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Difficulties Faced by Nurses in Feeding People with Advanced Dementia in Palliative Care: Scoping Review
Dificultades de los Enfermeros en la Alimentacion de Personas con Demencia Avanzada en Cuidados
Paliativos: Revision del Alcance

RESUMO

Objetivo: Mapear o conhecimento sobre as dificuldades dos enfermeiros na alimentacao da pessoa com deméncia avancada em
cuidados paliativos. Metodologia: Scoping Review baseada na metodologia do Joanna Briggs Institute. Utilizaram-se as bases
de dados Web of Science, PubMed e B-On. Com a seguinte equacao booleana a nortear a pesquisa: “(palliative care OR end-of-
life OR terminal care) AND (dementia) AND (nutrition OR feeding) AND (nursing)”. Foram selecionados para revisdo 8 estudos.
Resultados: As dificuldades dos enfermeiros e dos profissionais de satde em geral na alimentacdo da pessoa com deméncia
avancada em cuidados paliativos prendem-se com: formacao insuficiente, comunicacao ineficaz, falta de disponibilidade, recursos
humanos insuficientes, trabalho em equipa ineficaz, fatores religiosos, fatores socioeconémicos e dilemas éticos. Conclusao:
Investir na formacao continua, no desenvolvimento de estratégias de comunicacao eficazes e na promocao de investigacdo que
suporte a pratica clinica quotidiana é fundamental para superar as dificuldades identificadas pelos enfermeiros.

DESCRITORES: Cuidados Paliativos; Deméncia; Alimentacdo; Enfermagem

ABSTRACT

Objective: To map knowledge about the difficulties nurses face when feeding people with advanced dementia in palliative care.
Methodology: Scoping Review based on the Joanna Briggs Institute methodology. The Web of Science, PubMed, and B-On
databases were used. The following Boolean equation guided the search: “(palliative care OR end-of-life OR terminal care) AND
(dementia) AND (nutrition OR feeding) AND (nursing).” Eight studies were selected for review. Results: The difficulties faced
by nurses and healthcare professionals in general in feeding people with advanced dementia in palliative care are related to:
insufficient training, ineffective communication, lack of availability, insufficient human resources, ineffective teamwork, religious
factors, socioeconomic factors, and ethical dilemmas. Conclusion: Investing in continuing education, developing effective
communication strategies, and promoting research that supports daily clinical practice is essential to overcome the difficulties
identified by nurses.
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RESUMEN

Objetivo: Mapear el conocimiento sobre las dificultades de los enfermeros en la alimentacién de personas con demencia
avanzada en cuidados paliativos. Metodologia: Revision exploratoria basada en la metodologia del Joanna Briggs Institute. Se
utilizaron las bases de datos Web of Science, PubMed y B-On. La siguiente ecuacion booleana sirvié de guia para la busqueda:
«(cuidados paliativos O final de la vida O cuidados terminales) Y (demencia) Y (nutricion O alimentacién) Y (enfermeria)».
Se seleccionaron 8 estudios para su revision. Resultados: Las dificultades de los enfermeros y los profesionales de la salud
en general para alimentar a las personas con demencia avanzada en cuidados paliativos estan relacionadas con: formaciéon
insuficiente, comunicacion ineficaz, falta de disponibilidad, recursos humanos insuficientes, trabajo en equipo ineficaz, factores
religiosos, factores socioecondémicos y dilemas éticos. Conclusién: Invertir en formacion continua, en el desarrollo de estrategias
de comunicacion eficaces y en la promocion de la investigacién que respalde la préctica clinica diaria es fundamental para superar
las dificultades identificadas por los enfermeros.

DESCRIPTORES: Cuidados paliativos; Demencia; Alimentacién; Enfermeria
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INTRODUCAO

aumento da longevidade e a

crescente incidéncia e preva-

léncia de doengas degenerati-
vas como a deméncia, representam um
dos desafios mais significativos para os
sistemas de salide contempordneos e,
em particular, para a pratica de enfer-
magem. Neste contexto, compreender
as dificuldades associadas a alimenta-
¢do da pessoa com deméncia avanga-
da torna-se uma prioridade estratégica
para garantir cuidados dignos.

As sindromes demenciais caracteri-
zam-se por défices progressivos nas fun-
¢bes cognitivas e funcionais, tornando
a pessoa gradualmente dependente nas
atividades de vida didria"?. A demén-
cia aumenta com o envelhecimento e
pode ter diferentes etiologias possiveis,
sendo a deméncia de Alzheimer a mais
frequente. No entanto, independente-
mente da etiologia da deméncia, nas
fases avangadas os problemas existen-
tes e as estratégias de intervencdo sao
similares®”.

