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RESUMEN

Introduccion: la nutricion enteral domiciliaria (NED) es una terapia que permite a las
personas con ingesta nutricional insuficiente mantenerse en su hogar, mejorando su
calidad de vida. Muchas de estas personas requieren un cuidador, que a menudo
experimenta cambios significativos en su vida, priorizando las necesidades de la otra

persona a las propias.

Objetivos: describir las experiencias, los sentimientos y emociones, asi como las
necesidades de los cuidadores de personas alimentadas mediante nutricion enteral

domiciliaria, y proponer intervenciones que contribuyan a mejorar su experiencia.

Metodologia: se llevé a cabo una revision sistematica de la literatura cientifica publicada
en la Gltima década, utilizando las bases de datos PubMed, Web Of Science, CINAHL y
Scopus. Se empled la metodologia PRISMA para realizar una busqueda efectiva de la

informacion.

Resultados: los cuidadores refirieron una situacion de sobrecarga emocional,
especialmente al inicio de los cuidados domiciliarios, con sentimientos de ansiedad y
preocupacion por el bienestar del paciente y las posibles complicaciones. Manifestaron
cambios en diversos aspectos de sus vidas que afectaron su bienestar. Tras un tiempo de
cuidados, lograron adaptarse a la nueva situacion e incluso algunos resaltaron que la
experiencia les proporciond un crecimiento personal. Entre las principales demandas de
los cuidadores destacan la necesidad de formacién adecuada y mejor comunicacion con

el equipo sanitario.

Conclusién: la implementacion de programas de formacion, y de los servicios de
atencion domiciliaria serian un apoyo para facilitar la experiencia de los cuidadores, lo

que puede reflejarse en mejorar los cuidados a las personas con NED.

Palabras clave: cuidadores, familia, nutricion enteral domiciliaria, revision sistematica.



RESUMO

Introducion: a nutricion enteral domiciliaria (NED) é unha terapia que permite as persoas
con inxesta nutricional insuficiente manterse no seu fogar, mellorando a sua calidade de
vida. Moitas destas persoas requiren un coidador, que a mitudo experimenta cambios

significativos na sUa vida, priorizando as necesidades da outra persoa &s propias.

Obxectivos: describir as experiencias, 0s sentimentos e emociéns, asi como as
necesidades dos coidadores de persoas alimentadas mediante nutricion enteral

domiciliaria, e propofier intervencions que contriblian a mellorar a sia experiencia.

Metodoloxia: levou a cabo unha revision sistemética da literatura cientifica publicada na
ultima década, utilizando as bases de datos PubMed, Web Of Science, CINAHL e Scopus.

Empregouse a metodoloxia PRISMA para realizar unha procura efectiva da informacion.

Resultados: os coidadores referiron unha situacion de sobrecarga emocional,
especialmente ao comezo dos coidados domiciliarios, con sentimentos de ansiedade e
preocupacion polo benestar do paciente e as posibles complicacions. Manifestaron
cambios en diversos aspectos das suas vidas que afectaron o seu benestar. Tras un tempo
de coidados, lograron adaptarse & nova situacion e mesmo alglns resaltaron que a
experiencia lles proporcionou un crecemento persoal. Entre as principais demandas dos
coidadores destacan a necesidade de formacion adecuada e mellor comunicacion co

equipo sanitario.

Conclusién: a implementacion de programas de formacion, e dos servizos de atencion
domiciliaria serian un apoio para facilitar a experiencia dos coidadores, 0 que pode

reflectirse en mellorar os coidados as persoas con NED.

Palabras chave: coidadores, familia, nutricion enteral domiciliaria, revision sistematica.



ABSTRACT

Introduction: home enteral nutrition (HEN) is a therapy that allows people with
insufficient nutritional intake to remain at home, improving their quality of life. Many
of these people require a caregiver, who often experiences significant changes in their

lives, prioritizing the other person's needs over their own.

Aims: to describe the experiences, feelings, emotions and, needs of caregivers of people
fed with home enteral nutrition, and to propose interventions to help improve their

experience.

Methodology: a systematic review of the scientific literature published in the last
decade was carried out, using the PubMed, Web Of Science, CINAHL and Scopus
databases. The PRISMA methodology was used to carry out an effective search for

information.

Results: caregivers reported a situation of emotional overload, especially at the
beginning of home care, with feelings of anxiety and concern for the patient's well-
being and possible complications. They reported changes in various aspects of their
lives that affected their well-being. After some time in care, they managed to adapt to
the new situation, and some even highlighted that the experience provided them with
personal growth. Among the main demands of carers are the need for adequate training

and better communication with the healthcare team.

Conclusion: the implementation of training programs and home care services would be
a support to facilitate the experience of caregivers, which can be reflected in improved
care for people with HEN.

Key words: caregivers, family, home enteral nutrition, systematic review.



1. INTRODUCCION

La alimentacion es vital para mantener la vida y la salud en el cuerpo humano. Los
problemas relacionados con la deglucion, el transito, la digestion, la absorcion o el
metabolismo pueden causar desnutricion. Esto impide al organismo mantener las
funciones vitales, pierde su capacidad de defensa contra enfermedades, altera los
mecanismos de cicatrizacion y reposicion de tejidos lesionados, y hay una menor

tolerancia y respuesta a tratamientos adicionales (1).

Cuando se dan estas condiciones y no hay posibilidad de adaptar la forma de consumo de
los alimentos, la nutricién artificial se hace necesaria. Existen dos modalidades de
nutricion artificial: la nutricién parenteral (NP), donde el aporte de los nutrientes se
realiza por via intravenosa, y la nutricion enteral (NE), que consiste en la aportacion de

nutrientes al organismo por via digestiva (2).

