
y'{:.:JUi:-i *L

't{" rr $ t' }\.tffiHÌ
"}i...{",':l'

' ",iri:t'

REGIONE AUTONOMA DE SARDIGNA
REGIONE AUTONOMA DELTA SARDEGNA

IL PRESIDENTE

ft0ione Aulonoma ftlh $adc0na

Uffhio di Gabinlllo dolla Presidtnm

Prot. Urcitr dcl 1011212012

nr. 0ll084fl6
Glaeclflce l.E.4.Farc. E0
01-00-00

ililtffilllllllllililmililll

Consiglio regionale della Sardegna

Presidente

- Gruppo Misto

Oggemo: Interrogozione n. 793/A sullcr sifuozione dello epidemiologio dei tumori in
Sordegno. Risposto.

ln riferimento all'interrogazione in oggetto, trasmetto la nota n. 2189 del 30 novembre 2012

inviatami dall'Assessore dell'igiene e sanità e dell'assistenza sociale.

Con i migliori saluti.
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Ufficio di Gabinetto

SEDE

oggetto: Gonsiglio Regionale delra sardegna. Interrogazione no 793/A (cuccureddu) sulla

situazíone OeIta epidemiologia dei tumori in gardegna (27 gennaio 20121'

ln riferimento all,interrogazione consiliare in oggetto, con specifico riferimento ai quesiti ivi

contenuti, si rappresenta quanto segue.

l. come è noto il 17 ottobrezol2 il Consiglio Regionale ha approvato la L.R. 7 novembre 2012' N'

21 contenente "Disposizioni urgenti in materia sanitaria connesse alla manovra finanziaria e

modifica di disposizioni tegislative sulla sanità" che, agli artt. 1 e 2, dispone testualmente:

Art.l - Registri Patologie

1. il comma 2 dell,articolo g delta tegge regionale 7 agosto 2009, n. 3 (Disposizioni urgenti nei

settori economico e sociate), è sosfifuifo dal seguente: '2. Ne/ nspetto delte disposizioni del

decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 1g6 (Codice in materta di protezione dei dati personali),

sono istituitii seguenti registri di patologia:

a) registro tumori;

b) registro delte nefropatie e dei dializzati;

c) registro sclerosi laterale amiotrofica e altre malattie del motoneurone;

d) registro sc/erosi multiPla;

e) registro i ncidenti cardiovascolari ;

f) regi stro m alformazi oni congenite ;

g) registro diabete;

h) registro malattie rare;

i) registro obesifà - anoressia;

j) registro midollo osseo;

k) registro endometriosi -
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2. t registri prcvisti nell'artialo 8, @mma 2 detta tegge regionale n- 3 del 2009, @me novellato

dat amma I det presente artimlo, racnlgono, su óase aziendate, i dati anagrafrci e sanitari

riferfti allo stato di salute attuale e p,egresso detle persone affette datte relative malattie e dei

toro famitiari, per frnalità di studio e di rierca e per una @îetta stima epidemiologica ed

eanomica delle Patologie -

3. 6n afro di iúirtzo detta Giunta rcgionde, adattato in oonformità d parue eqpresso dd Gaarte

W ta pdeziorc dei ddi rerwlndi, ai sensr dell'aticolo 20 e dell'utido 1t4, mmrm 1, bfrera g), del

dfxJeto tegidrÍiw fr giugr:p 2003, n. 1g6 (6die in materia di prdeziorre dei dati persp/rdií), so/lo

irúividuati itipi di ddi wnsititi, te openzimi e*guititi, te wecifrctp frndftà ryuÍte da das{xtr]p

dei regi*í di ai al wnma 2 e i aggetti che possono Mre aoÉsso ai rwistí

Art.2 'Reúe epidemiotogica della Sardqna

1. L,artimlo g dela tegge rqionde 6 maggio 1991, n. 16 (tstituzione dell'oseruatqio

epidemiotqgin regionate), è sosfifudo dat seguente: 'M. 3 (Rete epidemiolqia della Stdegna)'

