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Introducéo

A Organizacio Mundial de Sadde (OMS) chama a
atencdo para o fendmeno do envelhecimento populacio-
nal mundial. Apesar de as pessoas estarem vivendo mais,
em muitos casos, o avanco da idade esta acompanhado de
multiplas cargas de doengas (OPAS, 2020). Tal condi¢io
acarreta preocupacdes quanto ao bem-estar e qualidade de
vida das pessoas no Brasil, uma vez que o pais ainda nio
desenvolveu politicas publicas sustentaveis para atender
as demandas progressivas por cuidados, especialmente de
idosos dependentes (Camara dos Deputados, 2017).

Segundo uma pesquisa realizada pela The Economist
Intelligence Unit' (2015), entre 8o paises do mundo, visando
averiguar a qualidade de morte das pessoas, o Brasil ocupou
a 42* Colocagéo. Isso significa dizer também quea qualidade

1 Em 2010, a The Economist Intelligence Unit desenvolveu um indice que classificou
a disponibilidade, acessibilidade e qualidade dos cuidados a pessoas em fim de
vida em 40 paises. Encomendado pela Lien Foundation, organizagio filantropica
de Singapura, o indice consistia em 24 indicadores em quatro categorias. O es-
tudo desencadeou uma série de debates politicos sobre a prestacio de cuidados
paliativos e cuidado de fim de vida em todo 0 mundo. Uma nova versio do
indice foi solicitada para observar a evolucio global dos cuidados paliativos.
Na versio de 2015, algumas mudangas foram consideradas, como o aumento
do numero de paises incluidos, de 40 para 8o; pontuagdes em 20 indicadores
quantitativos e qua]itativos em cinco categorias. Como as versdes sao diferentes
entre si, nio ¢ possivel a comparacio direta das pontuagdes entre esses anos
(Economist Intelligence Unit, 2015, tradugio nossa).
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Perspectivas da integralidade no SUS

¢ a disponibilidade dos cuidados paliativos brasileiros sao
baixas e ainda ha deficiéncias de politicas publicas.

Cuidados paliativos sio uma abordagem de suma im-
portancia no sistema de satude para amenizar o sofrimento
evitavel de pessoas com doencas que ameacem a continui-
dade da vida, sendo um componente fundamental para o
atendimento integral de quem dele necessita, visam tanto
a qualidade de vida do paciente quanto de seus familiares
(Mendes, 2015).

De acordo com a OMS, os cuidados paliativos abrangem
as dimensdes biopsicossocial ¢ espiritual do paciente e de
sua familia e, sendo assim, deveriao ser atendidos com esta
visdo integral por um sistema de satde tambem integral
(WHPCA:; WHO, 2020).

Para Mendes, Vasconcellos e Santos (2018, p. 59) o
“conceito de cuidados paliativos envolve a integralidade no
tratamento do paciente e sua familia, principalmente no
que diz respeito as varias dimensoes e especificidades”.

Em se tratando de uma populacio que ¢ atingida pela
desigualdade social — por meio da pobreza, baixa escolari-
dade, auséncia de saneamento basico, baixa oferta de servi-
cos publicos como, por exemplo, assisténcia social, educa-
cdo, saude, lazer, cultura, entre outros, que intensificam a
vulnerabilidade da populacio das favelas cariocas —, ha de
se pensar em estratégias que deem conta das necessidades
de pessoas que sofrem com doengas cronicas e evolutivas,
visando a qualidade de vida e de morte para essa populagio,
tendo como norte que cada pessoa ¢ um todo indivisivel
com seus diversos graus de complexidade e que o sistema de
saude deve ser capaz de prestar assisténcia integral.
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Cuidados paliativos

O conceito de cuidados paliativos ¢ complementado
pelos principios: alivio da dor e sofrimento; afirmacio
da vida e da morte como processo natural; respeito ao
tempo da morte sem aceleracio ou adiamento; integragio
de aspectos psicoespirituais no cuidado; suporte a vida
ativa o0 quanto possivel; suporte para familiares durante
a doenca e o luto; abordagem multiprofissional inclusive
no luto; influéncia positiva no curso da doenga; inicio o
mais precoce possivel, devendo ser ofertados a pessoas de
todas as idades que se encontram em intenso sofrimento
proveniente de doenca grave, especialmente, aqueles que
estdo no final da vida (WHO, 2002).

