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Danish Health Data

More than 20 National Health Registers managed and stored by the Danish Health Data Authority

Health data is registered, when you visit your GP, the hospital or a medical specialist, buy medicine at the
pharmacy or receive health services in your municipality

Each register has been established to serve a particular purpose, for instance to monitor the development of a
disease or the effect of a treatment

Covers the entire population during many years

Danish health data is unique and exceptionally reliable. It has been collected for over 40 years, which makes it
possible to study the development of diseases and their treatment over time.

There are no gaps in terms of gender, age and geography in Danish health data. This is because data are
collected from all patients from cradle to grave, in all hospitals and medical clinics.

The National Patient Register is the largest register and contains information about all examinations and
treatments in Danish hospitals in the last 40 years
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The National Patient Register (NPR)

All admissions on Danish hospitals since 1977

All outpatients, emergency room patients, psychiatric patients from 1995

2022: 13 million “contacts” on 2,9 million individuals reported to NPR (Population DK: 5,8 mill.)

Contains e.g.
Waiting time
Length of stay
Diagnosis
Examinations

Surgery and other treatments
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NPR feed other National Health Registers

1995

The Medical Birth Register

The National Abortion Register
2004

The National Cancer Register

The National In Vitro Fertilization Register

The Register of Rehabilitation according to “The Danish Act of Health §140”
2017

The National Register of Coercive Measures in relation to Treatment of Disabled Patients
2022

The National Medical Implants Register

Classified as public by the European Medicines Agency
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Data quality is?

Volume?
Coverage?
Completeness?
Validity?

Clear directions on data’s purpose?

An important factor in use of Danish Health data:
The Danish personal identification numbers enable linking of data across registers

The Danish personal identification numbers makes it possible to link data across the national health registers —
and all other health data in Denmark. Our public healthcare system means that we have data on all Danes
throughout their lives, regardless of whether they have moved around the country.
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Data quality in NPR

Todays everyday focus is on the detail, e.g.:
”Possible head-circumference of a new-born”

”length of product-number on implants”

Data quality in Danish Health Registers is fundamentally based on
Legislation
Clear terminology
Classifications
Guidelines and technical validation
Governance and co-operating within the health sector

Culture and tradition?
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Legislation

All hospitals — private or public — are obliged to report patients treatments etc. to NPR

Kapitel 10

Indberetning

§ 47. Behandlingsstederne her i landet skal til behandlingsformal samt statistiske formal vedrerende aktiviteten i

sygehusvaesenet, befolkningens forbrug af sygehusydelser, sygehuspatienters sygdomme og udferte operationer indberette

oplysninger vedrerende patientbehandlingen til Landspat: Anmeldelse af patientbehandling udfert pa private sygehuse og klinikker

sidanne oplysninger til det sygehus, som har henvist pers § 1. Oplysninger om leegelig behandling af patienter pa private sygehuse eller klinikker skal anmeldes til
Stk. 2. Anmeldelsen af indsatte implantater skal ske i ov

Landspatientregisteret efter reglerne i denne bekendtgerelse.
de i bilag 1 angivne procedurer. Anmeldelsespligten indbe!

§ 2. Ved legelig behandling forstas i denne bekendtgorelse behandling, der er forbeholdt leeger eller som i evrigt udferes
af leeger, herunder ved brug af medhjzlp.

§ 3. Ved private sygehuse og klinikker forstas i denne bekendtgerelse alle behandlingssteder, hvor der foregar leegelig
behandling, og som ikke fuldt ud ejes eller drives af offentlige myndigheder.

§ 4. Pligten til at foretage anmeldelse pahviler den for behandlingen ansvarlige laege.

Stk. 2. Ejeren af sygehuset eller klinikken skal sikre sig, at anmeldelse foretages i overensstemmelse med reglerne i
denne bekendtgorelse.
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Clear terminology and Classifications

Speaking the same language in working with data
High data quality due to standardization and digitization

Standardisation and digitisation means that Danish health data is not based on interpretation. The common

standards helps to ensure that we mean the same thing when registering, which in turn makes it possible to
compile and compare data.

The Danish Health Data Authority is responsible for the national health registers and for maintaining and
developing standards and classifications in the Danish healthcare system.

