arbeidspakke #1

KJNN ALDER

UTDANNING
TJENESTER =

Hvem er de ME-syke og pargrende?

Arbeidspakkeleder: Thomas Halvorsen

SINTEF 4:7 Fafo
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FORSKNINGSSP@RSMAL

Hvem er de syke?
= Alder, kjgnn, sivilstatus
= Utdanning, inntekt, yrke

Hvem er de pargrende?
= Foreldre, ektefeller, samboere, sgsken

Hva slags husstander rammes?
= Geografi, familiestgrrelse, inntektsniva
Hva slags offentlige tjenester mottar de som er rammet, og nar
mottar de tjenestene?
= Helse- og omsorgstjenester
= NAV-tjenester
Hvordan pavirker ME-sykdommen de syke og pargrende?
= Arbeidslivsdeltakelse
= Utdanning
= @konomi

@) SINTEF Ay Fafo
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METODER

Tar utgangspunkt i ulike nasjonale registre med
helseinformasjon

= Norsk pasientregister (spesialisthelsetjenesten)

= KUHR (primaerhelsetjenesten)

= |PLOS (kommunale helse- og omsorgstjenester)

Kobler pa data fra SSB

= Utdanning, yrkesstatus, inntekt, bosted, etc.

@ SINTEF Ay Fafo
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HVA SKJER NA?

1.  Melde prosjektet til Norges Samfunnsvitenskaplige
Datatjenseste (NSD)

2. Etisk klarering

= REK - Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk

3. Sgke dataeierne om tilgang til data
= SSB, NAV, NPR, IPLOS

4. Bestille data

@ SINTEF Ay Fafo
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Arbeidspakke #2

Brukererfaringer og Perspektiv
Arbeidspakkeleder: Anne Kielland

SINTEF AQV Fafo
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FORSKNINGSSP@RSMAL

MAL: A produsere kunnskap som kan bidra til en bedring av offentlige
tjenester og samordningen mellom disse.

= Hvordan varierer dagligsituasjonene mellom bergrte hushold?

= Hvilke erfaringer har ulike bergrte hushold med offentlige tjenester som
helse og velferd?

= Hvordan har skoler bidratt til a forenkle eller vanskeliggjgre situasjonen for
barnefamiliene?

= Hvordan har samordningen mellom ulike offentlige tjenester fungert?
= Hvordan varierer opplevelser og erfaringer?
= Hvordan er livssituasjonen og behovene til de sykeste?

@) SINTEF Ay Fafo
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METODER

Kvalitative dybde intervjuer, noen over flere ar.
= Lete etter variasjoner i opplevelser og erfaringer:

= Gode opplevelser
= Darlige opplevelser

= 20-25 intervjuer i et bredt sammensatt utvalg av hushold

= Halvparten hushold der barn i skolealder er pasient

= Oppfelging i 8-12 av disse husholdene over 3 ar.
=  Fokusgrupper pa 4-6 personer med pargrende til de sykeste i fire byer.

= Visuell metoder

@ SINTEF Ay Fafo
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HVA SKJER NA?

= Etisk klarering Norsk Senter for Forskningsdata (NSD)
= Annonsering etter deltakere

= Sammensetning av et bredt utvalg

= Geografisk spredning;
Landsdeler
By og land
= Spredning pa sykdomsart;
= Sykdomslengde
= Sykdomsgrad
= Sykdomsutvikling

= Demografisk spredning;
Halvparten barnefamilier
Inntekt
Utdanning

= Intervjueri 2018, 2019 og 2020.
= Sammensetting av fokusgrupper, fokusgruppesamtaler, 2019
= Artikkelskriving 2020-2021

@ SINTEF Ay Fafo



Utkast til online form, baseline husholdningsintervjuer

Skal besvares av et medlem av den ME-sykes husholdning, eller en naer bekjent med omsorgsrolle.

. Samtykker den syke i din husholdning til at dere sgker om a delta i denne undersgkelsen?
- Ja
— Nei -> Da ma du vente med a sgke til du har et helt klart samtykke

. fra vedkommende. Dette gjelder ogsa barn.

. Navn:

. E-mail:

. Mobilnummer:

. Hvem er du som utrykker interesse for a delta i studien?

