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Crowdsourcing (CS) er en
ny studiemetode, hvor
data fra mange brugere
indsamles online. Leeger
bgr kende til metoden,
fordi der sandsynligvis
kommer flere CS-base-
rede studier i fremtiden.

Crowdsourcing (CS) er en ny metode til indsamling af
data til videnskabelige undersggelser. CS er et vok-
sende fenomen, hvor man indhenter information ved
hjeelp af mange mennesker, oftest via internettet. In-
den for medicinens verden begynder der at dukke ar-
tikler op, hvor man benytter sig af CS-teknikker.

CS har bl.a. veeret anvendt til forudsigelse af in-
fluenzaudbrud [1, 2], sggning efter arsagen til severe
acute respiratory syndrome (SARS) [3], overvigning
af hiv-udbrud [4], undersggelse af lithiums effekt hos
amyotrofisk lateralsklerose (ALS)-ramte [5] og ind-
samling af DNA fra Parkinson-ramte [6]. 12013 var
der 124 artikler pa PubMed [7] med sggeordet crowd-
sourcing mod otte i 2010 og ingen i 2008.

Formaélet med denne artikel er at give et indblik i
CS som metode og diskutere, hvilke muligheder der
ligger i CS. Med den stigende interesse for fenome-
net — ogsé blandt patienter — er det vaesentligt, at lee-
ger ogsa kan forholde sig kritisk over for eventuelle
begraensninger ved CS.
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HVAD ER CROWDSOURCING?

Ordet crowdsourcing er en sammentrakning af or-
dene crowd og outsourcing. Begrebet blev popularise-
ret af James Surowiecki i bogen »The Wisdom of
Crowds« fra 2005 [3]. Det populare tv-program
»Hvem vil veere millioner?« bruges som et klassisk
eksempel pa CS. I quizzen kan deltageren velge en-
ten selv at svare pd et quizspgrgsmal, ringe til en ven
for at bede om hjalp eller spgrge publikum om deres
mening. Det viser sig, at publikum (the crowd) har en
hgjere succesrate end béde vennen og deltageren selv
[3]. Selv om »Hvem vil veere millioner« er et illustra-
tivt eksempel pa styrken ved at indhente oplysninger
fra mange, er selve CS-begrebet mere nuanceret.

CS kan defineres som brug af data, som er gene-
reret af mange brugere eller interessenter, enten ved
bevidst afgivelse af oplysninger eller via deres ad-
feerd. Data vil typisk vaere indsamlede online og veere
mere usystematiske end egentlige registerdata.

Nogle af de nuveerende trends inden for CS er
dels at male gennemsnittet af en stor gruppes bud pé
et faktuelt spergsmal (jf. »Hvem vil veere millionaer«—
eksemplet), dels at indsamle adfzrdsdata fra en stor
gruppe (sdkaldt crowd surveillance) [8] samt at en
gruppe i fallesskab lgser et problem (sakaldt citizen
science [9]).

CROWD SURVEILLANCE

Brugen af internettet er stigende pa verdensplan.
Alene i USA foretages der over otte millioner hel-
bredsrelaterede sggninger dagligt [10], og omtrent
25% af Facebookprofilerne og 90% af Twitter-feeds er
helt offentlige [11]. Den &bne brug af internettet gi-
ver muligheder for »online crowd surveillance«, dvs.
en overvégning af aktiviteten online. I teorien vil man
vha. onlineovervagning kunne fglge spredningen af
f.eks. smitsomme sygdomme ved at fglge stigninger
af tweets pa Twitter e.l. vedrgrende specifikke symp-
tomer [12].

125 lande laver Google funktionen Google Flu
Trends [2]; dette ggres i samarbejde med forskellige
allerede eksisterende overvigningsmetoder, som
European Influenza Surveillance Network og U.S.
Centers for Disease Control. Ved hjalp af relevante
spgeord mener Google at kunne opna nzasten gjeblik-
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kelig status pé influenzaniveauerne i disse lande. I et
studie fra Nebraska, USA, var Google Flu Trends en
god pradiktor for influenzaudbrud i perioden 2008-
2012 [13]. Studier tyder pa, at der ogsa er hgj korre-
lation mellem Googlesggninger og andre sygdomme
[14]. Google Flu Trends er endnu ikke ndet til Dan-
mark [2]. Sddanne overvagningsmetoder kan ikke er-
statte, men snarere komplementere de nuvaerende
metoder [15]; Google Flu Trends overestimerede for
eksempel influenzaudbruddet i 2013.