Embora os cuidados paliativos sejam reconhecidos
como um direico humano a saude, a OMS estima que
no mundo 56,8 milhdes de pessoas precisam de cuidados
paliativos, sendo que apenas 14% dos pacientes que preci-
sam de cuidados paliativos os recebem (WHPCA; WHO,
2020).

A OMS e a organiza¢io nio governamental Worldwide
Palliative Care Alliance (WPCA) realizaram um estudo no
qual foram apontadas a existéncia de trés barreiras glo-
bais que devem ser superadas para atender a necessidade
em cuidados paliativos nos paises: 1) politicas publicas; 2)
educa¢io em cuidados paliativos e 3) acesso aos analgesi-
cos opioides (WHPCA; WHO, 2020).

Tais barreiras seguem persistentes no Brasil, embora

varias iniciativas tenham sido implementadas a0 longo
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dos anos em prol de uma Politica Nacional de Cuidados

Paliativos (PNCP). Mendes (2017) aponta que

[o] Ministério da Satde vem consolidan-
do formalmente os cuidados paliativos no
ambito do sistema de satde do pats, por
meio de portarias ¢ documentos, emitidos
pela Agéncia Nacional de Vigilﬁncia Sani-
taria e pelo proprio Ministério da Satde.
Contudo, existe somente um instrumento
legal, Portaria MS/GM N 874/2013, que
regulamenta os cuidados paliativos no

cancer (Mendes, 2017, p. 50).

Em 2018, foi publicada a Resolu¢io n® 41, pactuada
durante a 8 Reuniio da Comissdo Intergestores Tripartite
(CIT), a qual dispoe sobre as diretrizes para a organizacio
dos cuidados paliativos a luz dos cuidados continuados
integrados no ambito do SUS. Embora nio tenha for¢a de
lei, ela constituiu um grande passo na constru¢io de uma
politica nacional.

Em 2022, a Academia Nacional de Cuidados Paliativos
realizou um levantamento dos servi¢os de cuidados palia-
tivos no Brasil, no qual constatou 234 servigos assistenciais
em todo o pats (Guirro et al., 2023). A figura 1 apresenta
um crescimento gradual na oferta dos cuidados paliativos

no Brasil.
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Figura 1 — Aumento de servigos de Cuidados Paliativos no Brasil
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Fonte: Guirro et al. (2023, p. 14).

Mas, apesar deste aumento dos servicos, a cobertura no
territorio nacional mostra-se ainda incipiente e desigual,
concentrando-se majoritariamente nas regioes sul e sudeste.

Figura 2 — Distribui¢io de servicos por regiao do pais

@ Norte: 8 (3,4%)

@ sudeste: 98 (41,8%)
Centro Oeste: 28 (12,0%)

@ Nordeste: 60 (25,7%)

) sul: 40 (17,1%)

Guirro et al. (2023, p. 16).
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Em 2023, um movimento social constituido nacional-
mente, Frente PaliAtivistas, articulou-se e desenvolveu di-
versas acoes em prol da cria¢do de uma politica publica de
cuidados paliativos no Brasil, com financiamento proprio
¢ com o desafio de pensar os cuidados paliativos dentro das
necessidades da populacio, respeitando as diversas pers-
pectivas e peculiaridades da territorializacio brasileira. A
bandeira da Frente PaliAtivistas surge da motivagao

[...] em defesa do acesso aos Cuidados Pa-
liativos em todos os niveis de aten¢do em
saude, desde o diagnostico e em toda a
evolucao de uma doenca grave, garantin-
do o direito a vida com dignidade até¢ o

momento da morte e apoio ao enlutado.

