Diagnostiske forlgb i almen praksis for patienter med
inflammatorisk tarmsygdom: et mixed-methods projekt
med registerdata og kvalitative patientinterviews

Lagmandsbeskrivelse

Inflammatorisk tarmsygdom (IBD), herunder Morbus Crohn og ulcergs colitis, debuterer ofte med
uspecifikke symptomer som f.eks. diarré, mavesmerter, tresthed, veegttab, et symptombillede, der
overlapper med hyppige tilstande i almen praksis som irritabel tyktarm og mavetarminfektioner. Det
kan skabe diagnostiske udfordringer, forsinkelser og risiko for forveerring fer specialiseret
udredning og behandling iveerkseettes. Rettidig og praecis diagnostisk af IBD er vigtigt, da
forsinkelser kan fare til forveerring af IBD, @get risiko for komplikationer og starre risiko for behov
for kirurgi.

Almen praksis er i Danmark den fgrste indgang til sundhedsveesenet for langt de fleste patienter.
Et potentielt tidsmaessigt diagnostisk vindue for IBD kan eksistere i manederne fer en
hospitalskodet IBD-diagnose, og kendskab til de tidlige signaler pa IBD vil kunne accelerere
udredningen gennem aendret teststrategi og tidligere henvisning til mavetarmspecialist.

For at optimere de diagnostiske forlgb i almen praksis for patienter forud for en IBD-diagnose,
gnsker vi i dette projekt at afdaekke:

« Diagnostiske aktiviteter i sundhedsveesenet op til IBD-diagnose (kontakter, test, medicin,
henvisninger). Herunder om der er seerlige grupper, der er i risiko for lange diagnostiske
forlgb.

o Patienters oplevelser af mgdet med almen praksis under det diagnostiske forlgb (barrierer,
drivere, kommunikation, kontinuitet) og hvordan kontakten mellem patient og praktiserende
laege fastholdes og udvikles efter en IBD-diagnose.

Projektets delstudier forventes pabegyndt i 2026 og feerdiggjort i labet af 2027. Det forventes at
projektet munder ud i to videnskabelige artikler i internationale leegefaglige tidsskrifter. Projektets
resultater vil yderligere sages formidlet til relevante sundhedsprofessionelle og patienter og kan
danne vidensgrundlag for kliniske retningslinjer, organisering af udredning, og tidlig identifikation af
IBD i primzersektoren samt forbedre kontinuitet og forlgb i almen praksis efter en IBD-diagnose.

Praktiserende laeger vil f& information om projektets fund i nyhedsbreve og
efteruddannelsestidsskrifter i forhold til hvilke tidligere signaler pa IBD, der kan identificeres i almen
praksis og dermed kan reducere diagnostisk forsinkelse. Herudover om patienternes oplevelser og
forventninger i medet med almen praksis, sa forlabene for patienter med 1BD kan optimeres.
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Diagnostiske forlgb i almen praksis for patienter med
inflammatorisk tarmsygdom: et mixed-methods projekt
med registerdata og kvalitative patientinterviews

Baggrund

Inflammatorisk tarmsygdom (IBD), herunder Morbus Crohn og ulcergs colitis, debuterer ofte med
uspecifikke symptomer som f.eks. diarré, mavesmerter, treethed, veegttab (1), et symptombillede,
der overlapper med hyppige tilstande i almen praksis som irritabel tyktarm og mavetarminfektioner.
Det kan skabe diagnostiske udfordringer, forsinkelser og risiko for forvaerring fer specialiseret
udredning og behandling ivaerkseettes. Rettidig og praecis diagnostisk af IBD er vigtigt, da
forsinkelser kan fgre til sygdomsprogression, gget risiko for komplikationer og sterre risiko for
behov for kirurgi (2).