La NE esta indicada cuando el tracto gastrointestinal funciona adecuadamente pero no es
posible la ingesta de los nutrientes por via oral. Esta forma de alimentacion es un
procedimiento util ya que reduce la morbilidad y la mortalidad de muchos pacientes. En
las situaciones en las que el paciente se encuentra en el hospital, pero su enfermedad esta
controlada, no se requiere que permanezca ingresado Unicamente para recibir la nutricion,

por lo que se pone en marcha el soporte nutricional domiciliario (1).

La guia préactica de la European Society for Clinical Nutrition and Metabolism (ESPEN)
(3) define la nutricion enteral domiciliaria (NED) como una terapia para mantener la vida
y que se deberia plantear cuando haya probabilidad de que el paciente tenga una ingesta
nutricional insuficiente durante al menos una semana, llevandose a cabo la administracion
de nutrientes en su propio domicilio. Esto permite que el paciente permanezca en su

entorno sociofamiliar.

Cuando se cree que la NED va a ser necesaria por un tiempo menor a seis semanas, esta
indicada el uso de una sonda nasogastrica (SNG). Sin embargo, ante periodos largos se
recomienda utilizar la gastrostomia endoscopica percutanea (PEG) o yeyunostomia

endoscopica percutanea (PEJ) (3).

Segun datos proporcionados por el registro del Grupo de Trabajo de Nutricion Artificial,
Domiciliaria y Ambulatoria de la Sociedad Espafiola de Nutricion Clinica y Metabolismo
(NADYA-SENPE) (4), en el afio 2019, se registraron en Esparia 4633 pacientes con NED,
lo que suponia una tasa de prevalencia de 985,1/100.000 habitantes, con una mediana de



edad de 71,0 afos. El 58,2% de los casos que hizo necesaria la NED fueron producidos
por el diagndstico de enfermedad neuroldgica que producia afagia o disfagia severa. La
PEG fue la via de acceso mas utilizada con un 46,1% frente a la SNG que se utilizo en el

45,8% de los casos.

Los datos de otros paises muestran una menor prevalencia que en nuestro pais: en Francia
en el afio 2019, aunque los datos incluian Gnicamente a poblacién adulta, la prevalencia
fue de 74,0/100.000 habitantes; y en Estados Unidos, los ultimos datos del 2013
proporcionados por el sistema de seguro de salud administrado por el gobierno (sistema
MEDICARE) revelaron que la prevalencia fue de 138,5/100.000 habitantes, incluyendo
adultos y nifios (5).

La informacion aportada por NADYA-SENPE, mostraba que la actividad de la mayor
parte de los pacientes adultos con NED fue una vida cama-sillon, y respecto a la
autonomia, la mayoria requerian ayuda total para las actividades béasicas de la vida diaria
(4).

Tanto la vida cama-sillén como la falta de autonomia de las personas con NED, hace
necesaria la presencia de un cuidador, capaz de cuidar al usuario y ayudarlo en sus
necesidades y actividades del dia a dia. El rol del cuidador como parte integral del proceso
de cuidado, junto con la participacion de la familia y los profesionales involucrados, es

fundamental (6).

Cuando un familiar asume el papel de cuidador informal, antepone a menudo las
necesidades de la otra persona a las suyas propias, por lo que se expone a sufrir una serie
de consecuencias en su vida emocional y social, en su salud fisica y en su situacién
econOmica, ya que este cuidado puede requerir una media de 61,87 horas semanales de
dedicacion (7, 8, 9).

Los cuidadores tienen conocimientos y formacion limitada en comparacion con los
profesionales sanitarios y el cuidado en el hogar supone un desafio para ellos (10). Por
esto, es de gran importancia que exista una formacion adecuada tanto del paciente como
del cuidador y que se realice una atencion continuada mediante la intervencion de un

equipo multidisciplinar tras el alta hospitalaria (11).



2. JUSTIFICACION

En el &mbito de la salud, la atencidn suele centrarse en el paciente, dejando en un segundo
plano la figura del cuidador. Sin embargo, el rol del cuidador es fundamental para el
bienestar del paciente, brindandole apoyo, seguridad y compafiia. Este rol se vuelve aun
mas crucial cuando el paciente requiere asistencia para realizar sus actividades basicas de

la vida diaria, como ocurre en el caso de la NED.

Cuidar a un ser querido con esta forma de nutricion puede ser un desafio cargado de
emociones. La falta de conocimiento sobre la técnica, la responsabilidad de la
administracion de la NED y el manejo de posibles complicaciones pueden generar
inseguridades, miedos y estres en el cuidador.

A pesar de la importancia del rol del cuidador, la investigacion que explora sus
experiencias y sentimientos es limitada. La mayoria de los estudios se centran en aspectos
técnicos, como la eficacia y seguridad de la técnica, las indicaciones y posibles

complicaciones o en la calidad de vida del paciente (12, 13).

Esta falta de informacion limita la identificacion de las necesidades de los cuidadores y
dificulta el desarrollo de estrategias de apoyo que sean efectivas. No comprender como
se sienten los cuidadores, qué dificultades y satisfacciones experimentan, y qué recursos

requieren para cuidar, dificulta la posibilidad de darles el apoyo que necesitan.

Realizar estudios con las experiencias de los cuidadores de personas con NED puede tener
un impacto significativo en la atencién médica. Los resultados de estos estudios pueden
ayudar a mejorar la atencién y el apoyo a los cuidadores, mejorar la calidad de vida de

los pacientes y aumentar el conocimiento.

3. OBJETIVOS

Objetivo principal: describir la experiencia de los cuidadores de personas alimentadas

mediante nutricion enteral domiciliaria.



Objetivos especificos:

o ldentificar los sentimientos y emociones que provoca cuidar a personas
alimentadas con nutricion enteral domiciliaria, asi como las necesidades que
refieren.

o Relacionar la experiencia del cuidado con el impacto en la calidad de vida del
cuidador.

o Proponer intervenciones especificas que ayuden a mejorar la experiencia de los

cuidadores.

