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EMICRANIA,  
UNA MALATTIA COMPLESSA 

L’emicrania è una malattia diffusa con 
una prevalenza del 14,7% nella popola-
zione mondiale e tra il 25-43 % in quella 
italiana (32,9% nelle donne e 13% negli 
uomini).
Presenta una disabilità multifattoriale 
dovuta:
a) in primo luogo alla patologia che si 
caratterizza per una sintomatologia grave 
e invalidante, ricorrente, che determina 
un’importante limitazione nelle attività 
quotidiane classificandosi, in base al 
parametro YLDs (Years Lived with Di-
sability - Anni vissuti con disabilità),  al 
secondo posto tra le dieci cause principa-
li e più importanti di disabilità al mondo, 
in Italia al terzo nella fascia di età tra i  
14 e i 49 anni,  in cui è richiesta più pre-
senza negli studi, impegno nella famiglia 
e maggiore produttività nel lavoro, e al 
primo tra le malattie neurologiche sotto 
i 50 anni (1,2,3);
b) alla frequente associazione con diver-
se comorbilità neuropsichiatriche, in par-
ticolare ansia, depressione, disturbi del 
comportamento e dell’affettività, che non 
solo peggiorano ulteriormente la qualità 
di vita, ma influiscono negativamente 
nella risposta al trattamento (4,5,6);
c) agli effetti collaterali indotti dalla 
terapia - difficoltà di concentrazione, 
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sonnolenza, astenia, diminuzione del 
tono dell’umore; 
d) all’interferenza nell’ambito delle at-
tività familiari, nelle relazioni sociali, 
nel percorso di studio, nel lavoro con 
ricadute sulla carriera e sul reddito per 
presenteismo e stigmatizzazione (7,8);
e) infine al fatto che l’attacco doloroso 
viene vissuto al pari di un evento stres-
sante, inducendo un disturbo simile allo 
stress post-traumatico caratterizzato da 
sintomi intrusivi, evitamento, alterazioni 
cognitive e dell’umore (9).
L’emicrania può essere definita una ma-
lattia cronica non solo da un punto di 
vista temporale, perché può manifestarsi 
in età infantile-adolescenziale e accom-
pagnare l’individuo per tutto l’arco della
vita, fino all’età anziana (10,11), ma an-
che da un punto di vista clinico per la 
trasformazione di una forma episodica in 
forma cronica - cefalea per più di quindici 
giorni al mese per più di tre mesi (12).
È una malattia con un significativo im-
patto socio-economico per gli onerosi 
costi diretti (visite, esami diagnostici non 
necessari, inappropriato utilizzo di far-
maci ecc.) e indiretti (perdita di giornate 
lavorative e di produttività) (13,14,15). 
Infine, sebbene le crescenti conoscenze 
scientifiche la descrivono una malattia 
complessa per il coinvolgimento di 
strutture vascolari, neurotrasmettitoriali, 
genetiche e per le alterazioni di quel net-

work cerebrale coinvolto nel dolore ce-
falico, nella regolazione dell’attivazione 
emozionale dello stesso e nei comporta-
menti adattativi, non è ancora così ben 
considerata e quindi sottodiagnosticata. 
E nonostante la disponibilità dell’innova-
tiva target therapy con anticorpi mono-
clonali anti-CGRP per la profilassi e con 
farmaci sintomatici selettivi e specifici 
(triptani, ditani, gepanti) solamente il 10% 
dei soggetti emicranici è adeguatamente 
curato (16,17,18).

UN NUOVO MODELLO  
DI MEDICINA

La medicina narrativa (MN) o medici-
na basata sulla narrazione (MBN) può 
considerarsi un nuovo modello di fare 
medicina, non di immediata e semplice 
comprensione dalla comunità scientifi-
ca, in quanto unisce due termini che 
“apparentemente” non hanno nulla da 
condividere. Una domanda che viene 
solitamente fatta è del come sia possibile 
accostare il termine medicina al termine 
narrazione, la quale non ha quel rigore 
richiesto dalla scienza medica nella sua 
applicazione metodologica. Sta di fatto 
che non sono due concetti contrapposti, 
non solo perché medicina e narratolo-
gia condividono lo stesso significato 
epistemologico del prendersi cura, ma 
perché l’approccio narrativo alla salute, 
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IN BREVE

● L'emicrania si avvale oggi di terapie specifiche, con dimostrata 
efficacia. Ciononostante un'ampia quota di pazienti non viene 
adeguatamente curata. La medicina narrativa in associazione al 
trattamento farmacologico potrebbe rappresentare una nuova 
opportunità al fine di migliorare la gestione della malattia e, 
soprattutto, la qualità di vita del paziente