Na pessoa com deméncia é frequen-
te a perda de peso devida a baixa inges-
tdo alimentar, podendo ocorrer até em
fases iniciais da doencga. Todavia, é pre-
ciso destacar que a diminuigdo da taxa
metabdlica basal reduz as necessidades
caldricas na pessoa doente. Além disso,
como em outras condi¢bes terminais,
espera-se que a pessoa com deméncia
avancada coma menos como parte da
progressdo natural da doenca no fim
da vida, podendo manter uma ingestao
oral minima, suficiente para proporcio-
nar conforto!®.

A alimentagdo por sonda, além de
eticamente questionavel, apresenta va-
rias desvantagens: ndao melhora o estado
nutricional, funcional ou cognitivo; nao
reduz o risco de aspira¢do; ndo prolon-
ga a sobrevivéncia nem previne Glceras
de pressdo; e pode causar desconforto,
agitacdo ou complicagbes como va-
zamentos, infegdes, entupimentos ou
deslocamentos, podendo exigir inter-
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vengoes adicionais que comprometem
a dignidade do doente, como a imobili-
zagdo dos membros. Além disso, impe-
de que o paciente saboreie os alimentos
e, nas fases finais, a sobrecarga hidrica
pode agravar secregdes respiratérias,
dispneia e edema. A sua Unica vanta-
gem é fornecer calorias e nutrientes pa-
dronizados e reduzir o tempo e esfor¢o
do cuidador®7 14,

A literatura atual ndo recomenda o
uso de alimentagao por sonda na pes-
soa com deméncia avangada. Como al-
ternativa é recomendada a alimentacao
por via oral de acordo com a tolerdncia
e vontade da pessoa doente, isto é, ali-
mentagdo de conforto®. A alimentacdo
de conforto consiste na oferta oral de
alimentos pelo cuidador, escolhidos
conforme a preferéncia, consisténcia e
quantidade toleradas pela pessoa do-
ente, sem causar desconforto, tendo
como objetivo principal proporcionar
conforto, e ndo aporte nutricional®”. A
alimentagdo oral deve ser oferecida de
forma lenta, em quantidades reduzidas,
suficientes para as necessidades dimi-
nuidas da pessoa doente. Sdo essenciais
cuidados como higiene oral, consistén-
cia adequada dos alimentos, posicio-
namento correto durante as refeicoes,
ambiente apropriado, uso de espessan-
tes e redugao de farmacos sedativos que
prejudiquem a degluti¢do 10517,

A abordagem dos problemas ali-
mentares na pessoa com deméncia
avancada, nomeadamente o inicio ou
a manutengdo da alimentagdo por son-
da corresponde a uma das principais
decisoes clinicas a tomar em Cuidados
Paliativos (CP). Do ponto de vista ético
e legal, é legitimo nao proceder a artifi-
cializagdo da alimentacao na fase termi-
nal da deméncia caso este procedimen-
to seja contrdrio aos valores da pessoa e
ndo se objetivem beneficios®'?.

Os CP sdo fundamentais na presta-
¢ao de cuidados especializados nas do-
engas avangadas, incuraveis e progressi-
vas, no entanto as pessoas com doengas
ndo-oncoldgicas (como é o caso das de-
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méncias) sdo encaminhadas para os CP
com menor frequéncia e tardiamente®.
Face ao exposto, optamos por elaborar
uma scoping review para mapear o co-
nhecimento sobre as dificuldades dos
enfermeiros na alimentagdo da pessoa
com deméncia avangada em CP.

METODO

Trata-se de um estudo do tipo sco-
ping review (ScR), conforme a proposta
do Joanna Briggs Institute — JBI".

Com base na estratégia PCC (Popu-
lagdo, Conceito e Contexto), construi-
mos a seguinte questao de investigagao:
Quais as dificuldades dos enfermeiros
na alimentagdo da pessoa com demén-
cia avangada em cuidados paliativos?,
com o objetivo de: mapear as dificul-
dades dos enfermeiros na alimentagdo
da pessoa com deméncia avancada em
cuidados paliativos.