I et studie fra april 2014 fremhaves muligheden
for at crowdsource bivirkninger af leegemidler gennem
Twitter og Facebook [11]. Dette er interessant, idet
de nuvaerende metoder til identifikation af bivirknin-
ger er mangelfulde og har hgj grad af underrapporte-
ring [11].

CITIZEN SCIENCE

Fanomenet citizen science har pdkaldt sig megen
opmerksomhed. Studier, som er udgdet fra den ame-
rikanske hjemmeside PatientsLikeMe.com (PLM),
nevnes ofte som et eksempel [5]. PLM er et virtuelt
netveerk for patienter med sjaldne og kroniske syg-
domme; over 250.000 medlemmer deler informatio-
ner om deres symptomer og oplevelser med andre
brugere [5]. PLM har brugt informationer fra patien-
ter med ALS til at analysere, om lithium har en effekt
pa progressionshastigheden af sygdommen [5]. Re-
sultatet af dette CS-studie er senere blevet bekraftet i
et regelret, randomiseret studie [5].

P4 en lignende hjemmeside, 23&Me, kan man for
99 USD f4 analyseret hele sit genom ved at indsende
en simpel spytprgve [6]. Over 10.000 patienter med
Parkinsons sygdom har allerede deltaget (disse spyt-
prover er dog sponsorerede), og to nye gener, som er
associerede med Parkinsons sygdom, er blevet kort-
lagte [6].

Inden for astronomi og zoologi bruger man ogsé
CS til at indsamling og bearbejdning af data [16].
Hjemmesiden Zooniverse.org har netop rundet en
million tilmeldte frivillige, hvis indsats har resulteret i
mere end 50 peer reviewede artikler [16]. Zooniverse
stér bl.a. bag hjemmesiden Galaxy Zoo, hvor folk in-
viteres til at assistere i klassifikationen af galakser
[17]. Et andet eksempel er eBird, som er en online
database, der forsyner ornitologer med data om fug-
leobservationer verden over [18].

Der er séledes utallige eksempler pa CS. P4 én
hjemmeside kan brugerne sagar hjalpe forskere med
at folde proteinstrukturer [19]. Brugerfladen er ud-
formet som et spil; men i virkeligheden hjzlper bru-
gerne forskere med at finde den korrekte, og hidtil
ukendte, tredimensionelle struktur pé proteiner.

Crowdsourcing (CS) er en ny metode til indsamling af data.
Ved CS indhentes information fra mange mennesker, oftest via internettet.
Eksempler pa CS i medicinsk sammenhaeng er f.eks.:

Crowd surveillance; f.eks. overvagning af spredning af sygdomme (Google Flu Trends) via analyse
af internetaktivitet

Citizen science; ikkeforskere deltager i videnskabelige projekter via internettet
CS af diagnoser; vanskelige patientcases bliver lagt online mhp. diskussion af mulige diagnoser.

Studier, hvor man benytter CS-teknikker, bliver formentlig hyppigere i fremtiden; CS er et supple-
ment til de mere klassiske studiedesign.

BRUGEN AF CROWDSOURCING TIL DIAGNOSER

Det er blevet almindeligt, at patienter sgger informa-
tion om sygdom pé internettet, og at personlige hel-
bredsproblemer bliver diskuteret pé sociale netvaerks-
sider. 8,5% af de engelsksprogede Twitter-tweets er
saledes relaterede til sygdom, og op mod 21,5% er re-
laterede til helbred [8]. Der findes tilmed en Twitter-
konto ved navn »Radiopedia Twitter«, hvor rgntgen-
billeder leegges op, og diagnoser diskuteres [20].

