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RESUMO

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem de atenc¢do a salde que se opde ao modelo
biomédico, visando oferecer um cuidado abrangente e integral as pessoas com
doencas que ameacam a continuidade da vida. As comunidades compassivas, baseadas
nos cuidados paliativos, representam um modelo de assisténcia que visa capacitar
comunidades para cuidar de seus membros em processo de adoecimento ou fim de
vida, integrando a responsabilidade social neste contexto. A presente pesquisa visa
discutir e suscitar reflexdes a respeito das relacdes de cuidado estabelecidas na
atuacdo de cuidados paliativos em uma comunidade compassiva a partir da narrativa
de seus agentes. Adotou-se a metodologia qualitativa, utilizando os instrumentos de
observacdo participante e entrevista semiestruturada. Foram realizadas trés visitas de
campo para observacdo participante, e nove entrevistas individuais com
representantes do grupo de agentes envolvidos na atuacdo da comunidade compassiva
estudada. Os dados foram analisados a partir da analise de conteudo tematica
proposta por Bardin. A partir da andlise surgiram 4 categorias, sendo elas: (1)
conhecendo a pratica de uma comunidade compassiva; (2) comunidades compassivas:
construindo uma organizacdo abrangente de cuidado; (3) resquicios do modelo
biomédico; e (4) caminhos a percorrer. Na primeira categoria, os resultados
apresentam o contexto investigado, trazendo discussdes acerca da implementacdo e
operacionalizacdo da comunidade compassiva objeto deste estudo. A segunda
categoria revela as demandas amplas de cuidado observadas, enfatizando o papel da
comunidade compassiva na promog¢ao de um cuidado multidimensional. Ainda nesta
categoria discute-se sobre o papel complementar dessas iniciativas frente as
responsabilidades estatais na assisténcia de fim de vida e a importancia dos voluntarios
locais. Na terceira categoria tematica discute-se sobre a persisténcia dos pressupostos
tedricos do modelo biomédico no contexto investigado. Os resultados revelam que por
vezes ocorre um afastamento da premissa de oferecer um cuidado integrado e
descentralizado, defendido pelos cuidados paliativos, na pratica da comunidade
compassiva. Por fim, na quarta categoria os apontamentos revelam a presenca de
barreiras culturais no contexto investigado, além de discutir a respeito do papel das
comunidades compassivas no fortalecimento dos cuidados paliativos no Brasil.
Conclui-se que ainda s3ao necessarios avancos para integracdao das comunidades
compassivas na responsabilizacdo pelos cuidados de fim de vida no Brasil,
principalmente no que tange as politicas publicas e questdes culturais. Apesar dos
obstdculos ainda presentes para concretizacdo desta estratégia, reconhece-se o
potencial desse modelo comunitario de cuidado para ampliar e democratizar o acesso
aos cuidados paliativos.

Palavras-chave: cuidados paliativos; comunidades compassivas; populacdes
vulneraveis.
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1. INTRODUCAO

Historicamente o modelo biomédico de assisténcia a saude foi perpetuado no
repertério da medicina ocidental, no qual se adota uma visdo reduzida dos processos de
saude-doenca considerando apenas os aspectos bioldgicos e desconsiderando os aspectos
psicossociais envolvidos nestes processos (Dias & Oliveira, 2013). Opondo-se a este
reducionismo biolégico, os cuidados paliativos (CP) surgem como um modelo que adota uma
visdo ampla sobre os processos de saude-doenca. Essa abordagem se propde a oferecer um
cuidado integral ndo apenas para as pessoas com alguma doeng¢a que ameaca a continuidade
de vida, mas também para seus familiares, que também podem sofrer as repercussoes do

adoecimento (D’Alessandro, 2023).

Partindo da definicdo mais recente proposta pela Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), os CP sdao uma abordagem que visa proporcionar uma vida com mais qualidade,
realizando a prevencao e alivio do sofrimento envolvido nos processos de adoecimento e fim
de vida, através de uma assisténcia interdisciplinar (OMS, 2020). Atualmente, com os
crescentes indices de envelhecimento populacional e adoecimento cronico, reconhece-se a
necessidade da oferta de CP em todos os niveis de atencdo a saude, principalmente na
atencdo bdsica, onde as ac¢des desenvolvidas impactam efetivamente a salde e seus
determinantes sociais (OMS, 2018).

No entanto, apesar das recomendacdes da OMS para fortalecer a oferta de CP na
atencdo primdria a saude, a realidade brasileira reflete desafios significativos na
implementacdo destes servicos na atencdo bdsica (Ordonho et al., 2021). Em 2022, a
Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) divulgou um panorama sobre a prestacao
de CP no Brasil, em que os resultados revelaram um aumento na quantidade de servicos
assistenciais cadastrados (ANCP, 2022). Todavia, uma analise detalhada desse levantamento
evidencia uma disparidade na distribuicdo regional dos servicos de CP, além de uma
concentracdo de servicos no nivel de atencdo tercidria (ANCP, 2022). Essa concentra¢do em
um Unico nivel de atencdo pode limitar o acesso e a qualidade dos cuidados oferecidos,
especialmente para pessoas em estdgios mais precoces da doenca.

Segundo uma pesquisa realizada em 2022 abrangendo 81 paises, o Brasil ocupou a
792 posicdo no ranking de qualidade de morte, sendo considerado um dos piores paises para

se morrer (Finkelstein et al.,, 2022). Os critérios avaliados neste estudo incluiram a
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acessibilidade aos CP e o envolvimento comunitdrio nos cuidados de fim de vida. Estes dois
fatores tém se destacado como sendo de extrema importancia para que os sistemas de
saude consigam assegurar um acesso equitativo e de qualidade aos CP. Reconhecendo o
potencial das a¢ées comunitarias nos cuidados de fim de vida, a OMS vem orientando seus
paises membros, especialmente aqueles em desenvolvimento, a integrarem a sociedade nos
CP (OMS, 2018).

O socidlogo australiano Allan Kellehear evidenciou em seus estudos essa ideia de
integrar a comunidade nos cuidados de fim de vida, para além da assisténcia especializada
oferecida nos servicos de saude, introduzindo a ideia de comunidades compassivas
(Kellehear, 2013). As comunidades compassivas correspondem a uma iniciativa de
envolvimento comunitdrio na assisténcia a pessoas com doencas ameacadoras de vida,
baseada na abordagem paliativista, tornando os CP mais acessiveis na comunidade local em
que atua (Kellehear, 2013). Esse modelo de CP praticado pela comunidade é recente no
Brasil, e aos poucos vem se estabelecendo em territério nacional (Mesquita et al., 2023).
Diante da escassez dos servicos de CP em territdrio nacional, fortalecer o engajamento
comunitdrio através das comunidades compassivas pode representar um recurso essencial

para a ampliar a oferta destes servigos.
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OBJETIVOS

A presente pesquisa tem como objetivo geral discutir e suscitar reflexdes a respeito
das relacoes de cuidado estabelecidas na atuacdo de CP em uma comunidade compassiva a
partir da narrativa de seus agentes. Bem como apresenta objetivos especificos que implicam
em compreender como se deu o processo de implementacdo da comunidade compassiva;
investigar o funcionamento desse modelo de assisténcia, além de compreender a vivéncia

dos atores envolvidos no cuidado nessas comunidades.

2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 Modelo biomédico de assisténcia e medicalizagdo da morte

Ao longo da histéria da humanidade, os processos de adoecimento e de morte
geraram grande curiosidade, em que diferentes culturas e sociedades buscaram
compreender e explicar as questdes envoltas na ocorréncia de tais fendmenos. Entende-se
qgue, em uma linha cronoldgica, anteriormente existia uma compreensao magico-religiosa
que baseava as explicagbes sobre o adoecimento e a morte (Barros, 2002). Partindo
posteriormente para uma compreensdo biomédica, que até os dias atuais vem orientando a
perspectiva da sociedade sobre o adoecimento e a morte, e as praticas nas instituicdes de
assisténcia a saude (Barros, 2002).

Os avancos tecnolégicos conquistados, essencialmente na drea da saude coletiva,
proporcionaram novas possibilidades de tratamento e cura de doengas, favorecendo a
longevidade da vida. O modelo biomédico de assisténcia a saude, caracteriza-se pela
centralidade da figura do médico e na biologiza¢do do individuo, ou seja, ado¢do de uma
perspectiva que valoriza a determinacdo dos aspectos bioldgicos em detrimento de outros
aspectos que também compdem a saude do individuo (Bonet, 2004). Este modelo surgiu
através de uma filosofia mecanicista que propunha a premissa de compreensao do universo
a partir da reducao e submissdo de processos mecanicos. Nesta perspectiva, o conceito de
saude consiste na interpretagdo do corpo como maiaquina, que quando algo se torna
disfuncional, é necessdrio promover sua cura a partir da assisténcia médica e foco exclusivo
na doencga (Barros, 2002; Bonet, 2004). Todo esse repertdrio da medicina ocidental que
configura o modelo biomédico de assisténcia, baseia-se na compreensdo de saude como
auséncia de doencas, bem como na visdo temerosa da sociedade contemporanea sobre a

morte.
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A introducdo deste modelo conforme dito por Bonet (2004), impds uma ideologizacdo
hospitalocéntrica e um pensamento cartesiano que compreende o individuo adoecido a
partir de uma determinacdo bioldgica, desconsiderando o panorama holistico que integra as
suas dimensdes psicossociais. Borsatto et al., (2019), articulam esta concepgdo biomédica ao
uso da fisiologia e anatomia para a compreensdao do que é saude e doenca. Os autores
argumentam sobre a ocorréncia da territorializagdo do corpo como apenas bioldgico e nao
biografico, construindo uma perspectiva Unicamente sobre seu campo fisico e que, por
consequéncia, o despersonaliza (Borsatto et al., 2019). Dessa maneira, este modelo
presumiu os sintomas fisicos como uma verdade absoluta, restringindo o interesse do
médico somente com a doenca.

O fenbmeno da medicalizacdo refere-se ao processo pelo qual aspectos
anteriormente considerados normativos sdo redefinidos como questdes exclusivas a
intervencdo médica, resultando em uma crescente dependéncia da sociedade em relagdo a
esse campo do saber (Borsatto et al.,, 2019). Conforme discutido por lllich (1975), esse
processo deslegitima a alteridade do individuo, comercializa a saude e contribui para a
desumanizagao da experiéncia humana. A autoridade médica assume um papel central no
controle do corpo, interferindo nos modos de vida e na subjetividade dos individuos. Essa
interferéncia regula a autonomia pessoal, influenciando a maneira como as pessoas pensam
e se comportam. A medicalizacdo, portanto, ndo apenas patologiza aspectos da existéncia
humana, mas também reconfigura a percepc¢do de normalidade e autonomia, transformando
aspectos naturais da vida em problemas médicos a serem tratados.

Michel Foucault e Ivan lllich, assim como dito por Gaudenzi & Ortega (2012), se
tornam dois grandes referenciais de discussdao sobre a transformagdo da sociedade
medicalizada. lllich (1975) critica o cuidado exercido pela medicina, frente a sua conjectura
biomédica, remetendo a tutela do individuo em como lidar com a sua prdpria condicdo de
vida. Diante de seus questionamentos sobre a biomedicina, lllich desenvolveu uma critica a
partir do conceito de iatrogenia que discute as repercussdoes do avan¢o da medicina na
sociedade. O autor argumenta que tais avangos ocasionaram a expropriacao do individuo, ou
seja, a desapropriacdo da capacidade em se confrontar com sua dor e morte (lllich, 1975).
Isto fundamenta-se na consequente desarticulagdo dos mecanismos sociais a concepc¢ao de
saude, ou seja, a saude se transforma em algo fragmentado, além de causar um crescimento

excessivo da medicalizagao. Nessa perspectiva se torna ausente a simbolizagdo da dor que
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deveria ser feita pelo o individuo tornando em um problema meramente técnico e por
consequéncia naturalizando um processo de morte medicalizado.

Foucault apresenta a presenca de relacdes de poder configuradas na sociedade e
direcionadas ao corpo individual e ao governo das populac¢des. Segundo Gaudenzi & Ortega
(2012) apesar da ndo utilizagdo da palavra “medicalizagdo” em si, Foucault utiliza da
perpetuacao do poder sobre a vida, instituindo discursos que objetivam dizer algo sobre os
corpos, criando verdades a fim de controlar e regular o corpo social, além do direcionamento
ao governo das populagdes. Importante salientar que este “governo” se trata da forma de
direcionar a um agir autdbnomo do individuo para as direcbes determinadas e ndo um
controle direto (Gaudenzi & Ortega, 2012). Apesar destes tedricos divergirem em termos de
conceituacao, estes articulam-se no sentido de retratar o assujeitamento do individuo, ou
seja, a apropriacdo de normas estabelecidas diante da perda de autonomia nas decisdes
relativas a sua salde e aos processos de adoecimento e de morte.

Em contrapartida a essa assisténcia reducionista e hospitalocéntrica caracteristica do
modelo biomédico, os CP propGe uma ruptura deste paradigma, a partir do resgate da
autonomia do sujeito adoecido e a ampliacdo da concepcdo de saude como sendo um
processo multideterminado (Borsatto et al., 2019; Gaudenzi e Ortega, 2012).

2.2 Cuidados Paliativos

As pesquisas atualmente tém refletido o aumento na incidéncia de doengas crbnicas
gue ameacam a continuidade da vida. Entende-se que estes processos de adoecimento,
configuram sintomas e tratamentos que podem resultar em prejuizos na qualidade de vida e
na funcionalidade da pessoa, gerando um sofrimento significativo (D’Alessandro, 2023).
Neste contexto, os CP surgem como um modelo de assisténcia que vem adquirindo destaque
nos debates ao redor do mundo sobre saude publica. Esta abordagem visa oferecer um
cuidado integral e multidisciplinar a pessoas com doencas ameacadoras de vida e seus
familiares, considerando todas as dimensdes que compdem o processo do adoecimento
(D’Alessandro, 2023). Os CP também buscam ainda oferecer um cuidado que se preocupe
com a promoc¢do da dignidade humana e com o respeito ao exercicio da autonomia da
pessoa adoecida, integrando-a nas tomadas de decisdes do tratamento (D’Alessandro, 2023).