Foram utilizados os seguintes crité-
rios de inclusdo: artigos em portugués,
inglés ou espanhol, disponiveis em tex-
to integral gratuito, data de publicacao
nos Gltimos 5 anos (2019-2024) e quan-
to ao tipo de estudo foram considerados
estudos primdrios (qualitativos, quanti-
tativos e mistos). Os critérios de exclu-
sdo foram: revisdes da literatura, artigos
de conferéncias, artigos de opinido,
livros e capitulos de livros, revisdes
de conferéncias, breves comentdrios,
editoriais ou resenhas de livros, teses/
dissertagdes ou relatérios. Foram ainda
excluidos os estudos que: ndo incluem
enfermeiros ou que ndo especificam a
sua participacdo; estudos que ndo in-
cluem as dificuldades dos enfermeiros
na alimentacdo da pessoa com demén-
cia avancada e ainda estudos que ndo
incluem CP.

Numa primeira fase, realizamos
uma pesquisa aleatéria e exploratéria
com termos relacionados com os en-
fermeiros, alimentacdo nas deméncias
avancgadas e cuidados paliativos de for-
ma a compreender quais os descritores
aplicaveis mais utilizados. Essa pesqui-
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sa foi realizada na biblioteca Virtual de
Saude.
Posteriormente,
guinte equagdo booleana: (palliative
care OR end-of-life, OR terminal care)
AND (dementia) AND (nutrition OR
feeding) AND (nursing). Esta equagao

definimos a se-

foi utilizada de igual modo na execu-
¢do da pesquisa nas bases de dados da
PubMed, Web of Science e B-ON. A
pesquisa nas bases de dados ocorreu no
dia 26 de outubro de 2024 pelas 17h —
hora de Lisboa.

RESULTADOS
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Na pesquisa, os resultados foram
apresentados com recurso a ilustragdes,
de forma a sistematizar e a tornar mais
percetivel a sua andlise. No total foram
identificados 189 estudos nas 3 bases
de dados (Web of Science, PUBMED e
B-ON). Os estudos duplicados nas dife-
rentes bases de dados foram excluidos
(total de 83 estudos duplicados), ten-
do ficado 106 estudos para leitura dos
titulos e resumos, dos quais 39 foram
selecionados para leitura integral e ava-
liagdo para elegibilidade, sendo 33 es-
tudos excluidos e 6 incluidos no estudo.
Todas as referéncias bibliograficas dos 6

estudos incluidos foram analisadas ten-
do por base os critérios de inclusao e
exclusdo, obtendo-se desse modo mais
2 estudos adicionais, o que perfaz um
total de 8 estudos com elegibilidade
para a realizagdo desta scoping review.
De referir que os estudos com discordan-
cia sobre a sua elegibilidade foram dis-
cutidos entre o investigador e dois reviso-
res até se chegar ao consenso. Na Figura
1, apresenta-se o processo de selecdo
de estudos, pelo fluxograma PRISMA,
adaptado do JBI.

Figura 1 - Processo de selecdo de estudos baseado no Fluxograma PRISMA

[ Identificagdo dos estudos através das bases de dados ] [ Estudos adicionados de outras fontes de dados ]
5 Estudos identificados
&l pela pesquisa em base .
g de dados: E:t:dos’ .‘:emg‘:dﬁ:: dn;:s Referéncias bibliograficas
£ WEB OF SCIENCE (n = 59) . 83;’ (n=21)
3 PUBMED: (n = 58) -
- B-ON: (n = 72)
M) Total de estudos Estudos excluidos
n=189 (n=83)
[}
s v
B Estudos selecionados .
2 para leitura de titulo e Estudos excluidos Estudos selecionados .
& resumo: (n=67) para leitura do titulo e » Estudos excluidos (n=15)
o (n = 106) _Le;ym%tnﬂl_
)
Gk Estudos avaliados para N
e elegibilidade . Estudos avaliados para Estudos excluidos (n=4)
@ (n=39) Estudos excluidos: (n=33) elegibilidade (n=6) N3o especifica se inclui
N&o inclui enfermeiros enfermeiros (n=2)
- (n=25) N30 inclui as dificuldades
Nao inclui as dificuldades dos enfermeiros na
) dos enfermeiros na ; 50 (n=
Estudos incluidos na alimentagsio (n=1) allmeintacdo (ne2)
.§ revisdo (n=6) N3o inclui CP (n=3) Estudos incluidos na
E l N3o inclui estudos revisdo (n=2)
E primarios (n=4)
Total de estudos a incluir
na revisdo (n=8)

Fonte: Elaborado pelos autores, 2025
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Os dados extraidos da pesquisa (8
estudos), estdo apresentados de forma
a expor de forma sintetizada a amostra

final dos estudos incluidos na scoping
review (Tabela 1).
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Tabela 1 - Apresentacdo dos estudos da Scoping Review

