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CS/03/10

DELIBERATION N° 03/06 DU 4 FEVRIER 2003 RELATIVE A LA COMMUNICATION PAR
LA BANQUE-CARREFOUR A L'UNITE DE RECHERCHE MEDECINE GENERALE ET
SOINS DE SANTE DE PREMIERE LIGNE (UG) DE DONNEES SOCIALES CODEES A
CARACTERE PERSONNEL DANS LE CADRE DU PROJET DE RECHERCHE
« ACCESSIBILITE DES SOINSDE SANTE »

Vulaloi du 15 janvier 1990 rdative al’indtitution et al’ organisation d’ une Banque-carrefour de la séeurité
socide, notamment |’ article 15, dinéa 2;

Vu la demande de I'unité de recherche Médecine générale & Soins de santé de premiére ligne de la
Faculté de Médecine e des Sciences de la santé de I'Universté de Gand, transmise par la Banque-
carrefour le 15 janvier 2003;

Vu le rapport d’ auditorat de la Banque-carrefour du 13 décembre 2002;

Vu le rapport de Monsieur Foulek Ringeheim.

1. OBJET DE LA DEMANDE

Dans le cadre du projet de recherche «Accesshilité des soins de santé» et a la demande du
Ministre des Affaires Socides et des Pensions, I’ unité de recherche Médecine générale et Soins de
santé de premiere ligne — une unité de recherche de la Faculté de Médecine et des Sciences de la
santé de I'Université de Gand — souhaite réadliser une agrégation entre d’'une part des données
provenant de I’ Enquéte de Santé et d' autre part des données relatives a la consommation médicae
des assurés sociaux qui ont participé a I’ Enquéte de Santé. A I’aide de cette agrégation I unité de
recherche souhaite vaider les données de I’ enquéte de santé, repérer des groupes a problémes
specifiques en ce qui concerne I’ accessibilité des soins de santé et examiner scientifiquement les
modéles d'interprétation des différences en matiére de consommetion médicale.

Les données de consommation a fournir par les organismes assureurs portent sur les personnes quii
ont participé en 1997 a I’ Enquéte de Santé organisée par I’ Ingtitut National de Statistique (INS),
I'Ingtitut Scientifique de la Santé Publique (ISSP) & I’ Université de Liége et dont le numéro de
registre nationd peut ére retrouvé (ce numéro et en effet nécessaire pour pouvoir rédiser
I" agrégation). Les données a fournir porteront sur la période du 17 janvier 1996 au 31 décembre
1997. L’ éude concerne quelque sept mille personnes.

La procédure suivante serait adoptée. Dans un premier temps, I'ISSP communique les données
individuelles de I'enquéte a I'INS. L’'INS recherche ensuite pour les personnes concernées le
numeéro de registre nationa al’ aide du tableau de concordance qu'il gére et qui contient les numéros
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de I'enquéte et les NISS. L’'INS goute ce numéro aux données individudles de I'enquéte et
transmet le tout a la Banque-carrefour. La Banque-carrefour envoi les données du registre nationa
(sans les données individueles de I'enquéte de santé) aux organiSmes assureurs compétents a
I'intervention du Gollége Intermutuaiste Nationa (CIN). Les organismes assureurs envoient, viale
CIN, leurs données a la Banque-carrefour qui les agrege, sur base du numéro de registre nationd,
avec les données individudles de I’ enquéte de santé, remplace le numéro de registre nationd par un
numeéro de code et transmet findement le tout al’ unité de recherche Médecine générale et Soins de
santé de premiére ligne. La Banque-carrefour conserve le lien entre le numéro de registre nationa et
le numéro de code.

Des lors, la communication par la Banque-carrefour ne porte que partiellement sur des données
socides a caractére personnel — ¢’ est-a-dire des données a caractére personnel nécessaires pour
I application de la sécurité socide et qui pour cette raison sont traitées par les ingtitutions de sécurité
socide. Méme s le Comité de surveillance doit en principe uniquement se prononcer sur les
communications de données socides a caractére personnd, il est néanmoins souhaitable qu'il se
prononce égadement sur I’ensemble de la communication et gu'il examine donc auss la conformité
de la communication de données de I'Enquéte de santé avec les digpostions légdes et
réglementaires relatives ala protection de I’ intégrité de lavie privée.

