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La cirrosi epatica rappresenta una causa importante di malattia, di complicanze e,
purtroppo, anche di mortalita. L'impatto della malattia sul paziente, anche sul piano
sociale ed economico, e stato approfondito numerose volte; tuttavia, I'impatto di
alcune complicanze sul piano individuale e familiare sono ancora incorso di valutazione.

Una di queste complicanze e I'’encefalopatia epatica, poco nota ma altamente debilitante
per il paziente e per chi lo assiste.

'impatto causato dall’encefalopatia epatica
puo essere devastante e, spesso, il paziente
perde la sua autonomia.

Di conseguenza il familiare o caregiver
assume un ruolo determinante nell’assistenza.
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Quali i bisogni
PAZIENTE AFFETTO DA EE

Quale il ruolo e i bisogni
CAREGIVER CHE ASSISTE IL PAZIENTE CON EE

Se infatti I'impatto sulla vita del paziente di una complicanza come I'EE puo essere
immaginata, € meno evidente come essa possa impattare negativamente sulla vita di chi se
ne prende cura che spesso e impreparato alle problematiche da fronteggiare, e desideroso di
poter fare qualcosa per poter migliorare la situazione del proprio caro, e interessato a capire
cosa poter fare per poter adeguatamente assistere il familiare affetto da EE



Molto spesso, chi soffre di EE, specie nelle forme piu avanzate e ricorrenti, € inconsapevole di cio che
accade durante gli episodi di EE, avverte pero tutto il peso di una vita che non e piu sotto il suo controllo.

Va incontro ad incidenti domestici che peggiorano ulteriormente lo stato di salute.

Puo non essere piu in grado di badare
a se stesso, specie se anziano, ed e
costretto ad affidarsi a qualcuno che
se ne prenda cura, cosa che lo fa
sentire un «peso», peggiorando
ulteriormente la sua qualita di vita.




Eppure l'encefalopatia epatica e di solito reversibile se opportunamente trattata perché generalmente
scatenata da cause specifiche che potrebbero o dovrebbero essere evitate o prevenute come ad esempio:

= stipsi,

= squilibri elettrolitici,

= diete iperproteiche,

= uso di alcuni farmaci che agiscono sul sistema nervoso centrale (come i tranquillanti)
= Jeccesso di diuretici

= infezioni

Non parliamo di «curare» I'EE in senso stretto, ma di intraprendere dei percorsi
terapeutici che evitino il ripetersi di episodi di EE, migliorino la condizione di chi ne
soffre, conducano ad una remissione della problematica.

E facile comprendere, quindi, quanto importante sia che il paziente con encefalopatia venga
assistito con continuita da un familiare istruito sulle nozioni utili ad una assistenza
domiciliare appropriata.



La problematica principale e, nella maggioranza dei casi, la
difficolta nel reperire informazioni utili e corrette, consigli e
o indicazioni che possano essere di supporto alla gestione
dell’EE, soprattutto per chi si ritrova a dover assistere il
paziente.

La maggior parte dei caregiver sono impreparati, non sanno come poter gestire il problema, cosa poter fare per aiutare in
maniera fattiva ed efficace il proprio caro.

Sono alla ricerca di informazioni, di consigli, di sostegno, di indicazioni su:
- Come riconoscere episodi di EE

- Cosa fare quando si verificano

- Come riconoscere quando é necessario recarsi in ospedale

- Se e come poterli prevenire

- Quali accorgimenti adottare ad esempio nella dieta

- Quali terapie poter intraprendere

- Come gestire lo stress psico-fisico

- Come poter migliorare la qualita di vita del proprio caro e la PROPRIA pr——



Se il paziente con EE subisce direttamente i nefasti effetti di questa complicanza, con implicazioni notevolissime sulla
sua qualita di vita, meno evidente ma non da meno e I'impatto che la stessa ha sui familiari e piu in generale su chi
assiste persone con EE.

