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ABSTRACT 
Introduzione 

L'epilessia è una condizione neurologica caratterizzata da episodi ricorrenti di crisi, causati da 
un'attività elettrica anomala nel cervello che colpisce uomini e donne di tutte le età. Queste crisi 
possono variare per tipo e intensità, influenzando significativamente la vita quotidiana dei 
pazienti. Nonostante sia una delle malattie neurologiche più comuni a livello mondiale, l'epilessia 
è spesso accompagnata da uno stigma sociale che influisce sulla percezione e sull'inclusione dei 
soggetti che ne sono affetti. Questo stigma può derivare da pregiudizi, mancanza di conoscenza e 
paura, con conseguenze dirette sulle opportunità sociali, professionali e relazionali degli 
individui. La definizione di epilessia, sebbene ampiamente riconosciuta in ambito medico, non 
sempre coincide con la comprensione e l'accettazione della società, rendendo necessario un 
approfondimento sulle implicazioni sociali e psicologiche di questa condizione. 

Obbiettivi 

L’obiettivo principale di questa tesi è analizzare il ruolo dell'infermiere nella gestione e 
nell'assistenza del paziente epilettico, evidenziando le pratiche e le competenze specifiche 
necessarie per garantire un supporto adeguato e personalizzato atto a migliorare la qualità della 
vita degli individui. 

Materiali e metodi 

Per rispondere al quesito della tesi, sono state utilizzate le parole chiave 'epilepsy' e 'nurse', 
applicando operatori booleani. La ricerca è stata condotta nella banca dati PubMed, attraverso 
una revisione narrativa della letteratura. 

Discussione 

Le evidenze emerse da questi studi sottolineano l'importanza degli infermieri specialistici e 
delle strategie di autogestione nel migliorare il trattamento dell'epilessia. I risultati emersi dagli 
articoli presi in considerazione indicano che una comunicazione chiara e un supporto costante 
contribuiscono ad aumentare la soddisfazione dei pazienti. Infine, un approccio 
multidisciplinare nella gestione dell’assistenza si è dimostrato efficace nel ridurre la frequenza 
delle crisi. 

Conclusioni  

In conclusione, è emerso che la figura dell'infermiere specialistico in epilessia rappresenta una 
risorsa avanzata e fondamentale nella cura del paziente. Tuttavia, persistono ancora significative 
lacune, e la realizzazione di un piano d'azione standardizzato, insieme a campagne educative 
mirate, rimane un obiettivo da raggiungere. 

Parole chiave 

Epilepsy, nurse, nursing, epilepsy nurse, assistenza infermieristica, autogestione.
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Capitolo 1: Introduzione 
L’epilessia è un disturbo neurologico caratterizzato dalla predisposizione continua, da 

parte del cervello, a generare crisi. È caratterizzata dall’insorgenza transitoria di segni e 

sintomi provocati da un’anomala attività neuronale sincrona dell’encefalo. La 

conseguenza che comporta questa alterazione neuronale è chiamata focolaio elettrico, che 

determinerà fenomeni più o meno gravi a seconda della caratteristica che 

quest’alterazione assume e della sede in cui la lesione cerebrale è insorta. 

Prima di effettuare una diagnosi di epilessia bisogna capire quale fattore ha determinato 

la comparsa delle crisi. Essa può presentarsi sotto varie forme, ma la comparsa di crisi 

epilettiche non ne determina la cronicità. In alcuni casi, infatti, le crisi, potrebbero essere 

dovute da una patologia cerebrale acuta transitoria e scomparire nel momento in cui quel 

fattore verrà eliminato. Nel momento in cui però la causa diventa il fattore predisponente, 

o lo è già, e ne determina una ricorrenza, allora parleremo di epilessia cronica.  

Solo pochi anni fa “l’ILAE (League Against Epilepsy) ha accettato la raccomandazione 

di una Task Force che prevede la modifica della definizione pratica in circostanze 

particolari che non soddisfano i criteri di due crisi epilettiche non provocate. La Task 

Force ha proposto che l’epilessia debba essere considerata una malattia cerebrale definita 

da una delle seguenti condizioni: 

1. Almeno due crisi non provocate (o riflesse) verificatesi a distanza maggiore di 

due ore; 

2. Una crisi non provocata (o riflessa) e una probabilità di ulteriori crisi simile al 

rischio generale di una recidiva (almeno 60%) dopo due crisi non provocate nei 

successivi 10 anni; 

3. Diagnosi di una sindrome epilettica.”  

(Linee di indirizzo per le Aziende Sanitarie dell’Emilia Romagna, LICE 2022) 
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1.1. Epidemiologia 

L'epilessia è una delle patologie neurologiche più gravi, che può colpire individui di tutte 

le età e senza distinzione di sesso, con un'incidenza maggiore tra le persone più 

vulnerabili, come i bambini e gli anziani. Si stima che nel mondo almeno 1 persona su 

100 soffra di epilessia che quindi corrispondono a circa 50 milioni di persone. In Europa 

circa 6 milioni mentre in Italia circa 500.000 persone. Di queste 500.000 persone, almeno 

125.000 soffrono di forme che non rispondono ai trattamenti farmacologici, spesso 

accompagnate da disabilità fisiche e cognitive significative. Ogni anno, nel nostro Paese, 

vengono diagnosticati circa 33,1 nuovi casi ogni 100.000 abitanti, corrispondenti a un 

totale di 29.500-32.500 nuovi casi per anno. Si ritiene che i casi siano molti di più ma per 

la stigmatizzazione che questa patologia ha assunto sin dall’antichità molti individui 

tengono nascosto il proprio problema. 

 

1.2. Cause ed eziologia:  

i fattori possono essere: 

- Genetici: sono mutazioni genetiche note appartenenti a specifici geni che 

determinano le crisi come sintomo principale della sindrome. Ciò non implica 

però l’ereditarietà. Dipende dal modo di trasmissione e da come e sé il gene verrà 

colpito da una modificazione, spesso attivate da fattori ambientali. Ancora non 

tutte le mutazioni geniche sono note. 

- Acquisiti: sofferenza pre-peri-post-natale, trauma cranico, eventi cerebro-

vascolari, lesioni ischemiche (stroke), tumori cerebrali, neurofibromatosi, 

patologie infettive, esiti di interventi chirurgici. 

A seconda dei fattori che determinano la crisi avremo: 

- Crisi Iodiopatiche: attribuita ad una predisposizione genetica, con un danno 

diretto della corteccia; 

- Crisi Sintomatiche: dovuta a lesioni cerebrali o fattori acquisiti; 

- Crisi Criptogenetiche: chiamate così perché la causa non è definibile anche se 

potrebbero essere confuse per sintomatiche. 
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1.3. Classificazione  

A seconda di come si manifesta la crisi avremo la seguente classificazione. 

Crisi parziali (focali) 

Si verificano in una parte specifica del cervello. A loro volta si suddividono in: 

- Crisi parziali semplici: non compromettono la coscienza; 

- Crisi parziali complesse: comportano alterazioni della coscienza, con 

comportamento automatico o perdita di coscienza. 

Crisi generalizzate  

Coinvolgono entrambi gli emisferi del cervello, quindi, spesso c’è una perdita totale di 

coscienza e tra queste troviamo: 

- Crisi tonico-cloniche: dette anche grande male; sono caratterizzate da contrazioni 

muscolari toniche seguite da movimenti ritmici (clonie) 

- Crisi assenti: movimenti rapidi e brevi dei muscoli, solitamente delle braccia e 

delle gambe 

1.4. Sintomi 

Come detto, inizialmente, a seconda del tipo di lesione cerebrale e a seconda della zona 

colpita i sintomi saranno diversi, come anche la perdita o no di coscienza.  

Di genere, anche se il sintomo più comune che si conosce è la risposta motoria, le 

manifestazioni possono essere anche di tipo sensoriale, visivo, olfattivo, cognitivo, 

espressivo ed emozionale.  

I movimenti motori, che sono i più conosciuti, possono interessare solo una parte del 

corpo o più arti. 

Essi potrebbero essere appunto molto più aggressivi, prendendo il nome di movimenti 

tonico-clinici, cioè spasmi muscolari caratterizzati dalla contrazione e conseguente 

rilascio della muscolatura, che ne determina le cosiddette convulsioni.  
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l’elenco seguente racchiude i sintomi più comuni: 

- Disturbi sensitivi; 

- Alterazioni del comportamento e della coscienza; 

- Formicolio; 

- Risposte motorie anomale; 

- Difficoltà a parlare; 

- Tachicardia o bradicardia; 

- Iper/ipotensione; 

nei casi più gravi: 

- Caduta a terra 

- Cianosi temporanea del volto  

- Contrattura mandibolare 

- Convulsioni  

 

1.5. Diagnosi  

le crisi a seconda dell’intervallo temporale e dal fattore scatenante si possono classificare 

in: 

- Crisi epilettiche sintomatiche acute o provocate, cioè, scatenate da un fattore 

patologico o metabolico; 

- Crisi epilettiche sintomatiche remote o non provocate, si manifestano in assenza 

di fattori. 