O  Den ME-syke i husholdningen

O  Forelder av den syke
O  Partner av den syke
O  Barn av den syke
O  Flere familierelasjoner (for eksempel; far og ektefelle)
O  Venneller annen pargrende av den syke
. I hva slags omrade bor dere?
O  Storby
O  Forsted
O  Smaby
QO Tettsted
O Landlig
. Hvilken storby ligger neermest hjemmet deres?
Q Oslo
O Bergen
O Trondheim
O  Kristiansand
O  Stavanger
Q  Alesund
O Tromsp
O Bodg
O Vadsp
. Utdanningsniva, hovedforsgrger

O  Ungdomsskole
O  Videregaende skole
O  Heyskole/Universitet

. Antall faste beboere i husholdet?
O  Skrivtall

. Antall barn under 18 ar i husholdet
O  Skrivtall

. Er noen i husholdet medlem i en av pasientorganisasjonene; MENIN eller ME Foreningen?
a Ja

O  Nei, har aldri veert medlem
O  Nei, utmeldt

. Hvor mange husstandsmedlemmer er ME-syke?
O  Skrivtall

TIENESTEN OG MIE
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For hvert sykt husholdsmedlem:

. Hvilket kjgnn har den (#fgrste) ME-syke?
O  Gutt/mann
Q Jente/kvinne

. Hva er den ME-sykes alder?
Q  Skrivtall
. Er spesifikk ME-diagnose satt av lege?

O  Ja, av fastlege

O  Ja, av spesialhelsetjenesten

O  Nei, annen diagnose satt

O  Nei, ingen offisiell diagnose forelgpig

. Hvis diagnose, Vet du hvilke diagnosekriterier som ble brukt?
O Canada Konsensus
Q  oOxford
O  Fukuda
O  Jason’s kriterier for barn
O  Annet
Q  Vetikke
. For hvor lenge siden fikk den syke diagnosen?
Q o0-3ar
Q 3-10ar
O Merenn10ar
. Hvor lenge har det syke husstandsmedlemmet veert sykt?
Q o0-3ar
Q 3-10ar
O Merenn10ar
. Innenfor ME-diagnosen, hvor syk vil du si at familiemedlemmet er?
a  wmid
O Moderat
O  Alvorlig
. Over den siste halvdelen av sykdomsperioden, har det syke husholdmedlemmet blitt
O Bedre
O Darligere
Q  Stabil

O  Opp ogned, ingen klar tendens
. Utdanningsniva, pasient

O  Ungdomsskole

O  Videregaende

O  Heyskole/universitet



For barn

Bor barnet (barnas) mor og far sammen med barnet?
Q Ja, mor og far bor sammen
O Nei, delt omsorg
O Nei, eneomsorg
Gar barnet fortsatt pa skolen?
O Nei
O Nei, far leererbesgk
O Ja, redusert tid
a  Ja, full tid
Klassetrinn nadd fgr ordinzer skolegang avbrutt
Q  Skriv inn siste avsluttede klassetrinn
Hvor mange ar er det siden barnet sist gikk pa skolen?
Q  Skriv tall
Ble barnet bratt sykt og matte slutte pa skolen, eller skjedde dette gradvis?
O Bratt syk fgr avbrudd ordinaer skolegang
O Syki3 maneder —1 ar fgr avbrudd ordinzer skolegang
O Sykimerenn 14ar fgr avbrudd ordinzer skolegang

@ SINTEF
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Utkast til tekst ved rekrutering til fokusgrupper

Forskningsprosjektet «Tjenesten og MEg» sgker deltakere til fokusgrupper om de aller
sykeste ME-pasientene.

Fokusgruppene vi finne sted i Oslo, Trondheim, Sted 1 og Sted 2 (ex).

Deltakere vil veere neere pargrende som kjenner livssituasjonen rundt pasienten godt, samt
tar del i pasientens kontakt med offentlige tjenester som skole, helse og velferd.

De aller sykeste pasientene er i denne forbindelsen ansett a vaere pasienter som

Har en klar ME-diagnose i henhold til Canadakriteriene,
Har fatt diagnosen stilt av spesialhelsetjenestene,
Er innlagt pa institusjon, eller

tilbringer mer enn 95% av sin vakne tid pa mgrkt, skjermet rom i hjemmet, og ikke
forlater hjemmet, unntatt for a fa medisinsk behandling.

