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Introduzione

Ci sono voluti molti anni e una lunga mobilitazione da parte di
Associazioni di pazienti e di Societa scientifiche per giungere

allemanazione della Legge n. 81 del 2020 con la quale la Cefalea primaria

cronica viene formalmente riconosciuta come patologia sociale.

Si tratta della terza patologia piu diffusa a livello globale e ad esserne
colpite dipitu sono le donne, conunaincidenzatre volte superiorerispetto
agli uomini, in particolare nella fascia d'eta trai 25 e i 55 anni e viene
classificata dall'Organizzazione Mondiale della Sanita al secondo posto
fra tutte le malattie che causano disabilita.

L'impatto sulla vita delle persone e delle loro famiglie, sulle relazioni
sociali, sul lavoro e gli studi & significativo, come emerge dall'indagine.

| dati raccolti evidenziano come sia ancora presente un problema di
sottovalutazione della malattia: c'é chi non si rivolge affatto a un medico,
chi rimanda la prima visita o accade che i sintomi non vengano
immediatamente riconosciuti, prolungando cosi i tempi di un’eventuale
diagnosi e presa in carico. E ancora forte lo stigma e le persone provano
spesso disagio nel parlare all'altro della propria condizione.

Emergono difficolta a livello organizzativo e burocratico, costi e spese a
carico delle persone (e famiglie) che chiedono maggiore flessibilita
lavorativa, presenza di una rete sociale, pit formazione dei professionisti

sanitari e una migliore informazione sulle cefalee.


https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/2020/07/28/20G00100/sg
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Sul fronte dei diritti molto ancora deve essere fatto. L'emanazione della
legge 81/20 non & un traguardo raggiunto?, ma un punto di partenza per
garantire i diritti fondamentali dei pazienti?: sicurezza, accesso equo e
tempestivo ai servizi e alle cure, innovazione, trattamenti personalizzati,
informazione, diritti inalienabili che il Servizio Sanitario Nazionale deve
promuovere, tutelare e garantire. A fronte di tutto questo, la nostra
Organizzazione, le Associazioni di pazienti, le Societa scientifiche e i
professionisti sanitari possono farsi portavoce delle istanze delle persone
cefalalgiche, nell'interlocuzione con le Istituzioni, per attuare quei
cambiamenti concreti e migliorativi che dopo I'emanazione della legge si

attendono.

Nota metodologica

L'indagine civica, svoltasi da giugno a novembre 2021, ha avuto
I'obiettivo primario di raccogliere I'esperienza e il percorso delle persone
che convivono con il mal di testa: sono 671 quelle intervistate.

Ai fini della rilevazione sono state considerati i soggetti con diagnosi di
cefalea; in fase di approfondimento/accertamento clinico e diagnostico e
quelli che, per qualsiasi ragione, non si sono attivati per indagare le cause
del mal di testa.

L'indagine si pone quindi I'obiettivo di restituire il percorso e il vissuto

anche emotivo delle persone con il mal di testa, la cui condizione,

I Mancano ancora i decreti attuativi.

?LaCarta Europeadei diritti del malato & il risultato di un lavoro congiunto trail Tribunale
per i Diritti del Malato e 15 organizzazioni civiche partner della rete europea di
Cittadinanzattiva, Active citizenship network. Proclama i 14 diritti inalienabili del
paziente che ogni paese dell’Unione Europea dovrebbe tutelare e garantire.
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diagnostica o meno, ha un impatto significativo sulla loro vita, sulle
relazioni familiari, affettive, sociali e lavorative.

E stata esclusa dallanalisi quella fetta di popolazione a cui
sporadicamente accade di avere mal di testa, ma di intensita tale da non
compromettere il normale svolgimento delle attivita quotidiane.

Nella prima sezione del questionario sono state raccolte le informazioni
generali e anagrafiche dell'intervistato. | dati sono stati trattati
garantendo I'anonimato e nel rispetto delle normative sulla privacy.
Quanto alle aree d’indagine, sono stati individuati i seguenti temi:

e Frequenza,durata, intensita del mal di testa

e Strategie e terapie farmacologiche per contrastare il mal di testa

e Esordioediagnosi

e Esperienza personale dell'intervistato

e |Impatto del mal ditesta nella vita quotidiana

e Diritti
All'interno del questionario, e stata anche prevista una sezione dedicata
alle testimonianze, ove e stata data la possibilita alle persone che hanno
partecipato all'indagine di raccontare la loro storia.

[l questionario e stato realizzato da Cittadinanzattiva con la
collaborazione dell’Agenzia di Valutazione Civica di Cittadinanzattiva
(AVC) e conil contributo del tavolo dilavoro che ha validato lo strumento.
L'indagine ¢ stata diffusa dai componenti del gruppo, in particolare dalle
Associazioni di pazienti e anche attraverso i canali della nostra
Organizzazione. Cio ha consentito di raggiungere la totalita del territorio

nazionale.
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[l numero dei questionari raccolti non consente di disporre di un
campione sufficientemente rappresentativo; tuttavia cid non diminuisce
il valore civico dellarilevazione e del presente rapporto.