4. MATERIAL Y METODOS

4.1 Tipo de estudio
El presente Trabajo de Fin de Méster (TFM), se trata de una revision sistemética de la
literatura, desarrollada entre los meses de enero y mayo de 2024. La metodologia
empleada sigue las normas ya definidas en la Declaracion PRISMA (Preferred Reporting
Items for Systematyc Reviews and Meta-Analyses), haciendo que el proceso sea
transparente y fiable. A pesar de utilizar la metodologia PRISMA, al tratarse de un TFM,

no cumple la directriz de tener dos revisores independientes.

4.2 Pregunta PICO
La construccion de preguntas estructuradas utilizando el formato PICO es una estrategia
fundamental para la busqueda efectiva de informacion en el ambito de la enfermeria (14).
Este formato representa al paciente, la intervencion, la comparacion y el resultado. De
esta pregunta PICO se deduce y elabora el titulo, los objetivos (principal y especificos),

las palabras clave y los criterios de inclusion y exclusion (15).

La pregunta PICO realizada en este trabajo se muestra en la Tabla 1.

Tabla 1. Elaboracién de la pregunta PICO.

P (Paciente) Cuidadores formales e informales de adultos que reciben nutricion enteral en
el domicilio

I (Intervencion) Nutricion enteral en el domicilio

C (Comparacion) No hay grupo de comparacion

O (Resultados) Percepciones, experiencias, sentimientos y necesidades de los cuidadores




4.3 Estrategia de busqueda

La bdsqueda se realizé en las bases de datos PubMed, Web of Science, CINAHL, y

Scopus entre los meses de febrero y abril de 2024

Se empled un lenguaje estandarizado propio de cada base de datos, como Medical
Subjects Headings (MeSH), CINAHL subject headings, y otras palabras clave, tanto en

inglés como en espafiol.

Para acotar la busqueda y obtener resultados, se combinaron las palabras clave mediante
los operadores booleanos "AND", "OR" y "NOT". Se limit6 la busqueda a estudios
publicados entre enero de 2014 y abril de 2024, periodo de tiempo en el que se consiguid

un namero de referencias considerado de interés para el tema de investigacion.

4.4 Palabras clave

Las palabras clave utilizadas para identificar estudios relevantes estan definidas a

continuacion, en la Tabla 2.
Tabla 2. Términos de lenguaje estandarizado, MESH, CINAHL subject headings y palabras clave.

MESH ‘ CINAHL heading subjects Palabras clave

9 < CEINT3

“caregivers”, “carers”, “family”, | “caregivers”, “carers”, “family”, | “caregiver”, “carers”, “family”,
“enteral nutrition”, “enteral | “enteral nutrition”, “artificial | “enteral nutrition”, “artificial

feeding”, “enteral tube feeding”, | nutrition”, “nasogastric tubes”, | nutrition”, “enteral feeding”,

“emotions”, “home” “percutaneous endoscopic | “nasogastric tube”,
29 (13 . 2 (13 M
b
gastronomy”, experiences percutaneous endoscopic
“feelings”, “home” gastronomy”’, “experiences”,

“feelings”, “home”

MESH = Medical Subject Headings, CINAHL = Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature

4.5 Criterios de inclusién y exclusion

Se establecieron previamente unos parametros especificos de inclusion y exclusion para
la seleccidon de articulos. A continuacion, en la Tabla 3 se presentan los criterios

utilizados.



Tabla 3. Criterios de inclusion y exclusion.

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Cuidadores formales e informales de personas
alimentadas por nutricion enteral en domicilio

Cuidadores formales e informales de personas

Estudios cuantitativos, cualitativos o mixtos
menores de edad

Publicacion del estudio en los Gltimos 10 afios Revisiones sistematicas
(2014-2024)
Idioma inglés o espafiol

Texto completo disponible

4.4 Ecuaciones de busqueda
Una vez identificados los criterios de inclusion y exclusion, se realizé la busqueda de
articulos en las bases de datos anteriormente mencionadas, cuyos resultados obtenidos se

muestran en la Tabla 4.

Tabla 4. Ecuaciénes de busqueda en las bases de datos con los filtros definidos y los resultados obtenidos.

Filtros Ecuacion de busqueda Resultados

Pubmed Fecha de publicacion: | caregiver AND (“nasogastric tube” OR | 71
2014-2024 “percutaneous endoscopic gastrostomy”
Idioma: inglés, espafiol OR  “enteral  nutrition”)  AND
(experiences OR feelings)

Caregiver AND enteral nutrition AND | 103

home

((((caregiver) AND (enteral nutrition)) | 68
AND (home)) NOT (child)) NOT
(infant)

(percutaneous endoscopic gastrostomy | 122

OR artificial nutrition) AND caregiver

Web of | Fecha de publicacion: | caregiver AND (“nasogastric tube” OR | 39
Science 2014-2024 “percutaneous endoscopic gastrostomy”

Idioma: inglés, espafiol OR  “enteral  nutrition”)  AND

(experiences OR feelings) AND home

10



CINAHL | Fecha de publicacién:

2014-2024

Idioma: inglés, espafiol

caregiver AND (“nasogastric tube” OR
“percutaneous endoscopic gastrostomy”
OR  “enteral  nutrition”)  AND
(experiences OR feelings) AND home

38

(MH “Enteral Nutrition”) OR (MH
“Enteral Feeding (Saba CCC)”) OR
(MH “Enteral Tube Feeding (lowa
NIC)”) AND caregivers or family
members or relatives or informal

caregivers AND home

85

Scopus Fecha de publicacion:

2014-2024

Idioma: inglés, espafiol

carers AND “nasogastric tube” OR peg
OR “enteral feeding” OR “enteral

nutrition”

72

CINAHL = Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature

11



5. RESULTADOS

Identificacion de nuevos estudios via bases de datos v archivos

Registros identificados desde:
Bases de datos (n = 4)
PubMed (n = 364)
CINAHL (n =123)
Web of Science (n = 39)
SCOPUS (n=72)
Total (n =598)

v

Registros eliminados antes del
cribado:
Duplicados (n = 96)
Registros sefialados como
inelegibles por herramientas
de automatizacién (n = 0)
Registros eliminados por

otras razones (n = 0)

!

