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Treze milhões de brasileiros têm 
doenças raras, segundo pes-

quisa da Interfarma, prevalência 
comparada a da Diabetes. Esse 
quantitativo é expressivo, neces-
sitando assim ser observado com 
cuidado por políticas públicas e  
profissionais de saúde.

Há cerca de seis a oito mil tipos de 
doenças raras, que geralmente são 
crônicas, progressivas, degenera-
tivas, podem ser incapacitantes e 
muitas vezes com risco de morte. 
Cerca de 30% dos pacientes mor-
rem antes dos cinco anos de idade. 
Nas Universidades, há pouca forma-
ção para médicos e outros profissio-
nais sobre o tema e o fato de alguns 
sintomas serem inespecíficos difi-
cultam a investigação adequada. 

O diagnóstico tardio é um gran-
de entrave, o que seria crucial 
para orientar as famílias em rela-
ção aos riscos e tratamentos dis-
poníveis, em especial para casos 
progressivos, permitindo que co-
mece precocemente medidas te-
rapêuticas ou preventivas com o 
objetivo de retardar o avanço dos 
sintomas e perda de qualidade de  
vida do paciente.

As doenças raras alteram direta-
mente o bem-estar da pessoa, que 
pode perder a autonomia, causan-
do muita dor e sofrimento tanto 
para o paciente quanto para os 
familiares. Estes pacientes apresen-
tam constantemente intercorrências 
e por essa razão o papel da equipe 
de Cuidados Paliativos se torna ain-
da mais importante para envolver e 
instruir a família quanto ao possível 
óbito no domicílio. A nossa perspec-
tiva está principalmente no conforto 
e na qualidade de vida oferecida, 
mais do que nas questões relacio-
nadas à morte.

É nesse contexto que o Home Care 
se soma ao cuidado. A depender 
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Esta é uma 
publicação da 

S.O.S. Vida

CARO LEITOR,

Nesta edição do informativo trazemos 
como destaque um assunto na área de 
saúde muito importante, mas pouco 
conhecido: o tratamento de doenças 
raras no home care. Além de um artigo 
escrito por nossa gerente de Aracaju, 
Dra. Marta Simone, temos uma matéria 
especial, na qual destacamos depoi-
mentos de mães de crianças com diag-
nósticos de doenças raras e também de 
nossos profissionais que cuidam desses 
pacientes com competência e profissio-
nalismo, sempre com uma abordagem 
humanizada.

A publicação traz ainda uma repor-
tagem sobre a nova variante do co-
ronavírus, mostrando como ela está 
afetando os mais jovens e mudando 
o perfil dos pacientes internados nos 
hospitais. Ouvimos dois infectologistas 
sobre o tema, que lançam luz sobre 
essa questão.

A solidão também é tema de entrevis-
ta no informativo. Nossas psicólogas  
explicam porque o brasileiro se sente 
tão só. Uma pesquisa feita em vários 
países mostrou que somos o povo mais 
solitário do mundo. As especialistas 
apontam algumas hipóteses para esse 
resultado e dão dicas importantes para 
esse público.

No Espaço Médico temos uma entre-
vista com a geriatra Juliana Santana, 
que aborda temas como demência, 
longevidade e autoestima entre a po-
pulação idosa.

Por fim, uma matéria sobre a impor-
tância da nutrição no Home Care, 
mostrando o trabalho diferenciado e 
personalizado desenvolvido pelas nu-
tricionistas e a equipe multidisciplinar 
para garantir o alimento correto e na 
dose certa para o paciente internado.
Boa leitura!
José Espiño
Médico e Presidente da S.O.S. Vida

HOME CARE NA ASSISTÊNCIA 
DE DOENÇAS RARASEditorial

www.sosvida.com.br

Dra. Marta Simone Sousa
Gerente da S.O.S. Vida (SE)

do comprometimento, o paciente 
necessita não só dos profissionais, 
mas do suporte de equipamentos e 
a realização de procedimentos que 
garantam a funcionalidade e o con-
trole dos sintomas, além de atendi-
mento contínuo para as alterações 
de quadro clínico evitando idas à 
urgência com frequência. A atua-
ção na prevenção de riscos é um fa-
tor importante que a assistência de 
Home Care traz, pois é muito comum 
que pacientes com doenças raras 
morram em decorrência de danos 
causados por infecções, lesões e 
uso inadequado de medicações.

O grande benefício do Home Care 
é proporcionar o convívio desses 
pacientes com suas famílias em 
seus lares, montando em domicílio 
o que é possível e necessário para a 
assistência, de acordo com a com-
plexidade do paciente. 