N° Titulo Autor; Ano; pais Desenho de estudo Amostra/Participantes
Implementation of evidence- Pré implementacdo: Questionarios: 69 profissio-
-based guidance for dementia Estudo misto (pré e pos implementagao) nais de satide dos quais 59 sdo enfermeiros ou
palliative care using participa- Questionario a equipa (pré e pds implementagéo) HCAs (health care assistant)
tory action research: examining |  Coffey et al. Auditoria pratica: registos dos residentes com | Pds implementacdo: Questionarios: 45 profissio-
E1 . . L T ~ ) , ) ~ )
implementation through the 2021 Irlanda deméncia (pré e pds-implementagao) nais de satide, dos quais 42 sdo enfermeiros ou
Consolidated Framework for Entrevistas telefonicas com diretores (pds-imple- HCAs (health care assistant)
Implementation Research mentagao) Entrevistas: 4 diretores dos locais de estudo,
(CFIR) sendo 3 deles enfermeiros
Ethical challlt.enges n gnd-stage 24 profissionais de saude (enfermeiros, médicos
dementia: Perspectives of Hochwald et al. - . . . o .
E2 . . Estudo qualitativo, entrevistas semi-estruturadas | e assistentes sociais dos quais 13 trabalhavam
professionals and family 2021 Israel . o
) em CP) e 40 cuidadores familiares
care-givers
Realizadas 13 horas de palestras e discussées
de casos sobre CP aos profissionais (346
enfermeiros — incluindo 46 enfermeiros-chefes,
The Impact of Nursing Homes 140 auxiliares de enfermagem, 128 médicos, 70
Staff Education on End-of- S T . fisioterapeutas, 36 terapeutas ocupacionais, 24
. . . . Di Giulio etal. | Estudo quantitativo: multicéntrico, comparativo e L . -
E3 -Life Care in Residents With o . psicélogos, sete assistentes sociais e 1 consultor
o . 2019 Itlia observacional S
Advanced Dementia: A Quality bioeticista)
Improvement Study Andlise de registos médicos e enfermagem de
10 residentes com deméncia avancada que
morreram antes das sessdes formativas e de 10
que morreram apds as mesmas
The Comp_lexny of Nut(monal Van Buuren 20 profissionais de satde (dos quais 2 enfermei-
Problems in Persons with De- N ) . N o
E4 . : ) etal. 2023 | Estudo qualitativo: entrevistas em 3 grupos focais | ros) com experiéncia em deméncia e problemas
mentia: Expanding a Theoretical S .
Holanda nutricionais na deméncia
Model
. o Estudo qualitativo: observacdo de 36 conferén-
Eating and drinking-related : i aor T ) S : .
. Luckettetal. | cias familiares, gravadas em dudio, das quais 32 | Profissionais de satde, dos quais pelo menos 32
E5 care for persons with advanced DT I P : . o
o 2023 Australia | inclufam a pessoa com deméncia avancada e cui- enfermeiros e pelo menos 32 familiares
dementia in long-term care . . - -
dados relacionados com alimentagdo/hidratacéo
A bridge to cross: Tube feeding
6 and the barriers to implemen- | Greenfeld et al. | Estudo qualitativo: entrevistas semi-estruturadas, | 27 profissionais de sadde (13 enfermeiros, 6
tation of palliative care for the 2022 lsrael presenciais. médicos, 5 nutricionistas e 3 assistentes sociais)
advanced dementia patient
Barriers to Staff Involvement in
End-of-Life Decision-Making for | Sutherland, et e . . ) . ,
E7 Long-Term Care Residents with | al. 2019 Canad Estudo qualitativo: entrevistas semi-estruturadas 12 enfermeiros e 9 auxiliares de satde
Dementia
Dementia palliative care: A 69 profissionais de satde (32 enfermeiros, 27
(8 multi-site survey of long-term | Timmons et al. Estudo quantitativo: transversal, descritivo e | assistentes de satide e 10 outros profissionais de
care STAFF'S education needs | 2021 Irlanda correlacional salde que englobam 6 geriatras, 2 farmacéuti-
and readiness to change cos, 1 fisioterapeuta e 1 psiquiatra)

Fonte: Elaborado pelos autores, 2025

Os 8 estudos selecionados apresen-
tavam datas de publicagdo compreendi-
das entre 2019 e 2023. Verificamos que
2 estudos foram publicados em 2019, 3
estudos foram publicados em 2021, 1
estudo foi publicado em 2022 e 2 es-
tudos foram publicados em 2023. Até
a data da pesquisa, ndo foram identifi-

® ©
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cados estudos elegiveis publicados em

2024.
Quanto ao tipo de estudo, sao maio-
ritariamente qualitativos (5 estudos), 2

quantitativos e 1 misto.