Il documento e un esempio di informazione civica intesa come la
‘Produzione, da parte dej cittadini e sulla base del loro punto di vista, di
informazioni a partire dai dati raccolti direttamente o indirettamente ed
orientata alla trasformazione della realta nella direzione di un aumento
della effettiva tutela dei diritti deil cittadini e di una realizzazione delle
condlizioni a cio connesse’.

| dati e le informazioni contenute in questo rapporto pertanto non
devono essere considerati tanto come rappresentativi del sistema,
guanto piuttosto come segnali di situazioni critiche, vale a dire di
questioni di maggior rilievo tra quelle oggetto di approfondimento e
essere stimoli per sviluppare proposte di miglioramento volte a garantire

un’organizzazione piti a misura di cittadino.

| nostri partner

Si ringraziano le Associazioni di pazienti, le Societa scientifiche, i
professionisti sanitari che hanno aderito all'iniziativa e partecipato
attivamente ai lavori, mettendo a disposizione competenze,
professionalita e sensibilita.

[l tavolo dilavoro e composto da: Alessandro Giua (QUCH ITALIA Onlus),
Antonio Russo (SIN), Ausilia Pulimeno (FNOPI), Cherubino Di Lorenzo

3 G. Moro, Manuale di Cittadinanza attiva, Carocci editore, 1998
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(Fondazione CIRNA Onlus), Elisabetta Alti (FIMMG), Francesco Alberti
(FNOMCEQ), Gabriella  Egeo  (AIC), Gianfranco  Magnelli,
Coordinamento Generale Medico Legale — INPS, Gianluca Coppola
(SISC), Gioacchino Tedeschi (SIN- Neurologia), Giorgio Sandrini
(Fondazione CIRNA Onlus), Lara Merighi (Alleanza Cefalalgici), Luigi
Alberto Pini (FISC), Marcello Pani (SIFO), Paolo Calabresi (SISC), Piero
Barbanti (AIC e ANIRCEF).

Siringraziano Lara Merighi e Alessandro Giua per aver raccolto le storie
che sono confluite nel digital book.

Un ringraziamento particolare a Gabriella Egeo, Antonio Russo,
Cherubino Di Lorenzo e Gianluca Coppola per aver curato i contenuti
scientifici del digital book e contribuito alla costruzione dello strumento
d’'indagine e alle colleghe Maria Eugenia Morreale e Maria Vitale
dell’AgenziadiValutazione Civica di Cittadinanzattiva; alle colleghe Carla

Mariotti, Roberta Passerini per avere testato lo strumento.
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| RISULTATI DELL'INDAGINE

Target degli intervistati

[l campione considerato, ai fini della rilevazione, e rappresentato dalle
persone che, al momento della compilazione del questionario, hanno gia
ricevuto una diagnosi di cefalea (88,2% dei rispondenti), quelle che si
trovano ancora in una fase di approfondimento e accertamento clinico e
diagnostico, senza una diagnosi definitiva (4,3% dei rispondenti) e le
persone che, per qualsiasi ragione (es. sottovalutazione dei sintomi), non
si sono ancora attivate per indagare le cause del mal di testa (6,4% dei

rispondenti).

Fig. 1 - Target degli intervistati

® Non grave, non compromette vita
quotidiana

®Non ho ancora indagato le cause per
avere una diagnosi

m Sto indagando a fondo le cause ma
sono in fase di approfondimento

W E stata diagnosticata una forma di
emicrania o altra tipologia di cefalea

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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Sono stati esclusi dall’analisi i soggetti che saltuariamente hanno mal di
testa di intensita tale da non compromettere il normale andamento della
vita. Pertanto, ai fini della lettura dei dati, &€ importante tenere conto dei
diversitarget intervistati, poiché non tutti possono restituire una visione
ed esperienza complete del percorso di presa in carico.

Sonoingran parte donne (89,2%) arispondere all'indagine. Cio conferma
come tale condizione sia presente in misura nettamente prevalente nel
generefemminile. 1 69,6% deirispondentihatrai30e 55 anni, il 17% trai
56 e 66 anni.

Fig. 2 - Fasciad’eta

Fascia d'eta

40% 36,4%
33,2%

M13-18

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

Quanto alla provenienza dei questionari, Lombardia (16,9%), Lazio

(14,6%), Emilia Romagna (13,5%) sono le regioni maggiormente
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rispondenti. Seguono Veneto (7,6%), Piemonte (7,2%), Campania (6,4%)
e Puglia (5,9%).

Tra le persone con diagnosi di cefalea (88,2%), il 69,1% dei rispondenti
riferisce di soffrire di emicrania, il 12,8%, di essere affetto da cefalea di
tipo tensivo e il 10,7% da cefalea a grappolo. Mentre, il 7,4% degli

intervistati dichiara di non avere una diagnosi definitiva di cefalea®.

Fig. 3 - Diagnosi di Cefalea

Diagnosi ricevuta

®Emicrania

u Cefalea di tipo tensivo

m Cefalea a grappolo

“Non ho ancora una diagnosi
definitiva

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

Si tratta di cefalea episodica a media frequenza nel 33% dei pazienti ed
episodica ad alta frequenza nel 34% dei rispondenti. Nel 33% dei casi, la

patologia e gia cronicizzata.

4 Il dato & riferibile agli intervistati che sono ancora in fase di approfondimento e non
hanno quindi una diagnosi ma anche alle persone che mai si sono rivolte a un
professionista sanitario. Analizzando le singole risposte, si trovano alcune discordanze.
Abbiamo pertanto valutato di riportare le risposte effettivamente ricevute, in moda da
non incorrere in errori interpretativi.