As experiências e conhecimento 
da família vão se somando com a 
expertise da equipe multidisciplinar 
e juntos conseguem atingir resulta-
dos significativos, ampliando muitas 
vezes a expectativa de vida dos 
pacientes e quebrando barreiras de 
sociabilidade, de acesso e de afe-
tos, pois fornece o suporte neces-
sário para segurança e prevenção 
de riscos, possibilitando que estes 
pacientes possam viver suas vidas 
com o máximo de possibilidades, 
mesmo tendo doença que geral-
mente são incapacitantes.
Artigo publicado no Jornal Correio, 25/02/2021
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PRÁTICA 
MÉDICA PACIENTES COM DOENÇAS RARAS SÃO TRATADOS E 

ACOLHIDOS EM HOME CARE
Existem diversos tratamentos para melhorar a qualidade de vida desses indivíduos

o dia, brincando com o irmão e es-
tudando. Assistido pela S.O.S. Vida 
em Aracaju, o garoto tem um ano 
e sete meses e é o único de Sergipe 
com essa doença. Tatiana mantém 
contato com mães de outros esta-
dos para trocar experiências. “O 
fato de ele vir para casa em Home 
Care foi um salto grande para o seu 
desenvolvimento, pois ele está perto 
da família e conseguimos entendê-
-lo melhor”, diz a mãe.

Outro exemplo de convivência com 
uma doença rara é Caio Moreno 
Melo de Freitas, 26 anos, que su-
perou todas as estatísticas da lite-
ratura médica. Ele tem Síndrome 
de Alexander, doença genética 
que afeta o cérebro e comprome-
te várias funções do organismo. As 
crianças diagnosticadas normal-

nalidade e o controle dos sintomas. 
É nesse contexto que o Home Care 
atua, trazendo a vantagem de agir 
preventivamente – reduzindo as idas 
a urgências médicas – e, principal-
mente, permitindo o convívio com a 
família”, explica Dra. Marta Simone.

Um exemplo positivo é o garoto 
João Guilherme, que tem Síndro-
me de Ondine, ou Síndrome da 
hipoventilação central congênita, 
doença que desativa a respiração 
durante o sono, exigindo ventilação 
mecânica à noite. A mãe, Tatia-
na Oliveira Feitosa, destaca que 
o diagnóstico precoce foi funda-
mental para o tratamento do filho, 
que leva uma vida normal durante 

Quem nasce ou adquire uma 
doença rara geralmente per-

de a autonomia (total ou parcial) 
e tem atraso no desenvolvimento 
psicomotor, mas isso não significa 
que não possa ter qualidade de 
vida e um tratamento com profissio-
nalismo e acolhimento. Estimativas 
indicam que cerca de 13 milhões 
de pessoas no Brasil tenham alguma 
doença desse tipo. O diagnóstico 
precoce e a terapêutica adequada 
são fundamentais para o bem-estar 
desses indivíduos. 

Esse tema tem adquirido tanta im-
portância que já existe até uma 
data, 28 de fevereiro, Dia Mundial 
das Doenças Raras. A médica Marta 
Simone Sousa, gerente da S.O.S. 
Vida (SE) lembra que geralmente 
são doenças crônicas, progressi-
vas e degenerativas, podendo ser 
incapacitantes e muitas vezes com 
risco de morte. 

“Não existe uma cura eficaz, mas 
nem todos diagnósticos vão levar 
à morte do paciente e há medica-
mentos e formas de tratar os sinto-
mas, que irão contribuir para aumen-
tar a qualidade de vida da pessoa”.

Dra. Marta Simone conta que a 
S.O.S. Vida acompanha muitos 
pacientes com diagnóstico de 
doenças raras.  No home care, 
o acompanhamento é feito por 
uma equipe multidisciplinar que  
garante um tratamento personali-
zado e humanizado.

O olhar multidisciplinar faz toda a 
diferença nesse tipo de assistên-
cia. Cada caso é discutido indivi-
dualmente, o que contribui para 
buscar melhores soluções para o 
paciente. “A depender do com-
prometimento do quadro clínico, o 
paciente necessita de uma equipe 
multidisciplinar, além do suporte de 
equipamentos e realização de pro-
cedimentos que garantam a funcio-

Caio Moreno João Guilherme

“Não existe uma cura 
eficaz, mas nem todos 

diagnósticos vão levar à 
morte do paciente e há 
medicamentos e formas 

de tratar os sintomas, 
que irão contribuir para 

aumentar a qualidade de 
vida da pessoa”

“O fato de ele vir para 
casa em Home Care foi 
um salto grande para o 

seu desenvolvimento, pois 
ele está em casa, perto 

da família e conseguimos 
entendê-lo melhor”
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“Por exemplo, se tiver 
atraso na fala será feito um 
trabalho específico nesse 
sentido. Se o problema for 

na respiração, será tentado 
que esse paciente respire 

sem a ajuda de aparelhos”

“Não existe terapêutica de cura eficaz, mas um  
tratamento modificador da doença, que varia de caso a 
caso. Dessa forma, todo paciente com alguma síndrome 

rara pode, muitas vezes, ser acompanhado tanto pela 
equipe de especialistas quanto de paliativistas, que  

atuam para garantir segurança na assistência e,  
principalmente, qualidade de vida”

“Por exemplo, se tiver 
atraso na fala será feito um 
trabalho específico nesse 
sentido. Se o problema for 

na respiração, será tentado 
que esse paciente respire 

sem a ajuda de aparelhos”

mente não chegam a completar 
10 anos.  A mãe dele, Tereza Melo, 
conta que ao longo dos anos foi 
aprendendo a lidar com a doença, 
ministrando uma alimentação com 
componentes anti-inflamatórios e 
vitaminas. “Estou muito satisfeita 
com o Home Care”, diz a mãe, que 
escreveu até um livro sobre o filho:  
“Raro, não invisível”.