No que diz respeito a nacionali-
dade, verificamos que se trata de uma
tematica estudada em vdrios paises de-
signadamente Irlanda, Israel, Itdlia, Ho-

Revista Nursing,

landa, Australia e Canadd o que mostra
uma preocupacdo transversal e interna-
cional.

Apresentamos, também, os objetivos

e resultados dos estudos constituintes
da amostra final, tendo como referéncia
o objetivo da scoping review (Tabela 2).
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Tabela 2 - Sintese dos objetivos e resultados dos estudos da Scoping Review

Ne

Objetivos

Resultados

E1

Identificar e explorar fatores que afetam a imple-
mentagao das orientacbes sobre CP na pessoa com
deméncia.

Desmotivagdo e resisténcia a mudanca da equipa; falta de tempo e de recursos humanos para aplicar
a formagdo; indisponibilidade para frequentar formagdo; baixa consciencializacdo das necessidades
de aprendizagem; apoio limitado da equipa de satde; necessidade de envolver todos os profissionais;
continuidade de cuidados insuficiente.

E2

Explorar e descrever diferencas e semelhangas nas
percecdes de profissionais de satde e familiares so-
bre os cuidados a pessoas com deméncia avancada.

Dificuldade em reconhecer a deméncia como doenca terminal; dilemas éticos nos CP; falhas de
comunicacdo e de recursos; desconhecimento dos desejos da pessoa doente; dificuldade na decisao
sobre alimentacado artificial; dificuldade em abordar o fim de vida; divergéncias entre profissionais e

familiares sobre os CP na deméncia avancada.

E3

Comparar os cuidados em fim de vida em pessoas
com deméncia avancada antes e depois de forma-
cao em CP.

Antes da formacdo: défice de comunicacdo entre profissionais e familias; falta de reconhecimento da
deméncia como doenca terminal; caréncia formativa.Apds a formagdo: melhoria da qualidade dos
cuidados, sobretudo na abordagem paliativa da alimentacdo e hidratagao.

E4

Explorar a abrangéncia e aplicabilidade de um mo-
delo tedrico de problemas nutricionais em pessoas
com deméncia.

Dificuldades na tomada de decis&o por dilemas ético-morais; detecdo tardia de problemas alimen-

tares; fraca colaboracdo multidisciplinar; desconhecimento sobre problemas alimentares e de qual

o profissional a consultar; falta de continuidade de cuidados; escassez de profissionais e de tempo;

incapacidade de deciséo da pessoa com deméncia avancada; comunicagéo ineficaz e divergéncias
religiosas entre profissionais e familiares.

E5

Explorar a tomada de decisdo e o planeamento de
cuidados sobre alimentagéo e hidratacdo em reuni-
oes familiares de pessoas com deméncia avangada.

Dificuldade dos clinicos em envolver as familias na tomada de decisao; predominancia de decisGes
lideradas pelos clinicos; comunicagdo ineficaz; necessidade de maior empatia; necessidade de ensinar
os familiares sobre os cuidados na alimentagao oral manual da pessoa com deméncia.

E6

Esclarecer atitudes e conhecimentos dos profissio-
nais de salde na tomada de decisdo sobre dificulda-
des de alimentacéo e uso de sonda em pessoas com

deméncia avancada em CP.

Falta de compreenséo do conceito “alimentacdo de conforto”; défice de formag&o em nutricdo na de-

méncia avancada; dificuldade em gerir diferencas religiosas, culturais, sociais e econdmicas na decisao

sobre alimentacdo artificial; estruturas residenciais com maior uso de sonda associadas a custos mais
baixos para familias e doentes.

E7

Analisar barreiras e facilitadores ao envolvimento da
equipa de satide na tomada de decis&o sobre o fim
de vida em pessoas com deméncia avangada.

Falta de formacdo; auséncia de aplicagdo de um modelo holistico de cuidados; desconforto da equipa
em discutir a morte; escassez de tempo; desconhecimento das preferéncias dos doentes; comunica-
¢do ineficaz com familiares; receio de fornecer informagdes incorretas sobre a trajetdria previsivel da

doenca.

E8

Analisar o estado situacional de 3 locais de cuidados
residenciais de longa duracdo antes da implementa-
cdo de formagdo a equipa sobre CP na deméncia.

