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1. Konklusioner og anbefalinger

Dansk Kvalitetsdatabase for Inflammatoriske Tarmsygdomme (DANIBD) praesenterer hermed den anden
arsrapport, der monitorerer behandlingskvaliteten for patienter med inflammatoriske tarmsygdomme (IBD).
DANIBD gik i drift 1. oktober 2022 og rapporten viser resultater for alle syv indikatorer for ferste gang.
Arsrapporten omfatter de 751 barn og unge samt 33.599 voksne med IBD, der er set pa et af landets
hospitaler i perioden 1. oktober 2023 til 30. september 2024.

DANIBD har fokus pa medicinsk og kirurgisk behandling, monitorering savel som undervisning af patienter
med inflammatorisk tarmsygdom. Arsrapporten praesenterer tal for antallet af hospitalskontakter, og her
bemaerkes det, at 33.599 patienter har vaeret i kontakt med hospitalet for deres sygdom i perioden. Det
vurderes dog, at der naesten er 70.000 patienter i Danmark med IBD, og dermed har naesten 50 % af
patienterne ikke haft kontakt til sundhedsvaesenet med deres tarmsygdom i denne periode. Dette tal er ikke
steget betydeligt i forhold til sidste ar, men der er til gengaeld 5.387 patienter fra sidste arsrapport, der ikke
figurerer i denne rapport, som udtryk for, at de ikke har haft en kontakt i ar. Databasen giver ikke mulighed
for at vurdere arsagen hertil, men for en del patienter kan det skyldes, at patienterne monitoreres ved
sakaldte hvilende forlgb uden planlagte kontroller.

Generelt anbefaler styregruppen, at afdelingerne fortsat har fokus pa kodepraksis. For denne arsrapport vil
styregruppen gerne fremhaeve folgende fokuspunkter:

» Forindikatoren ”Udredning, nydiagnosticerede barn og unge” er der en malopfyldelse pa landsplan
pa 69 %, og iseer MR af tyndtarmen bliver ikke udfert i en del tilfzelde. Det giver anledning til at
overveje om det altid er relevant med det omfattende udredningsprogram, specielt hos de yngste
patienter med behov for flere procedurer i generel anaestesi, samt i tilfaelde med klinisk oplagt
colitis ulcerosa, hvor MR af tyndtarm ikke kan forventes at fa terapeutisk betydning.

= Derergenerelt enighed om, at osteoporose ved steroidbehandling kan forebygges, sa det er
tankevaekkende, at der i indikatoren ” Medicinsk behandling, steroid” kun er 37 % af patienterne
over 50 ar pa landsplan, der far foretaget DEXA scanning, nar de far steroid. Dette ber vaere et
fokuspunkt fremadrettet.

» Derer en malsaetning om en re-operationsrate under 8 %, men meget fa afdelinger opnar dette.
Styregruppen anbefaler, at afdelingerne gennemgar de forskellige forlab.

= Generelt far patienter med PSC foretaget koloskopi arligt, men styregruppen undrer sig over, at der
er sa relativt fa patienter med PSC pa visse afdelinger. Styregruppen opfordrer til, at man ogsa her
har fokus pa kodning.

Pa vegne af styregruppen,
Formand Lone Larsen, overlaege, ph.d., klinisk lektor
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2. Kort beskrivelse af patienter med IBD

Patienter med IBD i DANIBD

Siden DANIBD’s start den 1. oktober 2022 har 40.083 patienter haft en kontakt til et hospital grundet IBD. |
denne arsrapportperiode fra 1. oktober 2023 til og med 30. september 2024 har 34.350 patienter vaeret i
kontakt med et af landets hospitaler.

Karakteristika for barn og unge med IBD

I denne arsrapportperiode fra 1. oktober 2023 til og med 30. september 2024 har 751 bgrn og unge med IBD
vaeret i kontakt med en hospitalsafdeling, hvoraf 27 % af bgrnene er nydiagnosticerede med IBD i perioden.
De nydiagnosticerede bgrn har oftest Crohns sygdom (64 %), er hyppigst drenge (53 %) og hovedparten
bliver diagnosticeret, i aldersgruppen 10-17 ar (89 %). De resterende 553 bgrn og unge er tidligere
diagnosticerede med IBD. Som for de nydiagnosticerede er flest diagnosticeret med Crohns sygdom (54 %),
flest er drenge (54 %) og i alderen fra 10-17 ar (93 %). Alle karakteristika er opgjort ved sidste dag i
opgerelsesperioden (30/9-2024).

Tabel 1. Patientkarakteristika for nydiagnosticerede og praevalente barn med IBD med en kontakt til et
hospital i perioden 1. oktober 2023 til og med 30. september 2024
Nydiagnosticerede @vrige patienter med en

patienter hospitalskontakt i
opgorelsesperioden

Patienteri alt 198 (100) 553 (100)
Diagnose
DK50* Crohns sygdom 126 (64) 323 (58)
DK51* Ulcergs colitis 71 (36) 229 (41)
DK830F Primaer skleroserende kolangitis® # (1) # (0)
Kon
Pige 94 (47) 257 (46)
Dreng 104 (53) 296 (54)
Alder
Gennemsnit, ar (Min;Max) 14 (0;17) 14 (1;17)
Median, ar (Q1;Q3) 14 (12;16) 15 (13;16)
Aldersgruppe
0-1ar 4(2) #(0)
2-5ar (2) (2)
6-9 ar 14 (7) 28 (5)
10-17 ar 177 (89) 514 (93)
Kontakter
Gennemsnit, antal (Min;Max) 16 (1;41) 15 (1;53)
Median, antal (Q1;Q3) 16 (9;21) 12 (8;20)
Kontakttype
Fysisk 1.290 (62) 3.671 (69)
Virtuel 806 (38) 1.665 (31)

1 i kombination med Crohns sygdom eller colitis ulcerosa; se afsnit 6. datagrundlag for neermere specifikation

Kommentar

Det er styregruppens vurdering, at antallet af patienter i tabellen er for lavt som udtryk for, at alle
patienterne ikke er registreret. Arsagen hertil skennes at have med kodepraksis at gare.
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Karakteristika for voksne med IBD

| alt 32.641 voksne med IBD har veeret i kontakt med en hospitalsafdeling fra 1. oktober 2023 til og med 30.
september 2024. Heraf er 7 % nydiagnosticerede med IBD, hvoraf flest blev diagnosticeret med colitis
ulcerosa (58 %) og halvdelen blev diagnosticeret far de fyldte 40 ar (median: 39 ar). De resterende 30.426
voksne er tidligere blevet diagnosticeret med IBD. Som for de nydiagnosticerede er flest diagnosticeret med
colitis ulcerosa (58 %), der er flest kvinder (54 %) og medianalderen er 49 ar. Alle karakteristika er opgjort ved
sidste dag i opgerelsesperioden (30/9-2024).

Tabel 2. Patientkarakteristika for nydiagnosticerede og praevalente voksne med en kontakt til et hospital i
perioden 1. oktober 2023 til og med 30. september 2024

Nydiagnosticerede @vrige patienter med en

patienter hospitalskontakt i
opgorelsesperioden

Patienteri alt 2.215 (100) 30.426 (100)
Diagnose
DK50* Crohns sygdom 898 (41) 12.529 (41)
DK51* colitis ulcerosa 1.275 (58) 17.606 (58)
DK830F Primaer skleroserende kolangitis® 33(1) 212 (1)
DK912B Korttarmssyndrom? 9(0) 79 (0)
Kon
Kvinde 1.139 (51) 16.356 (54)
Mand 1.076 (49) 14.070 (46)
Alder
Gennemsnit, ar (Min;Max) 43(18;91) 49 (18;100)
Median, ar (Q1;Q3) 39 (27;57) 49 (35;62)
Aldersgruppe
18-29 3r 668 (30) 4.601 (15)
30-39ar 443 (20) 5.633(19)
40-49 3r 291 (13) 5.460 (18)
50-59 ar 336 (15) 5.849 (19)
60-69 ar 238 (11) 4,519 (15)
70-79 ar 184 (8) 3.239 (11)
80-89 ar 52 (2) 1.009 (3)
90 ar eller zldre 3(0) 116 (0)
Kontakter
Gennemsnit, antal (Min;Max) 11 (1;51) 11 (1;69)
Median, antal (Q1;Q3) 9 (5;14) 9 (5;14)
Kontakttype
Fysisk fremmeade 8.848 (66) 102.714 (64)
Virtuel 4.553 (34) 56.541 (36)

1 kombination med Crohns sygdom eller colitis ulcerosa; se afsnit 6. datagrundlag for naermere specifikation

I appendikstabel 1 findes en opggrelse over patientkarakteristika for samtlige patienter stratificeret pr.
behandlende region.

Kommentar

Afdelingerne ser over 30.000 patienter med IBD i Danmark, og mange ses flere gange pa et ar. Det vurderes,
at tallet er endnu hgjere, for ogsa her ger det sig geeldende, at kodepraksis er forskellig. Arbejdet med
patienter med IBD er generelt praeget af, at en del af patienterne har mange arlige kontakter, hvilket stiller
krav til de personalemaessige ressourcer.
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3. Oversigt over indikatorresultater pa

landsplan

Nedenfor vises en oversigt over indikatorresultatet pa landsplan for aktuelle og forrige arsrapport. Kolonnen
udviklingsmal angiver det kvalitetsniveau, som styregruppen gnsker at opna med indikatormonitoreringen.

Tabel 3. Oversigt over indikatorresultaterne pa landsplan

Indikator 1a:
Udredning, nydiagnosticerede voksne

Indikator 1b:
Udredning, nydiagnosticerede bgrn og unge

Indikator 2:
Undervisning, nydiagnosticerede

Indikator 3:
Post-operativ Crohns, opfalgning

Indikator 4:
DEXA-scanning, steroidbehandling

Indikator 5:
Faeces calprotectin maling, BMSL*

Indikator 6:
Re-operation

Indikator 7:
PSC, opfalgning

Udviklingsmal

>80

1Biologiske og mdlrettede syntetiske leegemidler (BMSL)

Indikatoropfyldelse

Indikator Arsrapport Arsrapport
opgorelses- 2024 2023
periode Andel (95% CI) Andel (95% Cl)
01.10.2022 -
79 (77-81)
30.09.2023
01.10.2022 -
69 (62-75)
30.09.2023
01.10.2022 -
13 (11-14)
30.09.2023
01.10.2022 -
65 (58-72)
30.09.2023
01.10.2022 -
37 (34-40)
30.09.2023
01.10.2023 -
83 (82-84) 79
30.09.2024
01.10.2023 -
13 (10-15) 11
30.09.2024
01.10.2023 -
81 (77-85) 85
30.09.2024
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4. Indikatorresultater pa lands-, regions- og
afdelingsniveau

| dette afsnit gennemgas resultaterne af indikatorerne enkeltvis. Hver indikator indledes med en kort
definition efterfulgt af en overordnet beskrivelse af hvilke patienter, der indgar i naevner og teller. |
indikatortabellerne angives indikatorernes andele som afrundede hele procenter. Pa grund af risikoen for at
vise potentielt personhenfgrbare oplysninger er antallet i indikatortabellerne, hvor tzeller og/eller naevner er
meget sma (1 eller 2) erstattet med #. @nskes detaljeret viden om beregningsregler henvises til
dataindberetningsvejledningen, som er tilgaengelig pa DANIBDs hjemmeside.


https://www.rkkp.dk/kvalitetsdatabaser/databaser/databasen-for-inflammatoriske-tarmsygdomme/
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Indikator 1a. Udredning, nydiagnosticerede voksne

Colitis ulcerosa og Crohns sygdom er komplekse og multifaktorielle immun-medierede sygdomme.
Sygdommene giver anledning til et bredt spektrum af symptomer, herunder vandtynd affering, blodig
affering, affgringstrang, mavesmerter og sakaldte ekstraintestinale manifestationer. Grundet de uspecifikke
symptomer er der udarbejdet definitioner, som danner rammerne for diagnosticering. | udredningen er der
steerk anbefaling for, og deraf bred international enighed om, at diagnoserne stilles ved koloskopi.

Indikatoren monitorerer derfor andelen af nydiagnosticerede voksne, der har faet foretaget relevant
udredning. Udviklingsmalet er, at mindst 80 % skal have foretaget en koloskopi i udredningsforlgbet.