— Terminologi
Rammer og retningslinjer
Patientregistrering og indberetning til ~ Sundhedsdatastyrelsen udarbejder terminologier, der skal fungere som
LPR feelles reference og redskab til entydig kommunikation inden for og pa
Indberetning via SEI2 o tvaers af forskellige faggrupper.

Sygehusmedicinregisteret Terminologiarbejdet er rettet mod forskellige brugere og skal fungere som falles

reference for disse, sadan at de far et felles redskab til entydig kommunikation

Organisationsregistrering v .
inden for en faggrasnse og pa tvaers af faggrupper.
Klassifikationer v
Sundhedsdatastyrelsens arbejde med terminologier omfatter:
Terminologi A
SNOMED CT i Danmark - * SNOMED CT® i Danmark
* NPU-terminclogien
NPU terminologi v ) )
* NBS - Det Nationale Begrebsarbejde for Sundhedsvassenet
Bearebsbasen (NBS) w
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The Danish Medical Coding Classification System (SKS)

Standardized terminology and classification systems are used as a basis for information about tests, treatments
and diagnoses. The Danish Health Data Authority is responsible for The Danish Medical Classification System -
Sundhedsvaesenets Klassifikations System (SKS) - which is used throughout the Danish healthcare system.

The Danish classification system consists of classifications of diagnoses, based on World Health Organization’s
International Classification of Disease, currently ICD10 with national extensions, and classifications of

treatments.

SKS-browseren (medinfo.dk)

SKS-browser, vers 4.06

Copyright, Sundhedsdatastyrelsen

Omrade: Hele SKS

Segning: Ord i fritekst SKS-kode Sadan virker sggning Markeringer:
] [SragllForfra [PIL#]

Administrative forhold

Behandlings- og plejeklassifikation

Klassifikation af sygdomme og helbredsrelaterede tilstande
Klassifikationer vedr. ydre drsager til skade

Klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedszettelse og helbredstilstand
Klassifikation af operationer

Leegemiddelstofklassifikation ATC

Aneestesi, intensiv, praehospital

Klassifikation af undersggelser

Klassifikation vedr. klinisk fysiologi og nuklearmedicin
ZZ-procedurekoder

ZZK, ZZP, ZZV og ZPP koder samt pseudo-procedurekoder (cancer, aflyste, afbrudte)

A E E E E E E E E E E E

Resultatindberetning og enkeltresultater

o m »

sczz=xm

R
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https://medinfo.dk/sks/brows.php

Guidelines

Guidelines on reporting to NPR - 265 pages today
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indberatnin

svejledning til LPR 2023 (v

8 PSYKIATRI

PROCEDURER

‘term [synonym)

definition / beskrivetse / kommentar w3n

aperationsiods

kizsse for

En ggeratcn der Masaificeres efter gaidence
“Klassliatian af operananer.

Flere operatianer kan indgd | et kinergisk inclgraby

planiagt procedure

tager der ikke krapver umiddelbar

En planiagt L il
panlzgnings- indualdelses og aftalerutiner

iagrtagele af af

pleje

sundhedsintervention med plejemassigt sigte

indberetnir

gevejledning til LPR 2023 |

KRAEFTSYGDOMME

Huis Ikke dette sker | relation til en ny (seneste) trigger, skal indberetningen foretages som genindberet-
ning relateret til den tidligere (seneste) trigger.

I:Iﬂlmalfh:enngafanmeldelsen omfatter principielt hele incidensperioden [ferste diagnosetidspunkt + 4

&

SUNDHEDSDATA-

STYRELSEN

for psykiatriske patienter er i vid udstrkning identisk med den
stages for somatiske patienter.