Drugs. 2019 Feb;79({Suppl 1):11-16. doi: 10.1007/540265-013-1019-y.

Impact of Hepatic Encephalopathy in Cirrhosis on Quality-of-Life Issues.

Montagnese S', Bajaj JS®.

+ Author information

Abstract

Hepatic encephalopathy (HE) has a major impact on health-related quality of life (HRQOL) in patients, which has clinical and psychosocial
consequences. HRQOL in cirrhosis has been measured by generic and liver-specific instruments, with most studies indicating a negative
impact of HE. HRQOL abnormalities span daily functioning, sleep-wake cycle changes, and the ability to work. Of these, sleep-wake cycle
changes have a major effect on HRQOL, which remains challenging to treat. The personal effect of HRQOL is modulated by the presence of
HE, the etiology of cirrhosis, and cognitive reserve. Patients with higher cognitive reserve are able to tolerate HE and its impact on HRQOL
better than those with a poor cognitive reserve. The impact of HRQOL impairment is felt by patients (higher mortality and poor daily
functioning), as well as by caregivers and families. Caregivers of patients with HE bear a major financial and psychological burden, which may
affect their personal health and longevity.

PMID: 30706419  PMCID: PMCE416233 DOI: 10.1007/540265-018-1019-y

[Indexed for MEDLINE] Free PMC Article

L'impatto del deterioramento della HRQOL e subito dai pazienti
(mortalita piu elevata e scarso funzionamento quotidiano), cosi
come da caregiver e famiglie.

I caregivers di pazienti con HE sopportano un grave onere
finanziario e psicologico, che puo influire sulla loro salute e
longevita personale.
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Sulla base di queste considerazioni ’Associazione EpaC ha ritenuto opportuno e necessario
avviare una serie di attivita informative e divulgative finalizzate ad una migliore conoscenza
dell’encefalopatia epatica, attivita che potessero colmare quel bisogno di informazioni e di
guida nell’assistenza, per il paziente affetto da EE e per i caregiver, che piu spesso sono
coloro i quali avvertono nei fatti il peso reale della problematica.

Progetto dedicato ai pazienti affetti
da encefalopatia epatica e ai loro
familiari (caregiver)

ENCEFALOPATIA
EPATICA I
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DIARIO PER CAREGIVER
10.000 diari per I'aderenza

terapeutica per il
paziente/familiare

con l'obiettivo di tenere sotto controllo l'assunzione della terapia e le
condizioni di salute del paziente assistito con encefalopatia epatica, onde
prevenire ricadute, cogliere segnali di aggravamento o miglioramento e

Gestione

domiciliare delpaziente
con Encefalopatia
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discuterli con il medico curante.
Il diario e stato concepito per essere compilato dal paziente stesso o, meglio
ancora, da chi se ne prende cura.
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Encefalopatia‘Epética

Richiedi al tuo specialista
la guida pratica per i familiari
20 risposte alle domande piu comuni
sulla malattia e i diritti dei pazienti
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1.200 poster

con l'obiettivo di aiutare a diffondere informazione e invitare
tutti coloro che ne fossero interessati ad approfondire
I'argomento Encefalopatia Epatica, rivolgendosi al medico
specialista o contattando I'Associazione EpaC
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A Analytics

Q,  Cerca nei rapporti e nella Gu

A Home page

» @F Personalizzazione
RAPPORTI

» (D  Intemporeale

» & Pubblico

» o+ Acquisizione

~ B) Comportamento

Www.cirrosi.com -

+ Aggiungi segmento

Tutti gli utenti
+0,00% Visualizzazioni di pagina

Esplorazione Riepilogo navigazione

Visualizzazioni di pagina ~ | € Seleziona una metrica

1-gen-2019 - 30-giu-2019: @ Visualizzazioni di pagina
1-lug-2018 - 31-dic-2018: @ Visualizzazioni di pagina
3.000