Antes da pandemia Caio ia à praia, 
ao shopping e passeava pelo con-
domínio com a mãe. Tereza conta 
que o principal comprometimen-
to do filho é com a coordenação 
motora, mas que ele se comunica, 
estuda, gosta de música e leva uma 
vida social normal, dentro dos limites 
permitidos pela doença. 

Tereza, que era comerciante, agora 
estuda Serviço Social para ajudar 
outras mães. Ela se comunica com 
pessoas do mundo todo e garan-
te que Caio é o mais longevo de 
todos. A mensagem que ela deixa 
para as mães que têm filhos com 
doenças raras: “Trilhar esse caminho 
não é fácil, mas é preciso se vestir 
de esperança e caminhar na fé, ser 
perseverante e nunca desistir, pois 
o amor não tem limites”.

CUIDADOS 
PALIATIVOS
Alguns casos de doenças raras, po-
rém, ameaçam a continuidade da 
vida e exigem o suporte de profis-
sionais especializados em cuida-
dos paliativos. A médica Ana Rosa 
Humia, coordenadora médica na 
S.O.S. Vida (BA) destaca, entretan-
to, que no início o foco maior é na 
equipe de especialistas, que vão 
utilizar terapêuticas modificadoras 
da doença e também tratamentos 
de reabilitação. “Por exemplo, se 
tiver atraso na fala será feito um 
trabalho específico nesse sentido. Se 
o problema for na respiração, será 
tentado que esse paciente respire 
sem a ajuda de aparelhos”.

Mas, quando o paciente vai ficando 
cada vez mais dependente é um 
grande sofrimento para a família. 

A médica esclarece que ao entrar 
na fase de cuidados paliativos não 
significa que o paciente vai morrer, 
e sim que ele necessita de um maior 
conforto. “O foco não são questões 
relacionadas à morte, mas no que 
pode ser feito para melhorar a sua 
qualidade de vida”.  

A médica lembra que existe na lite-
ratura estudos sobre essas doenças 
raras que mostram a expectativa 
de vida. No entanto, nem sempre 
essas estatísticas se confirmam na 
prática. “Temos um paciente que 
a expectativa de vida era de não 
passar da adolescência e hoje está 
com 26 anos, sendo acompanhado 
pela S.O.S. Vida há mais de uma 
década”, diz a médica, referindo-se 
a Caio Moreno. 

Dra. Ana Rosa informa que desde 
2016 a S.O.S. Vida vem treinando 
a equipe médica não paliativista 
com assuntos relacionados ao tema 
(como tratar sintomas respiratórios, 
como fazer sedação paliativa, 

Dra. Ana Rosa Humia
Coordenadora médica na S.O.S. Vida (BA)

ente outros). “Com o tempo, mé-
dicos, enfermeiros e demais inte-
grantes da equipe multidisciplinar 
vão incorporando essa cultura e 
aprendendo a tratar pacientes 
em cuidados paliativos, a ter um 
olhar diferenciado, a focar no maior  
conforto do paciente”. 

Ela destaca ainda que ter uma equi-
pe de cuidados paliativos acompa-
nhando pacientes com doenças 
raras é um diferencial da S.O.S. Vida, 
que associa cuidados psicológicos, 
sociais e técnicos não só para o pa-
ciente, mas também para a família. 

“Não existe terapêutica de cura efi-
caz, mas um tratamento modifica-
dor da doença, que varia de caso 
a caso. Dessa forma, todo paciente 
com alguma síndrome rara pode, 
muitas vezes, ser acompanhado 
tanto pela equipe de especialistas 
quanto de paliativistas, que atuam 
para garantir segurança na assistên-
cia e, principalmente, qualidade de 
vida”, conclui a médica.
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cinação prioritária dos pacientes 
mais velhos, contribuíram para um 
aumento de casos nos pacientes 
mais novos. Vale ressaltar que popu-
lação mais jovem também tem sido 
mais displicente com as medidas  
de prevenção”.