EXAMEN DE LA DEMANDE

L’ Enquéte de santé visait a recuéllir des informations sur divers thémes rdatifs a la santé et a la
consommeation médicae (voir infra). La lettre envoyée au prédable aux personnes de I’ échantillon
soulignait le secret statistique et le caractére confidentid : «Nous veillons formellement a ce que
les données que vous nous confiez restent confidentielles. Les informations recueillies sont
traitées de facon anonyme. Personne ne peut étre identifié. Les résultats de I’ étude sont
présentés de telle fagon qu'il est impossible d'y associer un nom ou une adresse ». Bienquela
lettre ne mentionne pas la possibilité d agréger (ultérieurement) les informations recueillies avec des
données des banques de données socides, |la procédure proposée ne semble pas incompatible avec
le principe de confidentidité. Il y a toutefois lieu de véifier s I'agrégetion de diverses données
N’ entraine pas de risque de rédentification éventuelle des intéressés et S la communication répond
au principe de proportionndité (C'est-a-dire, 9 les données communiquées sont adéquates,
pertinentes et non excessives par rapport aux findités pour lesquelles dles sont communiquées).

Les organismes assureurs mettent a disposition les données suivantes : le NISS de I’intéressé (utilise
par la Banque-carrefour pour |'agrégation), la date de début de la predtation, le code de
nomenclature de la prestation, |I'année d'imputetion et le mois d imputation de la prestation, le code
comptable de la prestation, la source dans lagudle et introduite la dépense, le nombre de
prestations, e nombre de jours facturés, le montant remboursé par I’ organisme assureur, le numéro
d'identification du prestataire de soins qui a effectué la prestation, le numéro d identification du
prestataire de soins qui a prescrit la prestation, le numéro d' agréation de I’ éablissement ou ont é&é
effectuées les prestations, le code du service ou a s§ourné le patient, I’ endroit ou la prestation a été
effectuée, le régime dont releve la dépense (assurance obligatoire ou facultetive), la Stuation en
matiére d’ assurabilité de I'intéressé, le numéro d'identification de I'é@ablissement qui a éabli la
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facture, la date d'admisson, la date de fin de |"hospitaisation, le type de facture, la date de la
derniére predtetion, le code individuel du produit pharmaceutique, la norme de predtation,
I'indication s |a prestation a &é fournie ou non la nuit, pendant le week-end ou un jour férié, le code
de nomenclature facturé, la date de la prescription, le ticket modérateur, le supplément payé par le
membre de I’ organisme assureur et le numéro de I'implant.

Ces données seront associ ées aux données de I’ Enquéte de santé.

Satut socio-démographique : la place dans le ménage, laclasse d' &ge, le sexe, I éat civil, laclase
de naiondité, la classe de pays de naissance et I organisme assureur aupres duque I’intéresse est
afilié

Ménage : le type de ménage, le nombre de personnes qui contribuent au revenu disponible, le
revenu tota disponible par mois, la description de | habitation, la qudité d’ occupation de | habitation
et le nombre de chambres a coucher de |’ habitation, les dépenses en matiére de santé du ménage,
I accessibilité aux soins de santé pour le ménage (éventuellement report de certaines interventions
pour des raisons financieres) et les contacts avec le monde médica (médecins, spécidigtes, dentistes
et hopitaux).

Perception subjective de la santé: |a perception générae de la santé et I’ évolution de la santé.

Formation et profession : fréguentant I’école ou pas, I’ orientation Solaire actudle, le dipldme le
plus devé, | &ge au moment de terminer les &udes, le niveau d enseignement, le fait d' effectuer ou
non un traval rémunéré, laraison de I’ arrét de travail temporaire, le statut et le secteur du travailleur
sdaié la catégorie professonndle, I’ activité économique, e régime de travail, le nombre d heures
de travail, la combinaison avec d autres activités, les activités en tant qu’indépendant, les raisons de
non-emploi, I'emploi précédent éventud, le mois et I'anée du dernier emploi, la catégorie
professonnelle du dernier emploi, le code NACE et la catégorie professonnelle la plus devée au
sein du ménage.