£t til de psykiatriske forlgb og patientkontakter.

ndberettes under foribslabel "Peykiske lidelser og adfeerdsmaessige
' s0m en undtagelse kun et minimumskrav om at oprette &t syg-
ske patient — ogsd ved "psykiatrisk multimorbiditet” — se dog nar-

dberettes som forlgbsmarkarer (afs. 8.5.9 med underafsnit),
lkedr

anstaltninger
tar: Piejehandling faretaget af
(afs.86.4] for:
der sigter at bebyse eller plvirke en patients
(procedure] i ncbuaticond v@r med aftale
nterventicn) Komamentar:
.. ! X of 02 shyt="Eiphancling pmExttar wfier deny b «r uden aftale (kemmunalt visiterede sengepladser)
pleje came ot padvisies enter og patienter under tvang, der indisgges pa somatisk enhed
it behanding 7
aracedure procedure er et Frocedurer indbe gnoseliste
es formalisere P
beelsz) s ' e tet selvskade og voldshandlinger
proceduekode kazse for | paldente S g: Lister over obligatoriske procedurer {afs. 8.8)
-
tioner, der kan Indberettes Ul LPR g af for afs. 85.11
oz ansyar far en udfert
angeves den SOR- -
knyttet, som pracedureansvarlig
'r, herunder udekontakter, virtuelle kontakter mm. i Kap. 5
araducent der har far en
neipper, sam er beskrevet | Kap. 6
elt beskrevet | Kap. 7
whling af helbredsforigh er beskrevet i Kap. 4
L g ventetid hindteres som forl@bsmarkarer — generelt beskrevet | Kap. 4 - og
ekdrent markprer anvendt | peykiatrien
prafylakse e— 4 sygdomme, payka-
eller uipkies o
omride fglger generslt de samme principper som for somatikken vedr. psy-
{sppomforebyggee)
tasperation indden for 30 dage after ot e skl

B
tidligere krurgick indgreb
Exskiuderer: Planlagt skundaes ooeration

sekundaes operation
[selunczrt indgreb)

foretage: i et tdligen
Eommentar: mmnumaummnmmwmnmppmgmm InM. karrektianer f-
ter tidligen fx eler

berard
Genfattes Indgreb, har der tidiigere har vaeret foretaget indgred, uden at des er tale om kompiska:
tont

Der findes p fou * aten
tidbgere indsat hofteledsprotese

indgr | System (S5}
x5

mellem o besgg, der alle
& klinisk enhed (SOR) med indberetning af tidstro kontakt-varighed.
ke fortsat kan arbejdes med de gamle kantakstyper, ikke mindst fordi en

er naet knyttet ti, am patienten er indlagt eller ambulant. Dette gaider
ilicar.

wanstaltninger som baggrund for kontakt, under igangvaerende pati-
som

afs. B.5. Forlabsmarkarer er generelt beskrevet i afs. 4.3

©“/Igelig kun sd lz=nge, at enheden har forlgbsansvar for krafiforlabet.

skematisk vist i felgende data-skema, der ogsd indeholder reglerne for de enkelte

+ (RAADL) | Anmeldelse til Cancerregisteret af anmeldelsespligtig neoplastisk sygdom
Trigger udfaldsnam Regel for trigning: diognose IN |diag.car]
[cliag.car] Dmifatier aktionsdiagness og bidiagnose
SORklass

generel status fhomplethed af resultatindberetningen (Se Kap. 3)
Dbligatosisk

[resindb status]

Ja. Anmeldelsesstatis = {RASDO} med visse krav (se nedenfar].

Anmeldelse skal indbenetbes umiddelbart | forbindelse med enbwer indberetning af
anme|delsesplighig dlagnose.

Inkompbet anmed delse: kan anvendes, indiil krav am komplet anmeldelse:

fuld anmeldeise (status = {RASD |} skal ske senest 30 dage efter afshetning af patient
kantakten med trigger-cagnosen

o — art regel | beskrivels:
taiiype | maliitet
5KS
RODAOL 1 kode [res.statuscar] status for anmeldetsen til Cancemegisteret
abligatorisk ved:
5KS
. anmeldelsesstatuss|res statuscar subb|
ROADZ .. \nge | IFes-makagr] | 1
D kan indberettes flere
abligatorisk ved:
ROADE .. ::l [res.mékragr] anmeldelsesstatuss|res statuscar subb]
[Der kan indbereties flere
5KS -
ROADS (@1 [res tespead] obligatorisk ved:
kode ws|res statuscar subb) OG
5K5 diagnase IN [diag.car.tnm].
ROAOS 1. -ncstal
{)Ln kode Imencitad] [Flere kan inchereties.
. Krav il T-verdi og sambgrende diognoser — se afs.
ROADS (CIESL I Iy [res.mastad] 042432
abligatorisk ved:
5KS anmisldelsesstatus=|res statuscar subb] OG
RODAOT (Q)1.n kode [res. lokiymed] diagnase IN [diag.car.bymifom|
[Der kan indbereties flere
SKS abligatorisk ved:
ROAQE @1 | oge | IFes-aastad] anmeidelsesstatus={res.statuscar subb) 06
dingnase IN [diag car_lymiom|

|res.statuscar subal = (AZCAD; AZCAL)

r |res.statuscar subh] = {AZCAL)