Indikator 1a: Andelen af nydiagnosticerede voksne med IBD, der har faet foretaget relevant udredning

Udviklingsmal Aktuelle ar
=80% Teeller/ 01.10.2022 - 30.09.2023

naevner Andel 95% CI
Danmark 1.887/2.385 79 (77-81)
Hovedstaden 601 /79 76 (73-79)
Sjeelland 273 /317 86  (82-90)
Syddanmark 354 /445 80 (75-83)
Midtjylland 472 /597 79 (76-82)
Nordjylland 187 /232 81 (75-85)
Hovedstaden 601 /79 76 (73-79)
Bispebjerg Abdominalcenter K 173 /224 77 (71-83)
Bornholm Medicinsk Afdeling 12/14 86 (57-98)
Herlev Mave-, Tarm- og Leversygd. 152/183 83 (77-88)
Hvidovre Gastroenheden 164 /256 64 (58-70)
Nordsjeelland Kirurgisk Afdeling 97/110 88 (81-94)
Rigshospitalet Mave-, Tarm- og Leversygd. 3/7 43 (10-82)
Sjeelland 273 /317 86  (82-90)
HOL Holbak Medicin 38/42 90 (77-97)
NSR Slagelse Med. Gastroenterologi 71/88 81 (71-88)
SUH Kege Medicin 111/129 86 (79-92)
SUH Nykebing F. Medicin 53/58 91  (81-97)
Syddanmark 354 /445 80 (75-83)
EGS Esbjerg Medicinsk Mave og Tarm Amb. 89/109 82 (73-88)
OUH Odense Medicinsk Mave-Tarm Afd. S 81/98 83 (74-90)
OUH Svendborg Medicinsk Afdeling 47/68 69 (57-80)
SHS Aabenraa Mave- og Tarmsygd. 48/55 87 (76-95)
SHS Tender Medicinsk Daghospital 18/21 86 (64-97)
SLB Vejle Medicinsk Afdeling 71/94 76 (66-84)
Midtjylland 472 /597 79 (76-82)
Aarhus Lever-, Mave- og Tarmsygd. 98/149 66 (58-73)
Gadstrup Medicinsk Afdeling 78 /120 65 (56-73)
HE Midt Klinik for Mave- og Tarmsygd. 109/122 89 (82-94)
Horsens Medicinsk Afdeling 106 /120 88 (81-93)
Randers Medicinsk Afdeling 81/86 94 (87-98)
Nordjylland 187 /232 81 (75-85)
AAUH Aalborg Med. Gastroenterologisk Afd. 92/119 7 (69-84)
AAUH Farsg Medicinsk Afdeling 25/30 83 (65-94)
AAUH Thisted Medicinsk Afdeling 3/3 100 (29-100)

RHN Hjerring Med. Mave- og Tarmsygd. 67/80 84 (74-91)
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Sorteret kontroldiagram: Resultat af indikator 1 med konfidensinterval pd lands- og afdelingsniveau for
aktuelle opgoerelsesperiode

AAUH Thisted Medicinsk Afdeling |

-

1
Randers Medicinsk Afdeling i —=
SUH Nykebing F. Medicin e
HOL Holbaek Medicin |—:—0—|
HE Midt Klinik for Mave- og Tarmsygd. | —e—]
Horsens Medicinsk Afdeling ]
1
1

Nordsjaelland Kirurgisk Afdeling —
SHS Aabenraa Mave- og Tarmsygd. -| ——e—
SUH Kege Medicin h—e—
SHS Tender Medicinsk Daghospital ————e—
Bornholm Medicinsk Afdeling }

RHN Hjgrring Med. Mave- og Tarmsygd. ———]
AAUH Farsg Medicinsk Afdeling |—:—o—|
Herlev Mave-, Tarm- og Leversygd. - —e—
OUH Odense Medicinsk Mave-Tarm Afd. S —reo—
EGS Esbjerg Medicinsk Mave og Tarm Amb. | |—:0—|
NSR Slagelse Med. Gastroenterologi e
Danmark lei
AAUH Aalborg Med. Gastroenterologisk Afd. }—o—:—|
Bispebjerg Abdominalcenter K - —e——
SLB Vejle Medicinsk Afdeling -| f——e—
OUH Svendborg Medicinsk Afdeling - |—0—t
Aarhus Lever-, Mave- og Tarmsygd. - f—e—ro
Ggdstrup Medicinsk Afdeling o p—e—
Hvidovre Gastroenheden - |

Rigshospitalet Mave-, Tarm- og Leversygd. -

T
20 40 60 80 100
Andel

—=e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval
fffffff Udviklingsmal: = 80 %

Kommentar

Datagrundlag og beregningsregler

Da patienter kan udredes for IBD pa hospital og i speciallaegepraksis, omfatter koloskopi bade undersggelser
foretaget pa hospital og hos praktiserende specialleeger. Koloskopi omfatter koloskopi med og uden biopsi
samt totale koloskopier (SKS-koder: KUJF32/35 og ydelseskode: 2114 for specialet ’kirurgi’). Koloskopien ma
veaere foretaget i dret op til patientens farste hospitalskontakt med en IBD-diagnose eller i aret efter denne
kontakt (+/- 12 mdr.).

For at sikre et sammenhzangende behandlingsforlgb starter enkelte unge pa 17 ar udredning pa en
voksenafdeling. Disse unge er inkluderet i indikator 1a og felger udredningsvejledningen for voksne.

Resultat

Udviklingsmalet er ndet pa landsplan, da 79 % af de i alt 2385 nydiagnosticerede har faet foretaget
koloskopi. Det ses samtidig, at alle regioner lever op til eller er teet pa at opna udviklingsmalet; regional
variation fra 76 % til 86 % i Region Sjzelland.

Som det ses af kontroldiagrammet, har hovedparten af afdelingerne udredt patienterne med koloskopi til
tiden. Der er dog fire afdelinger; Hvidovre, OUH Svendborg, Aarhus og Gedstrup, hvor under 70 % af de
nydiagnosticerede voksne er udredt i overensstemmelse med anbefalingen.
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Diskussion og implikationer

Overordnet er resultatet tilfredsstillende. Der er en vis spredning, og nogle afdelinger opfylder ikke
indikatoren. Man kan sperge, om det handler om manglende kapacitet, eller om nogle afdelinger i praksis
erstatter koloskopi med sigmoideoskopi og/eller ultralyd af tarmen. De afdelinger, der ikke opfylder
indikatoren bar evaluere data og notere, hvad arsagen kan veere. Videre bar man vaere opmaerksom pa
korrekt registreringspraksis.

Vurdering af udviklingsmdlet
Udviklingsmalet vurderes relevant.
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Indikator 1b. Udredning, nydiagnosticerede barn og unge

Som for voksne giver IBD hos bgrn og unge ogsa anledning til et bredt spektrum af uspecifikke symptomer.
Der er i udredning af barn og unge steerk anbefaling for og deraf bred international enighed om, at
diagnoserne stilles ved koloskopi suppleret med gastroskopi og MR-scanning af tyndtarm eller
kapselendoskopi.

Indikatoren monitorerer derfor andelen af nydiagnosticerede bgrn og unge, der har faet foretaget relevant
udredning. Udviklingsmalet er, at mindst 80 % skal have foretaget alle tre undersggelseri
udredningsforlgbet.

Indikator 1b: Andelen af nydiagnosticerede barn og unge med IBD, der har faet foretaget relevant udredning

Udviklingsmal Aktuelle ar
280% Teller/ 01.10.2022 - 30.09.2023

naevner Andel 95% ClI
Danmark 142 /207 69 (62-75)
Hovedstaden 41/62 66 (53-78)
Sjeelland 25/32 78 (60-91)
Syddanmark 31/44 70 (55-83)
Midtjylland 37/48 77 (63-88)
Nordjylland 8/21 38 (18-62)
Hovedstaden 41/62 66 (53-78)
Herlev Bern og Unge #/# 100 (3-100)
Hvidovre Bagrne- og Ungeafdeling 28/42 67 (50-80)
Nordsjzelland Bgrne- og Ungeafdeling 9/16 56 (30-80)
Rigshospitalet Paediatrisk Klinik, GGK 3/3 100 (29-100)
Sjeelland 25/32 78 (60-91)
HOL Holbak Paediatri 3/5 60 (15-95)
NSR Slagelse Paediatri #/# 33 (1-91)
SUH Nykebing F. Paediatri #/# 67 (9-99)
SUH Roskilde Padiatri 19/21 920 (70-99)
Syddanmark 31/44 70 (55-83)
OUH Odense Bgrne- og Ungeafdeling H 11/21 52 (30-74)
SLB Kolding Barne- og Ungeafdeling 20/23 87 (66-97)
Midtjylland 37/48 7 (63-88)
Aarhus Bern og Unge 21/31 68 (49-83)
Gedstrup Bern og Unge 5/6 83 (36-100)
HE Midt Viborg Bern og Unge 11/11 100 (72-100)
Nordjylland 8/21 38 (18-62)

AAUH Aalborg Bgrne- og Ungeafdeling 8/21 38 (18-62)
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Sorteret resultat af indikator 1 med konfidensinterval pa lands- og afdelingsniveau for aktuelle
opgorelsesperiode

1
HE Midt Viborg Barn og Unge |—:—¢

Rigshospitalet Paediatrisk Klinik, GGK - |

- -

1
1
i
Herlev Barn og Unge I -
SUH Roskilde Paediatri i
SLB Kolding Berne- og Ungeafdeling |—:—0—|

Gadstrup Barn og Unge |

1

1

Danmark - ——

!

!

Aarhus Bern og Unge —e—

1

1

Hvidovre Berne- og Ungeafdeling ——e—

SUH Nykebing F. Paediatri |

HOL Holbaek Peediatri A f .

Nordsjeelland Begrne- og Ungeafdeling -

OUH Odense Berne- og Ungeafdeling H 4

AAUH Aalborg Berne- og Ungeafdeling | . |

NSR Slagelse Pazdiatri-{ | i

Andel

—e—— |ndikatorandel, 95% konfidensinterval
—————— Udviklingsmal: = 80 %

Kommentar

Datagrundlag og beregningsregler

Udredningen af bgrn og unge omfatter tre undersggelser, der alle skal vaere foretaget til tiden for at
indikatoren er opfyldt; gastroskopi med/uden biopsi OG koloskopi OG MR-scanning af
tyndtarm/kapselendoskopi (SKS-koder: KUJD02/05 og KUJF32/35 og UXMD25* /WMAMPXYXX/KUJF92).
Undersggelserne skal derfor vaere foretaget i aret op til barnets/den unges forste hospitalskontakt med en
IBD-diagnose eller i aret efter denne kontakt (+/- 12 mdr.).

Som tidligere naevnt inkluderes unge, der starter udredning pa voksenafdeling for at undga behandlerskrift, i
indikator 1a.

Resultat

I alt 69 % af de nydiagnosticerede bgrn og unge har faet foretaget en komplet udredning, hvormed
udviklingsmalet ikke er ndet. Der ses stor regional variation, da de to regioner Sjzelland og Midtjylland er taet
pa at na udviklingsmalet (77-78%), mens saerligt Region Nordjylland ligger langt fra med kun 38 % med
komplet udredning til tiden.

Som det ses af kontroldiagrammet lever 8 ud af 14 afdelinger ikke op til udviklingsmalet ved denne farste
opgarelse af indikatoren. Der er stor variation pa afdelingsniveau fra 38 % til 100 %, nar der ses bort fra
afdelinger med faerre end 10 patienter.

Blandt de nydiagnosticerede barn og unge, der ikke opfylder malet om komplet udredning til tiden (65
patienter), har 22 % af barnene/de unge ikke faet foretaget en eneste undersggelse, mens 60 % mangler at fa
MR-scanning/kapselendoskopi, som vist i tabellen nedenfor.
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Arsag til ikke opfyldtindikator ~ Antal  Procent

Mangler:
= alle tre undersggelser 14 22
= to undersogelser 6 9
= én undersggelse
- MR/ kapselendoskopi 39 60
- gastroskopi 6 9

Diskussion og implikationer
Indikatoren er baseret pa nydiagnosticerede bgrn og unge i aldersgruppen 0-17 ar med krav om udredning
med savel gastroskopi, koloskopi og evaluering af tyndtarm med enten MR-scanning eller kapsel endoskopi.

