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RELAZIONE 
 

Con Deliberazione n. 289 del 31 marzo 2010 la Giunta Regionale della Calabria ha ritenuto 
approvare un progetto per la realizzazione del Registro Tumori di popolazione della regione 
Calabria. 
Poiché il registro Tumori viene riconosciuto anche dall’ambiente oncologico locale e nazionale uno 
strumento indispensabile di valutazione della efficacia degli strumenti di diagnosi e cura del 
territorio oggetto di studio e delle situazioni ambientali a rischio, è quindi necessario che la Regione 
Calabria si doti di tale strumento di valutazione e studio di un patologia a forte impatto sanitario e 
sociale quale quella oncologica. 
Il presente atto di legge si compone di n. NOVE articoli e si propone di instituire il Registro Tumori 
della Calabria come Coordinamento della rete dei tre registri sub regionali di Cosenza-Crotone, 
Catanzaro-Vibo Valentia e Reggio Calabria. 
 

Relazione economica finanziaria 
 
Dall’attuazione della presente legge non derivano nuovi o maggiori oneri finanziari a carico del 
bilancio regionale. 
Per gli scopi e le funzioni della presente legge le Aziende Sanitarie provvederanno in isorisorse con 
personale proprio, pertanto non sono previsti oneri, non occorre impegnare fondi previsti nel 
bilancio generale della Regione Calabria. 
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ART. 1 
 

La Regione Calabria ,nell’ambito delle proprie competenze, riconosce la necessità di istituire la rete 
di Registri Tumori per come individuati nella DGR n.229 del 31 marzo 2010 e precisamente: 
Cosenza-Crotone, Catanzaro-Vibo Valentia, Reggio Calabria, al fine di assicurare la totale 
copertura della registrazione oncologica in tutto il territorio calabrese. Vengono previste le sub 
articolazioni di Vibo Valentia e Crotone , dotate di autonomia gestionale, i cui dati confluiranno nei 
Registri rispettivamente di Catanzaro e Cosenza 
 

ART. 2 
 

Si costituisce il Centro di Coordinamento Regionale dei Registri tumori formato:da Dirigente 
Generale del Dipartimento Tutela della Salute e Politiche Sanitarie o da un suo delegato, dai cinque 
Responsabili dei registri sub regionali, dal Direttore dell’ARPACal o da un suo delegato .  
Il Centro di Coordinamento Regionale ha il compito di indicare le soluzioni più idonee al 
raggiungimento in tempi brevi dell’Accreditamento AIRTum dei tre Registri e proporre gli studi 
opportuni e necessari per le valutazioni dell’impatto del fenomeno cancro sull’ambiente, nonché 
proporre le soluzioni più idonee per il miglioramento della prevenzione, diagnosi e terapia della 
patologia oncologica nel territorio della Regione Calabria. 
 

ART. 3 
 
Si stabilisce di allocare i Registri Tumori di Cosenza, Catanzaro e Reggio Calabria e delle sub 
articolazione di Crotone e Vibo Valentia, come unità operative singole o aggregate ad altra unità 
operativa, presso la Direzione strategica aziendale delle singole Aziende Sanitarie Provinciali, 
poiché è necessaria una forte spinta aziendale alle azioni da compiere ,dato atto delle difficoltà di 
realizzazione degli scopi della presente legge. 
 

ART. 4 
Considerato che il Registro tumori di Popolazione della Provincia di Catanzaro ha ottenuto 
l’accreditamento presso l’Associazione Italiana Registri Tumori, il Registro tumori di Popolazione 
della Provincia di Cosenza e della Provincia di Crotone è in fase di preaccreditamento, il Registro 
tumori di Popolazione della Provincia di Reggio Calabria è in fase di organizzazione dei lavori,con 
la presente legge si ritiene superato il progetto allegato alla DGR n. 289 del 31 marzo 2010, non 
essendo più necessaria alcuna forma di collaborazione con soggetti esterni alla Calabria per come 
previsto dalla citata delibera. 
Si dà pertanto mandato ai Responsabili dei Registri di Cosenza, Catanzaro e Crotone di approntare 
entro 30 giorni dall’entrata in vigore della presente legge le linee Guida Regionali per la 
realizzazioni dei tre Registri e di seguire i lavori delle aree della Calabria scoperte da registro. 
 

ART. 5 
 

Il Centro coordinamento regionale ed i singoli Registri della Calabria si avvarranno di tutte le 
possibili e necessarie collaborazioni inter ed intraziendali al fine di attuare gli scopi della presente 
legge. 
 

ART. 6 
 

La rete dei Registri calabresi seguirà le norme di registrazione oncologica,secondo indicazioni 
dell’Associazione Italiana Registri Tumori (AIRTum) istituita dal Decreto Legge n. 179/2012, 
convertito, con modificazioni, in legge dal Parlamento il 13 dicembre 2012. 
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ART. 7 

 
Nella fase di organizzazione del Registro tumori di Popolazione delle aree scoperte,si stabilisce una 
forte collaborazione istituzionale con l’AIRTum, posto che al punto 3 del regolamento per 
l’accreditamento di Registri tumori di popolazione AIRTum viene prevista attività gratuita di 
tutoring di orientamento. 
 

ART. 8 
 

Le spese eventuali di acquisti di attrezzature informatiche, di rimborso missioni da parte dei membri 
del centro di Coordinamento Regionale e di addestramento del personale saranno a carico degli Enti 
di appartenenza. 
 

Clausola di invarianza degli oneri finanziari 
 
Dall’attuazione della presente legge non derivano nuovi o maggiori oneri finanziari a carico del 
bilancio regionale. 
Per gli scopi e le funzioni della presente legge le Aziende Sanitarie provvederanno in isorisorse con 
personale proprio, pertanto non sono previsti oneri, non occorre impegnare fondi previsti nel 
bilancio generale della Regione Calabria. 
 

ENTRATA IN VIGORE 
 
La presente legge entra in vigore il giorno successivo a quella della sua pubblicazione nel Bollettino 
Ufficiale della Regione Calabria. La presente legge è pubblicata nel Bollettino Ufficiale della 
Regione Calabria 
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TESTO AGGIORNATO DEL DECRETO-LEGGE 18 ottobre 2012, n. 179 

Testo del decreto-legge 18 ottobre 2012, n. 179 (pubblicato nel supplemento ordinario n. 194/L alla 

Gazzetta Ufficiale 19 ottobre 2012, n. 245), coordinato con la legge di conversione 17 dicembre 2012, n. 221 

(in questo stesso supplemento ordinario alla pag. 1), recante: «Ulteriori misure urgenti per la crescita del 

Paese.». (12A13277) 

(GU n. 294 del 18-12-2012 - Suppl. Ordinario n.208) 

 

Sezione IV  

SANITA' DIGITALE  

 

Art. 12 

Fascicolo sanitario elettronico e sistemi di sorveglianza nel settore sanitario 

1. Il fascicolo sanitario elettronico (FSE) e' l'insieme dei dati e documenti digitali di tipo sanitario e sociosanitario 

generati da eventi clinici presenti e trascorsi, riguardanti l'assistito. 

2. Il FSE e' istituito dalle regioni e province autonome, nel rispetto della normativa vigente in materia di 

protezione dei dati personali, a fini di: a) prevenzione, diagnosi, cura e riabilitazione; b) studio e ricerca scientifica 

in campo medico, biomedico ed epidemiologico; c) programmazione sanitaria, verifica delle qualita' delle cure e 

valutazione dell'assistenza sanitaria. ((Il FSE deve consentire anche l'accesso da parte del cittadino ai servizi 

sanitari on line secondo modalita' determinate nel decreto di cui al comma 7.)) 3. Il FSE e' alimentato in maniera 

continuativa, senza ulteriori oneri per la finanza pubblica, dai soggetti che prendono in cura l'assistito nell'ambito 

del Servizio sanitario nazionale e dei servizi socio-sanitari regionali, nonche', su richiesta del cittadino, con i dati 

medici in possesso dello stesso. ((3-bis. Il FSE puo' essere alimentato esclusivamente sulla base del consenso 

libero e informato da parte dell'assistito, il quale puo' decidere se e quali dati relativi alla propria salute non 

devono essere inseriti nel fascicolo medesimo.)) 4. Le finalita' di cui alla lettera a) del comma 2 sono perseguite 

dai soggetti del Servizio sanitario nazionale e dei servizi socio-sanitari regionali che prendono in cura l'assistito. 5. 

La consultazione dei dati e documenti presenti nel FSE di cui al comma 1, per le finalita' di cui alla lettera a) del 

comma 2, puo' essere realizzata soltanto con il consenso dell'assistito e sempre nel rispetto del segreto 

professionale, salvo i casi di emergenza sanitaria secondo modalita' individuate a riguardo. Il mancato consenso 

non pregiudica il diritto all'erogazione della prestazione sanitaria. 6. Le finalita' di cui alle lettere b) e c) del 

comma 2 sono perseguite dalle regioni e dalle province autonome, nonche' dal Ministero del lavoro e delle 

politiche sociali e dal Ministero della salute nei limiti delle rispettive competenze attribuite dalla legge, senza 

l'utilizzo dei dati identificativi degli assistiti e dei documenti clinici presenti nel FSE, secondo livelli di accesso, 
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modalita' e logiche di organizzazione ed elaborazione dei dati definiti, con ((il decreto)) di cui al comma 7, in 

conformita' ai principi di proporzionalita', necessita' e indispensabilita' nel trattamento dei dati personali. ((6-bis. 

La consultazione dei dati e documenti presenti nel FSE, di cui all'ultimo periodo del comma 2, puo' essere 

realizzata soltanto in forma protetta e riservata secondo modalita' determinate dal decreto di cui al comma 7. Le 

interfacce, i sistemi e le applicazioni software adottati devono assicurare piena interoperabilita' tra le soluzioni 

secondo modalita' determinate dal decreto di cui al comma 7.)) 7. Fermo restando quanto previsto dall'articolo 15, 

comma 25-bis, di cui al decreto-legge 6 luglio 2012, n. 95, convertito, con modificazioni, dalla legge 7 agosto 

2012, n. 135, entro 90 giorni dalla data di entrata in vigore della legge di conversione del presente decreto, con 

decreto del Ministro della salute e del Ministro delegato per l'innovazione tecnologica, di concerto con il Ministro 

per la pubblica amministrazione e la semplificazione e il Ministro dell'economia e delle finanze, sentita la 

Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le regioni e le province autonome di Trento e di Bolzano, 

acquisito il parere del Garante per la protezione dei dati personali, ai sensi dell'articolo 154, comma 4, del decreto 

legislativo 30 giugno 2003, n. 196, sono stabiliti: i contenuti del FSE ((e i limiti di responsabilita' e i compiti dei 

soggetti che concorrono alla sua implementazione,)) i sistemi di codifica dei dati, le garanzie e le misure di 

sicurezza da adottare nel trattamento dei dati personali nel rispetto dei diritti dell'assistito, le modalita' e i livelli 

diversificati di accesso al FSE da parte dei soggetti di cui ai commi 4, 5 e 6, la definizione e le relative modalita' 

di attribuzione di un codice identificativo univoco dell'assistito che non consenta l'identificazione diretta 

dell'interessato, i criteri per l'interoperabilita' del FSE a livello regionale, nazionale ed europeo, nel rispetto delle 

regole tecniche del sistema pubblico di connettivita'. 8. Le disposizioni recate dal presente articolo non 

comportano nuovi o maggiori oneri a carico della finanza pubblica e le amministrazioni interessate provvedono 

alle attivita' di competenza nell'ambito delle risorse umane, strumentali e finanziarie disponibili a legislazione 

vigente. 9. La cabina di regia per l'attuazione dell'Agenda digitale italiana, di cui all'articolo 47, comma 2, del 

decreto-legge 9 febbraio 2012, n. 5, convertito, con modificazioni, dalla legge 4 aprile 2012, n. 35, e successive 

modificazioni, e' integrata per gli aspetti relativi al settore sanitario con un componente designato dal Ministro 

della salute, il cui incarico e' svolto a titolo gratuito. 10. I sistemi di sorveglianza e i registri di mortalita', di 

tumori e di altre patologie, di trattamenti costituiti da trapianti di cellule e tessuti e trattamenti a base di 

medicinali per terapie avanzate o prodotti di ingegneria tessutale e di impianti protesici sono istituiti ai fini 

di prevenzione, diagnosi, cura e riabilitazione, programmazione sanitaria, verifica della qualita' delle cure, 

valutazione dell'assistenza sanitaria e di ricerca scientifica in ambito medico, biomedico ed epidemiologico 

allo scopo di garantire un sistema attivo di raccolta sistematica di dati anagrafici, sanitari ed epidemiologici 

per registrare e caratterizzare tutti i casi di rischio per la salute, di una particolare malattia o di una 

condizione di salute rilevante in una popolazione definita. 11. I sistemi di sorveglianza e i registri di cui al 

comma 10 sono istituiti con decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri, su proposta del Ministro della 

salute, previa intesa in sede di Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le regioni e le province 

autonome di Trento e di Bolzano e acquisito il parere del Garante per a protezione dei dati personali. Gli 

elenchi dei sistemi di sorveglianza e dei registri di mortalita', di tumori e di altre patologie((, di  trattamenti 
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costituiti da trapianti di cellule e tessuti e trattamenti a base di medicinali per terapie avanzate o prodotti di 

ingegneria tessutale)) e di impianti protesici sono aggiornati periodicamente con la stessa procedura. 