Vi gnsker a lzere om deres erfaringer med og perspektiver pa daglig livssituasjon generelt,
og mer spesifikt om deres mgte med offentlige tjenester som skole, helse og velferdstilbud,
samt samordningen dem i mellom.

@) SINTEF A:y Fafo
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Hva mer kan vi leere om forekomst
og levekar?

Arbeidspakkeleder: Arne Backer Grgnningsaeter

@ SINTEF Ay Fafo
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MAL: Leere mer om forekomst og levekar.

= Utbredelse?
= Er det over-, under og feildiagnostisering?
= Hvordan er levekarene for personer med ME og deres familier/pargrende?

= Materielle levekar (skonomi, boforhold osv.), forholdet til arbeidslivet, stgtte fra familie,
venner og nermilj@, opplevelse av stigma, deltakelse i og kontakt med nettverk og
organisasjoner
" Mpgte med tjenesteapparatet?

= Helsetjeneste, NAV osv.

= Fplge opp de kvalitative spgrsmalene i #WP2 for a se mer pa utbredelse av ulike
opplevelser

= Vivil ikke kunne gi nye gode forekomstanslag, men vi vil kunne si mer om
mulig over- og under- og feildiagnostisering.

@ SINTEF Ay Fafo
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METODER

= Nettbasert spgrreskjemaundersgkelse i befolkninger med ulike mulige
differensialdiagnoser.

= Vi jobber fortsatt med planleggingen, men det mest sannsynlige er at vi
bruker respondentdrevet utvalgsmetode (RDS)

= En form for «sngballsmetode»: Vi finner noen mulige startpunkter og de som svarer
rekrutterer et antall nye som svarer. Det er utarbeidet formler for & beregne
representativitet

= Et mulig alternativ er a trekke fra dagnoseregister eller sende ut via sykehus, men na tror
vi at bruk av RDS er den mest sannsynlige lgsningen.

= Spgrreskjemaet vil besta av to deler.

= Ved a bruke DePaul’s DSQ, og spesialutviklede algoritmer for sannsynlighetsberegning av
Canadakriteriene kan vi si noe om under- og feildiagnostisering

=  Spgrsmal om levekar og mgtet med hjelpeapparatet. Her vil vi bruke spgrsmal som er
brukt overfor andre grupper (kreft, hiv) og vi vil pa den maten kunne gjgre noen
sammenligninger.

@) SINTEF Ay Fafo
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HVA SKJER NA?

Forelgpig tidsplan

= Planlegging og utvikling av metode: fra na til hgsten 2018
= Utarbeiding av spgrreskjema: fra na til hgsten 2018.

= Fa ngdvendig godkjenninger: varen/sommeren 2018

= Ut informasjon: hgsten 2018

= Spgrreundersgkelsen ute siste kvartal 2018 og/eller fgrste
kvartal 2019

= Analyser 2019
* Formidling av resultater: 2019 og 2020

@ SINTEF Ay Fafo
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SP@RRESKIEMAUNDERS@KELSEN

= En bredere gruppe av folk med utmattelsessymptomer

= Vivil g bredt ut til personer som oppfatter at de er malgruppe for
studien

= De som svarer ma selv oppfatte at de tilhgrer malgruppa
= Vivil bruke Jason's De Paul Symptoms Questionnaire (DSQ)

= Analyserer svarene med ved bruk av de framgangsmatene som De
Paul har utviklet for Canadakriteriene

@) SINTEF Ay Fafo
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UTFORDRINGER

= A na fram til s4 mange som mulig og fa en god, sammensatt og s3
representativ gruppe respondenter som mulig.

= Alage et spgrreskjema som folk vil orke & fylle ut

= Her trenger vi:

* Innspill pa utvikling av sp@rreskjemaet — bade form og innhold
= Hjelp til 8 nad ut til sa mange som mulig
= Deltakelse

@ SINTEF Ay Fafo
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KONTAKTADRESSE TILBAKEMELDINGER

aki@fafo.no

22 08 87 24
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