NUMERO 1 · 2021
30

la NEUROLOGIA italiana

LA MEDICINA NARRATIVA

inteso come racconto dell’esperienza del 
vissuto con la malattia, rappresenta un 
continuum conoscitivo nel processo di 
diagnosi e cura, capace di  costruire 
una relazione terapeutica più solida, 
una vicinanza relazionale tra il clinico, 
il caregiver e la persona con malattia 
disabilitante,  cronica e complessa, quale 
l’emicrania. 
Conosciamo diversi linguaggi narrativi 
che hanno raccontato e raccontano la 
malattia: in letteratura, nel teatro, nell’ar-
te e nella nutrita filmografia. E in medi-
cina? Se ne parla solamente da poco 
più di vent’anni.
È il 1999 quando Trisha Greeenhal-
gh, epidemiologa del King’s College di 
Londra pubblica un articolo sul British 
Medical Journal “Why study narrative”, 
utilizzando l'espressione Narrative Ba-
sed Medicine  (NBM) provocatoria per la 
Evidence Based Medicine (EBM), valida 
nella sua metodologia nel dimostrare pro-
ve di efficacia di un trattamento, di test 
diagnostici utili al processo decisionale, 
ma asettica sul piano emozionale;  trop-
po oggettiva per essere vicina al mondo 
interiore  della persona con malattia e dei 
suoi familiari, e riduttiva per il medico e 
gli operatori sanitari per una conoscenza 
globale della persona (19).
Dobbiamo a Rita Charon, medico in-
ternista, oncologa, pedagogista della 
Columbia University (NY) e laureata in 
letteratura inglese, la concretizzazione 
di questo nuovo modello di medicina 
da lei definito “medicina narrativa”. Nel 
2004 prepara un programma di forma-
zione, Master in Narrative Medicine, 
con l’obiettivo di far diventare “anche” 
la MN una scienza, contrastando ogni 
retorica per la quale non potesse essa 
stessa diventarlo. Nel 2006 pubblica il 
libro Narrative Medicine Honoring the 
Stories of Illness in cui esprime tutto il 
suo pensiero, descrivendone la metodo-
logia e la sua applicazione (20).
Da allora sono state date diverse defi-
nizioni della MN che si possono sinte-
tizzare come segue: uno strumento di 
esplorazione attraverso la narrazione 
dell’esperienza quotidiana di una per-
sona che vive con la malattia, ma anche 
dei suoi familiari,  degli operatori sanitari, 
del clinico; un modello di salute impo-

stato su un processo di attento ascolto 
della storia di malattia; uno strumento di 
terapia perché capace di comprendere 
la gestione della cura e il sostegno ai 
bisogni, alle priorità della persona.  
La medicina narrativa nella sua definizio-
ne valorizza così la singolarità dell’indi-
viduo; pone la “centralità sulla persona”, 
la quale non è solamente disease, malat-
tia - un sintomo, un numero da inserire 
in un protocollo, un valore normale o 
anormale, una percentuale, una curva di 
sopravvivenza, ma è anche illness, vis-
suto emozionale di malattia - sofferenza, 
stati d’animo di solitudine, di paura, di 
vergogna, di ansia, preoccupazione. La 
narrazione diventa uno strumento neces-
sario per integrare gli aspetti biologici alle 
componenti emozionali della malattia e 
al contesto socio-economico e culturale 
(sikness) in cui la persona con malattia 
si relaziona (21,22).
La medicina basata sulla narrazione con-
sente di conferire una unità alla triade 
disease-illness-sikness, solitamente 
disgiunta nei suoi tre aspetti quando si 
affronta il processo di cura, ma fonda-
mentale all’approccio di una cura globale 
dell’individuo, e di consolidare attraverso 
di essa quel modello bio-psico-sociale   
per il quale non basta il sapere della sola 
componente organica, ma è necessa-
ria anche la conoscenza dell’esperienza 
emozionale, del Sé e della componente 
socio-culturale e spirituale del vivere con 
la malattia, affinché il clinico, l’operatore 
sanitario possano costruire una “relazio-
ne dialogica” con il paziente, che porti a 
un cambiamento di attenzione centrato 
sulla sua persona e un orientamento 
centrato sul suo benessere.

LA MEDICINA NARRATIVA 
NELLA CURA  
DELL’EMICRANIA

La MN avvalora l’esigenza di un model-
lo bio-psico-sociale nell’approccio alla 
cura dell’emicrania,  il quale utilizzando  
lo strumento della narrazione dà voce 
al contempo di come il soggetto emi-
cranico vive la disease (gli attacchi, gli 
esami, le visite, il percorso di cura), la 
illness (disagio, solitudine, isolamento) 
e la sikness (rapporti familiari, di studio, 

lavorativi, economici, culturali), in modo 
da  co-costruire  con il clinico e il care-
giver una “nuova storia di malattia”, una 
“vera realtà di malattia”  per consolidare 
una stabile resilienza, nel lungo decorso 
della malattia-emicrania (23).  
 