L'attivita' di tenuta e aggiornamento dei registri di cui al presente comma e' svolta con le risorse disponibili 

in via ordinaria e rientra tra le attivita' istituz ionali delle aziende e degli enti del Servizio sanitario 

nazionale. 

12. Le regioni e le province autonome di Trento e di Bolzano possono istituire con propria legge registri di 

tumori e di altre patologie, di mortalita' e di impianti protesici di rilevanza regionale e provinciale diversi 

da quelli di cui al comma 10. 13. Fermo restando quanto previsto dall'articolo 15, comma 25-bis, di cui al 

decreto-legge 6 luglio 2012, n. 95, convertito, con modificazioni, dalla legge 7 agosto 2012, n. 135, con 

regolamento, da adottare ai sensi dell'articolo 17, comma 1, della legge 23 agosto 1988, n. 400, e successive 

modificazioni, su proposta del Ministro della salute, acquisito il parere del Garante per la protezione dei 

dati personali e previa intesa in sede di Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le regioni e le 

province autonome di Trento e di Bolzano, entro diciotto mesi dalla data di entrata in vigore del presente 

decreto, sono individuati, in conformita' alle disposizioni di cui agli articoli 20, 22 e 154 del codice in 

materia di protezione dei dati personali, di cui al decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 196, e successive 

modificazioni, i soggetti che possono avere accesso ai registri di cui al presente articolo, e i dati che possono 

conoscere, nonche' le misure per la custodia e la sicurezza dei dati. 14. I contenuti del regolamento di cui al 

comma 13 devono in ogni caso informarsi ai principi di pertinenza, non eccedenza, indispensabilita' e necessita' di 

cui agli articoli 3, 11 e 22 del codice in materia di protezione dei dati personali, di cui al decreto legislativo 30 

giugno 2003, n. 196. 15. Per l'attuazione delle disposizioni di cui al presente articolo, le regioni e province 

autonome, possono, nel principio dell'ottimizzazione e razionalizzazione delle spesa informatica, anche mediante 

la definizione di appositi accordi di collaborazione, realizzare infrastrutture tecnologiche per il FSE condivise a 

livello sovra-regionale, ovvero avvalersi, anche mediante riuso, ai sensi del decreto legislativo 7 marzo 2005, n. 

82, delle infrastrutture tecnologiche per il FSE a tale fine gia' realizzate da altre regioni o dei servizi da queste 

erogate. 
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30-4-2010 - 24534 BOLLETTINO UFFICIALE DELLA 
REGIONE CALABRIA - Parti I e II - n. 8  

 
 
 
DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE 
25 marzo 2010, n. 289 
Progetto per la realizzazione del Registro Tumori di  
popolazione 
della Regione Calabria – Approvazione. 
 

LA GIUNTA REGIONALE 
 

PREMESSO che 
 
— il DDL n. 1249 approvato dal Senato il 12 dicembre 
2007 (art. 8) prevedeva, come individuate dal Piano 
sanitario nazionale e dai piani sanitari regionali, 
l’istituzione di Registri di patologia riferiti a malattie di 
rilevante interesse sanitario, registri nominativi delle 
cause di morte e registri dei soggetti sottoposti a 
procedure sanitarie di particolare complessità, al fine di 
acquisire la conoscenza dei rischi per la salute e di 
consentire la programmazione nazionale e regionale 
degli interventi sanitari volti alla tutela della collettività 
dai medesimi rischi; 
 
— i registri sono istituiti dalle Regioni con atto di natura 
regolamentare, adottato in conformità al parere 
espresso dal Garante ai sensi dell’articolo 154, comma 
1, lettera g) del decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 
196, anche su schemi tipo; 
 
— i registri di patologia raccolgono dati anagrafici e 
sanitari relativi ai soggetti affetti dalle malattie così 
individuate a fini di studio e di ricerca scientifica in 
campo medico, biomedico ed epidemiologico, nel 
rispetto della normativa vigente in materia di protezione 
dei dati personali; 
 
— con il provvedimento previsto dal comma 2 sono 
individuati, nel rispetto dei princìpi di cui agli articoli 22 
e 94 del decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 196, i 
dati personali trattati nell’ambito dei registri e le 
operazioni che possono essere eseguite sui medesimi, i 
soggetti che possono avere accesso ai registri e i dati 
che possono conoscere, nonché le misure per la 
custodia e la sicurezza dei dati. Sono individuate altresì 
le modalità con cui è garantito agli interessati in ogni 
momento l’esercizio dei diritti di cui all’articolo 7 del 
decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 196 e, in 
particolare, del diritto di opporsi per motivi legittimi al 
trattamento dei dati che li riguardano; 
 
— in ogni caso i dati sanitari raccolti nell’ambito dei 
registri sono conservati in archivi cartacei e 
informatizzati separatamente da ogni altro dato 
personale e sono trattati con tecniche di cifratura o 
codici identificativi che consentano di identificare gli 
interessati solo in caso di necessità; 
 
— al Centro Nazionale per la Prevenzione e il Controllo 
della Malattie, istituito presso il Ministero della Salute ai 
sensi del decreto legge 29 marzo 2004 n. 81, 
convertito, con modificazioni, dalla Legge 26 maggio 
2004 n. 138, è affidata la valutazione dei dati raccolti 
attraverso i registri di cui al comma 3, la valutazione 
dell’appropriatezza delle procedure utilizzate per il 
monitoraggio dell’evoluzione delle patologie di rilevante 

interesse sanitario, ai fini dell’efficacia degli interventi di 
carattere preventivo, nonché la individuazione degli 
interventi conseguenti ritenuti necessari per il 
raggiungimento degli scopi previsti. 
 
CONSIDERATO che la realizzazione del Registro 
Tumori della Regione Calabria è riconosciuta come 
strumento per la valutazione epidemiologica dei bisogni 
e dei risultati e risulta importante per accrescere 
l’utilizzo di informazioni sulla patologia oncologica, lo 
studio delle caratteristiche cliniche e patologiche,gli 
andamenti epidemiologici e la conoscenza dei percorsi 
diagnostico-terapeutici in base alle Raccomandazioni-
Linee Guida nazionali. 
 
CHE il Registro Tumori è una struttura che raccoglie in 
modo continuativo, sistematico e nominativo tutti i casi 
di malattia neoplastica che si verificano presso uno 
specifico presidio sanitario o in una popolazione 
geograficamente determinata e ha il compito di 
conservare, analizzare ed interpretare le informazioni 
relative a tutti i casi notificati. 
 
PRESO atto che l’ambito di raccolta di un registro 
tumori di popolazione è rappresentato dalla 
popolazione residente in una determinata area 
geografica. 
 
CHE l’obiettivo dei registri di popolazione consiste nel 
raccogliere tutti i casi di tumore verificatisi nella 
popolazione residente in una determinata area 
geografica al fine di valutare l’incidenza delle neoplasie 
divise per sede, per età o per altre caratteristiche. 
 
CHE la raccolta dell’incidenza di tali patologie è la base 
di studi epidemiologici di tipo descrittivo e rappresenta 
una fonte di informazione fondamentale per 
l’impostazione di studi epidemiologici di tipo eziologico. 
 
CHE il Registro Tumori di popolazione, disponendo di 
un archivio computerizzato, può rappresentare una utile 
fonte di informazione per i clinici che vogliono 
monitorare la loro casistica, oltre a fornire informazioni 
sulla residenza dei pazienti, notizie relative ai ricoveri 
successivi ed al procedere della malattia fino alla sua 
conclusione. 
 
CHE nell’ambito della programmazione sanitaria, 
l’utilizzo del RT rappresenta uno strumento per 
l’allocazione e localizzazione delle risorse e ha un ruolo 
fondamentale nella valutazione e nel consolidamento 
delle pratiche di screening oncologico, contribuendo in 
modo rilevante al benessere della collettività. 
 
VISTO il progetto per la realizzazione del registro 
tumori di popolazione nella Regione Calabria elaborato 
dalla direzione del Registro Tumori di Modena. 
 
RITENUTO necessario approvare il progetto su citato, 
parte integrante e sostanziale del presente atto, che 
definisce gli obiettivi e gli strumenti da porre in essere 
per l’estensione a tutto il territorio regionale dell’attività 
del Registro Tumori Calabrese e che, in particolare: 
 
— prevede l’articolazione del Registro con la creazione 
di una rete di 3 Registri Tumori Cosenza-Crotone, 
Catanzaro-Vibo Valentia e Reggio Calabria, dotati 
ciascuno di autonomia organizzativa e gestionale; 
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— prevede l’istituzione di un Coordinamento Regionale 
con il compito di gestire l’archivio regionale, garantire il 
funzionamento del sito del Registro Tumori della 
Calabria e la sicurezza degli archivi, «assemblare» i 
dati prodotti dai vari Registro Tumori, sviluppare azioni 
comuni per il migliore utilizzo dei flussi informativi e per 
l’analisi complessiva dei dati raccolti, garantire la 
raccolta tempestiva dei dati di incidenza e mortalità e 
predisporre la divulgazione, su base annuale degli 
stessi; 
 
— per le attività di consulenza ed assistenza per la 
concretizzazione del progetto si dovrà definire una 
apposita convenzione con il Registro Tumori di 
Modena. 
 
 
SU PROPOSTA del Presidente della Giunta regionale 
formulata alla stregua dell’istruttoria compiuta dalla 
struttura interessata, nonché dall’espressa 
dichiarazione di regolarità dell’atto, resa dal Dirigente 
preposto al competente Settore, relatore il V.P. 
Cersosimo. 
 
A VOTI unanimi. 
 

DELIBERA 
 

Per quanto detto in premessa che qui si intende ripetuto 
e riportato 
 
Di prendere atto del progetto per la realizzazione del 
registro tumori di popolazione nella Regione Calabria 
elaborato dal Direttore operativo del Registro Tumori di 
Modena. 
 
Di approvare il progetto per la realizzazione del registro 
tumor di popolazione nella Regione Calabria, parte 
integrante e sostanziale del presente atto, che definisce 
gli obiettivi e gli strumenti da porre in essere per 
l’estensione a tutto il territorio regionale dell’attività del 
Registro Tumori calabrese. 
 
Di stabilire che, per le attività di consulenza ed 
assistenza per la concretizzazione del progetto, con 
successivo atto sarà approvato lo schema di 
convenzione da sottoscrivere con il Registro Tumori di 
Modena. 
 
Di incaricare il Dipartimento tutela della salute e 
politiche sanitarie, con successivi atti, a provvedere di: 
 
— attivare, come previsto dal progetto, la creazione di 
una rete di 3 Registri Tumori Cosenza-Crotone, 
Catanzaro-Vibo Valentia e Reggio Calabria, dotati 
ciascuno di autonomia organizzativae gestionale; 
 
— istituire un Coordinamento Regionale con il compito 
digestire l’archivio regionale, garantire il funzionamento 
del sito del Registro Tumori della Calabria e la 
sicurezza degli archivi, «assemblare» i dati prodotti dai 
vari Registro Tumori, sviluppare azioni comuni per il 
migliore utilizzo dei flussi informativi e per l’analisi 
complessiva dei dati raccolti, garantire la raccolta 
tempestiva dei dati di incidenza e mortalità e 
predisporre la divulgazione,su base annuale degli 
stessi. 
 

Di dare mandato al Dipartimento Tutela della Salute e 
politiche sanitarie per l’esecuzione del presente 
provvedimento. 
 
Di pubblicare il presente atto sul Bollettino Ufficiale 
dellaRegione Calabria. 
 