Revenu : le revenu personne mensud (en catégories), la réduction de tickets modérateurs et
I'instance qui accorde la réduction aing que I’ assurabilité en matiere de soins de santé et indemnités.

Tableau clinique : le présence de certains tableaux cliniques (toux, papitations, déreglement de
I’ estomac, insomnie, douleur musculaire, douleur dans la poitrine et dans la région du coaur, fatigue,
maux de téte, nervosté, ...), la présence ou non de douleurs physiques au cours des quatre
dernieres semaines et le nombre de plaintes en matiere de santé.

Etat physique et psychique: le poids et la taille, les habitudes dimentaires, les soins dentaires, la
consommation de tabac, la consommation de boissons acooliques, I activité physique, les maadies
de longue durée, affections ou handicaps, les incapacités fonctionnelles de courte durée, les
incapacités physiques de longue durée, les maladies et affections des douze derniers mois, les
accidents survenus, I'immunisation, | éat o esprit et les contacts sociaux (notamment les convictions
religieuses).



Santé de la mére et de |’ enfant : I dlaitement au sein, les soins podt-natds et le planning familial.

Contacts avec le monde médical : attitude enversle SIDA e lefat d’ avoir passe ou non des tests
HIV (et les raisons de ces tests), la prévention cardio-vasculaire, la prévention du cancer (femmes),
les contacts avec le médecin générdiste (et les raisons), le spécidiste ou la polydinique vers laqudle
la personne est renvoyée, les contacts avec le spéciaiste (et lesraisons), les contacts avec le dentiste
(¢t les raisons), les s§ours a |’ hdpitd (et les raisons aing que les services concernés), I utilisation de
médicaments (et leur nature), I’ utilisation des soins de santé de premiére ligne.

Le grand nombre de données souhaitées et motivé par le demandeur en soulignant la nature de la
recherche & la méhodologie adoptée. 1l Sagit d'une éude explicative exploratoire, visant a
connditre le rapport entre la consommation médicade e un ensemble de variables explicatives,

comme le statut socio-économiqgue et les opinions en matiere de santé. Dans un souci d objectivité,
les chercheurs veulent éviter d’ opérer une sélection préalable des variables explicatives.

Les chercheurs veulent découvrir les facteurs déerminant les différences en maiere de
consommation meédicde. Les processus de choix complexes qui amenent ou non a une
consommation médicae se stuent au niveau de I'individu. Dés lors, la communication de données
anonymes ne suffit pas. L’ agrégation risque de faire disparaitre des différences pertinentes sur le plan
delapalitique.

La communication et effectuée pour une findité légtime, a savoir une éude sur I’ accessibilité des
s0ins de santé. L es données semblent pertinentes et non excessives par rapport a cette findité. Etant
donné qu'il sagit d'un grand nombre de données — souvent sensibles — par intéress, il y alieu de
veller tout paticulierement a éviter toute réidentification par les chercheurs.

Le chercheur souligne a ce propos que les données de I’ Enquéte de Santé portent souvent sur des
affections courantes et des formes non exceptionnelles de consommation médicde, qui ne
permettent pas a elles seules une rédentification de I’intéressé,

Les données socio-démographiques et les données relatives a la formation et a la professon a
communiguer ne semblent pas non plus de nature & permettre aux chercheurs de retrouver I'identité
del’intéress.

L’ Auditorat de la Banque-carrefour a dans son rapport, formulé, a juste titre, des réserves sur la
communication des données suivantes :

- I'organisme assureur aupres duquel I'intéresse et &ffilié,

- lenuméro d'identification du prestataire de soins qui a effectué la prestation,
- lenuméro d'identification du prestataire de soins qui a prescrit la prestation,
- lenuméro d agréation de I’ éablissement ou a éé effectuée |la prestation,

- le code du service ou a s§ourné le patient,

- lelieu ou la prestation a éé effectuée,

- lenuméro d'identification de I &ablissement qui a &dbli lafacture.



Les chercheurs ont fait savoir qu'ils éaient digposés a rédiser les adaptations suivantes dans leur
demande.