Der kan veere flere forklaringer pa, at MR af tyndtarm ikke er gennemfeart. Det forventes ikke at vaere betinget
af manglende kodepraksis men derimod formodentlig bevist fravalg af MR tyndtarm betinget af folgende
faktorer:
- De mindste barn bedeves ikke to gange til bade endoskopi og efterfglgende MR-scanning
- Akut sygdomsdebut og behandlingsstart umiddelbart efter endoskopi (den kliniske tilstand tillader
ikke at afvente supplerende MR af tyndtarm)
- Forlangventetid pa MR-scanning af bern
- "Weelgklogt” tilgang i paediatrien - den kliniske situation og endoskopi viser tydeligt at det er colitis
ulcerosa og barnet/den unge "spares” for yderigere invasiv diagnostik
- Endvidere ses ved case gennemgang, at flere patienter primaert er henvist til og udredt i kirurgisk
regi med sigmoideoskopi/koloskopi alene

Det bemaerkes i denne sammenhaeng af de tre starste universitetsafdelinger (Hvidovre, Odense og Aarhus)
varetager diagnostik af de yngste bgrn med VEO-IBD, very-early onset IBD, og der kan derfor vaere en bias i
forhold til fravalgt MR pga. krav om 2 anaestesier med kort mellemrum i denne yngste patientgruppe.

Vedrgrende komplet mangel pa alle 3 procedurer er forlebene gennemgaet pa H.C. Andersen Bgrneafdeling,
OUH, hvor det viste sig at forlgbene var fejlkodet som IBD. Det bar derfor vaere stor opmaerksomhed pa
kodepraksis.

Under styregruppens audit diskuterede man, om indikator 1b pa denne baggrund skal zendres. Det kan
bestemt ses som et kvalitetsmal i sig selv at spare den paediatriske patient for invasive undersggelser, men
styregruppen har valgt at fastholde indikatoren pa nuvaerende tidspunkt, felge udviklingen og evaluere
indikator 1b igen ved naeste audit primo 2026. Der afventes endvidere nye paediatriske IBD guidelines fra
savel Dansk Pzadiatrisk Selskab samt ESPGHAN/European Society for Pediatric Gastroenterology,
Hepatology and Nutrition i 2025.

Inden naeste audit udarbejdes en subanalyse dels af, hvordan de 14 paediatriske patienter, der ikke opfylder
indikatoren, er identificeret med en IBD diagnose uden en eneste relevant procedurekode er registreret
(mangler kode for alle 3 undersggelser), dels om der kan identificeres en forskel i anvendelsen af MR
scanning hos patienter over/under 10 ar.

Vurdering af udviklingsmalet
Udviklingsmalet vurderes relevant pa 80%.
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Indikator 2. Undervisning, nydiagnosticerede

IBD er kroniske uhelbredelige sygdomme, der rammer patienter i alle aldre. Sygdommene pavirker
patienternes dagligdag, livskvalitet og livsforleb, og patientundervisning betragtes derfor som et vigtigt
element i handteringen af den nyopstaede sygdom. Der er international enighed om, at det er god kvalitet at
tilbyde nydiagnosticerede patienter undervisning i egen sygdom, da det har positiv indvirkning pa
patienternes livskvalitet og komplians. Indsigt i egen sygdom understatter ogsa patienternes gnske om at
vaere involveret i beslutningstagning om egen behandling.

Indikatoren monitorerer derfor andelen af nydiagnosticerede, der har modtaget undervisning indenfor et ar
efter diagnosen er stillet. Der er ikke sat et udviklingsmalet.

Sorteret resultat af indikator 2 med konfidensinterval pd lands- og afdelingsniveau for aktuelle
opgorelsesperiode

Aarhus Lever-, Mave- og Tarmsygd. - A |—.—| |
&

Bornholm Medicinsk Afdeling - I & |
SLB Kolding Berne- og Ungeafdeling -

Gedstrup Medicinsk Afdeling |—.—|
EGS Esbjerg Medicinsk Mave og Tarm Amb. - I—.—I |

OUH Odense Berne- og Ungeafdeling H =

SLB Vejle Medicinsk Afdeling -
Herlev Mave-, Tarm- og Leversygd. -
HE Mid Klinik for Mave- og Tarmsygd. - —e—
Horsens Medicinsk Afdeling l—.—'
Bispebjerg Abdominalcenter K - l—.—'

AAUH Aalborg Med. Gastroenterologisk Afd. =
Danmark
| Py |

SHS Tender Medicinsk Daghospital I

1
SHS Aabenraa Mave- og Tarmsygd. o |—.—|

AAUH Farso Medicinsk Afdeling-| | * |
Randers Medicinsk Afdeling - |—.—|

OUH Svendhorg Medicinsk Afdeling o

RHN Hjerring Med. Mave- og Tarmsygd. =

Hvidovre Gastroenheden

SUH Nykebing F. Medicin -
SUH Kage Medicin -
OUH Odense Medicinsk Mave-Tarm Afd. S -
Nordsjeelland Kirurgisk Afdeling = ._|
—

NSR Slagelse Med. Gastroenterologi- @
Gadstrup Bern og Unge -

Hvidovre Borne- og Ungeafdeling-| @

HE Midt Viborg Bern og Unge -

Aarhus Bernog Unge -

Rigshospitalet Peediatrisk Klinik, GGK -
AAUH Aalborg Berne- og Ung ng - 1
AAUH Thisted Medicinsk Afdeling =

Herlev Barn og Unge =

Rigshospitalet Mave-, Tarm- og Leversygd. - 1
SUH Nykebing F. Peediatri I

NSR Slagelse Peediatri

HOL Holbeek Pesdiatri -

HOL Holbaek Medicin

SUH Roskilde Peediatri =

Nordsjeelland Berne- og U fdeling - 1

P

40 60 80
Andel

o 4
N
o

——e— |ndikatorandel, 95% konfidensinterval

100
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Kommentar

Datagrundlag og beregningsregler

Undervisningen bgr som minimum indeholde information om alarmsymptomer, medicinsk behandling,
livsstilsfaktorers pavirkning pa sygdommen og kontaktoplysninger. Det er hensigten, at undervisningen
tilretteleegges sammen med patienten med inddragelse af dennes behov og ensker. Undervisningen
registreres i journalen efter gennemfert undervisning (SKS-kode: BIKE1).

Resultat

Denne farste opgarelse af indikatoren viser, at 13 % af de nydiagnosticerede har faet undervisning i aret
efter, de fik diagnosen. Blandt de afdelinger, der har registreret undervisning, ligger andelen mellem 1 % til
39 %. Alle afdelinger i Region Syddanmark har registreret undervisning, mens 16 afdelinger fordelt pa de fire
ovrige regioner ikke er kommet i gang med registreringen af undervisningen af nydiagnosticerede
(appendikstabel 2). Blandt berneafdelingerne er det kun de to, der har registeret undervisningen pa
nydiagnosticerede barn og unge i opggrelsesperioden.

Indikatoren blev fort i 1. oktober 2022, hvor ogsa koden til registrering blev tilgaengelig i LPR. Som vist i
figuren nedenfor, ses en stigning i antallet af registrerede undervisningsforlgb og i antallet af afdelinger, der
er begyndt at registrere undervisningen siden indikatorens indferelse.

Figur over antallet af registrerede undervisningsforleb af nydiagnosticerede patienter pr. maned (sojler)
samt antallet af afdelinger, der har registreret undervisning siden indikatoren blev indfart (kumulativ linje)

Antal patienter Antal afd.
- 40
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7% 0 0 8 V0 0 01 N N N N0 10 T 0 0 T T T N %

Ar-maned



14 DANIBD

Diskussion og implikationer

Opgerelsesperioden er fra far, der blev udarbejdet og benyttet undervisningsmateriale, og materialet blev
forst taget i brug sent i opgerelsesperioden. Hos padiaterne er det farst i september 2024, altsa efter
opgerelsesperioden, at der har veeret undervisning i denne indikator i selskabet. Der er derfor en forventning
om, at opfyldelsesgraden bliver markant bedre i de kommende ar.

Vurdering af udviklingsmalet
Styregruppen anbefaler, at udviklingsmalet fastsaettes til 80 % i naeste arsrapport.
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Indikator 3. Post-operativ Crohns sygdom, opfalgning

Crohns sygdom er en kronisk sygdom, som har et sygdomsmenster bestdende af sygdomsaktivitet afbrudt af
remissionsfaser. Pa trods af de eksisterende medicinske behandlingsmuligheder er der fortsat et stort
kirurgisk behandlingsbehov, idet ca. 75 % af patienter med Crohns sygdom bliver opereret igennem hele
sygdomsforlgbet. En tarmoperation forhindrer dog ikke en genopblussen af sygdom. Der er steerk anbefaling
for, og deraf international enighed om, at det postoperative forlab bedst monitoreres med endoskopisk
opfelgning.

Indikatoren monitorerer derfor andelen af voksne med Crohns sygdom, der har faet foretaget ileocakal
resektion, som bliver koloskoperet inden for ét ar efter operationen. Udviklingsmalet er, at mindst 80 % har
faet endoskopisk opfelgning til tiden.

Indikator 3: Andelen af voksne med Crohns sygdom, der har faet foretaget ileocokal resektion, som bliver
koloskoperet inden for ét ar efter operationen

Udviklingsmal Uoplyst Aktuelle ar
=80 % 01.10.2022 -
Teeller/ antal 30.09.2023
navner (%) Andel 95% ClI
Danmark 117/179 0(0) 65 (58-72)
Hovedstaden 28 /57 0(0) 49  (36-63)
Sjeelland 17/23 0(0) 74 (52-90)
Syddanmark 33/40 0(0) 83 (67-93)
Midtjylland 33/48 0(0) 69 (54-81)
Nordjylland 6/11 0(0) 55  (23-83)
Hovedstaden 28 /57 0(0) 49  (36-63)
Bispebjerg Abdominalcenter K 11/20 0(0) 55  (32-77)
Herlev Mave-, Tarm- og Leversygd. #/# 0(0) 17 (0-64)
Hvidovre Gastroenheden 12/22 0(0) 55  (32-76)
Nordsjzelland Kirurgisk Afdeling 3/8 0(0) 38  (9-76)
Rigshospitalet Mave-, Tarm- og Leversygd. #/# 0(0) 100 (3-100)
Sjeelland 17/23 0(0) 74 (52-90)
SUH Kege Medicin 17/23 0(0) 74 (52-90)
Syddanmark 33/40 0(0) 83 (67-93)
EGS Esbjerg Medicinsk Mave og Tarm Amb. 9/9 0(0) 100 (66-100)
OUH Odense Medicinsk Mave-Tarm Afd. S 15/18 0(0) 83 (59-96)
SLB Vejle Medicinsk Afdeling 9/13 0(0) 69 (39-91)
Midtjylland 33/48 0(0) 69 (54-81)
Aarhus Lever-, Mave- og Tarmsygd. 19/27 0(0) 70  (50-86)
Gedstrup Medicinsk Afdeling 12/17 0(0) 71 (44-90)
HE Midt Klinik for Mave- og Tarmsygd. #/# 0(0) 50  (7-93)
Nordjylland 6/11 0(0) 55  (23-83)
AAUH Aalborg Med. Gastroenterologisk Afd. 6/11 0(0) 55  (23-83)
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Sorteret resultat af indikator 3 med konfidensinterval pd lands- og afdelingsniveau for aktuelle
opgorelsesperiode

-

Rigshospitalet Mave-, Tarm- og Leversygd. - |

EGS Esbjerg Medicinsk Mave og Tarm Amb. - f

-

OUH Odense Medicinsk Mave-Tarm Afd. S f

SUH Kege Medicin | -

Grdstrup Medicinsk Afdeling - } . i

Aarhus Lever-, Mave- og Tarmsygd. - | 4

SLB Vejle Medicinsk Afdeling I »

Danmark - —e—

Bispebjerg Abdominalcenter K | . |

Hvidovre Gastroenheden - I b 1

AAUH Aalborg Med. Gastroenterologisk Afd. - [

HE Midt Klinik for Mave- og Tarmsygd. — |

Nordsjaelland Kirurgisk Afdeling - |

Herlev Mave-, Tarm- og Leversygd. - | L |

0 20 40 60 80 100
Andel
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Kommentar

Datagrundlag og beregningsregler

Indikatoren omfatter alle voksne med Crohns sygdom svarende til patienter, der er fyldt 18 ar og har
diagnosen Crohns sygdom pa operationstidspunktet. lleocgkal resektion omfatter desuden laparoskopisk
ileocakal resektion samt hgjresidig hemikolektomi og laparoskopisk hgjresidig hemikolektomi (SKS-koder:
KJFB20/21/30/31). Koloskopien med/uden biopsi skal veere udfart inden for et ar efter operationsdatoen
(SKS-koder: KUJF32/35).