 
 
 
 
      Il Segretario                                   Il V. Presidente 
      F.to: Durante                                  F.to: Cersosimo 
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L.R. 12 Giugno 2015, n. 7  
Istituzione del registro tumori di popolazione della Regione Lazio (1)  

 
Art. 1 

(Istituzione e finalità del Registro tumori di popolazione della Regione Lazio) 
 
1. La presente legge istituisce il Registro tumori di popolazione della Regione Lazio, di seguito 
denominato Registro tumori della Regione Lazio, con una copertura estesa a tutto il territorio regionale. 
2. Le finalità programmatiche del Registro tumori della Regione Lazio sono così definite: 
a) realizzare la raccolta, l’elaborazione e la registrazione di dati statistici completi, di buona qualità e 
validati scientificamente, provenienti da molteplici fonti di flussi informativi in campo sanitario, per 
incidenza, prevalenza e sopravvivenza, secondo l’andamento spaziale e temporale, dei casi di tumore 
anche infantili che si verificano nella popolazione della Regione; 
b) rappresentare uno strumento di consultazione per progetti regionali, nazionali ed internazionali, di 
ricerca anche transnazionale in oncologia; 
c) essere di supporto per piani regionali per le cure palliative e terapia del dolore; 
d) contribuire, attraverso i dati prodotti, alla valutazione dell’appropriatezza dei trattamenti terapeutici in 
oncologia, alla rilevazione di eventuali differenze nell’accesso alle cure erogate al paziente oncologico, in 
relazione alle condizioni socio-economiche e all’area geografica di provenienza; 
e) consentire interventi mirati di prevenzione primaria e valutazioni per l’attivazione di campagne 
specifiche di diagnosi precoce oncologica quali screening oncologici; 
f) essere strumento di monitoraggio sull’efficacia dei programmi di screening oncologici, tradizionali e/o 
sperimentali attivi ed operativi presso le aziende sanitarie locali della Regione; 
g) essere strumento di supporto per gli studi epidemiologici finalizzati all’analisi dell’impatto dell’ambiente 
sull’incidenza della patologia oncologica, attraverso uno studio integrato matrici ambientali-matrici 
umane; 
h) realizzare un’informazione continua e completa nei confronti della popolazione della Regione anche in 
relazione ad episodi di concentrazioni spazio-temporali di casi oncologici (cluster). 

Art. 2 
(Organizzazione e gestione del Registro tumori della Regione Lazio) 

 
1. Il Registro tumori della Regione Lazio costituisce parte integrante del Sistema informativo sanitario 
regionale. 
2. Il Registro tumori della Regione Lazio è allocato presso il dipartimento di epidemiologia del Servizio 
sanitario regionale, di seguito denominato DEP Lazio, ed è collegato funzionalmente a cinque Unità come 
di seguito indicate: 
a) Unità funzionale della Città metropolitana di Roma presso l’Istituto nazionale tumori “Regina Elena” 
(IRCCS – IFO); 
b) Unità funzionale presso l’azienda sanitaria locale Frosinone; 
c) Unità funzionale presso l’azienda sanitaria locale Latina; 
d) Unità funzionale presso l’azienda sanitaria locale Rieti; 
e) Unità funzionale presso l’azienda sanitaria locale Viterbo; 
f) Unità funzionale regionale dei tumori infantili presso il DEP Lazio. 
3. Il responsabile del Registro tumori della Regione Lazio è nominato dal direttore del DEP Lazio, 
individuato tra i direttori delle Unità operative complesse del dipartimento medesimo, con documentata 
esperienza almeno decennale in epidemiologia. 
4. Per i fini di cui al comma 2, il direttore generale delle aziende sanitarie locali e dell'Istituto nazionale 
tumori “Regina Elena” (IRCCS – IFO) entro sessanta giorni dalla data di entrata in vigore della presente 
legge identifica l'Unità operativa presso la quale è allocata la relativa Unità funzionale, il referente medico 
responsabile ed il personale addetto alla rilevazione, codifica ed archiviazione dei casi. 
5. L’Unità funzionale regionale dei tumori infantili provvede alla registrazione dei dati relativi agli 
ammalati di tumore della Regione per le fasce di età da zero ai quattordici anni e dai quindici ai 
diciannove anni. 
6. Le attività del Registro tumori della Regione Lazio hanno carattere continuativo. 
7. Per facilitare l’interscambio, anche a livello nazionale, dei flussi informativi tra i diversi registri tumori 
secondo quanto indicato dal Piano oncologico nazionale (PON) 2010-2012, il Registro tumori della 
Regione Lazio provvede ad accreditarsi presso l’Associazione italiana registri tumori (AirTum Onlus) per 
inserire i dati prodotti nella banca dati AirTum (AirTum BD), secondo procedure tecniche indicate nei 
protocolli AirTum sulla definizione delle norme di accesso alla banca dati stessa. 
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Art. 3 
(Fonti dei flussi informativi e organizzazione delle attività) 

 
1. Il Registro tumori della Regione Lazio procede alle attività di rilevamento, catalogazione, elaborazione 
e registrazione dei dati individuali, sanitari e amministrativi sugli ammalati di tumore, attraverso l’utilizzo 
delle seguenti fonti di flussi informativi in campo sanitario:  

a) schede di dimissione ospedaliera (SDO); 
b) schede di morte trasmesse dal Registro nominativo delle cause di morte (ReNCaM); 
c) schede di morte trasmesse dagli archivi anagrafici comunali; 
d) banche dati dell’anagrafe degli assistiti; 
e) archivio dei referti dei servizi di anatomia patologica di cui all’articolo 9; 
f) archivio delle prescrizioni appartenenti alla farmaceutica ospedaliera (File-F); 
g) archivio delle prestazioni specialistiche ambulatoriali; 
h) registri di esenzione ticket per patologia oncologica; 
i) banche dati dell’Istituto nazionale di previdenza sociale (INPS) sulle attività delle commissioni per 
l’invalidità civile; 
l) banca dati dell’Associazione italiana ematologia oncologia pediatrica (AIEOP). 
2. Per le attività di cui al comma 1, il regolamento regionale di cui all'articolo 13 definisce le modalità 
dell’estrazione dei dati dai flussi informativi, la periodicità della trasmissione dei dati al responsabile 
dell'Unità funzionale nonché la periodicità del flusso dei dati dalle Unità funzionali al DEP Lazio.  

3. I servizi clinici ospedalieri sono tenuti alla collaborazione con le Unità funzionali per la raccolta dei dati 
non inclusi nei sistemi informativi correnti, quali cartelle cliniche e referti radiologici, su richiesta dei 
responsabili dell'Unità funzionale medesima.  

4. Il Registro tumori della Regione Lazio e le Unità funzionali possono utilizzare qualunque altra fonte di 
flussi informativi ritenuta utile e/o necessaria per le finalità di cui alla presente legge. In particolare per i 
tumori ematologici possono essere utilizzati database specializzati, supportati da reti relative a linfomi e 
mielodisplasie.  

Art. 4 
(Collaborazione dei comuni) 

 
1. I comuni collaborano alle operazioni svolte dal Registro tumori della Regione Lazio sui dati sanitari ed 
amministrativi degli ammalati e provvedono ad indicare la sezione di censimento dell’Istituto nazionale di 
statistica (ISTAT).  

 
 
 

Art. 5 
(Istituzione del Comitato tecnico-scientifico  
del Registro tumori della Regione Lazio) 

 
1. E’ istituito il Comitato tecnico-scientifico del Registro tumori della Regione Lazio, di seguito denominato 
Comitato tecnico-scientifico, che si riunisce ogni sei mesi presso l’assessorato regionale competente in 
materia di sanità. 
2. I membri del Comitato tecnico-scientifico restano in carica tre anni, salvo rinnovo, e sono: 
a) il direttore del DEP Lazio con funzioni di coordinatore; 
b) i direttori generali delle aziende sanitarie locali o loro delegati; 
c) il direttore generale dell’Istituto nazionale tumori “Regina Elena” (IRCCS- IFO); 
d) il responsabile del Registro mesoteliomi della Regione Lazio o suo delegato; 
e) il responsabile regionale della Società italiana di anatomia patologica e citologia diagnostica (SIAPEC-
IAP) o suo delegato; 
f) un componente delegato, nominato dall’Associazione italiana registri tumori (AirTum Onlus); 
g) un componente delegato nominato dalla Rete oncologica regionale e dall’Associazione italiana di 
oncologia medica (AIOM); 
h) un componente delegato dalle associazioni di tutela dei diritti del malato; 
i) un componente delegato dall’Associazione italiana ematologia oncologica pediatrica (AIEOP). 
3. Il Comitato tecnico-scientifico ha funzioni di indirizzo, di controllo degli standard e dei sistemi e metodi 
utilizzati, di valutazione di qualità e di adesione a linee guida, di formazione e di aggiornamento.  
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Art. 6 
(Coordinamento del Registro tumori della Regione Lazio) 

 
1. Al fine di coordinare le attività del Registro tumori della Regione Lazio, il DEP Lazio indice, con cadenza 
trimestrale, riunioni di coordinamento a cui partecipano: 
a) il direttore del DEP Lazio o suo delegato; 
b) il referente della registrazione dei tumori infantili del DEP Lazio; 
c) i responsabili delle Unità funzionali; 
d) un funzionario nominato dall'assessorato regionale competente in materia di sanità. 
2. Nelle riunioni di cui al comma 1 si provvede: 
a) a monitorare l'andamento della raccolta e della gestione dei dati prodotti da ciascuna Unità funzionale 
nonché della raccolta dei dati dei tumori infantili; 
b) alla validazione scientifica dei dati prodotti e trasmessi periodicamente dalle Unità funzionali al DEP 
Lazio; 
c) a redigere ogni tre mesi una relazione sulle attività del Registro tumori della Regione Lazio che viene 
trasmessa al Comitato tecnico-scientifico; 
d) a supportare, in collaborazione con l’Associazione italiana registri tumori (AirTum Onlus), le attività di 
formazione individuate dal Comitato tecnico-scientifico ed a partecipare all’elaborazione dei relativi 
programmi di formazione. 

 
 

Art. 7 
(Spese per le attività del Registro tumori della Regione Lazio) 

 
1. Le voci di spesa ammissibili per lo svolgimento delle attività del Registro tumori della Regione Lazio, 
con obbligo di rendicontazione analitica annuale all’assessorato regionale competente in materia di 
sanità, sono le seguenti: 
a) acquisto di beni strumentali, ivi compresi sistemi hardware e software; 
b) spese per le attività di coordinamento di cui all’articolo 6 e del Comitato tecnico-scientifico; 
c) spese per comunicazioni e informazioni con particolare riguardo alla pubblicazione di atti e/o 
documenti, anche su richiesta; 
d) spese generali. 
2. I componenti del Comitato tecnico-scientifico operano a titolo gratuito. 
 

Art. 8 
(Rapporti di cooperazione del Registro tumori della Regione Lazio 
con i medici di medicina generale e con i pediatri di libera scelta) 

 
1. I medici di medicina generale, prevalentemente in forma associata, ed i pediatri di libera scelta 
partecipano alle attività del Registro tumori della Regione Lazio, e sono tenuti a collaborare per la 
raccolta dei dati relativi a casi accertati o sospetti di tumori nonché a casi in cui le terapie hanno mostrato 
la loro efficacia.  
 

Art. 9 
(Istituzione del Registro dei referti dei servizi di anatomia patologica) 

 
1. Per le finalità della realizzazione del Registro tumori della Regione Lazio è istituito il Registro dei referti 
dei servizi di anatomia patologica (RSAP) che rappresenta la fonte di dati per l'accertamento diagnostico 
delle patologie tumorali e per la determinazione della morfologia, della topografia, dello stadio e grado 
della malattia nonché degli effetti prodotti dalle terapie adottate. 
2. Il RSAP raccoglie i dati dei referti dei servizi di anatomia patologica relativi a prelievi e a pezzi 
operatori di interesse oncologico. 
3. La banca dati è realizzata nell'ambito del Sistema informativo regionale, che si avvale del supporto di 
Lait S.p.A., e gestita dal DEP Lazio in collaborazione con l'assessorato regionale competente in materia di 
sanità e con i servizi di anatomia patologica pubblici e accreditati della Regione. 
4. Il regolamento regionale di cui all'articolo 13 definisce: 
a) l'iter per la realizzazione del RSAP; 
b) l’assegnazione delle competenze per la definizione della standardizzazione nella refertazione e nella 
codifica topografica e morfologica, per la definizione di un tracciato record e per l'allestimento della 
piattaforma informatica; 
c) le misure adottate per la protezione dei dati personali; 
d) la quota parte del finanziamento per il Registro tumori della Regione Lazio e per il RSAP necessaria per 
l'avvio del sistema. 
5. I servizi di anatomia patologica sono tenuti ad adattare i propri sistemi informativi in relazione alla 
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necessità di implementare il flusso centrale, secondo gli standard definiti.  
 
 
 

Art. 10 
(Monitoraggio delle attività del Registro tumori della Regione Lazio) 

 
1. In caso di interruzione della trasmissione delle fonti dei flussi informativi di cui alla presente legge per 
un periodo superiore a un mese, il Comitato tecnico-scientifico provvede ad inviare apposito sollecito 
formale al responsabile che gestisce la fonte del flusso informativo di cui si è interrotta la trasmissione, 
fissando un termine non superiore a quindici giorni per ripristinare le procedure informatizzate di 
trasmissione. 
2. Il DEP Lazio provvede alla pubblicazione dei dati statistici registrati dal Registro tumori della Regione 
Lazio entro il 31 dicembre su apposita sezione del sito web della Regione dal titolo “Registro tumori di 
popolazione della Regione Lazio”. 
3. Entro il 31 marzo di ogni anno la direzione regionale competente in materia di sanità presenta alla 
commissione consiliare competente una relazione sullo stato delle attività del Registro tumori della 
Regione Lazio evidenziando: 
a) il grado di conseguimento delle finalità programmatiche del Registro tumori della Regione Lazio; 
b) l’eventuale interruzione della trasmissione telematica di flussi informativi, le azioni poste in essere per 
ripristinare le procedure di trasmissione dei dati e la loro efficacia; 
c) le altre eventuali criticità emerse nello svolgimento delle attività; 
d) l’utilizzo dei dati prodotti e registrati per la programmazione sanitaria regionale. 
4. La relazione di cui al comma 3 è pubblicata su apposita sezione del sito web della Regione dal titolo 
“Registro tumori di popolazione della Regione Lazio”. 
 