Registros cribados (n = 502)

\4

Registros excluidos*
(n = 460)

Publicaciones recuperadas para
evaluacion (n = 42)

!

Publicaciones evaluadas para

\ 4

Publicaiones no recuperadas
(n=0)

Publicaciones excluidas:

elegibilidad (n = 42) Por evaluar las experiencias
Unicamente de los pacientes
y no de los cuidadores (n =
17)
Por ser cuidadores de
personas menores de edad (n
=10)

Nuevos estudios incluidos en la

revision

(n=16)

Registros de nuevos estudios <« **Reference

(n=16) chaining (n=1)

Figura 1. Diagrama de flujo del proceso de busqueda de articulos segiin PRISMA 2020, traducido al
espafiol.

*Los estudios fueron descartados por no presentar una relevancia clara y directa con la temética central del
estudio, por lo que su enfoque no era adecuado.

**Reference chaining es el proceso en el que se utiliza un articulo relevante para el tema (en este caso los
articulos incluidos en sintesis) como punto de partida para encontrar articulos mas Utiles.
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5.1 Resultados de la basqueda
Se realiz6 una basqueda exhaustiva en diversas bases de datos siguiendo la metodologia
previamente definida. Tras la busqueda inicial, se identificd un total de 989 articulos.
Posteriormente, se aplicaron los criterios de inclusion y exclusion establecidos, lo que

redujo el numero a 598 articulos.

Se eliminaron los articulos duplicados, y a continuacion se realiz6 una lectura del titulo
de cada articulo restante para una primera evaluacion de su relevancia, tras la cual se
excluyeron 523 articulos que no se ajustaban a los objetivos de la investigacion. Se leyo
el resumen de 75 articulos para obtener una comprension mas profunda de su contenido.
De estos 75 articulos, se excluyeron 4 articulos debido a la imposibilidad de acceder al

texto completo, y se seleccionaron 42 para una lectura completa del texto.

Tras realizar un andlisis riguroso, se seleccionaron 15 articulos que cumplian con los
criterios establecidos. Finalmente, mediante reference chaining, se encontrd otro articulo
relevante para el presente trabajo. Estos 16 articulos finales conforman la bibliografia
principal de la investigacion, proporcionando una base solida para abordar los objetivos

propuestos.

5.2 Resultados de los estudios
Con el proposito de responder a los interrogantes planteados en los objetivos, se realizd
una basqueda exhaustiva en la literatura cientifica. Tras este proceso, se identificaron un
total de 16 articulos relevantes. Entre los estudios seleccionados, se encuentran once

estudios de enfoque cualitativo y cinco que emplean métodos mixtos.

La tabla 5 muestra los resultados de los estudios seleccionados, presenta una sintesis de
sus caracteristicas principales, incluyendo su enfoque metodoldgico, poblacion de estudio
y pais, objetivos y principales hallazgos

13



Tabla 5. Tabla de los principales resultados de los estudios seleccionados con sus caracteristicas

Autores

(afio de
publicacion)
(referencia)

Disefio y método de
recogida de datos

Poblacion a estudio
y pais

Objetivo principal

Principales resultados

Halliday et al.
(2017)
(16)

Estudio cualitativo
-Entrevistas
semiestructuradas cara a cara

Personas con
yeyunostomia
(n=15)

Cuidadores
informales (n=8)

Reino Unido

Explorar como los pacientes y sus
cuidadores experimentan vivir con una
sonda de alimentacion por
yeyunostomia.

Preocupacion y ansiedad por el bienestar general del
paciente y la responsabilidad de que estuviera bien
cuidado.

Adecuado nivel de apoyo que recibieron del equipo de
atencién médica del hospital.

Rapida adaptacion a la dificil situacion, convirtiéndose
en expertos en el cuidado de la sonda y la alimentacién.

Jukic et al.

Estudio de método mixto

Cuidadores formales

Comprender y describir las opiniones,

Sentimientos de ansiedad y miedo a manejar los

(2017) -Recoleccion de testimonios | e informales de | experiencias y adaptaciones de los dispositivos y a la terapia.
@an -Recoleccion  de  datos | personas con NE | cuidadores que asisten a pacientes Dificultad en el aprendizaje al ser U(nicamente
sociodemogréaficos e | (n=30) mayores tratados con NED. mediante instrucciones escritas.
informacion sobre la La visita domiciliaria es importante tanto para el
formacion 'y el servicio | Italia seguimiento clinico como para el apoyo psicoldgico.
recibido Cambios en el estilo de vida: reduccién del tiempo
libre, menor tiempo dedicado a otros miembros de la
familia, sentimientos de soledad, carga psicoldgica
causada por el aislamiento.
Kurien et al. | Estudio de cohorte | Pacientes con | Determinar como  afectan las Comunicacidn de la informacion sobre la alimentacion
(2017) prospectivo y multicéntrico | gastrostomia gastrostomias a la calidad de vida por gastrostomia: unos expresaron la buena
(18) de método mixto (n=100) relacionada con la salud en receptores y comunicacion, pero otros desearon haber tenido mas,
-Cuestionarios y una escala | Cuidadores (n=100) | cuidadores. especialmente en los aspectos précticos.
visual Poblacion  control Ansiedad inicial y falta de informacion que se super6
-Entrevistas (n=200) con la experiencia y el apoyo de los profesionales de la
semiestructuradas cara a cara salud.
Reino Unido Bienestar fisico: no hubo un impacto directo en los
cuidadores.
Bienestar psicolégico y emocional: preocupacién por
la salud futura de sus seres queridos.
Alsaeed et. Al | Estudio  descriptivo  de | Cuidadores formales | Explorar la experiencia de los Falta de preparacion de los cuidadores al administrar
(2018) método mixto e informales de | cuidadores con la NED para la medicamentos a través de la sonda sin haber recibido
(19) -Encuesta estructurada administracién de medicamentos, las informacion escrita previa.
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personas con NE
(n=42)

estrategias que desarrollan 'y sus
sugerencias para mejorar la
administracion de medicamentos.

