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OGGETTO: Registro Tumori. Disposizioni operative per l'asmesagli archivi regione
denominate DW -Clone ed Anagrafe Sanitaria regionale degli Agsiall' AOU
Citta della Salute e della Scienza di Torino, &teldel registro tumori per la Regi
Piemonte

Il Registro Tumori € finalizzato a svolgere studii@rca scientifica in campo medico, biomedico
ed epidemiologico, in quanto strumento idoneo perdlutazione epidemiologica dei bisogni e dei
risultati e per accrescere l'utilizzo delle inforon@ni sulla patologia oncologica, lo studio delle
caratteristiche cliniche e patologiche, gli andatnemporali, la distribuzione territoriale dei ¢as

la conoscenza dei percorsi diagnostico-terapeutici;

La Regione Piemonte, con L.R. n. 4 dell'11.04.2@Miciplina dei Registri regionali di rilevante
interesse sanitario” ha confermato la funzioneRkistro Tumori regionale, autorizzato a operare
ai sensi dell'art. 4 del Regolamento Europeo GDPRHZD16.;

Il D.P.G.R. n. 81/2020 ha individuato quale titelatel trattamento dei dati personali contenuti nel
Registro Tumori 'AOU Citta della Salute e dellei&Gwze di Torino, presso cui e istituito il Registro
attribuendone la gestione amministrativa, tecneccan®rmatica del Registro Tumori;

Con Deliberazione di Consiglio Regionale n. 2917I53el 27/06/2023 e stato approvato il
Regolamento recante norme per il funzionamentdregistro Tumori della Regione Piemonte;

Con Decreto del 1/08/2023 il Ministero della Salh#edisciplinato il registro nazionale dei tumori
che allart. 8 — fonte dati —, comma 2 stabiliscee ci Centri di riferimento regionali,
indipendentemente dalla residenza del soggettojisisgono i dati oggetto del registro dalle
seguenti fonti:

* archivio regionale/provinciale delle Schede di disioni ospedaliere (SDO), contenenti diagnosi
di tumore o relative ai soggetti iscritti o da igere nel Registro tumori regionale, al fine di
individuare nuovi casi non registrati ovvero, ovecessario, verificare i dati gia' inseriti nel
Registro medesimo;

» archivi delle aziende sanitarie, degli Istitutirdiovero e cura a carattere scientifico (IRCCS) e



delle strutture sanitarie pubbliche, private acitatel e private autorizzate, limitatamente alle
informazioni ivi contenute correlate alle patologienorali, al fine di implementare il Registro
con riferimento ai casi segnalati ed aggiornar@atistro tumori con l'inserimento di eventuali
ulteriori casi, in particolare da archivi: dellehsde di morte relativamente ai soggetti con
diagnosi di neoplasia definita dal Registro tun@oai soggetti con neoplasia come causa di morte
o condizione morbosa rilevante per il decessogdsdrtelle cliniche, di anatomia patologica, di
laboratorio, di radiodiagnostica e delle scienzeicbe delle prestazioni ambulatoriali, delle
prescrizioni farmaceutiche, delle esenzioni ticker patologia oncologica, delle protesi di
interesse oncologico, delle prestazioni di ria@adlibne di interesse oncologico, delle vaccinazioni
di interesse oncologico; delle lettere di dimissmspedaliere e relazioni cliniche.

I medesimo decreto ministeriale all'art. 8, comrBastabilisce, inoltre, che ogni Centro di

riferimento regionale verifica la regione di resida degli assistiti i cui dati risultino nelle fouti

cui al comma 2 attraverso i servizi messi a dispose dall’Anagrafe nazionale assistiti, e, per la
popolazione che risiede nella regione, inserisdatii nel Registro tumori di rilevanza regionale e,
per gli assistiti residenti in altre regioni o prose

autonome, trasmette i dati rilevati al Centro tkrimento della regione o provincia autonoma di
residenza dell'assistito.