Defendemos a inclusio dos Cuidados
Paliativos como Politica de Estado e com
garantia de financiamento, defendemos
a desburocratiza¢io e disponibilizacio
de medicacoes essenciais para o controle
da dor e outros sintomas. Defendemos
Cuidados Paliativos como um DIREITO
HUMANO, tendo como principios inar-
redaveis a VALORIZA(;AO DA VIDA
E DA DIGNIDADE HUMANA, em
acordo com a Declaracio de Alma-Ara,
onde todas as pessoas importam e nio
podem ser deixadas para tras (Fripp et
al., 2023, p. 3).
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Ainda em 2023, cabe ressaltar a acuagio da Frente Pa-
liAtivista na formagﬁo da I Conferéncia Livre Nacional
de Cuidados Paliativos (CLN-CP), com o tema Cuidados
Paliativos: um direico humano — politicas publicas ja!, cuja
acdo contabilizou 20 propostas construidas nos grupos
de trabalho e encaminhadas para a Conferéncia Nacional
de Satde. Na qual foi aprovada a implementacio de uma
PNCP integrada a RAS e com o componente de cuidado
na APS através de ESF, com garantia de financiamento
juntamente com todas as propostas das CLN-CP (Fripp
et al., 2023).

Ap0s esse marco para os cuidados paliativos brasilei-
ros, em 2024, foi aprovada a Portaria GM/MS n® 3.681,
de 7 de maio de 2024, que institui a PNCP no ambito
do SUS.

A PNCP surge como uma luz para a implementagio
dos cuidados paliativos no Brasil, mas, por ser recente,
nio ha como mensurar seu impacto, de fato, na vida de
quem precisa ser assistido pelos cuidados paliativos.

Como demonstrado, existem algumas iniciativas no
Brasil para o desenvolvimento dos cuidados paliativos,
no entanto elas sio ainda desarticuladas e isoladas, além
disso, estio concentradas nos principais centros urba-
nos, o que dificulta o acesso de grande parte da popula-
¢do brasileira.

Para alcancar as multiplas dimensdes que a aborda-
gem paliativa preconiza, se faz necessaria a implemen-
tacdo dos cuidados paliativos em toda a extensio do
sistema de saude, principalmente, fortalecendo a APS,
que ¢ a base do sistema.
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Quando se trata da populagio que mora em favelas,
sabe-se que o acesso ao sistema de saude, por vezes, ¢ insu-
ficiente ou inexistente. Segundo Dantas ¢ Micheli (2021),

[a]s situacoes de pobreza e vulnerabili-
dades vivenciadas por grande parte da
populacio mundial, em especial pelos
moradores das favelas nas periferias de
grandes centros urbanos, sio desafios
complexos que precisam ser analisados
¢ superados conforme a realidade de
cada territorio, de cada povo e de cada
tempo, tendo em vista que o tamanho
da cidade ¢ direcamente proporcional
a exposicdo de suas mazelas, ou scja,
quanto maior e mais populosa, mais vi-
siveis se tornam suas caréncias (Dantas;

Micheli, 2021, p. 2770).

Segundo pesquisa divulgada em maio de 2023 do Insti-
tuto Data Favela, 68% dos moradores de favelas brasileiras
nio conseguem acessar servicos de saude. Alem disso,
os entrevistados apontaram entraves com os servigos de
satde, como: atendimento precario; demora para fazer
exames; falta de medicos e equipamentos, bem como difi-
culdades para chegar as UBS (Freire, 2023).

Dantas e Micheli (2021) referem que, mesmo com difi-
culdade de acesso a bens basicos, a favela ¢ espaco fecundo,
onde ha um sentimento de pertencimento, solidariedade
e resisténcia em seus moradores. De posse disso, a Comu-
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nidade Compassiva ¢ um campo fertil para atender aos
principios doutrinarios do SUS: universalidade, equidade
¢ integralidade.

