I ‘NUMERI’ DEL NUMERO VERDE 800.23.73.03

Oltre 4 mila telefonate nel 2004: a chiamare sono più gli uomini rispetto alle donne (circa 2600 contro 1900) e più i famigliari  che i malati (2800 contro 1700). Gli utenti maggiori sono i lombardi (1495) seguiti dai laziali (1422). Sono questi i ‘numeri’ principali del Numero Verde dell’AIOM, a disposizione dei cittadini dall’aprile 2003, 5 giorni la settimana, dal lunedì al venerdì dalle 13 alle 17. 

Il dato più interessante indica i parenti dei malati come gli utenti principali del servizio: segno che il tumore non è più vissuto, come un tempo, con senso di vergogna e paura di condanna senza appello. Chi vive sulla propria pelle questa condizione privilegia il lato umano: cerca aiuto psicologico, una voce amica, qualcuno disposto ad ascoltarlo o una conferma sulla qualità delle cure ricevute. Molti inoltre telefonano per amore della verità, perché temono che medici e familiari li tengano all’oscuro sulle reali condizioni e speranze di guarigione. A chiamare sono però anche medici, giornalisti, studenti per avere informazioni su nuovi trattamenti, per contattare centri dove vi sono gruppi di studio o dove sono disponibili dati e ricerche.

In generale la richiesta più frequente è di conoscere i nomi di oncologi specializzati nel tumore che ha colpito il malato, nella speranza che un professionista più ‘autorevole’ possa fornire nuove prospettive di cura o anche solo dare maggiori spiegazioni sulla malattia.

Spesso chi chiama chiede gli indirizzi di strutture diverse da quelle dove il paziente è in cura. Sono soprattutto i centri oncologici di Milano, Roma e Torino quelli più ‘ambiti’ per prenotare una visita. Ma in generale tutte le oncologie del Nord sono richieste da pazienti del Sud, segno evidente di una mancanza di fiducia nei confronti degli ospedali del proprio territorio.  Pazienti e familiari chiedono inoltre spiegazioni sulla diagnosi - il significato di alcuni termini, gli indici, i valori - informazioni sui farmaci e sulla prevenzione. 

Ciò che emerge chiaramente dalle telefonate è la solitudine del malato. Soprattutto viene evidenziata una mancanza di supporto clinico e psicologico durante l’intera storia della malattia da parte del medico di famiglia. In alcuni casi appare problematico anche il rapporto interpersonale tra paziente ed oncologo medico, che limita il desiderio di richiesta da parte del malato di informazioni aggiuntive.

Infine viene sollevato il problema delle liste d’attesa, in alcuni casi e per alcuni tipi di tumori ancora troppo lunghe.

Ecco comunque alcuni esempi di domande rivolte agli operatori del Numero Verde. Le risposte sono disponibili nel libro.

· Che cos’è uno studio clinico?

· tutti possono partecipare a uno studio clinico?

· quali sono i criteri di arruolamento?

· a chi bisogna rivolgersi per sapere se si hanno i requisiti per partecipare a uno studio clinico?

· Come si fa a sapere se esiste una predisposizione genetica al cancro?

· Quale medico deve consultare chi ha una diagnosi di cancro?

· È importante lo screening oncologico?

· Che cosa è la metastasi?

· Cosa si intende per remissione?

· Che cos’è il linfedema?

· Cosa si intende per grado istologico?

· Cos’è l’indice proliferativo?

· Cosa significa TAC?

· Cos’è la scintigrafia?

· Cos’è la PET?

· Cos’è il Pap Test? Perché si chiama così?

· È possibile rimanere incinta durante la terapia?

· Posso allattare dopo aver subito un intervento di chirurgia conservativa?

· Posso allattare dopo aver fatto la radioterapia?

· Cosa sono gli anticorpi monoclonali?

· Cosa contiene la cartella clinica?

· Cosa si intende per farmaco sperimentale?

· Quanto tempo impiega un farmaco sperimentale per essere disponibile a tutti?

· Ci sono differenze nei tempi di approvazione dei farmaci tra i vari paesi europei?

· Cosa devo fare quando ho terminato la terapia?

· A chi devo rivolgermi?

· Il mio interlocutore è l’oncologo o il medico di famiglia?

· La mammografia è pericolosa?

· Se non faccio la chemioterapia cosa mi succede?

· Posso rifiutarmi?

· Ci sono interazioni tra chemioterapia e vaccino antinfluenzale?

· Cos’è il test HER2? Quando si deve fare?