TESSERVATORI EPAC PER LACCESSO
Al FARMALT INNOVATIVI

Panoramica

P 0 : @

1 gen 2019 - 30 giu 2019
Confror on: 1 lug 2018 - 31 dic 2018

Giorne  Settimana = Mese ﬁ l..

febbraio 2019
Flusso di

comportamento

- - Dimensione principale: Pagina  Titolo pagina  Altro
* Contenuti del sito princip o Feg

Tutte le pagine

Dettaglio

contenuto Pagina
Pagine di

destinazione

Pagine di uscita

» Velocita del sito

fcome-curarsi/encefalopatia-epatica

1-gen-2019 - 30-giu-2019

1-lug-2018 - 31-dic-2018

% modifica

fencefalopatia-epatica

1-gen-2019 - 30-giu-2019

1-lug-2018 - 31-dic-2018

% modifica
Jcome-curarsi/encefalopatia-epatica/terapia-rifaximina
1-gen-2019 - 30-giu-2019

b 1-lug-2018 - 31-dic-2018
pits

% modifica

Dimensione secondaria + | Tipo di erdinamento:

aprile 2019
>

maggio 2019

giugno 2019

luglio 2019

Q, | avanzata | | @ | = | & [T

153,33% »

199.599 vs 78.789

Visualizzazioni di pagina v Visualizzazioni di pagina uniche Tempo medio sulla pagina

154,00% « 3,45% »

175.059 vs 68.921 00:02:59 vs 00:02:53

Accessi

155,49% »
154831 vs
60.601

iE]
10.513 (5,27%) 8.558 (4,39%)
2.196 (2,79%) 1.718 (2,49%)
378,73% 398,14%
iE]
7.437 (3,73%) 6.179 (3,53%)
459 (0,58%) 357 (0,52%)
1.520,26% 1.630,81%
iE]
3.244 (1,63%) 2.947 (1,68%)
1.081 (1,37%) 975 (1,41%)
200,09% 202,26%

00:03:07

00:02:20

32,95%

00:01:30

00:01:02

45,68%

00:03:17

00:02:56

11,48%

Frequenza di rimbalzo

% uscita Valore pagina
1,01%« 0,85% 0,00%
86,81% vs 8594% T 0,00 USD vs
0,00 USD

8.140 (5,26%)

1.609 (2,66%)

405,90%

5.470(3,53%)

252 (0,42%)

2.070,63%

2.168 (1,40%)

F75(1,28%)

