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Introduccién: la implementacion de estrategias educativas en pacientes con cirrosis hepatica ha demos-
Citacion: trado mejorar su calidad de vida. No obstante, estos resultados pueden no ser extrapolables a todas las
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poblaciones, ya que las necesidades de informacion varian segun las caracteristicas sociodemogréficas,
culturales y los determinantes especificos de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). El
objetivo de este estudio fue evaluar la relacion entre una estrategia educativa, disefiada con base en
necesidades locales previamente identificadas, y la calidad de vida en una poblacion de pacientes cirro-
ticos. Métodos: se llevd a cabo un estudio prospectivo, longitudinal y analitico en un centro de atencién
ambulatoria de segundo nivel especializado en hepatopatias cronicas en Cartagena (Gastropack S. A.
S.). Se incluyé a todos los pacientes adultos con diagndstico de cirrosis hepatica que consultaron en
mayo de 2024. La intervencion consistio en la entrega de material escrito informativo sobre la cirrosis y
sus complicaciones complementando con charlas sincrénicas virtuales realizadas por un médico espe-
cialista en hepatologia con una ronda final de preguntas. Previa firma del consentimiento informado, se
les aplico el cuestionario CLDQ a los pacientes y el cuestionario Zarit a los cuidadores antes y después
de la intervencion por un entrevistador capacitado. Resultados: se incluyo a 40 pacientes, de los cuales
uno fue excluido por fallecimiento durante el seguimiento. El 64% (n = 25) eran mujeres. Al finalizar la
intervencion, se observé un incremento promedio de 29 puntos en el cuestionario CLDQ (IC 95%: 24-34;
p <0,001), lo que representa una mejora del 21,8% en comparacion con la medicion basal, y la sobre-
carga del cuidador disminuyd un 46%. Conclusion: una estrategia educativa que incluye la entrega de
material escrito y charlas virtuales mejor6 significativamente la calidad de vida de los pacientes y redujo
la sobrecarga del cuidador en pacientes con hepatopatia cronica.
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INTRODUCCION

Una revisién sistemdtica de 109 estudios identificé multi-
ples factores que afectan la calidad de vida en pacientes con

La cirrosis hepdtica es la consecuencia de una respuesta
necroinflamatoria crénica desencadenada por diversos
agentes etioldgicos, y representa una de las principales
causas de mortalidad de origen hepético, con aproxima-
damente 2 millones de muertes anuales a nivel mundial .
La calidad de vida es un concepto amplio que abarca los
aspectos positivos y negativos de la vida de una persona®?.
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cirrosis, entre ellos, encefalopatia hepética, comorbilidades
psiquidtricas (ansiedad o depresion), fragilidad, caidas, des-
nutricién, sintomas fisicos (como calambres musculares o
trastornos del sueio) y anemia®. Un estudio colombiano,
ademds, identificé que la etiologia viral, el sexo femenino y
los niveles bajos de albimina se relacionaban con una peor
calidad de vida en esta poblacién®.
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Abstract

Introduction: Implementation of educational strategies in patients with liver cirrhosis has been shown to
improve quality of life. However, these results may not be generalizable to all populations, as information
needs vary according to sociodemographic characteristics, cultural factors, and specific determinants of
health-related quality of life (HRQoL). The aim of this study was to evaluate the relationship between an
educational strategy—designed based on previously identified local needs—and quality of life in a popu-
lation of patients with cirrhosis. Methods: A prospective, longitudinal, analytical study was conducted at a
second-level outpatient center specializing in chronic liver diseases in Cartagena (Gastropack S. A. S.).
All adult patients diagnosed with liver cirrhosis who attended in May 2024 were included. The intervention
consisted of providing written informational materials about cirrhosis and its complications, supplemented
by synchronous virtual sessions conducted by a hepatology specialist, followed by a final Q&A session.
After signing informed consent, patients completed the Chronic Liver Disease Questionnaire (CLDQ),
and caregivers completed the Zarit Burden Interview before and after the intervention, administered by
a trained interviewer. Results: Forty patients were included, with one excluded due to death during
follow-up. 64% (n = 25) were female. At the conclusion of the intervention, the CLDQ score increased by
an average of 29 points (95% Cl: 24-34; p < 0.001), representing a 21.8% improvement from baseline,
and caregiver burden decreased by 46%. Conclusion: An educational strategy incorporating written
materials and virtual sessions significantly improved patient quality of life and reduced caregiver burden