Resultat

I alt har 179 voksne med Crohns sygdom faet foretaget ileocekal resektion i opgarelsesperioden. Pa
landsplan har 65 % af patienterne faet den anbefalede opfelgning til tiden. | Region Syddanmark far alle den
anbefalede opfglgning til tiden, hvormed de som den eneste region lever op til udviklingsmalet. For de
ovrige fire regioner ses stor variation fra 74 % i Region Sjaelland til 49 % i Region Hovedstaden.

For afdelinger med flere end 10 patienter er OUH Odense Medicinsk Mave-Tarm Afd. S den eneste, som har
opnaet udviklingsmalet. Der er stor variation fra 55 % til 74 % for de evrige afdelinger.
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Diskussion og implikationer

Postoperativ opfelgning af patienter med Crohns sygdom, som har haft behov for operation, er vigtigt.
Recidiv af sygdommen optraeder hyppigt - og ofte relativt tidligt. Bade for patienter som er i medicinsk
postoperativ profylakse, og patienter som ikke modtager postoperativ behandling, er vurdering efter
operation vigtigt i forhold til at vurdere, om der er effekt af den postoperative behandling, eller hvorvidt der
er indikation for at instituere behandling. Nyere billedmodaliteter, intestinal ultralyd, kan pa visse afdelinger
have vaeret anvendt som alternativ til endoskopi.

Afdelingerne med manglende malopfyldelse anbefales at lave audit.

Vurdering af udviklingsmalet
Udviklingsmalet vurderes relevant pa 80 %.
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Indikator 4. DEXA-scanning, steroidbehandling

Nar der opstar aktivitet i sygdommen hos patienter med I1BD, kan der behandles med glukokortikosteroid
(steroid). Behandling med steroider gger forekomsten af knogleskerhed eller forstadier hertil (osteopeni), da
steroid nedseetter knogledannelse og @ger knogleresorptionen. Risikoen gges desuden ved kronisk inflam-
mation, alderdom, rygning og fysisk inaktivitet. Knogleskerhed og osteopeni diagnosticeres bedst ved osteo-
densitometri (DEXA-scanning), som maler knoglemineraltaetheden. Den danske endokrinologiske behand-
lingsvejledning anbefaler, at DEXA bar foretages ved planlagt systemisk behandling med steroid i 3 maneder.

Indikatoren monitorerer derfor andelen af steroidkure givet til patienter over 50 ar, hvor patienten har faet
foretaget DEXA-scanning. Udviklingsmalet er, at mindst 80 % skal have foretaget en DEXA-scanning, nar de
behandles med steroid.

Indikator 4: Andelen af steroidkure givet til patienter over 50 Gr med IBD, hvor patienten har faet foretaget
DEXA-scanning

Udviklingsmal
280%

Danmark

Hovedstaden

Sjeelland

Syddanmark

Midtjylland

Nordjylland

Hovedstaden

Bispebjerg Abdominalcenter K
Bornholm Medicinsk Afdeling

Herlev Mave-, Tarm- og Leversygd.
Hvidovre Gastroenheden
Nordsjeelland Kirurgisk Afdeling
Rigshospitalet Mave-, Tarm- og Leversygd.
Sjeelland

HOL Holbaek Medicin

NSR Slagelse Med. Gastroenterologi
SUH Kgge Medicin

SUH Nykegbing F. Medicin
Syddanmark

EGS Esbjerg Medicinsk Mave og Tarm Amb.
OUH Odense Medicinsk Mave-Tarm Afd. S
OUH Svendborg Medicinsk Afdeling
SHS Aabenraa Mave- og Tarmsygd.
SLB Vejle Medicinsk Afdeling
Midtjylland

Aarhus Lever-, Mave- og Tarmsygd.
Gedstrup Medicinsk Afdeling

HE Midt Klinik for Mave- og Tarmsygd.
Horsens Medicinsk Afdeling

Randers Medicinsk Afdeling
Nordjylland

AAUH Aalborg Med. Gastroenterologisk Afd.

AAUH Farsg Medicinsk Afdeling
RHN Hjerring Med. Mave- og Tarmsygd.

Teeller/
navner
338/917
110/279
61/ 149
80/212
46 /149
41/128
110/279
15/37
5/9
41/97
11/55
33/65
5/16
61/ 149
15/26
27/54
12 /47
7/22
80/212
19/40
21/55
12/25
10/34
18/58
46 /149
#/#
11/39
17/35
8/30
8/26
41/128
27/63
#/#
13/50

Aktuelle ar
01.10.2022 - 30.09.2023
Andel 95% CI
37 (34-40)
39 (34-45)
41 (33-49)
38 (31-45)
31 (24-39)
32 (24-41)
39 (34-45)
41 (25-58)
56 (21-86)
42 (32-53)
20 (10-33)
51 (38-63)
31 (11-59)
41 (33-49)
58 (37-77)
50 (36-64)
26 (14-40)
32 (14-55)
38 (31-45)
48 (32-64)
38 (25-52)
48 (28-69)
29 (15-47)
31 (20-45)
31 (24-39)
11 (1-33)
28 (15-45)
49 (31-66)
27 (12-46)
31 (14-52)
32 (24-41)
43 (30-56)
7 (0-32)
26 (15-40)
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Sorteret resultat af indikator 4 med konfidensinterval pa lands- og afdelingsniveau for aktuelle
opgorelsesperiode
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Kommentar

Datagrundlag og beregningsregler

Steroidbehandling omfatter indlaste recepter for prednisolon og prednison i leegemiddelstatistikregisteret
(ATC-koder: HO2AB06/07). Det defineres som en kur, nar den/de indlgste recepters samlede varemangde er
mindst 500 mg (standardkur svarende til 40mg med nedtrapning 5 mg pr. uge). Varemangden beregnes pa
baggrund af recepter indlgst samme dag eller med mindre end 3 maneders mellemrum (del af samme kur),
og hvor recepten er udstedt af medicinske, gastroenterologiske afdelinger, se figuren nedenfor. En recept
indlest mere end 3 maneder efter anses som start pa en ny kur. Det betyder, at en patient kan indga med
flere kure i opggrelsesperioden. Patienter, der er i medicinsk behandling mod osteoporose (ATC-kode:
MMO5B* eller SKS-koder: BWHB4*/BLHMT) i aret for behandlingsstart, er ekskluderet (271 steroidkure).

Figur over definition af steroidkurer

Ingen indloste Ingen indloste Ingen indloste Ingen indloste Ingen indloste
recepter i 3 méneder recepter i 3mdneder recepter i 3 mdneder recepter i 3mdneder recepteri 3 méneder
’ \\ ’ - = \\
B . S I T g
X =indlost recept, O samlevaremangde>500 mg, £ :rsamlevaremaengdeSSOOmg
- behandlingen indgar i naevner - ekskluderes

DEXA-scanningen ma vaere foretaget op til 12 maneder for og 12 maneder efter behandlingsstart svarende til
dato for forste indloste recept i en kur (SKS-koder: UXRE80/82 og WKBDXXXXX). En DEXA-scanning kan
opfylde kravet for flere steroidkure, hvis disse er givet til samme patient inden for tidskravet for scanning.
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Resultat
Der er i opggrelsesperioden givet 917 steroidkure fordelt pa 832 unikke patienter.

Pa landsplan er der udfgrt DEXA-scanning inden for tidsrammen ved 37 % af steroidkurene. Alle regioner og
afdelinger ligger langt fra udviklingsmalet, da regionen med hgjst andel DEXA-scanninger er pa 41 % og
afdelingsniveau pa 58 %.

Diskussion og implikationer

Dette resultat fordrer stor opmaerksomhed. Der er generelt enighed om, at osteoporose ved
steroidbehandling kan forebygges, sa det er tankevaekkende, at der kun er 37 % af patienterne over 50 ar pa
landsplan, der far foretaget DEXA scanning, nar de far steroid.

Vurdering af udviklingsmalet
Udviklingsmalet vurderes fortsat relevant.
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Indikator 5. Faeces calprotectin maling, BMSL

Biologiske og malrettede syntetiske laegemidler (BMSL) anvendes i behandlingen af patienter med moderat
til sveer sygdomsaktivitet. Hos denne gruppe af patienter er det relevant, at behandlingsresultatet vurderes
lebende. Biomarkgren calprotectin afspejler graden af inflammatorisk aktivitet i tarmmukosa. Der er staerk
anbefaling for og bred international enighed om, at monitorering af calprotectin en gang arligt er et
minimumskriterium for opfalgning hos patienter i behandling med BMSL.

Indikatoren monitorerer derfor andelen af patienter i medicinsk behandling med BMSL, der far malt F-
calprotectin mindst én gang arligt. Udviklingsmalet er, at mindst 80 % far malt F-calprotectin til tiden.

Indikator 5: Andelen af patienter i behandling med BMSL, der far mélt F-calprotectin mindst én gang drligt

Udviklingsmal Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
= 80% Teeller/ antal 01.10.2023 - 30.09.2024 2022/23
navner (%) Andel 95%CI Andel

Danmark 9.852/11.871 0(0) 83 (82-84) 79
Hovedstaden 2.667/3.367 0(0) 79  (78-81) 77
Sjlland 1.406/1.497 0(0) 94 (93-95) 94
Syddanmark 2.399/2.858 0(0) 84 (83-85) 79
Midtjylland 2.256/2.925 0(0) 77 (76-79) 76
Nordjylland 1.124/1.224 0(0) 92  (90-93) 76
Hovedstaden 2.667/3.367 0(0) 79  (78-81) 7
Bispebjerg Abdominalcenter K 483/593 0(0) 81 (78-84) 84
Bornholm Medicinsk Afdeling 38/46 0(0) 83 (69-92) 76
Herlev Mave-, Tarm- og Leversygd. 581/846 0(0) 69 (65-72) 68
Hvidovre Bgrne- og Ungeafdeling 152 /155 0(0) 98 (94-100) 99
Hvidovre Gastroenheden 917/965 0(0) 95 (93-96) 95
Nordsjeelland Kirurgisk Afdeling 452/498 0(0) 91 (88-93) 88
Rigshospitalet Mave-, Tarm- og Leversygd. 43/263 0(0) 16 (12-21) 14
Rigshospitalet Paediatrisk Klinik, GGK #/# 0(0) 100 (3-100)

Sjlland 1.406/1.497 0(0) 94 (93-95) 94
HOL Holback Medicin 74/79 0(0) 94 (86-98) 90
NSR Slagelse Med. Gastroenterologi 263/270 0(0) 97 (95-99) 99
SUH Kege Medicin 821/882 0(0) 93 (91-95) 93
SUH Nykebing F. Medicin 226/244 0(0) 93  (89-96) 91
SUH Roskilde Paediatri 22/22 0(0) 100 (85-100) 100
Syddanmark 2.399/2.858 0(0) 84 (83-85) 79
EGS Esbjerg Medicinsk Mave og Tarm Amb. 590/628 0(0) 94 (92-96) 93
OUH Odense Barne- og Ungeafdeling H 64/64 0(0) 100 (94-100) 100
OUH Odense Medicinsk Mave-Tarm Afd. S 636/859 0(0) 74 (71-77) 74
OUH Svendborg Medicinsk Afdeling 237/279 0(0) 85 (80-89) 94
SHS Aabenraa Mave- og Tarmsygd. 244 /258 0(0) 95 (91-97) 99
SHS Tender Medicinsk Daghospital 51/54 0(0) 94 (85-99) 93
SLB Kolding Bgrne- og Ungeafdeling 26/26 0(0) 100 (87-100) 100
SLB Vejle Medicinsk Afdeling 551/690 0(0) 80  (77-83) 56
Midtjylland 2.256/2.925 0(0) 77 (76-79) 76
Aarhus Bgrn og Unge 110/113 0(0) 97 (92-99) 99
Aarhus Lever-, Mave- og Tarmsygd. 556/940 0(0) 59  (56-62) 61
Gedstrup Medicinsk Afdeling 384/486 0(0) 79  (75-83) 78
HE Midt Klinik for Mave- og Tarmsygd. 609/664 0(0) 92 (89-94) 87
Horsens Medicinsk Afdeling 264 /384 0(0) 69 (64-73) 75
Randers Medicinsk Afdeling 333/338 0(0) 99 (97-100) 98
Nordjylland 1.124/1.224 0(0) 92  (90-93) 76
AAUH Aalborg Barne- og Ungeafdeling 38/39 0(0) 97 (87-100) 97
AAUH Aalborg Med. Gastroenterologisk Afd. 965/1.051 0(0) 92 (90-93) 74
RHN Hjgrring Med. Mave- og Tarmsygd. 121/134 0(0) 90 (84-95) 95
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Sorteret resultat af indikator 5 med konfidensinterval pa lands- og afdelingsniveau for aktuelle
opgorelsesperiode