Almen praksis er i Danmark den fgrste indgang til sundhedsveesenet for langt de fleste patienter
(3). Et potentielt diagnostisk vindue for IBD kan eksistere i manederne fgr en hospitalskodet IBD-
diagnose, og kendskab til de tidlige signaler pa IBD vil kunne accelerere udredningen gennem |
sendret teststrategi, tidligere henvisning til endoskop eller specialistkontakt.

For at optimere de diagnostiske forlgb i almen praksis for patienter forud for en IBD-diagnose, er
der behov for systematisk viden om:

o Diagnostiske aktiviteter i sundhedsvaesenet op til IBD-diagnose (kontakter, test, medicin,
henvisninger). Herunder om der er seerlige grupper, der er i risiko for lange diagnostiske
forlgb.

« Patienters oplevelser af mgdet med almen praksis under det diagnostiske forlgb (barrierer,
drivere, kommunikation, kontinuitet). Patienters ensker og forventninger til kontakten med
deres praktiserende laege efter IBD-diagnose.

Denne viden kan danne vidensgrundlag for kliniske retningslinjer, organisering af udredning, og
tidlig identifikation af IBD i primaersektoren.

Formal

Projektet er tilrettelagt som et mixed-methods projekt, der kombiner kvalitative og kvantitative
forskningstilgange for at f4 et forskelligartet og nuanceret indblik i komplekse problemstillinger.
Projektet rummer derfor to delstudier:

1. Registerbaseret, nationalt case-controlstudie af diagnostisk aktivitet op til incident IBD-
diagnose med henblik pa at identificere et muligt diagnostisk vindue for tidligere 1BD-
diagnostik.

2. Kvalitativt, semistruktureret interviewstudie med patienter nyligt diagnosticeret med IBD
med henblik pa at undersgge IBD-patienters oplevelser af deres diagnostiske forlgb i almen
praksis — med fokus pa symptomer, adgang, undersggelser, beslutninger, kommunikation
og kontinuitet. Herudover afdeekkes patienternes syn pa, hvordan kontakten mellem patient
og praktiserende leege fastholdes og udvikles efter IBD-diagnosen.



Med indblik fra bade kvalitative og kvantitative data gives mulighed for integration (triangulering) i
analyse og fortolkning af det samlede projektets fund.

Forskningsspgrgsmal og hypoteser
Registerstudie

o Forskningsspargsmal 1: Hvilke kontakter, laboratorieundersggelser, billeddiagnostik og
medicinordinationer ses i manederne op til en IBD-diagnose?

o Forskningsspgrgsmal 2: Er der et tidsrum (fx 3-12 maneder for diagnose) med stigende
diagnostisk aktivitet, der kunne indikere et diagnostisk vindue?

o Forskningsspergsmal 3: Er der seerlige patientgrupper, der er i risiko for at have et langt
diagnostisk forlgb i almen praksis far IBD-diagnosen stilles?

o Hypotese:

o Der ses gget primaersektorkontakt, @aget maling af inflammationsmarkgarer (CRP),
feeces-calprotektin, heemoglobin, ordination af gastrointestinale lzegemidler og
henvisninger 3-6 maneder fgr diagnose.

o Yngre patienter, patienter med lav sociogkonomisk status og med anden etnisk
baggrund end dansk er i hgjere risiko for at have lange diagnostiske forlagb.

Interviewstudie

o Forskningsspergsmal 1: Hvordan oplever patienter med nyligt diagnosticeret IBD deres
diagnostiske forlgb i almen praksis (adgang, test, henvisning, kontinuitet, information,
tryghed)?

o Forskningssporgsmal 2: Hvilke faktorer oplever patienter som barrierer/drivere for tidlig
diagnose (fx symptomfortolkning, ventetider, organisatoriske aspekter)?

o Forskningsspergsmal 3: Hvilke forventninger har patienter med IBD til deres
praktiserende leege efter diagnosen er stillet? Hvordan sikres kontinuitet og fortsat kontakt
mellem patient og praktiserende laege?

o Hypoteser:

o Hypotese 1: Patienter oplever forsinkelser relateret til gentagne
funktionelle/infektizse forklaringer og varierende kontinuitet hos egen lzege.

o Hypotese 2: Klar kommunikation om mulig IBD og proaktiv teststrategi opleves som
drivere for hurtigere udredning.

o Hypotese 3: Patienter med IBD mister ofte kontakten til deres praktiserende lesge
efter IBD-diagnosen er stillet og der savnes en klar opgavefordeling, kommunikation
og sammenhaeng mellem gastroenterolog og praktiserende laege.