L’ epilessia viene definita tale quando due o più crisi insorgono ad una distanza di 24 ore 

una dall’altra.  

Nel caso in cui la crisi duri più di 20 minuti, continua o con pause, viene definita “stato 

male epilettico”. 

Non viene considerata epilessia i singoli episodi in condizione acuta o convulsioni febbrili 

e convulsioni neonatali.  
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Circa l’8-10% della popolazione sperimenta una crisi epilettica, ed 1 persona su 26 

potrebbe sviluppare la patologia nell’arco della vita. L’epilessia è un problema 

neurologico più frequente di quanto si crede e la diagnosi deve essere effettuata da medici, 

più precisamente neuropsichiatri e neurochirurghi per poter apportare modelli di cura 

eterogenei.  

Per diagnosticare l’epilessia bisogna tenere in considerazione vari criteri ed analizzare il 

quadro generale del paziente partendo dall’anamnesi continuando con esami fisici, 

ematochimici e test diagnostici specifici.  

1. Anamnesi medica include: 

- Età: alcuni tipi di epilessia sono più comuni per delle specifiche aree di età; 

- Sesso: in alcuni casi le epilessie si differenziano tra uomo e donna 

- Familiarità: sapere se ci sono storie precedenti di malattia in famiglia o altri 

disturbi neurologici; 

- Uso di sostanze: Il consumo di alcol, droghe (come cocaina o anfetamine) o 

farmaci può essere correlato a crisi epilettiche, in quanto alcune sostanze possono 

alterare l'attività elettrica del cervello. Inoltre, l'uso di determinati farmaci può 

provocare crisi come effetto collaterale o interagire con i trattamenti antiepilettici; 

- Condizioni pregresse: La storia di malattie o lesioni al cervello, come traumi 

cranici, infezioni cerebrali (meningite, encefalite) e ictus o tumori, è cruciale per 

determinare la causa di eventuali crisi. Eventuali malformazioni cerebrali o altre 

condizioni neurologiche precedenti potrebbero essere alla base delle crisi. 

- Fattori scatenanti: mancanza di sonno, pazienti fotosensibili, stress. 

Conseguentemente il medico raccoglie informazioni dettagliate sui sintomi, la frequenza 

e la durata degli episodi, le circostanze in cui si verificano. 

 

2.  Esame neurologico: Il medico esegue un esame fisico per verificare eventuali 

segni di disfunzioni neurologiche che potrebbero suggerire la presenza di epilessia 

o altre condizioni neurologiche. 
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3. Elettroencefalogramma (EEG): Questo esame registra l'attività elettrica del 

cervello e può rilevare anomalie tipiche delle crisi epilettiche, anche tra un 

episodio e l'altro. 

 

4. Risonanza magnetica (RM) o Tomografia computerizzata (TC): Questi esami di 

imaging sono utilizzati per identificare eventuali anomalie strutturali nel cervello, 

come tumori, lesioni o malformazioni, che potrebbero essere la causa delle crisi. 

 

5. Test genetici: In alcuni casi, possono essere eseguiti test genetici per identificare 

eventuali mutazioni genetiche che potrebbero predisporre all'epilessia, soprattutto 

se la malattia ha una componente familiare. 

 

6. Monitoraggio video-EEG: In situazioni complesse, il paziente può essere 

monitorato in ospedale con un EEG continuo, mentre vengono registrati anche i 

movimenti del corpo, per correlare i segni fisici con l'attività elettrica cerebrale. 

 

7. Altri esami: Possono essere necessari altri test, come esami del sangue, per 

escludere cause metaboliche o infezioni che potrebbero provocare crisi. 

 

Il medico combina i risultati di questi test per determinare se il paziente soffre di epilessia 

e, se sì, per identificarne il tipo e la causa. 

In una parte dei casi le crisi si verificano all’improvviso e molti pazienti non hanno 

purtroppo alcun preavviso.  

In certi casi la crisi, se già diagnosticata o se il soggetto ha già vissuto situazioni simili 

può essere riconosciuta. Prima della crisi si manifestano dei sintomi o, meglio, delle 

sensazioni particolari, conosciute come ‘aure epilettiche’, come un formicolio in un 

determinato punto corporeo, allucinazioni visive, movimenti involontari ed infine 

obnubilazione.  
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Ad oggi in Italia esistono molti centri ed associazioni a cui rivolgersi per poter far fronte 

a questa sindrome, per poter garantire la miglior qualità della vita e per riuscire ad avere 

una conoscenza a 360 gradi non solo per chi la vive ma anche per le persone che 

circondano i soggetti che ne soffrono, per eliminare piano piano la stigmatizzazione che 

da secoli colpisce questa malattia e chi la vive. 

1.6. Trattamento 

Il primo approccio alla cura dell’epilessia consiste nell’utilizzo di farmaci antiepilettici, 

di cui, attualmente, è disponibile quasi una ventina di tipologie. 

I farmaci di prima scelta sono il Diazepam e Lorazepam (famiglia delle Benzodiazepine), 

per via endovenosa o rettale. Questo nel momento in cui: 

- Le crisi durano più di 3-5 minuti  

- Sono ravvicinate nel tempo  

- Si trasformano in stato di male epilettico  

Non è necessario trattare in modo continuativo con farmaci antiepilettici le crisi provocate 

da fattori metabolici, sospensione di alcool, deprivazione di sonno.  

La terapia continuativa per l’epilessia cronica invece è variabile a seconda dello stato 

delle crisi e dal soggetto che ne soffre. La strategia che viene adottata nella 

somministrazione di questi farmaci è quella del “start slow, go slow”, cioè, iniziare con 

basse dosi incrementandolo gradualmente fino ad arrivare al dosaggio minimo di 

mantenimento. 

Questi farmaci riescono a controllare le crisi in circa il 70% dei pazienti. Purtroppo, però, 

circa il 30% degli altri non vede miglioramenti nonostante la terapia, perché sviluppano 

una resistenza verso essa. Si deve sapere, però, che questa situazione non è definitiva e 

che, con il tempo, il paziente potrebbe rispondere positivamente a nuove combinazioni di 

farmaci o nuovi farmaci. 

Una piccola quota di pazienti non responsivi ai farmaci può poi trarre vantaggio da 

un intervento neurochirurgico specificamente mirato (ma si tratta di casi selezionati), che 

consiste nella rimozione della regione cerebrale responsabile delle crisi, quando sia 

possibile senza indurre deficit neurologici. 
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Ulteriori opzioni meno comuni comprendono:  

- la stimolazione vagale (Vagus Nerve Stimulation, VNS), che prevede l’impianto 

sottocute di uno stimolatore elettrico;  

- tecniche di neurostimolazione e Deep Brain Stimulation (DBS);  

- approcci in ambito nutrizionale come la dieta chetogenica. 

 

Tabella 1- definizioni (Aggiornamento percorso epilessia, LICE 2022) 

Crisi epilettica Una crisi epilettica è costituita da un 

evento clinico neurologico transitorio 

dovuto ad un’anormale attività neuronale 

(eccessiva o sincrona) dall’encefalo 

Epilessia  L’epilessia è una malattia caratterizzata 

dal ripetersi di due o più crisi epilettiche, 

non provocate e separate da almeno 24 

ore, o dalla presenza di una crisi 

nell’ambito di un’alterazione persistente 

cerebrale che rende superiore al 70% la 

probabilità del riverificarsi della crisi 

Epilessia farmaco-resistente La farmaco-resistenza è definita dalla 

mancanza di controllo delle crisi 

nonostante l’uso di almeno due farmaci 

antiepilettici  

Monitoraggio video-EEG Consiste nella registrazione combinata e 

sincrona delle manifestazioni cliniche ed 

EEG per un lungo periodo di tempo al fine 

di catturare le crisi epilettiche 

Chirurgia dell’epilessia  La chirurgia dell’epilessia è un 

trattamento neurochirurgico che ha 

l’obbiettivo, attraverso resezione dell’area 
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cerebrale da cui hanno origine le crisi, di 

eliminare il problema 

Stimolazione del nervo vago È una forma di terapia, non risolutiva, che 

consiste nella stimolazione del nervo, 

secondo parametri predefiniti di 

frequenza, intensità e durata, attraverso 

l’applicazione di un dispositivo dedicato 

 

 

1.7. Lo stigma nella malattia: storia di pregiudizi e emarginazione 

Nonostante i progressi scientifici fatti durante gli anni, ancora oggi in Italia ma come in 

Europa non si ha un pieno controllo della malattia e la sua disinformazione ha contribuito 

al consolidamento dello stigma ad essa associato.  