T |res.statuscar subd] = {arcan]

(Ires statumcar subc] = {ATCAZ; AZCAS; AZCAS)

145/ 264

- for enkeltresultater ikke medtaget | oversigten. Se Ri-specs [ Bilog 14

-

£
W
[
o
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Technical validation

fos [Opholdsadresse [angivese for det fysiske atsnit, fvar patienten primert befinder sig under en kontakt
BENMLERKNING:
|Opholdsadresse (SDR-kode) kan skifte i labet af det samme fysiske fremmade.
[Scerlig relevant under lmngerevarende fysiske fremmader (indleggeiser) under samme kontaktanswar,
I I f I . d . hver patienten af forskellige Arsager kan blive fiyttet rundt.
Currently 467 rules for validation S
[fravier undiaget, wor der istedet angives en type af fravisr for perioden indtil patienten vender tilbage
[til enheden, aller kontakteén afsluttes.
> enhed [SOR[erganisatoriskEnhed] [amgivelse of geografisk enhed, huor patienten ophelder sig | el givet tidsrum under et fysisk fremmade.
BEMERKNING:
Dette krver, 3t den angivie SOR-enhed har en entydig geografi, der muliggar unike st stedbestemme
i inden far t i fieeret ved start- o shutti
[ZEndringslog ver. 3.0 |opholdsadressen
e By T e = fravaer kedeliste{admin fravaes]; OID 12,208 176.2.4. |angivelse f typen af fraveer, nbr en patient er ph orlov fra Sygehiset, lEngevarende avir myv
| g | selve de kodenzre regler, der sdledes er renset op for: "> starttidspunkt ‘or ophold ph Storat, eller Start ph orlowTrauses
s F (betingel=2) > sluttidspunkt [sluttidspunkt for ophold p aktuelle geografiske afsnit, eller tidspunit for patients tilbagevenden pd
—_— e —— lerheden efter endt arlov/fravar
Forioebselement cbjektin = Kantakt.refiD GR BEM/ERKNING:
Forioebaeiement chjeki = ProcedurexefiD lerten ved auarfiytring til andet geagrafisk alsnit under samme kontaktansvar elier ved afclitring af
kontakten
jo.01 01-01-2018| Opholgssdresse SIUMGspUREL <> Null | Dpholdsasresse siuttidspunkt > Ophoisatresse stantiaspunkt = SItliaspunkE Skal ligge efter Starttigs punkt
LPR3 UML-model o202 01-01-2018| Opheldsadresse [n] refID = Kantakt cbjektiD AND [ Dphaldsadresseln] sluttidspunkt == Opholdsadresse[n+ 1] starttidspunkt [to opholdsadresser tilknyttet samme kortakt, der flger hinanden skal aigse hinanden uden
Ophoisadresse|n+1] refiD = Kontakt. objektiD -sip
basisstruktur E.u 01-01-2018 Ophoigsadresse refiD = Kontakt objektiD >= Kontakt. En i ing skal ligge inden for ti af den kontakt, som
o 13 01-01-2018| Opheldsadresse reflD = Kantak ohiektID AND haldsad < Kantakt |ophaldsasressen kaytter si
Lt ] Kontakt slutti <> Mull
a1 e oo 14 01-01-2018] AND
namin 31 char
siuttidspunkt <
jog.15 01-01-2016| Opheldsadresse reflD = Kantakt sbiektID AND haldsac <= Komtakt
Ophoidsadresse siuttidspunkt < Null AND
I — : TE—] Kontake slutt <> Hul
P R [ (05103 |y regel 01-01-2023 refiD AND j0s.16 01-01-2018| Ophoidsadresse.refID = Kontakt.cbjekt 1D AND 1. == Kontakt i AND [ved en afsluttet kontakt, hvortil der er knyttet opholdsadresse, skal starttidspunkt for ferste opholkd
st e |piograse <-akionsdiagnose objekiin = Kontakt sluttidspunkt <= Null thald == Kantakt [veere lig med kontaktens suarttidspunkt, og shuttidspunk for sidste aphold visre lig med kantaktens