10
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Fig. 4 -Tipologia di Cefalea

La cefalea é:

® Episodica a media frequenza

mEpisodica ad alta frequenza

349 N [33%

mCronica

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

Esordio, frequenza, durata, intensita del mal di
testa

| primi episodi di mal di testa si manifestano in quasi 1 personasu 2, prima
dei 14 anni e peril 36,8% trai 15 -25 anni di tutti i rispondenti. L’esordio

si conferma essere precoce, gia dall’eta infantile e pre-adolescenziale.

Fig. 5 - Esordio del mal di testa

Comparsa dei primi episodi

M Prima dei 14 anni

M A 15-25 anni

M A 26-39 anni

M A 40-49 anni

mDopo i 50 anni

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

11
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Servendoci di unascala divalutazione ordinale, abbiamo chiesto a tuttigli
intervistati indifferentemente dall’avere o meno una diagnosi, di provare
a descrivere l'intensita del dolore che generalmente provano durante un
attacco di mal di testa. L'88% dei rispondenti riferisce un’intensita
riconducibile a un livello piuttosto elevato da 7 a 10, con picchi di 8 nel
35,2% dei casi, di 9-10 nel 36,3%.

Fig. 6-Intensitadel dolore

Su una scala da 1 a 10, qual é l'intensita del dolore

40%

30%

20%

4,2%

o o2

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

12
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Un episodio di mal di testa generalmente dura meno di 4 ore solo per il
6,6% degli intervistati, da 4 -12 ore secondo il 2,4%, oltre le 24 ore fino a
48 ore per il 7,9%, piu di 48 fino a 72 ore e anche oltre 72 ore ¢
I'esperienza del 15,3% dei rispondenti. E evidente una difficolta nel
definire precisamente la durata di un attacco che puo variare a vo/te ore
a volte giornate (39,8%). Solo il 17,4% dei rispondenti riferisce che se

trattato con successo il mal di testa puod protrarsi anche meno di 4 ore.

Fig. 7 - Durata di un episodio di mal di testa

Quanto dura un episodio di mal di testa

40%

30%

20%

10%

0%
Menodi Menodi Dad4al2 Dal3a Pitdi24 Piudi48 Piudi72 Dipende,

4 ore 4 ore se ore 24 ore finoa48 ore fino ore avolte
trattata ore alle 72 ore a
con ore volte
successo giornate

Fonte: Colpo dj testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

13
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Quanto allafrequenza degli episodi, il 18,2% di tuttiirispondenti dichiara
che il mal di testa si manifesta generalmente da 2 a 4 volte al mese,da 5 a
8 volte al mese nel 18,5%.

Piudi 1 su4riferisce di avere 9 fino a 15 volte attacchi al mese (26,5%) o
anche pitidi 15 volte al mese (29,8%).

Va sottolineato che 15 attacchi al mese sono riconducibili da un punto di
vista clinico a forme croniche di mal di testa (es. nel caso di emicrania).
Eppure,idatirilevanochetale condizione e presente anche trale persone
che ancora stentano a rivolgersi a un professionista, sottovalutando i
sintomi. Il rischio & che tale fascia di popolazione rimanga “sotto traccia”
e “invisibile” anche ai clinici, ritardando di conseguenza un’eventuale

diagnosi e un percorso di cura.

Fig. 8 - Frequenza degli episodi di mal di testa

Frequenza dei mal di testa

“Meno di una volta al mese

41 volta al mese

mDa 2 a 4 volte al mese

mDa 5 a 8 volte al mese

mDa 9 a 15 volte al mese

®Piu di 15 volte al mese

Fonte: Colpo dj testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

14



Colpo ditesta. | tuoi diritti suemicrania e cefalea | CITTADINANZATTIVA

Il percorso verso la diagnosi

Alla comparsa dei primi episodi, per acquisire le prime informazioni ci si
rivolge in primis al medico (57,4%), poi a familiari, amici, conoscenti,
colleghi (24,1%) e al farmacista (6,9%). Una pochissima percentuale
consultaweb o Forum (3,4%). Come si € avuto modo di sottolineare, una

fetta di popolazione non siinforma (16,8%).

Fig. 9 - Da chi/dove reperisci informazioni sul mal di testa

Alla comparsa dei primi mal di testa, prima di rivolgerti a un
medico, da chi/dove hai reperito prime informazioni

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Non mi sono mai informato

Direttamente al medico (MMG, neurologo,..)

Familiari, amici, conoscenti, colleghi

Farmacista

Web/Forum

Psicologo/psicoterapeuta

Associazioni

Infermiere

Gruppi di mutuo aiuto

Fonte: Colpo dj testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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In effetti, il 21,9% dei rispondenti dichiara di aver sottovalutato in prima
persona i sintomi, ma soprattutto dall'esterno emerge un problema di
mancato riconoscimento della condizione: da parte di familiari e amici
(45,1%), colleghi o datore dilavoro (40%), medici e professionisti (44,6%).

Fig. 10 - Sottovalutazione del mal di testa

Ritieni che la condizione legata al tuo mal di testa sia stata
sottovalutata da:

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Familiari, amici

Medici/professionisti sanitari

Colleghi/datore di lavoro

Me stesso

Nessuno

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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Non e secondaria la questione, se si considera che circa 1 persona su 4 ha
atteso oltre 5 anni prima di rivolgersi a un medico (25,3%) e il 21,4% dei
rispondenti complessivamente ha aspettato da 1 fino a 5 anni. Solo il
23,9% dei rispondenti si & attivato subito alla comparsa dei primi sintomi,
il 25,7% nei primissimi mesi e comungue entro I'anno.

