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Dificultades de los Enfermeros en la Alimentacion
de Personas con Demencia Avanzada en Cuidados
Paliativos: Revision del Alcance

Dificuldades dos Enfermeiros na Alimentacdo da Pessoa com Deméncia Avancada em Cuidados Paliativos:
Revisdo de Escopo
Difficulties Faced by Nurses in Feeding People with Advanced Dementia in Palliative Care: Scoping Review

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
revisao 8 estudos. Resultados: As dificuldades dos enfermeiros e dos profissionais de saide em geral na alimentacao 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 formacdo continua, no desenvolvimento de estratégias de comunicacdo eficazes e na
promocao de investigacao que suporte a pratica clinica quotidiana é fundamental para superar as dificuldades identificadas
pelos enfermeiros.
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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 alimentacion de personas con demencia
avanzada en cuidados paliativos. Metodologia: Revisién 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: formacion
insuficiente, comunicacién ineficaz, falta de disponibilidad, recursos humanos insuficientes, trabajo en equipo ineficaz, factores
religiosos, factores socioeconémicos y dilemas éticos. Conclusién: Invertir en formaciéon continua, en el desarrollo de estrategias
de comunicacion eficaces y en la promociéon de la investigacion que respalde la practica clinica diaria es fundamental para
superar las dificultades identificadas por los enfermeros.
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INTRODUCCION

| aumento de la longevidad y la cre-

ciente incidencia y prevalencia de

enfermedades degenerativas como
la demencia representan uno de los retos
mds importantes para los sistemas de sa-
lud contemporaneos y, en particular, para
la practica de la enfermerfa. En este con-
texto, comprender las dificultades asocia-
das a la alimentacion de las personas con
demencia avanzada se convierte en una
prioridad estratégica para garantizar una
atencién digna.

Los sindromes demenciales se ca-
racterizan por déficits progresivos en las
funciones cognitivas y funcionales, lo que
hace que la persona se vuelva gradual-
mente dependiente en las actividades de
la vida diaria™? . La demencia aumenta
con el envejecimiento y puede tener di-
ferentes etiologias posibles, siendo la
demencia de Alzheimer la mds frecuen-
te. Sin embargo, independientemente de
la etiologia de la demencia, en las fases
avanzadas los problemas existentes y las
estrategias de intervencién son simila-
res®” .

En las personas con demencia es
frecuente la pérdida de peso debido a
la baja ingesta de alimentos, que puede
producirse incluso en las fases iniciales
de la enfermedad. No obstante, hay que
destacar que la disminucién de la tasa
metabdlica basal reduce las necesidades
caldricas de la persona enferma. Ademds,
al igual que en otras enfermedades termi-
nales, es de esperar que las personas con
demencia avanzada coman menos como
parte de la progresion natural de la enfer-
medad al final de la vida, pudiendo man-
tener una ingesta oral minima, suficiente
para proporcionarles comodidad'?)) .

La alimentaciéon por sonda, ademas
de ser éticamente cuestionable, presenta
varias desventajas: no mejora el estado
nutricional, funcional o cognitivo; no re-
duce el riesgo de aspiracién; no prolonga
la supervivencia ni previene las dlceras
por presion; y puede causar malestar, agi-
tacién o complicaciones como fugas, in-
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fecciones, obstrucciones o desplazamien-
tos, lo que puede requerir intervenciones
adicionales que comprometen la digni-
dad del paciente, como la inmovilizacién
de las extremidades. Ademads, impide que
el paciente saboree los alimentos y, en las
fases finales, la sobrecarga hidrica pue-
de agravar las secreciones respiratorias,
la disnea y el edema. Su Unica ventaja
es que proporciona calorfas y nutrientes
estandarizados y reduce el tiempo y el es-
fuerzo del cuidador®” %14 .