Considerato che la Regione Piemonte dispone di sokzione per la gestione della
pseudonimizzazione dei dati degli archivi regiortidhominata DW — Clone, come regolato dalla
D.G.R. n. 3-3259 del 10/01/2012, (Progetto "Realmrane del Sistema di Anonimizzazione
Reversibile del patrimonio informativo sanitarioApprovazione del "Disciplinare delle modalita
di accesso al patrimonio informativo sanitario cegile e di esercizio della funzione di reversiailit
dei dati a fronte di qualificate esigenze" - Digpmsi organizzative in ordine all'istituzione dell
funzione di anonimizzazione.) per assicurare ihpietilizzo del patrimonio informativo regionale
per le attivita istituzionali di programmazione iecdntrollo, per gli studi epidemiologici e per le
attivita di ricerca;

Considerato che la Regione Piemonte dispone di raf@agSanitaria regionale degli Assistiti
regolata dalla D.G.R. n. 87-11914 del 28/07/2008té®a integrato regionale di sanita' elettronica.
Awvio del programma e approvazione del disciplin@echivio unico regionale degli assistiti -
organizzazione e modalita’ di gestione"(AURA))Jauper effettuare il raffronto dei dati anagrafici
dei soggetti iscritti 0 da iscrivere nel RegistnanTori con i dati anagrafici contenuti nella predett
Anagrafe, al fine di verificarne ove necessaricditezza e I'aggiornamento dei dati e individuare
eventuali duplicazioni.

Considerato la Regione Piemonte e tutte le ASRatetorio piemontese hanno nominato il CSI
Piemonte Responsabile per il trattamento dei dati.

Si ritiene pertanto necessario per l'attuaziondedihalita del registro tumori da parte del Centro
regionale di riferimento, che la Regione Piemomteda disponibile ad AOU Citta della Salute e
della Scienza di Torino, titolare del registro tduzione per la gestione della pseudonimizzazione
dei dati degli archivi regionali denominata DW -of# per le attivita di verifica e confronto dei
dati del Registro stesso con gli ulteriori archindicati dal Regolamento all’art. 6 ell'allegat@lla

D. C. R. n. 291-15277 del 27/06/2023 in modaliteaysknimizzata, nelle modalitd conformi a
guanto previsto dal Disciplinare della richiamat&m® 10 gennaio 2012, n. 3-3259 e secondo
specifico accordo di nomina con CSI Piemonte giasponsabile per il trattamento dati effettuato
mediante questa soluzione.

Si ritiene inoltre necessario per consentire la gleta implementazione da parte di Regione
Piemonte del registro nazionale dei tumori da pdek Centro regionale di riferimento, che la



Regione Piemonte renda disponibile ad AOU Cittdad8hlute e della Scienza di Torino, titolare

del registro, l'utilizzo in sola modalita interragane dell’Anagrafe Sanitaria regionale degli

Assistiti regolata dalla D.G.R. n. 87-11914 del(Z82009 nella sua completa visualizzazione al fine
di poter effettuare il raffronto dei dati anagrafaei soggetti iscritti o da iscrivere nel Registro

Tumori con i dati anagrafici contenuti nella predeinagrafe, al fine di verificarne ove necessario
'esattezza e I'aggiornamento dei dati e individuaventuali duplicazioni.

L' AOU Citta della Salute e della Scienza di Torifarnisce con cadenza annuale ed a ogni
variazione infrannuale alla Regione Piemonte I'etedel personale autorizzato all’accesso delle
banche dati SDO-DW Clone ed AURA per le relativigilmiizioni di credenziali e profili ad opera
del CSI Piemonte, in quanto ente Responsabilea®himento dei dati per Regione Piemonte.

Ritenuto riportare il flusso dei dati necessarigpatseguimento delle finalita del Registro Tumori
mediante accesso agli archivi regionali cosi irdligito:

a) L' AOU Citta della Salute e della Scienza diifiortrasmette annualmente in forma nominativa al
CSI-Piemonte il file elaborato degli archivi di Aoenia Patologica delle Aziende piemontesi € il
file del Registro aggiornato all’'ultimo anno disjiafe, su spazio protetto con accesso dedicato
(soluzione MOBS);

b) Il CSI-Piemonte pseudonimizza, con chiave gdaead hoc per ciascun periodo di competenza
per I'elaborazione dei dati, entrambi i file delnpoia) e li correla mediante id anonimo agli archiv
regionali su DWCLONE delle schede SDO, dellAnagraégionale degli Assistiti e delle schede
Decessi, a cui sono applicati appositi criteri €liegione delle variabili definiti a priori (pubbét

dal Titolare del Registro su apposita sezione delistituzionale) e dei record relativi ai soggett
previsti dal Registro;