PACIENTES JOVENS
Dra. Áurea identifica uma diferen-
ça em relação aos pacientes do 
ano passado, quando havia muitos 
idosos com comorbidades graves. 
“Estamos vendo agora pacientes 
mais jovens e com menos comor-
bidades, porém desenvolvendo 
quadros graves também”. Para a 
médica, essa situação ainda não 
é reflexo da vacinação, que co-
meçou a ser aplicada nos grupos 
prioritários, incluindo os idosos. “Esse 
aumento no número de jovens é 
porque cada vez mais pessoas se 

Depois que a Fundação Oswaldo 
Cruz (Fiocruz) identificou muta-

ções inéditas na variante brasileira 
do Coronavírus, a preocupação 
com a taxa de transmissão aumen-
tou entre os especialistas. Isso por-
que com a alta demanda por leitos 
hospitalares, uma nova cepa do 
vírus mais contagiosa pode agravar 
a situação da rede de saúde.

Para a infectologista Áurea Paste, 
do Hospital Aliança, o aumento no 
número de casos ocorre principal-
mente devido à aglomeração de 
pessoas e pela falta de cuidado 
da população que não segue as 
recomendações de higiene e de 
manter o distanciamento social. 
“A variante é um dado a mais 
dentro desse cenário, pois o au-
mento no número de casos vem 
acontecendo desde novembro do  
ano passado”. 

Opinião parecida tem o infecto-
logista da S.O.S. Vida em Sergipe, 
Matheus Todt. Para ele, o desleixo 
da população com as medidas de 
biossegurança, notadamente no 
final do ano passado e no Carnaval, 
foram fundamentais para a explo-
são do número de casos.

Sobre as novas variantes, o médico 
ressalta que as cepas detectadas 
na Inglaterra, na África do Sul, nos 
Estados Unidos e no Brasil parecem 
ser significativamente mais conta-
giosas, sendo capaz de infectar 
quase duas vezes mais que o ví-
rus original. “Infelizmente, estudos 
recentes mostram que a variante 
inglesa também é mais letal (mais 
de 50% de aumento de letalidade)”.

Sobre o aumento na contami-
nação entre os jovens, o infecto-
logista destaca que as variantes 
não acometem necessariamente 
pessoas dessa faixa etária. “O que 
ocorre é que como uma porção 
significativa de idosos já foi exposta 
na primeira onda, somado à va-

COVID-19 NOVA VARIANTE PREOCUPA ESPECIALISTAS
Infectologistas destacam aumento por demanda no Home Care

Dra. Áurea Paste
Infectologista

expõem ao vírus, o que gera uma 
maior quantidade de doentes”. 

A infectologista reforça que a maior 
parte da transmissão se dá por via 
respiratória, do contato próximo en-
tre as pessoas, por isso é importante 
o uso da máscara e o distancia-
mento social. “Superfícies e objetos 
contaminados também transmitem 
o vírus”, acrescenta a médica. 

Em relação à eficácia das vacinas 
para essas novas variantes, Dra. Áu-
rea destaca que os estudos ainda 
estão sendo feitos e que é cedo 
para conclusões definitivas, pois 
novas cepas do vírus estão apare-
cendo com frequência não só no 
Brasil, mas também no exterior. “Até 
agora a vacina tem se mostrado 
eficaz, mas com o surgimento de 
tantas variantes não posso afirmar 
que continuarão assim”. 

A médica destaca ainda que, com 
a pressão por leitos hospitalares, 
tanto na rede pública quanto na 
particular, o serviço de Home Care 
tem se mostrado importante nesse 
momento de pandemia. “Com o 
aumento da demanda hospitalar 
e a necessidade que temos de 
desocupar leitos, o Home Care 
pode receber esses pacientes que 
ainda precisam de cuidados, mas 
não necessariamente no hospital. 
Tem sido um grande parceiro na 
desospitalização precoce”, ressal-
ta a especialista, acrescentando 
que muitas vezes o indivíduo pre-
cisa apenas de fisioterapia ou oxi-
gênio e esses serviços podem ser  
oferecidos na residência. 

Ela finaliza dizendo que a direto-
ria médica do hospital tem refor-
çado a desospitalização e a bus-
ca pelo Home Care. “O cuidado 
que a equipe multiprofissional 
desse serviço oferece é muito re-
confortante, tanto para a equi-
pe médica quanto para a família  
do paciente”.  
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“Estamos vendo 
agora pacientes mais 
jovens e com menos 

comorbidades, porém 
desenvolvendo quadros 

graves também”
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SAÚDE 
MENTAL

A pandemia causada pelo Co-
ronavírus fez aumentar entre 

os brasileiros o sentimento de soli-
dão. De acordo com pesquisa feita 
pelo Instituto IPSOS, somos os mais 
solitários do mundo entre povos de 
28 países. Segundo o levantamento 
realizado entre 23 de dezembro do 
ano passado e 8 de janeiro deste 
ano, 50% das mil pessoas entrevista-
das no Brasil disseram sentir solidão 
“muitas vezes”, “frequentemente” 
ou “sempre”. Em segundo lugar 
vieram os turcos, com 46% e, na 
outra ponta do ranking, os holan-
deses são o povo que menos sofre  
de solidão (15%).

