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Comunidades compassivas: uma resposta
aos desafios em cuidados paliativos

Compassionate communities: a response to palliative care challenges

Deolinda Leao™ @, Eduardo Carqueja’

As comunidades compassivas s&o uma estratégia cada vez mais visivel na capacitagéo e na rede de suporte de cuidados paliativos.
Em Portugal, desde 2019, desenvolvem a sua missdo num apoio que vai além do tratamento de sintomas para incluir o bem-estar
psicoldgico, espiritual e social, através dos valores fundamentais da compaix&o, no apoio a pessoas com doenca crénica e em fim de
vida. O objetivo foi compreender como as comunidades compassivas de cuidados paliativos desenvolvem a sua agdo e que projetos
tém surgido no nosso pais. O estudo permitiu realizar entrevistas semiestruturadas as responséaveis das comunidades compassivas
pioneiras e procedeu-se a analise de conteldo as mesmas. Verificou-se que as principais atividades passam pela sensibilizacio

e formacéo, encontros de partilha e acdes de colaboragédo, sendo uma resposta a muitos desafios sentidos na capacitagdo da

RESUMO

sociedade. Registou-se a necessidade de criar programas psico-socio-educativos de capacitacdo, de criar redes colaborativas de
cuidado, de capacitar mobilizadores comunitérios e de registar o impacto dos projetos nas comunidades. O estudo conclui que
urge sensibilizar para o cuidado assente na compaix3o, enfatizando o fortalecimento social, a relagdo de ajuda e a capacidade de
os cidad3os participarem ativamente no desenvolvimento dos cuidados paliativos nas suas comunidades.

PALAVRAS-CHAVE: cuidados paliativos; comunidades compassivas; compaixao; empoderamento comunitario.

Compassionate communities are an increasingly visible strategy in training and the palliative care support network. Since 2019,
Portugal has developed its mission in support that goes beyond treating symptoms to include psychological, spiritual, and social
well-being through the fundamental values of compassion in supporting people with chronic illness and the end of life. The objective
of this research was to understand how compassionate palliative care communities develop their action and what projects have
emerged in our country. The study allowed semi-structured interviews to be carried out with those responsible for pioneering
compassionate communities, and content analysis was carried out. It was found that the main activities include raising awareness

and training, sharing meetings and collaborative actions, and responding to many challenges felt in empowering society. There was

ABSTRACT

a need to create psycho-social-educational training programs, to create collaborative care networks, to train community mobilisers
and to record the impact of projects on communities. The study concluded that there is an urgent need to raise awareness of care
based on compassion, emphasising social strengthening, the helping relationship and the ability of citizens to actively participate
in the development of palliative care in their communities.

KEYWORDS: palliative care; compassionate communities; compassion; community empowerment.

INTRODU gAO apoio de ordem fisica, psicossocial e espiritual (OMS, 2020).

Os cuidados paliativos sdo a especialidade da drea da satde Além de diminuirem o tempo de internamento hospitalar, os
que se ocupa da prevengio e tratamento que decorre de uma reinternamentos, a futilidade terapéutica, o recurso aos servigos
doengca grave, procurando melhorar a qualidade de vida e dig- de urgéncia e aos cuidados intensivos, também diminuem os
nificar o cuidado aos doentes e suas familias, proporcionando custos em satde (Plano Estratégico para o Desenvolvimento
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em Cuidados Paliativos (PEDCP), 2017-2018; (Comissio
Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP,2017). Em Portugal,
estima-se que haja aproximadamente entre 81.500 a 97.000
pessoas com necessidades paliativas, segundo os dados do
INE de 2020. Registou-se um aumento ligeiro em relagdo
aos biénios anteriores, o que vai ao encontro do envelheci-
mento populacional e da previsdo das necessidades paliativas
das pessoas mais idosas (CNCP, 2021).

Muitos sdo os desafios que os cuidados paliativos enfrentam,
sendo o principal a capacitagio da comunidade. Numa socie-
dade cada vez mais envelhecida, mais dependente, mais isolada,
e por outro lado, com o aumento continuo de doengas crénicas
prolongadas, urge, cada vez mais, capacitar a sociedade como
garantia de um maior controlo sobre a informagio no acesso
a saude e a consequente capacitagio na gestio da doenca.

