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ADVIES NR. 04/01 VAN 6 JANUARI 2004 BETREFFENDE EEN ONDERZOEK VAN
HET ACADEMISCH CENTRUM VOOR HUISARTSGENEESKUNDE EN DE
LIMBURGSE KANKERSTICHTING AANGAANDE BLAASKANKER -
MEDEWERKING VAN DE KRUISPUNTBANK VAN DE SOCIALE ZEKERHEID

Gelet op de wet van 15 januari 1990 houdende oprichting en organisatie van een Kruispuntbank van de
socide zekerheid, inzonderheid op artikel 15, 2de lid;

Gelet op de aanvraag van de Limburgse Kankerstichting (LIKAS) van 29 oktober 2003;
Gelet op het auditoraatsrapport van de Kruispuntbank van 3 december 2003;

Gelet op het verdag van de heer Miche Parisse.

A. ONDERWERP VAN DE AANVRAAG

1.1. Het Academisch Centrum voor Huisartsgeneeskunde (ACHG) van de Katholieke Univerdteit
Leuven en de werkgroep Kankerregistratie van de Limburgse Kankergtichting (LIKAS) wensen
samen een (eenmdig) onderzoek te verrichten om een inzicht te verwerven in de factoren die de
kans op blaaskanker verhogen of verminderen.

1.2. Daartoe zou de Kruispuntbank van de Socide Zekerheid een steekproef trekken van een
drieduizendta sociad verzekerden die in de provincie Limburg wonen en ouder dan vijftig jaar
zijn. De gteekproef zou verder worden ingedeeld volgens de criteria ‘rechthebbende op de
verhoogde tegemoetkoming van de verzekering voor geneeskundige verzorging en
uitkeringen” en “gemeente’.

De Kruispuntbank van de Socide Zekerheid zou aan de personen van de steekproef een
uitnodiging sturen om dedl te nemen aan een enquéte. De betrokkenen die daartoe bereid zijn,
kunnen dit door middel van een bijgevoegde antwoordbrief aan de onderzoekers laten weten.

Nadien zouden de onderzoekers aan de personen die zich bereid verklaard hebben om ded te
nemen aan de enquéte een vragenlijst overmaken en bij hen thuis langskomen om de vragenlijst
op te hden en om aan de hand van een tweede vragenlijst een interview & te nemen over hun
voedingsgewoonten en een bloed- en dijmstad te nemen. De betrokkenen kunnen de
onderzoekers daarbij vragen om hun huisats op de hoogte te delen van eventuee
onregelmatigheden die zouden worden ontdekt bij het analyseren van de vermelde stden.



2.1.

2.2.

5.1.

5.2.

BEHANDELING VAN DE AANVRAAG

Krachtens artikel 5, § 2, van de wet van 15 januari 1990 houdende oprichting en organisatie
van een Kruispuntbank van de Sociale Zekerheid gebruikt de Kruispuntbank van de Socide
Zekerheld de bij de ingdlingen van socide zekerheid verzamede socide gegevens van
persoonlijke aard voor het bepalen van de doelgroep van onderzoeken die worden verricht aan
de hand van een bevraging van de betrokkenen.

Deze bevraging geschiedt in principe door de Kruispuntbank van de Socide Zekerheid zdf,
zonder dat sociae gegevens van persoonlijke aard aan de onderzoekers worden meegededd, en
naadvies van het sectoraal comité van de socide zekerheid.

Gelet op de aard van het voorliggende onderzoek kan de bevraging niet door de Kruispuntbank
van de Socide Zekerheld worden gerediseerd. Het zijn de onderzoekers zelf die — na
uitdrukkelijke geschreven toestemming van de betrokkenen — de bevraging zullen uitvoeren.

In de door de Kruispuntbank van de Socide Zekerheid aan de betrokkenen te versturen
uitnodigingsbrief wordt de rol van eerstgenoemde verduiddijkt en wordt benadrukt dat de
onderzoekers op dat ogenblik de identiteit van betrokkenen niet kennen (de betrokkenen
bedissen autonoom of ze d dan niet aan het onderzoek zullen dednemen en hijgevolg hun
identificatiegegevens aan de onderzoekers zullen meedelen).