in individuals with chronic liver disease.
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La sobrecarga del cuidador se define como el impacto sos-
tenido del cuidado sobre la salud emocional, fisica, social y
financiera del cuidador a lo largo del tiempo®®. Esta situa-
cion se ha vinculado con sintomas de depresién, ansiedad
y sindrome de burnout, e incluso puede repercutir en los
desenlaces clinicos del paciente a su cargo, aunque frecuen-
temente es un aspecto ignorado en la practica médica.

Por su parte, la necesidad de informacién se define como “el
reconocimiento de que el conocimiento disponible es insu-
ficiente para alcanzar un objetivo dentro de un contexto o
situacion especifica, en un momento determinado”®. Un
estudio cualitativo de 2015, que incluyd a 10 pacientes
cirréticos, evidencié que la carencia de informacién y de
apoyo emocional en el momento del diagndstico generaba
mayor ansiedad frente a la enfermedad; adicionalmente,
las intervenciones educativas centradas en la familia y una
comunicacidn efectiva con el equipo de salud se identifica-
ron como unas de las principales prioridades de los pacien-
tes en su proceso de atencién”.

Un estudio local también senal6 que las principales nece-
sidades informativas de los pacientes cirrédticos inclufan el
conocimiento sobre las complicaciones y el prondstico de
la enfermedad, el tratamiento farmacolégico, el riesgo de
céncer, el trasplante hepatico y la nutricién®. La insatis-
faccion con la informacion recibida se ha asociado con una
percepcion negativa de la enfermedad y pobre compren-
sién del prondstico y del tratamiento®.

Finalmente, un estudio experimental realizado en 44
pacientes cirréticos en Irdn, con un grupo control (n =
23) y un grupo intervencién (n = 21), observé que una

estrategia educativa logré aumentar significativamente
la calidad de vida en el grupo de intervencién (de 139 a
171,6; p = 0,001) y que disminuyé en el grupo control (de
137a112,2;p= 0,001)1%, No obstante, estos resultados no
necesariamente pueden extrapolarse a otras poblaciones,
ya que las necesidades de informacién y los determinantes
dela calidad de vida pueden variar segin los factores socio-
culturales de cada regién.

MATERIALES Y METODOS

Se realizé un estudio prospectivo, longitudinal y analitico.
Todos los pacientes y sus familiares que asistieron a la con-
sulta externa de hepatologia del centro médico Gastropack,
en la ciudad de Cartagena, durante el mes de mayo de 2024,
se consideraron elegibles para ingresar al estudio, previa
firma del consentimiento informado.

Se incluy6 Gnicamente a pacientes mayores de 18 afios con
diagndstico nuevo o previo de cirrosis hepatica, establecido
mediante criterios clinicos, imagenolégicos, histoldgicos o
elastograficos. Se excluyeron pacientes embarazadas, aque-
llos con patologias crénicas concomitantes que pudieran
afectar significativamente su calidad de vida y personas con
deterioro cognitivo grave o encefalopatia hepética.

Estrategia educativa
Se disend una intervencién educativa basada en las nece-

sidades de informacién previamente identificadas en
pacientes con cirrosis hepatica, segin un estudio local que
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determiné como prioritarios los siguientes temas: descom-
pensaciones y complicaciones, progresiéon y prondstico,
tratamiento farmacologico, riesgo de carcinoma hepatoce-
lular, trasplante hepatico y nutricion.