È una malattia che non affligge solo la persona, ma anche il contesto sociale in cui essa 

vive e la propria famiglia. 

William Gordon Lennox, un famoso epilettologo americano disse: “le persone con 

epilessia soffre, più che per la sua malattia, per tutto ciò che essa comporta, soprattutto 

a livello sociale”.  (Roberto Michelucci, Angela La Neve, Oriano Mecarelli, Ettore Beghi, 

2013) 

Questo tabù, creatosi negli anni intorno alla malattia, ha determinato forte disagio nei 

soggetti affetti da essa portandoli ad emarginarsi dalla società e a nascondere il proprio 

problema. È una malattia basata sulla paura, perché purtroppo nel momento della crisi, la 

persona spesso incosciente, non si rende conto di ciò che succede e l’accaduto viene 

raccontato da chi assiste. La paura che si cela dietro questa malattia è fonte di ignoranza 

e diffidenza.  

Una corretta informazione e divulgazione, è la chiave per sconfiggere il potere che lo 

stigma ha ormai assunto. 

L’auspicio per questi pazienti è che con l’aiuto di nuovi studi e nuove linee-guida la 

conoscenza intorno alla malattia aumenti sempre di più, ed in Italia, nel corso degli anni,  
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la fondazione e la creazione di associazioni e federazioni contro l’epilessia hanno aiutato 

le persone a sentirsi meno sole e far fronte all’emarginazione sociale.  

1.7.1. Le associazioni 

In Italia esistono diverse fondazioni e associazioni, professionali o di volontariato, che 

hanno il compito e l’obbiettivo di contribuire alla cura e al trattamento dell’epilessia 

avvalendosi di strumenti come campagne educative, congressi, corsi di aggiornamento, 

eventi nazionali per garantire il miglioramento della qualità della vita, non solo per il 

singolo ma anche per la comunità. Le persone possono far riferimento ad esse per la 

diagnosi, gestione e trattamento della propria malattia. In ogni Regione è presente almeno 

un centro anti-epilessia riconosciuto dallo Stato. Le associazioni più rilevanti sono: 

- LICE: Lega Italiana Contro l’epilessia. È una società scientifica con lo scopo di 

fare ricerca per migliorare la qualità della vita, l’assistenza, la formazione e la 

diagnosi nel campo dell’epilessia. Promuove ogni attività per il conseguimento 

degli obbiettivi prefissati; 

 

- AICE: Associazione Italiana Contro l’epilessia. È un’associazione nata da un 

gruppo di persone epilettiche insieme ai loro famigliari che cooperando insieme 

per il benessere comune delle persone affette dalla malattia costituiscono il primo 

gruppo laico che adopera per normalizzare l’epilessia. Con il tempo assume 

valenza nazionale e internazionale. Gli obbiettivi dell’AICE è quello di rimuovere 

i fattori discriminanti, sostenere la ricerca per l’epilessia e seguire le persone nei 

loro percorsi con livelli essenziali omogenei sul territorio nazionale concordanti 

con l'ambito europeo; 

 

 

- FOREP: Fondazione per la ricerca sull’epilessia e sindromi correlate. 

Associazione che contribuisce alla ricerca nell’ambito dell’epilessia con 

contributi pubblici e privati ed alle sue co-morbilità; 
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- FIE: Federazione italiana epilessie. Associazione che contribuisce alla ricerca 

nell’ambito dell’epilessia con contributi pubblici e privati ed alle sue co-morbilità; 

 

 

- AIE: Associazione Italiana epilessia. Associazione di volontariato. Promuove le 

migliori pratiche e la consapevolezza sull’epilessia. Lavorano per garantire i 

miglior servizi e l’aumento delle informazioni per maggiore consapevolezza nei 

confronti della malattia; 
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LICE, negli anni è diventata uno dei centri a valenza nazionale, a cui molti professionisti 

fanno riferimento. LICE si occupa di identificare, in ogni Regione, i Centri specializzati 

nella diagnosi e cura, tenendo conto di criteri che vengono periodicamente rivisitati ed 

aggiornati e che sono spesso richiamati nei Percorsi Diagnostico-Terapeutici Assistenziali 

(PDTA). A livello territoriale, sono presenti Sezioni Regionali o Interregionali, che 

organizzano eventi medico-scientifici e attività di sensibilizzazione per migliorare 

l'assistenza alle persone con questa patologia e diffondere una corretta comprensione 

della malattia tra la popolazione. 

di Centri Epilessia (CE-LICE) con differenti requisiti di esperienza e organizzazione: 

 

1. CE-LICE I Livello: Deve essere operativo da almeno 3 anni, con un minimo di un 

medico specialista e 300 pazienti in carico. Offre visite ambulatoriali due volte a 

settimana ed esami EEG. 

2. CE-LICE II Livello: Operativo da almeno 4 anni, richiede almeno due medici 

specialisti e 500 pazienti. Visite ambulatoriali tre volte a settimana ed esami EEG 

disponibili. 

3. CE-LICE III Livello: Attivo da almeno cinque anni, con tre medici specialisti e 

tre tecnici di neurofisiopatologia. Deve gestire almeno 700 pazienti, offrire visite 

quattro volte a settimana, esami EEG interni e trial farmacologici, oltre a 

collaborazioni multidisciplinari per ricerca e formazione.  

(Commissione Promozione, Cultura e Affari Sociali della LICE 2021-2024) 

 

Nelle Marche, ad esempio, troviamo tra i vari centri, il Centro Medico di I livello, 

dedicato all’età infantile, situato all’Ospedale Santa Croce di Fano; poi troviamo un altro 

centro, in questo caso di III livello che si occupa di questa patologia in ambito infantile, 

situato nell’Azienda Ospedaliero Universitaria Ospedali Riuniti Ancona Materno 

Infantile Salesi; inoltre, vi è il centro dedicato all’età adulta, di II livello, localizzato negli 

Ospedali Riuniti di Ancona.  

A livello internazionale, cooperano due associazioni, L’International League Against 

Epilepsy (ILAE) e l’International Bureau for Epilepsy (IBE), riconosciute a livello 
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mondiale come promotori per la lotta all’epilessia e contribuendo significativamente allo 

sviluppo di nuove associazioni. 

 

1.8. Prevenzione  

Promuovere la salute in questi soggetti è molto importante. Definisce in loro la capacità 

di vivere nel miglior modo e nelle loro migliori condizioni rispetto alle loro possibilità.  

La “Classificazione internazionale del funzionamento, della salute e della disabilità” 

dell’OMS, definisce la disabilità come una conseguenza o il risultato di una complessa 

relazione tra la condizione di salute di un individuo, i fattori personali e i fattori ambientali 

che circondano gli individui.  

Quindi come affermato nella “Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone 

con disabilità”, confermata anche in Italia con la legge 18/09, determina che le persone 

affette da disabilità debbano partecipare a tutti i principali ambiti di vita e contesti sociali.  

È necessario seguire i soggetti sin dalle prime fasi attraverso prevenzione primaria, 

secondaria e terziaria. 

- Prevenzione primaria: si basa sulla promozione della salute, attraverso 

informazione e consulenza genetica; protezione della gravidanza, del parto e del 

neonato. Campagne di vaccinazione, prevenzione dei traumi cranici grazie 

all’utilizzo del casco, profilassi delle crisi precoci dopo danni cerebrali acuti etc… 

 

 

- Prevenzione secondaria: si basa sulla presa in carico di nuovi soggetti affetti da 

epilessia. A seconda delle caratteristiche delle crisi verrà stabilita la terapia da 

mettere in atto. La terapia ha come obbiettivo quello di poter far reintegrare la 

persona nella società (scuola, lavoro, contesti sociali), con la finalità di non far 

ripetere le crisi nel tempo. La terapia avrà successo nel momento in cui il ripetersi 

delle crisi sarà equivalente a zero. In alternativa, solo in soggetti selezionati, si 

potrà optare per una dieta chetogenica o la stimolazione del nervo vagale. 
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- Prevenzione terziaria: sono tutti quei processi che mirano a combattere gli effetti 

della malattia, l’emarginazione sociale ed evitare processi di deterioramento con 

il fine di arrivare ad un miglioramento della qualità della vita nei soggetti in stato 

avanzato. 

Nonostante la continua ricerca e i vari progressi fatti per far fronte ai problemi inerenti 

alla malattia e agli individui colpiti da essa, in Italia persiste una marcata disomogeneità 

sull’erogazione delle cure e la gestione della patologia nella sua interezza, partendo dalla 

prevenzione fino ad arrivare all’autogestione della stessa.  