Rigshospitalet Paediatrisk Klinik, GGK — I
SLB Kolding Berne- og Ungeafdeling
OUH Odense Berne- og Ungeafdeling H o
SUH Roskilde Paediatri o
Randers Medicinsk Afdeling o
Hvidovre Berne- og Ungeafdeling -
AAUH Aalborg Berne- og Ungeafdeling <
NSR Slagelse Med. Gastroenterologi
Aarhus Bern og Unge o
Hvidovre Gastroenheden -
SHS Aabenraa Mave- og Tarmsygd. -
SHS Tender Medicinsk Daghospital 4
EGS Esbjerg Medicinsk Mave og Tarm Amb. -
HOL Holbaek Medicin o
SUH Kege Medicin <
SUH Nykabing F. Medicin o
AAUH Aalborg Med. Gastroenterologisk Afd.
HE Midt Klinik for Mave- og Tarmsygd. o
Nordsjaelland Kirurgisk Afdeling
RHN Hjerring Med. Mave- og Tarmsygd. - —e—]
OUH Svendborg Medicinsk Afdeling - i_’_|
Danmark
Bornholm Medicinsk Afdeling
Bispebjerg Abdominalcenter K
SLB Vejle Medicinsk Afdeling 4
Gedstrup Medicinsk Afdeling 4
OUH Odense Medicinsk Mave-Tarm Afd. S < |—0—|
Horsens Medicinsk Afdeling < |—0—|
Herlev Mave-, Tarm- og Leversygd. o |—.—|
Aarhus Lever-, Mave- og Tarmsygd. - o
Rigshospitalet Mave-, Tarm- og Leversygd. o ——
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KOMMENTAR

Datagrundlag og beregningsregler

Et behandlingsforleb med BMSL defineres med behandlingsstart, hvor der ikke har vaeret en behandling i
perioden 12 maneder fgr. Behandlinger med mindre end 12 maneder imellem anses for at tilhere samme
behandlingsforlgb. Der skelnes ikke mellem givne praeparater, hvormed et behandlingsforleb kan besta af
samme eller forskellige typer af praeparater.

12024 blev der oprettet nye behandlingskoder for upadacitinib, filgotinib og risankizumab samt mirikizumab
og ozanimod i landspatientregisteret (LPR). Det er nu muligt at indberette BMSL for patienter behandlet med
disse praeparater, hvormed de indgar i denne arsrapport (naevner). DANIBD afventer stadig muligheden for
automatisk at treekke informationer om medicinsk behandling via Sygehusmedicinregisteret (SMR), sa
klinikken ikke behgver at dobbelt registrere behandlingen i LPR.

Som opfelgning pa sidste audit er den lokale NPU-kode for méling af F-calprotectin ogsa inkluderet
(PTP00001 F-calprotectin POC). Koden anvendes pa Nordsjzellands Hospital.
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Resultat

| alt 11.871 patienter har veeret i behandling med BMSL svarende til 35 % af de patienter, der er set i
opgerelsesperioden. Heraf er 407 barn og unge i behandling med BMSL. Hovedparten af patienterne i
behandling med BMSL er diagnosticerede med Crohns sygdom (61 %) og medianalderen er 41 ar for voksne
og 15 ar for barn og unge (appendikstabel 3). Patientkarakteristika pa afdelingsniveau kan ses i
appendikstabel 4.

Der er givet 64.161 behandlinger med BMSL i opggrelsesperioden, hvoraf flest behandlinger er givet med
infliximab (44 %) efterfulgt af adalimumab (20 %) og vedolizumab (18 %). Hovedparten af patienterne har
faet samme (85 %) eller to forskellige behandlinger (13 %) i opgerelsesperioden (appendikstabel 5).

Pa landsplan har 83 % af patienterne i behandling med BMSL faet malt F-calprotectin en gang arligt,
hvormed udviklingsmalet pa mindst 80 % er naet. | tre regioner Sjeelland, Syddanmark og Nordjylland er
udviklingsmalet ndet, mens de to gvrige er teet pa.

Seerligt to afdelinger - Vejle medicinsk afdeling og Aalborg Med. Gastroenterologisk afdeling - har forbedret
sig markant ift. sidste ar med henholdsvis 24 og 18 procentpoint. Af kontroldiagrammet ses, at fem
afdelinger ikke har ndet udviklingsmalet, og for disse fem afdelinger svarer resultatet naesten overens med
sidste ar. Dette betyder samtidig, at Rigshospitalet Mave-, Tarm- og Leversygdomme igen i ar har
bemaerkelsesveaerdig fa patienter i behandling med BMSL, der far malt F-calprotectin en gang arligt.

Diskussion og implikationer

Denne indikator viser en udvikling i forhold til sidste ar, og det er tydeligt, at der er fokus pa at male f-
calprotectin hos denne patientgruppe. De afdelinger, der ikke opfylder indikatoren opfordres til at vurdere
egne data.

Vurdering af udviklingsmalet
Udviklingsmalet vurderes fortsat relevant.
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Indikator 6. Re-operation

Det er vigtigt at sikre hgj kvalitet i de operationer, der foretages pa patienter med IBD. Re-operation
foretaget efter et primeert kirurgisk indgreb betragtes som en vanskelig og alvorlig sygdomskomplikation,
som medfarer belastning af savel patienten som sygehusvasenet. En hgj andel og/eller et hgjt antal af re-
operationer i en given kirurgisk afdeling, bgr derfor altid give anledning til naermere analyse af de
bagvedliggende arsager.

Indikatoren monitorerer derfor andelen af patienter, der re-opereres indenfor 30 dage. Udviklingsmalet er, at
der maksimalt ma vaere re-operation indenfor 30 dage for 8 % af de foretagne kirurgiske indgreb.

Indikator 6: Andelen af kirurgiske indgreb, hvor der er foretaget en re-operation inden for 30 dage

Udviklingsmal Aktuelle ar Tidligere ar
<=8% Teller/ 01.10.2023-30.09.2024 2022/23
naevner Andel 95% ClI Andel

Danmark 98 /770 13 (10-15) 11
Hovedstaden 35/228 15 (11-21) 12
Sjeelland 4/89 4 (1-11) 6
Syddanmark 28 /194 14 (10-20) 12
Midtjylland 21/192 11 (7-16) 13
Nordjylland 10/67 15 (7-26) 5
Hovedstaden 35/228 15 (11-21) 12
Bispebjerg Abdominalcenter K 6/36 17 (6-33) 7
Bornholm Kirurgisk Afdeling #/# 0 (0-98)

Herlev Mave-, Tarm- og Leversygd. 8/44 18 (8-33) 10
Hvidovre Gastroenheden 13/101 13 (7-21) 17
Nordsjzelland Kirurgisk Afdeling 6/29 21 (8-40) 9
Rigshospitalet Kirurgisk Gastroenterologi #/# 12 (1-36)

Sjeelland 4/89 4 (1-11) 6
HOL Holbaek Kirurgi #/# 33 (1-91)

NSR Slagelse Kirurgi #/# 50 (1-99) 0
SUH Kage Kirurgi #/# 2 (0-8) 6
Syddanmark 28/194 14 (10-20) 12
EGS Esbjerg Mave- og Tarmsygd. Afd. 4/28 14 (4-33) 16
OUH Odense Kirurgisk Afdeling A 22 /127 17 (11-25) 13
SHS Aabenraa Mave- og Tarmsygd. #/# 0 (0-71) 0
SLB Vejle Organ- og Plastikkirurgisk Afd. #/# 6 (1-19) 10
Midtjylland 21/192 11 (7-16) 13
Aarhus Mave- og Tarmkirurgi 11/120 9 (5-16) 8
Gedstrup Mave- og Tarmkirurgi 7/49 14 (6-27) 24
HE Midt Viborg Kirurgi #/# 12 (1-36) 15
Horsens Kirurgi #/# 0 (0-98) 29
Randers Mave- og Tarmkirurgi #/# 20 (1-72) 17
Nordjylland 10/ 67 15 (7-26) 5
AAUH Mave-Tarmkirurgisk Afdeling 10/63 16 (8-27) 5

RHN Hjerring Kirurgi 0/4 0 (0-60) 0
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Sorteret resultat af indikator 6 med konfidensinterval pa lands- og afdelingsniveau for aktuelle

opgorelsesperiode
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KOMMENTAR

Datagrundlag og beregningsregler

Der er sket en revision af koder for bade primaer kirurgisk indgreb og re-operation ift. sidste ars rapport. Et
primeert kirurgisk indgreb omfatter procedurekoder: KJFB*, KJFC* KJFF*, KJFG (fraset 40H/K, 41A, 50A og
60), KJIFH*, KIFW*, KIGB* samt KJFA660/61/63/76/86/96-98. Et primzert indgreb defineres ved, at der ikke
har veeret et kirurgisk indgreb med tilsvarende koder 30 dage forinden. En re-operation omfatter en
operation med samme eller anden af ovenstaende koder (fraset KJFG*) indenfor 30 dage efter det primaere
indgreb. Derudover medtages operationer med fglgende koder ogsa som re-operation: KJFK*, KJFL*,
KJAHO00/00A/01A samt KJFA10/70-71/80-81.

Det skal bemaerkes, at opgerelsesniveauet er et kirurgisk indgreb, hvormed én patient med to indgreb med
et halvt ar imellem, vil indga to gange i opgerelsen.

Resultat

Der er foretaget 780 kirurgiske indgreb i perioden pa 705 unikke patienter. Der er foretaget en enkelt
procedure i 59 % af indgrebene, mens 22 %, 10 % og 9 % har faet foretaget henholdsvis to, tre eller
procedurer. Der er indberettet 1.016 operationskoder, hvoraf de hyppigste indgreb var laparoskopisk
ileocakal resektion (11 %) og kolektomi og ileostomi (10 %) og efterfulgt af laparoskopi (7 %), eksplorativ
laparotomi (6 %) og tyndtarmsresektion (6 %) (appendikstabel 6).

Pa landsplan er der foretaget 98 re-operationer indenfor 30 dage svarende til 13 %, hvormed udviklingsmalet
om faerre end 8 % ikke er ndet. Kun Region Sjaelland har med 4 % et resultat under udviklingsmalet. For de
ovrige regioner er der foretaget re-operation indenfor 30 dage i forbindelse med 11 % til 15 % af indgrebene.
Koge Kirurgi og Vejle Organ- og Plastikkirurgisk afdeling er de eneste, der ligger under de 5 %, for afdelinger
med flere end 10 indgreb. For de gvrige afdelinger med flere end 10 indgreb ses en betydelig variation fra 9 %
til 21 %.

Der er indrapporteret i alt 28 operationskoder ved re-operation, hvoraf de fem hyppigste procedurer ved re-
operation var eksplorativ laparotomi (28 %), laparoskopi (20 %), tyndtarmsresektion (8 %), sutur af sarruptur
eft. gastroenterologisk operation (8 %) og terminal enterostomi (6 %) svarende til 71 % af indgrebene
(appendikstabel 7). Som vist i figuren, blev 70 % af re-operationerne foretaget inden for de forste 7 dage.

Figur over antallet af re-operation pr. uge efter primeert indgreb.

Antal patienter
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20 16

Uger efter operation
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Diskussion og implikationer

Fraset Region Sjaelland er der mindre variation, nar man kigger pa regionerne (11-15%), men med stor
variation mellem de enkelte afdelinger. Styregruppen vurderer, at re-operationsraten generelt er for hg;j.
Styregruppen opfordrer til intern audit pa de afdelinger, hvor re-operationsraten er hgj.

Vurdering af udviklingsmdlet
Udviklingsmalet vurderes fortsat relevant pa 8%.



28 DANIBD

Indikator 7. PSC, opfelgning

Kolorektalkraeft udger fortsat en af de hyppigste dadsarsager blandt patienter med IBD. Langvarig colitis
ulcerosa eller Crohns sygdom gger risikoen for at udvikle kolorektalkraeft, mens patienter med primaer
skleroserende kolangitis (PSC) ogsa er i markant gget risiko for at udvikle kolorektalkraeft. Studier har vist at
overvagningskoloskopier resulterer i tidlig diagnostik af kolorektalkrzeft og deraf bedre overlevelse. Der er
derfor steerk evidens for og bred international enighed om, at tilbyde alle patienter med PSC arlige
systematiske opfelgninger.