Pt 1] dataTid droolsregel Reaultatindb|RAAD3 Faduekindberetning bam] refiD AND Jsluttics punkt.
atshvigsmadell. 1 SKEAda RasnaRDAszS Resutatindb [RAADS Fedselsindberetning bam] med regler 08.12-15 regel datte, st huis der o tilknyttet
! o Forlachamarkoe o [A0AG1 ks vy readng] e lopholdsadresse til en kantaks [dvs. ved ‘fysisk fremrmpde’) skal der i hele kontakiens tidsudstraskning
i Sodefi] SREade 1 kndeliste|dag misdann suba beir]
s punii1] - datoTid |veere tilknytiat en ubrudt raekie of ikke-overiappende opholdiadresser
T 0
‘ 1 _ﬂ—m [ | i e =S 41 01-01-201 DATE[ O pholdsadresse. Opholdsadresss enhed|SOR:startDate) [en SOR-enhed, der angives som opholdsadresse, skal vasre gyldig pd starttidspunkt for ophokdet
[t s - [T h 7] mmrm{o holgsadresse enhed[S0 = Nl [ O hed)
il 11 BORKods arools.regel Resutatindb{RAA03 Fadseizindberetning barn].reflD AND - ol ressz enhed} = Hnd 150
ol s RAAG3.RDASZ4 [Fresultatindb [RARD2 Fadselsindberetning bam)] loa a3 Ophoigisdresse enhagSO! < Null AND DATE| ORendDate] hwis en SOR-enhes, ser e angivet sam cpholdssdresse under en kontakt, lukkes og lukkedatoen ligger
~vaerdi[RDAS2 mizdannelsescalysning] IN Opholdsadresse enhed[SOR:endDate] <= tidspunkt NOW fer eller samtidig med del, skal der sattes et shutti for opheldet, sk dette fir ot
| ostatmony kodeliste|dag misdann suba. mistanke] | e ligger fpr eller samtinig red SOR-enhedens Suttisspunit
emree e - jog.24 01-01-2018| Opheldsadresse sluttidspunkt <> Null DATE i hedSOR-endDate] OR hvis et opheld fslttes skal den SOR-enhed, der er angivet sam cpholdsadresse, vare gyldig pi
et i B A N aae |oohoidsac hed[SOR-endDats lopholdets siuttidspunkt
il L [oventthende regler 09 4% definerer tisammen, 8t en SOR-ented, der angruet som ophOIdLAdrease (or
e e |en kontak, skal v gyldig i hele opholdets varigh
[==t 01-01-2018 DATE[D pholdsadresse Startlidspurkt) >= KontakLir avaer|SK5:dtoFra] AND. [ SKE-kode arvendt som fravarskode for en opholdsadresseob]ekt knylet Ul n given kontakt skal
DATE i <= Kontakt g pd objextets
jog 51 01-01-2018| Opheldsadresse enhed <> Null Ophaldsasresse fravaer == Null i enhed & Ldfyld! for epholdsadresse, mb angivelse af fravar ikke visre udfyidt og vice versa
09 52 01-01-2018| Opheigsadresse fravaer <= Null Dphaldsadresse. enhed == Null
o 0
T
i gt oo e gl |
pecialseringsniveault]: K Shnds,
Fdidspunian - dakaTa
LPR-indberetningsvejledning v3-0_2023-01-01 Bilagl_model_og regler.xisx side 12/31
Sarmospunf] -t
e LI LPR-indberetningsvefledning_v3-0_2023-01-01_8ilagl_model_og_reglerxlsx side 5/31

LPR-indberetningsvejledning_v3-0_2023-01-01_Ailog1_model_og_regler s

side 3/31
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Governance and co-operation

"The National Board for data on elder- and Health Care” for better use of Healthdata

Committee for Economy and Management
Committee for Data Quality and Reporting
Committee for Use of Data

Working groups for all committees

Engaging:
Ministry and Health Authorities
Danish Regions incl. public hospitals
Association of private hospitals and clinics
Communes/municipalities of Denmark

and other..