La funzione della narrazione 

La medicina narrativa attraverso lo stru-
mento della narrazione ha una funzione 
bidirezionale nella cura dell’emicrania.
Mediante il racconto della storia di malat-
tia scritta o verbale il soggetto emicranico 
può far comprendere al clinico il peso di 
una disabilità multifattoriale, i bisogni, di 
quanto un attacco emicranico sia causa 
di un costante coping negativo, un “sen-
za sosta” di sofferenza, perché presente 
non solo durante l’attacco emicranico 
(periodo ictale), ma anche tra un attacco 
e l’altro (periodi interictali).
Viceversa, la narrazione aiuta il clinico 
e il caregiver a comprendere con più 
profondità la persona con emicrania, 
l’esperienza dei suoi aspetti personali 
(la prostrazione provocata dalla malattia, 
le paure, la preoccupazione, il senso 
di impotenza, le speranze), l’impatto in 
famiglia (rapporto di coppia, gestione dei 
figli), degli aspetti socio-culturali (difficol-
tà nel lavoro e nelle relazioni sociali) e 
a dare delle risposte al suo racconto, in 
una relazione di “ascolto e  rimando”.
Attraverso la narrazione si viene a creare 
un rapporto circolare e una relazione 
di reciprocità che concretizzano due 
componenti:
• una maggiore conoscenza del soggetto 
con emicrania la quale guida il clinico a 
capire il non detto di una malattia com-
plessa, a non circoscriverla solo agli 
aspetti biologici, ma a comprenderne 
con maggiore chiarezza quanto conti il 
vissuto emozionale, i sentimenti, la per-
cezione del dolore, a migliorare così la 
gestione dell’emicrania;
• una comunicazione empatica che aiuta 
la persona a sentirsi capita, creduta e 
non più sola ripristinando una strategia 
di coping positivo – consapevolezza, 
senso di realtà, maggiore responsabilità 
e autonomia nel prendersi cura – non 
solo nei periodi ictali e inter-ictali, ma 
anche nell’evoluzione temporale della 
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malattia, con un impatto positivo sugli 
outcome emicranici (24).

La medicina narrativa ha quindi la fun-
zione di favorire una vera e propria 
partnership, nel suo vero significato di 
accordo, sodalizio a lungo termine per 
concertare una visione più costruttiva 
nella cura dell’emicrania, rivolta a so-
stenere una maggiore compliance alle 
terapie, a individuare strategie per sup-
portare l’interictal ansiety o la interictal 
cephalalgiophobia, che preludono al ri-
schio di un abuso farmacologico e alla 
trasformazione di una forma cronica, e 
a tramutarsi in risorsa (25,26).

L’impatto della medicina 
narrativa 

La MN permette di valutare tutti gli ele-
menti che approfondiscono la disabilità, 
la produttività, la qualità di vita non attra-
verso misure tradizionali, rappresentate 
da scale o questionari, che hanno sem-
pre una valenza oggettiva espressa da 
un numero, da un score, ma attraverso 
quelle misure esprimibili con le parole, 
indicatori di sentimenti, di emozioni del 
vivere con una malattia cronica.
Applicando gli strumenti della narrazione 
possono emergere così quegli indicatori 
soggettivi che aiutano a cogliere tutti gli 
aspetti dello stato di salute della malattia 
emicrania, anche quelli sconosciuti - a 
cogliere il non detto - e che aiutano a 
pianificare interventi prioritari individuali,  
finalizzati a ripristinare lo stato di salute 
e un’identità che viene a mancare con 
una malattia cronica (27).

La medicina narrativa assume così un 

ruolo strategico per sostenere un cam-
biamento rivolto:
a) alla gestione globale della sofferenza; 
b) alla politica sanitaria indirizzata nel 
promuovere una sanità più sostenibile 
– meno accessi in PS, meno utilizzo di 
farmaci sintomatici, più compliance alle 
terapie, meno visite ed esami (28);
c) alla conoscenza dell’emicrania con 
programmi di formazione territoriale ai 
medici di medicina generale e ai neu-
rologi, di informazione sulla patologia 
alle famiglie, nella scuola e in ambito 
lavorativo per una maggiore consape-
volezza del problema, per promuovere 
benessere in questi ambiti;

CONCLUSIONI

L’era della target therapy, degli studi real life e delle tecnologie digitali, che han-
no permesso lo sviluppo di nuovi strumenti di raccolta dati di esito segnalati dai 
pazienti (ePRO- Patient Report Outcome) apre un nuovo capitolo nella gestione 
personalizzata della cura dell’emicrania. Questo futuro rivoluzionario sta portando 
l’attenzione del mondo scientifico e sanitario verso una malattia misconosciuta, 
ma ancora in termini biologici, non integrando del tutto i valori, i bisogni, le pre-
ferenze del soggetto emicranico, e soprattutto l’empowerment nell’affrontare la 
malattia, nelle strategie di cura, oltre a quelle farmacologiche. 
Non è dunque avveniristico sostenere che la MN affiancata 
alla medicina contemporanea contribuisca ad avvicinare 
il sapere scientifico al sapere umanistico, offrendo 
un’opportunità di conoscenza antropologica, psi-
cologica e filosofica indispensabili per  compren-
dere la persona con emicrania, per favorire una 
più profonda ed empatica conoscenza dell’Altro, 
per costruire un più adeguato processo di cura 
rivolto non solo a un benessere duraturo, a una 
gioia del vivere, ma anche a riappropriarsi di una 
libertà persa con la malattia.  
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