De acordo com a psicóloga da 
S.O.S. Vida, Cláudia Cruz, a pan-
demia tem relação direta com esses 
números, pois somos um povo gre-
gário, que valoriza o toque, o con-
tato, o abraço. E o distanciamento 
social, preconizado como medida 
de combate à transmissão do vírus, 

APRENDA COMO ENFRENTAR A SOLIDÃO EM MEIO À PANDEMIA
Apesar de pesquisa indicar que o brasileiro se sente só,  
existem formas de contornar essa condição

acaba entrando em confronto com 
essa cultura da experiência social, 
gerando sofrimento psíquico. 

Realmente, segundo o levantamen-
to, 52% dos participantes da pes-
quisa no Brasil afirmaram que esse 
sentimento de solidão cresceu nos 
últimos seis meses.

Os pacientes internados em Home 
Care também têm sofrido com o 
isolamento social. Cláudia Cruz 
destaca que, pela característica 
desse tipo de internamento, os indi-
víduos já ficam mais restritos e com 
a pandemia a maioria dos familiares 
deixou de fazer visitas. “O cuida-
dor fica mais sobrecarregado, com 
pouco tempo para si e sem uma 
rede de apoio para compartilhar os 
cuidados, podendo assim se sentir 
também solitário”. 

A psicóloga lembra que a solidão 
não está condicionada a estar só. 
“Existem pessoas que convivem 

bem com o estar só, mantêm co-
nexão com o mundo e priorizam 
o autoconhecimento. No entan-
to, quando o estar só gera o sen-
timento de solidão, o rompimento 
de vinculação, ausência de per-
tencimento com o mundo e com 
os outros e a consequente dificul-
dade para sentir identificação com 
o meio e com quem está ao seu 
redor, pode-se dizer que a pessoa se  
sente solitária”. 

“O cuidador fica  
mais sobrecarregado, 

com pouco tempo para si 
e sem uma rede de apoio 

para compartilhar os 
cuidados, podendo  

assim se sentir também 
solitário”
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“O paciente,  
muitas vezes, não 

percebe a gravidade  
do problema e assim  
não busca suporte 

profissional a tempo  
de evitar o agravamento 

dos sintomas”

A também psicóloga da S.O.S. 
Vida, Gabriela Oliveira, completa 
explicando que a solidão não tem 
relação direta com estar sozinho. 
“É possível se sentir sozinho mesmo 
acompanhado de outras pessoas. 
A pessoa precisa entender o que 
é que a preenche, o que realmen-
te importa para ela. Porque outras 
coisas mal resolvidas internamente 
podem gerar esse sentimento de so-
lidão e causar sofrimento psíquico”.

“Solidão é não estar conectado”, 
afirma Cláudia Cruz, destacando 
que o paciente pode até ter uma 
família grande, mas se ela não par-
ticipar e isolá-lo no quarto ele pode 
se sentir solitário. Hoje em dia, com 
as famílias reduzidas e as pessoas 
precisando sair para trabalhar, a 
circulação nas residências é cada 
vez menor e isso contribui para o 
sentimento de solidão que muitos 
pacientes relatam.    

Alguns sintomas para identificar 
um quadro de solidão: o indivíduo 
fica retraído, desinteressado pelo 
contato, apresenta sentimento de 
inutilidade, sentimento de rejeição, 
desânimo, entre outros.

Cláudia lembra que a solidão pode 
ser um sintoma de depressão, mas 

nem todas as pessoas que se sen-
tem solitárias têm quadro depres-
sivo. “O diagnóstico diferencial se 
faz necessário para a adequação 
da conduta e diminuição de riscos 
de agravamento da situação. Um 
quadro depressivo, por exemplo, 
se caracteriza pela intensidade e 
periodicidade maior de sintomas 
que comprometem a rotina e fun-
cionalidade do indivíduo”. 

Para finalizar, Cláudia destaca al-
gumas dicas que podem ajudar no 
enfrentamento da solidão. Primeiro, 
busque ajuda, uma rede de apoio 
através de um familiar, amigo, al-
guém que confie. A troca com o 
outro gera sentimento de pertenci-
mento a um grupo social e a troca 
de experiência ajuda a não se sentir 
solitário no processo. 

Ela destaca ainda que o isolamen-
to social necessário devido à pan-
demia não precisa ser psicológi-
co, uma vez que é possível manter 
conexão com o outro mesmo que 
exista o distanciamento físico. “A 
tecnologia pode ser uma aliada 
para encurtar distâncias e promo-
ver encontros de forma segura”.  
É possível construir uma rotina sau-
dável, incluindo atividades lúdicas 
e criativas, fazendo atividades físi-
cas. Caso a pessoa sinta um grau 
de dificuldade maior, deve buscar 
ajuda de um profissional da área da 
saúde mental. Este poderá ajudar 
com condutas individualizadas e 
assertivas para diminuir danos psí-
quicos. “Por fim, procure a opção 
que melhor se adapte às suas ne-
cessidades e gostos, sem perder de 
vista que toda situação desafiadora 
é potencialmente transformadora!”