Innovacidn y desarrollo de estrategias por parte de los
cuidadores para facilitar el proceso y reducir la
probabilidad de que ocurran problemas.

Reino Unido
Asiedu et. al Estudio cualitativo Personas con | Explorar las experiencias de pacientes y intima involucracion de los cuidadores en la
(2018) -Entrevista de obtencion de | nutricion enteral | cuidadores para obtener una mejor alimentacion de los pacientes.
(20) fotos (n=10) comprension del impacto y la Innovacion creativa por parte de los cuidadores para
Cuidadores (n=8) importancia social de la NE. crear el mejor sistema de alimentacion.
Estados Unidos
Lim et. al Estudio de método mixto Cuidadores de | Explorar las experiencias de enfermeras Dificil acceso a los servicios sanitarios para los
(2018) -Entrevista cara a cara con | personas con NED | comunitariasy cuidadores domiciliarios, pacientes y sus cuidadores.
(21) los cuidadores (n=99) en el cuidado de pacientes con NED. Falta de preparacién entre los cuidadores de pacientes

-Entrevistas de  grupos
focales con enfermeras
comunitarias

Enfermeras
comunitarias (n=20)

Singapur

con SNG y dificultad para aprender y adaptarse.

Falta de comunicacion y normalizacion con el hospital
que dio lugar a frecuentes malentendidos y
desconfianza entre los cuidadores y las enfermeras
comunitarias.

Green et. al
(2019)
(22)

Estudio cualitativo inductivo
descriptivo

-Entrevistas
semiestructuradas cara a cara

Personas con NE
(n=19)
Cuidadores de

personas con NE
(n=15)

Comprender la experiencia de los
cuidadores de pacientes con NE,
analizando sus opiniones sobre los
servicios de apoyo y las
hospitalizaciones relacionadas con la
sonda.

Necesidad de un contacto regular con un profesional
sanitario con conocimientos, particularmente en el
periodo inicial y mé&s apoyo para formar a los
cuidadores.

Reino Unido
Green et. al | Estudio cualitativo | Personas con NE | Explorar las experiencias de los Adaptacién a un nuevo estilo de vida.
(2019) descriptivo (n=19) cuidadores de personas con sonda de NE Falta de apoyo a la hora de lidiar con los problemas.
(23) -Entrevistas Cuidadores de | y los problemas relacionados. Desconocimiento sobre con quién contactar para

semiestructuradas caraa cara | personas con NE obtener ayuda con el manejo de la sonda.
(n=15) Dedicacion por parte de los cuidadores de mucho
tiempo y esfuerzo al manejo de los problemas de las

Reino Unido sondas sin el apoyo de los profesionales sanitarios.
Mori et. Al | Estudio cualitativo Cuidadores de | Explorar el impacto que tiene la ligera Sentimientos de culpa en el momento de las comidas,
(2019) -Entrevistas personas con PEG | recuperacion de la ingesta oral de ya que sus familiares al tener PEG no pueden
(24) semiestructuradas caraacara | (n=22) pacientes con PEG, en los familiares que realizarlas igual que el resto.

brindan cuidados a largo plazo.
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Jap6n

Gran pérdida relacionada con las actividades sociales y
culturales ya que el hecho de comer también es un
comportamiento cultural y social.

Ang et. al Estudio cualitativo | Personas con NE | Explorar la experiencia y las Desconocimiento general sobre la opcién de la PEG,

(2019) descriptivo (n=9) percepciones de los pacientes y que dificultaba la toma de decisiones y aumentaba el

(25) -Entrevistas Cuidadores de | cuidadores sobre las  diferentes nivel de ansiedad y miedo hacia el procedimiento de
semiestructuradas caraacara | personas con NE | modalidades de alimentacion enteral a insercién de la PEG.

(n=9) largo plazo. Temor por el procedimiento, las posibles
complicaciones y los cuidados posteriores que tenian

Singapur que llevar a cabo.

Mooi et. al Estudio cualitativo | Personas con NE | Explorar las necesidades del cuidador en Necesitad de apoyo socioeconémico.
(2020) descriptivo (n=3) la NED. Necesidad de apoyo psicosocial: presentan altos
(26) -Entrevistas Cuidadores de niveles de estrés y ansiedad.
semiestructuradas personas con NE Necesidad de infraestructura para la continuidad de los
individuales (n=4) cuidados.

Sudafrica

Sezer et. al | Estudio  cualitativo  de | Cuidadores de | Identificar los problemas y contribuir a Los cuidadores afirmaron que la formacion de la PEG
(2020) método fenomenoldgico personas con PEG | la mejora de la vida y el cuidado tras el que ofrecié el hospital era insuficiente y demasiado
(27) - Entrevista semiestructurada | (n=21) alta hospitalaria de los pacientes con corta, teniendo dificultades para comprender el
- Observacion del uso de la | Personas con PEG | PEG y sus cuidadores. contenido, lo que les provoco estrés y miedo. Ademas,
PEG del participante (n=21) expresaron que la formacién deberia incluir practica o

demostracién y no solo formacién verbal.