Metoder — delstudie 1



| Landspatientregisteret (LPR), der indeholder information om alle hospitalskontakter inkl.
diagnoser, identificeres alle 218 ar, som i perioden 2022 til 2025 (begge ar inkl.) har haft forste
kontakt med fglgende ICD-10 diagnoser inkl. underkoder registreret som a-diagnose i LPR:

- DK50* ‘Crohns sygdom’

- DK51* ‘Ulcergs colitis’

- DK912B ‘korttarmssyndrom’ med DK50*/DK51* som b-diagnose

- DK830F ‘Primeer skleroserende kolangitis’: 1) med DK50*/DK51* som b-diagnose pa kontakten

Fra CPR-registeret identificeres matchede kontroller (dvs. patienter uden IBD, men som pa andre
punkter (f.eks. alder, ken osv.) ligner patienterne med IBD).

Fra Sygesikringsregisteret indhentes information om kontakter til almen praksis (konsultationer,
video-, telefonkonsultationer, e-mail konsultationer) og tests i almen praksis (heemoglobin, CRP,
blodpraver) i tiden op til farste IBD-diagnose for bade IBD-patienter (cases) og matchede
kontroller. Pa samme made indhentes information om diagnostisk aktivitet i sekundeersektoren via
LPR (antal hospitalskontakter, radiologiske abdominalundersggelser og endoskopier).

Fra Leegemiddeldatabasen, der indeholder information om alle indlgste recepter pa danske
apoteker, indhentes information om indlgste recepter pa medicin, der kan have veere brugt til at
behandle mulige IBD-symptomer, herunder syreheemmende medicin (PPl (ATC-kode A02BC)),
leegemidler mod diarré (AO7DA), jerntilskud (BO3A) og haemoridemidler (CO5A).

Fra Danmarks Statistik indhentes information om sociodemografiske karakteristika (alder, kan,
uddannelsesniveau, indkomst, immigrant status og samlivsstatus) for savel cases som kontroller,
da disse karakteristika ogsa kan have en betydning for forbruget af sundhedsydelser og dermed
skal justeres for i analyserne. Til yderligere justering af analyser indhentes information om
komorbiditet i LPR.

Analyseplan

Med baggrund i ovennasvnte data analyseres og sammenlignes brug af sundhedsydelser for hver
méned blandt patienter med IBD (cases) og matchede kontroller uden IBD, hvilket giver mulighed
for at vise, hvornar der kan identificeres en forskel i forbruget af sundhedsydelser mellem de to
grupper. Data analyseres samlet og derefter separat for Mb. Crohn og colitis ulcerosa og
stratificeret pa aldersgrupper. Som udgangspunkt anvendes regressionsmodeller til analyse.

Statistisk styrke

Registering af IBD-diagnoser i de nationale sundhedsregistre vurderes at veere meget hgj (4), dvs.
risikoen for at overse patienter med IBD er lille. Der er ca. 2800 nye tilfeelde af IBD om aret i
Danmark (5), dvs. vi forventer omkring 8400 incidente IBD-patienter over perioden. Power for at
detektere forskelle mellem grupper forventes hgj (beregnes endeligt ved dataadgang).