Non solo in Italia, anche in Europa esistono rispettive lacune sull’erogazione dei servizi 

e gli interventi da effettuare nei confronti della malattia.  

Le associazioni e le federazioni, con il loro contributo, puntano ad investire, a livello 

globale, nell’adozione di determinate linee-guida e sulla fondazione di PDTA (piano 

diagnostico-terapeutico assistenziale), omogenei su tutto il territorio. Quindi valido a 

livello Regionale in tutte le Aziende Sanitarie.  

Lo scopo principale è quello che i soggetti affetti da questa patologia, in qualsiasi forma 

essa si presenti, possano essere seguiti dall’età infantile, continuando nell’età evolutiva, 

fino ad arrivare all’età adulta, per far sì che essi ottengano la migliore cura e terapia 

possibile.  

Si sottolinea l’importanza che le persone con epilessia siano seguite da neurologi e 

neuropsichiatri con esperienza in epilettologia (come accade a livello internazionale), e 

che soprattutto pazienti pediatrici farmacoresistenti siano seguiti da neuropsichiatri 

infantili per fronteggiare la complessità che la malattia possa prendere in età dello 

sviluppo.  

 

 

1.9. L’ infermiere: l’importanza della sua figura 

Come già detto in precedenza, in Italia la figura dell'infermiere specializzato 

nell'epilessia non è ancora pienamente sviluppata, ma con l'istituzione di centri regionali 
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dedicati all'epilessia, cresce sempre di più la necessità di questa figura professionale. In 

altri Stati del Mondo come America ed Inghilterra, la figura dell’infermiere 

specializzato in questo ambito, invece, ha iniziato a svilupparsi sempre di più, 

favorendo l’integrazione di questa figura nei vari centri multidisciplinari, aiutando lo 

sviluppo della figura dell’“Epilepsy nurse”. Questi professionisti svolgono una funzione 

fondamentale, nel gestire, a livello globale le condizioni del paziente andando oltre la 

semplice somministrazione di farmaci.  

Nel contesto dell'assistenza al paziente con epilessia, l'infermiere ha un ruolo centrale e 

multifattoriale. In qualità di educatore, l'infermiere è responsabile nel fornire 

informazioni complete riguardo alla diagnosi, ai trattamenti farmacologici e non 

farmacologici, alla gestione delle crisi e ai fattori scatenanti. La sua funzione educativa, 

supportata da evidenze scientifiche, è fondamentale per ridurre l'ansia dei pazienti e 

delle famiglie, favorendo l’adesione al piano terapeutico. Inoltre, l’infermiere è una 

risorsa importante nella gestione pratica delle crisi, migliorando la capacità di coping 

dei pazienti e supportando la loro autogestione.  

L’accettazione della diagnosi di epilessia è spesso complicata, non solo da parte del 

soggetto che la subisce ma anche da parte dei familiari. Il soggetto che riceve la 

diagnosi si ritrova spesso a subire problemi di tipo psicosociale che ne determinano a 

loro volta difficoltà psichiche come depressione o disturbi d’ansia.  

Proprio per questo è importante che al paziente vengano fornite tutte le informazioni del 

caso, in modo da comprenderne le cause e aderire completamente all’iter terapeutico a 

cui esso dovrà sottoporsi, con un coinvolgimento attivo e improntato alla fiducia sulle 

prospettive di controllo delle crisi. Per questo, nella maggior parte dei casi, è necessario 

un continuo aiuto psicologico con una continua collaborazione e scambio di 

informazioni tra paziente e personale specializzato.  

Particolarmente utili, come spesso accade per le malattie croniche, sono i gruppi di self-

help (auto-aiuto), costituiti dai pazienti stessi o dai loro familiari, che si riuniscono per 

discutere di problemi e al tempo stesso cercare di risolverli. Questa modalità di aiuto è 

molto diffusa all’estero e andrebbe stimolata anche nel nostro Paese, dove al contrario, 

per via dello stigma racchiuso dietro la malattia, è molto complicato far uscire allo 

scoperto pazienti con questo disturbo che tendono appunto ad emarginarsi da soli.  
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Diventa ancora più difficile se parliamo di bambini. Il bambino con epilessia ha spesso 

problemi di inserimento in ambito scolastico. Tali problemi derivano, molte delle volte, 

da una scarsa informazione nei riguardi della malattia e dall’ assunzione di 

atteggiamenti sbagliati da parte di genitori, compagni di classi e insegnanti. Spesso si 

riscontano anche problemi di tipo organizzativo; ad esempio, la difficoltà riguardante la 

somministrazione di farmaci anticrisi durante l’orario scolastico. 

Questo per dire che in generale, i soggetti che soffrono di epilessia, vivono la fase della 

diagnosi come un trauma, il quale si ripercuote non solo su loro stessi, ma anche sulla 

famiglia e le persone che li circondano. Questo ne determina un comportamento o 

totalmente evitante o iperprotettivo, che a loro volta determineranno altre conseguenze 

nei confronti di chi vive la malattia. Nel primo caso il soggetto viene quasi 

“allontanato”, questo per creare un distacco emotivo nei confronti del membro della 

famiglia e della malattia, sminuendo e non dando importanza alle cure e all’assistenza 

di cui esso avrà bisogno.  

Nel secondo caso, invece, il soggetto verrà incorniciato come fragile, da tenere in una 

campana di vetro, privandolo della propria autonomia e proteggendolo da eventi che 

potrebbero comportare pericoli.  

Grazie a questa specializzazione, gli stessi infermieri si sono evoluti diventando figure 

altamente qualificate e responsabili. Questi ruoli includono il coordinamento 

dell'assistenza ai pazienti, la gestione delle connessioni tra diversi livelli di cura, la 

consulenza e il supporto ai pazienti, e l'organizzazione di gruppi educativi sia per i 

pazienti che per i colleghi. 

L’infermiere, quindi, assume anche la funzione di supporto psicologico nei confronti 

anche dei familiari e caregiver, fino ad arrivare a educare la persona all’autocura e alla 

gestione autonoma della malattia.  
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1.9.1. Autogestione: un intervento di sensibilizzazione 

Il processo di autogestione dell'epilessia rappresenta un aspetto cruciale nell'approccio 

terapeutico, in quanto mira a potenziare la capacità dei pazienti di monitorare i propri 

sintomi, risolvere problematiche, prendere decisioni consapevoli e adottare 

comportamenti salutari. Le evidenze suggeriscono che un’adeguata educazione 

all'autogestione possa ridurre la frequenza delle crisi e migliorare la qualità della vita. In 

questo contesto, l’infermiere non solo fornisce l’educazione specifica sulla gestione 

delle crisi, ma incoraggia anche stili di vita sani, fondamentali per il benessere generale 

del paziente. 

Il supporto infermieristico all'autogestione si estende al di fuori del contesto clinico, 

integrandosi nel domicilio e nella vita sociale del paziente. Questo implica un approccio 

terapeutico che aiuti gli assistiti ad acquisire competenze di autocura e adattamento, 

particolarmente importanti per affrontare le sfide quotidiane della vita con epilessia. 

Inoltre, gli infermieri, in collaborazione con la famiglia e altri caregiver, sono 

determinanti nel creare un ambiente di cura che promuova l'autonomia del paziente. 

L’intervento infermieristico deve includere la gestione delle crisi e la discussione sui 

fattori scatenanti, in quanto questi elementi sono essenziali per il successo del processo 

di autogestione. La partecipazione attiva degli infermieri è cruciale, poiché loro sono i 

principali facilitatori nell’educazione all’autogestione, favorendo l’adozione di 

comportamenti proattivi da parte del paziente. In aggiunta, interventi basati su evidenze 

suggeriscono che l’infermiere specializzato nell’assistenza a persone con epilessia sia in 

grado di influenzare positivamente la qualità delle cure e la vita dei pazienti, pur 

necessitando di ulteriori studi per confermare l’efficacia di questi approcci. Oltre agli 

interventi pratici, l’infermiere può anche effettuare supporto psicologico, programmi 

educativi e terapie cognitive-comportamentali per promuovere l’autogestione. Tuttavia, 

il successo di tali interventi dipende dalla disponibilità di risorse, dal contesto sociale ed 

economico del paziente, e dalla capacità di superare lo stigma associato alla malattia. I 

servizi erogatori, tra cui cliniche specialistiche e gruppi di supporto multidisciplinari, 

sono essenziali per fornire un'assistenza completa e integrata. 

Questo approccio, che evidenzia l'importanza dell'infermiere come figura centrale 

nell'assistenza, ha contribuito a creare un ambiente più sicuro e inclusivo per i pazienti. 
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In sintesi, l’infermiere gioca un ruolo fondamentale nell’assistenza al paziente con 

epilessia, non solo fornendo supporto educativo e pratico, ma anche promuovendo 

l’autogestione della malattia e favorendo una gestione integrata e multidisciplinare.  