Dra. Cláudia Cruz
Psicóloga

A psicóloga acredita que nesses 
casos o indicado é buscar ajuda 
de um profissional especializado em 
saúde mental. “O paciente, muitas 
vezes, não percebe a gravidade do 
problema e assim não busca supor-
te profissional a tempo de evitar o 
agravamento dos sintomas”. 
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Se é uma idosa vaidosa, 
que gosta de usar 

batom, estimule esse 
comportamento. Se o 

idoso gosta de artesanato, 
pintura, jogos de cartas 
e de tabuleiro, é preciso 
incentivar, pois tudo isso  

é válido para a  
estimulação cognitiva.

ESPAÇO 
MÉDICO

“O ESTILO DE VIDA É FUNDAMENTAL 
PARA A LONGEVIDADE”

Dra. Juliana Santana
Médica geriatra

Acompanhe a entrevista da ge-
riatra Juliana Santana, que tra-

ta de diversos assuntos relacionados 
à velhice. Ela aborda a questão 
da pandemia e de como as me-
didas restritivas estão afetando a 
saúde física e mental dos idosos, 
que precisam de toda a atenção 
nesse momento. A especialista fala 
também das principais demências 
e dos fatores que garantem a lon-
gevidade. Dra. Juliana Santana é 
uma das idealizadoras do Espaço 
Ativo, instituição que funciona na 
capital sergipana oferecendo diver-
sas soluções para as necessidades 
físicas, psíquicas e sociais do idoso.

Como a pandemia 
tem impactado nos 
idosos atendidos pelo 
Espaço Ativo?
Houve uma redução no número 
de participantes, mas ainda man-
temos turmas pequenas. A área é 
grande e arejada. Dessa forma, 
podemos colocar os idosos para 
fazer as atividades uns distantes 
dos outros, todos de máscara e 
com álcool em gel disponível nas 
mesas. Da mesma forma, a equi-
pe de profissionais segue todos os 
protocolos de segurança sanitária. 
Alguns pacientes pioraram muito 

depois da pandemia. Poderia dar o 
exemplo de um idoso que tinha total 
autonomia, ele mesmo pagava as 
sessões. Agora está desorientado, 
sem conhecer as pessoas. Por isso os 
familiares retomaram o tratamento, 
pois o isolamento estava fazendo 
muito mal a ele. 

Até que ponto esse 
isolamento afeta a 
saúde mental dos 
idosos?
Afeta tanto a saúde mental quanto 
a física. Com o isolamento, houve 
uma redução drástica das ativida-
des. Idosos que faziam academia, 
caminhadas e se encontravam 
com os amigos, passaram a ficar 
em casa. A falta de atividade física 
reduz a massa muscular, prejudica 
o equilíbrio e aumenta o risco de 
quedas. Piora também o metabolis-
mo, afetando sobretudo quem tem 
hipertensão, diabetes e colesterol 
alto. Na questão psicológica, a falta 
do estímulo social acarreta ansieda-
de e depressão. Muitos estão com 
medo e tristes por estarem longe dos 
netos e com medo da contamina-
ção dos parentes próximos.

O certo é que a pandemia prejudi-
cou a estratégia do envelhecimento 
ativo, mas, por outro lado, é uma 

oportunidade de as pessoas enxer-
garem como é importante a socia-
lização para o idoso. Espero que 
quando a pandemia acabar, as 
pessoas ajam diferente com eles, ga-
rantindo a autonomia, a liberdade 
e a socialização para esse público.

Qual o conselho para 
que a Sra. daria para 
quem tem um idoso 
em casa?
Escolha um horário do dia e leve o 
idoso para passear em locais areja-
dos, com máscara e com distancia-
mento. Arranje sempre um tempo 
para dar uma volta com ele, faça 
vídeo chamadas com parentes e 
amigos com regularidade.  

Dentro de casa é preciso manter a 
rotina bem organizada, respeitando 
os horários estabelecidos antes da 
pandemia, como a hora do banho, 
por exemplo. Se é uma idosa vaido-
sa, que gosta de usar batom, estimu-
le esse comportamento. Se o idoso  
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É uma grande vantagem 
não hospitalizar e assim 

diminuir a possibilidade de 
procedimentos invasivos

gosta de artesanato, pintura, jogos de 
cartas e de tabuleiro, é preciso incen-
tivar, pois tudo isso é válido para a es-
timulação cognitiva. O que não se re-
comenda é deixá-lo na frente da TV, 
só vendo notícias ruins sobre a pan-
demia. A comunicação tem que ser  
sempre positiva.