O movimento inicial dos CP ocorreu na Inglaterra, a partir das ideias de Cicely
Saunders, uma enfermeira, médica e assistente social que dedicou-se ao alivio do sofrimento

humano a partir do cuidado com pessoas em fim de vida. Os estudos desenvolvidos por
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Saunders precederam a compreensao moderna de CP e tornaram a area reconhecida como
uma especialidade médica (Menezes, 2004). Para individuos em processo de adoecimento, o
fendbmeno da dor geralmente é tratado exclusivamente como um sintoma de ordem
bioldgica, seguindo os principios biomédicos ja apresentados. Cicely Saunders, ampliou essa
perspectiva ao propor o conceito de Dor Total, que reconhece outras dimensdes que
compdem a experiéncia do sofrimento causado pelo processo de adoecimento (Menezes,
2004). Nessa perspectiva, a dor é considerada um estado de sofrimento amplo e complexo,
para além de uma experiéncia exclusivamente fisica, mas composta também por fatores
sociais, espirituais e emocionais (Menezes, 2004). Diante disso, diferentemente do modelo
biomédico, na assisténcia de CP o sofrimento é considerado multidimensional, sendo
essencial a presenca de apoio multidisciplinar para oferecer o cuidado mais abrangente
possivel.

Apds algumas reformulagées, hoje os CP sdo reconhecidos pela OMS como uma
abordagem abrangente de cuidado que valoriza a qualidade de vida, para pessoas de
qualquer faixa etdria, com qualquer doenga que ameace a continuidade de vida, seja qual for
a fase desta doenca, podendo ser oferecidos concomitantemente a um tratamento curativo
ou de forma exclusiva (OMS, 2018). Os principios que orientam a pratica da abordagem
paliativa sdo o foco na qualidade de vida, o controle dos sintomas da doenca, e o cuidado
integral, considerando as necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais do paciente e
de sua familia (OMS, 2020). O foco das intervencdes em CP é sobretudo na qualidade de vida
e ndo apenas na trajetdria da doenca ou no prolongamento da vida. Defende-se ainda a ideia
de que os CP representam um direito humano inserido no direito a salde, haja vista sua
preocupacdo com agdes que garantam um processo de fim de vida e uma morte com
dignidade (Brennan, 2007; OMS, 2020).

Apesar do reconhecimento internacional deste modelo de cuidado e de sua
necessidade, a oferta de CP igualitaria e equitativa entre a populagdo mundial ainda ndo é
uma realidade. Atualmente os CP especializados estdo distribuidos de forma intensamente
desigual tanto em territério nacional quanto internacional, o que torna a acessibilidade a
estes servicos um desafio a ser enfrentado (ANCP, 2022; OMS, 2018). Segundo Sleeman et al.
(2019), até 2060 quase metade das mortes da populacdo mundial irdo ocorrer por doencas
cronicas, sendo que os paises mais afetados serdo aqueles que possuem baixa e média

renda, onde a oferta de CP é incipiente e insuficiente. Tais dados representam um alerta
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sobre a urgéncia de integrar e ampliar os servicos de CP em todos os continentes,
essencialmente os paises de baixa renda, buscando uma oferta equitativa que contemple a
demanda por estes cuidados.

A OMS (2018), reconhecendo a falta de acessibilidade dos CP como um problema
mundial e que a ampliacdo de seus servicos é uma responsabilidade dos sistemas de salde,
publicou um documento, ao qual o Brasil é signatario, incentivando seus paises membros,
principalmente os paises em desenvolvimento, a integrarem os CP na ateng¢ao bdsica. Dados
desta publicacdo afirmam ainda que a maior parte das pessoas, quando podem escolher,
preferem morrer em casa, evidenciando ainda mais a necessidade dos sistemas de saude
integrarem os CP na rede de atencdo bdsica (OMS, 2018). Além disso, diversos estudos
reconhecem a reducdo de custos que a implementacdo dos servicos de CP representa para
os sistemas de saude (OMS, 2018; Luta et al., 2021). Ou seja, os CP quando oferecidos na
atencdo primaria a saude representam o nivel de assisténcia que mais impacta a saude da
populagdo, com menor custo.

Apesar do Brasil se comprometer com os acordos internacionais sobre a integragao
dos CP no sistema publico de saude, essencialmente na atencdo basica, a realidade reflete
que estes servicos ainda sdo incipientes e insuficientes (ANCP, 2022). Além disso, a realidade
na oferta dos CP no Brasil demonstra que estes servicos ainda estdo centrados nos hospitais,
e encontram desafios para sua implementacao no nivel de atencdo basica, em cuidados
domiciliares por exemplo (Ordonho et al., 2021; Oliveira et al., 2021). Recentemente foi
publicada uma politica que representa um marco na luta pela garantia destes servigos em
territério brasileiro (Brasil, 2024). Os CP no Brasil devem ser oferecidos pelo Sistema Unico
de Saude (SUS), a partir da Portaria do Ministério da Saude n2 3.681, de 7 de Maio de 2024,
que institui a Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP). Esta normativa estabelece
ainda que um dos objetivos dos seus objetivos é integrar os CP em toda a Rede de Atencao a
Saude do SUS, dando énfase a atengao basica, salientando a necessidade de fortalecer os CP
neste nivel de atencdo a saude, conforme as orientacdes da OMS.

Sabe-se que os CP devem estar, idealmente, integrados em todos os niveis de atenc¢ao
a saude. Porém, no funcionamento do Sistema Unico de Saude (SUS), é na atencdo basica
que o cuidado é voltado para as necessidades da populacdao, de maneira que as atividades
desenvolvidas impactam efetivamente a salde e seus determinantes sociais (Paim, 2009).

Entende-se por determinantes sociais da saude (DSS) o conjunto de fatores que compdem as
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condicOes de vida de uma populagdo, como fatores socioeconémicos, ambientais e culturais,
gue por sua vez influenciam a saude (Buss & Filho, 2007). Reconhecendo a influéncia dos
determinantes sociais na qualidade de saude da populacdo, é na atencdo basica que tais
fatores sdo contemplados na assisténcia prestada visando a promocdo de saude (Paim,
2009). Defende-se a concepc¢do de que os CP quando inseridos e fortalecidos na atencdo
primaria a saude sdo capazes de promover saude e prevenir agravos, bem como favorecer a
democratizacdo dos CP (OMS, 2018).

Discussdes internacionais refletem sobre o reconhecimento do potencial dos CP para
promover saude. Ao longo das décadas, diversas abordagens para conceituar, delimitar e
oferecer CP foram desenvolvidas, sendo uma destas o Health Promotion Palliative Care
(HPPC). Este conceito de CP promotores de saude surgiu a partir do paradigma
contemporaneo da Nova Salde Publica, originalmente denominado 'New Public Health', que
tem como um de seus principios fundamentais a promocdo da saude, integrando a
participacdo das esferas constitucionais, institucionais, comunitdria, além dos profissionais
de areas do conhecimento para além do ambito da saude (Tulchinsky & Varavikova, 2010). O
HPPC combina os principios dos CP, com estratégias de promocdo da saude, oportunizando
uma melhor equidade no oferecimento desse cuidado, incluindo o pilar comunitario junto
aos cuidados profissionalizados e institucionais (Kellehear e O’Connor, 2008; Rosenberg e
Yates, 2010).

O HPPC assume a responsabilidade de reformular os servicos de CP, proporcionando
uma base social sélida, ndo se limitando a prestar servicos, mas também a conduzir
pesquisas, desenvolver comunidades e politicas, em parceria com aqueles que normalmente
ndo estdo associados aos CP. Esta abordagem requer um foco amplo e participativo, que
incentive os individuos a identificar e direcionar suas proprias necessidades de informagdes
e educacdo, promovendo o aprendizado autodirigido com apoio profissional (Kellehear e
O’Connor, 2008: Rosenberg e Yates, 2010; Kellehear, 1999).

De acordo com o exposto, torna-se evidente como os CP representam um modelo de
assisténcia a saude abrangente e necessario, dada a crescente demanda mundial por tais
servicos. Pesquisas internacionais tém evidenciado e discutido o potencial deste modelo
para além da oferta de servicos especializados nos sistemas de salde, mas ampliando o
escopo de atuacdo e integrando a nocdo de promoc¢ao de saude e iniciativas comunitarias

(Kumar, 2007; Kellehear, 2013). Uma iniciativa comunitdria que corresponde aos
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pressupostos deste modelo do HPPC, sdo chamadas as comunidades compassivas que serao
apresentadas a seguir.
2.3 Comunidades Compassivas

As comunidades compassivas se definem como uma acdo de desenvolvimento
comunitdrio aliado aos principios da abordagem paliativa de cuidado (Kellehear, 2013). Allan
Kellehear (2013), fundador do originalmente denominado como “Compassionates
communities”, integrou os CP a um novo espaco de atuacdo, em que estes sdo associados ao
conceito de promocdo de salde, para além de atividades hospitalocéntricas. Neste sentido, o
auxilio reciproco entre os profissionais da saude e agentes da comunidade, visam promover
o empoderamento destes individuos e ocasionar uma postura ativa nos vinculos de cuidado,
bem como impulsionar a participacdo de instituicdes que estdo fora do escopo de assisténcia
médica. O objetivo desta iniciativa ndo é isentar o trabalho profissional ou substituir o
sistema publico de saude, mas sim atuar como um apoio complementar e necessario de
cuidado a fim da promocdo da dignidade humana (Kellehear, 2013; Tompkins, 2018). O
desenvolvimento deste cuidado comunitdrio busca estabelecer uma corresponsabilidade
sobre os cuidados de fim de vida aliando agGes governamentais e comunitarias para ampliar

0 acesso aos CP, e consequentemente melhorar a qualidade de vida da populagao local.

O Journal of Pain and Symptom Management (2007) publicou uma pesquisa, no qual
o autor Kumar, diante de seus apontamentos criticos aos CP restritos unicamente ao
ambiente hospitalar. O autor apresenta a eficiéncia das a¢cdes comunitdrias concomitante
com os servigos especializados de CP, implementadas no norte de Kerala, estado localizado
na India (Kumar, 2007). Este estudo discute a inviabilidade de apresentar uma proposta Unica
para a oferta dos CP, tendo em vista as complexas e diversas realidades sociais em todo o
mundo. Neste sentido, a prestacdo deste cuidado deve estar em conformidade com a real
necessidade da populacdo. Kumar (2007) também discute a prevaléncia de cuidados
voltados preferencialmente aos casos de alta complexidade dentro da assisténcia
especializada, e ressalta a necessidade de apoio continuo para os casos de adoecimento

cronico, que pode ser fortalecido integrando a comunidade.

Ha um sofrimento social e econdmico que integra essa experiéncia do adoecimento e
de fim de vida que afetam diretamente a qualidade de vida e de morte desses individuos

(Frossard & Almeida, 2022). O envolvimento comunitario nos cuidados de fim de vida pode
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ser eficaz em comunidades em situacdo de vulnerabilidade, em que a assisténcia
especializada pode ser de dificil acesso (Mesquita et al., 2023). Disso decorre uma
necessidade ainda maior de integrar a discussdo sobre a implementag¢do das comunidades
compassivas em territorio brasileiro, principalmente nessas regides onde as condigcbes de
vida sdo precdrias, fato que afeta diretamente a saude da populacdo, a partir da
compreensdo do conceito dos DSS. Haja vista que as comunidades compassivas podem ser
uma estratégia de apoio a assisténcia dos servicos publicos de saude, auxiliando na

ampliacdo da acessibilidade dos CP.

3. METODO

A presente pesquisa se caracteriza como uma pesquisa de natureza basica, buscando
ampliar o conhecimento cientifico sobre as comunidades compassivas, de carater
exploratdrio, pois objetivou possibilitar uma concepcdao mais aprofundada com o tema das
comunidades compassivas (Gil, 2022). A pesquisa se fundamentou na abordagem qualitativa,
tendo em vista que as comunidades compassivas ainda sdo uma questdo pouco
compreendida na comunidade cientifica, principalmente nas bases de dados nacionais, e tal
abordagem foi considerada de grande valia para compreender detalhadamente a perspectiva
dos préprios agentes envolvidos neste cuidado paliativo comunitario.

Esta metodologia, de acordo com Minayo (2016, p. 20), busca compreender as
especificidades e singularidades dos fen6menos se aprofundando no “universo dos
significados” dos participantes. A utilizacdo da pesquisa qualitativa na investigacdo proposta
na pesquisa em questao, se justificou pelo fato de que as comunidades compassivas ainda
sdo uma questdo pouco compreendida na comunidade cientifica, principalmente nas bases
de dados nacionais, e tal abordagem foi considerada de grande valia para compreender
detalhadamente a perspectiva dos proprios agentes envolvidos neste cuidado paliativo
comunitario.

