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UDKAST

Bekendtggrelse om registrering af den enkelte borgers patientrapporterede
oplysninger (PRO-data) og selvmalte data i Nationalt patientindeks (NPI)

I medfgr af § 193 b, stk. 4, i sundhedsloven, jf. lovbekendtggrelse nr. 1188 af 24. september 2016, fastsaettes:

§ 1. Sundhedsdatastyrelsen fgrer det elektroniske register Nationalt patientindeks (NPI).
Stk. 2. Formalet med NPI er at understgtte et sammenhaengende patientforlgb for den enkelte patient pd tvaers af regions-
og sektorgraenser.

Stk. 3. NPI ma i medfgr af denne bekendtggrelse omfatte de oplysninger vedrgrende den enkelte borgers spgrgeskemasvar
og selvmélte data, som fremgdr af bilag 1.

§ 2. I denne bekendtggrelse forstas ved:

1) Spgrgeskemasvar: Borgerens elektroniske besvarelse af PRO-spgrgeskema udsendt fra sundhedsvaesenets aktgrer.
Spgrgeskemasvaret kan indeholde oplysninger vedrgrende fysisk og mentalt helbred, symptomer, helbredsrelateret
livskvalitet og funktionsniveau.

2) Selvmélte data: Borgerens egne mélinger af méleveerdier, herunder fysiologiske og andre malevaerdier.

§ 3. Regionsrdd, kommunalbestyrelser, autoriserede sundhedspersoner og de private personer eller institutioner, der driver
sygehuse m.v., kan i overensstemmelse med Sundhedsdatastyrelsens tekniske forskrifter for tilslutning til NPI, jf. § 7, give
Sundhedsdatastyrelsen adgang til de oplysninger, der fremgar af bilag 1, umiddelbart efter at spgrgeskemasvar eller selvmélte
data fra borgeren, er registreret i kildesystemet, jf. dog stk. 2.

Stk. 2. Privatpraktiserende lzeger kan i overensstemmelse med Sundhedsdatastyrelsens tekniske forskrifter for tilslutning til
NPI, jf. § 7, give Sundhedsdatastyrelsen adgang til de oplysninger, der fremgér af bilag 1, umiddelbart efter at
sporgeskemasvar eller selvmalte data fra borgeren er registreret i kildesystemet, hvis borgeren anmoder herom.

§ 4. Sundhedsdatastyrelsen sletter oplysninger om spgrgeskemasvar og selvmalte data i NPI 2 &r efter, at oplysningerne er
registreret i de lokale kildesystemer, jf. dog stk. 2.

Stk. 2. Sundhedsdatastyrelsen sletter oplysninger i NPI om afdgde personer 1 3r efter personens dgd.

§ 5. Sundhedspersoner og personer under disses ansvar har adgang til at indhente oplysninger fra NPI i overensstemmelse
med reglerne i sundhedslovens §§ 42 a — 42 b.

Stk. 2. Borgeren kan i overensstemmelse med reglerne i sundhedslovens § 42 a, stk. 7, frabede sig, at de oplysninger, der
fremgar af bilag 1, indhentes fra NPI.

§ 6. Sundhedsdatastyrelsen har pligt til at sikre, at borgeren har elektronisk adgang pa sundhed.dk til de oplysninger
vedrgrende borgerens spgrgeskemasvar og selvmalte data, der registreres i NPI.

§ 7. Sundhedsdatastyrelsen fastsaetter som dataansvarlig en teknisk beskrivelse af indholdet i NPI samt tekniske forskrifter
for tilslutning til NPI, der gzelder for de regionsrdd, kommunalbestyrelser, autoriserede sundhedspersoner og de private
personer eller institutioner, der driver sygehuse m.v., som giver Sundhedsdatastyrelsen adgang til de oplysninger der fremgar
af bilag 1.

Stk. 2. De tekniske beskrivelser og forskrifter for tilslutning til NPI offentliggeres p& Sundhedsdatastyrelsens netsted.

Stk. 3. De systemer, der ma tilknyttes NPI som kildesystemer, fremgar af bilag 2.



§ 8. Sundhedsdatastyrelsen kan behandle, herunder indhente oplysninger fra de kildesystemer, som fremgar af bilag 2.
Sundhedsdatastyrelsen behandler ikke de oplysninger, som registreres i NPI, med henblik pd at udfgre statistiske eller
videnskabelige undersggelser.