Comunidade Compassiva

Faz-se necessario, no entanto, expandir os cuidados pa-
liativos para além dos servicos de internacio, ambulatorio,
assisténcia domiciliar, institui¢des de longa permanéncia
com a finalidade de alcancar as pessoas que deles neces-
sitam. Segundo Mesquita et al. (2023, p. 2) “[...] as carac-
teristicas das diferentes condi¢des ameacadoras da vida,
por vezes, as pessoas nem sempre requerem cuidados que
exigem hospitaliza¢do, mas necessitam que certos cuidados
sejam oferecidos por profissionais de saude capacitados em
seus domicilios.”

Diante dessa necessidade, emerge o desenvolvimento
comunitario, no qual a prépria comunidade se organiza
com o objetivo de auxiliar as pessoas de sua localidade que
vivem com doengas que ameacam a vida, incluindo a dos
familiares e a dos cuidadores no centro do cuidado.

A Comunidade Compassiva tem foco no fortalecimen-
to das relacdes de ajuda mutua, na capacidade dos cidadaos
de participarem ativamente no desenvolvimento de suas
comunidades e na cria¢io de conexdes sociais. Trata-se de
uma proposta que mobiliza varios atores, como pacientes,
familiares, vizinhos e cidadios, indo além do sistema pro-
fissional de sadde — servigos locais de educacio; organi-
zacoes comunitarias, grupos espirituais, entre outros —,
incentivando ainda a Criacao de parcerias para apoiar o
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desenvolvimento de capacidades comunitarias e a resilién-
cia em questdes relacionadas ao adoecimento, a morte ¢ ao
luto, muitas vezes, com foco nas desigualdades na satde, na
diversidade e na inclusao social (Kellehear, 2013).

O termo Comunidade Compassiva, cunhado por Allan
Kellehear, sociologo ¢ medico de Satde Publica, deriva
do conceito de cidades sauddveis ou comunidades saudaveis
estabelecido pela OMS, ancorado no trabalho da Carta
de Ottawa, porém com uma nova proposta de entender a
Saude Publica que transcende a auséncia de doenga e que
coloca a participacio social como um dos seus pilares. Nesse
sentido, a proposta de Comunidade Compassiva coaduna
perfeitamente com os principios dos cuidados paliativos
(Kellehear, 2013).

Como ag¢des fundamentais nas Comunidades Compas-
sivas, Kellehear (2013) propde a informagio ¢ a elaboraciao
de politicas para a satude, incluindo aspectos sobre o morrer
¢ a morte, bem como a efetivagio das diretrizes estabeleci-
das pela Carta de Ottawa: 1) defesa da satide; 2) capacitagio;
3) mediacio; 4) politicas publicas saudaveis; 5) ambientes
favoraveis; 6) acdes comunitarias; 7) desenvolvimento de
habilidades pessoais; 8) reorienta¢io dos servicos de satde.

As principais contribuigées das Comu-
nidades Compassivas s3o normalizar
a morte, 0 morrer ¢ o luto por meio da
alfabetizacio sobre a morte, a0 mesmo
tempo em que constroem capacidade de
cuidado sustentavel e baseada em rede

(desenvolvimento comunitario) para
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promover a equidade no acesso aos cui-
dados de fim de vida (Mills, 2024, p. 104,

traducio nossa).

As Comunidades Compassivas sio uma realidade
em varios paises (Dumont et al., 2022). No Brasil, a
iniciativa da Comunidade Compassiva surge em 2019,
impulsionada pelo enfermeiro ¢ professor da Univer-
sidade Federal de Sao Joao del-Rei, em Minas Gerais,
Alexandre Ernesto Silva, inicialmente nas favelas da
Rocinha e Vidigal, ambas no Rio de Janeiro (Mesquita
et al., 2023).

No Brasil, at¢ dezembro de 2024, essa escratégia foi
implementada ou estava em fase de implementacgio nos
seguintes estados: Rio de Janeiro (Favelas Compassivas
da Rocinha — a primeira Comunidade Compassiva do
Brasil —, Vidigal, Morro dos Macacos — em fase de
implementag¢io), de MG (Cabana Compassiva ¢ Betim
Compassiva), Goias (Goiania Compassiva); Sio Paulo
(Heliopolis Compassiva); Rio Grande do Norte (Bar-
rocas Compassiva); Fortaleza (Fortaleza Compassiva);
Distrito Federal (Sol Nascente); Salvador/BA (Candeal)
e, futuramente, sera implantada mais uma na favela de
Manguinhos no Rio de Janeiro.