Rimane un 3,5% cheriferisce di non essersi mairivolto a un professionista

per indagare le cause del mal di testa.

Fig. 11 -Tempi di attesa prima di rivolgersi a un medico

Quanto ha aspettato prima di rivolgersi a un medico

30%
20%
10%

0%
Nonsié Subito Menodi Dai2ai 6mesie 1annoe 2annie Da3-5 Oltre5
ancora 2 mesi 6 mesi oltre piu piu anni anni
rivolto

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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Per il primo consulto, il punto di riferimento e il medico di famiglia nella
meta dei casi, ma il 22,9% degli intervistati ci dice di essersi rivolto
direttamente al neurologo o a uno specialista in cefalee, attraverso visita
nel pubblico (SSN). I 10,4% si e invece recato da un neurologo o
specialista in cefalee privatamente, il 2,4% presso un Ambulatorio o

Centro per le cefalee.

Fig. 12 - Primo consulto medico

A chi si e rivolto per il PRIMO consulto

60%
50%
40%
30%
20% 104% | [o,4%
10%
0%

MMG Neurologo o Neurologo o Ambulatorio Altro Altro
specialista  specialista o Centro specialista  specialista
cefalee del cefalee cefalee del SSN privato

SSN privato

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

Escludendo dal novero chinon si € mai rivolto a un professionista, solo il
39,8% dichiara di avere ricevuto alla prima visita una diagnosi di cefalea e
indicazioni su trattamento e presa in carico. Il 40,3% dei rispondenti &
stato orientato sugli esami da fare che ha gia iniziato; qualche criticita

viene segnalatarispetto ai tempi di attesa per effettuare visite ed esamio

18
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per accedere a un Centro/Ambulatorio specializzato nella cura delle
cefalee. Di contro il 22,1% dichiara di avere avuto solo la prescrizione di
farmaci da assumente per il dolore senza ricevere alcuna diagnosi né

indicazioni su ulteriori visite ed esami.

Fig. 13 - Indicazioni ricevuto durante il primo consulto

Dal momento che ti sei attivato, in quali situazioni ti sei
trovato:

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Ho ricevuto orientamento su visite/esami -
specifici che ho iniziato a fare per indagare le 40,3%

cause del mal di testa

E stata subito riconosciuta e diagnosticata una .
forma di cefalea e ho ricevuto orientamento su 39,8%

gestione/trattamento della malattia

Nessun orientamento su come indagare le
cause, mi sono stati prescritti farmaci per il
dolore, senza ricevere diagnosi specifica

22,1%

Ho ricevuto orientamento e sono in lista di
attesa al Centro/Ambulatorio specializzato
nella cura delle cefalee

1,1%

Ho ricevuto orientamento su visite/esami .
specifici che non ho ancora fatto per le lunghe 0,6%
liste di attesa

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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Al di fuori di chi ha ricevuto una diagnosi di cefalea gia alla prima visita,
negli altri casi, per la certificazione della malattia sono trascorsi dal a 2
mesi (25,2%), 1 anno o pitinell’11,7% dei casi,da3a5anninel 7,8%,da 5
fino a 7 anni e oltre 7 anni (complessivamente 30,3%). Il 9,1 % &
rappresentato dalle persone che sono ancora in fase di accertamento e

approfondimento®.

Fig. 14 - Tempo trascorso per avere la diagnosi definitiva di cefalea

Quanto ha atteso per ricevere una diagnosi definitiva

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

> Tale dato raccoglie e riferibile alle persone che non si sono mai rivolte a un professionista
e quelle che ancora, pur avendo ricevuto una prima diagnosi di Cefalea sono in attesa di
unadiagnosi definitiva. In alcuni casi gli intervistati riferiscono la presenza di pit tipologie
di Cefalea o sono in attesa di un accertamento definitivo e risolutivo del problema.

20
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Durante il percorso, solo il 14,5% dei rispondenti ha avuto come
riferimento 1 solo medico, mentre quasi 1 persona su 4 (19,2%) si &
rivolta almeno a 2 professionisti, da 3 a 5 medici nel 38,8% dei casi. |l
15,6% dei rispondenti dichiara di avere consultato piti di 7 medici, prima

di avere la diagnosi di cefalea.

Fig. 15 - Numero di medici consultati

A quanti medici si e rivolto per ricevere una diagnosi
definitiva

38,8%

40%

30%

20%

10%

0%

Solo 1 2 Da3a5 Da5a7 Pit di 7

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

E stato quindi necessario ricorrere a pil pareri da parte di piu
professionisti. Lo si evince anche dalla figura 16 nella quale emerge che,
solo nel 3,5% dei casi, la diagnosi di cefalea e effettuata dal medico di

famiglia, figura privilegiata per il primo consulto.

21
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Difatto, dall’esperienza degli intervistati, sembra che il medico di famiglia
abbia un ruolo di mero orientamento, indirizzando il paziente dal
neurologo/specialista in cefalee del SSN o a un Centro di riferimento
dove di fatto la patologia viene identificata (rispettivamente nel 42,6% e
27,2% dei casi).