Na pesquisa qualitativa, as informagdes sdo produzidas conjuntamente, em que o
proprio pesquisador é o instrumento da coleta de dados, diferentemente da metodologia
guantitativa, é feita a partir de instrumentos padronizados e predeterminados e o
pesquisador assume uma posicdo de neutralidade (Sampieri et al., 2013). Dessa forma, a

abordagem qualitativa em pesquisa permitiu descrever e compreender a realidade de um
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dado fendbmeno de maneira subjetiva e aprofundada, reconhecendo o carater dinamico e
complexo da realidade (Minayo, 2016).
3.1 Participantes e local de pesquisa

Considerando o contexto de investigacdo proposto, para a realizagcdo da observacdo
participante, o objeto do presente estudo foi uma comunidade compassiva brasileira. No que
se refere a realizagdo das entrevistas, o critérios de inclusdo o grupo de agentes ou
voluntdrios estabelecia que estes deveriam estar participando ativamente da comunidade
compassiva no momento da coleta de dados. Enquanto o critério de inclusdo para o grupo de
cuidadores estabelecia que os cuidadores ja tivessem recebido anteriormente ou estivessem
recebendo assisténcia da comunidade compassiva no momento da coleta de dados. A
pesquisa obteve a participacdo de um grupo diverso atuante na comunidade compassiva
composta por trés coordenadoras, cinco voluntarios, e uma cuidadora principal de um

usuario que foi assistido pela comunidade compassiva, conforme disposto na tabela 1:

Coordenadoras 3
Voluntarios 5
Cuidador 1

Tabela 1. Quantidade de participantes
3.2 Instrumentos de coleta

A coleta de informagdes do presente estudo contou com a realizagdo de entrevistas
semi estruturadas e observacdo participante. A observacao participante nos permitiu uma
aproximag¢ao com o objeto estudado, o que possibilitou a contextualizacdo dos dados
coletados via entrevistas individuais (Minayo, 2016). Retomando a compreensdo de Minayo
(2016) de que a observacdo participante possibilita uma relacdo direta do pesquisador com
os participantes da pesquisa no espaco social destes, a escolha pela observacdo participante
contribui para vincular os dados apresentados em entrevistas individuais com o contexto
observado, podendo assim: “desvendar contradicdes entre as normas, regras e as praticas
vividas cotidianamente pelo grupo ou instituicdo observados” (Minayo, 2016, p. 64). Para
tanto, o principal instrumento utilizado para o registro sistematico das das observagdes

realizadas foi o diario de campo.
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As notas de campo objetivaram o detalhamento aprofundado das interagdes sociais
observadas, assim como possibilitaram a manutencdo da objetividade diante do cenario de
pesquisa (Cardano, 2017). Além disso, os registros em didrio de campo possibilitaram a
construcdo e analise dos dados de forma processual, ou seja, informacdes geradas a partir
das observacdes desenvolvidas no curso da pesquisa. Disso decorre que parte dos resultados
desta pesquisa envolve nossa experiéncia, enquanto pesquisadoras em campo, configurando
uma pesquisa cujos dados partem da intera¢cdo com os atores envolvidos.

Visto que os objetivos tracados para esta pesquisa visavam discutir e suscitar
reflexdes a respeito das relacbes de cuidado estabelecidas na atuacdo de CP em uma
comunidade compassiva a partir da narrativa de seus agentes, a observacdo participante
possibilitou a compreensdao da dindmica complexa entre os processos de cuidado, os
aspectos histdricos e sociais que atravessam um determinado espaco, indo além das
percepcles individuais apresentadas nas entrevistas. A entrevista semi-estruturada, abriu
margem para que os participantes tenham liberdade para trazerem questdes pertinentes na
perspectiva deles mesmos em relagdo a tematica estudada. Assim como apontado por
Minayo (2016), as entrevistas na abordagem qualitativa sdo usadas com o propdsito de
descobrir interpretagdes dos sujeitos a respeito do fen6meno estudado.

3.3 Procedimentos metodoldgicos

A pesquisa foi apresentada ao Comité de Etica e Pesquisa do UniCEUB (CEP UniCEUB),
conforme a resolucdo n°466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude,
respeitando os preceitos éticos e legais estabelecidos para as investiga¢cdes envolvendo seres
humanos. Apds a aprovagdo, os participantes foram contatados previamente para agendar as
visitas a campo e as entrevistas individuais, sendo todo o processo documentado com o uso
de gravadores de audio, conforme descrito no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -
TCLE (Anexo 2), que precedeu a coleta de informagdes e foi iniciada somente apds a
autorizacao dos participantes.

As visitas para realizacdo da observacdo participante foram programadas de forma
mensal, de acordo com o funcionamento da comunidade compassiva, abrangendo um total
de trés ocasioes, e ocorreram nos meses de novembro e dezembro de 2023, bem como
marco de 2024, respectivamente. Também foram realizadas as entrevistas com os

voluntarios do projeto e com os cuidadores, entre dezembro de 2023 até maio de 2024.
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Como técnica interpretativa das informacgdes, o presente estudo utilizou a técnica de
Andlise de Conteudo Tematica, proposta por Bardin (2010). Segundo Minayo, (2016) através
da analise de conteudo, é possivel descobrir o que estd intrinseco nos contedldos manifestos
na coleta de dados, realizando uma analise para além da expressdo literal do que estd sendo
comunicado. Apds a conclusdo do procedimento de coleta de dados, os registros de dudio
das entrevistas foram transcritos e submetidos a andlise utilizando a técnica de andlise de
conteudo tematico. Este método visa identificar os nucleos de sentido presentes no material,
resultando na formacao de categorias.

As etapas dessa técnica, conforme delineadas por Bardin (2010), incluem a
pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento dos resultados obtidos com
interpretacdo. Inicialmente, durante a pré-analise, os documentos foram organizados para
filtrar o conteudo relevante para a analise. Posteriormente, os dados foram submetidos a
fase de codificacdo, na qual as unidades de registro e contexto foram identificadas,
enumeradas e categorizadas. Finalmente, na etapa de tratamento, os resultados foram
interpretados utilizando inferéncia, uma forma controlada de interpretagdo. Ao completar
essas etapas, obteve-se uma compreensdo mais profunda do contelddo das entrevistas e das
questdes abordadas, proporcionando insights valiosos para o estudo em questao.

Os dados coletados tanto através do trabalho de campo quanto nas entrevistas
individuais, foram organizados em categorias tematicas. Conforme estabelecido pela Analise
de Conteudo proposta por Bardin (2010), os dados foram analisados inicialmente através da
leitura flutuante a fim de selecionar os principais elementos que norteardo a andlise.
Posteriormente, este material foi explorado passando pelo processo de codificacdo, em que
identificou-se unidades de registro predominantes nas informacdes obtidas. Por fim, estas
unidades de registro foram agrupadas em um processo de categorizagdo a fim de serem

interpretadas a luz do referencial tedrico.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO
Esta secdo apresentard os resultados provenientes das duas técnicas de coleta de
dados: observacdo participante e entrevistas individuais. Os participantes foram identificados
por pseudénimos, a fim de preservar suas identidades. Vale ressaltar que o nome do projeto
da comunidade compassiva estudada, bem como da regido que atendem, foram

anonimizadas. A tabela 2 apresenta o pseudénimo escolhido e a funcdo de cada participante
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na comunidade compassiva respectivamente. Ao longo da apresentacdo dos resultados e
discussoes, manteve-se a identificacdo dos participantes através do pseudénimo e da funcao

gue este exerce na comunidade compassiva, a fim de facilitar a compreensao do leitor.

Pseud6nimo Funcdo

Ada Coordenadora e médica

Bia Coordenadora, assistente social e lider
religiosa

Cris Coordenadora e assistente social

Eva Advogada Voluntaria

Dom Médico voluntario

Ana Voluntaria local

Lia Médica voluntdria

Leo Voluntario

Liz Cuidadora e voluntaria

Tabela 2. Pseud6nimo e fung¢do dos participantes na comunidade compassiva

A partir da andlise dos dados coletados surgiram 4 categorias, sendo elas:
Conhecendo a pratica de uma comunidade compassiva; Comunidades compassivas:
construindo uma organizagao abrangente de cuidado; Resquicios do modelo biomédico; e
Caminhos a percorrer. A tabela 3 expde as categorias e as unidades de registro que deram

origem a cada categoria:

Categorias Unidades de Registro
Categoria 1: Conhecendo a pratica de uma - Implementacdo da comunidade
comunidade compassiva compassiva

- Operacionalizacdo da comunidade

compassiva
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Categoria 2: Comunidades compassivas: - Demandas amplas de cuidado.
construindo uma organizagdo abrangente - Comunidades compassivas como
de cuidado instrumento complementar e nao

substitutivo do poder publico.

- Importancia do voluntario local.

Categoria 3: Resquicios do modelo - Hierarquia de poderes.
biomédico - Tensionamento entre modelo

biomédico e cuidados paliativos.

Categoria 4: Caminhos a percorrer - Associacdo de cuidados paliativos
com o processo de morte.

- Questdes culturais e estruturais que

atravessam os cuidados de fim de

vida.

Tabela 3. Categorizacao dos dados

4.1 Conhecendo a pratica de uma comunidade compassiva

Nesta categoria, destacam-se alguns elementos importantes para contextualiza¢dao da
comunidade compassiva estudada e do processo de coleta de dados. Considera-se que as
comunidades compassivas sdao uma iniciativa de engajamento comunitdrio e fortalecimento
dos CP bastante recente no Brasil (Mesquita et al., 2023). Por esta razdo, ainda ndo existem
muitas iniciativas até o momento, o que preliminarmente dificultou a tarefa de encontrar um
campo para realizar o estudo. Encontramos a divulgacdo do trabalho da comunidade
compassiva estudada através das midias sociais. A partir desse canal, fizemos comunicagao
com uma das coordenadoras responsdveis, que prontamente manifestou interesse em
participar da pesquisa. Em seguida, realizamos uma breve entrevista com esta participante,
identificada como Ada, que possui formacdo profissional na drea da saude e compde a
coordenacdo da comunidade compassiva. Esta primeira entrevista teve como objetivo
estabelecer um vinculo com a participante e coletar informagdes iniciais sobre o

funcionamento da comunidade compassiva.
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Nesta primeira entrevista com Ada, revelou-se que a pratica da comunidade
compassiva objeto deste estudo se da principalmente através da ocorréncia de reunides
mensais, denominadas como “mutirdes”. Nestes encontros, o grupo de voluntarios se reune
em um local previamente definido, debatem aspectos do cuidado prestado, formam equipes
e realizam visitas domiciliares aos usudrios e familiares assistidos pelo projeto. Durante os
intervalos destes encontros mensais, quando necessario, Ada presta assisténcia pontual por
atuar profissionalmente como professora universitaria nas proximidades da regido atendida
pela comunidade compassiva.

E ai a gente faz as reunides uma vez ao més pra visitar as pessoas que
mantém essa continuidade, né? Geralmente é no primeiro sabado do més.
Mantém esse acompanhamento através tanto de visitas presenciais quanto
algumas atividades online. (...) Entdo, apesar da nossa visita ser presencial,
né? Uma vez no més, a gente acaba dando uma assisténcia continua. Eu,
por estar la na regido (...), com os alunos, eu acabo ficando mais préximo.
Entdo muitas vezes eu vou no paciente que ja é do projeto, durante os
intervalos dos mutirdes para poder manter a assisténcia. - Ada,
coordenadora.

Posteriormente a esta entrevista com Ada, demos inicio as visitas de campo, que
foram realizadas durante os mutirdes. Durante todas as visitas a campo, participamos do
momento de debate acerca dos aspectos do cuidado as pessoas assistidas, e em uma delas

acompanhamos as equipes durante os atendimentos domiciliares.

Na primeira ida a campo, fomos bem recebidas pelo grupo de voluntdrios que
compdem a comunidade compassiva. Na ocasido, ao iniciarem o encontro naquele dia,
fomos identificadas por Ada, que cedeu a oportunidade de nos apresentarmos ao grupo e
explicarmos sobre nossa atuacdo naquele espacgo. Os trechos abaixo foram extraidos dos

registros dos didrios de campo, descrevendo as primeiras impressdes desta visita a campo.

Ao chegarmos ao local, 15 minutos antes do inicio do horario previsto para
o inicio das atividades, minha parceira de pesquisa e eu fomos recebidas
por duas pessoas filiadas ao projeto, que estavam organizando o local onde
ocorreria 0 encontro, estas por sua vez nos cumprimentaram com abragos e
pude sentir a receptividade delas, o que me fez sentir acolhida e bem-vinda
no local. (...) Senti-me confortavel durante esses primeiros contatos. - Didrio
de campo, visita 1. Pesquisadora 1.

Ao chegarmos ao local, adentramos um patio e identificamos duas pessoas
que trajavam a camiseta do projeto organizando a disposi¢cdo das cadeiras.
Nos nos aproximamos e nos apresentamos. Eles foram muito gentis e
receptivos, e também fizeram suas apresentacdes. Em seguida, mantivemos
uma breve conversa acerca do envolvimento deles com o projeto. (...) Pouco
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tempo depois, Ada chegou. Ela veio até nds e manifestou satisfacdo em ter
dado certo de estarmos ali para realizar a pesquisa. (...) Por fim, fomos
convidadas a nos unirmos ao grupo para um momento final de producdo de
fotos. - Didrio de campo, visita 1. Pesquisadora 2.

Quanto aos locais onde ocorreram os mutirdes, durante os meses em que estivemos
presentes para a realizacdo da pesquisa, os encontros foram realizados em trés localidades
distintas, todas situadas na regido em que atua a comunidade compassiva. Dessas
localidades, duas eram instituicdes vinculadas a religido catdlica e a terceira era o espaco de
uma escola publica. Posteriormente a realizacdo das trés visitas de campo, convidamos
alguns voluntarios para participarem das entrevistas semiestruturadas individuais, em que
grande parte aceitou prontamente em participar. Com excecdo de uma voluntdria que
inicialmente se disp6s a participar da pesquisa, porém ndo respondeu aos contatos
subsequentes. A comunicacdo com o grupo de cuidadores dos usuarios assistidos pela
comunidade compassiva ocorreu com a mediagdo das coordenadoras do projeto, em que
houve dificuldade para encontrarmos cuidadores que aceitassem participar. As
coordenadoras enviaram alguns contatos para compor o grupo de cuidadores, mas de todas
as comunicacles realizadas, obtivemos apenas uma resposta de aceite para participar. Vale
ressaltar que a cuidadora entrevistada, identificada como Liz, recebeu assisténcia da
comunidade compassiva anteriormente, e atualmente atua como voluntaria do projeto. Ndo
obtivemos resposta nas outras tentativas de contato com o grupo de cuidadores dos usuarios
assistidos pela comunidade compassiva, para participarem deste estudo.