179,74%
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Jl Analytics

Q Cerca nei rapporti e nella Gu

WWW.cirrosi.com -

Pagine @

B sawa 4, EsporTA < cONDIVIDI (s} APPROFONDIMENTI
) 1 lug 2019 - 26 nov 2019
H o
» BY  Personalizzazione
Esplorazione = Riepilogo navigazione
RAPPORTI
. ® In tempo reale Visualizzazioni di pagina ~ | @ Seleziona una metrica Giorno | Settimana = Mese ﬁ ...
» & Pubblico 1-lug-2019 - 26-nov-2019: @ Visualizzazioni di pagina
1-lug-2018 - 26-nov-2018: @ Visualizzazioni di pagina
» >+ Acquisizione _40.000
~ M Comportamento 1 oft 2019 - 31 ott 2018 I
ETT000 = Visualizzazioni di pagina: 33.967
e e : 1 oft 2018 - 31 ott 2018
® Vigualizzazioni di pagina: 10.636 s
Flusso di Variazione: 219,36% —
comportamento
= TErEnmt A S L. agosto 2019 settembre 2019 ottobre 2019 nove.
Tutte le pagine . . . . y .
Dimensione principale: Pagina Titolo pagina  Altro
Dettaglio
;OD?EHL:;IO Dimensione secondaria | Tipo di ordinamente: | Predefinito + : Q |avanzata FH | @ | = | & [§T
agine di
destinazione . Visualizzazioni di pagina Visualizzazioni di pagina uniche Tempo medio sulla pagina Frequenza di rimbalzo
Pagine di uscita Pagina Accessi % uscila Valore pagina
» Velocita del sito 144,83% » 146,84% # 10,62% « | 153,78% » 1,99% « | 3,66%+ 0,00%
155.296 vs 63.430 137.237 v= 55.598 00:03:11 vs 00:02:53 123912 vs B7,65% vs B5,94% 79,7%% vs 0,00 USD vs
S RiCeroaltETte 48.826 76,98% 0,00 USD
S
6. /come-curarsi/encefalopatia-epatica @
1-lug-2019 - 26-nov-2019 9.169 (5,90%) 7.450 (543%) 00:03:01 7047 (577%) 76,80% 73,86% | 0,00USD (0,00%)
1-lug-2018 - 26-nov-2018 1.687 (2,66%) 1.335(2,40%) 00:02:25 1.240 (2,54%) 7540% 70,36% | 0,00USD (0,00%)
% modifica 443 51% 458,05% 24,93% 476,37% 1,85% 497% 0,00%
9. /come-curarsi/encefalopatia-epatica/terapia-rifaximina ]
1-lug-2019 - 26-nov-2019 2737 (1,76%) 2.467 (1,80%) 00:03:20 1.793 (1,45%) 88,34% 71,90% | 0,00 USD (0,00%)
1-lug-2018 - 26-nov-2018 878 (1,38%) 794 (1,43%) 00:02:53 644 (132% 89,60% 78,02% | 0,00 USD (0,00%)
% modifica 211,73% 210,71% 15,87% 178,42% -1,40% -7,84% 0,00%
13. /encefalopatia-epatica @
1-lug-201%9 - 26-nov-2019 1.902 (1,22%) 1.855(1,13%) 00:01:21 1.130(0,31%) 67,61% 94,68% | 0,00 USD (0,00%)
1-lug-2018 - 26-nov-2018 0 (0,00%) 0 (0,00%) 00:00:00 0 (0,00%) 0,00% 0,00% | 0,00 USD (0,00%)
% modifica % % w% w% % % 0,00%
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A0 Analytics . cirrosi.com ~

Q,  cercaneirapporti e nella Gu Pagine ]
# Home page Tutti gli utenti
+0,00% Visuslizzazioni di pagina
» @F Personalizzazione

Esplorazione = Riepilogo navigazione
RAPPORTI

» (O Intempo reale

» & Pubblico

1-gen-2018 - 26-nov-2018: @ Visuslizzazioni di pagina

+ Aggiungi segmento

Visualizzazioni di pagina v |€ Seleziona una metrica

1-gen-2019 - 26-nov-2019: @ Visuslizzazioni di pagina

P 0 :

[
L
B sawa 4, ESPORTA = cONDIVIDI {8} APPROFONDIMENTI

1gen 2019 -26 nov 2019
Confronta con: 1 gen 2018 - 26 nov 2018

Giorno | Settimana = Mese d u..

» »* Acquisizione £0.000
——
~ B Comportamento 40,000 \
o .
Panoramica
. 20.000
Flusse di
comportamento o
« Contenuti del sito febbraio 2019 maggio 2019 giugno 2'019 luglio 2019 agosto 2019 settembre 2019 oftobre 2019 nove...

Tutte le pagine . X o . . .
Dimensione principale: Pagina  Titolo pagina  Altro

Dettaglio

contenuto Dimensicne secondaria ~ | Tipo di crdinamento:

Pagine di

destinazione .
Pagina

Pagine di uscita

» Velocita del sito

» Ricerca su site

6. /come-curarsi/encefalopatia-epatica
1-gen-2019 - 26-mov-2019
1-gen-2018 - 26-nov-2018
% modifica

9. /encefalopatia-epatica
1-gen-2019 - 26-nov-2019
1-gen-2018 - 26-nov-2018
% modifica