Ma & anche la figura, come si vedra nei successivi paragrafi cui viene

affidata la presain carico di primo livello.

Fig. 16 - Da chi ha avuto una diagnosi di cefalea

Da chi ha avuto la diagnosi definitiva

50%

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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Presa in carico della patologia

Abbiamo chiesto a tutti i target presi a riferimento nell'indagine da chi
fossero seguiti (al momento della compilazione del questionario) per la
gestione del mal di testa. Il 30,2% riferisce di essere preso in carico inun
Ambulatorio o Centro cefalee, il 21,9% da un neurologo o specialista in
cefalee del SSN e il 17% da uno neurologo/specialista con studio privato.
[I'13,7% dei rispondenti dichiara di essere seguito dal medico di famiglia,
plausibilmente perché la condizione non richiede interventi di secondo o
terzo livello. Il 15% e riferibile alla fascia di popolazione che ancora non
si e rivolta a un medico e plausibilmente si reca in farmacia al bisogno e
potrebbe anche comprendere coloro che, in fase di accertamento

diagnostico e senza unadiagnosi, si trovano privi diun riferimento clinico.

Fig. 17 - Da chi si & seguiti

Da chi attualmente é seguito

50%
40%

0 30,2%
30%
20%

10%

0%

MMG Neurologo o Neurologo o Ambulatorio Altro Nessuno,
specialista  specialista o Centro specialista vado in
cefalee del cefalee cefalee diverso dal farmacia al

SSN privato neurologo bisogno

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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Tra i rispondenti che hanno ricevuto una diagnosi di cefalea (88,2%), il
55,8% considera pienamente o abbastanza appropriato rispetto alla
gravita della malattia, il livello di presa in carico e riferisce anche di
esserne pienamente/abbastanza soddisfatto (52,9%). Non risulta
pienamente/abbastanza soddisfatto (44,5%) chi ritiene il percorso

parzialmente/per nulla appropriato (40,5%).

Figg. 18 e 19 - Appropriatezza e soddisfazione del livello di presa in carico

Il livello di presa in carico & appropriato:

M Per nulla M Parzialmente

M Abbastanza M Pienamente

i Non saprei

Il livello di presa in carico la soddisfa

M Per nulla M Parzialmente

i Abbastanza M Pienamente

i Non saprei

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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E interessante notare che solo il 5,4% dei pazienti dichiari di essere stato
inserito in un Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale (PDTA)
specifico per le cefalee, a fronte di un 7,6% che riferisce di non essere
stato inserito anche se previsto nella regione di residenza.

Dalla figura emerge anche una importante carenza informativa: '82,5%
dei rispondenti non sa cosa sia un PDTA, solo il 4,5% dei rispondenti ¢ a

conoscenza che nella regione di appartenenza non e stato individuato.

Fig. 20 - E stato inserito in un PDTA per |a Cefalea

E' stato inserito in un PDTA per la Cefalea

M Si

M No, anche se la Regione lo prevede

M No, la mia Regione non lo prevede

0,
M Non so cosa sia un PDTA

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

Chi e entrato in un PDTA per la cefalea (5,4%) ritiene particolarmente
utile, per la gestione della patologia, la possibilita di essere seguito da un
team di professionisti multi-disciplinare e multi-professionale (75,9%) e
di contare su un approfondimento diagnostico pitl completo che non si
fermi alla sola visita clinica (41,4%) e di poter effettuare con un unico
accesso una serie di esami diagnostici (27,6%), riducendo i tempi e anche

la burocrazia nella prenotazione degli esami (10,3%).
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Fig. 21 - Aspetti utili del PDTA per la Cefalea

Quali sono i due aspetti del PDTA che ritieni piu utili o
importanti per la gestione della patologia:

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

La possibilita di essere seguito da un team di
professionisti multi-disciplinare e multi-
professionale

La possibilita di approfondimento diagnostico
pil completo che non si fermi alla sola visita
clinica

La possibilita di effettuare con un unico
accesso una serie di esami diagnostici

La prenotazione automatica da parte del
medico della risonanza magnetica/TAC
cerebrale

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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Strategie per contrastare e prevenire il mal di
testa

Chi soffre di mal di testa vive nell’angoscia perenne che da un momento
all’altro possa arrivare un attacco, quando meno lo si aspetti. La paura
costante porta la persona ad adottare tutta una serie di accorgimenti per

evitare situazioni a rischio, agendo sui comportamenti e abitudini.

Fig. 22 - Strategie non farmacologiche per contrare o prevenire il mal di testa

Per evitare/prevenire il mal di testa, quali strategie (non
farmacologiche) adotti

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Evito i luoghi rumorosi/affollati/male illuminati e con 51,7%
'’

odori/profumi forti/fastidiosi

Evito di assumere alcolici
Cerco di dormire meglio/di piu
Evito alcuni cibi e alcune bevande

Evito di saltare i pasti

Faccio regolarmente attivita fisica, yoga, pilates,
meditazione...

Fascio la testa/metto un cappello

Faccio terapia da uno psicologo/psicoterapeuta

Utilizzo dispositivi (es. fasce massaggianti, rilassanti
muscolari...)

