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I l manifesto sociale
I tumori uroteliali. Malattia orfana?

Con il termine carcinoma uroteliale si intende un tumore maligno che interessa l’urotelio, ovvero il tessuto che riveste 
internamente le vie urinarie.
Questo tipo di tumore può essere localizzato in diverse sedi anatomiche tra cui:
•	 la pelvi renale, cioè l’area che occupa la porzione centrale del rene;
•	 gli ureteri, cioè il condotto che consente all’urina di passare dai reni alla vescica;
•	 la vescica, cioè l’organo muscolare cavo che raccoglie l’urina prodotta dai reni;
•	 l’uretra, cioè il canale che trasporta l’urina dalla vescica verso l’esterno.

Il problema

Circa i due terzi delle diagnosi relative ai tumori uroteliali riguardano i tumori non muscolo invasivi (cosiddetti superficiali) della 
vescica che rientrano, comunque, nella categoria definita sempre dei tumori “maligni”.
A differenza di quanto si potrebbe pensare, il percorso di cura di questo tipo di tumori si sviluppa in un arco temporale di molti 
anni e spesso finisce per concludersi, dopo una serie di azioni che mirano al mantenimento della vescica, in una probabile 
cistectomia radicale. 

Oltre alle difficoltà legate alla qualità della vita dei pazienti, elevatissimi 
sono i costi che il Servizio Sanitario Nazionale deve sostenere per i 
controlli e le terapie di mantenimento di questo tipo di tumori. Allo 
stato attuale, inoltre, non si sono ancora affermati trattamenti capaci 
di garantire una guarigione definitiva. 

La ricerca, infatti, solo negli ultimi anni ha iniziato ad investire, 
soprattutto per quanto riguarda la fase avanzata e metastatica di 
questa patologia. Oggi, la conservazione della vescica rappresenta 
una grande opportunità ed è al centro dei dibattiti congressuali degli 
urologi.
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I carcinomi uroteliali sono rappresentati, per il 95 per cento, dal carcinoma vescicale e si collocano al quarto posto di 
frequenza rispetto agli altri tipi di tumore interessando, attualmente, circa 315mila persone in Italia. 
Ogni anno sono circa 30mila le nuove diagnosi della malattia che colpisce nell’80 per cento dei casi il sesso maschile. Si 
tratta, infatti, di tumori 4 volte più frequenti negli uomini e che mediamente si manifestano principalmente dopo i 60 anni. 
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In ambito oncologico prioritaria è la prevenzione ma, nel caso dei tumori uroteliali, prevale purtroppo uno scenario 
contraddittorio che può essere ricondotto a queste criticità:

•	 l’assenza di test di screening efficaci, realizzabili su ampia scala; 
•	 la scarsa conoscenza di fattori di rischio quali il fumo, che risulta la causa primaria anche per questo tipo di tumori, 

esposizione professionale a sostanze chimiche, il consumo eccessivo di alcol e la mancata osservanza di corrette 
norme comportamentali come il mantenimento di un’adeguata idratazione e, quindi, della diuresi che può contribuire 
a diluire eventuali elementi carcinogeni presenti in vescica favorendone, dunque, l’eliminazione;

•	 la scarsissima attenzione alla presenza di sangue nelle urine – l’ematuria - principale segno precoce, e potenzialmente 
sospetto, della presenza della malattia. Questa manifestazione viene spesso interpretata e trattata come fosse una 
semplice cistite ma da qui deriva, in genere, un ritardo diagnostico anche di 6-8 mesi;

•	 la bassa conoscenza di altri possibili ma non trascurabili sintomi come la necessità di urinare frequentemente o il 
manifestarsi di infezioni ricorrenti. Nelle donne questa tipologia di problemi è addirittura accentuata.

