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Leitargrunnar 
- Aukið öryggi persónuupplýsinga
Þorvarður Jón Löve, MD, MMSc, PhD
Sérfraeðingor i gigtarlækmngum, LSH 
Lektor i gigtarlækmngum, Hl 
Kennsiustjórl, Lsknðdeild Hf

Leitargrunnar- nýtt orð

■ Enska -  "Cohort discovery"

■ Auðveldar leit að rannsóknarþýði

■ Auka verulega öryggi persónuupplýsinga

■ Leiðandi tól frá Harvard -  Í2Ö2
Open source hugbúnaður

Hvað á heima í leitargrunni?

■ Gögn án persónuauðkenna

■ Gögn úr hefðbundnu klínísku starfi

■ Upplýsingar um hvort gögn séu annars staðar
• En ekki gögnin s já lf-  bara vísbendingar

Hvað á ekki heima í grunninum

■ Persónuauðkenni
■ nöfn, kennitölur, fæðingardagur -> FJARLÆGÐ
■ Fæðingarár og kyn geymd í grunninum

■ Gögn úr vísindarannsóknum
■ Áfram geymd á ábyrgð rannsakanda
■ Grunnurinn veit aðeins að þau eru til

■ Upplýsingar frá öðrum stofnunum
■ Áfram geymd á ábyrgð stofnunar
■ Grunnurinn veit aðeins að þær eru til

Hvað er hægt að spyrja um í 
grunninum?
■ Forkannanir, tölulegarfyrirspurnir

■ Hve margir með slitgigt á LSH frá 1980 -1995?
• Er heegt að nota LSH sem fyrsta skref ( að skoða áhrif 

vericjafyfjanotkunar á hjartaáföll hjá þessum hópl?

• Hvað fengu margar konuryngri en 60 ára greininguna 
alzheimer frá 1995 - 2005?
■ Er hægt að finna hóp af unqum einstaklingum með alzheimer til að 

læra að greina sjúkoóminn ryrr?

• Hve margir fengu asthmakast frá 2000 - 2010?
■ Er liklegt að LSH geti tekið þátt I rannsókn á asthmalyfi?

Hvemig svör gefur grunnurinn?

■ Aðeinsupplýsingarumfjölda +/- 3
• Ef færri en 10 er svarið <10 gefið
■ Grunsamlegar fyrirspurnir -> aðgangur lokast

■ Engarupplýsingarum einstaklinga
• Hvorki með eða án persónuauðkenna

■ Aðeinseinstaklingsupplýsingarmeð leyfi
• Án persónuauðkenna - beint úr grunninum
• Með persónuauðkennum (lykill Persónuverndar)

1



1/29/2014

Brýn þörf

1 DAG (VIÐ BESTU AÐSTÆÐUR) MEÐ LEITARGRUNNI

■ Beiðni send ÍVöruhús ■ Visindamaðurgerir
Gagna fyrispurn

■ Starfsmaðurvöruhússs • Þarfaðgangsleyfi
D gerirfyrirspurn X> • Engmn gagnaaðgangur - ekki
>

• Hefur aðgang að gögnunum c
o einu sinni ópersónugr gögn

s> V
m
Q • Niðurstöðuskilað

tn

■ Ef hagstæð->  sótt um leyfi ■ Ef hagstæð sótt um leyfi
■ Ef villa->  endurtekið

f 1

■ Ef villa ->  endurtekið 

t

Ef halda á lengra þarf alltaf leyfi siAanefndar naest

Bætt persónuvernd

KLlNlSKT v ö r u h ú s  g a g n a LEITARGRUNNUR

■ Persónuauðkenni geymd 
með gögnum (lykilorð)

■ Hægt að skoða gögn um 
einstakling (lykilorð)

• Engin persónuauðkenni 
geymd með gögnum 

■ Enginn aðgangurað 
gögnum um einstaklinga 
■ Nema eftir leyfí siðanefndar

■ Hugbúnaður miðast við 
rekstrarþarfír 
• Þarf gagnasérfræðing

• Hugbúnaðurþróaður 
sérstaklega til rannsókna
• Visindamaður spyr sjálfur
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Nýtegund af rannsókn Leitargrunnar - samantekt

■ Persónuauðkennalaus rannsókn ■ Auka persónuöryggi

■ Leitað að hóp í leitargrunni ■ Sparatíma

■ Siðanefnd gefur leyfi fyrir nánari rannsókn ■ Spara fé

■ Gögn án persónuauðkenna tekin beint út

■ Það sér aldrei neinn eitt nafn eða kennitölu

■ Bæta rannsóknir
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