Tevens wordt vermeld dat de betrokkenen niet noodzakelijk elke wraag dienen te beantwoorden
en dat zij op ek ogenblik hun medewerking kunnen stopzetten.

Ten dotte, moeten zij ingdicht worden over het gevolg van een podtief antwoord, met
vermelding van de bijzonderheden vermeld onder punt 1.2, dinea 3.

Via de bevraging van de betrokkenen komen de onderzoekers in het bezit van socide gegevens
van persoonlijke aard die de gezondheid betreffen.

Hoewd de identiteit van de betrokkenen noch op de vragenlijsten noch op de staden vermeld
wordt, kunnen zij toch — maar uitduitend door de onderzoekers — geheridentificeerd worden aan
de hand van de code die wordt toegekend aan zowel de vragenlijsten as de stalen.

De onderzoekers dienen derhave in te staan voor het naleven van de bepaingen van wet van 8
december 1992 tot bescherming van de persoonlijke levenssfeer ten opzichte van de
verwer king van persoonsgegevens en haar uitvoeringsbeduit van 13 februari 2001.

Dit betekent onder meer dat de verplichtingen vervat in artikel 4 van de wet van 8 december
1992 dienen te worden gerespecteerd, in het bijzonder de verplichting om de persoonsgegevens,
in een vorm die het mogelijk maakt de betrokkenen te identificeren, niet langer te bewaren dan
noodzakelijk voor de verwezenlijking van de dodleinden waarvoor zij worden verkregen.
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Overigens is krachtens artikd 7 van de wet van 8 december 1992 de verwerking van
persoonsgegevens die de gezondheid betreffen verboden behave (onder andere) wanneer de
betrokkene schriftelijk heeft toegestemd in een dergdijke verwerking, met dien verstande dat
deze toestemming te dlen tijde door de betrokkene kan worden ingetrokken.

Persoonsgegevens betreffende de gezondheld mogen verder in principe enkel worden verwerkt
onder de verantwoorddijkheid van een beroepsbeoefenaar in de gezondheidszorg, die samen
met zijn medewerkers tot gehemhouding verplicht is.

Uitgaande van de aan het sectoraal comité van de socide zekerheid voorge egde documenten en
de onder punt 3 beschreven modaliteiten, lijkt de door artikel 9, § 1, van de wet van 8 december
1992 opgd egde informatieverplichting vervuld.

Artikel 17 van de wet van 8 december 1992 bepadt voorts dat voordat wordt overgegaan tot
een volledig of gededtelijk geautomatiseerde verwerking van persoonsgegevens bestemd voor
de verwezenlijking van een bepadd doeleinde, de verantwoorddijke voor de verwerking
daarvan aangifte dient te doen bij de Commissie voor de bescherming van de persoonlijke
levenssfeer.

De aanvraag beoogt wettige doeleinden, met name een onderzoek van het ACHG en de LIKAS
met betrekking tot de factoren die de kans op blaaskanker verhogen of verminderen.

Om deze redenen, verleent

het Sectoraal comité van de sociale zekerheid,

mits inachtneming van voormelde voorwaarden, een gundig advies voor de bovengemdde
medewerking van de Kruispuntbank van de Socide Zekerheid aan het beoogde onderzoek van het
Academisch Centrum voor Huisartsgeneeskunde van de Katholieke Univerdteit Leuven en de
werkgroep Kankerregigtratie van de Limburgse Kankerstichting met betrekking tot de factoren die de
kans op blaaskanker verhogen of verminderen.

Indien een steekproef van drieduizend sociad verzekerden te klein zou blijken om een representatief
onderzoek mogdijk te maken, mag de steekproef worden uitgebreid, mits akkoord van de
Kruispuntbank van de Socide Zekerheid.
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Voorzitter