RIDOTTO MARGINE PER LA PREVENZIONE

TROPPE LACUNE  E RITARDI NEL PERCORSO CLINICO
Per quanto riguarda anzitutto il tumore infiltrante, quello cioè che richiede l’asportazione della vescica, lo scenario 
terapeutico dei tumori uroteliali si caratterizza per il fatto di dar vita a molti fenomeni di forzata mobilità sanitaria che vede 
molti pazienti costretti a rivolgersi a strutture presenti fuori alla propria regione di residenza. Accade spesso, infatti, che il 
disomogeneo livello delle strutture sanitarie nei diversi contesti regionali imponga di cercare altrove, anche in regioni non 
limitrofe alla propria, prestazioni sanitarie di miglior livello con conseguenti ricadute economiche molto pesanti a carico del 
Sistema Sanitario e una elevatissima spesa out of pocket.
Per la cura dei tumori superficiali, invece, va evidenziata l’invasività delle ricorrenti attività diagnostiche e terapeutiche 
generatrici di complicanze infiammatorie che, in alcuni casi, possono essere la causa della rinuncia alle terapie. 
Va sottolineato poi che per i pazienti candidabili alla cistectomia radicale si pone il tema della derivazione urinaria con 
sacchetto esterno o neovescica ricostruita con un pezzo di intestino oltre alla scelta dell’approccio chirurgico. Spesso ci 
si trova di fronte a un bivio tra il metodo tradizionale, cosiddetto “open”, e quello basato sull’impiego della robotica che 
peraltro è disponibile solo in un limitato numero di strutture. 
Di grande rilievo è pure il tema dell’offerta terapeutica che non sempre risulta condivisa tra i diversi specialisti: l’approccio 
sembra, infatti, più improntato a un criterio di multidisciplinarietà piuttosto che a quello di interdisciplinarietà che 
consentirebbe, invece, di fare rete tra le diverse figure di clinici in gioco: urologi, oncologi e radioterapisti. Quest’ultima 
difficoltà, peraltro, è aumentata dalla scarsa presenza di centri d’eccellenza in tutto il territorio nazionale.
C’è poi la necessità di fare chiarezza tra riabilitazione e recupero funzionale: mentre la prima, infatti, mira a ristabilire una 
funzione lesa ed è inclusa nei Lea, il recupero funzionale si prefigge il ripristino di condizioni fisiche tali da consentire la 
ripresa di una vita normale. Proprio questo è l’obiettivo da perseguire nel caso dei tumori uroteliali in cui il paziente non deve 
diventare un malato cronico ma deve riappropriarsi della propria autonomia e della propria esistenza. 
Infine, lo scarso interesse finora rivolto a tali neoplasie per ciò che riguarda gli aspetti della Ricerca ha come conseguenza 
una limitata innovazione dei trattamenti medici e chirurgici con serie problematiche legate agli effetti permanenti della 
chirurgia demolitiva.
Per questa ragione nei casi di tumore superficiale vengono ancora impiegati come “gold standard” preparati in uso da oltre 
40 anni (Mitomicina nel basso grado e BCG nell’alto grado); per quanto riguarda il tumore infiltrante, la cistectomia resta 
ancora la soluzione radicale che offre maggiori garanzie di guarigione.
Alla luce di queste considerazioni può essere giustificata l’attribuzione ai tumori uroteliali della qualifica di “malattia orfana”. 



Come alzare il livello della risposta sanitaria? Quali interventi mettere in campo? Che cosa manca per migliorare l’accesso alle cure? 
Che fare:

•	 avviare al più preso una mappatura dei Centri di qualità con l’istituzione di una rete coordinata e di un Registro dei pazienti;
•	 uniformare la qualità assistenziale a livello inter e intraregionale, in una logica di inter e di multidisciplinarietà;
•	 definire l’attuazione dei Percorsi Diagnostici Terapeutici Assistenziali (PDTA). Questi ultimi devono definire le prestazioni che si 

fanno in ospedale e quelle che si possono cominciare a fare anche sul territorio, soprattutto per quanto riguarda i controlli e il 
follow up;

•	 certificare percorsi integrati impostati sulla logica del “patient journey”, ossia sulla realtà del singolo paziente, per offrire la 
migliore opportunità di cura. Il paziente deve sentirsi seguito in ogni momento della terapia e del recupero funzionale, anche a 
tutela della sua qualità della vita;

•	 istituire, in tempi ragionevolmente ristretti, strutture di prossimità territoriale in grado di ridurre tempi e necessità di spostamento 
per il paziente, in particolare nel periodo post - operatorio;

•	 dar vita a entità  specializzate nella riabilitazione e, soprattutto, nel recupero funzionale;
•	 investire nella ricerca in un’ottica conservativa, e garantire sempre un agevole ed equanime accesso a quanto l’innovazione 

rende disponibile in termini di terapie e tecnologie;
•	 codificare la centralità del ruolo e del contributo delle associazioni dei pazienti nella validazione dei processi organizzativi e dei 

percorsi di cura, ivi compreso il monitoraggio e la valutazione dei servizi erogati (assistenza, dispositivi, follow up, ecc.);
•	 definire e garantire percorsi formativi e identificare modalità di motivazione del personale sanitario (compresi i Medici di 

Medicina Generale e i ginecologi). Presupposti, questi, irrinunciabili per assicurare la massima efficacia ed efficienza dei percorsi 
terapeutici;

•	 procedere con urgenza alla stesura di Linee Guida per un accertamento più equo e coerente dello stato invalidante, al fine 
di superare la disomogeneità di giudizio nelle Commissioni medico-legali dell’Inps riguardanti i pazienti affetti da tumore alla 
vescica, e all’introduzione del cosiddetto Certificato Oncologico;

•	 assicurare la massima attenzione alla sfera psico - emotiva nel linguaggio impiegato nella comunicazione al paziente e ai 
caregiver, a partire dalla fase di restituzione della diagnosi e durante tutto il percorso;

•	 promuovere e sostenere campagne di sensibilizzazione, a livello nazionale, con il coinvolgimento attivo delle istituzioni, delle 
Società scientifiche e delle Associazioni dei pazienti e di tutti i soggetti attivi (Ministero, Regione, ASL, Società Scientifiche, 
Associazione pazienti, Organizzazioni Civiche);

•	 si raccomanda, da ultimo, l’elaborazione di un vademecum (certificato dall’Autorità sanitaria) ad uso dei pazienti e dei caregiver 
quale strumento di facilitazione e supporto e la diffusione della disability card.
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