Uma questdo que se destaca nesse contexto ¢ que as
favelas, ao longo de sua historia, ja desenvolvem acoes
de ajuda mutua, assim, as acdes desencadeadas pela
Comunidade Compassiva ampliam o olhar da sadde,
impulsionando redes de apoio para assistir pessoas com
doengas cronicas progressivas.
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A despeito de todo historico de estig-
mas, estereotipos e de muitas politicas
publicas configuradas num formarto
clientelistico e/ou tutelador, os morado-
res das favelas cariocas tém demonstra-
do, diante dos cenarios de supressio de
direitos, uma capacidade organizacional
importante. A resiliéncia, tal como apre-
goada por organismos internacionais,
ha tempos se configura como fendmeno
presente nesses territorios, manifestada
em acoes de solidariedade, reivindica¢io
€ organizacao sécio—poh’tica, além de um
vasto cabedal de a¢des de geragio de ren-

da (Fernandes; Lima, 2020).

Em um pais altamente desigual como o Brasil, tanto
em dimensdes socioeconOmicas quanto em questoes ra-
ciais interseccionalizadas, atravessando classe, género,
sexualidade, territdrio, entre outros marcadores sociais,
torna-se premente a necessidade de uma rede de apoio
que auxilie a populacio no acesso aos servigos de saude,
sem eximir do Estado sua responsabilidade de garantir o
direito fundamental a satide. Sendo assim, as Comunida-
des Compassivas podem ser um elo importante entre o
sistema de saude, a sociedade ¢ a rede de suporte para
pessoas com doencas ameacgadoras da vida e seus familia-
res (Mills, 2024). Auxiliando “as pessoas do territorio a se
enxergarem como pessoas que fazem parte da sociedade,
dignas de usufruirem de tudo o que o Sistema tem a ofe-
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recer como direito e ndo como favor” (Avila; Silva, 2023,
p. 26-27).

Em uma visao ampliada de saide, a PNCP inseriu no seu
bojo o incentivo e apoio ao desenvolvimento de Comunida-
des Compassivas, o que fortalece o papel das comunidades
como articuladoras no territorio, promovendo uma rede de
cuidado e suporte que transcende os servicos de satde tra-
dicionais e se integra ao tecido social de maneira organica
(Brasil, 2024).

Consideragdes finais

Nio se pode ignorar o quanto a violéncia implica a ga-
rantia do direito a saude, pois, além de serem vitimas da cri-
minalidade com maior frequeéncia, os moradores de favelas
sofrem também com o impedimento de acesso a servicos.

Embora o SUS em seus principios fundamentais englobe
0 acesso universal, integral e equitativo, muitas pessoas tém
dificuldade de acessar o sistema ou acessam tardiamente.

Ao analisar o principio da integralidade no SUS, que
considera as pessoas de forma holistica, como um todo,
atendendo a todas as suas necessidades, ¢ indispensavel a
integracio de a¢des, desde a promocio da saude, a preven-
¢ao de doengas, o tratamento ¢ a reabilitac¢do. A integrali-
dade requer uma colaboragio entre diferentes setores para
melhorar a satide ¢ o bem-estar da populacio, reconhecen-
do que a saude ¢ influenciada por diversos fatores sociais,
econOmicos e ambientais, e portanto, requer uma aborda-

gem holistica (Brasil, 2024; MS, [s. d.]). Percebe-se que tanto
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o conceito de cuidados paliativos quanto o de Comunidade
Compassiva coadunam com o principio da integralidade.

As Comunidades Compassivas podem ser uma estrate-
gia de resiliéncia para o sistema de saude que sofre constan-
temente com o desmonte.
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