Hjemmesiden CrowdMed er et forsgg pa at syste-
matisere CS til diagnoser [21]. P4 CrowdMed opret-
ter syge en profil og giver laeger fri adgang til al data
vedrgrende deres sygdom. Den »gennemsnitlige syg-
domsramte« pd CrowdMed har veret syg i seks &r, set
otte leeger og haft medicinske udgifter pd omkring
50.000 USD, fgr vedkommende forsgger sig med
CrowdMed. Indtil videre har CrowdMed haft over
200 sager, og ca. 80% af de involverede patienter har
meldt tilbage, at de bedste geet pa deres diagnoser
faktisk viste sig at veere rigtige [21].

I et dansk studie har man peget pd, at brugere af
Facebook kan benytte deres virtuelle netveerk til at fa
en fornemmelse af alvorligheden af symptomer [22].
For nylig har medier fortalt historien om en tredrig
pige, der blev diagnosticeret med Coats syndrom pa
grund af billeder, som moderen havde lagt ud pa
hjemmesiden [23].

Méske kan CS-metoden ogsa bruges til »diagno-
sticering« af fejl og forbedring af sjeeldent brugt ud-
styr og udfgrte procedurer. En CS-lignende teknik er
eksempelvis blevet brugt til »diagnosticering« af mu-
ligheden for at forbedre design af udstyr til intraossgs
adgang [24].

DISKUSSION

CS har mange fordele til visse typer af studier; ikke
mindst er den hgje hastighed, hvorved man kan opnéa
materiale, usammenlignelig med andre metoder.
Derudover er muligheden for nemt at inkludere en
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stor, bred geografisk population unik. CS-studier er
desuden relativt billige, og deltagernes frivillige og
selvmotiverede tilgang betyder méske, at risikoen for
pkonomisk interessekonflikter er mindre.

Desveerre forer CS ikke altid til det rette svar eller
den smarteste lgsning pé et problem. For det forste er
den aldersgruppe, som internettets brugere udger,
ikke repraesentativ for befolkningen som helhed, ef-
tersom de helt unge og den aldre population i min-
dre grad er repraesenteret pa internettet [20]. For det
andet kan brugere fra lande og socialgrupper uden
adgang til stabil og billig internetforbindelse ikke for-
ventes at deltage.

Som ved andre metoder er der ogsd mulighed for
snyd inden for CS og risiko for forsgg pa at manipu-
lere resultatet. Dette har veeret seerligt diskuteret for
Wikipedia, der jo i hgj grad ogs er en form for CS-
projekt. P4 Wikipedia kan alle brugere oprette eller
redigere artikler. Konsekvensen af denne &bne struk-
tur er, at der ingen garanti er for indholdets rigtig-
hed. Wikipedia er derfor ofte blevet kritiseret for at
veere ungjagtig sammenlignet med f.eks.
Encyclopedia Britannica, hvor kun eksperter pa om-
rader far lov til at oprette artikler. En gennemgang,
som blev lavet i 2005 af Nature og var baseret pa 42
artikler pd Wikipedia og Encyclopedia Britannica,
viste dog fa forskelle i ngjagtighed pa de to. Nature
konkluderede, at den gennemsnitlige artikel pé
Wikipedia indeholder omkring fire ungjagtigheder,
hvor Encyclopedia Britannica indeholder omkring tre
[25].

Endvidere viser eksempler som Google Flu
Trends ogsé, at CS ikke kan levere preecise resultater
hver gang [15], hvilket tyder pd, at der er lang vej
igen, for CS vil kunne erstatte de nuveerende overvag-
ningssystemer. Ifglge Surowiecki er det heller ikke
alle grupper, der er egnede til CS [3]. Han mener, at

Tips til vurdering af crowdsourcing-studier

Er problemstillingen egnet til crowdsourcing (CS) (er den f.eks. et
sjeldent fanomen, eller er den en repetitiv rutineopgave)?

Er der bias i forhold til adgangen til internet og malgruppen for un-
dersggelsen?

Hvem star bag studiet? Fagfolk? Superviseres/vejledes der?

Er der taget hgjde for tilfaeldige/ukorrekte data? Kan der veere en
pkonomisk interesse bag studiet?