&

INDENRIGS- 0G
SUNDHEDSMINISTERIET

Temaer v Sundhed

Duerher: Forside / Sundhed

Sundhed

Patientrettigheder ~
Sundhedsvaesenet v
Sygdomme ~
Psykiatri ~
Forebyggelse ~
Medicin og apoteker v
Forskning ~
Internationalt samarbejde ~
Digitalisering og data ~

= Bedre brug af sundhedsdata
Strategi for digital sundhed

Digitale samarbejdsparter og
projekter

Cyber- og informationssikkerhed
Digitale signaturprojekter

v

/  Digitalisering og data /

Nyheder  Abonner pa nyheder  Publikationer  Presse

Indenrigs v Ministeriet v Ministeren Puljer

Bedre brug af sundhedsdata

Bedre brug af
sundhedsdata

Sundhed i fremtiden — ansvarlig brug af data til gavn
for patienten

| det nzere og sammenhaengende sundhedsvaesen skal behandlingsrelevante data deles p&
tvaers af patientens forleb, sé viden ikke gar tabt i ovegangene. Den praktiserende lzege
skal styrkes som de svage patienters tovholder. Det krasver at laegen hurtigt og nemt kan &
overblik over de nedvendige oplysninger fra sygehuset. Og samtidig skal erfaringer og
resultater fra patientens forleb bruges til at udvikle kvaliteten. Men det skal ske sikkert. Nar
brugen af data eges, skal bide sikkerhed, fortrolighed og &benhed styrkes.

Udspillet er struktureret i tre indsatsomréder med en raekke konkrete tiltag:

s Bedre datasikkerhed: Fokus p4 4benhed om anvendelse af data, styrket fortrolighed
om borgernes oplysninger og eget cyber- og informationssikkerhed.

= Kvalitetsloft i behandling og forskning: Fokus p4 eget kvalitet og sammenhaeng i
patientforlabene pé tvaers af almen praksis, sygehuse og kommuner gennem bedre
deling og brug af eksisterende data og gode rammer for forskning og life science

= Tryg og tidssvarende lovgivningsramme: Fokus p4 at opdatere lovgivningen til en
digital tidsalder, der understetter digitalt samarbejde med og om patienten, og som
skaber transparens om brugen af data.

Den nationale bestyrelse for data pa sundheds- og
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Culture and tradition?

Denmark has a long tradition of collecting and using healthcare data for treatment and research

The National Cancer Register - All cancercases in DK since 1943 Danske

Patienter

The Birth Register — All childbirth in DK since 1973 oy

Politik & | Patienter &
Al

Temaer &

ViBIS

presse Pt

Forside - Politik & presse * Politiske holdninger - Telemedicin og digitalisering

Telemedicin og digitalisering

H ig h CO | | a bo rat i O n a C rOSS t h e H e a It h Se Cto rs Digitale lesninger, herunder telemedicin, skal understette brugerinddragelse og hejere faglig,

organisatorisk og patientoplevet kvalitet i det samlede sundhedsvaesen.

The Danish health data provides opportunities for valuable research, e A4

quality development and development of new and innovative Y ——

solutions to the benefit of the Danish citizens

Health Data Denmark - Sundhedsdatastyrelsen Sundhedsjournalen

I sundhedsjournalen kan du se sundhedsdata, som sundhedsvasenet har registreret om

dig. Se blandt andet din journal fra sygehuset, dine provesvar, dine henvisninger, dit

versigt over, hvorndr du har bespgt din lzege, speciallege, tandizge,

Telemedicin gavner
patienter

Lungesyge potienter er positive
overfor telemedicin. Det giver dem
nermilig en folelsa of tryghed og en
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https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/english/health_data_and_registers/healthdatadenmark

Future and upcoming - use of Al / machine learning

Danish Health Data Authority is currently working on a project that aims to develop Al methods for data quality
analysis in the NPR

In the first part, a program was developed to identify missing information about cancer patients in the NPR by
analyzing a variety of clinical information for each cancer patient

In the second part, a program was developed to identify outliers and abnormalities in the reported data on a
daily basis

The project is still premature, but the plans are in the future to make use of Al and machine learning for
automated data quality analysis in the NPR and other registries
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