Centenas de comunidades compassivas surgiram pelo mundo
nos ultimos anos. Sendo desenvolvidos diferentes modelos de
comunidades e cidades compassivas, como no Reino Unido,
na Irlanda, Escécia, Austria, India, Canad4, Australia, Brasil,
Colombia e Espanha, entre outras. No entanto, ndo existe
informagio sobre como a implementagio no terreno se alinha
com as estratégias centrais de promogio da satde.

As comunidades compassivas em cuidados paliativos
tém adquirido importéncia junto da sociedade civil como
uma resposta de promogio de saude em cuidados paliativos,
incentivando o desenvolvimento de comunidades de cuidados
e a humanizagio dos cuidados paliativos. “A consciéncia da
morte pode servir como uma experiéncia que desperta, ser um
catalisador importante para provocar mudancas essenciais na,
nossa maneira de viver”, como relembra Irvin Yalom (2016,
p- 39). O senso de comunidade compassiva existe ha muito
tempo, comunidade (do termo commaunitate) ¢ um grupo de
individuos que compartilha algo.

A pertinéncia deste estudo foi notéria, dado nio existir
informagio cientifica sobre as comunidades compassivas de
cuidados paliativos em Portugal. Sendo uma temdtica recente,
pretendeu-se com este estudo obter mais conhecimento, ape-
sar da existéncia de poucos dados.

As fases iniciais do desenvolvimento comunitirio com-
passivo raramente sio mencionadas na literatura. As comuni-
dades compassivas, historicamente surgiram com a Carta de
Ottawa da Organizag¢io Mundial da Satde (1986). As crescen-
tes expetativas de um movimento mundial de Saide Publica,
levaram 4 realizagdo da primeira Conferéncia Internacional
sobre Promogio da Saude, em 1986. Desde a década de 90, a
OMS tem defendido uma abordagem para a Saude Publica
aos Cuidados Paliativos (Tompkins, 2018).

Inspirada por estes movimentos internacionais, a Carta

das Comunidades Compassivas foi desenvolvida, aplicando

a Carta de Ottawa para Promoc¢io da Saide aos Cuidados
Paliativos. Esta carta é impulsionadora do movimento das
comunidades compassivas na atualidade, sendo uma ferra-
menta til para a promogio da mudanga social nos proces-
sos de desenvolvimento comunitério. Allan Kellehear (2005),
fundamentando-se nas estratégias desta carta, prop6s que
“os objetivos dos cuidados paliativos promotores de satde
sdo fornecer educagio, informagio e elaboragio de politicas
para a satde, o morrer e a morte” (Kellehear, 2005, p. 26).

A origem das comunidades compassivas surge da pro-
posta de cidades sauddveis adotada pela OMS, que permeou
a satde publica e os cuidados paliativos para a promogio da
responsabilidade do cidaddo pelo cuidado dos seus doentes
e a criagdo de redes de apoio (Prada, Gémez, Daveloza, &
Benjumea, 2017). O grande objetivo destas comunidades no
mundo consiste em melhorar a qualidade de vida das pessoas
com doenga avangada, mediante o empoderamento social e
a satisfacdo das necessidades de cuidados.

Em Portugal, no PEDCP do biénio 2019-2020, as comu-
nidades compassivas sdo referenciadas como uma estratégia de
suporte social, de apoio a familia e de importincia da comu-
nidade. Nos eixos de intervengio prioritirios, ¢ mencionada
a necessidade de promogdo da cidadania através de praticas
do tipo “cidades compassivas”, assim como a necessidade de
fomentar o desenvolvimento de programas que promovam a
formagio e o envolvimento da populagio em geral nos cui-
dados em fim de vida e no acompanhamento de pessoas em
situagio em dependéncia (eixo prioritdrio II — acessibili-
dade dos cuidados paliativos em todos os niveis de cuidados
de saude) (CNCP, 2019).

No PEDCP do biénio de 2021-2022, no eixo priorita-
rio I (cuidados centrados na pessoa), é explicado que uma
das prioridades passa por consciencializar a sociedade para a
educagio em satide no dmbito dos cuidados paliativos, men-
cionando que as autarquias devem incentivar a criagio de
Cidades Compassivas, existindo capacitagdo sobre a morte
e o morrer (CNCP, 2021).