Indikatoren monitorerer derfor andelen af patienter med PSC, der far foretaget koloskopi. Udviklingsmalet

er, at 80 % far foretaget systematisk opfelgning med koloskopi inden for 18 maneder.

Indikator 7: Andelen af voksne med primeer skleroserende kolangitis (PSC), der fdr foretaget koloskopi inden
for 18 mdneder

Udviklingsmal Aktuelle ar Tidligere ar
=280% Teller/ 01.10.2023 -30.09.2024 2022/23
navner Andel 95% ClI Andel

Danmark 281 /345 81 (77-85) 85
Hovedstaden 130/ 165 79 (72-85) 85
Sjeelland 21/25 84 (64-95) 73
Syddanmark 55/65 85 (74-92) 87
Midtjylland 66/79 84 (74-91) 88
Nordjylland 9/11 82 (48-98) 80
Hovedstaden 130/ 165 79 (72-85) 85
Bispebjerg Abdominalcenter K 5/5 100 (48-100)

Herlev Mave-, Tarm- og Leversygd. 19/25 76 (55-91) 81
Hvidovre Gastroenheden 36/45 80 (65-90) 89
Nordsjeelland Kirurgisk Afdeling 3/3 100 (29-100) 100
Rigshospitalet Mave-, Tarm- og Leversygd. 67/87 7 (67-85) 83
Sjeelland 21/25 84 (64-95) 73
SUH Kage Medicin 21/25 84 (64-95) 75
Syddanmark 55/ 65 85 (74-92) 87
EGS Esbjerg Medicinsk Mave og Tarm Amb. 18/19 95 (74-100) 94
OUH Odense Medicinsk Mave-Tarm Afd. S 25/32 78 (60-91) 88
OUH Svendborg Medicinsk Afdeling #/# 33 (1-91) 33
SHS Aabenraa Mave- og Tarmsygd. 3/3 100 (29-100) 100
SLB Vejle Medicinsk Afdeling 8/8 100 (63-100) 83
Midtjylland 66/79 84 (74-91) 88
Aarhus Lever-, Mave- og Tarmsygd. 65/ 77 84 (74-92) 90
Goadstrup Medicinsk Afdeling #/# 0 (0-98) 33
HE Midt Klinik for Mave- og Tarmsygd. ## 100 (3-100) 100
Nordjylland 9/11 82 (48-98) 80

AAUH Aalborg Med. Gastroenterologisk Afd. 9/11 82 (48-98) 79
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Sorteret resultat af indikator 7 med konfidensinterval pa lands- og afdelingsniveau for aktuelle
opgorelsesperiode

\
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KOMMENTAR

Datagrundlag og beregningsregler

Patienter med PSC defineres som patienter med PSC som a-diagnose med IBD som b-diagnose og omvendt,
samt PSC som a-diagnose for patienter, der tidligere har haft minimum to IBD a-diagnoser. Indikatorer
omfatter fra i ar kun patienter pa mindst 18 ar, hvormed bgrn og unge ekskluderes.

Opfalgningen kan foretages af hospital og i specialleegepraksis, hvorfor koloskopi omfatter koloskopi
med/uden biopsi samt totale koloskopier foretaget hos praktiserende speciallaeger (SKS-koder: KUJF32/35
og ydelseskode: 2114 for specialet ’kirurgi’). Koloskopien ma maksimalt vaere udfert 18 maneder for
hospitalskontakten.

Resultat
| alt 345 patienter har vaeret kontrolleret for PSC i perioden, hvoraf 31 er nydiagnosticerede. Patienter med
PSC er oftest maend (68 %) og gennemsnitsalderen er 46 ar (appendikstabel 8).

Pa landsplan har 81 % af patienterne faet foretaget en koloskopi inden for 18 maneder, og udviklingsmalet
pa mindst 80 % er ndet. Alle undersggelser er foretaget i hospitalsregi, og i 65 % af de foretagne koloskopier
er der udtaget biopsi.

Alle fem regioner har et resultat, der lever op til udviklingsmalet pa mindst 80 %, og der ses en lille regional
variation pa 79 % til 85 %. Af det sorterede kontroldiagram ses, at de otte afdelinger med flere end 10
patienter ligger teet pa udviklingsmalet; afdelingsvariation pa 76 % til 95 %. Blandt de otte afdelinger, har tre
afdelinger et lavere resultat end sidste ar, mens to afdelinger har forbedret resultatet, heraf SUH Kege
Medicin med en fremgang pa 9 procentpoint ift. sidste ar.
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Diskussion og implikationer
Selvom resultatet ser fornuftigt ud, er der en bekymring for, om alle patienter med PSC kodes korrekt.

Styregruppen opfordrer til, at afdelingerne adresserer dette, og hvis der er mangler, vil styregruppen gerne
have en tilbagemelding.

Vurdering af udviklingsmalet
Udviklingsmalet vurderes fortsat relevant.
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5. Beskrivelse af sygdomsomradet og maling af
behandlingskvalitet

Kronisk inflammatorisk tarmsygdom (inflammatory bowel disease, IBD) daekker over to hovedformer, colitis
ulcerosa (UC) og Crohns sygdom (CD). IBD menes at opsta i genetisk praedisponerede individer, hvor
miljgmaessige eksponeringer medfgrer en abnorm immunologisk reaktion i tarmens slimhinde. De to
sygdomme diagnosticeres ud fra typiske kliniske, endoskopiske og histologiske fund, samt udelukkelse af
differentialdiagnoser.

Bade UC og CD kan debutere i alle aldre, men opstar oftest hos 20-40-arige, og pavirker ca. 7. mio.
mennesker pa verdensplan (10.1016/52468-1253(19)30333-4). Incidensen af IBD er stigende globalt, og i
Danmark har ca. 70.000 danskere sygdommen (10.1093/ecco-jcc/jjac138), svarende til ca. 1% af
befolkningen.

IBD folger et mgnster med perioder med symptomer (herunder blodig eller ublodig diarre, mavesmerter,
udmattelse, samt ekstra-intestinale manifestationer) og perioder med ro i sygdommen. Selvom UC og CD har
flere faellestraek, adskiller sygdommene sig dog vaesentligt pa flere omrader ift. sygdomspraesentation,
prognose og mulige komplikationer.

Begge sygdomme er progressive sygdomme, der ved ukontrolleret sygdom over tid kan medfgre
akkumulering af irreversibel tarmskade og behov for kirurgisk fjernelse af det afficerede tarmsegment. |
lobet af saerligt de seneste to artier er der sket en markant udvikling i de medicinske behandlingsmuligheder
for at inducere og opretholde remission af sygdommene jf. anbefalinger fra Dansk Selskab for
Gastroenterologi og det uafhangige Medicinradet (tidligere Radet for Anvendelsen af Dyr Sygehusmedicin,
RADS). Behandlingsprincipperne er overordnet set ens og bestar af anti-inflammatoriske laegemidler,
herunder 5-aminosalicylsyre, kortikosteroider, immunmodulerende laegemidler og biologisk medicin.

Der findes i dag ingen preecise tveaerregionale og uafhaengige opgerelser over monitoreringen af
behandlingen af IBD og vigtige associerede outcomes. Dansk Kvalitetsdatabase for Inflammatoriske
Tarmsygdomme (DANIBD) har til formal at monitorere, evaluere og forbedre behandlingskvaliteten af IBD i
Danmark, samt at sikre et optimalt og lige udbud af kvalitetsbaseret behandling pa alle relevante afdelinger i
Danmark. Dette sker via et indikatorsaet, som er udviklet af styregruppen for DANIBD ud fra en evidens-
baseret tilgang, hvor fokus er pa korrekt udredning, diagnostik, patientundervisning, optimal non-invasiv
opfelgning, samt forebyggelse af komplikationer, herunder medicin-bivirkninger, postoperativt tilbagefald,
re-operation og udvikling af kolorektal kraeft.
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6. Datagrundlag

DANIBD omfatter patienter med IBD behandlet pa et offentligt dansk hospital. DANIBDs opggarelsesperiode
gar fra 1. oktober til 30. september.

Omfattede afdelinger

Hospitalsenheder, der behandler patienter med IBD, er omfattet af dataindberetning til DANIBD via de
nationale registre; Landpatientregisteret (LPR), Det Centrale Personregister (CPR),
Leegemiddelstatistikregisteret (LSR), Sygehusmedicinregistret (SMR), Laboratorieregisteret (LABKA) og
Sygesikringsregisteret (SSR).

Det organisatoriske tilhgrsforhold er som udgangspunkt bestemt ved den enhed, hvor patienten har haft en
hospitalskontakt for IBD i LPR (se naeste afsnit for specifikke koder). Har patienten veaeret tilknyttet flere
enheder inden for opgerelsesperioden, afrapporteres patienten pa den enhed, hvor patienten har haft sin
sidste kontakt - medmindre andet er beskrevet. Det organisatoriske tilhgrsforhold svarer til
afdelingsniveauet afrapporteret under hver indikator i arsrapporten.

Patientgrundlag

DANIBD omfatter alle patienter med IBD i Danmark.
Patienter med IBD skal have mindst to hospitalskontakter® med fglgende aktionsdiagnoser registreret i LPR:

= DK50* ‘Crohns sygdom’ (CD)

=  DK51* ‘Ulcergs colitis' (UC)

= DK912B ‘Korttarmssyndrom’ med DK50* eller DK51* som b-diagnose

= DKB830F ‘Primaer skleroserende kolangitis’:

= med DK50* eller DK51* som b-diagnose,
eller

= for patienter med mindst to tidligere hospitalskontakter for DK50*/DK51*/DK912B med DK50/DK51*
som b-diagnose

Patienter med erstatnings-cpr-nummer ekskluderes.

AMindst to hospitalskontakter defineres som to fysiske fremmeader (ALCAQ0) eller virtuelle kontakter
(ALCAO03; telefon-/videokonsultation) i LPR [admin.konttype], der ligger pa forskellige datoer. Der skelnes
ikke mellem akutte og planlagt kontakter [admin.prioritet] eller pa kontaktens varighed.
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7. Dekningsgrad

Daekningsgraden beskriver i hvilket omfang databasen inkluderer alle relevante patientforlgb i henhold til
databasens inklusionskriterier (patientgrundlag). Som beskrevet er DANIBD baseret pa aktionsdiagnoser for
inflammatoriske tarmsygdomme registreret i Landspatientregisteret (LPR), hvor patienterne skal have
mindst to kontakter, der er givet a-diagnosen DK50* eller DK51* for at blive inkluderet.

IBD-diagnosen kan stilles ved koloskopi, kapselenteroskopi, MR af tyndtarm og tarm ultralyd suppleret med
blod- og affgringsprever. Langt hovedparten af patienterne diagnosticeres pa hospitalerne, mens en lille
gruppe af patienter diagnosticeres ved praktiserende kirurgiske og gastro-medicinske specialleeger (primaert
i Hovedstaden). | denne opggrelsesperiode har de praktiserende speciallzeger i gastroenterologi og kirurgi
set 104 patienter med Crohns sygdom og 391 med UC (tal fra E-kvis pr. 21. oktober 2024). De praktiserende
speciallaeger har udfart 3,4 % af de samlede antal koloskopier (353), der er udfert pa patienter med IBD i
opgarelsesperioden.

Behandlingen af IBD foregar derimod fortrinsvis pa hospitalerne, hvormed stort set alle praevalente patienter
i behandling vil blive registreret i LPR.

Der findes ikke andre landsdaekkende registre, der omfatter denne patientgruppe, som kan anvendes til at
beregne daekningsgraden. Der er imidlertid publiceret flere valideringsstudier, der underseger den positive
praediktive veerdi (PPV) af IBD-diagnoser i LPR. | studiet af Jacobsen et al fra 2022 undersgges den positive
pradiktive veerdi (PPV) af IBD-diagnoser i LPRift. den regionale IBD database GASTROBIO. GASTROBIO
anvender journalgennemgang til at verificere patienter med IBD behandlet i Region Nordjylland. Forfatterne
finder en hgj PPV for to IBD-diagnoser svarende til en PPV pa 0,95 (95% Cl, 0,95-0,96).