Nos meses subsequentes as visitas de campo, realizamos as entrevistas junto as
outras duas coordenadoras da comunidade compassiva, identificadas como Cris e Bia, que
possuem formacdo na area da assisténcia social. Os dados coletados nestas entrevistas com
o grupo de coordenadoras nos permitiu compreender como ocorreu a implementac¢ao da
comunidade compassiva, contemplando o objetivo especifico de compreender como se deu
o processo de implementacao. Com base nas informagdes obtidas nas entrevistas, o projeto
da comunidade compassiva estudada se deu essencialmente a partir do vinculo de Ada com
o idealizador da primeira comunidade compassiva brasileira, identificado nas falas a seguir
como A. Esta por sua vez convidou as demais coordenadoras, Cris e Bia, para participarem da
gestdo do projeto, a partir dos vinculos profissionais ja estabelecidos anteriormente. Nos

trechos extraidos das entrevistas com o grupo de coordenadoras, as participantes
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descreveram os primeiros passos para a construcao do projeto, incluindo uma visita técnica

realizada a primeira comunidade compassiva brasileira, no Rio de Janeiro:

Bom, por eu estar envolvida no mundo do cuidado paliativo, entdo estou
muito préxima do A., que foi através dele que eu conheci né, o professor A,,
que é ja amigo de longa trajetdria. E ele é quem iniciou no Brasil né esse
projeto, entdo foi diretamente com ele que eu tive esse contato. (...) Eu ja
tinha interesse, cada vez sabendo mais sobre o projeto. A gente fez uma
visita técnica la no Rio, la no projeto da Rocinha e Vidigal. (...) E ai, a partir
dessa visita a gente j& estava, logico, estruturado previamente o projeto. -
Ada, coordenadora.

Uma professora la da universidade (Ada), também amiga do professor A,
conheceu o projeto no Rio e nos convidou para conhecer o projeto em
2022. Em agosto de 2022, nés fomos para o Rio de Janeiro, fizemos uma
imersao, conhecendo o pessoal do projeto, o professor A. e o grupo que faz
parte da Cidade Compassiva, no Rio de Janeiro. Tivemos a oportunidade de
conhecer e entrar na Rocinha, conhecer como que é todo o sistema de vida
da Rocinha, foi uma visita muito interessante que nos provocou realmente a
necessidade de instalar, organizar e criar o projeto da comunidade
compassiva. - Cris, coordenadora.

Ela (Ada) compartilhou entdo com a gente sobre essa questdo dos cuidados
paliativos e falou do projeto do professor A., 1d no Rio e tudo. Nods
comecamos a sonhar uma visita para conhecer o projeto. (...) Entdo,
passamos trés dias intensos la no Rio, visitando no Morro com o pessoal 13,
e retornamos e fizemos o langamento da comunidade compassiva aqui. -
Bia, coordenadora.

A comunidade compassiva citada pelas participantes foi a primeira do Brasil e
funciona nas favelas do Rio de Janeiro. Mesquita et al. (2023) descrevem como se deu o
processo de implementacdo desta comunidade compassiva no Rio de Janeiro, que ocorreu
entre os anos de 2019 e 2021. A primeira iniciativa de implementacdao de uma comunidade
compassiva em nosso pais se deu ha 5 anos, demonstrando o qudo recente é o surgimento
desta abordagem comunitdria de cuidado em territdrio brasileiro (Mesquita et al., 2023). A
comunidade compassiva estudada, por conseguinte, também possui um desenvolvimento
incipiente. De acordo com os dados coletados durante as entrevistas com o grupo de
coordenadoras, esta emergiu em meados de 2022, vinculada a uma organiza¢do sem fins
lucrativos e a uma universidade local, como um projeto de extensdo. Vale ressaltar que os
dados coletados, entre novembro de 2023 a margo de 2024, compreendem o periodo em
gue esta comunidade compassiva tinha cerca de um ano de atuacdo junto a comunidade.

Outro passo importante descrito para implementagdo da comunidade compassiva

estudada, foi o recrutamento e a capacitacdo das pessoas que manifestaram interesse em
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participar do projeto como voluntdrias. Seguindo um processo similar ao descrito por
Mesquita et al. (2023), a etapa de treinamento junto as liderangas comunitarias e voluntarios
é essencial para sua capacitacao tedrica e pratica. Esta capacitacdo é descrita no relato de
Bia, em que a participante menciona que o processo visou proporcionar uma formacgao sobre
a tematica dos CP, apresentando conceitos e principios importantes. A participante também
destaca a importancia de estabelecer uma formagado continuada:

Nés fizemos um planejamento com encontros semanais antes de comecar a
pratica mesmo, nds fizemos varios encontros, cada com tema diferente.
Falando sobre os principios do cuidado de paliativos, o conceito, de onde
que vem, porque os cuidados de paliativos, eles tém, ndo é novidade...
Aqui no Brasil é que nds temos uma assisténcia muito ruim, mas a partir do
conceito da Organizacdo Mundial de Saude, foram feitos, foram levantados
os temas. Primeiro, a gente trabalhou conceitos e principios, trabalhou
técnica de abordagem das pessoas, montamos as equipes de trabalho e ai
comecamos a fazer as visitas uma vez por més sé a visita, mas a equipe
responsdvel acompanha e se tiver necessidade, o pessoal se desloca e vai
fazer o atendimento. Entdo, teve toda uma formacgdo por seis meses, nés
tivemos formacdo. A Ada deu formacdo, eu ministrei formacdo, teve uma
fisioterapeuta, teve nutricionista, toda a equipe multiprofissional, cada um
assumiu a responsabilidade. A capacitacio e ela é uma capacitagao
continuada, ela nunca interrompe. Todo encontro, a gente tem momento de
formacao. - Bia, coordenadora.

Durante as visitas de campo, as discussdes sobre o desenvolvimento dos CP e das
comunidades compassivas tanto a nivel nacional quanto internacional, evidenciam essa
formacdo continuada citada no relato de Bia. Estas discussdes observadas foram conduzidas
essencialmente por Ada, no que tange a apresentacdo tedrica sobre CP e as comunidades
compassivas. Assim como pode-se observar a predominancia de discussdes acerca das
possibilidades de aprimoramento da atuacdo da comunidade compassiva.

A partir do conhecimento acerca do funcionamento da comunidade compassiva no
Rio de Janeiro, a comunidade compassiva estudada foi projetada e implementada pelo grupo
de coordenadoras. Constatou-se a partir da observacao participante que essa conexao com a
primeira comunidade compassiva brasileira ndo apenas motivou a implementacdo deste
projeto, como também estabeleceu um processo continuo de constru¢ao compartilhada. Na
qual, visa estabelecer uma troca de experiéncias, além de desenvolver e aprimorar a pratica
deste novo modelo de cuidado.

Essa relagdo entre comunidades compassivas permaneceu ativa até o presente

momento da coleta de dados e é apontada na literatura como um elemento que contribui no
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desenvolvimento destas iniciativas (Librada-Flores et al., 2018). Librada-Flores et al. (2018),
ao apresentarem um método de desenvolvimento de comunidades compassivas,
argumentam que a articulacdo entre as comunidades compassivas, constroi uma rede
compassiva que auxilia a fortalecer e ampliar esse novo modelo de CP. No caso da
comunidade compassiva objeto deste estudo, observou-se a presenca dessa articulagdo com
outras comunidades compassivas, visando a producdo de uma rede de fortalecimento do
cuidado.

Este processo de fortalecimento na rede de cuidado deve integrar também os
servicos disponiveis do SUS (Kellehear, 2013; Mesquita et al., 2023). Haja vista que as
comunidades compassivas ndao podem ser compreendidas como ferramentas substitutivas
dos servicos publicos de saude, mas sim como ferramentas complementares da assisténcia
publica, como sera discutido posteriormente. A comunidade compassiva estudada visa
oferecer assisténcia a uma regido vulnerabilizada da cidade em que atua, onde existem
fragilidades nos servicos de saude disponiveis para a populacdo local. Cris, que reside na
regido, apresenta em seu relato uma descri¢cdo do histdrico de precariedade deste local. Ja
Bia afirma em seu relato que a regido experiencia situa¢des de vulnerabilidade social além de
uma fragilidade ndo sé nos servigos de saude, como também em agdes voltadas as areas de

educacdo e transporte.

Eu, apds o meu divércio, eu mudei para a regido (...) e jd tem 12 anos que 13
eu moro e é uma regido extremamente vulnerada. E uma regido que ela
nasceu de posses, as pessoas foram ocupando uma grande fazenda que
tinha na regido e as pessoas mudaram para la sem as minimas condi¢es de
trabalho, condi¢des de vida, de tudo. Tudo era muito precdrio e essa
precariedade, ela ainda estd muito presente na regido. - Cris, coordenadora.

A gente visitou cinco pacientes no (...), que é uma das regiées de maior
vulnerabilidade aqui da regido (...), uma das nao, é a maior, mas é uma das,
é bastante extensa. E |a realmente ndo tem nada, ndo tem atendimento a
saude dentro do bairro, ndo tem transporte, ndo tem escola, ndo tem nada,
simplesmente, né. - Bia, coordenadora.

Ao pensarmos sobre a situacdo de vulnerabilidade que assola a regido em que a
comunidade compassiva atua, torna-se evidente como esta iniciativa representa um
importante recurso para apoiar a assisténcia da populacdo local. Pfaff et al. (2021) ao
investigarem sobre a assisténcia de comunidades compassivas em regides de vulnerabilidade
social na Inglaterra e no Canadd, apontam que estas iniciativas comunitarias de cuidado

atuam como uma potente rede de apoio para as pessoas que vivenciam a falta de acesso aos
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minimos sociais necessarios, como renda e moradias adequadas. Neste interim, a
comunidade compassiva estudada diante deste contexto de vulnerabilidades, busca
promover uma atencdo integral as pessoas assistidas, que muitas vezes ndo estdo sendo
alcancadas pelas a¢6es do poder publico. Dessa forma, nesse contexto complexo da escassez
de acdes governamentais, a comunidade compassiva atua ampliando o alcance dos CP.
Conforme o evidenciado tanto no relato de Cris, quanto no relato de Liz, ao falar sobre a
assisténcia prestada pela comunidade compassiva ao familiar que ela cuidava, identificado
como S.

E as pessoas, elas ndo tém o acesso aos cuidados da saude necessario. A
comunidade compassiva, vem com essa proposta de desenvolver um
trabalho para melhorar a qualidade de vida dessas pessoas que ja estao
em condi¢des vulneradas. (...) Na regido (...), nds temos cobertura de quase
100% de estratégia de saude da familia, mas mesmo assim a equipe ndo
consegue acompanhar essas pessoas que tem essa necessidade de cuidados
paliativos, provavelmente sdao pacientes que exigem cuidado muito maior e
nem sempre a equipe consegue fazer esse cuidado de uma forma
qualificada. - Cris, coordenadora. (destaque das autoras)

O diferencial que vocé percebe é que a Comunidade Compassiva trouxe
para o cuidado do S. que se ele ndo estivesse sendo assistido pelo projeto,
de repente, ele nao teria. - Liz, cuidadora e voluntdria. (destaque das
autoras)

As comunidades compassivas sao possiveis através da dedicacdo da comunidade e de
profissionais da saude ao trabalho voluntario (Mesquita et al., 2023). Quanto aos voluntarios
da comunidade compassiva, as coordenadoras relatam que o projeto é composto por uma
grande parte de voluntdrios profissionais da saude e demais areas do conhecimento, bem
como voluntarios locais, que residem na regido atendida pelo projeto e acompanham as
atividades desenvolvidas. O grupo de voluntidrios observado ¢é composto
predominantemente por mulheres e profissionais da area da salude e assisténcia social, e
ainda ha pouca participacdo de voluntarios locais. Os voluntdrios locais sdo essenciais para
identificar a elegibilidade das pessoas que residem na regido geografica em que a
comunidade compassiva atuara (Mesquita et al., 2023). Além disso, existem ainda os
apoiadores, um grupo que compde a comunidade compassiva e que possuem o papel de
contribuir através do fornecimento de recursos necessarios para o exercicio deste cuidado
paliativo comunitario.

Sobre a selecdo de pessoas que serdo atendidas pela comunidade compassiva

estudada, foi possivel constatar que estas passam a ser assistidas pela comunidade
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compassiva através da indicacdo. Essa indicacdo pode chegar tanto através do grupo de
voluntdrios, quanto através do grupo de coordenadoras. O grupo da prioridade ao
atendimento de pessoas elegiveis aos CP exclusivos, ou seja, em processo de fim de vida.

A partir do exposto acerca da operacionalizacgdo da comunidade compassiva,
explorando detalhes acerca dos atores envolvidos, o territorio e a selecdo de pessoas
assistidas pelo projeto, assim como a forma de organizagdo nas reunides mensais, verifica-se
gue o objetivo especifico de investigar o funcionamento desse modelo de assisténcia
também estd contemplado nesta categoria.

4.2 Comunidades compassivas: construindo uma organiza¢ao abrangente de cuidado

Um dos temas predominantes apresentados nas entrevistas foi a compreensao
ampliada de cuidado que os membros da comunidade compassiva buscam exercer. Essa
categoria temadtica abrange as experiéncias de atuacdo na comunidade compassiva dos
participantes, em que torna-se evidente que a demanda de cuidado das pessoas assistidas
extrapola a dimensao direta de alivio do sofrimento e controle de sintomas. Sabe-se que as
comunidades compassivas, conforme descritas por Kellehear (2013), baseiam-se na
promocdo de bem-estar multidimensional por meio de iniciativas que mobilizem a
comunidade local. Modelo este que propde, entre outras coisas, uma mudang¢a na
organizacdo social do cuidado, integrando e responsabilizando a comunidade pelo seu
exercicio. Em seu texto classico “Health- Promoting Palliative Care: developing a social
model for practice”, Kellehear (1999) ja apresentava questionamentos sobre a organizacdo
dos CP focadas no modelo hospitalocéntrico. Desde o surgimento dos CP modernos através
de Cicely Saunders (1987), entende-se que para o alivio do sofrimento de pessoas com
doencas ameacadoras da vida, o foco no controle dos sintomas é insuficiente.

Ao reconhecer essa insuficiéncia, a precursora dos CP modernos propGe o conceito
de “Dor Total” (Saunders, 1993), defendendo que os CP exigem uma compreensdo de
cuidado integral, para além da dimensao fisica, que permite abranger diferentes formas de
sofrimento. Dessa forma, entende-se que o processo de adoecimento é uma experiéncia
singular e ao mesmo tempo multidimensional, que afeta todos os aspectos da vida do sujeito
(Saunders, 1987; 1993). No entanto, na perspectiva de Kellehear (1999), essa conceituacado
de ‘Dor Total’ enraizou-se em contextos clinicos, com énfase nos aspectos médicos e
terapéuticos do cuidado. Por conseguinte, as discussdes concentram-se na prestacao de

servigos de CP especializados, na avaliagao da eficacia de intervengdes para controle da dor e
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alivio de sintomas e nos diferentes papéis prestados pelos profissionais da saude, sem
considerar a atuacdo comunitaria neste contexto (Kellehear, 1999; Sallnow & Paul, 2018;
Sallnow et al., 2022).