Art. 11 
(Richiesta di elaborazione ed estrazione di dati statistici dal  

Registro tumori della Regione Lazio) 
 
1. Il Registro tumori della Regione Lazio produce elaborazioni ed estrazioni di dati statistici sugli ammalati 
di tumore in riferimento a determinate aree geografiche subcomunali, anche su richiesta di enti pubblici, 
aziende ospedaliere, università, amministratori locali, studi medici, ricercatori, cittadini, associazioni di 
volontariato e/o fondazioni con qualifica di onlus. 
2. La richiesta di cui al comma 1, depositata presso il Registro tumori della Regione Lazio, deve essere 
motivata da fini scientifici e/o di studio e/o processuali specificati nella domanda. 
3. Il responsabile del Registro tumori della Regione Lazio provvede a fornire risposta scritta entro 
centoventi giorni, previo parere vincolante del Comitato tecnico-scientifico.  

 
 
 

Art. 12 
(Rapporti di cooperazione del Registro tumori della  
Regione Lazio con le associazioni di volontariato  

e/o con fondazioni con qualifica di onlus) 
 
1. La presente legge promuove forme di partecipazione delle associazioni di volontariato e/o delle 
fondazioni con qualifica di onlus alle attività del Registro tumori della Regione Lazio.  

2. Le associazioni e/o fondazioni di cui al comma 1, attive nel settore della tutela della salute umana e 
della prevenzione oncologica, possono chiedere audizioni al Comitato tecnico-scientifico.  

 

Art. 13 
(Regolamento) 

 
1. Entro novanta giorni dalla data di entrata in vigore della presente legge, la Giunta regionale, sentita la 
commissione consiliare competente in materia di sanità, adotta, ai sensi dell’articolo 47, comma 2, lettera 
b), dello Statuto, un regolamento che definisce contenuti, tempi, strumenti dei flussi informativi, inclusa 
la definizione delle spese di cui all'articolo 7. In particolare definisce compiti e attività del DEP Lazio e 
delle Unità funzionali di cui all’articolo 2. 
2. Il regolamento definisce inoltre le modalità di attuazione della normativa statale in materia di 
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protezione dei dati personali, in conformità al parere espresso dal Garante per la protezione dei dati 
personali ai sensi degli articoli 20 e 154, comma 1, lettera g), del decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 
196 (Codice in materia di protezione dei dati personali) e successive modifiche. Vengono definiti le 
tipologie di dati sensibili, le operazioni eseguibili, le specifiche finalità perseguite dal registro, i soggetti 
che possono avere accesso ai registri e le misure per la custodia e per la sicurezza dei dati.  
 

Art. 14 
(Clausola valutativa) 

 
1. Il Consiglio regionale, tramite la commissione consiliare competente, esercita il controllo sull’attuazione 
della presente legge e ne valuta i risultati ottenuti. A tal fine la Giunta regionale, trascorsi due anni dalla 
data di entrata in vigore della presente legge e con successiva periodicità biennale, avvalendosi anche dei 
dati e delle informazioni prodotte dal Comitato tecnico-scientifico, presenta al Consiglio regionale una 
relazione sullo stato di attuazione e sull’efficacia della legge. In particolare la relazione dovrà contenere 
dati e informazioni su: 
a) livello raggiunto relativo alla mappatura di tutte le patologie tumorali nel territorio regionale; 
b) interventi da parte della Giunta regionale nella programmazione sanitaria e nella rimodulazione 
dell’offerta sanitaria territoriale ed ospedaliera, anche in termini di campagne di prevenzione specifiche 
per aree geografiche o tipologia di screening, che tengano conto delle analisi e delle ricerche elaborate 
grazie ai dati raccolti dal Registro tumori della Regione Lazio; 
c) criticità riscontrate nella gestione del Registro tumori della Regione Lazio, in particolare le anomalie 
nella corretta e completa ricezione dei flussi di dati, e interventi posti in essere per ridurre al minimo le 
interruzioni. 
2. La Regione può promuovere forme di valutazione partecipata coinvolgendo cittadini e soggetti attuatori 
degli interventi previsti. 
3. Le competenti strutture del Consiglio e della Giunta regionale si raccordano per la migliore valutazione 
della presente legge. 
 

Art. 15 
(Disposizioni transitorie e finali) 

 
1. Il Registro tumori della Provincia di Latina e il Registro tumori della Provincia di Viterbo, così come altri 
registri comunali preesistenti alla data di entrata in vigore della presente legge, continuano la loro attività 
di raccolta, elaborazione e registrazione dei dati sugli ammalati di tumore secondo quanto previsto dai 
protocolli di intesa adottati in materia fino alla data di entrata in vigore della presente legge. 
2. Entro un anno dalla data di entrata in vigore della presente legge i Registri tumori di cui al comma 1 si 
adeguano al sistema di rilevazione previsto dalla presente legge e si costituiscono in Unità funzionali. 
3. I Registri tumori di cui al comma 1 sono tenuti inoltre ad inviare al DEP Lazio tutti i dati retrospettivi 
raccolti dalla data di inizio della loro istituzione, al fine di implementare il Registro tumori della Regione 
Lazio. 
4. Il Comitato tecnico-scientifico si riunisce entro due mesi dalla data di entrata in vigore del regolamento 
di cui all’articolo 13. 
5. Entro tre mesi dalla data di entrata in vigore del regolamento di cui all’articolo 13 il DEP Lazio 
provvede ad attivare il Registro tumori della Regione Lazio in collegamento con le Unità funzionali di cui 
all’articolo 2. 
6. Entro quattro mesi dalla data di entrata in vigore della presente legge è indetta la prima riunione di 
coordinamento di cui all’articolo 6. 
7. Entro tre anni dalla data di entrata in vigore della presente legge il Registro tumori della Regione Lazio 
provvede all’accreditamento presso l’AirTum Onlus ai sensi dell’articolo 2, comma 7.  
 

Art. 16 
(Clausola di salvaguardia e disposizione finanziaria) 

 
1. Le disposizioni della presente legge si applicano in quanto compatibili con le previsioni del piano di 
rientro dal disavanzo sanitario della Regione e con quelle dei programmi operativi di cui all’articolo 2, 
comma 88 della legge 23 dicembre 2009, n. 191 (Disposizioni per la formazione del bilancio annuale e 
pluriennale dello Stato – Finanziaria 2010) e con le funzioni attribuite al commissario ad acta per la 
prosecuzione del piano di rientro dal disavanzo sanitario.  
2. Fermo restando quanto previsto dal comma 1, agli oneri necessari ai fini dell’adozione delle prime 
misure attuative di cui alla presente legge si fa fronte mediante l’istituzione, nell’ambito del programma 
07 “Ulteriori spese in materia sanitaria” della missione 13 “Tutela della salute”, di un apposito fondo 
denominato: ”Fondo per le attività del Registro Tumori della Regione Lazio”, nel quale confluiscono, per 
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l’anno 2015, le risorse pari a 100.000,00 euro, iscritte a legislazione vigente, a valere sulla medesima 
annualità, nel fondo speciale di parte corrente di cui al programma 03 “Altri fondi” della missione 20 
“Fondi ed accantonamenti”. 
 
 
 
Note: 
 
(1) Legge pubblicata sul Bollettino ufficiale della Regione del 16 giugno 2015, n. 48  

Il testo non ha valore legale; rimane, dunque, inalterata l'efficacia degli atti legislativi originari.  
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Regolamento regionale 12 agosto 2013, n. 3 (BUR n. 72/2013) [sommario] [RTF]  

NORME PER IL FUNZIONAMENTO DEL REGISTRO DEI TUMORI DEL VENETO, 
ISTITUITO CON LEGGE REGIONALE 16 FEBBRAIO 2010, N. 11  

 

Art. 1 - Definizioni. 

1. Ai fini del presente regolamento si applicano le definizioni di cui all’articolo 4 del decreto 
legislativo 30 giugno 2003, n. 196 “Codice in materia di protezione dei dati personali”.  
2. In aggiunta a quanto previsto al comma 1, ai fini del presente regolamento, si intende 
per:  
a) Registro tumori: la struttura che in maniera continuativa e sistematica, raccoglie, 
organizza ed elabora, nei modi previsti all’articolo 10 del presente regolamento, dati 
personali anagrafici e sanitari, relativi a casi diagnosticati di neoplasia, a fini di studio e 
ricerca scientifica in campo medico, biomedico ed epidemiologico;  
b) casi diagnosticati di neoplasia (tumore, cancro, malattia oncologica): malattia a 
carattere evolutivo, come descritta dai codici 140 - 239 della Classificazione Internazionale 
delle malattie e cause di morte IX Revisione ovvero dai codici C00-C97 e D00-D48 della 
Classificazione Internazionale delle Malattie e Cause di morte, X edizione, OMS, 1992, 
ovvero tutte le lesioni comprese nelle diverse edizioni e revisioni della Classificazione 
Internazionale delle Malattie per l’Oncologia (ICD-O).  

Art. 2 - Oggetto del regolamento. 

1. Nell’ambito della finalità di rilevante interesse pubblico prevista dal decreto legislativo 30 
giugno 2003 n. 196, all’articolo 98, comma 1, lettera c): scopi scientifici, il presente 
regolamento, ai sensi della legge regionale 16 febbraio 2010, n. 11“Legge finanziaria 
regionale per l’esercizio 2010”, articolo 18, disciplina la specifica finalità perseguita dal 
Registro tumori, i tipi di dati sensibili trattati e le operazioni eseguibili, i soggetti che 
possono trattare i dati medesimi nonché le misure per la sicurezza.  

Art. 3 - Finalità specifica del trattamento di dati . 

1. Nell’ambito degli scopi di ricerca scientifica di cui all’articolo 2, il Registro tumori tratta i 
dati personali al fine di:  
a) produrre dati di incidenza, mortalità, sopravvivenza e prevalenza dei tumori;  
b) descrivere il rischio della malattia per sede e per tipo di tumore, età, genere ed ogni 
altra variabile di interesse per la ricerca scientifica;  
c) svolgere studi epidemiologici sui fattori di rischio di tumori, sugli esiti degli interventi di 
diagnosi precoce, delle terapie e dei percorsi diagnostico-terapeutici;  
d) effettuare analisi statistico-epidemiologiche dei dati di cui alle lettere precedenti.  

Art. 4 - Titolare del trattamento dei dati . 

1. Titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori è l’Azienda ULSS n. 4 
“Alto Vicentino” - Sistema Epidemiologico Regionale (SER), presso la quale è istituito il 
Registro medesimo.  
2. Nell’ambito delle finalità di cui all’articolo 3 e nel rispetto di linee guida emanate dalla 
Giunta regionale del Veneto con propria deliberazione, l’Azienda ULSS n. 4 garantisce la 
gestione amministrativa, tecnica, ed informatica del Registro tumori. A tale ultimo fine, 
l’Azienda ULSS n. 4 è titolare del trattamento dei dati secondo quanto previsto dal 
presente regolamento.  

Art. 5 - Tipi di dati sensibili trattati. 
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1. Per il perseguimento delle finalità di cui all’articolo 3, il titolare del trattamento dei dati 
contenuti nel Registro tumori tratta dati, idonei a rivelare lo stato di salute, riferiti a casi 
diagnosticati di neoplasia, nei limiti di quanto indispensabile per il raggiungimento delle 
predette finalità e nei modi previsti all’articolo 10 del presente regolamento, nonché nel 
rispetto di quanto previsto dal Codice di deontologia e di buona condotta per i trattamenti 
di dati personali per scopi statistici e scientifici, allegato A.4 al decreto legislativo 30 
giugno 2003, n. 196, in quanto compatibili.  
2. Il titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori tratta i seguenti dati:  
a) diagnosi di ammissione e dimissione, relative a ricoveri e a prestazioni diagnostico-
terapeutiche;  
b) modalità di dimissione relative ai ricoveri;  
c) anamnesi;  
d) interventi chirurgici e procedure diagnostiche e terapeutiche, ivi compresi gli screening 
oncologici;  
e) indagini clinico-strumentali e trattamenti eseguiti;  
f) diagnosi con indicazione della sede, morfologia, grado di differenziazione, 
comportamento biologico e fattori prognostici della neoplasia;  
g) tecniche di definizione diagnostica;  
h) data e causa di morte e condizioni morbose rilevanti per il decesso.  