10. /come-curarsi/encefalopatia-epatica/terapia-rifaximina
1-gen-2019 - 26-nov-2019
1-gen-2018 - 26-nov-2018

% modifica

Q  avanzata |(HH @ | = &= | &1
Visualizzazioni di pagina Visualizzazioni di pagina uniche Tempo medio sulla pagina Frequenza di rimbalzo
+ Accessi % uscita Valore pagina
72,78% + 7393% + 7,55%« | 7891% « 208%« | 3,54%« 0,00%
354 895 vs 205.400 312296 vs 179.555 00:03:04 vs 00:02:51 278743 vs 87,18% vs B540% 78,54% vs 0,00 USD vs
155.805 7585% 0,00 UsSD
19.682 (555%) 16.008 (5,13%) 00:03:04 15.287 (5,48%) 77.22% 73,98% 0,00 USD (0,00%)
6.192(3,01%) 4.764 (2,65%) 00:02:22 4.434 (2,85%) 70,73% 65,78% 0,00 USD (0,00%)
217,86% 236,02% 29,19% 244.77% 9,19% 12,46% 0,00%
9.339 (2,63%) 7.734 (2,48%) I 00:01:28 6.600 (2,37%) T741% 66,44% 0,00 USD (0,00%)
0(0,00%) 0 (0,00%) 00:00:00 0 (0,00%) 0,00% 0,00% | 0,00 USD (0,00%)
% ol w0l ol % % 0,00%
5.981 (1,69%) 5.414 (1,73%) 00:03:18 3.961 (1,42%) 88,13% 72,33% | 0,00 USD (0,00%)
2.818(1,37%) 2.522 (1,40%) 00:02:59 1.825(1,17%) 89,04% 71,86% 0,00 USD (0,00%)
112,24% 114,67% 11,02% 117,04% -1,02% 0,65% 0,00%




Tutti gli account » http://www.cirrosi.com

i . . L1 : [ ]
A0 Analytics  \ww.cirrosi.com ~ ® e : -
Q Cerca nei rapporti e nella Gu Pagine 9 @ sawva 4, ESPORTA < CONDIVIDI %APPROFONDIMENT\
27 nov 2018 - 26 nov 2019
H: )
# S OO Tum,gh, utenti T + Aggiungi segmento Confronta con: 27 nov 2017 - 26 nov 2018
+0,00% Visualizzazioni di pagina
B  Personalizzazione
Esplorazione | Riepiloge navigazione
RAPPORTI
® EmEe e Visualizzazioni di pagina ~ | € Seleziona una metrica Giorno | Settimana = Mese ﬁ ...
& Pubblico 27-nov-2018 - 26-nov-2019: @ Visualizzazioni di pagina
27-nov-2017 - 26-nov-2018: @ Visualizzazioni di pagina
>+ Acquisizione 60000
~ B Comportamento 40.000
- — o — T
Panoramica s — — \
20.000, ﬁ—-—-/
Flusso di - X
compertamento f' 1
+ Contenuti del sito dicembr. gennaio 2019 febbraio 2019 marzo 2019 aprile 20119 maggio 2018 . giugno 2019 luglio 2019 agosto 2019 settembre 2019 ottobre 2019 nove.
Uizl pagine Dimensicne principale: Pagina  Titolo pagina
Dettaglio p—
contenuto Dimensicne secondaria ~ | Tipo di erdinamento: | Predefinito + Q |avanzata | | @[S | T |57
Pagine di
destinazione . Visualizzazioni di pagina Visualizzazioni di pagina uniche Tempe medio sulla pagina Frequenza di rimbalzo
Pagina Accessi % uscita Valore pagina
Pagine di uscita
» Velocita del sito 65,45% « 66,37% 744%«  70,93%# 2,08%#« 331%+ 0,00%
370.254 vs 223.781 325.619vs 195.719 00:03:04 vs 00:02:51 290.51B vs 87,13% vs 85,35% 78,46% vs 0,00 USD vs
MRioercaletieite 169.960 7595% 0,00 USD
6. /come-curarsi/encefalopatia-epatica @
27-nov-2018 - 26-nov-2019 20.191 (5,45%) 16.391 (5,03%) 00:03:02 15.656 (5,39%) T710% 7380% 0,00 USD (0,00%)
27-nov-2017 - 26-nov-2018 6.725 (3,01%) 5.198 (2,66%) 00:02:20 4.852 (2,85%) 70,75% 66,04% 0,00 USD (0,00%)
% modifica 200,24% 215,33% 30,02% 222,67% 8,97% 11,76% 0,00%
—
8. /encefalopatia-epatica @
27-nov-2018 - 26-nov-2019 9.798 (2,65%) 8.091 (2,48%) 00:01:26 6.852 (2,36%) T715% 6574% 0,00 USD (0,00%)
27-nov-2017 - 26-nov-2018 0 (0,00%) 0 (0,00%) 00:00:00 0 (0,00%) 0,00% 0,00% 0,00 USD (0,00%)
% modifica % % % =% % % 0,00%
10. Jcome-curarsi/encefalopatia-epatica/terapia-rifaximina
27-nov-2018 - 26-nov-2019 6.184 (1,67%) 5.595(172%) 00:03:18 4.092 (1,41%) 88,15% 7223% 0,00 USD (0,00%)
27-nov-2017 - 26-nov-2018 2.963 (1,32%) 2.654 (1,36%) 00:03:02 1.896 (1,12%) 89,08% 71,55% 0,00 USD (0,00%)
% modifica 108,71% 110,81% 8,93% 115,82% -1,05% 0,96% 0,00%