La literatura actual no recomienda el
uso de la alimentacién por sonda en per-
sonas con demencia avanzada. Como al-
ternativa, se recomienda la alimentacién
por via oral de acuerdo con la tolerancia
y la voluntad del enfermo, es decir, la ali-
mentacién de confort® . La alimentacion
de confort consiste en la oferta oral de ali-
mentos por parte del cuidador, elegidos
segln las preferencias, la consistencia y
la cantidad toleradas por la persona en-
ferma, sin causar molestias, con el obje-
tivo principal de proporcionar confort y
no aporte nutricional®” . La alimentacién
oral debe ofrecerse de forma lenta, en
cantidades reducidas, suficientes para las
necesidades disminuidas de la persona
enferma. Son esenciales cuidados como
la higiene oral, la consistencia adecuada
de los alimentos, la posicién correcta du-
rante las comidas, un ambiente apropia-
do, el uso de espesantes y la reduccién
de los farmacos sedantes que dificultan la
deglucion 101517

El abordaje de los problemas alimen-
tarios en personas con demencia avanza-
da, en particular el inicio o el manteni-
miento de la alimentacién por sonda, es
una de las principales decisiones clinicas
que se deben tomar en cuidados paliati-
vos (CP). Desde el punto de vista ético y
legal, es legitimo no proceder a la alimen-
tacion artificial en la fase terminal de la
demencia si este procedimiento es con-
trario a los valores de la persona y no se
obtienen beneficios©'? .

Los CP son fundamentales en la pres-
tacion de cuidados especializados en en-
fermedades avanzadas, incurables y pro-
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gresivas; sin embargo, las personas con
enfermedades no oncoldgicas (como es
el caso de las demencias) son derivadas a
los CP con menor frecuencia y de forma
tardia® . En vista de lo anterior, hemos
optado por elaborar una revisién explora-
toria para cartografiar los conocimientos
sobre las dificultades de los enfermeros a
la hora de alimentar a personas con de-
mencia avanzada en cuidados paliativos.

METODO

Se trata de un estudio de tipo revision
exploratoria (ScR), segln la propuesta del
Joanna Briggs Institute —JBI" .

Basandonos en la estrategia PCC
(Poblacion, Concepto y Contexto), for-
mulamos la siguiente pregunta de inves-
tigacion: ;Cudles son las dificultades de
los enfermeros a la hora de alimentar a
personas con demencia avanzada en cui-
dados paliativos? con el objetivo de: iden-
tificar las dificultades de los enfermeros a
la hora de alimentar a personas con de-
mencia avanzada en cuidados paliativos.

Se utilizaron los siguientes criterios de
inclusién: articulos en portugués, inglés o
espafiol, disponibles en texto completo
gratuito, fecha de publicacién en los dl-
timos 5 afios (2019-2024) y, en cuanto al
tipo de estudio, se consideraron estudios
primarios (cualitativos, cuantitativos y
mixtos). Los criterios de exclusidn fueron:
revisiones de la literatura, articulos de
conferencias, articulos de opinién, libros
y capitulos de libros, revisiones de con-
ferencias, comentarios breves, editoriales
o resenas de libros, tesis/disertaciones o
informes. También se excluyeron los estu-
dios que: no inclufan a enfermeros o no
especificaban su participacion; los estu-
dios que no inclufan las dificultades de
los enfermeros para alimentar a personas
con demencia avanzada y los estudios
que no inclufan la CP.

En una primera fase, realizamos una
busqueda aleatoria y exploratoria con tér-
minos relacionados con los enfermeros,
la alimentacion en la demencia avanza-
da y los cuidados paliativos, con el fin de
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comprender cudles eran los descriptores
aplicables mas utilizados. Esta blsqueda
se realizé en la Biblioteca Virtual de Sa-
lud.

Posteriormente, definimos la sigui-
ente ecuacién booleana: (cuidados pa-
liativos O final de la vida, O cuidados
terminales) Y (demencia) Y (nutricién O
alimentacion) Y (enfermeria). Esta ecua-
cién se utilizé de la misma manera en la
bisqueda en las bases de datos PubMed,
Web of Science y B-ON. La bisqueda en
las bases de datos se realizé el 26 de oc-
tubre de 2024 a las 17:00 horas, hora de
Lisboa.
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RESULTADOS