Ville problemstillingen vaere bedre egnet til en anden form for studie,
f.eks. et randomiseret studie?

CS bgr bruges som guide og inspiration, ikke som facit.

en CS-gruppe bgr opfylde fglgende fire kriterier:

1) Mangfoldighed i opfattelserne: Hver enkelt skal
réde over egne oplysninger, ogsa selvom de bare er
en utraditionel fortolkning af kendte fakta. 2) Uaf-
haengighed: Folks opfattelser skal veere upavirkede af
omgivelsernes meninger. 3) Decentralisering: Folk
skal have mulighed for at specialisere sig og traekke
pa lokal viden. 4) Aggregering: Der skal findes en me-
kanisme, der kan fgre de individuelle standpunkter
sammen til en kollektiv beslutning. Kun nar disse kri-
terier er opfyldt, mener Surowiecki, at CS kan udfgres
med succes.

I bogen »You are not a gadget« [26] argumente-
rer den amerikanske forfatter Jaron Lanier for, at the
crowd med stgrre sandsynlighed traeffer en klog be-
slutning, nar den ikke selv definerer spgrgsmalene,
og ndr evalueringen af svarets korrekthed kan udtryk-
kes enkelt (som f.eks. en enkelt numerisk vaerdi).
Endvidere skal informationerne filtreres af en kvali-
tetskontrolmekanisme, der i vidt omfang er underlagt
enkeltpersoner. De bgr altsé sorteres af folk med
mere traditionel faglig indsigt, enten egentlig profes-
sionelle forskere eller amatgrer med serlig indsigt og
treening. Under sddanne omstandigheder kan meng-
den traeffe klogere beslutninger end en enkelt person.
Men hvis en af disse betingelser ikke overholdes, bli-
ver maengdens resultat usikkert eller darligere, skri-
ver Lanier [26].

FREMTIDSPERSPEKTIVER
CS giver nye muligheder for at indsamle data. Et
endnu uudnyttet aspekt kunne vedrgre patienters
muligheder for aktiv deltagelse i sundhedsvesenet
[27].1 gjeblikket inkorporerer sundhedsvesenet ikke
mange af de data, som patienter indsamler. Det er
oplysninger om f.eks. hjemmeblodsukkermalinger,
blodtryksmalinger, fitnessaktiviteter samt utilsigtede
heendelser. Som led i den amerikanske regerings
»EHR Incentive Programs«, hvor man forsgger at gge
forekomsten af elektronisk sundhedsdata, er det for-
sldet, at man ogsé prever at implementere patient-
genereret og -registreret data. Man vil herved kunne
spare sygehuse for arbejde i form af f.eks. indregistre-
ring af spprgeskemaer og undersggelser samt komme
op pé et hgjere niveau af detaljeringsgrad [28]. Ved
at gore bedre brug af patientopnéede data [27]
kunne sundhedsveesenet bade behandle den enkelte
patient bedre og nemmere opdage systematiske fejl.
Leeger bgr kende til metoden, fordi der sandsyn-
ligvis kommer flere CS-baserede studier i fremtiden.
Resultaterne af CS-studier bgr dog tolkes ud fra viden
om usikkerhed i metoden. Inden for medicin vil CS
ikke kunne erstatte allerede eksisterende studiemeto-
der som f.eks. case-kontrol-studier eller randomise-
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rede studier. Men CS kan vare hypotesegenererende
og danne grundlag for ny viden.

SUMMARY
Josefine Stokholm Baekgaard & Peter Hallas:

Crowdsourcing is @ new method for generating data for
scientific research
Ugeskr Leeger 2015;177:V07140415

Crowdsourcing (CS) is a rapidly emerging method in scientific
research. In CS, large groups of people generate new data or try
to find solutions to specific research questions, mainly by online
collaboration. Examples of the current use of CS in medicine
include disease surveillance as well as diagnosis of rare
conditions. CS techniques are rapid, low cost and geographically
independent — traits lacking in traditional types of study design.
However, CS as a method has not yet found its place in the
evidence rating scale and a standard for conducting and
reporting CS studies does not yet exist.
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