Kellehear (1999) questiona essa perspectiva clinica de cuidado, visto que este foco
clinico frequentemente ndo abrange as dimensdes sociais e politicas que sdo estruturais do
cuidado. Considerando isto, as comunidades compassivas, desenvolvidas com base no
modelo de HPPC, propde uma abordagem comunitdria de cuidado que considere questdes
como uma rede de apoio social, o desenvolvimento de politicas de cuidados, as implicagcdes
econOmicas do processo de adoecimento e o valor atribuido aos papeis dos cuidadores, tao
importantes quanto o alivio e controle de sintomas. Assim, reconhecendo o cuidado em uma
concepcdao multifacetada que atravessa os ambitos social e politico, as comunidades
compassivas destacam a necessidade de estratégias abrangentes de integracdo tanto dos
aspectos médicos quanto dos aspectos sociopoliticos do cuidar. Como pode ser observado
pelos relatos de Bia e de Eva, uma advogada que atua como voluntdria na comunidade
compassiva estudada:

A comunidade compassiva oferece tanto o apoio psicossocial, espiritual e o
apoio com os profissionais médicos, com os profissionais fisioterapeutas da
area de saude, né? Todas as dimensdes, todas as areas possiveis e também
até a assessoria juridica muitas vezes, né? A gente tem algumas pessoas
dessa area que as vezes ddo alguma orientacdo, né? Entdo é muito
relevante porque tem toda essa dimensdao que o ser humano precisa,
envolvido de alguma forma e que a gente procura dar esse atendimento
para que a pessoa possa ter essa tranquilidade no seu final de vida, né? -
Bia, coordenadora.

Entdo, as vezes a doenga da pessoa também é uma solugdo juridica, uma
solucdo civil a tratar daquele sofrimento. - Eva, advogada voluntdria.

Visto que o termo ‘comunidades compassivas’ é utilizado como um modelo de
cuidados a ser cultivado em diferentes sistemas de saude preconizado na agdo comunitaria e
na intervencao em saude publica (ver OMS, 2018), os relatos destacados acima possibilitam
compreender que o sofrimento relativo ao processo de adoecimento é um fenémeno que
alcanca as dimensdo social, politica e juridica. Exigindo assim, que o cuidado prestado a
pessoas neste contexto também integre estas dimensdes que sao estruturais.

Um dos pilares dos HPPC é a integracao de cuidados multidisciplinares que abranjam
a complexidade do sofrimento envolvido nas experiéncias de adoecimento e fim de vida,

fornecendo recursos essenciais para o cuidado como o apoio social a pessoa em processo de
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adoecimento e sua familia (Kellehear et al., 2022). Segundo Kellehear (1999), HPPC tem
como obrigacdo reorientar o foco do cuidado: do cuidado especializado para o comunitério.
Isso significa dizer que tanto capacitar aqueles que vivem com doencas ameacgadoras de vida
e se ajustarem a uma nova realidade, como promover mudangas de natureza politica na
construgdo de comunidades cuidadoras, tornam-se demandas centrais de CP. Papel que, nas
equipes de CP especializados, frequentemente é desenvolvido pelos profissionais da
assisténcia social.

O assistente social no contexto de assisténcia paliativa seria entdo identificar e
adequar os cuidados prestados a realidade vivida pelo paciente e sua familia, além de e a
viabilizar o acesso as politicas sociais quando necessdrio (Frossard et al., 2020). No entanto,
os papeis profissionais no modelo HPPC ndo possuem fronteiras claras, visto que a filosofia
de cuidados proposta por este modelo é de cultivo a co-responsabilidade do cuidado: “Se a
saude é de responsabilidade de todos, entdo também é responsabilidade daqueles que
vivem com uma doenca que ameaca a vida, assim como daqueles que cuidam deles”
(Kellehear, 1999, p. 76). Assim, diferentemente do modelo tradicional de CP, onde o cuidado
é fragmentado por especialidades profissionais, nas comunidades compassivas, o cuidado é
atribuicdo compartilhada e construida no curso da a¢do, ou seja, dificilmente pode ser
orientado por um protocolo generalizado de CP.

Como apresentado por Bia e Eva, uma das atribuicdes na assisténcia prestada pelo
projeto seria dar orienta¢des aos usuarios e familiares assistidos. Facilitando assim, o acesso
a0s recursos necessarios para a materializacdo de seus direitos sociais e civis. Assim, fica
evidente nos trechos a seguir a como essas orientacdes acerca de questdes juridicas e o
acesso a politicas publicas qualificam o cuidado prestado pela comunidade compassiva:

Entdo assim, as vezes é essa coisa, é simplesmente falar “olha sé, pega esse
e esse documento e a senhora vai na Defensoria Publica, o endereco ta
aqui” (...) Tem casos que a pessoa morre, que ndo sabem nem por onde
comegar, porque ninguém morreu na familia, entdo a gente também tem
nesse roteiro que nds fizemos, ja damos essas instru¢des, né? - Eva,
advogada voluntaria.

E por isso que o (...) ou a comunidade compassiva, ela tem que ter a parte
do envolvimento da comunidade em si, seja a familia dos pacientes, seja a
comunidade na qual a familia estd inserida, seja os vizinhos, as pessoas com
guem se relaciona mais proximamente. Também é uma orienta¢do
necessaria, no caso, nas questdes de beneficios que a pessoa as vezes tém
direito, a comunidade pode ajudar, orientar e assistir, no caso, se é auxilio
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de doenca, o aspecto social, o assistente social pode dar esse suporte - Bia,
coordenadora.

Vé-se a partir dos relatos acima, que hd uma compreensao complexa da experiéncia
do adoecimento e do fim de vida. Isso se reflete na comunidade compassiva em questao por
ser composta por voluntdrios de diferentes campos do saber, o que a torna um importante
instrumento para o fortalecimento dos HPPC. Neste sentido, ressalta-se que esse novo
modelo de cuidado é potencialmente mais abrangente na assisténcia prestada aos usudrios e
familiares assistidos pela comunidade compassiva. Como apresentado por Liz, sobre o papel

da comunicacdo como uma estratégia de cuidado:

Mas eles ddo toda essa orienta¢do de cuidado, (...) entdo tem todo esse
suporte, toda essa explicacdo, todo esse cuidado com a gente para orientar
0 que a gente pode fazer, o que a gente precisa fazer, como que vai
acontecer. Entdo, tem essas orientagbes. Tém esse suporte também da
assistente social, de se preocupar com a parte burocratica, de funeraria, de
coisa, se tem, se ndo tem. Entdo, isso tudo ja auxilia bastante. Auxilia na...
no meu caso, ndo, mas auxilia em conseguir remédio, em ter conforto, de
ter uma posicdo, (...) de orientar como cuidar, de como posicionar, de como
conversar, tudo isso a gente vai percebendo. - Liz, cuidadora e voluntaria.

Neste sentido, é possivel reconhecer o cardter social da saude, assim como a
importancia da educacdo e da informacdo para o alcance dos objetivos de saude como
preconizado pela Carta de Ottawa em 1986 (OMS, 1986; Kellehear, 1999; Sallnow et al.,
2022). Para além de apoiar os servicos publicos de saude, as comunidades compassivas
objetivam informar e educar a comunidade acerca dos CP e se contrapde a mera inclusao
parcial de elementos de promoc¢do da saude, proporcionando uma base social mais sélida.
De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (OMS, 2018), a oferta equitativa de CP é
uma responsabilidade ética dos governos. A The Lancet Commission on Palliative Care and
Pain Relief (2018) reforca que a comunidade global deve contribuir para a reducdo das
disparidades no alivio da dor e do sofrimento no fim da vida. Apesar disso, o apoio
governamental as iniciativas de CP permanece significativamente insuficiente (Knaul et al.,
2018). Apenas 55 paises possuem uma estratégia nacional de CP, o que evidencia a falta de
suporte estatal para componentes essenciais da Cobertura Universal de Salde, considerada
pela OMS um servico essencial (Clelland et al., 2020; OMS, 2018; Cooper, 2024).

Além de reconhecer que a educacdo e a informacdo sdo recursos essenciais do

cuidado em saude, a Carta de Ottawa (OMS, 1986) também preconiza que para promover
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salde, é necessario que as pessoas se sintam apoiadas em suas a¢des em saude. Para isso, a
OMS (1986) delineou cinco estratégias para alcancar os objetivos de promocdo da saude: a
construcdo de politicas publicas que apoiem a saude; a criacdo de ambientes de apoio; o
fortalecimento da ac¢do comunitdria; o desenvolvimento de habilidades pessoais e a
reorientacdo dos servicos de saude para os servicos primadrios. Reforca-se com estas
estratégias a dimensdo participativa do cuidado, ou seja, saude ndo é algo exclusivo dos
profissionais de saude (Kellehear 1999; Sallnow & Paul, 2018). Na comunidade compassiva
visitada, a acdo comunitdria e participativa é representada pela a¢do dos voluntarios que
compdem a rede de cuidado comunitario. Refletindo sobre suas atribuigdes no trabalho
voluntdrio que prestam a comunidade compassiva, os participantes Leo e Ana afirmam:

Minha forma¢do sempre foi na area de exatas, financeira, programacao,
computador e administrativa [...] Eu t0 |4 pra fazer um voluntariado no que
for preciso, de motorista, de administracdo, de computador, no que precisar.
- Leo, voluntario.

Eu acho que a presenga, né? Tanto de um agente comunitario, de uma
pessoa de como a gente, é, é (pausa). De uma pessoa comum, né? Pode
ajudar muito, do que somente os profissionais. Entdo, cada um tem seu
papel na sociedade, pode ajudar de alguma forma. - Ana, voluntaria local
(destaque dos autores).

Os trechos acima refletem a dimensao participativa e emancipatdria desta proposta
de cuidados na promocdo de uma assisténcia complementar e integral, assim como
denotam a aproximacgao entre as ideias de promoc¢ao da saude preconizadas pela Carta de
Ottawa (OMS, 1986) e o modelo de CP preconizado pelo HPPC (Kellehear, 1999). Até
recentemente, as ideias de promocdo da saude e os CP pareciam existir em universos
distintos: a primeira pensada em politicas de manutengao da saude comunitdria e prevenc¢ao
de doencas, e o segundo, concebido enquanto uma resposta ao adoecimento grave aparece
enquanto uma forma de gestdao do adoecimento e da morte (Kellehear, 1999; Montenegro,
2022). Separacdo esta que, as comunidades compassivas visam superar. Percebe-se pela
participacao ativa de profissionais diversos e de grupos de voluntarios, que a perspectiva de
cuidado operacionalizada pela comunidade compassiva é a de trabalho conjunto e
integrado. Busca-se fundamentalmente, contemplar as diversas demandas de assisténcia
envoltas nos processos de adoecimento e de fim de vida através do engajamento com e para

aqueles que ndo sdo associados aos CP - a comunidade (Sallnow et al., 2022).
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O trabalho voluntdrio e colaborativo entre diferentes campos do conhecimento e
comunidade local é possivel através da transformacdo da cultura de cuidado: do cuidado
técnico, para o cuidado humano. Assim, cuidar se torna uma acao passivel de ser realizada
por qualquer pessoa a partir da capacitagao destes agentes compassivos para fornecer ajuda
pratica e auxiliar na atuacdo da comunidade compassiva. Essa abordagem estd alinhada com
Silva et al. (2024), que destacam o papel do voluntariado na formacgdo de redes de cuidado e
na reducdo das desigualdades no acesso aos CP. Segundo a OMS (2018), a disparidade global
no acesso aos CP é uma crise de saude publica, com milhGes de pessoas sofrendo sem alivio
adequado da dor. Sallnow et al. (2016) argumentam que aplicar principios de promocdo da
saude aos cuidados de fim de vida oferece uma resposta sustentdvel para a saude publica, e
a participacdo comunitaria é crucial para ampliar o acesso aos CP através das comunidades
compassivas (Librada-Flores et al., 2018; Abdul Azeez & Anbuselvi, 2021).

Considerando que a proposta de cuidados promovida pelo modelo HPPC, considera a
morte como um fendmeno socialmente determinado, as comunidades compassivas se
tornam também uma estratégia de redugdo dos efeitos nocivos dos DSS, ou seja, os DSS
indicam que o estado de salude é determinado fundamentalmente pelas condi¢des em que
nascemos, crescemos e envelhecemos (Mesquita et al., 2023). Entre as disparidades que
influenciam a saude da populacdo, estdo os aspectos socioeconémicos e demograficos, que
atravessam de maneira intrinseca o processo de saude-doenca das pessoas e coletividades.