Turquia Agotamiento emocional, afectacion con los otros
miembros de la familia y dificultad para satisfacer sus
necesidades.

Muoki et. al | Estudio  cualitativo  de | Cuidadores de | Describir las experiencias de toma de Decision tomada por el cuidador junto con el médico.

(2021) método fenomenoldgico | personas con | decisiones de los cuidadores respecto a Falta de educacion sobre la NE que les hacia sentirse

(28) descriptivo nutricion enteral | la colocacion de la PEG. “ignorantes” al sentir que no habian recibido detalles
-Entrevistas (n=16) sobre los cuidados de la PEG, para prepararlos para
semiestructuradas cara a cara cuidar a su ser querido en el domicilio.

Estados Unidos Sentimientos de miedo y ansiedad a no ser buen
cuidador.

Xue et. al Estudio cualitativo | Cuidadores de | Conocer la experiencia de los Los cuidadores  tuvieron  sentimientos  de
(2021) descriptivo personas con | cuidadores que atienden a pacientes con incertidumbre, ambivalencia e inseguridad y
(29) SNG en China. asumieron gran responsabilidad.
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-Entrevistas alimentacion por - Sentian que gestionar la SNG agotaba su tiempo y
semiestructuradas caraacara | SNG (n=13) energia.
- Adquisicién de conocimientos y habilidades vy
China crecimiento interno del cuidador desarrollando
actitudes y logros positivos, fortaleciendo la relacion
con el paciente y creando mayor cercania emocional.
- Apoyo emocional y préactico del sistema de salud muy
limitado y respuesta cadtica y descoordinada a
situaciones urgentes.
- Bajo apoyo social.
Loke et. al | Estudio cualitativo de | Cuidadores de | Explorar y comprender las experiencias | -  Sentimientos de incertidumbre y temor.
(2023) método fenomenoldgico | personas con SNG | vividas, las transiciones | -  Dificultad de adaptacion al encontrarse obstaculos.
(30) descriptivo (n=10) psicoemocionales y el impacto de los | -  Estrés y frustracion en la transicion hospital-hogar en

-Cuestionario
sociodemografico
-Entrevistas
semiestructuradas cara a cara

Singapur

cuidadores que cuidan a los pacientes
con alimentacion por SNG en el hogar
en Singapur.

los momentos de realizar cuidados de la SNG
Preocupacion al no tener acceso rapido al equipo
médico facilmente como en el hospital.

Tras la aceptacion de la nueva situacion, florecieron
sentimientos  positivos dentro del cuidador al
desarrollar la competenciay confianza en el cuidado de
la SNG.

El apoyo social y familiar juega un papel crucial en la
capacidad de los cuidadores para superar las
dificultades y adaptarse a la nueva situacion.

Ozceylan et al.
(2024)
(31)

Estudio de método mixto de
disefio observacional
retrospectivo
-Revision de
clinicas

historias

Cuidadores de
pacientes en la
unidad de cuidados
paliativo (n=105)

Turquia

Medir y comparar el estado de ansiedad
y depresién de los cuidadores de
pacientes alimentados por PEG y otros
métodos de NE.

Sentimientos de ansiedad y depresion en el inicio que
fue disminuyendo a medida que fueron resolviéndose
los problemas nutricionales de los pacientes portadores
de PEG.

La ansiedad y depresion era mayor en cuidadores de
edad avanzada, por lo que estos cuidadores requieren
un mayor apoyo psicosocial por parte del equipo
interdisciplinario.

El apoyo adecuado a los cuidadores mitiga la carga.

NE = nutricién enteral, NED = nutricidn enteral en el domicilio, PEG = gastrostomia endoscépica percutanea, SNG = sonda nasogastrica
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En el Anexo 1 se recogen los testimonios de algunos cuidadores, que refuerzan la

importancia de los temas tratados.

6. DISCUSION

Los resultados obtenidos de los 16 estudios analizados ofrecen una vision detallada de la
experiencia de los cuidadores de personas que requieren nutricion enteral. A

continuacion, se exploran los temas principales que surgieron.

6.1 La sobrecarga emocional del cuidador
Existe una gran carga emocional durante el proceso de cuidado de personas que se
alimentan mediante nutricion enteral. Diversos estudios han identificado una serie de
sentimientos y preocupaciones comunes entre los cuidadores, que muestran los desafios

emocionales a los que se enfrentan regularmente.

En primer lugar, destaca la preocupacién constante por el bienestar general de la persona
cuidada, asi como la responsabilidad de cuidarla. EI temor a que el paciente no esté
recibiendo una ingesta adecuada, la preocupacion porque tenga sensacion de asfixia o el
miedo a cometer errores debido a la complejidad de la bomba de nutricién, son algunas

de las preocupaciones gque con frecuencia refieren los cuidadores (16,17,26,28).

La ansiedad es una reaccion comun entre los cuidadores, especialmente en los primeros
dias, generada por la falta de educacién inicial y de familiaridad con los procedimientos,
haciéndoles sentir que no estan capacitados adecuadamente (28). Esta ansiedad
disminuye con el paso del tiempo, la experiencia y el apoyo de los profesionales de la
salud (17,18). Sin embargo, persisten temores relacionados con las complicaciones y los

cuidados posteriores (23,25,26).

Los cuidadores también mencionan sentimientos de ambivalencia y confusion, ya que
comprenden los beneficios que aporta la sonda, pero al mismo tiempo se sienten
sobrepasados por la responsabilidad y la incertidumbre (29). La toma de decision de optar
por la insercion de la sonda, que en las ocasiones en las que el paciente no esta capacitado,
recae sobre el familiar, como representante legal, junto con el médico responsable del

proceso (32), conlleva un proceso lleno de inquietudes (30).