c) Analizzando e integrando le informazioni, il p@male del Registro Tumori produce il file
aggiornato del Registro e il file con la lista direlle cliniche da richiedere alle ASR gli ulterio
approfondimenti, nel medesimo spazio dedicato piete (MOBS);

d) Entrambi i file al punto c) vendono reidentitice restituiti in forma nominativa dal CSI-
Piemonte all’ AOU Citta della Salute e della Scieerdi Torino su ulteriore spazio protetto con
accesso dedicato (soluzione SDS);

e) 'AOU procede alla richiesta alle Aziende detlartelle cliniche selezionate per concludere il
processo di registrazione. Il file definitivo dele@tstro in forma nominativa € conservato dal
Registro Tumori presso I'A.O.U Citta della Salutéedla Scienza di Torino ed e trasmesso I'anno
successivo al CSI-Piemonte per riprendere il flissswuale di registrazione.

| criteri di selezioni delle variabili, necessadrpe finalita del Registro Tumori, verranno aggti

e pubblicati sul sito del Registro Tumori.

Relativamente ai referti di Anatomia Patologicalle aartelle cliniche individuate dal Registro
Tumori come necessarie per le finalita perseg@ssj dovranno essere trasmessi dalle Aziende
Sanitarie, dagli Istituti di Ricovero e Cura a Gtaee Scientifico (IRCCS) e dalle strutture saméar
private accreditate, e le residuali fonti dati pgsgwlal Regolamento saranno acquisiti da parte del
Registro dietro specifica convenzione da stipularsiura dellAOU Citta della Salute e della
Scienza di Torino con tutti gli Enti del perimesanitario del territorio piemontese.

Considerato che il presente atto non comporta @ugiuntivi per il bilancio regionale ed attestata
la regolaritd amministrativa ai sensi della D.GR.gennaio 2024, n. 8-8111.

IL DIRETTORE
Richiamati i seguenti riferimenti normativi:

* L.R.n.4dell'l1.04.2012;
+ D.P.GR. n. 81/2020;



D. C. R. n. 291-15277 del 27/06/2023;

» Decreto Ministero della Salute 1/08/2023;
 D.GR.n.3-3259 del 10/01/2012,;

* D.GR.n.87-11914 del 28/07/2009;
 D.G.R. 25 gennaio 2024, n. 8-8111.;

determina

di rendere disponibile ad AOU Citta della Salutdela Scienza di Torino, titolare del registro
tumori per la Regione Piemonte la soluzione pegdstione della pseudonimizzazione dei dati
degli archivi regionali denominata DW — Clone peattivita di verifica e confronto dei dati del
Registro stesso con gli ulteriori archivi indicdtil Regolamento all’art. 6 dell'allegato 1 alla D.
C. R. n. 291-15277 del 27/06/2023 in modalita pseudizzata, nelle modalita conformi a
quanto previsto dal Disciplinare della richiamat&IR. 10 gennaio 2012, n. 3-3259;

di rendere disponibile ad AOU Citta della Saluteletla Scienza di Torino, I'accesso in sola
modalita interrogazione all’Anagrafe Sanitaria cegile degli Assistiti regolata dalla D.G.R. n.
87-11914 del 28/07/2009 nella sua completa vispatione al fine di poter effettuare il raffronto
dei dati anagrafici dei soggetti iscritti o da igere nel Registro Tumori con i dati anagrafici
contenuti nella predetta Anagrafe, al fine di veafne ove necessario l'esattezza e
I'aggiornamento dei dati e individuare eventualplitazioni;

di dare atto che AOU Citta della Salute e della&eBza di Torino titolare del registro tumori per la
Regione Piemonte fornisce con cadenza annualeRaligone Piemonte I'elenco del personale
autorizzato all'accesso delle banche dati SDO-DWh€led AURA per le relative attribuzioni di
credenziali e profili ad opera del CSI Piemonteguanto ente Responsabile del trattamento dei
dati per Regione Piemonte;

di dare atto che relativamente ai referti di Anatmatologica e alle cartelle cliniche individuate
dal Registro Tumori come necessarie per le fingdg#iseguite, saranno oggetto di specifica
convenzione da stipularsi a cura dellAOU Cittalae3alute e della Scienza di Torino con tutti
gli Enti del perimetro sanitario del territorio pientese;

di dare atto che il presente atto non comportai @ggiuntivi per il bilancio regionale.

IL DIRETTORE (A1400B - SANITA")
Firmato digitalmente da Antonino Sottile



