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VERSO UNA PRESA IN 
CARICO OTTIMALE DEL
PAZIENTE CIRROTICO E 

DELLE SUE COMPLICANZE



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

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

L’impatto causato dall’encefalopatia epatica 
può essere devastante e, spesso, il paziente 
perde la sua autonomia. 
Di conseguenza il familiare o caregiver 
assume un ruolo determinante nell’assistenza.



Quali i bisogni

PAZIENTE AFFETTO DA EE

CAREGIVER CHE ASSISTE IL PAZIENTE CON EE

Quale il ruolo e i bisogni

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



Molto spesso, chi soffre di EE, specie nelle forme più avanzate e ricorrenti, è inconsapevole di ciò che
accade durante gli episodi di EE, avverte però tutto il peso di una vita che non è più sotto il suo controllo.

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

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



Eppure l’encefalopatia epatica è 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)
▪ l’eccesso di diuretici
▪ infezioni

Non parliamo di «curare» l’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.

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



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 è 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 qualità di vita del proprio caro e la PROPRIA

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



L'impatto del deterioramento della HRQOL è subito dai pazienti

(mortalità più elevata e scarso funzionamento quotidiano), così

come da caregiver e famiglie.

I caregivers di pazienti con HE sopportano un grave onere
finanziario e psicologico, che può influire sulla loro salute e
longevità personale.

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



Progetto dedicato ai pazienti affetti 
da encefalopatia epatica e ai loro 

familiari (caregiver)

Sulla base di queste considerazioni l’Associazione EpaC ha ritenuto opportuno e necessario 
avviare una serie di attività informative e divulgative finalizzate ad una migliore conoscenza 
dell’encefalopatia epatica, attività che potessero colmare quel bisogno di informazioni e di 

guida nell’assistenza, per il paziente affetto da EE e per i caregiver, che più spesso sono 
coloro i quali avvertono nei fatti il peso reale della problematica.



Milestones

Avvio realizzazione 
materiale informativo

Stampa e invio a 100 centri 
specialistici, pubblicazione sul sito 

www.cirrosi.it

Avvio attività di diffusione 
mediatica della nuova sezione on-

line e del materiale informativo

Nov-Dic 2018 07/01/2019Luglio 2018

Invio 

materiale a 

308 centri 

specialistici

Attività di diffusione delle informazioni, di councelling, supporto e assistenza ai pazienti e ai familiari

Marzo 2019 Aprile 2019

Realizzazione 

video 

informativi

http://www.cirrosi.it/


Materiale informativo

5.000 opuscoli informativi per 
il familiare «guida pratica» 

Per semplicità ed immediatezza di consultazione, l’opuscolo è stato 
strutturato secondo uno schema domande/risposte ed arricchito 

da immagini, figure e tabelle

FASCICOLO INFORMATIVO



10.000 diari per l’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
discuterli con il medico curante.
Il diario è stato concepito per essere compilato dal paziente stesso o, meglio
ancora, da chi se ne prende cura.

DIARIO PER CAREGIVER



1.200 poster 
con l’obiettivo di aiutare a diffondere informazione e invitare 

tutti coloro che ne fossero interessati ad approfondire 
l’argomento Encefalopatia Epatica, rivolgendosi al medico 

specialista o contattando l’Associazione EpaC







ENCEFALOPATIA EPATICA: INFORMAZIONE 
E CONSIGLI PER IL PAZIENTE E IL FAMILIARE

Intervista al Prof. Domenico Alvaro -
Gastroenterologia Dipartimento di 
Medicina di Precisione - Sapienza Università 
di Roma - Policlinico Umberto I

Video intervista «13 domande – 13 risposte» con il prof. Domenico Alvaro 
Università la Sapienza di Roma – Policlinico Umberto 1













CONSIDERAZIONI

▪ IL CAREGIVER RICOPRE UN RUOLO CRUCIALE PER GESTIRE TUTTO IL PESO 

NEGATIVO DELLA SITUAZIONE, E VA MESSO IN CONDIZIONE DI POTER GESTIRE LA 

SITUAZIONE

▪ RISOLVERE TUTTI I 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 I FARMACI, 
- PRENDERE LE NOTE NECESSARIE,

- MANTENERE LA COMUNICAZIONE CON LA STRUTTURA OSPEDALIERA PER

SEGNALARE MIGLIORAMENTI O PEGGIORAMENTI

▪ ALLE VISITE DI CONTROLLO PRETENDERE LA PRESENZA DEL CAREGIVER, SEMPRE



IL SOSTEGNO DELLA STRUTTURA E DELL’APPARATO AMMINISTRATIVO

▪ 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