La estrategia consiste en sesiones educativas virtuales
semanales de 30 minutos durante un periodo de tres meses
con una sesion de preguntas al final, complementadas con
la entrega de material escrito dirigido tanto al paciente
como al cuidador. Al inicio de la intervencidn, se entrega
un kit educativo que incluye el material impreso con infor-
macion en lenguaje sencillo sobre los temas mencionados,
asi como una guia practica para acceder a las sesiones vir-
tuales y conocer su contenido temdtico.

Recoleccion de datos y seguimiento

La informacién clinica y sociodemogréfica se extrajo de la
historia clinica y de la entrevista inicial. Solo se considerd
vélida la informacioén de laboratorios y otras pruebas de
imagen si no excedian un periodo de 30 dias desde su rea-
lizacién hasta el momento de la inclusion del paciente en
el estudio.

Un entrevistador capacitado estim6 la calidad de vida
de los pacientes y la sobrecarga del cuidador a través del
Chronic Liver Disease Questionnaire (CLDQ) y el cuestiona-
rio Zarit, respectivamente. Todos los cuestionarios se apli-
caron antes y después de finalizar la intervencion educativa.

Evaluacion de la calidad de vida (Chronic Liver
Disease Questionnaire)

Elimpacto de la intervencién educativa sobre la calidad de
vida se evalda mediante el cuestionario CLDQ, una herra-
mienta validada para pacientes con enfermedad hepdtica
cronica. Consta de 29 items distribuidos en seis domi-
nios: sintomas abdominales, fatiga, sintomas sistémicos,
actividad, funcién emocional y preocupacién. Cada item
se califica mediante el empleo de la escala de Likert de 1 a
7, donde 1 representa la mayor frecuencia de los sintomas
(todo el tiempo) y 7, la menor (nunca). Puede ser autoad-
ministrado o aplicado por un entrevistador entrenado, en
persona o por via telefénica''. La puntuacién global para
el cuestionario se obtiene sumando las puntuaciones para
cada dimension. Cuanto mds baja la puntuacién, peor la

calidad de vida.
Evaluacion de la sobrecarga del cuidador (Zarit)

La escala de Zarit (ZBI) estd compuesta por 22 items
que exploran édreas como red de apoyo, calidad de vida,
capacidad de autocuidado y habilidades para afrontar los
desafios conductuales y clinicos del paciente. Es una herra-
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mienta validada para uso clinico e investigativo, y puede ser
autoadministrada o aplicada por un entrevistador entre-
nado, de forma presencial o telefénica. Con una escala de
puntuacién de 0 a 4, en la que 0 es la minima frecuencia
(nunca) y 4 la maxima frecuencia (casi siempre), clasifica la
sobrecarga del cuidador en ausencia de sobrecarga con un
puntaje menor a 46 puntos, sobrecarga ligera entre 47 y 5SS
puntos, y sobrecarga intensa mayor o igual a 56 puntos!?.

Analisis estadistico

Las variables numéricas y categéricas se describieron en
forma de medias (desviacién estandar [DE]) y de porcen-
tajes, respectivamente. Para determinar la relacién entre
la estrategia educativa y la calidad de vida, se realizé una
prueba de comparacién de medias para las muestras rela-
cionadas. Se consideré como estadisticamente significati-
vos un valor p de 0,0S.

RESULTADOS

Se incluyé finalmente a 40 pacientes con diagndstico de
cirrosis hepdtica, de los cuales uno fue excluido durante el
seguimiento debido a su fallecimiento antes del inicio de la
intervencién educativa. E1 64% (n = 25) de los participan-
tes eran mujeres. El estrato socioeconémico més frecuente
fue el estrato 2, con un 41% (n = 16). En cuanto a la etio-
logia, la mds comun fue la enfermedad hepatica asociada
a disfuncién metabdlica (MASLD), con un 33% (n = 13),
seguida por la cirrosis de origen autoinmune, con un 23%
(n=9),ylacriptogénica conun 15% (n =6). La mayoria de
los pacientes (86%, n = 34) se encontraban en la fase com-
pensada de la enfermedad (Child-Pugh A). El indice de
masa corporal (IMC) promedio fue de 30,4 kg/m?* (DE:
5,8). Las caracteristicas basales completas de la muestra se
presentan en la Tabla 1.