Seguo una dieta specifica
Frequento Associazioni, gruppi di mutuo-aiuto

Faccio sedute di agopuntura

Altro

Fonte: Colpo dj testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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Chi soffre di mal di testa sa che € bene evitare i luoghi rumorosi, affollati
e male illuminati (es. luoghi con luce bianca eccessiva) e con odori 0
profumi forti o fastidiosi (51,7%); € sconsigliato assumere alcolici
(48,9%), alcuni cibi e bevande (41,8%) e saltare i pasti (31,5%). Chi
convive con il mal di testa sa che & importante prestare attenzione
all'igiene del sonno (46,8%) e svolgere regolarmente attivita fisica, yoga,
pilates, meditazione (20,2%).

Nella voce altro, alcune persone riferiscono di stare attente agli sbalzi di
temperature, di evitare di esporsi all'aria condizionata, al freddo o al
vento e anche di stare sotto il sole quando e troppo forte.

Tendono a ridurre situazioni di stress che possono determinare
stanchezza e affaticamento. Alcune donne ci dicono di evitare di
indossare persino occhiali e cerchietti e di raccogliere i capelli nella coda.
Guardando invece alle terapie farmacologiche (Fig. 23), le persone
intervistate dichiarano di assumere medicinali per contrastare (e quindi
alleviare) il dolore, quali triptani (62%), analgesici, antinfiammatori,
antidolorifici da banco (58,5%); e anche farmaci per la profilassi (es.
antiepilettici, antidepressivi (37,2%).

Per quanto riguarda i farmaci con anticorpi monoclonali, il 19% dei
rispondenti riferisce di prenderli. E bene precisare che per tali farmaci
innovativi sono previsti specifici criteri di eleggibilita al trattamento
dell’'emicrania, previsti da AIFA.

Rispetto ai farmaci con anticorpi monoclonali (fig. 24), il primo dato che
emerge dall'indagine e la carenza di informazione: il 37% dei rispondenti
non & a conoscenza della loro esistenza o ha difficolta a sapere da chi

vengono prescritti e dove (6,6%).
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Fig. 23 - Terapie farmacologiche

Per evitare/prevenire il mal di testa quali farmaci prendi

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

||

Farmaci triptani

Farmaci analgesici, antinflammatori,
antidolorifici da banco

Terapia di profilassi/preventiva (antiepilettici,
antidepressivi...)

Anticorpi monoclonali

Ossigeno terapia

Farmaci omeopatici/rimedi naturali

Altro

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

In pochi casi, ci si scontra con qualche criticita a prenotare una visita
presso il Centro per le Cefalee abilitato alla prescrizione (5,2%), difficolta
negli spostamenti, perche il Centro per le Cefalee abilitato e
distante/difficile da raggiungere (2,5%), ed ancora difficolta ad avere i
farmaci in tempi celeri, perché sono in lista d’attesa presso il Centro

abilitato (1,5%).
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Fig. 24 - Farmaci innovativi con anticorpi monoclonali

Farmaci innovativi con anticorpi monoclonali: quali difficolta?

0% 10% 20% 30% 40%

Non saprei, non sono informato della loro
esistenza

Nessuna difficolta

Non posso prenderli, perché so di non essere
eleggibile al trattamento, non rientro tra i...

Difficolta ad avere informazioni su questi
farmaci (es. chi li prescrive, a chi rivolgermi)

Difficolta a prenotare una visita presso il centro
cefalea abilitato alla prescrizione

Difficolta negli spostamenti: il Centro cefalea
abilitato & distante/difficile da raggiungere

Difficolta ad averli in tempi celeri, sono in lista
d’attesa presso il Centro abilitato alla...

Sono in cura fuori regione e ho avuto difficolta
nel ritirare presso la mia regione il farmaco...

Altro

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

Significative le testimonianze, nella voce “altro”, di persone che
riferiscono di pagare ditasca propria le terapie (molto costose) a causa di

lunghi tempi di attesa in un Centro per le Cefalee o per assenza del
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Centro nel luogo di residenza (es. i/ Centro é stato identificato 28 mesi
dopo che il farmaco era in commercio). “Nessuna difficoltd” viene
dichiarata solo nel 17% dei rispondenti.

Per quanto riguarda la terapia per la Cefalea a grappolo con ossigeno,
escludendo chi non assume tale terapia (63,9%), permane una criticita a
livello informativo: il 14,8% non sa cosa sia l'ossigenoterapia e il 7,6%
dichiaradinon aver ricevuto informazioni dal neurologo o dal Centro per
le Cefalee o perché non viene ritenuta una valida alternativa ad altri
farmaci sintomatici. Viene segnalata qualche difficolta di prescrizione da

parte del medico di famiglia.

Fig. 25 - Terapia per la Cefalea a grappolo

Terapia per la cefalea a grappolo con ossigeno: quali difficolta?
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

|
63,9%

Non assumo tale terapia

Non so cosa sia 'ossigenoterapia

Nessun Neurologo e/o Centro Cefalee me ne
ha mai parlato

Ho difficolta con il Medico di famiglia

Il Neurologo e/o il Centro Cefalee non ritiene
I'ossigeno una valida alternativa ad altri...

Altro

Fonte: Colpo dj testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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[l 59,2% delle persone intervistate riferisce di essere parzialmente/per
nulla soddisfatto dell’'efficacia delle terapie, a fronte del 37% che si

considera pienamente/abbastanza soddisfatto.