En la bdsqueda, los resultados se
presentaron con ilustraciones, con el fin
de sistematizar y hacer mas perceptible
su analisis. En total se identificaron 189
estudios en las 3 bases de datos (Web of
Science, PUBMED y B-ON). Se excluye-
ron los estudios duplicados en las diferen-
tes bases de datos (un total de 83 estudios
duplicados), quedando 106 estudios para
la lectura de los titulos y resimenes, de
los cuales 39 fueron seleccionados para
su lectura integra y evaluacion de ele-
gibilidad, excluyéndose 33 estudios e

incluyéndose 6 en el estudio. Se anali-
zaron todas las referencias bibliograficas
de los 6 estudios incluidos basandose en
los criterios de inclusion y exclusién, ob-
teniéndose asi 2 estudios adicionales, lo
que suma un total de 8 estudios elegibles
para la realizacion de esta revision explo-
ratoria. Cabe sefalar que los estudios con
discrepancias sobre su elegibilidad fue-
ron discutidos entre el investigador y dos
revisores hasta llegar a un consenso. En la
figura 1 se presenta el proceso de selec-
cién de estudios, mediante el diagrama
de flujo PRISMA, adaptado del JBI.

Figura 1 - Proceso de seleccidn de estudios basado en el diagrama de flujo PRISMA

[ Identificagdo dos estudos através das bases de dados ] [

Estudos adicionados de outras fontes de dados ]

Estudos identificados
pela pesquisa em base
de dados:

WEB OF SCIENCE (n = 59)
PUBMED: (n = 58)
B-ON: (n = 72)

'

Total de estudos

[ Identificacdo ]

)

A 4

Estudos removidos antes
da analise: Duplicados

(n=83) (n=21)

Referéncias bibliograficas

n =189
v
Estudos selecionados
para leitura de titulo e

Estudos excluidos
(n=83)

resumo:
(n =106)

2
Estudos avaliados para

A 4

Estudos excluidos
(n=67)

elegibilidade
(n=39)

Selegdo / Elegibilidade

) |

Estudos incluidos na
revisdo (n=6)

'

Total de estudos a incluir
na revisio (n=8)

Inclusdo

[

"| Estudos excluidos: (n=33)

A 4
Estudos selecionados
para leitura do titulo e

S

Estudos excluidos (n=15)

Estudos avaliados para

Estudos excluidos (n=4)

Nao inclui enfermeiros

elegibilidade (n=6)

N3o especifica se inclui

(n=25)
Nao inclui as dificuldades
dos enfermeiros na
alimentacgdo (n=1) A

enfermeiros (n=2)
N&o inclui as dificuldades

dos enfermeiros na

alimentacdo (n=2)

N3o inclui CP (n=3)
Na&o inclui estudos

Estudos incluidos na
revisdo (n=2)

primarios (n=4)

Fuente: Elaborado por los autores, 2025
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Los datos extraidos de la investiga-
cion (8 estudios) se presentan de forma
resumida en la muestra final de los estu-

dios incluidos en la revisién exploratoria
(Tabla 1).

DOI: https:/doi.org/10.36489/nursing.2026v31i333p12835-12861 @
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Tabla 1 - Presentacion de los estudios de la revision exploratoria

Disefio del estudio

Muestra/Participantes

Implementation of evidence-

Estudio mixto (antes y después de la imple-

Preimplementacion: Cuestionarios: 69 profesionales

Advanced Dementia: A Quality
Improvement Study

-based guidance for dementia mentacion) sanitarios, de los cuales 59 son enfermeros o auxilia-
palliative care using participa- Cuestionario al equipo (antes y después de la res de enfermeria (HCA, por sus siglas en inglés).
£l tory action research: examining |  Coffey et al. implementacion) Postimplementacion: Cuestionarios: 45 profesionales
implementation through the 2021 Irlanda | Auditoria practica: registros de residentes con | sanitarios, de los cuales 42 son enfermeros o auxilia-
Consolidated Framework for demencia (antes y después de la implemen- res de enfermeria (HCAs, por sus siglas en inglés)
Implementation Research tacion) Entrevistas telefonicas con directores | Entrevistas: 4 directores de los centros de estudio, 3
(CFIR) (posteriores a la implementacion) de ellos enfermeros
Ethical challenges in end-stage ) o "
o . ) - ) ) 24 profesionales sanitarios (enfermeros, médicos y
dementia: Perspectives of Hochwald et al. | Estudio cualitativo, entrevistas semiestruc- : . )
E2 ) ; asistentes sociales, de los cuales 13 trabajaban en
professionals and family 2021 Israel turadas . o
: CP) y 40 cuidadores familiares
care-givers
Se impartieron 13 horas de conferencias y debates
sobre casos de PC a los profesionales (346 enferme-
: ros, incluidos 46 jefes de enfermeria, 140 auxiliares
The Impact of Nursing Homes § o -
) de enfermeria, 128 médicos, 70 fisioterapeutas, 36
Staff Education on End-of- L ) o o . : . )
. ) . . Di Giulio et al. | Estudio cuantitativo: multicéntrico, comparati- | terapeutas ocupacionales, 24 psicélogos, siete traba-
E3 -Life Care in Residents With . ) . : L
2019 Italia vo y observacional jadores sociales y un consultor en bioética).