Segundo a Public Health Palliative Care International
(Compassionate Communities), uma comunidade compassiva
¢ definida como uma iniciativa de desenvolvimento comu-
nitdria ligada a cuidados paliativos globais, consistindo em
grupos de vizinhos préximos que se juntam para organizar
formas de auxiliar as pessoas da sua comunidade que vivem
com doenga crénica ou estdo em fim de vida, os seus cui-
dadores e pessoas em situagdo de luto ou perda. A morte, o
morrer, o cuidar e a perda sio da responsabilidade de todos.

As comunidades compassivas sdo estruturas comunitdrias
de proximidade, com o intuito de redes de apoio que garantem

a continuidade de cuidados e a satisfagio das necessidades
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numa légica de vizinhanga. Sdo comunidades que sdo pro-
motoras da literacia para o fim de vida, na doenca crénica,
nos cuidados paliativos e em outras formas e etapas do pro-
cesso de morrer.

Atender as necessidades dos doentes com doengas termi-
nais é, permanentemente, complexo e abrange virios domi-
nios de controlo de sintomas, ambiente e cuidados sociais,
sofrimento psicolégico e emocional e cuidados espirituais.
Existe uma variedade de maneiras de descobrir quais sdo as
dreas importantes para os doentes, com virios itens de quali-
dade de vida disponiveis (Abel, 2018). Estas redes cumprem
uma ampla variedade de fungdes que vio desde o gerencia-
mento das necessidades didrias da vida, até ao apoio emo-
cional e 2 amizade. Estes lacos de amizade desenvolvidos no
contexto de inter-relacionamento de uma rede de cuidados
podem ser fortes e durar anos (Horsfall, Leonard, Rosenberg,
& Noonan, 2017). Como nos diz, Mendonga (2012, p. 31),
“a amizade tem sabor a hospitalidade, a corridas atarefadas
e a tempo investido na escuta”. A escuta e a presenga sio o
veiculo destas comunidades. “Nem sempre um gesto de com-
paixdo tem capacidade de crescer para uma amizade, mas ¢
muito belo quando isso acontece” (Mendonga, 2012, p. 31).

A consideragio das comunidades compassivas como parte
da abordagem de satude publica para cuidados de fim de vida
oferece a possibilidade de resolver a desigualdade na pres-
tacdo de cuidados, através do reforgo destas redes de apoio.

Compaixao

E fundamental capacitar as comunidades no cuidar
mediante a criagio de uma cultura baseada na compaixio,
complementando a abordagem holistica que os cuidados
paliativos procuram a nivel comunitario. Do latim “compas-
sio”, ou seja, “sofrer com”, sendo necessdria para as relagdes
humanas. O sentimento de conexio e ligagdo aos outros
alivia a sensagio de sofrimento e solidio (Allen & Knight,
2005). A conectividade ¢é prioridade e a “empatia é a ferra-
menta mais poderosa que possuimos para nos conectarmos
uns com os outros” (Yalom, 2016, p. 108).

A literatura tem evidenciado que a compaixio tem estado
presente na comunidade cientifica ocidental quer na investiga-
¢d0, quer na prética clinica (Pommier, 2010). A ciéncia mos-
tra-nos que a compaixio, 0 amor, o riso e a amizade ajudam-
-nos a ser mais sauddveis e felizes e a viver mais (Mongrain,
Chin, & Shapira, 2011). Os estudos mostram que quando as
pessoas vivem em comunidades onde sdo apoiadas, a saude de
toda a populag¢io melhora (Gilbert, 2009), o que significa que
as comunidades podem ter um efeito transformador (Abel &
Clark,2020). Ou seja, quando a nossa natureza compassiva ¢
bem utilizada os resultados sdo transformadores.
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A Carta da Compaixdo de Allan Kellehear (2015) refere
que as pessoas que vivem com problemas de saide crénicos
encontram-se em grupos sociais segmentados, forcados a
experimentar estilos de vida que sdo socialmente ocultos e
desprivilegiados da sociedade em geral. Diariamente vivem
outros problemas que muitas vezes estao ligados as suas con-
di¢cdes de saude ou circunstincias sociais, como a solidio,
perda de emprego, estigma, depressio, ansiedade e medo.