Falta de formacdo em CP na deméncia, especialmente em gestéo terapéutica, controlo da dor e nutri-
cdo/hidratacdo; desmotivacdo e impoténcia da equipa para a mudanca.

Fonte

: Elaborado pelos autores, 2025

apresentamos a tabela seguinte que evi-
déncia a sintese relativa as dificulda-

De forma a sintetizar os resultados,

des dos enfermeiros na alimentagdo da
pessoa com deméncia avangada em CP
(Tabela 3).

Tabela 3 - Dificuldades dos enfermeiros na alimentacao da pessoa com deméncia avancada em CP

Dificuldades sentidas Estudos que fazem referéncia N° de referenciagdes (n) FR (%)
Formagdo insuficiente E1, E2, E3, E4 E5, E6, E7, E8 8 100
Comunicacdo ineficaz E2, E3, E4, E5,E7, E8 6 75
Falta de disponibilidade E1, E4, E7 3 37,5
Recursos humanos insuficientes E1,E2, E4 3 37,5
Trabalho em equipa ineficaz E1, E4, E8 3 37,5
Fatores religiosos E2, B4, E6 3 37,5
Fatores socioecondmicos E4, E6 2 25
Dilemas éticos E2, E4 2 25

Fonte: Elaborado pelos autores, 2025
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Apés a andlise dos resultados emer-
giram 8 categorias referentes as difi-
culdades dos enfermeiros no cuidar da
pessoa com deméncia avangada em CP.
Estas categorias englobam: formacgao in-
suficiente, comunicagdo ineficaz, falta
de disponibilidade, recursos humanos
insuficientes, trabalho em equipa ine-
ficaz, fatores religiosos, fatores socioe-
conémicos e dilemas éticos. Verifica-se
que, das categorias definidas, a for-
magao insuficiente é a categoria mais
mencionada, tendo sido identificada
em 100% dos estudos, seguindo-se a
comunicagdo ineficaz presente em 75%
dos estudos. As restantes categorias si-
tuam-se entre 0s 25% e os 37,5% dos
estudos.

DISCUSSAO

A deméncia é uma doenga cuja inci-
déncia aumenta com o envelhecimento.
Tem cardcter degenerativo provocando
um declinio progressivo da capacidade
cognitiva e funcional da pessoa condu-
zindo na sua fase avangada a depen-
déncia nos autocuidados'?. A disfagia
é comum na pessoa com deméncia e
pode provocar, desidratagdo, perda de
peso, desnutricdo e pneumonias de as-
piracdo, estimando-se que afete cerca
de 45% das pessoas institucionaliza-
das com deméncia®. As pessoas com
deméncia avancada tém necessidades
complexas de cuidados de sadde e be-
neficiam de CP, promovendo o alivio
dos sintomas e o conforto®?.

A andlise da produgdo cientifica
identifica varias dificuldades encontra-
das pelos enfermeiros na alimentacao
da pessoa com deméncia avancada em
CP, destacando-se: formacao insuficien-
te?'28  comunicagdo ineficaz??2% 2728,
falta de disponibilidade®!?+2”), recursos
humanos insuficientes?'2224  trabalho
em equipa ineficaz®'?4?%  fatores re-
ligiosos®?22426  fatores socioeconémi-
cos*2% e dilemas éticos?>24.

A formacgdo insuficiente apresen-
ta-se como a principal dificuldade dos
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enfermeiros na alimentacdo da pessoa
com deméncia avangada em CP. Todos
os estudos identificam a formacdo in-
suficiente como uma limitagao®?'-?%. De
facto, também o estudo de Branco & Ca-
pelas®® afirma que os profissionais de
salde apresentam défice de formacdo
na drea da deméncia e CP. Similarmen-
te Bolt et al.®® num estudo realizado a
416 enfermeiros que trabalhavam com
pessoas com deméncia hd uma média
de 15,6 anos, revela que a maioria nao
apresenta qualquer formagdo comple-
mentar em CP (56%).