Se requiere un apoyo psicosocial mas amplio, especialmente para los cuidadores de edad

avanzada. Estos cuidadores tienen mayor riesgo de padecer ansiedad y depresion, por lo
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que es importante la presencia de servicios de apoyo clinico y de un equipo

interdisciplinario efectivo (31).

Existen programas psicoeducativos para reducir la sobrecarga del cuidador y mejorar su
calidad de vida, que ademés se pueden complementar con un seguimiento telefonico

proporcionando una atencién continua, integrada y coordinada (33).

La atencion domiciliaria es un punto muy importante. Se ha demostrado que las visitas
domiciliarias, que pueden ser realizadas por las enfermeras, para identificar las
necesidades afectadas y establecer un plan de accién conjunto, reducen notablemente la

carga emocional del cuidador (33).

6.2 La adaptacion a la nueva vida y crecimiento personal.
A pesar del estrés inicial, la mayoria de los cuidadores se adaptan rapidamente a la nueva
situacion. Después de las primeras semanas tras la insercion de la sonda, se acostumbran
a la nueva forma de vida. Aunque no es un proceso facil, la experiencia que van
adquiriendo, desarrolla en ellos confianza y habilidades para manejar la situacion (22,19).
Cuando se acepta la necesidad de este tipo de alimentacion y se perciben los beneficios

de la nutricion enteral, la adaptacién se vuelve mas rapida (16,18).

Los cuidadores muestran una intima dedicacion al cuidado de los pacientes y demuestran
creatividad para adaptarse a las necesidades cambiantes, destacando la capacidad de cada
familia o cuidador para crear sus propias rutinas o sistemas de la forma mas efectiva. Esto
refleja su continua adaptacion para mejorar el cuidado y la calidad de vida del paciente
(20).

Muchos experimentan un crecimiento personal a través del cuidado, ya que, ademas de
adquirir conocimientos y habilidades, comienzan a ver el lado positivo y a apreciar todo
aquello que les rodea (29). Este proceso de crecimiento continuo, donde siguen
aprendiendo y perfeccionando sus habilidades, les permite enfrentar los desafios con

determinacion y fuerza, convirtiéndose gradualmente en cuidadores competentes (30).

6.3 El impacto en la calidad de vida y bienestar del cuidador

Los resultados de los estudios proporcionan una vision clara del impacto significativo que
el rol de cuidador tiene en la calidad de vida y el bienestar de las personas que lo

desemperian, que afectan diversos aspectos de la vida diaria, familiar, social, y laboral.
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Los cuidadores experimentan cambios en su rutina diaria, como alteraciones en los
patrones de suefio y en la dinamica familiar. La gestion del tiempo se convierte en un
desafio, ya que adaptan sus actividades a las necesidades del cuidado de la otra persona,
lo que a menudo genera conflictos entre las obligaciones personales del cuidador y los
deberes del cuidado (16,18,30).

El agotamiento emocional experimentado, afecta negativamente a la comunicacion entre
los miembros de la familia y reduce el tiempo libre del cuidador, disminuyendo asi el
tiempo dedicado a sus parejas € hijos. Todo esto conlleva a una disminucion en la calidad
de las relaciones familiares (17,27,30). Ademas, ya que el hecho de comer, en muchos
paises no solo implica alimentarse, sino que es un evento social y cultural, como las
personas con NED no realizan las comidas del mismo modo que el resto, sus cuidadores
experimentan la pérdida tanto social como cultural que pueden suponer este tipo de
actividades (24).

También hay un impacto negativo en la vida laboral. En ocasiones, los cuidadores se ven
obligados a realizar cambios en los horarios laborales para poder cuidar adecuadamente,

Ilegando incluso a abandonar su trabajo (31).

La falta de apoyo social y familiar agrava estas dificultades. A menudo, los cuidadores se
encuentran solos debido a la falta de disponibilidad de familiares o amigos para ayudar
en el cuidado, ya que estos no quieren renunciar a su tiempo libre. Por otro lado, pagar
un cuidador formal resulta un esfuerzo econdémico que no todas las familias pueden
afrontar (17,23,27,29).

Existen unos programas especificos de intervencion, denominados servicios de respiro,
cuyo objetivo es proporcionar al cuidador un descanso de forma periédica o temporal,
liberandolos de sus responsabilidades y demandas de cuidado. Este descanso permite a
los cuidadores tener tiempo para si mismo, llevar a cabo otras actividades o cumplir con
otras obligaciones, influyendo positivamente en el bienestar y la calidad de vida del
cuidador (34).

La guia practica ESPEN reconoce el impacto fisico, social y psicolégico que tiene la NED
tanto en los pacientes como en sus cuidadores, y recomienda el apoyo de manera regular

y continua, para mejorar la calidad de vida relacionada con la salud (13).
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6.4 La falta de formacion y comunicacion por parte del sistema sanitario

La transicion del hospital al hogar es un desafio para los cuidadores. Como se afirma en
apartados anteriores, una de las principales preocupaciones expresadas por los cuidadores
es la falta de formacién adecuada. Muchos se sienten desinformados y mal preparados
para cuidar a las personas con NED. A menudo, la formacion proporcionada por parte del
personal sanitario es insuficiente, breve, con falta de experiencia practica y no continuada
(17,27,28,30,19). Los cuidadores expresan la necesidad de mas informacién, tanto en los

problemas que puedan surgir a largo plazo como en aspectos practicos (18,25).

