Evaluatiecriteria voor de selectie van projecten inzake “recht om vergeten te
worden”

Door het voorstel af te toetsen aan de combinatie van de criteria relevantie, ernst van de aandoening
en haalbaarheid kan men nagaan of het opportuun is om een aandoening te onderzoeken in het kader
van de KCE-opdracht "recht om vergeten te worden". De punten die hieronder worden gebruikt om
elk criterium te illustreren zijn louter indicatief. Een studievoorstel dat niet aan één of meerdere van
deze punten beantwoordt, wordt dus niet noodzakelijk uitgesloten.

Enkel de studieonderwerpen die een score >2 behaald hebben op ‘relevantie’ en ‘ernst van de
aandoening’, worden beoordeeld op haalbaarheid.

Enkel de studieonderwerpen die een score >2 hebben behaald op ‘haalbaarheid’ worden weerhouden
voor de selectie- en prioriteringsfase.

1. Relevantie m.b.t. de toegang tot een schuldsaldoverzekering aan gunstigere voorwaarden

Het onderwerp beantwoordt volledig of gedeeltelijk aan de volgende punten:

e De aandoening belemmert de toegang tot een schuldsaldoverzekering (weigering van een lening,
aanrekenen van een bijkomende premie...).

e De aandoening heeft een gekende impact op de levensverwachting (of mortaliteit).

e De impact van de aandoening op de levensverwachting neemt af door een effectieve behandeling of
een combinatie van behandelingen.

e Deaandoening is al opgenomen in het referentierooster van andere landen die het recht om te worden
vergeten toepassen voor verzekeringen.

e Het voorstel wordt ondersteund door patiéntvertegenwoordigers.

2. Ernst van de aandoening

Het onderwerp beantwoordt volledig of gedeeltelijk aan de volgende punten:

e De aandoening betreft een groot aantal patiénten (prevalentie) of episodes (incidentie).
e De aandoening treft jonge personen.

3. Haalbaarheid

Het onderwerp beantwoordt volledig of gedeeltelijk aan de volgende punten:

e Er bestaat minstens één Belgisch register waarmee de levensverwachting van de betrokken patiénten en
de evolutie ervan in de tijd kan worden ingeschat.

e Er bestaat minstens één register in een Europees land om de levensverwachting van de betrokken
patiénten en de evolutie in de tijd te schatten.

e Er bestaan betrouwbare wetenschappelijke studies waarmee de impact van behandelings- en
opvolgstrategieén op de levensverwachting kan worden ingeschat.

e Het voorstel betreft een uitbreiding van de criteria voor een kanker/chronische aandoening die al in het
referentierooster opgenomen is.

e De aandoening vereist geen onderzoek van genetische gegevens.

e De aandoening staat al op het studieprogramma van een ander land (bv. Frankrijk, Nederland).

e Het onderzoeksproject kan waarschijnlijk binnen de 18-24 maanden voltooid worden.
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