 

 

1.10. Primo soccorso: come agire in caso di crisi? 

Per via delle lacune riguardanti questa malattia, spesso non è molto chiaro agli individui 

sul come agire in caso di crisi epilettica. A volte capita anche in contesti ospedalieri, 

magari proprio da parte di operatori sanitari. Il compito dell’infermiere è anche saper 

agire davanti un’emergenza simile. Molto più semplice se si seguono linee guida 

apposite fornite dal Sistema Sanitario Nazionale che spiegano passo dopo passo il 

processo da seguire nel caso qualcuno manifesti la crisi. 

I procedimenti da seguire nel caso di crisi tonico-clonica sono: 

- Lasciare evolvere liberamente la crisi 

- Togliere gli occhiali se ne è portatore; 

- Mettere qualcosa di morbido sotto la testa, allontanare gli oggetti che potrebbero 

comportare un pericolo per la persona. Nel caso in cui non si abbia qualcosa da 

mettere sotto la testa, la semplice mano per tenere sollevata la testa basta; 

- Allentare gli indumenti per favorire la respirazione; 

- Sistemare la persona in posizione laterale di sicurezza; questo aiuterà a far 

fuoriuscire la saliva, dal momento in cui non sarà più in grado di ingoiarla e non 

si rischia di farla andare nei polmoni; 

- Rimanere accanto alla persona e monitorare il timing della crisi; 

- Finita la crisi far riposare la persona in posizione laterale di sicurezza. 

È importante sapere che: 

- La lingua non si ribalta mai, ma è molto frequente che il soggetto mordi la 

stessa. Per questo non infilare mai oggetti in bocca; 

- Non contenere le crisi, il soggetto deve essere libero di scaricare senza essere 

contenuti; 

- Non rialzare la persona se la crisi non è finita; 
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- Non dare da bere (ricordare che l’individuo non possiede temporaneamente il 

riflesso della deglutizione) 

- Non praticare respirazione artificiale; 

- Rimuovere eventuali ostacoli alla respirazione dalla cavità orale; 

- Non somministrare farmaci se la crisi si risolve da sola ed evitarlo finché la 

persona non ha ripreso totalmente conoscenza. 

 

In molti casi, soprattutto i familiari del soggetto, sono portati ad attivare i soccorsi o 

recarsi al pronto soccorso.  

Con un’ottima educazione terapeutica, si eliminerebbero tutte le barriere d’azione che 

sono insidiate nella la società. 

Attivare l’emergenza nel caso in cui: 

- È una prima crisi generalizzata; 

- La crisi dura più di 2-3 minuti e dopo 5 minuti la persona non riprende 

conoscenza; 

- Le crisi di susseguono una dopo l’altra; 

- La persona si è procurata lesione; 

- La crisi si verifica durante un event acuto; 

- La persona respira con difficoltà o presenza problemi circolatori; 

in questi casi sarà necessario richiedere il soccorso urgente con l’attivazione di 

ambulanza. Nel caso di aggravamento delle condizioni, gli infermieri dovranno essere 

preparati a supportare le vie aeree, con eventuale intubazione oro-tracheale effettuato 

ovviamente da personale appositamente formato. 

È importante, durante la fase di primo soccorso, raccogliere tutte le informazioni utili 

del caso, effettuando anche un esame obiettivo per arrivare ad una diagnosi precisa. 
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Capitolo 2: Obbiettivi  
 

 

Questo studio si propone di offrire una panoramica esauriente della ricerca scientifica 

condotta dagli infermieri sull'assistenza alle persone affette da epilessia. L'obiettivo 

principale della mia tesi è identificare, esaminare e sintetizzare, attraverso una revisione 

narrativa della letteratura, il ruolo dell’infermiere nei confronti della malattia e le 

conoscenze più recenti su questa patologia, mettendo in luce come la scarsa informazione 

rappresenti una delle cause principali di stigma ed emarginazione e di quanto invece una 

buona educazione possa aiutare a saper agire in una situazione improvvisa. Questa 

rielaborazione ha l’intenzione di incoraggiare a promuovere la formazione e l'educazione 

sulla gestione e l'autogestione dell'epilessia, fornendo dati precisi sulla malattia, sulle 

modalità di trattamento delle crisi e sulle tecniche per favorire l'autonomia dei pazienti. 

Si vuole basare anche sul come la partecipazione da parte di un gruppo multidisciplinare, 

durante il corso degli anni sia diventato indispensabile nei confronti di una cronicità tale. 

Lo scopo è quello di mettere in luce quanto avere una figura specializzata in epilessia sia 

fondamentale, soprattutto nei soggetti con diagnosi recente. In questo ambito, il ruolo 

degli infermieri è cruciale, in quanto sono chiamati a favorire la promozione della salute, 

a educare i pazienti nella gestione delle crisi e a insegnare loro come autogestire la 

malattia. 
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Capitolo 3: Materiali e Metodi 
Per il mio lavoro, ho approfondito articoli scientifici internazionali sull’Epilepsy 

Specialist Nurse, consultando le principali banche dati elettroniche come Pubmed, e 

facendo riferimento alle più recenti evidenze basate su ricerca. Inoltre, ho esaminato testi 

infermieristici, linee guida, in particolare quelle della LICE e dell'ILAE, articoli di riviste 

specialistiche e atti di congressi per raccogliere informazioni aggiornate e pertinenti.  

La revisione della letteratura è un processo sistematico che consiste nella raccolta, analisi 

e sintesi degli studi e delle ricerche già pubblicati su un tema specifico. Questo sistema 

consente di ottenere una panoramica completa delle conoscenze attuali, mettendo in 

evidenza i principali requisiti e le evidenze consolidate. In aggiunta, offre l’opportunità 

di indentificare eventuali lacune nella ricerca, suggerendo aree che potrebbero essere 

esplorate ulteriormente. 

Nel contesto di questa tesi, la revisione della letteratura si concentra sull’efficacia 

dell’assistenza infermieristica per i pazienti con epilessia, basandomi sulla gestione e 

all’autogestione della malattia, nonché alla riduzione della disinformazione e del 

pregiudizio. 

Nel capitolo seguente vengono descritti i dettagli del processo di ricerca, finalizzato a 

rispondere alla domanda di partenza. La ricerca nelle banche dati è stata effettuata 

utilizzando una serie di parole chiave e filtri specifici. Tutti i titoli e gli abstract sono stati 

esaminati, eliminando gli articoli duplicati o quelli che non erano rilevanti per gli obiettivi 

della tesi. Le parole chiave utilizzate nella ricerca includevano: "Epilepsy”, “nurs*", con 

l’adozione degli operatori booleani "title" e "AND" per identificare documenti che 

contenessero entrambi i termini nel titolo.  
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Capitolo 4: Risultati  
La ricerca ha prodotto 207 risultati, coprendo un periodo che va dal 1945 al 2025. Si è 

notato un notevole incremento degli articoli pubblicati a partire dal 1995: fino a 

quell'anno sono stati registrati solo 168 articoli, mentre dal 1995 al 2025 ne sono stati 

pubblicati 406. 

 

Successivamente, sono stati applicati dei criteri di inclusione ed esclusione, tra cui:  

• Studi con abstract disponibile  

• Studi con accesso al testo completo  

• Studi pubblicati negli ultimi 30 anni 

 

La ricerca degli articoli è stata condotta tra ottobre 2024 e gennaio 2025. Va notato che 

questa revisione potrebbe presentare alcune limitazioni, come l’uso esclusivo di articoli 

con accesso gratuito al testo completo, escludendo così quelli a pagamento. Inoltre, 

l’analisi si è concentrata esclusivamente sull’esperienza degli infermieri, escludendo le 

prospettive di medici ed altri professionisti sanitari coinvolti. 

 

Attraverso la ricerca effettuata sulla banca dati PubMed e l'applicazione dei filtri indicati, 

sono stati ottenuti 43 risultati, da cui sono stati selezionati 22 articoli che soddisfano i 

criteri di inclusione e risultano pertinenti rispetto alla domanda di ricerca. Dopo aver 

analizzato gli articoli, la mia tesi si è concentrata su un totale di 15 articoli. 