Analisis de los registros médicos y de enfermeria de
10 residentes con demencia avanzada que fallecie-
ron antes de las sesiones formativas y de 10 que
fallecieron después de las mismas

The Complexity of Nutritional
Problems in Persons with De-

Van Buuren et

Estudio cualitativo: entrevistas en 3 grupos

20 profesionales sanitarios (entre ellos 2 enfermeros)

E5 care for persons with advanced
dementia in long-term care

2023 Australia

E4 - . ) al. 2023 Paises con experiencia en demencia y problemas nutriciona-
mentia: Expanding a Theoretical ; focales ;
Bajos les en la demencia
Model
Estudio cualitativo: observacion de 36 confe-
Eating and drinking-related Luckett et |, | rencias familiares, grabadas en audio, de las ltesareles seiifien ios, de s el el s 32

cuales 32 incluian a la persona con demencia
avanzada y cuidados relacionados con la
alimentacion/hidratacion

eran enfermeros y al menos 32 eran familiares

A bridge to cross: Tube feeding
and the barriers to implemen-

Greenfeld et al.

Estudio cualitativo: entrevistas semiestructu-

27 profesionales sanitarios (13 enfermeros, 6 médi-

and readiness to change

E6 tation of palliative care for the 2022 Israel radas, presenciales. cos, 5 nutricionistas y 3 trabajadores sociales)
advanced dementia patient
Barriers to Staff Involvement in
£7 End-of-Life Decision-Making for | Sutherland, et | Estudio cualitativo: entrevistas semiestruc- 12 enfermeros v 9 auxiliares de salud
Long-Term Care Residents with | al. 2019Canada turadas y
Dementia
Dementia palliative care: A 69 profesionales sanitarios (32 enfermeros, 27
8 multi-site survey of long-term | Timmons et al. | Estudio cuantitativo: transversal, descriptivoy | auxiliares de enfermeria y otros 10 profesionales
care STAFF'S education needs | 2021 Irlanda correlacional sanitarios, entre los que se incluyen 6 geriatras, 2

farmacéuticos, 1 fisioterapeuta y 1 psiquiatra)

Fuente: Elaborado por los autores, 2025

Los 8 estudios seleccionados te-
nian fechas de publicacién compren-
didas entre 2019 y 2023. Se observé
que 2 estudios se publicaron en 2019,
3 estudios se publicaron en 2021, 1
estudio se publicé en 2022 y 2 estu-
dios se publicaron en 2023. Hasta la
fecha de la investigacién, no se identi-

@ DOI: https:/doi.org/10.36489/nursing.2026v31i333p12835-12861
L-_—Todo o contedido desse periodico, exceto onde esta identificado, esta licenciado sob uma Licenga Creative Commons

ficaron estudios elegibles publicados
en 2024.

En cuanto al tipo de estudio, la
mayoria son cualitativos (5 estudios),
2 cuantitativos y 1 mixto.

En cuanto a la nacionalidad, ob-
servamos que se trata de un tema estu-
diado en varios paises, concretamen-
te Irlanda, Israel, Italia, Paises Bajos,

Revista Nursing,

Australia y Canadd, lo que demuestra
una preocupacion transversal e inter-
nacional.