Fig. 26 - Livello di soddisfazione dell'efficacia dei farmaci

Soddisfatto della efficacia dei farmaci

0,
1,1% i m Non assumo terapie

7,7% & |2,6%
d..:" ‘ M Per nulla
29,3% Il 12,0%
5 M Parzialmente
47 2% M Abbastanza
,&/0

M Pienamente

i Non saprei

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

Inoltre, al 44,1% dei rispondenti & capitato a volte/spesso di assumere di
propria iniziativa pit dosi di farmaco/i di quanto raccomandato nel foglio
illustrativo o prescritto (ad esempio, riducendo l'intervallo temporale tra

unadose e I'altrao aumentando il quantitativo); sempre, nel 3,7% dei casi.
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Fig. 27 - Assunzione di piu dosi di farmaci

Assume piu farmaci di quanto prescritto

H Non assumo terapie

M Mai

M Raramente

M A volte

M Spesso

4 Sempre

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

Il 34,4% dei rispondenti dichiara di avere portato a termine le terapie
farmacologiche prescritte, mentre il 32,9% riferisce di essere stato
costretto a interromperle a causa di effetti collaterali o perché ha
ritenuto non essere efficaci (32,4%).

Una piccola percentuale dichiara (Fig. 28) di non avere proseguito le
terapie per sfiducia (6,5%) o di non averle proprio praticate (intraprese)

per timore o sfiducia (5,1%).

33



Colpo ditesta. | tuoi diritti suemicrania e cefalea | CITTADINANZATTIVA

Fig. 28 - Interruzione o mancata assunzione delle terapie

Hai mai interrotto o non praticato le terapie
indicate/prescritte

0% 10% 20% 30% 40%

Non assumo terapie

No, ho portato a termine le terapie prescritte 34,4%:|
Si, le ho interrotte per effetti collaterali 32,9%

Si, le ho interrotte per inefficacia 32,4%

Si, le ho interrotte per sfiducia

Si, non le ho praticate per timore/sfiducia

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

Pensando alla propria esperienza...

Le maggiori difficolta incontrate nella gestione del mal di testa, secondo
I'esperienza di tutti gli intervistati, sono relative in primis al mancato
riconoscimento dell'invalidita per la cefalea (43,7%). Seguono poi criticita
legate ai costi per I'acquisto difarmaci (23,3%) e di integratori (22,1%), o
difficolta nella prenotazione di esami e visite nel “pubblico” (22,8%) e ai
dovuti costi per esami e visite private/intramoenia (19,6%) e ticket
(18,4%).

Le persone segnalano anche difficolta ad avere i farmaci e piano

terapeutico in tempi celeri (2,6%). Ci sono poi altri fattori non
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prettamente sanitari che incidono a livello economico quali, le spese per

svolgere attivita complementari (22,1%).

Fig. 29 - Difficolta incontrate nella gestione del mal di testa

Quali difficolta incontri nella gestione del tuo mal di testa

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Nessuna difficolta

Far riconoscere un’invalidita per la cefalea ‘EI
Costi per I'acquisto di farmaci
Prenotare esami e visite nel “pubblico”
Costi per I'acquisto di integratori
Spese per svolgere attivita complementari
Costi per esami e visite private/intramoenia
Costi per esami e visite (ticket)

Avere i farmaci e piano terapeutico in...

Altro

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

Migliorerebbe la loro condizione (Fig. 30) una certa flessibilita di orario
lavorativo, magari da casa al bisogno (48,8%), la disponibilita di un
numero dedicato in caso di necessita e urgenze (39,2%), di professionisti

sanitari qualificati e formati sin dall’Universita e aggiornati (35,5%). A
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sostegno delle famiglie aiuterebbe la previsione di incentivi o sgravi per

baby sitter e/o caregiver (19,4%) e la presenza di una rete sociale/di

volontariato (7,4%).

Fig. 30 - Cosa migliorerebbe |a vita da cefalalgico

Flessibilita di orari a lavoro, o lavoro da casa al
bisogno

Un numero dedicato da contattare in caso di
necessita e urgenze

Professionisti sanitari qualificati, formati sin
dall’Universita e aggiornati

Pili informazioni corrette e adeguate sulle
cefalee

Incentivi o sgravi per baby sitter e/o caregiver

Luoghi dedicati o spazi adeguati sul lavoro

Pili tempo durante le visite

Infermieri e caregiver specializzati in
cefalea/emicrania

Una rete sociale e di volontariato

Altro
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Fonte: Colpo dj testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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L'informazione e ritenuta una componente importante per la gestione del
mal di testa per il 31,2% dei rispondenti (Fig. 30).

Meno di 1 persona su 2 riferisce inoltre di aver ricevuto adeguata
informazione sulle cefalee e il 93,8% deirispondenti vorrebbe aumentare

il livello di conoscenza sulle Cefalee (Figg. 31 e 32).

Figg. 31 e 32 - Informazione sulle Cefalee

Ritiene aver ricevuto adeguata informazione sulle Cefalee

MSi ®MNo # Non saprei

Vorrebbe aumentare la sua conoscenza sulle Cefalee

MSi ®No

Fonte: Colpo dj testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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[I'mal di testa (Fig. 33) condiziona in maniera significativa la vita della
persona, nel contesto familiare (79,9%), nelle relazioni sociali (80,5%) e
incide anche nel percorso professionale e di studio (79,3%), al punto di
provare disagio spesso e talvolta (73,6%) nel parlare all'altro della propria

condizione di malessere (fig. 34).