Etik

Projektet anmeldelse far begyndelse til Datatilsynet via SDU RIO. Data gives som
pseudonymiserede data, dvs. det er ikke muligt for forskerne at identificere den enkelte patient
eller praktiserende leege. Data behandles pa Danmarks Statistiks servere iht. GDPR



Metoder — delstudie 2

Dette delstudie udfgres som semistrukturerede individuelle interview med nyligt diagnosticerede
IBD-patienter for at belyse oplevelser, beslutninger og kontaktmenstre i almen praksis under det
diagnostiske forlgb. Til interview rekrutteres voksne =18 ar med IBD-diagnose inden for seneste 12
maneder (bade Mb. Crohn og colitis ulcerosa). For at kunne indga i interviewstudiet skal
patienterne kunne tale tilstreekkeligt godt dansk og ikke veere kognitivt sveekkede, f.eks. demens.
Det tilstraebes at der er maksimal variation pa ken, alder, region, sygdomssveerhedsgrad,
sociogkonomisk status og etnicitet for at sikre sa bred en repreesentation som muligt.
Interviewdeltagerne sgges rekrutter via sygehusambulatorier, Colitis-Crohn patientforening og hos
praktiserende laeger.

Der forventes at skulle gennemfares 10-15 interviews, justeret efter informationspower.

Interview gennemfares ved brug af en semistruktureret? interviewguide, hvori der indgar centrale
temaer som symptomdebut, symptomforstaelse, farste kontakt til almen praksis (adgang,
kontinutitet), undersegelser, henvisning og samarbejde med hospital/gastroenterolog,
kommunikation, information, tryghed og feelles beslutningstagning. Barrierer og drivere for rettidig
diagnose. Forslag til forbedringer (patientperspektiv) samt den praktiserende leeges rolle efter IBD-
diagnose.

Interviews forventes at vare 60-90 minutter og vaere fysisk eller pa video alt afhaengig af patientens
preeferencer. Interviews optages og transskriberes. | softwareprogrammet NVivo kodes de
transskriberede interviews og analysere tematisk.

Etik

Projektet anmeldes til Datatilsynet via SDU RIO. Der sgges godkendelse hos Videnskabsetisk
Komité. Der indhentes skriftligt informeret samtykke til deltagelse fra alle interviewdeltagere, der
samtidig geres opmaerksom pa at de til enhver tid har ret til at treekke sig og at der sikres
anonymisering i publikationer.

Tidsplan, leverancer og perspektiver

Projektets delstudier forventes pabegyndt i 2026 og feerdiggjort i Iabet af 2027. Det forventes at
projektet munder ud i to videnskabelige publikationer i internationale peer-reviewede tidsskrifter.
Projektets resultater vil yderligere s@ges formidlet til relevante sundhedsprofessionelle og
patienter.

Praktiserende lseger vil fa information om projektets fund i nyhedsbreve og
efteruddannelsestidskrifter i forhold til hvilke tidligere signaler pa IBD, der kan identificeres i almen
praksis og dermed kan reducere diagnostisk forsinkelse. Herudover om patienternes oplevelser og
forventninger i madet med almen praksis, sa forlabene for patienter med IBD — bade fgr og efter
diagnosen — kan optimeres.

Projektorganisation
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for Almen Praksis, Syddansk Universitet
Biostatistiker, ph.d. Sonja Wehberg, Forskningsenheden for Almen Praksis, Syddansk
Universitet
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Tilsagnsbrev

Jeg bekrafter hermed Forskningsenheden for Almen Praksis’ stoite til forskningsprojektet
*Diagnostiske forleb i almen praksis for patienter med inflammatorisk tarmsygdom”. Vi stiller med
gleede de relevante faciliteter til radighed for projektet.

Det videnskabelige hold bag projektet ledet af lektor, seniorforsker, praktiserende lage, ph.d. Peter
Haastrup er yderst kompetente indenfor emnet og metoden og vil uden tvivl veere 1 stand til at
gennemfore projektet.

Forskningsprojektet indgér naturligt i Forskningsenhedens strategi og er et af vores prioriterede

forskningsomrader.

Med venlig hilsen

Jens Segndergaard
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