1. La Refe epidemiotogica detta Sardegna si articota nell'Osseruatorio epidemiolqico

regionale (oER), allocato all'interno dett'Agenzia regionale sanftarta con funzioni di

coordinamento generale deila rete, e in Centri epidemiologici aziendali (cEA) che svolgono

funzioni di supporto e raccordo di tivetto aziendate dei flussi epidemiologici'

2. Nell'ambito dell'OER sono istituiti:

a) /'Osseruatorio per la medicina di genere;

b) it Registro delta mat pradice sanitaria che raccogtie e classifrca tutti gti elementi diswnibili

sul contenzioso sanitario aziendate, utilizzando i medesimi dati sanitari e sfafisfici pr il

rafforzamento dell,attività di risi management e di interuenti di cnntenimento della medicina

difensiva; i dati che affiuis6g)no nel registro detta mal practice sanitaria sono pubblicati in

modo anonimo nei singoli siti web aziendali-'.

2. L'articolo 4 detta tegge regionale n. 16 del 1991 è abrogato.

2. In base alla disciplina attualmente vigente in ttalia (Dlgs 196/03 cosiddetto "Codice della Privac/) il

trattamento dei dati sensibili mediante il registro tumori è lecito esclusivamente se suffragato da una

base normativa di rango primario. Va ricordato che fin dal giugno 2oo4la Conferenza delle Regioni

ha lavorato alla predisposizione di uno schema tipo di regolamento pr il trattamento dei dati sensibili'

successivamente inviato per l'approvazione all'Autorità Garante per il trattamento dei dati perconali'

L,iter si completò nel 2006 e nel testo definitivo furono esclusi i registri di patologia e di mortalità, per i

quali non risultava sussistere un'adeguatia previsione di legge. Negli anni 2007 e 2008 furono esperiti

due tentiativi, purtroppo falliti, di legittimazione dei registri tumori, a livello nazionale' corl i DDL 1249

del 2007 e 1441 del 200g. L'impossibilità di ottenere un prowedimento normativo di copertura a
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livello nazionale e la necessità di legittimare i registri attualmente istituiti hanno indotto le Regioni a

muoversi in autonomia ed approvare le relative leggi regionali. Con I'approvazione della L'R' 2112012

e l,istituzione dei registri di patologie, [tra i quall alla lett. a) è contemplato il registro tumori] si è giunti

a una piena legittimazione di quest'ultimo in sardegna.

3. Fermo restando quanto sopra esposto in materia di privacy, con Decreto dell'Assessore dell'lgiene

e Sanità e dell,Assistenza Sociale del2T giugno 2012n. 33/1338, sono strati istituiti iCentri provinciali

di rilevazione delle patologie tumorali nelle Province di cagliari e oristano, con competenza

tenitoriale rispettivamente sulle ASL di Cagliari e di Carbonia e sulle AsL di oristiano e di Sanluri' La

differenza sostanziale tra il Registro Tumori ed un Centro di Rilevazione sta nel fatto che il primo

acquisisce i dati su base normativa, mentre it second o utilizza i dati in forma anonima' Infiatti, nelle

more della conctusione dell'iter di approvazione della citata L.R. 21Pa12, per contemperare

l,esigenza di dispone a livello provinciale di uno strumento fondamentrale per la ricerca in ambito

oncologico e per l'identificazione dei fattori di rischio che agiscono sulla popolazione e degli effetti

degli interventi sanitari mirati alla loro riduzione, con il rispetto della normativa sulla privacy, si è

ritenuto opportuno awiare una rilevazione dei casi mediante anonimizzazione dei dati con codice

univoco non parlante, al fine di impedire la riconoscibilità dell'identità del paziente senza pregiudicare

la possibilità di associare attività distinte a carico di uno stesso paziente.

Come meglio specificato nel Decreto, te attività dei Centri provinciali sono funionali alla

re.alizzazione del Registro Tumori Regionale, prevedendo - cosa ora possibile con l'istituzione

formale e una votta adottato il legittimo regolamento - la realizzazione di un Registro di tipo

federato che valorizzi le attività specifiche dei singoli registri tumori provinciali, sotto il

coordinamento di questo Assessorato.

^lr,.t.r ff'
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