Se incluyeron también 33 cuidadores, con una edad
media de 50,1 afios (DE: 13,7); el 78,1% (n = 25) eran
mujeresy el 21,8% (n = 7) eran hombres. En cuanto al nivel
educativo, el 53,1% (n = 17) eran tecnélogos, el 34,3% (n
= 11) bachilleres y el 12,5% (n = 4) contaban con forma-
cion universitaria. La adherencia a la estrategia vari6 entre
pacientes y familiares. El porcentaje de asistencia a las char-
las virtuales fue del 64% y 72% para pacientes y familiares,
respectivamente.

Relacion entre la estrategia educativa, la calidad de
vida y la sobrecarga del cuidador

Se observo un aumento promedio de 29 puntos en la pun-
tuacién del cuestionario CLDQ_(intervalo de confianza
[IC] del 95%: 24-34; p <0,001) con respecto a la medicién
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de los pacientes
cirréticos sometidos a una estrategia educativa*

Variable n=39
Sexo masculino 35,9 (14)
Edad 67,4 (11,8)
Estrato
-1 17,9 (7)
-2 41,0 (16)
-3 35,9 (14)
- 4 2,6 (1)
- 6 2,6 (1)
Etiologia
- Criptogénica 15,4 (6)
- MASLD 33,3 (13)
- Autoinmune 23,1(9)
- Alcohélica 10,3 (4)
- Hepatitis B 51(2)
- Hepatitis C 12,8 (5)
Child-Pugh-Turcotte
- A 87,2 (34)
- B 12,8 (5)
IMC 30,4 (5,8)
Bilirrubina total 0,9 (0,6)
Bilirrubina indirecta 0,5(0,3)
INR 1,1(0,3)
TP 12,1 (1,8)
TPT 31,1(1,5)
GPT 31,3 (13,2)
GOT 39,9 (18,8)
Plaquetas 152.5 (92.7)
Creatinina 0,9 (0,3)
BUN 15,0 (6,9)
Albimina 3,8 (0,5)

*Las variables cuantitativas se expresan como media (desviacién
estindar) y las numéricas como porcentajes (ntimero absoluto). BUN:
nitrogeno ureico en sangre; GOT: glutamato oxalacetato transaminasa;
GPT: glutamato piruvato transaminasa; IMC: indice de masa corporal;
INR: indice internacional normalizado; TP: tiempo de protrombina;
TPT: tiempo parcial de tromboplastina. Tabla elaborada por los autores.

inicial, lo que representa una mejoria del 21,8% con res-
pecto a la valoracién basal (Tabla 2). Esta mejoria fue con-
sistente en todas las subescalas del cuestionario, y alcanzé
la significacion estadistica en todos los dominios de la
CLDQ, salvo en el de sintomas abdominales. Los mayores
incrementos se observaron en los dominios de funcién
emocional y preocupacion, mientras que los menores se
reportaron en los dominios de sintomas abdominales,
fatiga y sintomas sistémicos (Tabla 3).

Tabla 2. Impacto de la estrategia educativa en calidad de vida y
sobrecarga del cuidador*

Impacto de la estrategia Antes Después IC ]
educativa 95%

Puntuacion global de la escala CLDQ 133 162 24-34  <0,001

Puntuacién global de la escala Zarit 21,2 1,5 12-7,5 <0,001

*Andlisis de comparacién de medias para muestras relacionadas. CLDQ:
Chronic Liver Disease Questionnaire; 1C: intervalo de confianza. Tabla
elaborada por los autores.