Art. 6 - Obblighi e modalità di comunicazione. 

1. I medici del Servizio sanitario regionale e i medici convenzionati con il predetto servizio, 
che esercitano la loro attività nel territorio della Regione del Veneto, in base a quanto 
indicato al punto 4.4.4 del Piano socio sanitario regionale, approvato con legge regionale 
del Veneto 29 giugno 2012, n. 23 e nel rispetto delle misure di sicurezza specificate nel 
disciplinare tecnico previsto dall’articolo 9 del presente regolamento, qualora effettuino 
una diagnosi di neoplasia, devono segnalare con periodicità mensile e modalità 
informatiche, al referente dell’Azienda ULSS di cui al comma 2, le informazioni di cui alla 
scheda contenuta nell’Allegato B, facente parte integrante e sostanziale del presente 
regolamento, previa informativa contenuta nell’Allegato B stesso, resa ai pazienti 
interessati ai sensi dell’articolo 13 del decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 196.  
2. Le Aziende ULSS, tramite un proprio referente aziendale, incaricato a questo compito, 
raccolgono le informazioni ricevute dai medici di cui al comma 1 e le trasmettono con 
modalità informatiche all’Azienda ULSS n. 4 - Sistema Epidemiologico Regionale (SER), 
con periodicità mensile, nel rispetto delle misure di sicurezza specificate nel disciplinare 
tecnico previsto dall’articolo 9 del presente regolamento.  
3. Le Aziende ULSS, le Aziende Ospedaliere, le strutture sanitarie private accreditate e gli 
Istituti di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico (IRCCS), nel rispetto di quanto stabilito 
dal disciplinare tecnico previsto dall’articolo 9 del presente regolamento, devono 
comunicare le informazioni di cui all’articolo 5, comma 2, al titolare del trattamento dei dati 
contenuti nel Registro tumori, previa richiesta dello stesso, o consentire al titolare predetto 
l’accesso informatico agli archivi sotto indicati, con le limitazioni precisate di seguito, per 
estrapolare le informazioni di cui all’articolo 5, comma 2, al fine di implementare il registro 
con riferimento ai casi segnalati ed aggiornare il Registro tumori con l’inserimento di 
eventuali ulteriori casi non segnalati ai sensi dei commi 1 e 2 del presente articolo:  
a) Schede di morte, relativamente ai soggetti con diagnosi di neoplasia definita dal 
Registro tumori e ai soggetti con neoplasia come causa di morte o condizione morbosa 
rilevante per il decesso;  
b) Referti di anatomia patologica, limitatamente agli esami correlati a patologie tumorali;  
c) Archivi delle prestazioni ambulatoriali, correlate a patologie tumorali;  
d) Archivi delle prestazioni farmaceutiche ospedaliere e territoriali, connesse 
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all’erogazione di farmaci antitumorali;  
e) Archivi delle esenzioni ticket per patologia, limitatamente alle esenzioni relative a 
patologie tumorali.  
4. Il titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori, nel rispetto di quanto 
stabilito dal disciplinare tecnico previsto dall’articolo 9 del presente regolamento, può 
accedere all’anagrafe sanitaria regionale degli assistibili ed effettuare il raffronto dei dati 
anagrafici dei soggetti, iscritti o da iscrivere nel registro medesimo, con i dati anagrafici 
contenuti nella predetta anagrafe, al fine di verificarne, ove necessario, l’esattezza e 
l’aggiornamento ed eliminare eventuali duplicati.  
5. Il titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori, nel rispetto di quanto 
stabilito dal disciplinare tecnico previsto dall’articolo 9 del presente regolamento, può 
accedere all’archivio regionale delle schede di dimissioni ospedaliere (SDO), contenenti 
diagnosi di neoplasia o relative ai soggetti iscritti o da iscrivere nel Registro tumori, al fine 
di individuare nuovi casi non registrati ovvero, ove necessario, verificare i dati già inseriti 
nel registro medesimo.  

Art. 7 - Comunicazione e diffusione delle informazi oni. 

1. Il titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori, per le finalità di cui 
all’articolo 3, diffonde, anche mediante pubblicazione, risultati statistici soltanto in forma 
aggregata ovvero secondo modalità che non rendano identificabili gli interessati neppure 
tramite dati identificativi indiretti.  
2. Il titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori, per l’esclusivo 
perseguimento delle finalità di cui al precedente articolo 3, può svolgere studi in campo 
medico, biomedico ed epidemiologico, anche in collaborazione con Università, Enti ed 
Istituti di ricerca e società scientifiche nonché con ricercatori, singoli o associati, che 
operano nell’ambito delle predette Università, Enti ed Istituti di ricerca e società 
scientifiche, nel rispetto delle regole previste dal Codice di deontologia e di buona 
condotta per i trattamenti di dati personali per scopi statistici e scientifici, Allegato A.4 al 
decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 196.  
3. Il titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori, per le finalità di cui 
all’articolo 3, può comunicare le informazioni di cui all’articolo 5, comma 2, ai titolari del 
trattamento dei dati contenuti in Registri tumori di altre regioni, qualora legittimamente 
istituiti e regolamentati ai sensi degli articoli 20 e 22 del decreto legislativo 30 giugno 2003, 
n. 196 e previa stipula di apposita convenzione che definisca le modalità tecniche di 
trasmissione dei dati medesimi, indicando idonee misure di sicurezza analoghe a quelle 
specificate nel disciplinare tecnico previsto dall’articolo 9 del presente regolamento.  

Art. 8 - Soggetti che trattano i dati. 

1. I dati contenuti nel Registro tumori possono essere trattati esclusivamente da personale 
appositamente individuato dal titolare del trattamento, in conformità agli articoli 29 e 30 del 
decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 196, e previa sottoposizione degli incaricati che non 
sono tenuti per legge al segreto professionale a regole di condotta analoghe al segreto 
professionale stabilite dal titolare del trattamento dei dati.  
2. I soggetti di cui al precedente comma 1 accedono ai dati del registro secondo modalità 
e logiche di elaborazione strettamente pertinenti ai compiti attribuiti a ciascuno di essi.  

Art. 9 - Misure di sicurezza. 

1. Il titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori adotta le misure di 
sicurezza dei dati e dei sistemi individuate negli articoli 31 e seguenti del decreto 
legislativo 30 giugno 2003, n. 196, specificate nel disciplinare tecnico contenuto 
nell’Allegato A che forma parte integrante del presente regolamento.  
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Art. 10 - Codifica dei dati trattati. 

1. I dati sensibili contenuti nel Registro tumori, tenuti con l’ausilio di strumenti elettronici, 
sono trattati mediante l’utilizzo di codici identificativi, nel rispetto di quanto stabilito dal 
disciplinare tecnico previsto dall’articolo 9 del presente regolamento, in modo tale da 
tutelare l’identità e la riservatezza degli interessati nel trattamento dei dati, rendendoli 
temporaneamente inintelligibili anche a chi è autorizzato ad accedervi e permettendo di 
identificare gli interessati solo in caso di necessità, così come previsto all’articolo 22, 
comma 6 del decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 196.  
2. I dati idonei a rivelare lo stato di salute e la vita sessuale sono conservati 
separatamente da altri dati personali trattati per finalità che non richiedono il loro utilizzo. I 
medesimi dati sono trattati con le modalità di cui al comma 1 anche quando sono tenuti 
senza l’ausilio di strumenti elettronici, così come previsto all’articolo 22, comma 7 del 
decreto legislativo 30 giugno 2003, n. 196.  

Art. 11 - Informativa agli interessati. 

1. Il titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori fornisce l’informativa agli 
interessati per il tramite dei medici di cui all’articolo 6, comma 1, anche per consentire agli 
interessati medesimi l’esercizio dei diritti di cui all’articolo 7 del decreto legislativo 30 
giugno 2003, n. 196.  

Art. 12 - Norme transitorie. 

1. L’adeguamento e l’adozione delle misure tecniche di cui al disciplinare tecnico previsto 
dall’articolo 9, devono avvenire entro centottanta giorni dall’entrata in vigore del presente 
regolamento.  
2. I medici di cui all’articolo 6, comma 1, inviano esclusivamente le diagnosi emesse oltre il 
termine di cui al precedente comma 1.  
3. L’omesso invio dei dati, da parte dei medici di cui all’articolo 6, comma 1, viene valutato 
come mancato raggiungimento degli obiettivi, accertato attraverso il sistema di valutazione 
di cui al decreto legislativo 27 ottobre 2009, n. 150 “Attuazione della legge 4 marzo 2009, 
n. 15, in materia di ottimizzazione della produttività del lavoro pubblico e di efficienza e 
trasparenza delle pubbliche amministrazioni.”.  

Art. 13 - Dichiarazione d’urgenza. 

1. Il presente regolamento è dichiarato urgente ed entra in vigore il giorno successivo alla 
sua pubblicazione sul Bollettino Ufficiale della Regione del Veneto.  
 
 
 