Em populacdes vulnerdveis, como a populacdo alvo da comunidade compassiva
objeto deste estudo, o sofrimento relacionado ao processo de adoecimento é compreendido
como de natureza social, e ndo como produto do adoecimento. Nesse contexto, a fragilidade
na garantia de direitos bdsicos e essenciais para uma vida digna torna a experiéncia do
adoecimento ainda mais desafiadora (Stajduhar et al., 2019). E neste cendrio de violacdo de
direitos, somado aos desafios no acesso aos servicos especializados de CP, que se evidencia a
necessidade de discutir a integracdo dos DSS em todas as esferas de cuidado em CP. Como
podemos observar na observacao registrada em didrio de campo:

Era uma casa simples, com infraestrutura precaria. Ao adentrarmos a sala
nos deparamos com senhor J. acamado envolto em alguns lencgois. A familia
nos apresentou ao Senhor J., e ao espago em que ele estava. Relataram que
tiveram que improvisar um espac¢o na sala para acomodar o senhor J,, ja
gque era o coOmodo mais arejado da casa e que ele se queixava
constantemente do calor da cidade. (...) A familia relatou que levar senhor J.
as consultas tornou-se um grande desafio, pois locomové-lo demandava
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muitos recursos. Relatam que nessas ocasides costumam se mobilizar para
gue um parente que possui automaovel préprio possa auxiliar no transporte.
(...) Ao serem questionados pela médica sobre como poderiam ajudar a
familia e senhor J., a neta relata dificuldades financeiras para custear
recursos que proporcionem mais conforto, como um colchdo que previne o
surgimento de escaras. - Didrio de campo, visita 3. Pesquisadora 2

O trecho acima explicita como as condi¢Bes externas aos cuidados diretos de saude
desempenham um papel importante na experiéncia de adoecimento, e consequentemente,
de cuidado (Hansford, 2022). Habita¢cdes inadequadas e indignas, bem como status
socioecon6mico ndo apenas limitam o acesso efetivo aos servicos de saude, mas também os
aspectos psicossociais do processo de adoecimento. No ultimo relatério do The Lancet
Commission on Palliative Care and Pain Relief publicado pela The Lancet em 2017 revelou
que mais de 80% das pessoas que precisam de CP vivem em paises de baixa e média renda
(LMICs), com acesso limitado aos CP basicos e medicacdes essenciais. Como expresso por
Knaul et al., (2018, p.1391): “pessoas pobres em todas as partes do mundo vivem e morrem
com pouco ou nenhum cuidado paliativo ou alivio da dor. Ao encarar esse abismo de acesso,
vé-se a profundidade do sofrimento extremo na face cruel da pobreza e da desigualdade”. O
Brasil reflete essa mesma realidade. Segundo o ultimo mapeamento dos servigcos de CP no
Brasil (ANCP, 2020), observou-se a concentracdo de servicos na regiao centro-sul do pais,
com a maioria deles localizados em Sdo Paulo. Pode-se observar a partir disso que o cenario
brasileiro reproduz aquilo que estudos internacionais ja indicavam a nivel global (Clark et al.,
2017; Knaul et al., 2018). Dessa forma, cabe ressaltar conforme ja ressaltado por Monroe et.
al (2011) que, para a demanda de justica social ser atendida, o modelo de CP
predominantemente individualista requer uma transformacdo no cuidado de forma a incluir

nestes, uma respostas as desigualdades estruturais em saude.

Tais condigdes devem ser reconhecidas como elementos essenciais nas abordagens
de saude publica direcionadas aos CP, dessa forma o engajamento da comunidade com os
servicos publicos e de CP, exigem integracdo dos DSS como parte fundamental da
organizacdo do cuidado ofertado através das comunidades compassivas, assim como
sugere-se que estes também sejam parte fundamental da formulacdo de politicas publicas
em saude voltadas para os CP. A necessidade de reconhecer os desafios de fornecer CP

equitativos aos individuos e comunidades que possuem diferentes DSS, e o potencial de
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integrar mudancas a nivel institucional, faz das comunidades compassivas, um potencial

aliado as politicas de saude publica brasileiras.

As comunidades compassivas ndao sdo iniciativas de substituicio das
responsabilidades constitucionais e institucionais do Estado, mas correspondem a uma
iniciativa complementar, que visa atuar em conjunto com as a¢des do Estado (Kellehear,
2013). A Constituicdo Brasileira estabelece a saide como um bem coletivo e um direito social
fundamental, assegurado a todos os cidaddos pelo Estado (Brasil, 1988). Dessa forma, o
direito a salde exige a¢bes concretas do Estado, impondo aos 6rgdos publicos o
desenvolvimento e execucdo de estratégias especificas para sua realizacdo. Essas
perspectivas sobre a fun¢do das comunidades compassivas como concomitantes é

corroborada pelos depoimentos dos participantes.

Uma coisa que a gente que mexe com isso sempre retoma, sempre fala, é
gue as comunidades compassivas, elas ndo tém nem objetivo e nem
pretensdo de substituir o poder publico, que é do poder publico, ele tem
gue fazer. A gente pode ser ponte. E ai a gente pode ser ponte no sentido
de ajudar as unidades basicas a lidarem com esses pacientes. - Ada,
coordenadora. (destaque dos autores)

(...) tem uma relevancia, porque ela chama a atenc¢do do poder publico,
entdo eu considero de relevancia sim (...) eu acho que a gente ndo vai
substituir o poder publico, mas a gente vai despertar o poder publico. - Eva,
advogada voluntaria. (destaque dos autores)

Também tem a dimensdo de que o nosso trabalho ndo é a assisténcia direta,
né? A gente vai assistir com os nossos voluntdrios na medida do possivel,
mas o0 que precisa é o sistema funcionar, porque nds temos um projeto
lindo de Sistema Unico de Saude, né? E o SUS precisa dar conta dos seus
pacientes, né? E agora foi aprovado também dentro do SUS o projeto de lei
que lida com a questdo do cuidado paliativo. Entdo, mais ainda o SUS
precisa ter a condi¢do de dar conta dessa demanda. - Bia, coordenadora.

Levar o que ta faltando pela salde publica né? A gente ndo quer tomar o
lugar do SUS ou dos planos de saude, jamais. A gente quer agregar né, que
ajudar. Entdo a finalidade dos cuidados paliativos, da comunidade
compassiva é isso ai, ta ajudando numa necessidade desses pacientes e da
familia. - Ana, voluntaria local.

As declaragOes das participantes ressaltam a necessidade de o Estado oferecer vias de
cuidado a sociedade, integrando o pilar comunitdrio para promover a equidade nos CP,
considerando a distribuicdo desigual dos recursos e a vulnerabilidade populacional

(Stajduhar et al., 2019). A comunidade compassiva emerge como uma for¢ca motriz, aliada a
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saude publica e a comunidade, visando capacitar individuos e enfatizar a participag¢ao social
e a autoeficacia comunitaria (Kellehear e O’Connor, 2008; Kellehear, 1999; Abel e Kellehear
et al., 2016; 2022). Contudo, a participacdo comunitaria é apenas uma das vias de cuidado,
visto que o modelo HPPC reconhece o poder do Estado como influente na experiéncia
individual (Hansford et al., 2022). Esse debate é amplamente discutido no alinhamento dos

objetivos da comunidade compassiva, conforme observado nos encontros.

Apds isso, retornou se a questdo do papel que uma comunidade compassiva
possui, ndo existindo nenhuma intengao de substituir o poder publico, pois
as comunidades estdo para complementar, e que ndés como sociedade
devemos exercer um papel politico, em seu significado mais ‘cru’, tensionado
e pressionando o poder publico a cumprir efetivamente suas funcgdes. Esta
reflexdo, especialmente apds a fala de Ada, reafirmou minha perspectiva
sobre o papel ético-politico, ndo apenas no ambito profissional, mas também
como cidad3o. - Didrio de campo, visita 1. Pesquisadora 1

No Brasil, a recente aprovacdao da PNCP sublinha a necessidade urgente de
desenvolver estratégias eficazes nessa area, além de ressaltar a importancia do controle
social e da mobilizacdo comunitdria para pressionar o poder publico, conforme estabelecido
pelo HPPC (Brasil, 2024; Kellehear e O’Connor, 2008). Esse enfoque enfatiza a relevancia dos
vinculos comunitarios e exige a participacdo ativa dos membros da prépria comunidade para
a implementacado efetiva da politica (Kellehear, 2013). Tal principio estd em consonancia com
0 incentivo a participagdao comunitaria defendido pelos principios orientadores do SUS
(Brasil, 1990). A eficacia dos voluntarios locais nas comunidades compassivas, que sao
sensiveis as demandas especificas do territério e as necessidades dos individuos elegiveis

para CP. Fato destacado nos relatos dos participantes:

O vinculo deve ser com a lideranga da comunidade ou agente comunitdrio
de saude, que estd mais proximo da familia, né? Na auséncia desse, dessa
lideranca e do agente comunitdrio, entdo é diretamente conosco mesmo,
né? Quando a gente faz as visitas no mutirdo, geralmente a gente identifica
alguém com quem nds vamos manter o contato para verificar como esse
paciente estd evoluindo, né? - Bia, coordenadora.

E é muito importante, eu acho que eu ndo havia mencionado a importancia
do agente local. As pessoas que sdo da comunidade que identificam esses
pacientes, porque os agentes comunitarios, eles identificam, mas eles
identificam a partir do olhar profissional da saude. E as pessoas que sdo
voluntarios da comunidade, eles identificam a partir do vinculo, eles se
tornam mais responsdaveis também por essa pessoa a partir do momento
gue eles indicam. O agente local é extremamente importante para o nosso
projeto. - Cris, coordenadora.
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Eu ndo vejo. Eu ndo vejo, porque assim eu, o meu... A minha participacdo la
ndo chega a tal ponto, entende? Eu faco a visita e levanto as necessidades
do paciente junto com a equipe, fago o planejamento, mas quem executa é
a comunidade, eu fico longe. - Dom, médico voluntdrio. (destaque das
autoras)

Pra ajudar, eu t6 de olho aqui na minha vizinhanca, falando com a
comunidade pra ver quem estd precisando ou nao. Pra ver se ndo ta sendo
atendido né? Pelo SUS, que ta precisando de um atendimento. Entdo eu sou
assim tipo uma olheira de futebol que fica assim aquele pessoal pra
escolher os melhores jogadores (risos). E eu to aqui pra ver quais sdo as
pessoas que estdo precisando. - Ana, voluntaria local.

Os depoimentos dos participantes destacam a importancia da participacdo ativa e da
apropriacao pela comunidade, com o objetivo de promover a descentralizacdo e a
democratizacdo da participacdo popular nos cuidados de saude. Esse processo é
fundamental para fomentar a autonomia e fortalecer a cidadania, permitindo que individuos
e comunidades desempenhem um papel mais relevante na gestdo e na definicdo das praticas
de cuidado, conforme delimitado pelo controle social em saude (Brasil, 1988). A demanda
por cuidado compassivo surge do proprio territério que a comunidade habita, como
destacado por Kumar (2007). Dada a diversidade de realidades sociais e a perceptivel
insuficiéncia dos servigos especializados para atender a expansiva demanda, é impraticavel
propor uma abordagem Unica para a prestacdo de CP, sendo cada territério capaz de
reconhecer suas demandas de cuidado, se empoderando de um controle social, conforme

explicitado por participantes Cris e Dom:

Olha, eu acho que sdo varias as razoes, mas, por exemplo, uma delas
é que ela (pausa) ddo certo um senso de controle social para a
comunidade, e isso é um pressuposto do Sistema Unico de Salde,
gue talvez seja o menos fortalecido, até porque também precisa de
envolvimento, de... ndo so6 de forca de desejo politico, mas também
de desejo politico até da prdpria comunidade e desejo politico em
gualquer um dos sentidos. - Dom, médico voluntario.

Quando eu falo assim pro pessoal “a gente precisa de se apropriar do
controle social, fortalecer o controle social e tirar o maximo que o
controle social pode oferecer para a politica de saude", as vezes as
pessoas ndo conseguem entender. Entdo eu acho que a propria
aprovacdo da politica nacional de cuidados paliativos é prova viva de
que o controle social, ele faz a diferenca na politica de saude - Cris,
coordenadora.

As declaracbes dos participantes explicitam que tornar-se sujeito de direitos implica

contestar disfungdes na hierarquia social que reprimem a condi¢do de saude da populagao.
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Esse protagonismo comunitario é essencial para a promocdo da saude, significando uma
mobilizacdo social consciente para o reconhecimento dos direitos e um precursor dos
cuidados em satde. O Sistema Unico de Satde (SUS), com a participacdo da sociedade nas
discussoes e deliberacdes sobre politicas e acbes de saude, viabiliza esse controle social
(Paim, 2009). Dessa forma politicas como a PNCP visam fortalecer a participacdo social e a
construcdo coletiva de praticas de saude que considerem os contextos dos individuos e das

coletividades.
4.3 Resquicios do modelo biomédico

Nesta categoria discutiremos a respeito de influéncias do modelo biomédico nas
praticas de assisténcia a saude no contexto de atuacdo da comunidade compassiva estudada.
Considera-se que os CP sdo uma abordagem ampla, que visa aprimorar a qualidade de vida
do individuo e romper com concepg¢des reducionistas, como é visto no modelo biomédico
(D’Alessandro, 2023). Apesar dos pressupostos tedricos baseados nessa perspectiva dos CP, o
paradigma biomédico tem prevalecido ao longo das décadas, e continua a influenciar os
modelos de assisténcia a saude na sociedade atual (Matsumoto, 2012). Ao pensarmos nas
comunidades compassivas, essas iniciativas proporcionam engajamento e empoderamento
comunitdrio, reforcando uma concep¢do abrangente de assisténcia a saude defendida pelos
CP e pelo HPPC (Kellehear, 2013). Entdo, percebe-se que ha essa divergéncia de concep¢des
dos processos de saude e doenca entre os dois modelos. No modelo biomédico, prioriza-se
os aspectos bioldgicos em detrimento dos demais, enquanto nos CP a assisténcia busca
integrar de forma horizontal todas as dimensdes que compdem o sofrimento relativo a

saude.

Dentre os principios fundamentais da assisténcia paliativa, e, por extensdo, do
cuidado praticado por comunidades compassivas, estd promover uma abordagem integral e
descentralizada (Kellehear, 2013). No entanto, essa premissa pode, por vezes, distanciar-se
da realidade devido as praticas histéricas estabelecidas baseadas no modelo biomédico,
reverberando na comunidade compassiva objeto deste estudo. Observa-se que, na
assisténcia oferecida pelos voluntarios, ainda prevalece uma énfase nos aspectos bioldgicos
em detrimento de outros aspectos, o que pode desfavorecer uma abordagem abrangente e

igualitaria do cuidado. Esse fenbmeno evidencia a persisténcia do modelo biomédico em
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nossa cultura de cuidado e assisténcia a salde, e como ele é extensamente reproduzido. Tais
guestdes emergem tanto nas narrativas dos voluntarios entrevistados quanto na observacao
realizada durante o trabalho de campo.

No modelo biomédico, considerando que os aspectos bioldgicos da doenca sdo o
principal objeto de intervencdo, o diagndstico deve ser o ponto de partida da assisténcia
(Barros, 2002). Um fator que pode contribuir para a reproducao deste modelo na realidade
observada na comunidade compassiva é a predominancia do atendimento médico na
avaliacdo de elegibilidade dos individuos e nas visitas domiciliares durante os mutirdes. Esse
aspecto reforca a ideia do diagndstico como um pilar estrutural do cuidado. Como
evidenciado pelos relatos das coordenadoras Ada e Bia, que destacam a preferéncia por
atendimentos e avaliacOes realizadas pelos médicos voluntarios em um primeiro momento.