§ 9. Bekendtggrelsen traeder i kraft den 1. marts 2018 og bortfalder 1. marts 2020
Sundheds- og Aldreministeriet, den [dato]

Ellen Trane Ngrby

Bilag 1

Beskrivelse af de oplysninger, som NP1 ma indeholde i medfer af § 1 i denne bekendtgerelse

Specifikation af de data, som indekseres, nar en borger besvarer spgrgeskemaer og foretager mdlinger — Danske
MedCom profiler af HL7 CDA spgrgeskemasvar (QRD) og mélinger (PHMR)

Beskrivelsen af metadata for spgrgeskemasvar og malinger:

e  Generelle metadata registrering for dokumenter og saet af dokumenter (QRD og PHMR)

N&r dokumenter (QRD, PHMR) registreres, sendes og lagres der metadata i det nationale patientindeks. Metadata er nogle f&
udvalgte data, som kan bruges til at sgge efter de oprindelige dokumenter. Metadata kan deles op i falgende kategorier:

1) Patientidentifikation

2) Overordnede organisatoriske data: Beskriver hvem der har oprettet dokumentet, hvem der vedligeholder og har ansvar
for data. Desuden er der oplysninger om dokumentets tilgaengelighed, status og fortrolighed.

3) Tekniske data: Bruges til entydig identifikation af dokumentet, stgrrelsen af dokumentet etc.

4) Overordnede kliniske data: Beskriver typen af kliniske omrader/resultater dokumentet indeholder.

Metadata, der beskriver indhold og andre karakteristika for et dokument eller et saet af dokumenter, som registreres i et
Patientindeks (IHE XDA registry) er beskrevet i nedenstdende tabel.

Metadata Attribute Navn/dansk
Author Forfatter (skaber af dokumentet)
(Kan veere et system)
author.authorInstitution Organisation, der har forfattet dokument
author.authorperson Den person eller maskine som har forfattet dokumentet.
Det kan ogsd veere patienten selv.
availabilityStatus Tilgaengelighed angivet som Approved / Deprecated.




Angiver om et dokument er aktivt eller udgdet

classCode Overordnet dokumentkategori

confidentialityCode Kode for fortrolighed af dokumentet

contentTypeCode Indholdstype

creationTime Tidspunkt for oprettelse af dokument eller szet af
dokumenter

entryUUID Global unik Identifikator af dokument eller saet af
dokumenter (ikke meningsbaerende identifikator)
(teknisk)

eventCodelList Angiver en opmaerkning af klinisk haendelse eller
lignende for dokument

formatCode Formatkode, der angiver et bestemt dokumentformat
(teknisk)

hash HASH (teknisk)

healthcareFacilityTypeCode

Kode for organisatorisk kontekst (ex hospital, plejehjem,
m.fl.)

homeCommunityId

Angivelse af organisatorisk domaene, hvori dokument
eller seet af dokumenter kan hentes

languageCode Sprog og landekode
legalAuthenticator En person som har godkendt/attesteret dokumentet i
forfatterens organisation
mimeType MIME type (teknisk)
objectType Lagringstype (teknisk)
patientld Patient identifikation (CPR nummer)
practiceSettingCode Klinisk speciale
referenceldList Referencer til yderligere oplysninger
repositoryUniqueld Unikt id p lager (respository) for dokument (teknisk)
serviceStartTime Tidspunkt for start af den kliniske handling
serviceStopTime Tidspunkt for slut af den kliniske handling
size Fil/dokument stgrrelse (teknisk)
sourcePatientId Patient identifikation (CPR nummer)
sourcePatientInfo Patient:
Efternavn
Fornavn og mellemnavne
Fgdselsdato
Kgn

submissionTime

Tidspunkt for indeksering i NPI

title Dokumentets titel

typeCode Kode der angiver dokumenttype
uniqueld Unikt id for dokumentet (UUID) (teknisk)
URI URI for dokumentet (teknisk)

Beskrivelse af de systemer, der ma tilknyttes NP1 som Kildesystemer, jf. § 7, stk. 3

De systemer, der i medfgr af § 7, stk. 3 i denne bekendtggrelse, ma tilknyttes NPI som kildesystemer er fglgende:

Bilag 2



Regionale sundhedssystemer

Kommunale sundheds- og omsorgssystemer

Praksissystemer

Private sundhedssystemer som anvendes pd privathospitaler og af speciallaager mv.