 

Gli articoli potenzialmente rilevanti, selezionati secondo il metodo PRISMA e 

rappresentati tramite flow chart, sono stati sintetizzati nella tabella che segue. 
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                       Tabella 1. – Prisma Flow Chart (elaborazione propria) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 

 
 

 

Figura 1 – Flowchart: Epilepsy [title] AND nurs* 

 

 

 

 

Articoli identificati su 
PubMed tramite stringa di 
ricerca: 

“Epilepsy [title] AND 
nurs*” : 43 

 

 

Articoli esclusi dopo 
l’applicazione dei criteri di 
inclusione (free full text AND 
last 30 years): 22 

Articoli da valutare: 22 Articoli esclusi dopo la 
lettura del titolo e abstract:17 

Articoli da analizzare: 17 Articoli esclusi dopo la 
lettura del testo:2 

Articoli inclusi nella 
revisione:15 

Identificazione degli articoli tramite motore di ricerca PUBMED 
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Nella seguente tabella vengono elencati gli articoli presi in considerazione per questa 
revisione. 

 

              TABELLA 3. Tavola sinottica degli articoli analizzati. (nostra elaborazione) 

Titolo Anno Autori Tipo di studio Sintesi elaborato 

Supporting and 

empowering 

people with 

epilepsy: 

Contribution of 

the Epilepsy 

Specialist Nurses 

(SENsE study) 

 

2019 Agnes Higgins, 

Carmelo Downes, 

Jarleth Varley, Colin P. 

Doherty, Cecily 

Begley, Naomi Elliott 

Revisione 

sistematica 

 

questo studio evidenzia il 

ruolo chiave svolto dagli 

epilepsy nurse nel 

supportare la capacità dei 

pazienti con epilessia di 

autogestire la propria 

malattia. Tuttavia, indicano 

anche deficit nella fornitura 

di informazioni sulla morte 

improvvisa e inaspettata 

nell'epilessia e su come 

comunicare una diagnosi di 

epilessia da parte 

dell'infermiere, nonché 

deficit nella loro 

conoscenza e sicurezza nel 

supportare le persone che 

soffrono di significative 

morbilità di salute mentale. 

Benefits of the 

epilepsy 

specialist nurses 

(ESN) role, 

standardized 

practices and 

education around 

the world 

 

2019 M. Prevos-Morgant, 

Y. Leavy, 

D. Chartrand, 

L. Jurasek , 

P. Osborne Shafer, 

R. Shinnar, 

M. Goodwin 

Revision 

sistematica  

I pazienti seguiti da 

infermieri specializzati in 

epilessia riconoscono e 

affrontano problemi 

precedentemente non 

identificati, tra cui diagnosi 

errate , sovradosaggio e 

mancanza di 

consapevolezza degli effetti 

collaterali dei farmaci. 

Gli infermieri per l'epilessia 

svolgono un ruolo 

importante nella cura delle 

https://www.sciencedirect.com/topics/nursing-and-health-professions/diagnostic-error
https://www.sciencedirect.com/topics/nursing-and-health-professions/diagnostic-error
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persone con epilessia. 

L'impatto positivo della 

presenza di infermieri è 

stato documentato in 

ricerche pubblicate in 

alcuni paesi e l'esperienza 

clinica ha supportato l'uso 

di infermieri per l'epilessia 

in molte aree. Sono 

necessarie una struttura e 

un processo formalizzati 

per creare opportunità di 

collaborazione tra 

professionisti infermieri per 

l'epilessia che lavorano in 

diversi paesi, tra cui la 

ricerca infermieristica e la 

formazione infermieristica 

standardizzata per 

l'epilessia. 

 

Evaluation of the 

knowledge, 

awareness, and 

attitudes toward 

epilepsy among 

nurses 

 

2022 Yu-qi Ying, Pan pan 

Lu, Sole Meng-tian, 

Zhou-le Zhu, Zheng-

Yan-Ran Xu, Yi Guo 

Studio 

osservazionale 

trasversale 

Lo standard di cura fornito 

ai pazienti con epilessia 

cronica potrebbe essere 

influenzato dalla 

comprensione, dalla 

consapevolezza e dagli 

atteggiamenti degli 

infermieri clinici nei 

confronti della condizione. 

L'obiettivo di questo studio 

era valutare la conoscenza, 

la consapevolezza e gli 

atteggiamenti nei confronti 

dell'epilessia cronica tra gli 

infermieri clinici. 

Epilepsy 

Education: A 

1996 SV Hausman, RR 

Luckstein, AM 

Studio 

osservazionale 

L'obiettivo dello studio è 

l'educazione sull'epilessia 
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Nursing 

Perspective 

 

Zwygart, KM Cicora, 

VM Schröder, OM 

Vino 

da parte degli infermieri. Il 

loro compito è quello di 

fornire al paziente e ai 

familiari gli strumenti 

informativi necessari per 

migliorare la loro 

conoscenza sull'epilessia. 

L'infermiere può presentare 

un piano educativo formale 

e programmare 

appuntamenti per rivedere i 

vari aspetti 

dell'autogestione e 

rafforzarne l'importanza. 

Questa interazione positiva 

con il gruppo sanitario 

influenzerà 

successivamente in modo 

positivo lo stile di vita del 

paziente. 

Variables 

associated with 

emergency 

department 

and/or unplanned 

hospital 

utilization for 

children with 

epilepsy 

 

2014 Anup D. Patel Studio caso-

controllo 

retrospettivo 

Lo studio ha confrontato i 

soggetti che utilizzano con 

maggiore frequenza il 

pronto soccorso e/o 

l'ospedale per la cura 

dell'epilessia o delle crisi 

convulsive con quelli che lo 

utilizzano con minore 

frequenza. Sono state 

identificate le variabili che 

influenzano l'uso frequente 

di questi servizi. Tra queste 

è emerso l’errato 

trattamento delle crisi, la 

mancata prestazione da 

parte della clinica 

ambulatoriale e l’aumento 

delle chiamate al triage 
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neurologico. Queste 

variabili sono legate al 

maggior ricorso del pronto 

soccorso. 

The epilepsy 

specialist nurse: 

A mixed-

methods case 

study on the role 

and activities 

 

2021 G. Locatelli, D. Ausili, 

V. Stubbings, S. Di 

Mauro, M. Luciani 

Revisione 

sistematica 

(studio 

descrittivo) 

Lo studio ha lo scopo di 

descrivere il ruolo e le 

attività degli infermieri 

specializzati in epilessia 

(ESN) che operano in team 

nell'ambito di un ospedale 

specializzato nella diagnosi 

e nella gestione dei disturbi 

convulsivi. 

Seizure first aid 

for people with 

epilepsy: 

opinions and 

knowledge of 

caregivers and 

healthcare 

professionals 

 

2022 Ali A. Asadi- Pooya, 

Seyed Ali Hosseini, 

Leila Hashemizadeh 

Fard Haghighi, Haneih 

Asadi- Pooya 

Studio 

descrittivo 

Lo studio ha indagato le 

opinioni e le conoscenze di 

coloro che si prendono cura 

di persone affette da 

epilessia e dei relativi 

operatori sanitari (ossia 

infermieri e medici) in Iran 

sulle misure di primo 

soccorso per aiutare una 

persona in preda a una crisi 

convulsiva. 

First-aid 

management of 

tonic-clonic 

seizures among 

healthcare 

personnel: A 

survey by the 

Apulian section 

of the Italian 

League Against 

Epilepsy 

 

2018 Tommaso Martino, 

Alessandro Lalla, 

Elena Carapelle, 

Maria Teresa Di 

Claudio, Carlo Avolio, 

Giuseppe d’Orsi 

Studio 

osservazionale  

l’obbiettivo dello studio è 

stato valutare la conoscenza 

degli operatori sanitari sulle 

misure di primo soccorso 

da attuare durante e dopo 

una crisi convulsiva tonico-

clonica. 

Patients with 

epilepsy care 

2018 Agnes Higgins, 

Carmel Downes, 

Studio 

qualitativo 

Lo scopo di questo studio 

era determinare se ci 
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experiences: 

Comparison 

between services 

with and without 

an epilepsy 

specialist nurse 

 

Jarleth Valery, Colin P. 

Doherty, Cecily 

Begley, Naomi Elliot 

fossero differenze nelle 

esperienze di cura, 

soddisfazione per la cura e 

qualità della vita tra coloro 

che ricevevano cure da un 

servizio con un'infermiera 

specializzata in epilessia e 

coloro che ricevevano cure 

da un servizio che non 

includeva un infermiere 

specializzato. 

Determining the 

role and 

responsibilities 

of the community 

epilepsy nurse in 

the management 

of epilepsy 

2022 Karen Hutchinson, 

Tayhla Ryder, Honor 

Coleman, Ruqaiya 

Nullwala, Geoffrey 

Herkes, Andrew 

Bleasel 

Studio 

osservazionale 

qualitativo 

A livello internazionale, gli 

infermieri specializzati in 

epilessia svolgono un ruolo 

fondamentale nel fornire 

un'assistenza centrata sulla 

persona e nella gestione 

dell'epilessia, ma c'è una 

lacuna nella comprensione 

del loro ruolo nella 

comunità. 