Da DANIBD identificerer patienter med IBD ved mindst to hospitalskontakter for IBD og kun fa patienter far
stillet diagnosen andet sted, vil databasens daekningsgrad med stor sandsynlighed vaere over 90 %.

Reference: Jacobsen HA et al. Validity of Inflammatory Bowel Disease Diagnoses in the Danish National Patient
Registry: A Population-Based Study from the North Denmark Region. Clin Epidemiol. 2022;14:1099-1109
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Appendikstabel 1. Patientkarakteristika pr. behandlende region

Hovedstaden Sjaelland Syddanmark  Midtjylland Nordjylland

Patienteri alt 11.456 (100) 4.072 (100) 7.479 (100) 7.722 (100) 3.621 (100)
Diagnose

DK50* Crohns sygdom 4.703 (41) 1.895 (47) 3.029 (41) 3.351(43) 1.460 (40)
DK51* Ulceras colitis 6.580 (57) 2.153 (53) 4.393 (59) 4.274 (55) 2.139 (59)
DK830F Primeer skleroserende kolangitis 146 (1) 18 (0) 42 (1) 65 (1) 13(0)
DK912B Korttarmssyndrom 27 (0) 6 (0) 15 (0) 32(0) 9(0)
Kon

Kvinde 6.113 (53) 2.200 (54) 3.970 (53) 4.103 (53) 1.927 (53)
Mand 5.343 (47) 1.872 (46) 3.509 (47) 3.619 (47) 1.694 (47)
Alder

Gennemsnit, ar (Min;Max) 47 (0;97) 50 (1;99) 49 (1;97) 47 (3;97) 50 (6;93)
Median, ar (Q1;Q3) 46 (32;59) 51 (36;64) 49 (35;63) 45 (32;60) 50 (34;65)
Aldersgruppe

0-17 ar 271(2) 71(2) 164 (2) 165 (2) 80 (2)
18-29 ar 1.858 (16) 541 (13) 1.038 (14) 1.386 (18) 503 (14)
30-39 ar 2.290 (20) 626 (15) 1.324 (18) 1.568 (20) 619 (17)
40-49 &r 2.017 (18) 664 (16) 1.221 (16) 1.272 (16) 565 (16)
50-59 ar 2.167(19) 822 (20) 1.419 (19) 1.349 (17) 639 (18)
60-69 ar 1.493 (13) 664 (16) 1.142 (15) 1.011 (13) 596 (16)
70-79 &r 995 (9) 516 (13) 843 (11) 715 (9) 434 (12)
80-89 ar 333(3) 155 (4) 304 (4) 240 (3) 170 (5)
90 areller zeldre 32(0) 13 (0) 24 (0) 16 (0) 15 (0)
Kontakter

Gennemsnit, antal (Min;Max) 10 (1;53) 11 (1;70) 12 (1;57) 12 (1;123) 9 (1;53)
Median, antal (Q1;Q3) 8 (5;13) 9 (6;15) 10 (7;15) 9 (5;15) 8(5;12)
Kontakttype

Fysisk 38.059 (66) 15.459 (68) 30.193 (67) 26.233 (61) 9.935 (58)

Virtuel 19.210 (34) 7.147 (32) 15.017 (33) 17.100 (39) 7.263 (42)
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Appendikstabel 2. Andelen af nydiagnosticerede, der har modtaget undervisning inden for ét dr efter
diagnosen er stillet (indikator 2)

Uoplyst Aktuelle ar
Udviklingsmal  Teeller/ antal 01.10.2022 - 30.09.2023

opfyldt naevner (%) Andel 95% Cl
Danmark 331/2.597 0(0) 13 (11-14)
Hovedstaden 89/856 0(0) 10 (8-13)
Sjlland 5/350 0(0) 1 (0-3)
Syddanmark 73/490 0(0) 15 (12-18)
Midtjylland 142/648 0(0) 22 (19-25)
Nordjylland 22/253 0(0) 9 (6-13)
Hovedstaden 89/856 0(0) 10 (8-13)
Bispebjerg Abdominalcenter K 36/224 0(0) 16 (12-22)
Bornholm Medicinsk Afdeling 5/14 0(0) 36 (13-65)
Herlev Barn og Unge #/# 0(0) 0 (0-98)
Herlev Mave-, Tarm- og Leversygd. 38/183 0(0) 21 (15-27)
Hvidovre Bgrne- og Ungeafdeling 0/42 0(0) 0 (0-8)
Hvidovre Gastroenheden 9/256 0(0) 4 (2-7)
Nordsjeelland Barne- og Ungeafdeling 0/16 0(0) 0 (0-21)
Nordsjeelland Kirurgisk Afdeling #/# 0(0) 1 (0-5)
Rigshospitalet Mave-, Tarm- og Leversygd. 0/7 0(0) 0 (0-41)
Rigshospitalet Paediatrisk Klinik, GGK 0/3 0(0) 0 (0-71)
Sjeelland 5/350 0(0) 1 (0-3)
HOL Holbaek Medicin 0/42 0(0) 0 (0-8)
HOL Holbaek Paediatri 0/5 0(0) ()} (0-52)
NSR Slagelse Med. Gastroenterologi 0/88 0(0) 0 (0-4)
NSR Slagelse Pzediatri 0/3 0(0) 0 (0-71)
SUH Kege Medicin 3/129 0(0) 2 (0-7)
SUH Nykgbing F. Medicin #/# 0(0) 3 (0-12)
SUH Nykebing F. Paediatri 0/3 0(0) 0 (0-71)
SUH Roskilde Padiatri 0/22 0(0) 0 (0-15)
Syddanmark 73/490 0(0) 15 (12-18)
EGS Esbjerg Medicinsk Mave og Tarm Amb. 28/109 0(0) 26 (18-35)
OUH Odense Barne- og Ungeafdeling H 5/21 0(0) 24 (8-47)
OUH Odense Medicinsk Mave-Tarm Afd. S #/# 0(0) 2 (0-7)
OUH Svendborg Medicinsk Afdeling 3/68 0(0) 4 (1-12)
SHS Aabenraa Mave- og Tarmsygd. 5/55 0(0) 9 (3-20)
SHS Tender Medicinsk Daghospital #/# 0(0) 10 (1-30)
SLB Kolding Barne- og Ungeafdeling 6/23 0(0) 26 (10-48)
SLB Vejle Medicinsk Afdeling 22/94 0(0) 23 (15-33)
Midtjylland 142/648 0(0) 22 (19-25)
Aarhus Bern og Unge 0/33 0(0) 0 (0-11)
Aarhus Lever-, Mave- og Tarmsygd. 58/149 0(0) 39 (31-47)
Gedstrup Bern og Unge 0/6 0(0) 0 (0-46)
Gadstrup Medicinsk Afdeling 31/120 0(0) 26 (18-35)
HE Midt Klinik for Mave- og Tarmsygd. 25/122 0(0) 20 (14-29)
HE Midt Viborg Bern og Unge 0/11 0(0) 0 (0-28)
Horsens Medicinsk Afdeling 24/121 0(0) 20 (13-28)
Randers Medicinsk Afdeling 4/86 0(0) 5 (1-11)
Nordjylland 22/253 0(0) 9 (6-13)
AAUH Aalborg Bgrne- og Ungeafdeling 0/21 0(0) 0 (0-16)
AAUH Aalborg Med. Gastroenterologisk Afd. 17/119 0(0) 14 (9-22)
AAUH Farsg Medicinsk Afdeling #/# 0(0) 7 (1-22)
AAUH Thisted Medicinsk Afdeling 0/3 0(0) 0 (0-71)
RHN Hjgrring Med. Mave- og Tarmsygd. 3/80 0(0) 4 (1-11)
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Appendikstabel 3. Karakteristika for patienter i behandling med BMSL pa landsplan (indikator 5)

Landsplan

Patienteri alt

Diagnose

DK50* Crohns sygdom
DK51* Ulceras colitis
DK830F Primaer skleroserende kolangitis
DK912B Korttarmssyndrom
Ken

Kvinde

Mand

Alder

Gennemsnit, ar (Min;Max)
Median, ar (Q1;Q3)
Aldersgruppe

0-17 ar

18-29 ar

30-39 ar

40-49 ar

50-59 ar

60-69 ar

70-79 ar

80-89 ar

90 areller zeldre

Born
407 (100)

282 (69)
125 (31)

172 (42)
235 (58)

14 (0;18)
15 (13;16)

407 (100)

Voksne
11.464 (100)

6.960 (61)
4.444 (39)
40 (0)
20 (0)

5.755 (50)
5.709 (50)

43 (17;97)
41 (30;56)
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Appendikstabel 4. Karakteristika for patienter i behandling med BMSL pd afdelingsniveau (indikator 5)

Patienter Diagnose Kon Alder Kontakt

antalialt cD uc PSC KT Kvinde Mand -mean - median - mean - median
Amager og Hvidovre Hospital 1.117 715(64) 396(35) 6(1) 533(48) 584(52) 34(0;87) 31(23;43) 13 (1;53) 11 (8;16)
Bispebjerg og Fr.berg Hospital 593 352(59) 240(40) #(0) 290 (49) 303(51) 40 (18;89) 36 (29;49) 15 (1;40) 13(10;19)
Bornholms Hospital 45 19 (42) 26 (58) 22(49) 23(51) 44 (18;76) 45 (31;57) 13 (3;23) 13 (9;16)
Herlev og Gentofte Hospital 847 511(60) 332(39) 4(0) 438 (52) 409 (48) 45(18;87)  44(32;57)  10(1;33) 9(7;12)
Nordsjeellands Hospital 498 316 (63) 182 (37) 246 (49) 252 (51) 47(17;88)  48(32;60) 15 (2;49) 13(9;18)
Rigshospitalet 265 161(61) 97(37) 5(2)  #(1) 124(47) 141(53) 44(16;81)  45(33;54)  10(1;23) 9(7;12)
Holbaek Sygehus 79 46 (58)  33(42) 40 (51) 39(49) 46(19;77)  47(32;60)  14(1;28)  13(10;17)
Naestved, Slagelse og Ringsted 271 168 (62) 103 (38) 143 (53) 128(47)  47(7;93) 45(32;61) 14 (2;36) 13(9;17)
Sjeellands Universitetshospital 1.150 804 (70) 342(30) 4(0) 561(49) 589 (51) 46(13;92) 46 (31;59) 14 (1;70) 11 (8;17)
Esbjerg Grindsted Sygehus 628 380(61) 246(39) #(0)  #(0) 321(51) 307(49) 45(17;88)  43(31;58)  15(1;57) 13(9;18)
Odense Universitetshospital 1.198 719 (60) 474 (40) 4(0)  #(0) 623(52) 575(48) 42 (597) 39(28;55) 14 (1;53) 12 (9;17)
Sygehus Lillebaelt 714 399 (56) 314 (44) #(0) 366 (51) 348(49) 44(10;92) 43 (31;57) 14 (1;48) 12 (8;17)
Sygehus Senderjylland 313 177(57) 136 (43) 141 (45) 172(55) 47 (5;87) 47 (32;59) 15 (2;36) 14 (10;18)
Aarhus Universitetshospital 1.053 544 (52) 487(46) 9(1 13 (1) 522(50) 531(50) 35(3;84) 31(24;44) 14 (1;52) 12 (7;18)
Hospitalsenhed Midt 662 442 (67) 219(33) #(0 326 (49) 336(51) 45(17;89)  45(32;56) 13 (1;47) 11 (7;17)
Regionshospitalet Ggdstrup 490 262 (53) 226(46) #(0 262 (53) 228 (47) 45(17;89) 42 (31;57) 16 (2;104) 13 (9;18)
Regionshospitalet Horsens 386 241 (62) 145 (38) 206 (53) 180 (47) 44 (18;85) 43 (30;55) 14 (1;39) 11 (8;19)
Regionshospitalet Randers 339 211(62) 127 (37) #(0) 168 (50) 171(50) 44 (18;88) 43 (30;56) 15 (1;45) 13 (9;20)
Aalborg Universitetshospital 1.085 691 (64) 390(36) #(0 3(0) 535(49) 550(51) 42 (5;87) 39 (28;53) 11 (1;36) 9(7;13)
Regionshospital Nordjylland 138 84 (61)  54(39) 60 (43) 78(57) 51(17;87) 53 (33;67) 14 (3;36) 12 (9;17)
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Appendikstabel 5. Type og antal behandlinger med BMSL (indikator 5)

BMSL, registreringer i perioden 1/10/2023 - 30/09/2024

Born Voksne

antal (%) antal (%)
BOHJ18A1 - Behandling med infliximab 1.936 (65) 26.287 (43)
BOHJ18A3 - Behandling med adalimumab 470 (16) 12.194 (20)
BOHJ18A4 - Behandling med golimumab 10 (0) 1.063 (2)
BOHJ18B3 - Behandling med ustekinumab 149 (5) 9.010 (15)
BOHJ19H4 - Behandling med vedolizumab 365 (12) 10.922 (18)
BOHJ19N1 - Behandling med risankizumab 23 (1) 676 (1)
BOHJ28D - Behandling med tofacitinib 12 (0) 416 (1)
BWHP107 - Behandling med upadacitinib 6 (0) 368 (1)
BWHP141 - Behandling med filgotinib 67 (0)
BWHP142 - Behandling med mirikizumab 180 (0)
BWHP143 - Behandling med ozanimod 7(0)
lalt 2.971 61.190

BMSL, antal patienter pr. type i perioden 1/10/2023 - 30/09/2024
En patient, der skifter preeparat i opgerelsesperioden, teller med under hver behandling.