También presentamos los objeti-
vos y resultados de los estudios que
componen la muestra final, tomando
como referencia el objetivo de la revi-
sion exploratoria (Tabla 2).
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Tabla 2 - Resumen de los objetivos y resultados de los estudios de la revision exploratoria

N.° Objetivos Resultados
- Desmotivacion y resistencia al cambio del equipo; falta de tiempo y de recursos humanos para aplicar
Identificar y explorar los factores que afectan a o " . Co .
) s o la formacion; indisponibilidad para asistir a la formacion; escasa concienciacion sobre las necesidades
E1 la implementacion de las directrices sobre CP en L - ’ o . . X )
: de aprendizaje; apoyo limitado del equipo sanitario; necesidad de involucrar a todos los profesionales;
personas con demencia. S )
continuidad insuficiente de los cuidados.
. . . _— Dificultad para reconocer la demencia como una enfermedad terminal; dilemas éticos en los cuidados
Explorar y describir las diferencias y similitudes en L o . - )
) . o paliativos; fallos de comunicacion y de recursos; desconocimiento de los deseos de la persona enferma;
las percepciones de los profesionales sanitarios y o - : e )
E2 o X dificultad para tomar decisiones sobre la alimentacion artificial; dificultad para abordar el final de
los familiares sobre los cuidados a personas con e ) . 4 ) - )
; la vida; divergencias entre profesionales y familiares sobre los cuidados paliativos en la demencia
demencia avanzada.
avanzada.
Comparar los cuidados al final de la vida en perso- | Antes de la formacion: déficit de comunicacion entre profesionales y familias; falta de reconocimiento
E3 | nas con demencia avanzada antes y después de la | de la demencia como enfermedad terminal; carencia formativa. Después de la formacion: mejora de la
formacion en cuidados paliativos. calidad de los cuidados, sobre todo en el enfoque paliativo de la alimentacion y la hidratacion.
Dificultades en la toma de decisiones por dilemas ético-morales; deteccion tardia de problemas alimen-
Explorar el alcance y la aplicabilidad de un modelo | tarios; escasa colaboracion multidisciplinar; desconocimiento sobre los problemas alimentarios y sobre
E4 | tedrico de problemas nutricionales en personas con | qué profesional consultar; falta de continuidad en los cuidados; escasez de profesionales y de tiempo;
demencia. incapacidad de decision de la persona con demencia avanzada; comunicacion ineficaz y divergencias
religiosas entre profesionales y familiares.
Explorar la toma de decisiones y la planificacion Dificultad de los médicos para involucrar a las familias en la toma de decisiones; predominio de las
5 de los cuidados sobre alimentacion e hidratacién decisiones lideradas por los médicos; comunicacion ineficaz; necesidad de mayor empatia; necesidad
en reuniones familiares de personas con demencia de ensefiar a los familiares sobre los cuidados en la alimentacién oral manual de la persona con
avanzada. demencia.
Aclarar las actitudes y los conocimientos de los ) . ” o 9 .
. o - Falta de comprension del concepto de «alimentacion de confort»; déficit de formacion en nutricion en
profesionales sanitarios en la toma de decisiones . o . . . o . .
o . L la demencia avanzada; dificultad para gestionar las diferencias religiosas, culturales, sociales y econd-
E6 sobre las dificultades de alimentacion y el uso de . L - RO 2
. micas en la decision sobre la alimentacion artificial; estructuras residenciales con mayor uso de sondas
sondas en personas con demencia avanzada en : o .
. . asociadas a menores costes para las familias y los pacientes.
cuidados paliativos.
Analizar las barreras y los facilitadores de la partici- | Falta de formacion; ausencia de aplicacion de un modelo holistico de cuidados; incomodidad del equi-
£7 pacion del equipo sanitario en la toma de decisiones | po a la hora de hablar sobre la muerte; escasez de tiempo; desconocimiento de las preferencias de los
sobre el final de la vida en personas con demencia | pacientes; comunicacion ineficaz con los familiares; temor a proporcionar informacion incorrecta sobre
avanzada. la trayectoria previsible de la enfermedad.
Analizar la situacion de tres centros de cuidados re-
£8 sidenciales de larga duracion antes de implementar Falta de formacion en PC en demencia, especialmente en gestion terapéutica, control del dolor y
la formacion del equipo sobre cuidados paliativos en nutricion/hidratacion; desmotivacion e impotencia del equipo para el cambio.
la demencia.