Allegato A (Articolo 9).  
DISCIPLINARE TECNICO IN MATERIA DI MISURE DI SICURE ZZA PER IL 
FUNZIONAMENTO DEL REGISTRO TUMORI.  
Premessa  
Ferme restando le misure di sicurezza, individuate negli articoli da 31 a 36 del decreto 
legislativo 30 giugno 2003 n. 196 e nel disciplinare tecnico pubblicato in Allegato B a tale 
Decreto, il presente disciplinare dispone ulteriori misure di sicurezza che: 
a) il titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori, deve adottare per il 
funzionamento del Registro tumori medesimo; 
b) i medici segnalanti e le strutture (Aziende ULSS, Aziende Ospedaliere, Istituti di 
Ricovero e Cura a Carattere Scientifico nonché strutture sanitarie private accreditate) che 
comunicano, rispettivamente, alle Aziende ULSS e al titolare di cui alla precedente lettera 
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a), dati ed informazioni devono adottare nella fase della comunicazione dei predetti dati ed 
informazioni. 
La sicurezza dei dati contenuti nel Registro tumori deve essere garantita in tutte le fasi del 
trattamento dei dati, adottando opportuni accorgimenti che preservino i medesimi dati da 
rischi di distruzione o perdita, anche accidentale, dei dati stessi, di accesso non 
autorizzato o di trattamento non consentito o non conforme alle finalità della raccolta. 
Il titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori, deve rendere edotti gli 
incaricati del trattamento, individuati ai sensi dell’articolo 30 del decreto legislativo 30 
giugno 2003 n. 196, dei rischi che incombono sui dati, delle misure disponibili per 
prevenire eventi dannosi, dei profili della disciplina sulla protezione dei dati personali più 
rilevanti in rapporto alle relative attività nonché delle responsabilità che ne derivano. 
Le postazioni di lavoro informatiche, utilizzate per i trattamenti dei dati presso il Registro 
tumori, devono essere dotati di: 
a) sistemi antivirus aggiornati con cadenza giornaliera; 
b) sistemi di protezione perimetrale, costantemente attivati e adeguatamente configurati in 
funzione del contesto operativo (personal firewall); 
c) sistemi contro i codici malevoli (malware); 
d) certificato digitale, emesso da una Certification Authority ufficiale, che identifichi 
univocamente la postazione di lavoro medesima. 
1. FASE DI COMUNICAZIONE DEI DATI AL TITOLARE DEI D ATI CONTENUTI NEL 
REGISTRO TUMORI 
1.1. I medici segnalanti, nella fase di comunicazione dei dati, prevista all’articolo 6, comma 
1, del Regolamento recante norme per il funzionamento del Registro dei tumori del 
Veneto, nel rispetto delle linee guida e delle istruzioni emanate dalla Giunta regionale del 
Veneto con propria deliberazione, indicanti anche le procedure di accreditamento, sono 
tenuti ad adottare le seguenti misure di sicurezza: 
a) utilizzo di canali di trasmissione protetti (VPN/IPSEC o SSL o sistemi equivalenti in 
relazione all’evoluzione tecnologica); 
b) sottoscrizione delle informazioni con firma digitale. 
I canali di trasmissione protetti di cui alla precedente lettera a) e il protocollo per la 
sottoscrizione digitale di cui alla lettera b) saranno messi a disposizione dalla Regione del 
Veneto entro 180 giorni dall’emanazione delle linee guida ed istruzioni sopra citate. 
1.2. Le Aziende ULSS nella fase di comunicazione dei dati prevista all’articolo 6, comma 
2, del Regolamento recante norme per il funzionamento del Registro dei tumori del 
Veneto, nel rispetto delle linee guida e delle istruzioni emanate dalla Giunta regionale del 
Veneto con propria deliberazione, sono tenute ad adottare le seguenti misure di sicurezza: 
a) utilizzo di canali di trasmissione protetti (VPN/IPSEC o SSL o sistemi equivalenti in 
relazione all’evoluzione tecnologica); 
b) cifratura dei dati mediante sistemi crittografici basati su protocolli a chiave asimmetrica, 
la cui componente “pubblica” è resa nota alle suddette Aziende ULSS dal titolare del 
trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori; 
c) conservazione dei file di log degli invii delle informazioni al Sistema Epidemiologico 
Regionale (SER) e conservazione dei file di log delle ricevute, inviate dal sistema 
informatico del SER; 
d) cancellazione del contenuto delle comunicazioni effettuate, a seguito dell’avvenuta 
ricezione delle ricevute di cui alla precedente lettera c). 
1.3. Le Aziende ULSS, le Aziende Ospedaliere, le strutture sanitarie private accreditate e 
gli Istituti di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico, nella comunicazione delle 
informazioni prevista all’articolo 6, comma 3, del Regolamento recante norme per il 
funzionamento del Registro dei tumori del Veneto, si conformano alle modalità di cui al 
precedente punto 1.2.. Nei casi di accesso telematico diretto a fonti informative che 
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contengano i dati di cui all’articolo 5 comma 2, le Aziende ULSS, le Aziende Ospedaliere, 
le strutture sanitarie private accreditate e gli Istituti di Ricovero e Cura a Carattere 
Scientifico sono tenute a: 
a) stipulare previamente, fermo restando quanto previsto dagli articoli 50 e 58 del decreto 
legislativo 7 marzo 2005, n. 82 e sentito il Garante per la protezione dei dati personali ai 
sensi dell'articolo 154, comma 1, lettera g), una convenzione con il titolare del trattamento 
dei dati contenuti nel Registro tumori, volta a definire le esclusive finalità per le quali è 
consentito il trattamento dei dati, le modalità dello stesso, i vincoli per assicurarne la 
correttezza nonché, in particolare, il numero massimo degli incaricati abilitabili ad 
accedere. Nella convenzione dovrà essere disciplinata altresì la procedura da seguire per 
le autenticazioni e le autorizzazioni degli incaricati abilitabili ad accedere. Tale procedura 
deve prevedere verifiche a cura del titolare del Registro tumori, a cadenza almeno 
trimestrale, circa la sussistenza dei presupposti che hanno originato l’abilitazione degli 
incaricati nonché la comunicazione alle strutture di cui all’articolo 6, comma 3, del 
Regolamento di eventuali esiti negativi delle predette verifiche, affinché queste procedano 
alla tempestiva revisione del profilo di abilitazione o alla eventuale disabilitazione del 
profilo dei soggetti precedentemente abilitati; 
b) assicurare l'accesso selettivo ai soli dati di cui all’articolo 5, comma 2, del Regolamento 
recante norme per il funzionamento del Registro dei tumori del Veneto; 
c) predisporre strumenti e procedure per il meccanismo di autorizzazione e autenticazione 
degli incaricati abilitati ad accedere ai dati suddetti nonché per delimitare nel tempo e nella 
localizzazione sulla rete la possibilità di accesso ai medesimi dati, garantendo che: 
c.1) gli accessi ai dati avvengano soltanto tramite l'uso di postazioni di lavoro appartenenti 
alla rete IP del titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro tumori o dotate di 
certificazione digitale che identifichi univocamente la postazione di lavoro; 
c.2) laddove l'accesso ai dati avvenga secondo le modalità della cooperazione applicativa, 
in forma di web services, le condizioni d'uso di tali servizi siano trasposte in appositi 
"Accordi di servizio", redatti secondo il modello della cooperazione applicativa impiegata 
all'interno del Sistema Pubblico di Connettività (SPC) istituito dal Codice 
dell'amministrazione digitale. Gli "Accordi di servizio" devono individuare idonee garanzie 
per il trattamento dei dati personali, prevedendo, in particolare, il tracciamento delle 
operazioni compiute in cooperazione applicativa, con l'identificazione del soggetto che 
accede ai dati, il timestamp, l'indirizzo IP di provenienza del soggetto e del server 
interconnesso, l'operazione effettuata e i dati trattati; 
c.3) laddove, invece, l'accesso ai dati avvenga su rete pubblica (INTERNET), in forma di 
web application, l'applicazione sia implementata con protocolli https/ssl provvedendo ad 
asseverare l'identità digitale dei server erogatori dei servizi, tramite l'utilizzo di certificati 
digitali emessi da una Certification Authority ufficiale, e prevedendo il tracciamento delle 
operazioni compiute, con l'identificazione del soggetto che accede ai dati, il timestamp, 
l'indirizzo IP di provenienza del soggetto e del server interconnesso, l'operazione 
effettuata ed i dati trattati; 
c.4) i dati contenuti nei log di tracciamento delle operazioni compiute siano conservati per 
un periodo non superiore a tre mesi e possano essere trattati solo da appositi incaricati al 
trattamento esclusivamente in forma anonima mediante loro opportuna aggregazione. Tali 
dati possono essere trattati in forma non anonima unicamente laddove ciò risulti 
indispensabile al fine di verificare la correttezza e la legittimità delle singole interrogazioni 
effettuate; 
c.5) la password che consente l'accesso venga consegnata al singolo incaricato 
separatamente rispetto al codice per l'identificazione e sia modificata dallo stesso al primo 
utilizzo e, successivamente, almeno ogni tre mesi; 
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c.6) sia possibile utilizzare sistemi di strong-authentication per l’abilitazione degli incaricati 
del Registro all’accesso telematico agli archivi delle strutture sanitarie, individuati 
dall’articolo 6, comma 3, del Regolamento, per estrapolare i dati destinati ad alimentare e 
ad aggiornare il Registro stesso; 
c.7) siano introdotti meccanismi volti ad assicurare che gli accessi avvengano 
esclusivamente nell'ambito di intervalli temporali o di data predeterminati, definiti sulla 
base delle esigenze lavorative del titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro 
tumori; 
c.8) laddove l'interrogazione dei dati richiamati alla predetta lettera a) avvenga su rete 
pubblica (Internet) e in forma di web application, nella prima schermata successiva al 
collegamento per l'interrogazione dei predetti dati, siano visualizzabili le informazioni 
relative all'ultima sessione effettuata con le stesse credenziali (almeno con l'indicazione di 
data, ora e indirizzo di rete da cui è stata effettuata la precedente connessione). Le stesse 
informazioni devono essere riportate anche relativamente alla sessione corrente; 
c.9) sia vietata la possibilità di effettuare accessi contemporanei con le medesime 
credenziali; 
c.10) sia vietato l'utilizzo di dispositivi automatici (robot) che consentano di consultare i dati 
in forma massiva. 
1.4. Nel caso previsto dal punto 1.2. lettera b), la componente “privata” della chiave 
asimmetrica utilizzata per la codifica delle informazioni, inviate al titolare del trattamento 
dei dati contenuti nel Registro tumori, è conservata in un dispositivo sicuro (smart card), 
assegnato dal titolare medesimo al referente aziendale ULSS di cui all’articolo 6 comma 2, 
del Regolamento recante norme per il funzionamento del Registro dei tumori del Veneto, 
unitamente al relativo P.I.N. Code, secondo una documentata procedura che definisca 
anche soluzioni operative nel caso di prolungata assenza del soggetto predetto. 
1.5. È vietato inviare dati sensibili mediante posta elettronica. 
1.6. È in ogni caso vietato inviare via fax documenti contenenti dati sensibili. 
1.7. La Regione del Veneto consente al titolare del trattamento dei dati contenuti nel 
Registro tumori di effettuare, ove necessario, l’accesso agli archivi di cui all’articolo 6, 
commi 4 e 5, del Regolamento recante norme per il funzionamento del Registro dei tumori 
del Veneto, utilizzando sistemi di autenticazione, autorizzazione (profilatura degli utenti) e 
canali di trasmissione protetti (VPN/IPSEC o SSL o sistemi equivalenti in relazione 
all’evoluzione tecnologica) per l’accesso agli archivi medesimi. Tutto il personale del 
Registro tumori, incaricato dei suddetti trattamenti, deve possedere credenziali e 
profilatura specifiche all’attività di raffronto ovvero di consultazione degli archivi medesimi. 
2. FASE DI ELABORAZIONE DEI DATI CONTENUTI NEL REGI STRO TUMORI 
2.1. Ai fini dell’attuazione di quanto previsto all’articolo 10 del Regolamento recante norme 
per il funzionamento del Registro dei tumori del Veneto, il sistema di codifica di tutti i dati 
memorizzati su file/database presso il Registro, deve consistere in un numero predefinito 
di caratteri alfanumerici ottenuti attraverso procedure di cifratura invertibili, con algoritmo 
biunivoco e reversibile. 
2.2. I dati contenuti nel Registro tumori devono essere trattati dagli incaricati del Registro 
esclusivamente attraverso applicazioni software dotate di sistemi di autenticazione e di 
autorizzazione adeguati in funzione dei ruoli degli Incaricati e delle esigenze di accesso e 
trattamento dei dati. Tali sistemi devono possedere le seguenti caratteristiche: 
a) un sistema di “autenticazione forte” (“strong authentication”). Nella fase transitoria, 
necessaria per l’adeguamento tecnologico a tale soluzione, non superiore a centottanta 
giorni dall’entrata in vigore del Regolamento recante norme per il funzionamento del 
Registro dei tumori del Veneto, è possibile utilizzare un sistema di autenticazione con 
credenziali la cui componente riservata (“password”) sia robusta, univoca, non condivisa, 
modificata con cadenza massima di novanta giorni; 
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b) la disabilitazione del profilo degli incaricati in caso di mancata autenticazione di questi 
ultimi per un periodo superiore ai centottanta giorni; 
c) delle procedure per la verifica periodica della qualità e coerenza dei profili autorizzativi 
assegnati agli incaricati del trattamento; 
d) dei sistemi di audit log per la verifica periodica degli accessi ai dati e per il rilevamento 
di eventuali anomalie. 
3. FASE DI CONSERVAZIONE DEI DATI DEL REGISTRO TUMO RI 
3.1. I dati ricevuti dal titolare del trattamento dei dati del Registro tumori, ai sensi dei punti 
1.2 e 1.3, e codificati ai sensi dei punti 2.1. e 2.2., devono essere memorizzati e conservati 
in luoghi e con modalità prestabiliti dal titolare del trattamento dei dati del Registro tumori, 
in modo tale da tutelare l’identità e la riservatezza degli Interessati. 
3.2. I dati di cui al punto 3.1. devono essere conservati con garanzie di riservatezza, 
integrità e disponibilità dei dati, con capacità di ripristino degli stessi in caso di guasti o 
malfunzionamenti, per il periodo di 10 anni, al fine di consentire eventuali successive 
verifiche od integrazioni dei dati. 
3.3. Il ripristino dei dati di cui al punto 3.1., deve avvenire secondo una documentata 
procedura di restore, prestabilita dal titolare del trattamento. 
4. ACCESSO FISICO AI LOCALI DEL REGISTRO TUMORI  
4.1. L’accesso ai locali del Registro tumori deve avvenire secondo una documentata 
procedura, prestabilita dal titolare del trattamento dei dati contenuti nel Registro 
medesimo, che preveda l’identificazione delle persone che accedono e la tracciabilità degli 
orari di ingresso ed uscita. 
5. MANUTENZIONE DEI SISTEMI INFORMATICI  
5.1. Nel rispetto di quanto prescritto dall’articolo 29 del decreto legislativo 30 giugno 2003 
n. 196, i soggetti esterni che effettuino delle attività di manutenzione dei sistemi 
informatici, che possono comportare il trattamento dei dati del Registro tumori, devono 
essere designati responsabili del trattamento in outsourcing. 
5.2. I contratti di manutenzione, stipulati con i soggetti di cui al punto 5.1., devono 
prevedere, anche in conformità a quanto stabilito nel punto 25 dell’Allegato B al decreto 
legislativo 30 giugno 2003 n. 196, specifiche clausole di riservatezza dei dati, la 
registrazione degli interventi con l’indicazione dell’orario di inizio e di fine degli interventi, le 
persone che li hanno effettuati e le motivazioni che hanno determinato la necessità dei 
medesimi interventi. 
6. CANCELLAZIONE DEI DATI E DISMISSIONE DEI SUPPORT I E DOCUMENTI 
CONTENENTI DATI 
6.1. I dati presenti sul sistema informatico del Registro tumori devono essere anonimizzati 
nel sistema informatico medesimo, trascorso il periodo di 30 anni dal decesso 
dell’interessato cui i dati si riferiscono. 
6.2. I supporti di memoria di massa dei server e delle postazioni di lavoro del Registro 
tumori devono essere dismessi secondo quanto previsto dal Provvedimento del Garante 
per la protezione dei dati personali del 13 ottobre 2008 sui “Rifiuti di apparecchiature 
elettriche ed elettroniche (Raee) e misure di sicurezza dei dati personali” (G.U. n. 287 del 
9 dicembre 2008). 
6.3. I supporti cartacei del Registro tumori, contenenti dati relativi alla salute, devono 
essere distrutti secondo una documentata procedura, prestabilita dal titolare del 
trattamento dei dati, trascorso il periodo di 10 anni dal decesso dell’interessato cui i dati si 
riferiscono. 
Allegato B (Articolo 6).  
SCHEDA RECANTE LE INFORMAZIONI CHE I MEDICI DEVONO 
COMUNICARE ALL’AZIENDA ULSS NEL CUI TERRITORIO OPERANO.  
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Scheda di Rilevazione Iniziale Nuovi Casi di Neopla sia  

Assistito 

Codice Fiscale/codice Stranieri Temporaneamente Presenti/codice Europei Non 

Iscritti  

Cognome (ed eventuale Detto) Nome 

Data di Nascita 
Sesso: 
(barrare il dato corretto) Maschile 

Femminile 

Comune Prov. 