Born Voksne
antal (%) antal (%)
BOHJ18A1 - Behandling med infliximab 285 (57) 4.542 (34)
BOHJ18A3 - Behandling med adalimumab 99 (20) 3.603 (27)
BOHJ18A4 - Behandling med golimumab 3(1) 341 (3)
BOHJ18B3 - Behandling med ustekinumab 37(7) 2.186 (16)
BOHJ19H4 - Behandling med vedolizumab 59(12) 2.158 (16)
BOHJ19N1 - Behandling med risankizumab 9(2) 237 (2)
BOHJ28D - Behandling med tofacitinib 5(1) 157 (1)
BWHP107 - Behandling med upadacitinib 3(1) 155 (1)
BWHP141 - Behandling med filgotinib 34(0)
BWHP142 - Behandling med mirikizumab 87 (1)
BWHP143 - Behandling med ozanimod 5(0)
lalt 500 13.505

BMSL, behandlinger unikke patienter (seneste type) i perioden 1/10/2023 - 30/09/2024
En patient, der skifter praeparat i opgerelsesperioden, taeller kun med under nyeste behandling.

Born Voksne
antal (%) antal (%)
BOHJ18AL1 - Behandling med infliximab 244 (60) 3.874 (34)
BOHJ18A3 - Behandling med adalimumab 78 (19) 3.082 (27)
BOHJ18A4 - Behandling med golimumab 3(1) 252 (2)
BOHJ18B3 - Behandling med ustekinumab 19 (5) 1.853(16)
BOHJ19H4 - Behandling med vedolizumab 50(12) 1.832 (16)
BOHJ19N1 - Behandling med risankizumab 8(2) 225 (2)
BOHJ28D - Behandling med tofacitinib #(0) 105 (1)
BWHP107 - Behandling med upadacitinib 3(1) 123 (1)
BWHP141 - Behandling med filgotinib 31(0)
BWHP142 - Behandling med mirikizumab 82 (1)
BWHP143 - Behandling med ozanimod 5(0)

lalt 407 11.464
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Appendikstabel 6. Typer af kirurgiske indgreb foretaget pd patienter med IBD (indikator 6)

Operationskoder indberettet i perioden 1/10/2023-30/09-2024 Antal Procent
KJFB21 - Laparoskopisk ileocgkal resektion 114 10,8
KJFH11 - Laparoskopisk kolektomi og ileostomi 106 10,1
KJAHO1 - Laparoskopi 78 7,4
KJAHOO0 - Eksplorativ laparotomi 66 6,3
KJFBOO - Tyndtarmsresektion 65 6,2
KJFG40 - Revision af enterostomi el. kolostomi u. laparotomi 51 49
KJFB20 - lleocgkal resektion 40 3,8
KJGB61 - Lap excis af endetarm og ileoanal anastom eft tidl 35 33
KJFGOO - Lukning af ileostomi uden tarmresektion 31 2,9
KJGB33 - Laparoskopisk og intersphincterisk excision af ende 30 2,9
KJFH10 - Kolektomi og ileostomi 26 2,5
KJFB33 - Anden samtidig resektion af tyndtarm og tyktarm 25 2,4
KJWAOO - Sutur af sarruptur eft. gastroenterologisk operatio 18 1,7
KJFA15 - Endoskopisk polypektomi i tyktarm 17 1,6
KJFF13 - Terminal enterostomi 17 1,6
KJGB31 - Laparoskopisk og perineal excision af endetarm 17 1,6
KJFG26 - Lukn. af terminal ileostomi/anlaeg. af anastom. til 14 1,3
KJFG50 - Revision af enterostomi el. kolostomi m. laparotomi 14 1,3
KJFB31 - Laparoskopisk hgjresidig hemikolektomi 12 1,1
KJFF10 - Loop enterostomi 12 1,1
KJFF11 - Laparoskopisk loop enterostomi 12 1,1
KJFBOL1 - Laparoskopisk tyndtarmsresektion 11 1,0
KJFA58 - Endoskopisk dilatation af tyktarm 8 0,8
KJFB30 - Hgjresidig hemikolektomi 8 0,8
KJFB34 - An. laparoskop. samtid. resekt. af tyndtarm og tykt 8 0,8
KJFB60 - Resektion af colon sigmoideum m. kolostomi 8 0,8
KJFG20 - Lukning af ileostomi med tarmresektion 8 0,8
KJGBO04 - Laparoskopisk og transanal resektion af endetarm 8 0,8
KJFHO1 - Laparoskopisk kolektomi og ileorektostomi 7 0,7
KJGB30 - Abdominal og perineal excision af endetarm 7 0,7
KJFB31B - Laparoskopisk subtotal kolektomi 6 0,6
KJFB96 - Anden tarmresektion 6 0,6
KJFG96 - Anden operation pa enterostomi og tarmreservoir 6 0,6
KJFK10 - Lesning af adhaerencer ved ileus 6 0,6
KJGB32 - Abdominal og intersphincterisk excision af endetarm 6 0,6
KJAH33 - Abning af laparostomi 5 0,5
KJFA60 - Tarmplastik ved striktur i tyndtarm 5 0,5
KJFCOO - Enteroenterostomi 5 0,5
KJFG40K - Aben operation for stomihernie med anvendelse af m 5 0,5
KJFG41A - Laparoskopisk operation for stomihernie 5 0,5
@vrige 123 11,7

Note: et kirurgisk indgreb kan indeholde flere kirurgiske procedurer, hvorved antallet i tabellen ikke svarer til
antal kirurgiske indgreb (naevner) i indikator 6.
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Appendikstabel 7. Typer af re-operationer foretaget pd patienter med IBD (indikator 6)

Typer af re-operation Antal  Procent
KJAHOO - Eksplorativ laparotomi 27 27,6
KJAHO1 - Laparoskopi 20 20,4
KJFBOO - Tyndtarmsresektion 8 8,2
KJWAOO - Sutur af sarruptur eft. gastroenterologisk operatio 8 8,2
KJFF13 - Terminal enterostomi 6 6,1
KJFF10 - Loop enterostomi # 3,1
KJFK10 - Lesning af adhaerencer ved ileus # 3,1
KJWEOO - Reop. for dyb bladn. eft. gastroenterol. op. # 3,1
KJFB33 - Anden samtidig resektion af tyndtarm og tyktarm # 2,0
KJFCOO - Enteroenterostomi # 2,0
KJWBOO - Reop. v. overfl. infekt. eft. gastroenterol. op. # 2,0
KJFAT1 - Laparoskopisk sutur af tyndtarm # 1,0
KJFA96 - Anden lokal tarmoperation # 1,0
KJFA97 - Anden lokal laparoskopisk tarmoperation # 1,0
KJFB20 - lleocgkal resektion # 1,0
KJFB30 - Hgjresidig hemikolektomi # 1,0
KJFB50 - Anden colonresektion # 1,0
KJFB60 - Resektion af colon sigmoideum m. kolostomi # 1,0
KJFB96 - Anden tarmresektion # 1,0
KJFC10 - lleotransversostomi # 1,0
KJFH11 - Laparoskopisk kolektomi og ileostomi # 1,0
KJFKOO - Deling af streng ved ileus # 1,0
KJFW96 - Anden operation pa tyndtarm el. tyktarm # 1,0
KJWDOO - Reop. for overfl. bladn. eft. gastroenterol. op. # 1,0
KJWFOO - Reop. for sutur/anastom-insuff. eft. gastroenterol. # 1,0

Appendikstabel 8. Karakteristika for patienter med PSC (indikator 7)

Nydiagnostiseret Praevalent

Diagnose

DK830F Primaer skleroserende kolangitis 31(100) 332(100)
Kon

Kvinde 10 (32) 105 (32)
Mand 21 (68) 227 (68)
Alder

Gennemsnit, ar (Min;Max) 45 (16;87) 46 (16;90)
Median, ar (Q1;Q3) 44 (26;62) 44 (35;57)
Kontakter

Gennemsnit, antal (Min;Max) 9(1;23) 8(1;23)
Median, antal (Q1;Q3) 4 (3;13) 6(3;12)
Kontakttype

Fysisk 78 (67) 829 (62)

Virtuel 38(33) 517 (38)
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Appendiks 2. Regionale kommentarer

Region Hovedstaden

Rapporten er blevet vurderet af det sundhedsfaglige rad for Mave-, tarm- og leversygdomme, som ikke har
noget bemaerkninger til drsrapport 2024 for DANIBD.

Region Sjaelland

Region Sjalland har ingen kommentarer til arsrapport for Dansk Kvalitetsdatabase for Inflammatoriske
Tarmsygdomme (DANIBD) for perioden 01-10-2023 til 30.09.2024.

Region Syddanmark

Pa OUH Odense Kirurgisk Afdeling A har vi, i overensstemmelse med styregruppens anbefaling, foretaget en
intern audit og iveerksat relevante tiltag pa baggrund af resultaterne med gget fokus pa steroidnedtrapning
og bedre dialog om akutte patienter med vores samarbejdspartnere.

Region Midtjylland

Aarhus Universitetshospital har gennemfert audit af patienter, der ikke opfylder indikator 1 og kan
konstatere, at der for en del af disse patienter har vaeret sufficient udredning pa andre hospitaler og derfor
ikke er udredt yderligere pa AUH. | andre tilfzelde har patienterne frabedt sig koloskopi, hvorfor deres
inklusion giver et forkert billede af, hvor mange der udredes relevant pa hospitalet. Ferend datafangsten
optimeres mener Aarhus Universitetshospital ikke, at indikatoren giver et retvisende billede kvaliteten af
udredningen.

Regionshospitalet Ggdstrup har lavet journalaudit pa indikator 6, Re-operation. | alt er 7 forleb med re-
operation gennemgaet. Alle er re-opereret pa mistanke om kirurgiske komplikationer. | 3 forlgb fandt man
kirurgiske komplikationer, mens man i 4 forlgb ikke fandt tegn pa kirurgiske komplikationer.
Journalgennemgangen giver for indeveaerende ikke anledning til yderligere tiltag i relation til den operative
behandling af patienter med IBD i Regionshospitalet Gadstrup. Regionshospitalet Gadstrup betragter re-
operationsrate som et darligt mal for kvaliteten, idet man kan sta med en patient som er darlig efter en
operation, men som det kirurgiske stress-respons. Indenfor cancerkirurgi er re-operationsrate ikke et mal for
kvalitet. Det er derimod anastomoselaekage.

Region Nordjylland

RHN’s Hgringssvar til arsrapporten 2024:

Indikator 2: Undervisning, nydiagnosticerede

RHN vil have stgrre fokus pa fremadrettet pd korrekt registreringspraksis ift. andelen af ny diagnosticerede,
der har modtaget undervisning indenfor et ar efter diagnosen er stillet. Undervisningen registreres i
journalen efter gennemfert undervisning (SKS-kode: BIKE1)

Indikator 4: Andelen af steroidkure givet til patienter over 50 ar med IBD, hvor patienten har faet foretaget
DEXA-skanning

RHN har et gnske om at gge egen malsaetning ift. denne indikator. Vi vil derfor se pa muligheden for en
@ndret arbejdsgang, sdledes det bliver muligt for sygeplejersker og sekretaerer tilknyttet Med. Mave og
Tarmsygdomme fremadrettet at bestille en DEXA-skanning. Desuden er det besluttet, at vi vil forsoge at fa
efterregistreret og bestilt DEXA-skanning pa de patienter, som vil blive inkluderet i arsrapporten 2025.
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