Fuente: Elaborado por los autores, 2025

Para sintetizar los resultados, presen-  enfermeros en la alimentacién de perso-
nas con demencia avanzada en cuidados

paliativos (Tabla 3).

tamos la siguiente tabla que muestra el
resumen relativo a las dificultades de los

Tabla 3 - Dificultades de los enfermeros a la hora de alimentar a personas con demencia avanzada en cuidados paliativos

Dificultades experimentadas Estudios que hacen referencia N.° de referencias (n) FR (%)
Formacion insuficiente E1, E2, E3, E4 E5, E6, E7, E8 8 100
Comunicacion ineficaz E2, E3, E4, E5, E7, E8 6 75
Falta de disponibilidad E1, E4, E7 3 37,5

Recursos humanos insuficientes E1,E2,E4 3 37,5

Trabajo en equipo ineficaz E1, E4, E8 3 37,5

Factores religiosos E2, E4, E6 3 37,5
Factores socioecondmicos E4, E6 2 25
Dilemas éticos E2, E4 2 25

Fuente: Elaborado por los autores, 2025
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Tras el andlisis de los resultados, sur-
gieron ocho categorias relacionadas con
las dificultades de los enfermeros a la
hora de cuidar a personas con demencia
avanzada en cuidados paliativos. Estas
categorias abarcan: formacién insuficien-
te, comunicacion ineficaz, falta de dispo-
nibilidad, recursos humanos insuficien-
tes, trabajo en equipo ineficaz, factores
religiosos, factores socioeconémicos y di-
lemas éticos. Se observa que, de las cate-
gorias definidas, la formacién insuficiente
es la categoria mas mencionada, ya que
se identificé en el 100 % de los estudios,
seguida de la comunicacién ineficaz, pre-
sente en el 75 % de los estudios. Las de-
mds categorias se sitlan entre el 25 %y el
37,5 % de los estudios.

DISCUSION

La demencia es una enfermedad cuya
incidencia aumenta con la edad. Tiene
un cardcter degenerativo que provoca un
deterioro progresivo de la capacidad cog-
nitiva y funcional de la persona, lo que
en su fase avanzada conduce a la depen-
dencia en el autocuidado? . La disfagia
es comun en las personas con demencia
y puede provocar deshidratacion, pérdida
de peso, desnutricién y neumonias por
aspiracion, estimandose que afecta a alre-
dedor del 45 % de las personas institucio-
nalizadas con demencia® . Las personas
con demencia avanzada tienen necesida-
des complejas de atencién sanitaria y se
benefician de la CP, que promueve el ali-
vio de los sintomas y el confort?® .

El analisis de la produccién cientifica
identifica varias dificultades encontradas
por los enfermeros en la alimentacion
de personas con demencia avanzada en
cuidados paliativos, entre las que des-
tacan: formacién insuficiente®'2®  co-
municacion ineficaz??> 2728 falta de
disponibilidad®'242”  recursos humanos
trabajo en equipo
ineficaz®'#2% | factores religiosos®?2429 |

insuficientes®!-2224
factores socioeconémicos?*?® y dilemas

éticos?>?¥
La formacidn insuficiente se presenta

®
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como la principal dificultad de los enfer-
meros a la hora de alimentar a personas
con demencia avanzada en cuidados pa-
liativos. Todos los estudios identifican la
formacion insuficiente como una limita-
cién?'29 | De hecho, el estudio de Bran-
co y Capelas®® también afirma que los
profesionales de la salud presentan un dé-
ficit de formacion en el ambito de la de-
mencia y la CP. De manera similar, Bolt
et al.bo

enfermeros que trabajaban con personas

en un estudio realizado a 416

con demencia desde hacia una media de
15,6 afos, revelan que la mayoria no pre-
senta ninguna formacién complementaria
en CP (56 %).

Los enfermeros consideran necesa-
ria la formacion para adoptar estrategias
que faciliten la alimentacién oral®*?% e
identifican el reconocimiento tardio de
las dificultades en la alimentacién del
enfermo como una barrera® , asi como
la incomprension del término «alimenta-
cién de confort»®® . La falta de conoci-
mientos y formacién sobre la alimenta-
cién en la demencia avanzada también
se pone de manifiesto en el estudio de
Greenfeld et al.?® -en el que la mayoria
de los profesionales sanitarios entrevis-
tados expresaron la creencia de que la
alimentacién por sonda prolonga la vida
o previene complicaciones clinicas. De
hecho, la literatura actual recomienda la
alimentacién por via oral de acuerdo con
la tolerancia y la voluntad de la persona
con demencia avanzada, es decir, la ali-
mentacién de confort, y no recomienda
el uso de sondas de alimentacion® , ex-
cepto como medida temporal cuando las
causas de la pérdida de apetito y de peso
son reversibles!'03)