The attitude of 

medical students, 

resident doctors, 

and nurses 

toward people 

with epilepsy: A 

multi-centre 

study 

 

2025 Fitri Ottaviana, Aprida 

Situngkir, Nuova 

Diana Lestari, 

Herlyani Khosama, 

Adrian Ridski 

Harsono, Luh Ari 

Indrawati, Il Wiratman 

di Winnugroho, Astri 

Budikayanti 

Studio 

multicentrico 

trasversale 

Lo studio ha dimostrato che 

il crescente numero di casi 

di epilessia non sia stato 

accompagnato 

adeguatamente da 

un’istruzione pubblica, 

contribuendo ancora di più 

al persistere dello stigma 

sociale. Questo studio 

mirava a valutare gli 

atteggiamenti di studenti di 

medicina, medici 

specializzandi e infermieri 

nei confronti delle persone 

con epilessia 
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Efficacy of the 

epilepsy nurse: 

Results of a 

randomized 

controlled study 

2016 Margarete Pfafflin, 

Bettina Schmitz, 

Teodoro W. Maggio 

Studio 

randomizzato 

prospettico 

L’obbiettivo dello studio 

era individuare l’efficacia 

degli infermieri 

specializzati in epilessia nei 

riguardi dei pazienti e la 

loro soddisfazione 

Barriers and 

facilitators to 

implementation 

of epilepsy self-

management 

programs: a 

systematic 

review using 

qualitative 

evidence 

synthesis 

methods 

 

2020 Allison A. Lewinski, 

Abigail Shapiro, 

Jennifer M. Gierish, 

Di Karen M, 

Goldstein, Matteo W. 

Luedke 

Revisione 

sistematica  

 

Specialist 

epilepsy nurses 

for treating 

epilepsy 

 

2001 Pietro M. Bradley, 

Bruce Lindsay 

Revision 

sistematica 

Questo studio ha come 

obbiettivo quello di 

determinare il ruolo 

dell’infermiere nei vari 

setting assistenziali  

Nursing 

education 

strategy for 

caregivers of 

children and 

adolescents with 

epilepsy 

 

2024 Sandra 

Milena Campiño-

Valderrama, Paula 

Andrea Duque, Yeison 

Alberto Garcés-

Gómez 

Studio 

trasversale 

Valutare l'impatto di un 

intervento educativo rivolto 

a chi si prende cura di 

bambini e adolescenti 

affetti da epilessia. 
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Capitolo 5: Discussione  
In questa revisione della letteratura sono stati analizzati 15 articoli dal 1996 al 2025, 

prendendo in considerazione vari setting assistenziali in diversi stati del mondo.  

Il mio quesito di partenza era descrivere e spiegare il ruolo dell’infermiere nei confronti 

di questa malattia; quindi, il mio focus è stato incentrato appunto sull’importanza della 

figura che l’infermiere ricopre nei confronti dei pazienti e di come essi nel momento in 

cui si viene a creare un legame di fiducia siano più propensi a seguire un piano terapeutico 

e nuove strategie di azione. Analizzando i risultati dei diversi studi, è emerso quanto la 

comunicazione e la relazione terapeutica siano fondamentali, soprattutto nel momento 

della diagnosi, e che la qualità delle prestazioni cliniche e degli interventi dispensati dal 

personale infermieristico aiutino ancora di più a seguire le giuste pratiche nei confronti 

della malattia. L’infermiere non segue solo la terapia ma garantisce anche assistenza 

psicosociale per ottimizzare il benessere psicologico della persona e della famiglia e 

coordinare l'assistenza e i percorsi di cura per migliorare il percorso dei pazienti. Negli 

articoli selezionati viene posta l’importanza su questi aspetti e su come influenzino 

direttamente la qualità della vita dei pazienti. 
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5.1. Conoscenza e consapevolezza nei confronti dell’epilessia da parte 
degli infermieri 
 

Ancora oggi, tra gli infermieri ed il personale sanitario, c’è molta disinformazione sulla 

questione epilessia. Uno studio ha analizzato quanto gli infermieri addetti ai reparti di 

neurologia, neurochirurgia e centri adibiti contro l’epilessia, fossero effettivamente 

informati nei confronti della malattia. I risultati che sono stati ottenuti, non sono stati 

totalmente deludenti, ma la conclusione è stata che nonostante gli infermieri specializzati 

in questo ambito siano molto più esperti e informati nei riguardi della malattia è 

importante, comunque, il continuo aggiornamento ed un atteggiamento sempre proattivo 

nei confronti dell’epilessia per assumere ancora più consapevolezza.  

Questo perché altri studi hanno evidenziato quanto ancora esistano molte lacune 

nell’avere un lessico comune tra personale sanitario e soggetto che soffre di crisi 

epilettiche, mettendo in evidenza come per medici ed infermieri la crisi fosse solo un 

problema clinico da risolvere, mentre per la persona la crisi andava oltre l’atto in sé, 

colpendo non solo la sfera fisica ma anche quella psicologica. 
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5.2. Ruolo degli infermieri specializzati in epilessia  
L’obbiettivo dell’infermiere è quello di fornire ai pazienti e ai familiari tutte le nozioni 

necessarie per far fronte alle crisi e per avere una conoscenza sempre più ampia della 

malattia. Gli infermieri sono sempre più all’avanguardia, e negli ultimi anni gli articoli 

presenti in letteratura stanno crescendo sempre più. Sia per il ruolo dell’infermiere nei 

confronti dell’epilessia sia per il crescente bisogno di avere più informazioni riguardanti 

le azioni e i percorsi che chi ne soffre necessita di seguire. 

Da più studi è emerso che la figura dell’infermiere che segue un percorso diagnostico-

terapeutico creando un’interazione con il soggetto in tutta la sua interezza, creerà di 

conseguenza reazioni positive in esso che sarà più propenso ad interessarsi alla sua 

malattia e a migliorare la qualità della sua stessa vita, aderendo ad un percorso e ad una 

terapia personalizzata, scelta sulla base di un determinato iter diagnostico.  

Questi studi evidenziano come gli infermieri specializzati siano in grado di fornire 

informazioni approfondite sulla gestione delle crisi, sui farmaci e sugli aspetti della vita 

quotidiana con l’epilessia. In particolare, uno studio del 2016 (Pfäfflin M., et al., 2016) 

mette in luce come la presenza di infermieri esperti possa ridurre l’ansia dei pazienti e 

aumentare la loro fiducia nel trattare la malattia, migliorando così la loro qualità della 

vita. Il supporto che offrono non si limita solo al momento della diagnosi, ma continua 

nel tempo, garantendo un sostegno costante che aiuta i pazienti a seguire i trattamenti e a 

gestire le difficoltà psicologiche legate all’epilessia. (Karen Hutchinson, et al., 2022) 

L’approccio incentrato sulla persona e la gestione olistica del paziente e di chi si prende 

cura di loro, è la chiave principale in questo tipo di specializzazione. L’infermiere, quindi, 

acquisisce un ruolo di educatore e supporto in ogni momento della malattia, seguendo il 

soggetto anche tramite assistenza integrata e follow up.  

Un altro studio (G. Locatelli, et al., 2021), ha dimostrato che gli infermieri specializzati 

in epilessia aiutano a promuovere la collaborazione tra i vari membri facendo da tramite 

tra le varie figure professionali. Questo perché l’infermiere avrà una visione olistica del 

paziente partendo dalla condizione clinica fino ad arrivare a toccare la sfera sociale ed 

emotiva dei pazienti e dei caregiver, fornendo assistenza a tutte le sfere adottando ascolto 

attivo e atteggiamento proattivo. Aiuta anche, tramite appuntamenti programmati e follow 
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up, a aderire al piano terapeutico e a fornire una continuità delle cure e nuove strategie di 

adattamento.  

5.3. Relazione paziente infermiere specializzato in epilessia 
Nel tempo i casi di epilessia non sono stati supportati da un'adeguata sensibilizzazione 

pubblica, alimentando così il persistente stigma sociale verso le persone con epilessia. 

Questo pregiudizio porta alla loro emarginazione e discriminazione in ambiti cruciali 

come il lavoro, l'istruzione e le relazioni sociali, compromettendo alla fine la loro qualità 

della vita. Data la situazione, le persone con epilessia necessitano di un aiuto psicologico 

e di essere seguite in tutte le fasi della malattia.   