IL CAREGIVER RICOPRE UN RUOLO CRUCIALE PER GESTIRE TUTTO IL PESO
NEGATIVO DELLA SITUAZIONE, E VA MESSO IN CONDIZIONE DI POTER GESTIRE LA
SITUAZIONE

ALLE VISITE DI CONTROLLO PRETENDERE LA PRESENZA DEL CAREGIVER, SEMPRE

RISOLVERE TUTTI | SUOI DUBBI E SPIEGARE CHE LA ENCEFALOPATIA E’ GESTIBILE
SINO AD UNA REVERSIBILITA’ RELATIVA O TOTALE

ISTRUIRLO SULLE ATTIVITA’ QUOTIDIANE DA SVOLGERE, COME AD ESEMPIO
- FARE ASSUMERE | FARMACI,
- PRENDERE LE NOTE NECESSARIE,
- MANTENERE LA COMUNICAZIONE CON LA STRUTTURA OSPEDALIERA PER
SEGNALARE MIGLIORAMENTI O PEGGIORAMENTI

aly



IN UN TALE CONTESTO, LA STRUTTURA OSPEDALIERA DEVE FARE DI TUTTO PER
AGEVOLARE IL MALATO ED IL CAREGIVER

RIDURRE SPOSTAMENTI FISICI (FATICOSISSIMI PER IL PAZIENTE)

RIMOZIONE BARRIERE PER AGEVOLARE ASSUNZIONE CONTINUATIVA TERAPIE (ES.
CONSEGNA FARMACI A DOMICILIO O PRESCRIZIONE PER «PLURICONFEZIONI»)

ISTRUIRE IL CAREGIVER PER FORNIRE FEEDBACK DI MONITORAGGIO SENZA SPOSTARE
PAZIENTE E CAREGIVER DA CASA (ES. TELECONSULTING)

INDIVIDUARE MAGARI UNA FIGURA INFERMIERISTICA DI RIFERIMENTO DELLA STRUTTURA
OSPEDALIERA ALLA QUALE IL CAREGIVER POSSA RIVOLGERSI IN MANIERA
PREFERENZIALE

ASSISTENZA PER CHI NON HA FAMILIARI CHE SE NE PRENDANO CURA

o