Os enfermeiros elegem a neces-
sidade de formagdo para a adogdo de
estratégias que facilitem a alimentagao
oral®*2> e identificam o reconhecimen-
to tardio das dificuldades na alimenta-
¢ao da pessoa doente como uma bar-
reira®?, assim como a incompreensao
do termo “alimentacdo de conforto”®®.
A falta de conhecimento e formacao
sobre alimentagdo na deméncia avan-
cada é ainda evidenciada no estudo de
Greenfeld et al.?® onde a maioria dos
profissionais de salGde entrevistados
expressou a crenga que a alimentagdo
por sonda prolonga a vida ou previne
complicagdes clinicas. Efetivamente, a
literatura atual recomenda a alimenta-
¢do por via oral de acordo com a to-
lerancia e vontade da pessoa com de-
méncia avancada, isto €, alimentagdo
de conforto e ndo recomenda o uso de
sonda de alimentacdo®, exceto como
uma medida tempordria onde as causas
do apetite e da perda de peso sao rever-
siveis1031),

Os recursos humanos insuficientes
e com vinculo laboral precario, contri-
buem para o reconhecimento tardio das
dificuldades inerentes a alimentacio da
pessoa doente e provoca a falta de con-
tinuidade de cuidados, perturbando o
conhecimento profundo das necessida-
des da pessoa com deméncia avancada
e da sua familia®'?%. Este resultado vai
ao encontro dos resultados de Gomes®®?
que num estudo qualitativo refere que
o tempo dos enfermeiros de CP ndo é

Revista Nursing,

suficiente para realizar todas as inter-
vengdes com qualidade e que a des-
moralizagdo é sentida na maioria dos
profissionais.

Aliado aos recursos humanos in-
suficientes estd a falta de disponibili-
dade dos profissionais de salde, para
o cuidado multidisciplinar da pessoa
com deméncia avangada com proble-
mas alimentares?'2224. Os enfermeiros
referem que a falta de tempo para ali-
mentar a pessoa com deméncia, resulta
numa oferta apressada dos alimentos/
hidratagdo, o que pode levar a um ris-
co aumentado de aspiragdo. Essa falta
de disponibilidade também se aplica a
dificuldade em frequentar formagao di-
rigida aos CP na deméncia, sobretudo
quando decorre em hordrio laboral®".
De facto, Midtbust et al.®®¥ num estudo
qualitativo efetuado a 20 enfermeiras
verificou que a pressdo do tempo e o
aumento das exigéncias nos cuidados
provocam nos profissionais mais pres-
sdo e dificuldade na prestacao de cui-
dados.

Da andlise dos estudos contatou-se
que os enfermeiros identificam o tra-
balho em equipa ineficaz como uma
dificuldade sentida®®'?#2®. O défice na
colaboracdo entre enfermeiros pode re-
sultar do défice de conhecimentos, da
escassez de disponibilidade e da falta
de profissionais alocados de forma fixa
as unidades de cuidados, perturban-
do a continuidade de cuidados®®. Este
conjunto de fatores acarretam desmo-
tivagdo e impoténcia da equipa para
a mudanga®'?®. De facto, Midtbust et
al.®¥ evidenciam no seu estudo que o
uso extensivo de pessoal tempordrio en-
tre enfermeiros e médicos ameacam a
continuidade e o planeamento dos cui-
dados em CP.

A comunicacdo ineficaz é outra
dificuldade sentida pelos enfermeiros.
Estes défices comunicacionais tanto po-
dem ocorrer entre profissionais de sau-
de como entre profissionais de satde
e familiares??25 2728 pelo exposto por
Luckett® podemos verificar que as de-
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cisdes sdo muito centradas nos profis-
sionais de satde e ndo se da verdadeira
abertura para a pessoa e familia serem
parte ativa desse processo de decisao.
De facto, Cunha et al.®¥ & Lopes et al.®
sublinham a importancia das Conferén-
cias Familiares para otimizar a comuni-
cagdo entre os profissionais de salde, a
familia e a pessoa facilitando o proces-
so de tomada de decisao.

As dificuldades na comunicagdo
entre os profissionais de satde e os fa-
miliares interferem na compreensio e
consenso da familia sobre os objetivos
gerais dos cuidados. Qualquer discus-
sdo sobre nutricdo/hidratacdo artificial
deve ser apoiada por evidéncias e de-
vem ser apresentadas alternativas que
apoiem a qualidade de vida®+2%. Por
outro lado, a postura empadtica dos pro-
fissionais de salde é dita como cons-
trutiva na tomada de decisdo compar-
tilhada com os familiares®?. De facto,
Rainsford et al.®® afirma que a comuni-
cagdo transparente e a abordagem co-
laborativa sdo determinantes para uma
tomada de decisdo partilhada.