La guia de nutricion enteral domiciliaria en el Sistema Nacional de Salud de nuestro pais
establece una serie de pautas para proporcionar una formacién adecuada al paciente y al
cuidador, en la que afirma que una buena educacion debe estar implementada por personal
sanitario previamente formado y se debe realizar antes del alta hospitalaria del paciente.
Es importante que la informacidén se entregue de forma escalonada y progresiva,
realizando entre dos y cuatro sesiones de menos de una hora de duracion. Las condiciones
en las que se impartan las sesiones deben de ser similares a las que méas adelante tendran
el paciente y su cuidador en el domicilio, y se deben utilizar las mismas técnicas. El
entrenamiento debe constar de una parte teorica, en forma oral y escrita, y una parte
practica. Es primordial que los conocimientos sean valorados tanto al inicio como al final
de la formacién, y asegurarse de recibir un buen feedback para confirmar que los

cuidadores se han hecho competentes y estan preparados para el cuidado (1).

La comunicacion insuficiente entre los profesionales de la salud y los cuidadores también
se destaca como un tema importante. La falta de comunicacion efectiva conlleva a
malentendidos y desconfianza entre los cuidadores y el personal sanitario (21). Por lo
tanto, es esencial que el cuidador, tenga a su disposicion un documento que detalle el plan
de visitas domiciliarias, la identificacion de los profesionales sanitarios de referencia, asi
como un numero de teléfono de contacto disponible para los cuidadores en caso de

emergencia (35).

7. LIMITACIONES

Esta revision puede estar limitada por las bases de datos seleccionadas, que, aungue son

las mas relevantes para este tipo de estudios, podrian omitir investigaciones que no se
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hayan publicado en ellas. Ademas, es importante sefialar que en Espafia existen pocos

estudios sobre este tema, lo cual debe considerarse en futuras investigaciones.

8. CONCLUSIONES

o Los cuidadores de personas con nutricion enteral domiciliaria experimentan una
carga emocional significativa, manifestada principalmente en la ansiedad y otros
sentimientos negativos generados ante la nueva situacion. Esta carga se agrava
por la falta de formacion y comunicacion adecuada con el personal sanitario.

o A pesar de que con el tiempo logran adaptarse y desarrollar habilidades valiosas,
es evidente el considerable impacto negativo en su calidad de vida, afectando
diversos aspectos de su vida familiar, social y laboral.

o Laclave para mitigar este desafio radica en el apoyo integral y continuo. El apoyo
psicosocial por parte de un equipo interdisciplinar, los programas de formacion
continuada para cuidadores, asi como los servicios de atencién domiciliaria tras
el alta, son elementos esenciales para reducir la carga del cuidador, mejorar su
calidad de vida, y formar mejores experiencias sobre el cuidado.

o Es fundamental priorizar las necesidades de los cuidadores para que ellos, a su

vez, puedan proporcionar el mejor cuidado posible.
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10. ANEXOS

En el Anexo 1 se pueden observar testimonios realizados por los cuidadores, acerca de

sus sentimientos, necesidades y opiniones del proceso de cuidado de personas con NED.

Anexo 1. Testimonios aportados en diferentes estudios por algunos cuidadores.

Tema Testimonios de cuidadores
La sobrecarga | - “Las primeras veces tuve miedo de usar la bomba, porque piensas que puedes
emocional del | te puedes equivocar... y al principio me equivocaba muchas veces” (17)
cuidador - “Nos preocupamos constantemente de que la sonda de salga” (23)

La falta de
formacion y
comunicacion  por
parte del sistema

sanitario

La adaptacion a la
nueva vida y
crecimiento

personal

- “Esto nos estd agotando psicologicamente, tal vez si pudiéramos obtener
consejos de como lidiar con esto...” (26)

- “Es una buena opcion para nosotros que ella pueda estar en casa, pero me
preocupa no poder manejar los problemas que enfrentamos al cuidar a nuestros
seres queridos. Puede haber muchas cosas que puedan suceder y... es muy

abrumador. Creo que voy a entrar en panico” (29)

- "La capacitacion debe ser gradual. Los pacientes deben ser asistidos ya durante
la hospitalizacién para que puedan aprender sobre la bomba de nutricion. De lo
contrario, es demasiado confuso para nosotros al principio” (17)

- "Recibimos instrucciones escritas, pero eso no sirve de mucho una vez que
estas solo en casa" (17)

- "Hubiera preferido que alguien me dijera ';ahora entiendes?', y yo podria
haberle dicho: ', Podrias volver a pasar por eso?'. Pero lo hizo tan rapido y habl6
tan rapido, lo que hacen los jévenes ahora, que no pude asimilarlo todo" (22)

- "... Me ensefiaron como lo hacia, pero no era como si me pidieran que lo
probara yo mismo para ver si podia hacerlo. Si lo hubieran hecho, me sentiria
maés seguro al respecto..." (27)

- “Como cuidadores primerizos, no estabamos preparados para manejar a los
pacientes con sonda en casa... Ellas [las enfermeras] me ensefiaron cémo hacerlo
en el hospital, pero no me pidieron que lo probara. Si lo hubiera hecho, me

sentiria mas seguro...” (29)

- “Esa primera noche fue muy estresante, pero después todo fue bien” (16)

- “Francamente, estaba petrificada. Nunca dije nada, pero por dentro estaba en
tension todo el tiempo. Asi que, si, fue muy, muy aterrador. Pero ahora lo tengo
claro. Soy bastante organizada y una vez que supe lo que tenia que hacer estuve
bien" (22)

- "Se necesita tiempo para aprenderlo todo" (22)

- “Todavia lo estoy intentando, porque todavia estoy aprendiendo” (30)
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El impacto en la
calidad de vida y
bienestar del

cuidador

- “Se necesitarian de cuatro a cinco personas sanas para llevar a cabo las
diferentes tareas para tratar a un paciente mayor” (17)

- “No puedo tener ningtin dia libre. Soy el tnico que cuida a la abuela” (30)

- “He estado trabajando menos porque tengo que cuidarlo” (30)

- “Antes trabajaba, pero lo dejé porque mi madre es mayor y no puede cuidar a
mi padre sola. Ahora estoy todo el tiempo en casa. Mi vida laboral ha terminado”

(@7)
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