La insuficiencia de recursos humanos
y la precariedad laboral contribuyen al
reconocimiento tardio de las dificultades
inherentes a la alimentacion de la perso-
na enferma y provocan la falta de conti-
nuidad en los cuidados, lo que perturba
el conocimiento profundo de las necesi-
dades de la persona con demencia avan-
zada y de su familia®'?¥ . Este resultado
coincide con los resultados de Gomes®?
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, quien en un estudio cualitativo sefiala
que el tiempo de los enfermeros de cui-
dados paliativos no es suficiente para rea-
lizar todas las intervenciones con calidad
y que la mayoria de los profesionales se
sienten desmoralizados.

A la insuficiencia de recursos huma-
nos se suma la falta de disponibilidad de
los profesionales sanitarios para el cuida-
do multidisciplinar de las personas con
demencia avanzada y problemas alimen-
tarios@'2229 || os enfermeros sefialan que
la falta de tiempo para alimentar a las per-
sonas con demencia da lugar a una admi-
nistracion apresurada de alimentos/hidra-
tacion, lo que puede aumentar el riesgo
de aspiracion. Esta falta de disponibilidad
también se aplica a la dificultad para asis-
tir a cursos de formacién dirigidos a los
CP sobre demencia, sobre todo cuando se
imparten en horario laboral®" . De hecho,
Midtbust et al.®¥ en un estudio cualitati-
vo realizado a 20 enfermeras, verificé que
la presion del tiempo y el aumento de las
exigencias en los cuidados provocan en
los profesionales mas presién y dificultad
en la prestacién de cuidados.

Del andlisis de los estudios se des-
prende que los enfermeros identifican el
trabajo en equipo ineficaz como una di-
ficultad percibida®242® | |a falta de cola-
boracién entre enfermeros puede deber-
se a la falta de conocimientos, la escasa
disponibilidad y la falta de profesionales
asignados de forma fija a las unidades de
cuidados, lo que perturba la continuidad
de los cuidados®® . Este conjunto de fac-
tores provoca desmotivacién e impoten-
cia del equipo para el cambio®'?® . De
hecho, Midtbust et al.®® ponen de mani-
fiesto en su estudio que el uso extensivo
de personal temporal entre enfermeros y
médicos amenaza la continuidad y la pla-
nificacién de los cuidados en CP.

La comunicacién ineficaz es otra difi-
cultad que experimentan los enfermeros.
Estas deficiencias comunicativas pueden
darse tanto entre los profesionales sanita-
rios como entre estos y los familiares®22>
2728 Seglin lo expuesto por Luckett!@>
‘podemos observar que las decisiones se

12858



I Revision del Alcanc

centran principalmente en los profesio-
nales sanitarios y no se da una verdadera
apertura para que la persona y la familia
formen parte activa de ese proceso de de-
cision. De hecho, Cunha et al.®¥ y Lopes
et al.®¥ subrayan la importancia de las
conferencias familiares para optimizar
la comunicacién entre los profesionales
sanitarios, la familia y la persona, facili-
tando el proceso de toma de decisiones.

Las dificultades en la comunicacién
entre los profesionales sanitarios y los fa-
miliares interfieren en la comprensién y
el consenso de la familia sobre los objeti-
vos generales de los cuidados. Cualquier
debate sobre nutricion/hidratacion artifi-
cial debe estar respaldado por pruebas y
deben presentarse alternativas que favo-
rezcan la calidad de vida®*?%). Por otro
lado, la actitud empatica de los profesio-
nales sanitarios se considera constructiva
en la toma de decisiones compartida con
los familiares®® . De hecho, Rainsford et
al.¢? afirman que la comunicacién trans-
parente y el enfoque colaborativo son de-
terminantes para una toma de decisiones
compartida.

La toma de decisiones por parte de los
profesionales sanitarios y los familiares
es compleja cuando se trata de personas
con demencia avanzada, ya que estas ya
no son capaces de ejercer su autonomia
y por todas las cuestiones éticas que ello
conlleva®?¥ | Estas decisiones no siem-
pre son consensuadas cuando la ingesta
nutricional se vuelve (casi) imposible o
insegura, sobre todo cuando las normas
y valores relativos al final de la vida di-
fieren® . Los dilemas éticos en los cuida-
dos paliativos se refieren principalmente
a la eleccién del «confort» en «lugar de
la prolongacién de la vida», la aclaracién
de los deseos previos de las personas con
demencia avanzada y la decisién de uti-
lizar o no la alimentacion artificial®? .
De hecho, Bolt et al.®? sefalan que, en
la comunicacién al final de la vida, las
mayores dificultades a las que se enfren-
tan los enfermeros son lidiar con los des-
acuerdos familiares (58 %) e involucrar a
las personas con demencia en la toma de
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decisiones al final de la vida (41 %).