Tabla 3. Diferencias en los diferentes dominios de la CLDQ antes y
después de la estrategia educativa

Tipo de puntuacion  Antes Después IC 95% p
Dominio abdominal 48 53 0,09a-1,09 0,1
Dominio fatiga 4.1 4.7 -0,26 a-1,08 0,002
Dominio sistémico 44 5 -0,19a-1,04 0,005
Dominio actividad 48 515 -0,3a-1.12 0,001
Dominio emocional 45 58 -09a-16 <0,001
Dominio preocupacion 4.8 6,5 -1,2a-2,2 <0,001

CLDQ: Chronic Liver Disease Questionnaire; IC: intervalo de confianza.
Tabla elaborada por los autores.

En cuanto a la carga del cuidador, la puntuacién prome-
dio en la escala de Zarit disminuyé de 21,2 a 11,5 puntos,
con una reduccion media de 9,7 puntos, lo que equivale a
una mejora porcentual del 46%. La reduccién de la sobre-
carga fue mds pronunciada entre los cuidadores mayores
de 50 afios (10,5 puntos) en comparacién con los menores
de esa edad (7,8 puntos), aunque la diferencia no alcanzé
significacion estadistica.

DISCUSION

Una estrategia educativa basada en las necesidades de
informacion especificas de los pacientes con cirrosis hepa-
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tica demostr6 una mejora significativa en la calidad de vida
y una reduccién sustancial en la sobrecarga del cuidador.

Nuestros hallazgos son consistentes con los de un estu-
dio realizado en pacientes con cirrosis en Irin'?, en el
que una intervencion educativa basada en un cuestionario
sobre necesidades informativas (fatiga, prurito, xerostomia,
calambres, flatulencias, nutricién y tratamiento farmacolé-
gico) mostré un aumento significativo en la calidad de vida
en el grupo de intervencién (incremento de 32 puntos, p =
0,001) y una disminucién en el grupo control (reduccién
de 25 puntos, p = 0,001).

Otro estudio, realizado en 20 binomios paciente-cui-
dador, evaluo el efecto de un programa breve de mindful-
ness combinado con terapia grupal de apoyo durante 4
semanas dirigido a pacientes con cirrosis y depresion leve
(inventario de depresion de Beck [BDI] >14) mediante
el cuestionario de depresién de Beck para evaluar la gra-
vedad de la depresién con 21 items y con el empleo de la
escala de Likert de 0 a 3; se suman las puntuaciones de
cada item clasificando la gravedad de la depresién: 0-13:
minima o ninguna depresién, 14-19: depresion leve,
20-28: depresiéon moderada, 29-63: depresion grave y sus
cuidadores!’”). Se observé una mejora significativa en la
calidad de vida relacionada con la salud, una reduccién de
la depresion en un 55% de los pacientes (que pasaron de
BDI>14aBDI <14) y una mejora en el suefio. Ademds, se
evidenci6 una disminucién significativa de la sobrecarga
del cuidador, medida por la escala de Zarit, de 13,0 £ 9,0
29,8+ 6,9 (p=0,04). Aunque el enfoque de dicha inter-
vencion difiere del nuestro, ambos comparten el objetivo
de reducir la ansiedad y el estrés, en nuestro caso, al dis-
minuir la incertidumbre sobre el prondstico mediante la
educacidn, y en el caso del mindfulness, al regular la res-
puesta al estrés fisiologico?.

En Australia, un estudio realizado en un centro ambu-
latorio con 116 pacientes con cirrosis descompensada
implementd una intervencién educativa centrada en la
adherencia al tratamiento, percepciones sobre la enfer-
medad, medicacién y estilo de vida'¥. El grupo de inter-
vencién mostré mejoras significativas en la percepcion
de la enfermedad (cuestionario breve de percepcién de
la enfermedad [B-IPQ]), incluidos una mayor compren-
sién (p = 0,004), percepcién de sintomas (p = 0,003) y
su impacto en la vida diaria (p = 0,005). También mejoré
el puntaje CLDQ, incluso en pacientes no elegibles para
trasplante hepatico.