La référence a |’ organisme assureur aupres duque I'intéressé est &ffilié, peut étre remplacée d une
part, par une référence a |’ union nationale concernée et d autre part, par une référence a la région
concernée (une description géogrgphigue a un niveau qui e dStue entre la commune et
I arrondissement).

La référence a I'identité du prestataire de soins ou a I’ éablissement ou les soins sont donnés peut
étre nuancée de lafagon suivante.

En ce qui concerne le numéro d'identification du prestataire de soins qui a effectué la prestation ou
I'a prescrit : les chercheurs ne doivent pas étre en mesure de vérifier aupres de que prestataire de
soins le patient a &é en consultation ; ils doivent toutefois pouvoir vérifier S le petient dlat toujours
chez le méme predaare de soins ou chez pluseurs predatares de soins. Par
conséguent, I’information demandée peut étre remplacée par le numéro d'identification unique codé
du prestataire de soins et de sa pécidisation (lestrois derniers chiffres du numéro INAMI).

Les chercheurs doivent en outre pouvoir veérifier S le patient a &é admis dans pluseurs
établissements / services. Le numéro d'agréation de I’ établissement ou les prestations ont éé
effectuées et le code du service ou a s§ourné le patient peuvent ére remplacés par le numéro
d identification unique codé du service concerné, avec mention du type de service.

L’endroit ol la prestation a été effectuée peut ére communiqué al’ aide du code postal.
Findement, le numéro d'identification de I’ éablissement qui a éabli lafacture peut é&re omis.

Afin d éviter au maximum la réidentification du patient, il convient par ailleurs, outre les adaptations
précitées, de remplacer toutes les mentions de lieu par une référence a une répartition géographique
suffisamment vaste (par exemple la province concernée).

L’UG doit Sengager par contrat a mettre en aauvre tous les moyens possibles &fin d' éviter qu' on
puisse retrouver I'identité des personnes auxqueles les données socides codées a caractere
personnd se rapportent. En tout éat de causeil est interdit al’ UG de poser des actions susceptibles
de convertir les données socides codées a caractere personnd qui ont &€ communiquées en
données sociales non-codées a caractére personnel.

L’UG et autorisée a conserver les données sociaes codées a caractére personnel communiquées
auss longtemps que leur traitement est nécessaire dans le cadre de I’ é&ude précitée et au maximum
jusgue dix-huit mois aprés la réception des données, elles seront ensuite détruites.



En conséquence,
le Comité de surveillance

autorise la Banque-carrefour — sous réserve que I'INS soit a méme de fournir les données qui lui sont
demandées et moyennant la prise en compte des remarques formulées ci-dessus — acommuniquer al’ UG
les données sociales codées a caractére personnel mentionnées sous le point 2, en vue d'une éude sur
I accessihilité des soins de santé. Un contrat, prévoyant les mesures de sécurité nécessaires, doit étre passé
entre la Banque-carrefour et ' UG.

Les données sociales codées a caractére personnd qui Sont communiquées peuvent étre conservees par
I"UG pour la durée nécessaire a I’ é&ude précitée et au maximum jusque dix-huit mois apres la réception
des données; dles seront ensuite détruites.

L’UG doit Sengager par contrat a mettre en cauvre tous les moyens possibles afin d éviter qu’'on puisse
retrouver |'identité des personnes auxquelles les données socides codées a caractére personnel
communiqueées se rapportent. En tout éat de cause, il est interdit al’ UG de poser des actions susceptibles
de convertir les données socides codées a caractere personnd qui ont é&é communiquées en données
socides non-codées a caractére personnel.

La Banque-carrefour ne pourra communiquer les données sociaes codées a caractére personnel qu’ apres
avoir regu de la Commission de la Protection de la Vie Privée, conformément al’ article 13 de I’ arré&é royd
du 13 février 2001 portant exécution de la loi du 8 décembre 1992 relative a la protection de la vie
privée a I'égard des traitements de données a caractére personnel, I'accusé de réception de la
déclaration par I’ UG du traitement a des fins historiques, statistiques ou scientifiques.

F. Ringdhem
Président