Las orientaciones dictadas por las
creencias religiosas de los familiares re-
lacionadas con la «santidad de la vida»
o «morir de hambre» son otra dificultad
encontrada. En este contexto, se conside-
ré importante encontrar el equilibrio en-
tre ser profesional y mostrar respeto por
la religion®® . Gil et al.®” , en un estu-
dio realizado en Israel con 17 familiares
de personas con demencia avanzada de
diferentes religiones (en su gran mayoria
judios, cristianos e islamicos), observaron
que, a pesar de proporcionar informa-
cién detallada sobre la ineficacia de la
colocacién de sondas de alimentacion,
la gran mayoria de los familiares optaron
por su colocacién. Todos interpretaron la
«voluntad de Dios» o la religién como un
apoyo al uso del procedimiento en lugar
de la alimentacion de confort. De hecho,
Clarfield et al.®® en un estudio compa-
rativo verificaron que el uso de sondas
de alimentacién en la demencia en los
hospitales de Israel (52,9 %) era mucho
mas frecuente que en Canada (11 %). Se
observé que las personas con demencia
de religién judia tienen tasas mds altas de
uso de sondas de alimentacién.

Las condiciones econdémicas también
influyen en las decisiones que toman tan-
to los familiares como los profesionales
sanitarios®*2%). De hecho, Mitchell et
al.®” en un estudio que compara los cos-
tes asociados al cuidado de residentes en
residencias de ancianos con demencia,
con y sin sondas de alimentacion, sugiere
que existen incentivos econémicos para
colocar sondas de alimentacién a los re-
sidentes con demencia avanzada. De he-
cho, Finucane et al.“® también sefalan
que los incentivos econémicos favorecen
la alimentacién por sonda para los gas-
troenter6logos, los hospitales y las resi-
dencias de ancianos.

En la presente revisién exploratoria se
identifican algunas limitaciones, en parti-
cular la inclusién de estudios publicados
solo en portugués, espanol e inglés, y el
uso de articulos de acceso gratuito puede
senalarse como otra limitacion.

CONCLUSION

La prestacién de cuidados paliativos
a las personas con demencia y a sus fa-
miliares es esencial para garantizar la ca-
lidad de vida y minimizar el sufrimiento.
Debido a la complejidad de la enferme-
dad, que afecta a multiples dimensiones
del individuo, los enfermeros deben estar
preparados para responder a las necesi-
dades fisicas, emocionales, sociales y
espirituales, garantizando un acompafia-
miento humanizado en todas las fases de
la demencia.

La principal dificultad en la alimen-
tacion de las personas con demencia
avanzada es la falta de formacién de los
profesionales de la salud, lo que influye
directamente en la calidad de los cuida-
dos. Otras barreras son la comunicacién
ineficaz entre los profesionales y los fa-
miliares, la insuficiencia y la rotacién de
los recursos humanos, la falta de equipos
fijos y la deficiente continuidad de los
cuidados, lo que dificulta la deteccion
precoz de los problemas alimentarios, la
implementacién de la alimentacién de
confort y la formacién de los familiares.

El trabajo en equipo ineficaz y la co-
laboracién limitada entre profesionales
multidisciplinares aumentan la desmo-
tivacién, agravada por la falta de cono-
cimientos, la comunicacién deficiente
y la falta de disponibilidad. Los factores
socioecon6micos, religiosos y los dilemas
éticos complican las decisiones sobre los
cuidados, sobre todo en caso de inca-
pacidad para decidir de la persona con
demencia avanzada, lo que exige dialogo
y consenso entre los profesionales y las
familias.

Por lo tanto, cada vez es mds urgente
invertir en investigacion y formacion en
CP, en particular sobre los cuidados a las
personas con demencia, que implican
areas complejas como los problemas ali-
mentarios .
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