Uno studio ha analizzato il feedback dei pazienti seguiti da centri con infermieri 

specializzati in epilessia e centri senza infermieri specializzati (Agnes Higgins, et al., 

2018). Lo studio mirava a verificare se ci fossero differenze nelle esperienze di cura, 

soddisfazione e qualità della vita tra i pazienti con epilessia che ricevevano assistenza da 

un servizio con infermieri specializzati in epilessia e quelli che erano assistiti da un 

servizio senza infermieri specializzati. I risultati hanno mostrato che i primi, affiancati da 

infermieri specializzati, riferivano maggior coinvolgimento da parte del personale, 

migliori informazioni, maggiore coordinamento e fiducia nelle cure ricevute, nonché una 

maggiore soddisfazione per il supporto emotivo e pratico, invogliandoli ad aderire al loro 

percorso in maniera continuativa. Lo studio conclude che il coinvolgimento degli 

infermieri specializzati in epilessia migliora la qualità delle cure e della fiducia da parte 

dei pazienti e sottolinea l'importanza di avere un gruppo multidisciplinare. Come 

approfondisce un altro studio (Fitri Ottaviana, et al., 2025), le lacune nei confronti di 

questa malattia sono ancora molte con l’aggiunta di pregiudizi stigmatizzanti, in 

particolare pregiudizi in ambito personale, anche da parte degli stessi medici ed 

infermieri. In conclusione, è importante effettuare interventi educativi per eliminare 

convinzioni che ormai caratterizzano questa malattia e favorire una coesione e 

collaborazione tra personale sanitario.  

5.4. Primo soccorso per le crisi epilettiche 
Un altro problema nella gestione e nell’assistenza del paziente epilettico da parte dei 

caregiver e dei familiari, è la disinformazione o poca istruzione su come intervenire in 
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caso di crisi. Infatti, quando si verificano episodi epilettici, c’è la tendenza da parte dei 

familiari a non saper gestire la crisi e rivolgersi quindi al pronto soccorso.  

Due studi hanno evidenziato quanto effettivamente il personale sanitario sia formato 

nell’agire in caso di attacco epilettico (Ali A. Asadi-Pooya, et al., 2022 e Tommaso 

Martino, et al., 2018).  

I risultati hanno evidenziato come le conoscenze del personale sanitario fossero 

inappropriate ed errate, come ad esempio, tenere ferma la persona con la crisi in atto o 

mettere dispositivi in bocca come cannula di Guedel. Al contrario solo un numero 

inferiore ha risposto correttamente alle domande, specificando di allentare i vestiti per 

favorire la respirazione, cronometrare la crisi, posizionare la persona in posiziona laterale 

di sicurezza. 

In conclusione, è stato osservato che sarebbe ideale che la comunità scientifica sviluppi 

programmi di formazione standardizzati di primo soccorso per formare il personale 

sanitario e le persone che orbitano intorno a questi pazienti. In più è importante che 

vengano effettuati anche per evitare accessi impropri nei servizi di emergenza. 

 

5.5. Aiuto all’autogestione dell’epilessia 
Ogni paziente dovrebbe avere un piano d'azione per le crisi epilettiche che includa l'uso 

di farmaci di soccorso. Ciò significa che ogni paziente e sistema di supporto al paziente 

dovrebbe sapere esattamente cosa fare se si verifica più di una crisi epilettica in un periodo 

di tempo definito e come intervenire. Lo studio (Allison A. Lewinski, et al., 2020) ha 

analizzato che il coinvolgimento degli individui con epilessia e i loro caregiver 

nell’individuazione dei principali limiti della malattia e il successivo sviluppo di piani 

d’azione ed interventi, aiuta il paziente ad assumere un atteggiamento attivo nei confronti 

della malattia e seguire pertinentemente tutti i processi da attuare in caso di crisi, da parte 

dello stesso e da parte dei familiari.  

I risultati indicano anche che il ruolo dell’infermiere è importante per mettere in atto 

questi piani d’azione e d’intervento aiutando e favorire l’autogestione e migliorando la 

qualità della vita del paziente. In sintesi, i dati suggeriscono che è fondamentale 

considerare le caratteristiche specifiche della malattia quando si progetta e implementa 
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un programma di autogestione dell'epilessia, adottando un piano personalizzato seguito 

nella sua interezza dall’infermiere, con la finalità di ridurre gli esiti negativi e avere 

autocontrollo della malattia (Sandra Milena Campiño-Valderrama, et al., 2024) 

 

Capitolo 6: Conclusioni  
Nell'ambito dell'epilessia, la qualità dell'assistenza potrebbe essere migliorata attraverso 

lo sviluppo di un programma di formazione infermieristica standardizzato, realizzato in 

stretta collaborazione con altri professionisti sanitari. Sebbene l'impatto dell'assistenza 

infermieristica per l'epilessia sia stato documentato in alcuni paesi in via di sviluppo, le 

differenze nelle pratiche infermieristiche e nella formazione professionale degli 

infermieri rendono difficile applicare questi risultati in modo uniforme. Una formazione 

specializzata nell'epilessia favorirà un miglior accesso alle cure, un trattamento più 

efficace ed, infine, una qualità della vita migliore per i pazienti. Una problematica emersa 

dai vari studi è il bisogno sempre più emergente di possedere piani standardizzati ed 

attuare interventi educativi per favorire un’autonomia dei confronti delle persone che 

soffrono di epilessia e al tempo stesso fornire una formazione ai loro familiari e caregiver. 

Gli infermieri non si limitano solamente a intervenire durante le crisi, ma sono anche 

educatori e promotori del benessere. Il loro ruolo include l'insegnamento ai pazienti su 

come riconoscere i segnali della malattia, gestire le crisi e, cosa più importante, sviluppare 

abilità di autogestione che consentono di affrontare la condizione con maggiore 

tranquillità. L’autogestione dell'epilessia è un aspetto cruciale emerso da questa analisi. 

Insieme all’autogestione anche la specializzazione dell’infermiere che non solo favorisce 

un miglior controllo della malattia, ma aumenta anche la fiducia e la capacità del paziente 

di affrontare la vita quotidiana. Grazie a un'educazione continua e mirata, gli infermieri 

possono offrire gli strumenti necessari per raggiungere una maggiore indipendenza, 

migliorando così la qualità della vita del paziente. In questo processo, è fondamentale che 

il paziente sviluppi un approccio attivo alla gestione della propria condizione, 

monitorando i sintomi, seguendo correttamente le terapie e adottando stili di vita sani. 

Inoltre, è altrettanto cruciale promuovere un'educazione a livello sociale. Combattere i 

pregiudizi e le idee errate sull'epilessia richiede un cambiamento culturale che parte dalla 

sensibilizzazione e dall'informazione. Solo aumentando la comprensione della malattia si 
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potrà favorire l'integrazione delle persone con epilessia, creando un ambiente più 

inclusivo e comprensivo per loro. Questo studio ha evidenziato l'importanza di un 

approccio educativo e multidisciplinare per migliorare la vita delle persone con epilessia. 

Inoltre, è stato dimostrato che una squadra multidisciplinare ha effetti positivi non solo 

sull'epilessia, ma anche su altre patologie. Il ruolo degli infermieri, in particolare, è stato 

fondamentale non solo nella gestione clinica delle crisi epilettiche, ma anche nel 

promuovere un cambiamento positivo nell'atteggiamento sociale. 

I risultati principali derivati dagli studi presi in analisi sono stati che il trattamento e il 

primo soccorso sono ancora eterogenei e non totalmente standardizzati a livello globale. 

Che ancora ad oggi chi soffre di questa malattia non soffre solo a livello fisico ma anche 

a livello mentale, derivante dallo stigma che si cela dietro essa. Un altro aspetto è quello 

dell’autogestione, l'implementazione di interventi di autogestione e l'inclusione di 

infermieri specializzati possono migliorare significativamente la qualità della vita dei 

pazienti, ridurre il numero di crisi e aumentare l'aderenza al trattamento. Grazie a questa 

specializzazione, il paziente seguito è stimolato nel seguire interventi di autogestione che 

può includere anche interventi psicologici formali, terapie cognitivo-comportamentali e 

programmi basati sull’educazione alla salute o sullo sviluppo di competenze nelle 

interazioni sociali. Questo ne determina una soddisfazione da parte dei pazienti che si 

sentono compresi. In conclusione, le lacune presenti in letteratura e la vasta 

disinformazione nei confronti dell’epilessia è molto ampia. È importante sottolineare che 

vi è necessità di una continua formazione dell’infermiere, per garantire un’assistenza 

completa e di qualità. Per far sì che questo avvenga, il personale deve essere stimolato e 

impegnato ad affrontare corsi di aggiornamento per potersi interfacciare al meglio al 

paziente e a chi gli sta intorno. Le società scientifiche e le associazioni per l’epilessia 

dovranno continuare a fornire campagne educative per arrivare ad un livello 

standardizzato di nozioni nei riguardi di questo disturbo, al fine di eliminare tutte le 

barriere e lo stigma che la caratterizza.  
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