A longevidade está 
relacionada com os 
hábitos de vida?
Vários fatores estão associados à 
longevidade, como genética, histó-
ria psicossocial e fatores ambientais. 
O mais importante é o estilo de vida. 
Ele se sobrepõe aos outros, inclusive 
à genética. A depender dos hábitos 
que cultivamos ao longo da vida, 
podemos mudar até mesmo a ex-
pressão de um gen. Sabemos que 
o envelhecimento é marcado por 
perdas, pela morte das células, por 
menos força muscular. Consegui-
mos minimizar tudo isso com hábitos 
saudáveis, ativando as funções do 
organismo. Se a pessoa der comida 
na boca do idoso, em pouco tempo 

Dra. Juliana Santana – É geriatra titulada pela Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia e integra 
a equipe do Espaço Ativo. É Mestre em Ciências da Saúde pela Universidade Federal de Sergipe-UFS e 
possui pós-Graduação em Transtornos Neurocognitivos e Demências pela Unyleya. É também Supervisora 
da Residência Médica de Clínica Médica do HUSE/SE.

ele vai deixar de comer sozinho. Da 
mesma forma, se liquidificar a co-
mida ele vai perder a função mas-
tigatória. Ele precisa ser estimulado 
o tempo todo em sua autonomia, 
precisa se sentir útil dentro de casa. 

As demências estão 
relacionadas à falta 
de estimulo?
As demências são muito frequentes 
na terceira idade. Quanto mais ve-
lho, maior a chance de ter. Porém, 
existem pessoas que morrem lúcidas 
e quando se faz a necropsia, desco-
bre-se as lesões do Alzheimer no cére-
bro. Ou seja, essa pessoa não desen-
volveu a doença porque era ativo. 

Na velhice, o Alzheimer é o tipo 
de demência mais frequente, se-

guido pelo Corpúsculo de Lewy e 
demência vascular. O Corpúsculo 
se caracteriza pelo esquecimento, 
alucinações visuais, distúrbio do 
sono e perdas de consciência.

Nesse contexto, qual 
a sua visão sobre o 
Home Care?
As demências geram incapacida-
des e dependências, que se tornam 
cada vez maiores à medida que 
vão evoluindo. Geralmente são 
degenerativas e exigem cuidados 
cada vez maiores. Algumas dessas 
doenças têm necessidade de cui-
dados paliativos e nesse aspecto 
o Home Care é fundamental para 
garantir bem-estar e qualidade de 
vida aos pacientes.

O atendimento domiciliar garante 
que o doente seja cuidado dentro 
de sua casa, perto dos familiares e 
das coisas que gosta. Além disso, 
será um cuidado de melhor quali-
dade, com a técnica correta. Em 
algumas situações, é possível treinar 
os familiares e cuidadores para que 
eles possam dar suporte ao pacien-
te e com isso evitar internações. É 
uma grande vantagem não hospita-
lizar e assim diminuir a possibilidade 
de procedimentos invasivos, de in-
fecções, aumentando a qualidade 
de vida do indivíduo.
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O alimento para o indivíduo é 
fator essencial e indispensá-

vel à manutenção e à ordem da 
saúde. Sua importância está asso-
ciada à capacidade de fornecer 
ao corpo nutrientes necessários 
ao seu sustento. Para o equilíbrio 
harmônico dessa tarefa devemos 
fornecer alimentos em quantidade 
e qualidade adequados, e garantir 
uma via de oferta para os indivíduos. 
Não é incomum que pacientes sob 
cuidados domiciliares tenham a via 
alimentar alterada por suas patolo-
gias de base e, por conta disso, ne-
cessitam de vias alternativas, como 
a sonda nasoenteral, gastrostomia 
ou jejunostomia, conforme explica 
Edneuza Alves do Nascimento, nu-
tricionista da S.O.S. Vida:  “Fazemos 
a opção por essas vias para com-
pletar o aporte nutricional ou para 
ser a via exclusiva de alimentação”.

A dieta é individualizada e adequa-
da para cada indivíduo, podendo ser 
industrializada ou caseira (também 
chamada de artesanal). A escolha 
se dá através da análise do quadro 

PRÁTICA 
MÉDICA NUTRIÇÃO EM HOME CARE: ACOMPANHAMENTO 

PERSONALIZADO DOS PACIENTES
A dieta é individualizada e adequada para cada indivíduo e pode 
ser industrializada ou caseira

“Quando vamos no 
domicílio fazemos um plano 
alimentar de acordo com o 

objetivo a ser atingido”

Edneuza Nascimento
Nutricionista

clinico e demandas nutricionais de 
cada paciente. Edneuza explica 
que, geralmente nos hospitais, pa-
cientes em Terapia Nutricional Enteral 
(TNE) utilizam dieta industrializada por 
conta da logística da administração 
do alimento e da segurança alimen-
tar (para evitar contaminação).

“O paciente elegível a cuidados do-
miciliares encontra-se em condição 
clínica mais estável e em ambiente 
favorável, sendo possível então, a 
partir de avaliação nutricional, defi-
nir se ele vai permanecer com a die-
ta industrializada, artesanal exclusi-
va ou mista”, lembra a especialista.