La mejoria del conocimiento sobre la enfermedad no
parece depender del formato de la intervencién. Un estu-
dio que utiliz6 videos educativos mostré un aumento en el
conocimiento global del 65% al 83% (p <0,001), y se asocié
con una mayor adherencia a controles médicos, estudios de
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imagen, endoscopias y tratamientos?. Este tipo de inter-
venciones también se han vinculado con una reduccién en
hospitalizaciones y mejores resultados clinicos').

Un estudio multicéntrico prospectivo con 402 pacientes
cirréticos evalué el valor predictivo de la calidad de vida
relacionada con la salud sobre ingresos hospitalarios no
planificados y mortalidad"®. Mas del 50% de la cohorte
presentd baja calidad de vida (CLDQ_y escala visual ana-
16gica del EuroQol [EQ-VAS]). Cada punto adicional en
CLDQ y cada 10 puntos en EQ-VAS se asociaron con una
reduccion del 30% y 13%, respectivamente, en el riesgo de
hospitalizacién y mortalidad. Aunque nuestro estudio no
evalué resultados clinicos a largo plazo, es razonable hipo-
tetizar que la mejora en la calidad de vida podria traducirse
en una mejor evolucidn clinica.

En enfermedades crénicas como asma, insuficiencia car-
diacay cardiopatia isquémica, se ha demostrado que mejo-
rar el conocimiento del paciente se asocia con la reduccién
de readmisiones hospitalarias (riesgo relativo [RR] = 0,64;
IC 95%: 0,50-0,82), citas no programadas (RR = 0,68),
visitas a urgencias (RR = 0,82) y ausentismo laboral (RR
— 0’79)(17—19)'

Recientemente se disefiaron y validaron cuestionarios de
conocimiento sobre cirrosis, diferenciados para pacientes
compensados y descompensados, abordando temas como
dieta, medicacion, signos de alarma, tamizaje para cancer
hepético y recomendaciones del consenso Baveno VII©??.
Estas herramientas pueden ser ttiles para disenar estra-
tegias de alfabetizacion en salud ajustadas al estadio de la
enfermedad.

Nuestros resultados se alinean con esta evidencia: la
estrategia educativa produjo una mejora significativa en la
calidad de vida, especialmente en los dominios emocional
y de preocupacion, sin requerir un alto consumo de recur-
sos. El formato virtual permitié una amplia cobertura a
bajo costo, lo que requirié inicamente acceso a un compu-
tador o un teléfono inteligente, tecnologia comun incluso
en contextos de bajo nivel socioecondmico. La virtualidad,
ademds, permiti6 superar barreras de movilidad y logistica,
lo que facilité la participacion de pacientes y cuidadores y
alcanzando una tasa de asistencia superior al 50%, reflejo
de una buena aceptacion y adherencia.

El cuidador cumple un papel esencial en el manejo de
pacientes con cirrosis, desde el cumplimiento de indica-
ciones médicas hasta la identificacién precoz de signos
de descompensacién®V. Sin embargo, la sobrecarga y el
burnout del cuidador pueden impactar negativamente el
curso de la enfermedad. En patologias como demencia y
esclerosis lateral amiotroéfica, se ha documentado mayor
mortalidad cuando los cuidadores experimentan altos
niveles de estrés®?.
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En un estudio que incluyé 100 pacientes con cirrosis y sus
cuidadores, se identificaron como factores asociados a una
mayor carga del cuidador el bajo nivel educativo del paciente
o del propio cuidador, la etiologfa alcohdlica, la presencia o
antecedente de encefalopatia hepatica, las hospitalizaciones
repetidas, la ascitis y los bajos ingresos o estrato socioeco-
némico del paciente®?. Nuestra estrategia educativa abordé
precisamente complicaciones asociadas con estas condicio-
nes, lo que posiblemente facilité un abordaje mas efectivo de
los cuidados y redujo la carga percibida por los cuidadores.
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