A tomada de decisdo dos profissio-
nais de sadde e familiares é complexa
quando falamos da pessoa com demén-
cia avangada pois a mesma ja nao se
encontra capaz de exercer a sua auto-
nomia e por todas as questdes de ordem
ética envolvidas???¥. Estas decisdes
nem sempre sdo consensuais quando
a ingestdo nutricional se torna (qua-
se) impossivel ou insegura, sobretudo
quando as normas e valores relativos
ao fim de vida diferem®. Os dilemas
éticos em CP prendem-se sobretudo
com a escolha do “conforto” em “vez
do prolongamento da vida”, o esclareci-
mento dos desejos prévios das pessoas
com deméncia avancada e a decisdo de
usar ou ndo a alimentagdo artificial®?.
Efetivamente, Bolt et al.®? refere que na
comunicagdo em fim de vida as maio-
res dificuldades encontradas pelos en-
fermeiros sdo lidar com desacordos fa-
miliares (58%) e envolver pessoas com
deméncia na tomada de decisoes no fim
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da vida (41%).

As orientagoes ditadas pelas crengas
religiosas dos familiares relacionadas
com a “santidade da vida” ou “morrer
de fome” sdo outra dificuldade encon-
trada. Neste contexto encontrar o equi-
librio entre ser profissional e mostrar
respeito pela religido foi considerado
importante®?. Gil et al.®”, num estudo
realizado em Israel a 17 familiares de
pessoas com deméncia avangada de di-
ferentes religides (judaismo na grande
maioria, cristianismo e islamismo) afe-
riu que apesar de serem fornecidas in-
formacdes detalhadas sobre a ineficicia
da colocagdo de sonda de alimentacao,
a grande maioria dos familiares optou
pela sua colocagao. Todos interpretaram
a "vontade de Deus" ou a religido como
apoio ao uso do procedimento em vez
da alimentacdo de conforto. De facto,
Clarfield et al.®® num estudo compara-
tivo verificaram que o uso de sonda de
alimentagdo na deméncia nos hospitais
em lIsrael (52,9%) foi muito mais preva-
lente do que no Canada (11%). Verifi-
cou-se que as pessoas com deméncia de
religido judaica tém taxas mais elevadas
de uso de sonda de alimentacao.

As condicoes econémicas também
interferem nas decisdes a serem toma-
das tanto por familiares como por pro-
fissionais de sadde®*?%. De facto, Mit-
chell et al.®” num estudo que compara
os custos associados ao cuidado de re-
sidentes em lares de idosos com demén-
cia, com e sem sondas de alimentacao,
sugere que ha incentivos financeiros
para colocar sondas de alimentacao
em residentes com deméncia avancada.
Efetivamente, Finucane et al.“® também
refere que os incentivos financeiros fa-
vorecem a alimentagdo por sonda para
gastroenterologistas, hospitais e estrutu-
ras residenciais para idosos.

Na presente scoping review identi-
ficam-se algumas limitagdes, nomeada-
mente a inclusdo de estudos publicados
apenas em portugués, espanhol e inglés
e a utilizacao de artigos em acesso in-
tegral gratuito pode ser apontada como

outra limitagao.
CONCLUSAO

A prestagdo de CP a pessoas com
deméncia e seus familiares é essencial
para garantir qualidade de vida e mini-
mizar o sofrimento. Devido a comple-
xidade da doencga, que afeta miltiplas
dimensoes do individuo, os enfermeiros
devem estar preparados para responder
as necessidades fisicas, emocionais,
sociais e espirituais, assegurando um
acompanhamento humanizado em to-
das as fases da deméncia.

A principal dificuldade na alimenta-
¢ao da pessoa com deméncia avangada
¢ a falta de formagdo dos profissionais
de salde, que influencia diretamente a
qualidade dos cuidados. Outras barrei-
ras incluem comunicacdo ineficaz entre
profissionais e familiares, insuficiéncia
e rotatividade de recursos humanos,
falta de equipas fixas e deficiente con-
tinuidade de cuidados, dificultando a
detecdo precoce de problemas alimen-
tares, a implementacdo da alimentagao
de conforto e o ensino aos familiares.

O trabalho em equipa ineficaz e a
colaboracao limitada entre profissionais
multidisciplinares aumentam a desmoti-
vagdo, sendo agravados por défices de
conhecimento, comunicacao deficiente
e falta de disponibilidade. Fatores so-
cioeconomicos, religiosos e dilemas éti-
cos tornam as decisdes sobre cuidados
complexas, sobretudo na incapacidade
de decisdo da pessoa com deméncia
avancada, exigindo didlogo e consenso
entre profissionais e familias.

Deste modo torna-se cada vez mais
premente investir-se em investigacao e
formagdo em CP nomeadamente sobre
os cuidados a pessoa com deméncia en-
volvendo areas de complexidade como
os problemas alimentares.
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