Quando o indivíduo não apresenta 
alterações digestórias, tais como: 
distensão abdominal, diarreia fre-
quente, perda de peso recente e 
desnutrição importante, a opção 
geralmente é pela dieta artesanal. 
A dieta artesanal é produzida a par-
tir de alimentos in natura, alimentos 
de verdade, aqueles que nosso or-
ganismo reconhece e que faz parte 
geralmente da alimentação habi-
tual do domicílio.

“Ao administrar uma dieta artesanal, 
possível para um número significati-
vo de pacientes assistidos em Home 
Care, conciliamos as preferências 
alimentares do paciente com os 
hábitos da casa, o que acaba apro-
ximando a família desse cuidado”, 
destaca Edneuza, lembrando que 
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são alimentos que geralmente fa-
zem parte da dieta da residência, 
tornando os custos mais acessíveis.  

A dieta industrializada também tem 
inúmeros benefícios e aplicações, 
no entanto exige indicação crite-
riosa “Alguns contextos clínicos são 
mais propícios à indicação de dieta 
industrializada, como:  gastropare-
sia, quando existe uma alteração 
da capacidade digestória e esva-
ziamento gástrico; indivíduos com 
lesões de pele com dificuldade de 
cicatrização; pacientes com des-
nutrição importante”. As vantagens 
deste tipo de dieta nesses contextos, 
continua a especialista, se dão por 
meio da garantia do aporte de ma-
cro e micronutrientes adequados, 
aumentando as chances de recu-
peração clínica em menor tempo. 
“Destaco o teor de proteína destas 
dietas, que exerce importante papel 
na maioria destes casos”.

Para garantia da eficácia da dieta 
artesanal a família (ou cuidador) 
precisa seguir à risca o que é orien-
tado pelo nutricionista. “Para ga-
rantir o aporte nutricional previsto, 
o preparo precisa ser executado 
exatamente conforme a prescrição, 
em relação à qualidade e quanti-
dade”, destaca a nutricionista, que 
lembra também da importância dos 
cuidados com a higiene.

Edneuza lembra que todo o pro-
cesso é explicado à família já na 
admissão. A higiene, o armazena-

mento e a importância de seguir o 
plano alimentar e todos os detalhes 
do preparo são esclarecidos pelo 
profissional de nutrição.

“Quando vamos no domicílio faze-
mos um plano alimentar de acordo 
com o objetivo a ser atingido: se o 
foco for ganho de peso teremos uma 
dieta específica, da mesma forma 
se for cicatrização”. Edneuza lembra 
que os pacientes, cujo objetivo é 
cicatrização, a equipe acompanha 
os relatórios de enfermagem para 
analisar a evolução do paciente e 
fazer as mudanças, se necessário.

“Para admissão, fazemos um ali-
nhamento com a equipe de cap-
tação, atrelando o quadro clínico 
do paciente, a dieta que vem em 
uso no hospital e a dieta a ser admi-
nistrada no domicílio – podendo ser 
industrializada, artesanal ou mista”. 

DIETA EQUILIBRADA
A médica Cristiara Allem, ges-
tora da Atenção Domiciliar 
da S.O.S. Vida, destaca que 
o médico tem uma interferên-
cia bem pontual na nutrição. 
“Entendemos que cada pa-
ciente, alinhado com o quadro 
clínico, precisa de suporte e 
componentes necessários na 
dieta”. Ela ressalta que geral-
mente os pacientes que es-
tão em Home Care usam vias 
alternativas de alimentação, 
pois têm como base doenças 
que inviabilizam a ingestão por 
via oral e de gasto metabólico 
acima do habitual. Por isso eles 
precisam ter uma dieta equili-
brada, em termos calóricos e 
nutricionais, para a recupera-
ção de determinadas funções.

A médica ressalta que tanto 
a dieta artesanal quanto a in-
dustrializada são importantes 
e usadas de acordo com a 
necessidade do indivíduo. “O 
organismo se adapta ao que 
é oferecido. Em alguns casos 
está indicado o uso de uma 
dieta industrializada para ofer-
tar componentes específicos e 
concentrados e, em outros, a 
dieta artesanal suprirá as ne-
cessidades do indivíduo”. 
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O cuidado implica em ajudar os outros e promover 
o bem-estar. Existe uma infinidade de formas de cuidado, 
o nosso envolve levar assistência especializada ao domicílio.

Entrar nos lares das pessoas traz uma responsabilidade 
imensa, por isso reunimos uma grande equipe em torno 
da missão de cuidar da saúde das pessoas.  

Parceiros 
no cuidado!

UMA EQUIPE DE  PESSOAS DEDICADAS, COMPROMETIDAS E 
PRONTAS PARA ATUAREM COMO PARCEIRAS NO CUIDADO