No principio, a demanda médica é uma das prioridades no mutirdo, se o
médico vai fazer a avaliagdo, vé quais sdo as necessidades mais urgentes do
paciente - Bia, coordenadora. (destaque dos autores)

Entdo eu ainda ndo tenho certeza se ele tem elegibilidade pro projeto, né? E
ai entdo a gente divide essas equipes pra irem ver esses pacientes, né?
Entdo a gente tenta priorizar as equipes contendo um médico, um
enfermeiro, um assistente social, um psicdlogo, né? - Ada, coordenadora.

A prioridade atribuida a figura do médico na realizacdo das avaliacGes de elegibilidade
e das necessidades individuais pode refletir uma perspectiva de salude como sendo a
auséncia de sintomas fisicos, caracteristica presente no modelo biomédico de assisténcia.
Esse enfoque também pode implicar intrinsecamente na percepcao de que outros membros
da comunidade compassiva, sem formacdo médica, ainda ndo estariam plenamente
capacitados para realizar esses levantamentos das necessidades de cuidado das pessoas
assistidas. Essa dinamica sugere a presenca de uma hierarquizagdo das funcgdes dos
voluntarios, valorizando a contribuicdo dos médicos em detrimento dos demais voluntarios.
Tal cenario pode contrastar com os objetivos conceituais das comunidades compassivas, que
visam empoderar os individuos locais para que assumam uma postura mais ativa no cuidado
e ampliem a participacao de agentes e servigos além da assisténcia médica especializada
(Kumar, 2007; Kellehear, 2013; Tompkins, 2018).

Comumente no modelo biomédico existe uma valorizacdo do saber médico em
detrimentos dos outros saberes da drea da salde, justamente porque sdao os médicos que

dardo conta de avaliar e diagnosticar as questdes bioldgicas envolvidas (Barros, 2002). Essa



42

valorizagdo da figura médica é evidenciada no relato de Dom, um médico voluntario, que, ao
compartilhar suas experiéncias de atuacdo na comunidade compassiva, reconhece que
assume um papel central nas visitas domiciliares aos usudrios assistidos.

Eu percebo que eu tenho um papel de protagonismo exatamente por ser
médico, exatamente também por ser um médico paliativo. Ali ndo sdo
todos os profissionais que tém formagdo. - Dom, médico voluntario
(destaque dos autores)

Durante o trabalho de campo realizado, foi perceptivel a presenca de uma dindmica
estruturada em que os profissionais da saude sdo mais participativos nas discussdes e
decisGes dos casos assistidos pela comunidade compassiva. Principalmente os médicos
voluntdrios, que assumem um papel de liderangca em muitos momentos. Como demonstrado

nos trechos dos didrios de campo a seguir:

Retomando a discussdao sobre o caso especifico, os voluntarios que sdo
profissionais da saude trouxeram perspectivas relacionadas ao olhar
multifacetado, considerando ndo apenas os pacientes, mas também seus
familiares que acompanham o processo de adoecimento. Diante disso, Ada
tomou a palavra e prop6s um plano singular para este caso. Toda a
discussdo dos casos foi orientada por Ada, que teve a palavra final nas
decisdes sobre as a¢des a serem tomadas a partir dali. - Didrio de campo,
visita 1. Pesquisadora 1

Posteriormente o grupo de voluntdrios comegou a repassar 0S C€asos
definindo quais seriam as prioridades de visita para aquele mutirdo. Neste
momento foi evidente que houve uma participacdo mais ativa dos
voluntarios profissionais enquanto os voluntdrios locais assumiram uma
postura mais passiva observando e ouvindo atentamente o que estava
sendo discutido sobre os casos. Assim que foram definidos os casos que
seriam prioridade naquele dia as equipes comecaram a ser distribuidas. -
Diario de campo, visita 3. Pesquisadora 2

A persisténcia de hierarquias de poder dentro das equipes interdisciplinares, pode ter
um impacto negativo no trabalho colaborativo (Noyes, 2022). No contexto da comunidade
compassiva, a distribuicdo assimétrica de poderes pode ser ainda mais acentuada devido a
essa construgdo cultural que exalta a figura do médico e dos profissionais de salde. Tal fato
desfavorece a naturalizacdo de uma pratica colaborativa, igualitdria e da integracdo
comunitdria no cuidado. Em tal cendrio, os profissionais naturalmente tendem a assumir um
papel de lideranca mais evidente, enquanto os voluntarios sem formac¢do em saude ou
residentes na area assistida pelo projeto podem adotar uma postura mais passiva em relacao

as atividades e as suas fungdes.
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Ao discutir a governamentalidade que atravessa a assisténcia dos CP, Montenegro
(2017) destaca a importancia de refletir acerca do sistema de rela¢gdes de poder em que os
CP estdo inseridos, e por vezes acaba sendo governado pelas mesmas ldgicas de assisténcia
pautada no modelo biomédico dominante nos servicos de saude. Tais atravessamentos
relatados pela autora podem ser observados na assisténcia prestada pela comunidade
compassiva estudada, em que se torna marcante a presenga de uma hierarquia de poderes e
saberes. Diante da realidade exposta, torna-se evidente que, apesar da evolugdo conceitual
promovida pelas praticas dos CP, que defendem uma abordagem ampla e integradora de
saude, persiste uma tensdo entre essas novas praticas comunitdrias e o modelo biomédico
ainda predominante. Esse modelo biomédico pode influenciar as praticas dos novos modelos
de cuidado comunitdrio, como as comunidades compassivas, desafiando a integracao
completa de abordagens mais holisticas e descentralizadas.

A centralidade do saber médico nas praticas de CP comunitdrios ndo sé perpetua uma
l6gica hierarquica de cuidado, como também pode fomentar uma compreensdo distorcida
entre os integrantes de uma comunidade compassiva, no que se refere ao seu papel,
especialmente daqueles que fogem do escopo de voluntdrios que possuem formacao
superior em saude ou em outro campo de saber. Considerando o contexto histdrico e
cultural perpetuado nas praticas de cuidado em saude, certos individuos ou grupos sdo
naturalmente favorecidos e elevados a posi¢cdes de maior destaque em relagao aos demais.
Esse fendmeno, no caso das comunidades compassivas, pode resultar na desvalorizacdo dos
voluntdrios locais, aqueles que residem na area beneficiada pelo projeto e acabam por
conceber que possuem um papel passivo no cuidado. Tal dindmica é ilustrada pelos registros
dos didrios de campo, que revelam as interacdes e as hierarquias estabelecidas entre os
membros do grupo ao longo das visitas de campo.

Ada prosseguiu com os debates acerca das dificuldades enfrentadas pela
comunidade, explorando possiveis alteragdes para estimular o engajamento
e a participacdo ativa dos residentes na regido assistida pelo projeto.
Abrangendo ndo apenas agentes comunitarios da saude , mas também
moradores, definidos como lideres comunitarios (...) Em momentos como
esses, a critica predominante centrou-se na possivel percep¢do de que os
moradores se sentiam inibidos e subestimados, especialmente por nao
pertencerem a area da saude, gerando um questionamento sobre a razdo
de sua presenca. Essa critica foi reforcada e validada pelas préprias
moradoras da regido que estavam presentes, as quais relataram
inicialmente  sentir-se  desconfortdveis devido aos frequentes
guestionamentos sobre as profissdes dos participantes, resultando em
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sentimentos de invisibilidade e inferioridade. Dentre os relatos, destaco as
palavras de uma moradora, denominada Ana, que expressou ter enfrentado
experienciado esses sentimentos, mas reforcando a sua posi¢do no projeto
como lider comunitaria. Esse testemunho, para mim, ressalta a importancia
da inclusdo e reconhecimento das liderangas comunitdrias, pois é necessaria
a cooperacdo em algo que objetiva a participacdo da comunidade. - Diario
de campo, visita 1. Pesquisadora 1

Dom sugeriu que ao invés dos casos assistidos pelo projeto serem
descritos/apresentados por eles (profissionais da saude), os casos fossem
descritos pelos préprios voluntarios locais (moradores da regido). Ada
demonstrou satisfagdo com a ideia e em seguida voltou ao grupo dizendo
“S6é tem um problema. Quantas pessoas da comunidade temos hoje aqui
presentes? Levantem as mdos.” Em um grupo com cerca de 25 pessoas,
apenas 4 pessoas levantaram a mao (Cris, a agente de salde e outras 2
senhoras). Entdo, Ada pontuou a falta dessa rede de apoio local como sendo
uma das maiores dificuldades do projeto atualmente, e reforcou ao grupo:
“precisamos muito do engajamento da comunidade”. (...) Aos poucos no
grupo foram surgindo sugestdes dos integrantes para recrutar mais
voluntarios locais. Algumas pessoas sugeriram que convidasse familiares
enlutados por pacientes ja assistidos pelo projeto para participarem como
voluntarios. Destaco aqui a fala de uma senhora voluntaria local que se
manifestou relatando sua experiéncia como voluntaria local do projeto “Eu
chego aqui e falam: essa é psicologa, esse é médico, e eu?” - Didrio de
campo, visita 1. Pesquisadora 2

Apesar da importancia do engajamento comunitdrio nos CP, observa-se a partir dos
dados acima que esta iniciativa autodenominada como liderada pela comunidade
frequentemente apresenta uma participacdo limitada dos voluntarios locais. A participacao
ativa desses agentes é uma das formas mais claras de envolvimento comunitario nos CP,
representando uma estratégia eficaz para ampliar o acesso e atender a demanda (Kumar,
2007). Isso implica na necessidade premente de repensar tanto a formacdo quanto a atuacao
dos profissionais, bem como em valorizar e integrar as liderancas comunitdrias nas praticas
geradas por essas comunidades, que deve se contrapor frente as perspectivas centralizadas
de cuidado e busca uma abordagem mais inclusiva.

Pode-se perceber essa dinamica hierarquizada que acabam se constituindo nas
relagdes estabelecidas entre os membros da comunidade compassiva em uma das visitas
domiciliares em que se realizou observagao participante. Na ocasido, uma equipe composta
por uma médica voluntdria e trés voluntarias locais, foi realizar um primeiro atendimento ao
senhor J., a fim de conhecer o caso e avaliar a elegibilidade do senhor J. ao atendimento da
comunidade compassiva. Tornou-se evidente durante este atendimento domiciliar que a

médica voluntaria foi a figura principal, com quem a familia manteve didlogo durante todo o
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atendimento, enquanto as voluntarias locais observavam assumindo uma postura mais

passiva. Como destacado no registro do diario de campo:

A médica se posicionou ao lado do leito de senhor J., e nos dirigiu a fala (a
mim e as voluntarias posicionadas no canto da sala) sugerindo que se
guiséssemos fazer qualquer pergunta poderiamos ficar a vontade. (...) Neste
momento, a médica voluntaria assumiu o protagonismo daquela visita,
enquanto eu e as demais voluntarias observamos atentamente. - Diario de
campo, visita 3. Pesquisadora 2

Reconhece-se que na assisténcia especializada de CP os profissionais envolvidos
precisam exercer a cooperacao para assegurar que o atendimento seja consistente, integrado
e esteja alinhado com as preferéncias e necessidades dos usudrios (D’Alessandro, 2023). Pois
idealmente nos CP, a prestacdo de cuidados é, essencialmente, uma atividade coletiva e
interdisciplinar. No entanto, a distribuicdo de poder entre os prestadores de cuidados pode
ser desigual, fazendo com que alguns grupos sintam que seus papéis sao subvalorizados.
Como o que foi observado no contexto investigado, isso ocorre porque a assisténcia médica
opera dentro de uma hierarquia em que jurisdicbes profissionais estabelecidas,
estabelecendo limites de fun¢des que podem interferir na dindmica do cuidado prestado,
provocando uma fragmentacdo do atendimento. Esse cuidado fragmentado pode ser
observado no discurso de Lia, em que a participante comenta sobre suas atribuicdes dentro
da comunidade compassiva.

Tanto que quando é alguém que é mais pra uma escuta, pra uma coisa mais
do ambito psiquico, eu sou arremessada porque vai entrar fulano e fulano e
beltrano. (...) Meu trabalho, ele é claro né. Eu vou para prestar uma
assisténcia médica ao doente. Eu ainda ndo tive nenhuma outra solicitagdo
a ndo ser essa. E até algo que me angustia um pouco porque eu gosto muito
deste lugar de escuta, deste lugar de compreender a dor total né? Mas
quando dentro da organizacdo que a Comunidade Compassiva tem hoje,
eles me chamam, eles me chamam para ver a doenga. Elas chamam para
ver o doente, né? (...) Eu, profissional médica, ndo sou chamada para
compor o cuidado com a familia. Eu sinto falta disso. Eu sinto que alguns
profissionais tém mais contato com essa familia, principalmente o psicélogo
- Lia, médica voluntdria. (destaque das autoras)

A fragmentacdo da assisténcia prestada pelos voluntarios, especialmente pelos
profissionais da saude, pode gerar uma definicdo e limitacdo dos papéis de cada voluntdrio,
restringindo as fung¢des dos profissionais dentro dessa comunidade. Percebe-se que tal
fragmentacdo estd em descompasso com o cuidado integralizado preconizado pelos CP,

consequentemente pelas comunidades compassivas. Privilegiar os aspectos fisicos da doenga
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acaba por desconsiderar outros aspectos que compdem a realidade da experiéncia do
adoecimento e da morte, representando uma mera reproducdo do modelo biomédico como
uma estrutura de poder que rege a pratica de assisténcia.

4.4 Caminhos a percorrer

Percebeu-se durante a coleta de dados que este modelo comunitdrio de CP, recém
chegado ao Brasil, estd se desenvolvendo e buscando aprimorar sua atua¢do. Durante este
periodo, tivemos a publicacdo da PNCP, que estabelece incentivo e apoio as comunidades
compassivas (Brasil, 2024). Fato que foi concebido como uma grande conquista a todos os
envolvidos na luta pela garantia dos CP no Brasil, inclusive pelos membros da comunidade
compassiva estudada. Diante deste marco histérico dos CP no Brasil, chamamos a atencao
nesta categoria sobre representagdes culturais sobre o processo de morte e os CP, que
atravessam os cuidados de fim de vida, além de discutir brevemente sobre perspectivas
futuras.