Fig. 33 - Impatto del mal di testa

Il mal di testa condiziona:

m Significativamente

100%

M In modo lieve
79,3%

80%

® Non la condiziona

60%

40%

20%

0% 1

La sua vita familiare  La sua vita sociale La sua vita
professionale o il
percorso di studio

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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Fig. 34 - Disagio rispetto alla condizione

Prova disagio a parlare ad altri del suo mal di testa

M Spesso

M Talvolta

M Raramente

M Mai

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

[l mal di testa impatta in maniera importante sulla vita affettiva e di
relazione di chi ne soffre: il 47,7% dei rispondenti dice di essere stato
lasciato dal partner.

La convivenza con il mal di testa comporta anche cambiamenti nello stile
di vita e implica anche tante rinunce.

Il 33,6% dei rispondenti riferisce di rinunciare o smettere di lavorare o
studiare. Hanno difficolta a svolgere le attivita lavorative (15,9%) e
riferiscono che la loro condizione ha ripercussioni anche sulla carriera
(7,4%).

[ 31,5% ci dice di evitare eventi di aggregazione sociale e il 24% delle
persone dichiara di non riuscire a fare progetti futuri, come organizzare

un viaggio, un matrimonio.
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Fig. 35 - Su cosa impatta il mal di testa

A causa del mal di testa ti & capitato di:
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. . . o . ’
percorso di studio o universitario

Rinunciare ad avere figli 3,7%
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Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021

Nellavoce “altro” le persone ci confidano che pesa ‘dover disattendere /a
paroladata’, "vivere [solata dagli altri e cambiare stile di vita’, ‘mettendo
in pausa tutto aspettando che passi’, ‘non essere efficienti sul lavoro’, al
punto da ‘auto-demansionarsi” Costa ‘non poter fare attivita con /a
famiglia e prendersi cura dei bambini perchée si sta troppo male” e non

riuscire a svolgere una “vita familiare regolare ed affettuosa’.
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[l 'mal di testa non permette di pianificare nulla e porta a “rinunciare ad
avere una vita normale’. Incide in maniera significativa anche sulla sfera
emotiva e psicologica della persona che ne soffre.

In relazione al mal di testa (Fig. 36), infatti, prevale una condizione di
stanchezza (71,8%), di rassegnazione (47,7%), di frustrazione (41,0%), di
preoccupazione (31,5%), di rabbia (29,6%), di tristezza (24,4%) e di
angoscia (22,4%) Ma c’é anche chi ci dice di avere un atteggiamento

combattivo (33,6%) e coraggioso (15,9%).

Fig. 36 - Le condizioni in relazione al mal di testa

In relazione alla convivenza con il tuo mal di testa, indica le
condizioni che ti descrivono meglio:
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Rassegnato 47,7%
Frustrato { { 41,0%
Combattivo 33,6%
Preoccupato 31,5%
Arrabbiato 29,6%
Triste 24,4%
Angosciato 22,4%
Irrequieto 18,4%
Coraggioso 15,9%
Apatico 10,8%
Adeguato/all’altezza della situazione 7,4%
Calmo 5,7%

Energico/pieno di risorse 3,7%
Felice 1,2%
Soddisfatto 1,2%

Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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DIRITTI

Una sezione del questionario e stata dedicata al tema dei diritti della
persona cefalalgica.

Lo scorso luglio del 2020 con la Legge n. 81, la Cefalea primaria cronica e
stata riconosciuta patologia socialmente invalidante. Rispetto a questo
importante risultato, abbiamo chiesto quali siano i cambiamenti concreti
e migliorativi che le persone si aspettano, affinche quanto dichiarato nella
legge non rimangano diritti solo sulla carta.

Le persone chiedono che la Cefalea primaria cronica e episodica ad alta
frequenza siano inserite tra le patologie invalidanti (63,1%) tenendo
conto che anche meno di 15 episodi al mese sono molto impattanti sulla
vita delle persone; che venga previsto un codice esenzione per patologia
per la Cefalea primaria cronica (49,4%); che siano garantiti a tutti i
farmaci innovativi di ultima generazione (46,9%) e criteri uniformi per la
valutazione e riconoscimento dell'invalidita civile (41,4%). C’é bisogno di
maggiore capillarita dei Centri di diagnosi e cura delle cefalee, inclusa
prescrizione dei farmaci innovativi (32,3%), una migliorare formazione

dei medici di medicina generale sulla cura delle cefalee (29,2%).
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Fig. 37 - Diritti delle persone cefalalgiche

Cefalea primaria cronica e episodica ad alta
frequenza siano inserite tra le patologie
invalidanti

Vi sia codice esenzione per patologia per la
Cefalea primaria cronica

Siano garantiti a tutti i farmaci innovativi di
ultima generazione

Vi siano criteri uniformi per la valutazione e
riconoscimento dell’invalidita civile

Pili centri di diagnosi e cura delle cefalee
(inclusa prescrizione dei farmaci innovativi)

Migliorare formazione dei medici di medicina
generale sulla cura delle cefalee

0%

Pensi che una Organizzazione come la nostra possa
interloquire con le Istituzioni, per attuare cambiamenti
concreti migliorativi dopo I’emanazione della Legge, affinché:
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Fonte: Colpo di testa. | tuoi diritti su emicrania e cefalea, Cittadinanzattiva 2021
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Le testimonianze
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