Stato Estero di Nascita Cittadinanza 

Az. ULSS di 

Appartenenza 

Patologia Oncologica 

Patologia Oncologica Rilevata 

Medico segnalante 

Dati Esordio Malattia 

Primo centro che ha effettuato la 

diagnosi 

Data Diagnosi Data Esordio Neoplasia 

Fonte dati Esordio: 
(barrare il dato corretto) 

Riferiti dal 

Paziente Da Documentazione 

Dati segnalante 

Centro che segnala 

Presidio che segnala 

Azienda che segnala 

Data segnalazione 

INFORMATIVA SUL TRATTAMENTO DEI DATI PERSONALI  
I dati personali che La riguardano, inseriti in questa Scheda relativa a Nuovi Casi di 
Neoplasia in Veneto, saranno comunicati, per il tramite di un referente aziendale 
dell’Azienda ULSS di appartenenza al titolare del Registro tumori, Azienda ULSS n. 4 “Alto 
Vicentino” – Sistema Epidemiologico Regionale (SER), presso il quale è istituito il Registro 
tumori del Veneto, istituito con legge regionale 16 febbraio 2010, n. 11 . 
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I suoi dati verranno codificati e trattati in maniera rigorosamente riservata e saranno diffusi 
solo in forma anonima, ad esempio attraverso pubblicazioni scientifiche, statistiche e 
convegni scientifici. 
I dati saranno utilizzati soltanto per scopi di ricerca scientifica e, in particolare, al fine di 
individuare i fattori di rischio e gli esiti degli interventi di diagnosi precoce nonché delle 
terapie e dei percorsi diagnostico-terapeutici. 
I dati saranno trattati anche con modalità informatizzate, anche per quanto riguarda 
l’ambito di comunicazione degli stessi, nei limiti di quanto previsto dal Regolamento 
regionale del Veneto n. ............. del ......................., recante norme per il funzionamento 
del Registro dei tumori del Veneto. 
La raccolta dei dati è obbligatoria ai sensi del predetto Regolamento regionale. 
Lei potrà esercitare i diritti di cui all'articolo 7 del decreto legislativo 30 giugno 2003 n. 196 
(ad es. accedere ai Suoi dati personali, integrarli, aggiornarli, rettificarli, opporsi al loro 
trattamento per motivi legittimi, ecc.) rivolgendosi al titolare del trattamento, Azienda ULSS 
n. 4 – Sistema Epidemiologico Regionale (SER), presso: 
Azienda ULSS n. 4 “Alto Vicentino” – SER 
Via Rasa, 9 
36016 Thiene (VI). 
 
 

 
SOMMARIO  

• Regolamento regionale 12 agosto 2013, n. 3 (BUR n. 72/2013)  
• NORME PER IL FUNZIONAMENTO DEL REGISTRO DEI TUMORI DEL VENETO, 

ISTITUITO CON LEGGE REGIONALE 16 FEBBRAIO 2010, n. 11 
•  
o Art. 1 - Definizioni. 
o Art. 2 - Oggetto del regolamento. 
o Art. 3 - Finalità specifica del trattamento di dati. 
o Art. 4 - Titolare del trattamento dei dati. 
o Art. 5 - Tipi di dati sensibili trattati. 
o Art. 6 - Obblighi e modalità di comunicazione. 
o Art. 7 - Comunicazione e diffusione delle informazioni. 
o Art. 8 - Soggetti che trattano i dati. 
o Art. 9 - Misure di sicurezza. 
o Art. 10 - Codifica dei dati trattati. 
o Art. 11 - Informativa agli interessati. 
o Art. 12 - Norme transitorie. 
o Art. 13 - Dichiarazione d’urgenza. 
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REGISTRI TUMORI 

 

Cosa sono? 

I Registri tumori sono strutture impegnate nella raccolta di informazioni sui malati di cancro residenti in un determinato 

territorio. 

Sono necessari perché in nessuna struttura ospedaliera italiana, pubblica o privata, c'è l'obbligo di archiviare i dati relativi 

alla diagnosi e alla cura dei tumori. Se si vuole sorvegliare l'andamento della patologia oncologica occorre quindi che qualcuno 

si assuma il compito di andare a ricercare attivamente le informazioni, le codifichi, le archivi e le renda disponibili per studi e 

ricerche. 

I registri tumori italiani si sono assunti questo compito. 

Attualmente sono attivi 43 registri di popolazione (38) o specializzati (5) che seguono complessivamente circa 28 milioni di 

italiani, corrispondenti al 47% della popolazione residente totale. 

Le informazioni raccolte includono il tipo di cancro diagnosticato, il nome, l’indirizzo, l’età e il sesso del malato, le condizioni 

cliniche in cui si trova, i trattamenti che ha ricevuto e sta ricevendo e l'evoluzione della malattia. 

Questi dati sono essenziali per la ricerca sulle cause del cancro, per la valutazione dei trattamenti più efficaci, per la 

progettazione di interventi di prevenzione e per la programmazione delle spese sanitarie. 

Registri di popolazione e Registri specializzati 

La maggior parte dei registri italiani sono registri di popolazione ovvero raccolgono i dati relativi alle malattie tumorali di 

tutti i residenti di un determinato territorio (può essere una singola città o un'intera regione, una provincia o il territorio di una 

ASL). L'importanza di legare la raccolta di dati alla residenza sta nel fatto che in questo modo la casistica raccolta non sarà 

selezionata, ma rifletterà la reale condizione di un territorio dove sono presenti tutte le fasce di età, tutti gli strati sociali, ecc. 

I registri specializzati, invece, raccolgono informazioni su un singolo tipo di tumore (per esempio il colon-retto, la 

mammella, ecc) oppure su specifiche fasce di età (tumori infantili da 0-14 anni, oppure degli adolescenti, da 15-19 anni). 

Aggiornamento: novembre 2013 

La storia 

In Italia, come in altri Paesi del Sud Europa, i Registri tumori non sono nati per iniziativa di organismi nazionali né a seguito di 

precisi criteri programmatori. Più frequentemente hanno avuto origine dalla spontanea motivazione scientifica di singoli clinici, 

patologi, epidemiologi e medici della sanità pubblica. 

Il carattere volontaristico di tali iniziative ha fatto sì che i Registri tumori assumessero dimensioni medio-piccole. Solo 

recentemente sono state programmate azioni di incentivazione da soggetti pubblici (CCM, Regioni, ecc.) per arrivare 

all’obiettivo di coprire con le attività di registrazione l’intero territorio nazionale. L'aumento della copertura negli anni può 

essere visualizzata guardando la storia per immagini dei registri tumori. 

In ordine di apparizione (data di istituzione): 

• Varese è stato il primo Registro attivo in Italia (1976) 

• Parma, lo ha seguito a breve distanza (1976) 

Negli anni Ottanta si sono aggiunti: 

• Ragusa (1980) 

• Latina (1982) 

• Firenze (1984) 

• Genova (1984) 

• Torino (1985) 
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• Modena (1988) 

• Ferrara (1989) 

• Romagna (1986) 

• Veneto (1989) 

Altri Registri tumori sono diventati operativi negli anni Novanta: 

• Macerata (1990) 

• Sassari (1992) 

• Umbria (1994) 

• Bolzano (1995) 

• Napoli (1995) 

• Biella (1996) 

• Salerno (1996) 

• Trento (1997) 

• Friuli Venezia Giulia (1998) 

Tra il 2000 e il 2010 sono stati accreditati: 

• Reggio-Emilia (2001) 

• Milano (ASL Città di Milano) (2002) 

• Sondrio (2000) 

• Trapani (2008) 

• Siracusa (2008) 

• Brescia (2009) 

• Mantova (2010) 

• Catanzaro (2010) 

• Nuoro (2010) 

Negli ultimi anni si sono aggiunti: 

• Palermo (2011) 

• Como (2012) 

• Catania-Messina (2012) 

• Bergamo (2013) 

• Cremona (2013) 

• Lecce (2013) 

• Milano (ASL Milano 1) (2013) 

• Piacenza (2013) 

• Taranto (2013) 

• Barletta-Andria-Trani (2014) 

• Monza-Brianza (2014) 

A questi si aggiungono 5 Registri specializzati: 
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• il Registro dei Tumori infantili del Piemonte (1967) 

• il Registro Tumori colo-rettali di Modena (1984) 

• il Registro Mesoteliomi della Liguria (1994) 

• il Registro dei Tumori infantili delle Marche (1996) 

• il Registro Tumori della mammella di Palermo (1999) 

L’accreditamento è compito dell’Associazione Italiana Registri Tumori. 

Aggiornamento: maggio 2014 

 

Mappa dei registri tumori di popolazione 

In Italia più di 30 milioni di cittadini, pari al 51% della popolazione (se si considerano i soli registri generali, esclusi cioè gli 

infantili e i registri del mesotelioma) vivono in aree coperte dall’attività dei Registri tumori accreditati dall'AIRTUM. La 

popolazione coperta da un Registro varia da dimensioni regionali (Umbria) o quasi (Veneto) a dimensioni provinciali o 

corrispondenti a una singola città (Torino). Attraverso la mappa delle zone attualmente coperte dai Registri si può accedere 

alle schede di ogni singolo registro. Nella mappa sono inoltre evidenziati i registri in fase di accreditamento (che coprono un 

ulteriore 2% della popolazione) e i registri in attività (18% della popolazione). Nel cartogramma vengono indicati i periodi di 

registrazione dei casi forniti alla banca dati nazionale (al 2012). Se ti interessa vedere l'elenco dei registri accreditati clicca qui. 

 
RT 

ACCREDITATI 

IN ACCREDITAMENTO IN ATTIVITA' ZONE NON COPERTE 
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COPERTURA 

51% 

POPOLAZIONE 2011 

30.406.126 

2% 18% 

1.100.000 10.656.328 

 

Aree coperte dai Registri tumori di popolazione

Registri in fase di accreditamento 

Aree NON coperte dai Registri tumori di popolazione 

29% 

17.457.401 

LEGENDA 

Registri tumori di popolazione 

Registri accreditati  

Registri in fase di accreditamento  

Registri in attività  

Aree NON coperte dai Registri tumori di popolazione  
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Aggiornamento: 

Aree coperte dai Registri tumori di popolazione

Aree NON coperte dai Registri tumori di popolazione 

Aggiornamento: maggio 2015 

LEGENDA 

Registri tumori di popolazione 

NORD-OVEST  

NORD-EST  

CENTRO  

SUD  

--- 

Aree NON coperte dai Registri tumori di popolazione  
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La storia visiva 

dei Registri 

I Registri

specializzati

 

 

 

I Flussi informativi 

Da dove provengono le informazioni raccolte dai Registri tumori?

I Registri tumori raccolgono informazioni sia dalle 

Regioni o dalle loro Agenzie sanitarie. 

Le fonti principali sono le seguenti: 

 

Schede di Dimissione Ospedaliera (Sdo)

Raccolgono in sintesi le informazioni principali su ciascun ricov

disponibilità di queste informazioni per qualsiasi ricovero in strutture pubbliche o private effettuato su tutto il territori

La loro documentazione è quasi sempre disponibile su sup

Archivi di anatomia e citologia patologica

Questi archivi garantiscono il più alto livello di precisione della diagnostica del singolo caso secondo regole codificate a 

internazionale. Mediamente, in Italia, oltre l’80% dei casi è c

comportamento del tumore). La crescente disponibilità di archivi informatizzati ha consentito non solo una più veloce 

consultazione dei dati, ma anche una maggiore acquisizione di elementi caratterizzanti

assetto biologico, grading, stadiazione). 

Cartelle cliniche 

Le cartelle cliniche hanno un ruolo di precisazione e integrazione delle informazioni sui casi che spesso la gestione automat

non riesce a garantire. In genere sono consultate presso le Azienda Ospedaliere, più raramente presso i medici curanti.

 

Certificati di morte 

Rappresentano storicamente una delle fonti principali della registrazione dei tumori. Sono acquisibili tramite il flusso dell

schede di morte ASL/ISTAT che contengono l’indicazione della causa di morte. Tale fonte risulta essenziale per recuperare casi 

precedentemente sfuggiti alla rilevazione d’incidenza.