Através da construcdo histérica do modelo hegemoénico e hospitalocéntrico de
cuidados a saude, os processos de adoecimento e de morte deixam de ser experiéncias
compartilhadas coletivamente e passaram a ser experiéncias solitdrias que geralmente
ocorrem no ambiente hospitalar (Kovacs, 2014). O desenvolvimento da tecnologia médica
permitiu o prolongamento e uma valorizacdo absoluta da vida, tornando a morte um
fracasso para as ciéncias da saude e um fendmeno temido que deve ser evitado a todo custo
pelos profissionais de salde (Kovacs, 2021). Essa noc¢do negativa e temerosa compartilhada
culturalmente sobre o processo de morte acaba proibindo uma aproximacao da sociedade
com o tema, negando seu carater natural como parte constitutiva do ciclo da vida: “Essa
invasdo médica transforma a morte, que deixa de ser um fendmeno normal, para
converter-se em um evento selvagem” (Kovdcs, 2021, p. 35). Neste sentido, as pessoas
tendem a se afastar e proibir o tema da morte, negando esta realidade imprevisivel e
inevitavel da finitude.

Nos CP o contato com a realidade da morte é inevitavel, pois a abordagem considera
0 processo de morte como um processo natural do ciclo da vida e propde um cuidado ativo e
integral até que esse momento naturalmente aconteca (Matsumoto, 2012). Porém os
estigmas produzidos sobre processo de morte por vezes favorecem uma visdao equivocada
sobre a atuacdo dos CP. Sendo a morte esse fendmeno a ser evitado e adiado a todo custo no

tratamento médico convencional, os CP sdao concebidos como a especialidade responsavel
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pelas demandas dos casos fora de possibilidade de cura terapéutica (Freitas et al., 2022).
Neste sentido, a indicacdo aos CP é concebida muitas vezes como uma desisténcia ou um
abandono da pessoa adoecida quando a inevitavel realidade da morte se aproxima, e nao
como uma forma ativa de cuidado (Matsumoto, 2012). Mendes & Vasconcellos (2020)
afirmam que os CP sdo na maior parte das vezes desconhecidos, ou conhecidos de forma
equivocada, denunciando a presen¢a de uma desinformacdo sobre o tema na sociedade.
Costuma-se associar os CP com o processo de morte gerando essa visdo equivocada de
desisténcia, jd que este processo é tido como um fracasso das intervengbes das ciéncias da
saude.

Apesar deste estigma sobre os CP, sabe-se que a abordagem é capaz de beneficiar
pessoas com doencas que limitam ou que ameacem a continuidade da vida
concomitantemente ao tratamento curativo desde o momento do diagndstico (D’Alessandro,
2023). Porém esta representacdo que associa os CP com pessoas que estdo proximas a morte
faz com que a assisténcia paliativa seja indicada de forma tardia pelos profissionais de satude
(Freitas et al., 2022). Além disso, tal representacdo diverge da real proposta dos CP de
oferecer uma assisténcia integral de alivio e prevencdo de sofrimento, com acgdes para
promover qualidade de vida, conforto e dignidade (Freitas et al., 2022; D’Alessandro, 2023).
Essa representacao dos CP associados ao processo de morte pode ser observada no relato de
Liz, tanto no relato da sua experiéncia de cuidados com seu filho, quanto no relato de
experiéncia como voluntaria na comunidade compassiva:

E no ano seguinte, no inicio de 2023, eu comecei a participar, e logo na
primeira reunido, na primeira apresentacdo |4, como eu falei no WhatsApp.
Na hora que faz aquele grafico de classificacdo para ver quem precisa
participar, entrar em cuidados paliativos, quase todos daquele quadro I3 se
encaixavam com o que meu filho estava passando. E ai eu falei para a Ada,
(...), falei assim: “O S. se encaixa nisso”. (...) Entdo, sim, as médicas que
atenderam ele, sempre foram muito boas, tanto antes dele entrar no
projeto, quanto depois. SO que elas nunca me informaram, ndo sei, se por
nao conhecer, por nao saber ou por ndo me assustar, nao me falaram que
ele j3 estava em processo de cuidados paliativos. (...) Muitos médicos,
muitos profissionais em muitos lugares ndo indicam para gente, quando
encaminham para a Comunidade Compassiva, que é recente, ja encaminha
nos ultimos, como se diz, nas ultimas semanas de vida. Entdo, ndo dd muito
tempo da Comunidade Compassiva ajudar muito. Entdo, senti que ter uma
consciéncia maior para orientar e encaminhar para a Comunidade
Compassiva pouco antes né? Mais cedo, para a gente poder fazer o nosso
trabalho bem, porque as vezes ndao da tempo de a gente preparar tanto
familiar para essa hora final, porque ja chegou nas ultimas semanas, entdo
vocé vai visitar uma, duas vezes, na terceira vez, vocé fica sabendo que
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aquele paciente foi a débito. (...) Aqui em (...), infelizmente, a gente esta
sendo encaminhado para gente muito, muito préoximo da morte. Precisa
de ter uma unido maior entre os médicos para ser encaminhado pouco
antes para o projeto. - Liz, cuidadora e voluntaria. (destaque das autoras)

Vé-se a partir do relato de Liz, que a forma como a nossa cultura representa o
processo de morte e a assisténcia dos CP por vezes é o primeiro fator que impede o acesso a
estes cuidados. Em consonancia com os apontamentos de Freitas et al. (2022), que discutem
as barreiras que dificultam o encaminhamento precoce aos CP a partir da perspectiva de
médicos oncologistas. Liz também chama atencdao para a realidade de encaminhamento
tardio das pessoas que acaba limitando a assisténcia prestada pela comunidade compassiva.
Por outro lado, as coordenadoras Cris e Ada chamam atenc¢do para outro fator importante
neste contexto. Ao adotar uma visdo mais ampla da situacdo, considerando o atual cendrio
brasileiro de desigual distribuicdo dos CP e a frequente ineficdcia do Estado em assistir
plenamente as necessidades basicas de saude da populagdo. Realidade essa que culmina em
um total desamparo das pessoas que estdo mais proximas a morte, que sdo abandonadas
pelos servigos de salde que visam sobretudo a cura e o prolongamento da vida.

Olha, mudou muito, porque a gente percebeu essa lacuna no servico
publico, ndo existia uma politica especifica de cuidados paliativos, essas
pessoas elas ficavam muito abandonadas. - Cris, coordenadora. (destaque
das autoras)

Entdo, nds precisamos ter isso muito claro, quem é o paciente elegivel ao
projeto. Entdo sdao pacientes em cuidados paliativos, preferencialmente
aqueles pacientes em cuidados paliativos exclusivos, porque a gente sabe
que esses pacientes estdo mais proximos de morrer, e se eles ndao estao
sendo vistos ou assistidos, eles estdo correndo muito mais risco, vamos
dizer assim, de morrer muito mal. Porque a assisténcia ndo é ideal, né?
Assisténcia da rede, e tal. Entdo, de tras pra frente, preferencialmente, é
gue a gente veja os pacientes que tenha, né, receba os pacientes de
cuidados paliativos exclusivos. - Ada, coordenadora. (destaque das autoras)

A comunidade compassiva, embora adote uma perspectiva atual dos CP visando
oferecer suporte em todas as fases do adoecimento, a realidade externa a assisténcia faz
com que priorize-se pessoas em cuidados paliativos exclusivos e em fase final de vida.
Levando em consideracdo o contexto da regido em que a comunidade compassiva atua, ja
apresentado anteriormente, tais apontamentos de Cris e Ada demonstram questdes
estruturais de ordem politica, econdmica e de salde publica que atravessam a assisténcia

prestada pelo projeto. Evidenciando que viabilizar um processo de morte com dignidade e
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conforto depende ndao sé da disponibilidade de uma assisténcia qualificada de CP, mas
também esta fundamentalmente associado a garantia de direitos basicos. Como apontado
pelos autores Mendes & Vasconcellos (2020) e Brennan (2007), CP é uma questdo para além
da area da saude publica, € um direito humano inserido no direito universal a saude de ter
um processo de fim de vida digno.

No Brasil, com a PNCP, ha a expectativa de que futuramente tenhamos agdes de
integracdo dos CP em todos os niveis de atencdo no SUS (Brasil, 2024). Porém, a realidade
brasileira retrata intensas desigualdades sociais que atravessam o acesso aos servigos de
saude, além de desafios diversos para concretude do direito universal a saude (Barros &
Souza, 2016). Diante disso, cabe indagar como serd possivel, tanto quantitativamente quanto
qualitativamente, viabilizar uma oferta igualitaria e equitativa de CP no Brasil, considerando
as complexidades envolvidas nesse ideal? Esta € uma questdo complexa a ser pensada, ja
gue envolve desafios de diferentes dimensdes. Porém, diante da complexidade de questées
que inviabilizam um processo de morte digno aos brasileiros, torna-se evidente a
necessidade da ado¢dao de uma diversidade de estratégias, integrando diferentes areas nos
cuidados de fim de vida. Destacamos na presente pesquisa o potencial das comunidades
compassivas de atuarem como uma estratégia comunitaria para ampliar o alcance dos CP.
Principalmente em regides de vulnerabilidade social, onde existem caréncias e sofrimentos

existenciais de forma maximizada que produzem formas indignas de vida e de morte.

5. CONSIDERAGOES FINAIS

Observou-se, a partir da presente pesquisa, que iniciativas como a descrita neste
estudo podem favorecer um processo de adoecimento e de fim de vida mais digno, além de
ampliar e democratizar o acesso aos CP no Brasil. As discussdes revelaram informagdes
acerca da implementagdo e atual operacionalizagdao desta comunidade compassiva, o que
contribui para a producdo cientifica nacional a respeito deste tema ainda recente no Brasil.
Pode-se observar a partir da realidade estudada que existem barreiras e possibilidades que
atravessam a atuacdo pratica deste novo modelo de cuidado proposto pela comunidade
compassiva. Um dos apontamentos de relevancia a partir deste estudo refere-se ao
tensionamento entre os pressupostos do modelo biomédico e os pressupostos dos CP no
contexto investigado. Tais evidéncias demonstram que ainda existem barreiras intrinsecas a

nivel cultural que precisam ser enfrentadas, visando o fortalecimento dos CP e a construcao
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de uma transformacao social que busque integrar e empoderar comunidades para cuidar de

seus membros.

As comunidades compassivas, tornam-se essenciais a medida que a populagdo vive
processos constantes e inevitdveis de envelhecimento e de morte, em que tais processos
demandam assisténcia integral e continua. Ainda mais nas experiéncias vividas em regides
vulnerdveis, como a que a comunidade compassiva estudada busca apoiar, onde existem
fragilidades tanto estruturais como na assisténcia dos servicos publicos de saude. Além de
destacar a qualidade de vida, o apoio social e a educacdo sobre os CP, as comunidades
compassivas promovem um comprometimento social com os cuidados de saude e fim de
vida, defendendo a ideia de que a saude, o adoecimento e a morte representam fendmenos
de responsabilidade coletiva. Esse engajamento comunitdrio corresponde a uma estratégia
alinhada as orienta¢des internacionais da OMS, bem como com os principios doutrindrios
que orientam o SUS e com a garantia de direitos estabelecidos constitucionalmente,
sobretudo o direito universal a saude. E evidente a necessidade de incorporar essa
abordagem comunitaria de cuidado na sociedade brasileira, dado nosso contexto de intensas

desigualdades sociais e de ineficiéncia nas a¢Oes para a oferta efetiva e equitativa dos CP.

Apesar de potentes, existem limitacGes na atuacdo das comunidades compassivas,
conforme foi discutido anteriormente. Estas ndo sdao projetadas e nem podem ser
concebidas como elementos que substituem as ac¢bes do poder publico, mas as
complementam. Visto que reconhece-se que os servicos especializados de assisténcia a
salde sdo essenciais e insubstituiveis em casos de alta complexidade. Porém considera-se
gue tais servicos sdo insuficientes para dar conta da vasta demanda pelos servicos de CP. Dai
a necessidade de fortalecer as estratégias e politicas publicas preocupadas com a oferta dos
CP no Brasil. As comunidades compassivas devem atuar em parceria com os servicos publicos
de saude, configurando uma corresponsabilizacdo e um esforco coletivo para fortalecer a
assisténcia que chega a quem precisa. Esta articulacdo entre acdes governamentais e
comunitdrias devem ter o objetivo comum de maximizar as condicdes que favorecam a

gualidade de vida, tornando o Brasil um lugar para viver e morrer com dignidade.

Por fim, considera-se que os objetivos propostos foram alcancados, tendo em vista
que este estudo se prop0s a discutir e suscitar reflexdes a respeito das relacdes de cuidado

estabelecidas na atuacdo de CP em uma comunidade compassiva a partir da narrativa de
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seus agentes. Como limitagdes deste estudo, observa-se que houve dificuldades para
alcancar um numero maior de participantes do grupo de cuidadores dos usuarios assistidos
pela comunidade compassiva, fato que se justifica tendo em vista o carater desafiador e o
sofrimento envolvido neste contexto de cuidado. Porém, é de suma importancia abranger as
vivéncias destes usuarios e familiares atendidos, visando subsidiar possibilidades de
aprimoramento da atuagdo destas iniciativas de cuidado. Ressalta-se que as informacgdes
expostas na presente pesquisa dizem respeito ao funcionamento de uma comunidade
compassiva brasileira que estd em desenvolvimento, resguardando todas as especificidades
culturais e operacionais. Sendo assim, recomenda-se que estudos posteriores dediquem-se
ao estudo de outras iniciativas como esta, bem como o atravessamento de questdes
territoriais e culturais na atuacdo de comunidades compassivas brasileiras. Recomenda-se
ainda que investigacGes futuras busquem encontrar estratégias de conscientizacdo da
sociedade acerca dos CP e das comunidades compassivas, buscando contribuir e fortalecer

essa abordagem comunitaria e compassiva de cuidado.
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