 

 

I Registri 

specializzati 

I Registri 

in attività 

Da dove provengono le informazioni raccolte dai Registri tumori? 

I Registri tumori raccolgono informazioni sia dalle aziende ospedaliere sia dai medici di famiglia

Schede di Dimissione Ospedaliera (Sdo) 

Raccolgono in sintesi le informazioni principali su ciascun ricovero di un paziente. Il vantaggio di questa fonte è legato alla 

disponibilità di queste informazioni per qualsiasi ricovero in strutture pubbliche o private effettuato su tutto il territori

La loro documentazione è quasi sempre disponibile su supporto magnetico. 

Archivi di anatomia e citologia patologica 

Questi archivi garantiscono il più alto livello di precisione della diagnostica del singolo caso secondo regole codificate a 

internazionale. Mediamente, in Italia, oltre l’80% dei casi è corredato da conferma isto-patologica (morfologica e 

comportamento del tumore). La crescente disponibilità di archivi informatizzati ha consentito non solo una più veloce 

consultazione dei dati, ma anche una maggiore acquisizione di elementi caratterizzanti la neoplasia (morfologia del tumore, 

Le cartelle cliniche hanno un ruolo di precisazione e integrazione delle informazioni sui casi che spesso la gestione automat

nere sono consultate presso le Azienda Ospedaliere, più raramente presso i medici curanti.

Rappresentano storicamente una delle fonti principali della registrazione dei tumori. Sono acquisibili tramite il flusso dell

ASL/ISTAT che contengono l’indicazione della causa di morte. Tale fonte risulta essenziale per recuperare casi 

precedentemente sfuggiti alla rilevazione d’incidenza. 

I Registri 

dei mesoteliomi 

medici di famiglia, sia dalle ASL, sia dalle 

ero di un paziente. Il vantaggio di questa fonte è legato alla 

disponibilità di queste informazioni per qualsiasi ricovero in strutture pubbliche o private effettuato su tutto il territorio italiano. 

Questi archivi garantiscono il più alto livello di precisione della diagnostica del singolo caso secondo regole codificate a livello 

patologica (morfologica e 

comportamento del tumore). La crescente disponibilità di archivi informatizzati ha consentito non solo una più veloce 

la neoplasia (morfologia del tumore, 

Le cartelle cliniche hanno un ruolo di precisazione e integrazione delle informazioni sui casi che spesso la gestione automatica 

nere sono consultate presso le Azienda Ospedaliere, più raramente presso i medici curanti. 

Rappresentano storicamente una delle fonti principali della registrazione dei tumori. Sono acquisibili tramite il flusso delle 

ASL/ISTAT che contengono l’indicazione della causa di morte. Tale fonte risulta essenziale per recuperare casi 
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Sono fonti di buona qualità 

La disponibilità di queste fonti, spesso informatizzate e ricche d’informazioni, ha permesso alla maggior parte dei Registri 

tumori italiani di raccogliere oltre ai dati anagrafici di base (sesso, età, data e luogo nascita, residenza) e alle 

caratteristiche del singolo tumore (sede, morfologia e comportamento) molte altre informazioni utili sia per il clinico, 

sia per l’epidemiologo. 

Infatti, molti Registri tumori raccolgono informazioni su: stadio tumorale, grading, marker, stato recettoriale, indicatori 

biologici, tipo di intervento e trattamenti effettuati. Per molti tumori inoltre vi è la disponibilità dello stato di screening 

(mammella, cervice e più recentemente colon-retto), utile per effettuare valutazioni d’efficacia degli screening oncologici. 

 

Consiglio regionale della Calabria III Commissione

Pagina 59 di 63



L'Associazione  

L'Associazione italiana registri tumori (AIRT) è nata a Firenze nel 1996 con l'intento di coordinare le attività dei Registri tumori 

già presenti in Italia. 

L'associazione svolge un'attività di raccordo metodologico tra i vari registri, sostiene direttamente la ricerca e la produzione 

editoriale. E' collegata alle corrispondenti associazioni in altri paesi a livello europeo e mondiale. 

Nel 2006, in occasione del X Convegno annuale, l'associazione ha cambiato nome, assumendo l'attuale denominazione 

AIRTUM. 

L'attività 

1. Lo scopo 

2. Gli obiettivi 

3. Le attività 

4. Gli interlocutori 

1. Lo scopo 

Scopo dell’Associazione è di consentire il confronto tra i dati epidemiologici riguardanti i tumori nelle diverse aree geografiche 

del Paese, di sorvegliare e valutare la patologia oncologica in termini di mortalità, incidenza e sopravvivenza, di studiarne 

l’andamento temporale e di comparare i risultati così ottenuti con quelli osservati a livello internazionale. A tal fine l’AIRTUM si 

impegna a garantire la qualità della rilevazione, la tempestività nell’offerta dei dati e il progressivo arricchimento delle 

informazioni disponibili. 

2. Gli obiettivi 

• Rendere disponibili dati d’incidenza, mortalità, sopravvivenza e prevalenza dei tumori in Italia agli organi del Servizio 

sanitario nazionale e alla comunità scientifica per facilitare la ricerca, la prevenzione e la pianificazione dell’assistenza in campo 

oncologico; 

• incentivare programmi di analisi congiunta dei dati al fine di garantire una dimensione nazionale alla pubblicazione di dati 

epidemiologici relativi alla frequenza dei tumori in Italia; 

• contribuire alla programmazione di nuove iniziative di registrazione dei dati e alla loro valutazione; 

• favorire la standardizzazione delle tecniche di registrazione; 

• promuovere una rete nazionale e internazionale dei tumori; 

• rappresentare e tutelare gli interessi professionali dei ricercatori e tecnici operanti presso i Registri tumori italiani in sede 

internazionale e locale; 

• lavorare per migliorare l’uso della registrazione dei dati attraverso linee guida che permettano la standardizzazione dei 

risultati e la costituzione di un forum per condividere le ricerche epidemiologiche più recenti. 

3. Le attività 

• Costituire una Banca Dati nazionale per calcolare gli indicatori di frequenza dei tumori in Italia con l’apporto delle 

informazioni raccolte dai registri tumori accreditati; 

• valutare in modo continuativo la qualità dei dati raccolti dai Registri Tumori associati (accreditamento); 

• incentivare, promuovere e sostenere studi e ricerche; 

• svolgere attività editoriali e di diffusione di pubblicazioni periodiche e librarie a carattere culturale, basate sull'uso della 

Banca dati nazionale; 

• organizzare corsi rivolti soprattutto alla formazione del personale dei Registri tumori; 

• organizzare la raccolta di fondi e materiale per promuovere e sostenere studi e ricerche; 

• organizzare seminari e convegni; 

• aderire a organizzazioni, enti, istituzioni, fondazioni nazionali o internazionali che perseguono scopi analoghi o 

complementari. 

4. Gli interlocutori 

A livello nazionale e internazionale sono: 
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Enti e Associazioni culturali e scientifiche 

• International Association of Cancer Registries 

• ENCR – European Network of Cancer Registries 

• Groupe pour l’Epidémiologie et l’Enregistrement du cancer dans les Pays de Langue Latine (gruppo dell’Ascensione) 

• Associazione italiana di epidemiologia 

• Associazione italiana di ematologia e oncologia pediatrica 

• Associazione italiana di oncologia medica 

• Società italiana di anatomia patologica e citologia 

• Società italiana di cancerologia 

• Società italiana di igiene 

• Società italiana di statistica medica 

• Comitato italiano salute e malattia 

Organismi e Istituti Scientifici 

• OMS - Organizzazione mondiale della sanità 

• IARC – International Agency for Research on Cancer 

• Ministero della salute 

• CCM – Centro di prevenzione e controllo delle malattie 

• ISS – Istituto superiore di sanità 

• ACC – Alleanza contro il cancro e IRCSS oncologici italiani 

• Assessorati Regioni e Province Autonome 

• ISPESL – Istituto superiore per la prevenzione e sicurezza del lavoro 

• Ministero dell’università e della ricerca 

• CNR – Consiglio nazionale delle ricerche 

• Altri organi tecnici e consultivi del Ministero della salute e dell'ambiente  

Aggiornamento: maggio 2010 

 
 
 

La nuova banca dati AIRTUM 

La banca dati AIRTUM è il grande archivio nazionale, ospitato presso l'Istituto per lo Studio e la Prevenzione Oncologica di 

Firenze, in cui confluiscono tutti i dati sui tumori raccolti dai singoli registri accreditati. Attualmente vi sono depositate 

informazioni su:  

• oltre due milioni di malati di tumore 

(2.324.564 tumori maligni diagnosticati nel periodo 1967-2011) 

• oltre un milione di deceduti per tumore 

(1.071.414 decessi avvenuti nel periodo 1967-2011). 

Prima di entrare nella banca dati devi sapere che... 

Qui non trovi le stime riguardanti tutto il territorio nazionale, ma i dati reali registrati in alcune aree del Paese  

La registrazione dei tumori non viene effettuata in modo sistematico in tutta Italia; il 51% della popolazione è coperto da un 

registro accreditato di popolazione (vedi mappa e copertura dei registri di popolazione). Solo dove c'è un registro i tumori vengono 

contati uno a uno (dati osservati). Per il resto del territorio si procede in modo diverso: si producono stime statistiche a 

partire dai dati di incidenza delle aree coperte e dai dati di mortalità forniti dall'Istat. 

Nella banca dati AIRTUM (e in questo sito) non si trovano le stime riguardanti le aree non coperte, né le stime riguardanti 

l'Italia intera o le singole regioni, ma si trovano i dati reali:  
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• dei singoli registri tumori 

• dell'insieme dei registri (Pool) 

• dei registri raggruppati per macroaree (Nord-Est, Nord-Ovest, Centro, Sud) 

 

Documenti  

Se ti interessa puoi leggere: 

• il protocollo operativo per la gestione della Banca Dati AIRTUM  (solo per gli utenti registrati); 

Quesiti 

Chi controlla la qualità dei dati? 

Prima di essere inviati alla banca dati nazionale, i casi vengono codificati dai singoli registri secondo le regole della 

classificazione internazionale delle malattie per l'oncologia (ICD-O 3). La qualità dei dati viene controllata prima e dopo l'invio 

alla banca dati. 

L'analisi degli indicatori di qualità mostra un buon livello di completezza e validità dei dati raccolti e rassicura sulla 

confrontabilità nelle diverse aree. L'alta qualità dei dati prodotti dall'AIRTUM è dimostrata anche dalla costante inclusione degli 

stessi nelle pubblicazioni internazionali sul cancro (Eurocare, Cancer in five continents, ecc.) 

 

I Registri tumori pubblicano dati già vecchi? 

Il Rapporto AIRTUM 2011 pubblica i dati di sopravvivenza dei malati di tumore fino all'anno 2007, ma questo non significa che 

i dati pubblicati siano vecchi: considerate le problematiche connesse all’accesso alle fonti informative, la complessità del 

processo di raccolta, valutazione e archiviazione delle informazioni svolto dai Registri Tumori, questi sono i primi dati 

raggiungibili. L'AIRTUM garantisce un'ottima qualità del dato, ma le sue procedure implicano almeno tre anni di lavoro per la 

pubblicazione di un anno di incidenza, lo stesso avviene nei registri tumori degli altri paesi europei e statunitensi. La lunghezza 

dei tempi di pubblicazione è variamente determinata dalle numerose fasi di lavoro seguite dai Registri. L'AIRTUM è comunque 

impegnata a ridurre i tempi di produzione dei propri dati. 

 

 

Schede tumori 

I tumori più frequenti 

Per questi tumori sono state elaborate tre schede: 1. una scheda complessiva semplificata, 2. una scheda approfondita su 

incidenza e mortalità, 3. una scheda approfondita sulla sopravvivenza. 

• Tumore del polmone 

• Tumore della mammella 

• Tumore della prostata 

• Tumore dello stomaco 

• Tumore del colon 

• Tumore della vescica 

Per tutti gli altri tumori sono riportate due schede: 1. una scheda con presentazione approfondita su incidenza e mortalità, 2. 

una scheda con presentazione approfondita sulla sopravvivenza. 

• Tumori delle vie aerodigestive superiori 
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• Tumore dell'esofago 

• Tumore del colon-retto 

• Tumore del retto 

• Tumore del fegato 

• Tumore della colecisti 

• Tumore del pancreas 

• Tumore dell'osso 

• Melanoma cutaneo 

• Tumori della cute non melanomatosi 

• Mesotelioma 

• Sarcoma di Kaposi 

• Tumore dei tessuti molli 

• Tumore della cervice uterina 

• Tumore del corpo dell'utero 

• Tumore dell'ovaio 

• Tumore del testicolo 

• Tumore del rene e delle vie urinarie 

• Tumore del cervello 

• Tumore della tiroide 

• Linfoma di Hodgkin 

• Linfomi non Hodgkin 

• Mieloma multiplo 

• Leucemie 

• Tutti i tumori 
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