Uma cultura de compaixdo é uma cultura de proximidade,
onde o cuidar, as relagées humanas e o trabalho em equipa
pluridisciplinar sio valorizados, e a compaixdo é a verdadeira
humanidade (Charter for Compassion, 2009). Uma comuni-
dade compassiva permite que, nos ultimos tempos de vida de
um doente, a sua familia e cuidadores sejam mais resilientes,
fiquem menos exaustos, e que o doente possa ter mais qua-
lidade de vida no domicilio.

Empoderamento comunitério

Nos cuidados paliativos, o empoderamento comuniti-
rio contribui para a promogio de uma pritica de promogio
da satide no sentido de capacitar a comunidade para que, de
forma auténoma, tenha maior poder sobre a sua saide e a
sua qualidade de vida.

Através da potencializagio das suas forgas, recursos e
competéncias, o envolvimento da comunidade na identifica-
¢do das suas necessidades em satde ¢é urgente, e deve centrar
as estratégias de intervenc¢do no empoderamento comuni-
tario (Melo, Silva, & Figueiredo, 2018). Para além de que o
envolvimento é importante para garantir a implementacio
e gestdo de estratégias como priticas de empoderamento.

Ha4 desafios que as préprias comunidades compassivas
necessitam de ultrapassar e a literatura sobre comunidades
compassivas demonstra uma variedade de priticas de promogio
da saude e estratégias que visam esse fim. Muita experiéncia
internacional foi desenvolvida em programas de educagio e
consciencializagio sobre a morte e o morrer. O investimento
em agdes de educagio para a satide comunitaria dirigida para
os cuidados paliativos também tem levado a mais incenti-
vos para a formacio de profissionais de saide e capacitagio
de cuidadores e comunidade, o que tem feito com que o
modelo de cuidados centrados na pessoa seja mais huma-
nizador, ao vermos o doente e familia como uma unidade
de cuidados e ao considerarmos os aspetos biopsicossociais
(Stewart et al., 2013).

Allan Kellehear (2013) desenvolveu um modelo de cui-
dados centrados na pessoa e o conceito de cidades compas-
sivas para doentes em fim de vida. O doente é rodeado de
um circulo de cuidados, redes internas e externas (comuni-
dade, servicos sociais e de satude), beneficiando de cuidados
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paliativos domicilidrios. O novo modelo de atengio coloca o
enfoque na saide publica, comunitéria e na inovagio social,
onde os cuidados da doenga avangada e final de vida com-
plementam-se (Librada-Flores et al., 2020). No entanto,
segundo Abel et al. (2013), o modelo de cuidado centrado
no paciente apresenta limitagées quando nio existem poli-
ticas comunitdrias integradas, desenvolvimento e recursos.
Desenvolver a capacidade da comunidade no apoio a
morte, no morrer e na perda é um importante problema de
saide publica nos cuidados paliativos. As comunidades com-
passivas sdo uma possivel resposta ao desafio colocado a uma
sociedade em envelhecimento, através do envolvimento da

comunidade nos cuidados.

Comunidades compassivas
em Portugal

O Movimento Internacional da Comunidades Compassivas
em Portugal sdo uma recente realidade, a primeira comuni-
dade surgiu em 2019, Borba Contigo — Cidade Compassiva,
no mesmo ano, Porto Compassivo — uma comunidade
que cuida até ao fim e, no ano seguinte, a Amadora Cidade
Compassiva. Foram estas as comunidades pioneiras do pais,
as quais entretanto se seguiram mais seis (Gaia Compassiva
— Cidade comPaixdo, ComVida — Sao Miguel Comunidade
Compassiva, Leiria Compassiva — ComPaixdo pelos Seus,
Oficina da Compaixdo — Cascais, Sim a4 Vida — Coimbra
Cidade Compassiva, Viver comPaixdo — Algarve) e mais
comunidades compassivas de cuidados paliativos surgirdo.
Abordaremos as trés pioneiras de forma resumida.

A associagio Borba Contigo — Cidade Compassiva, é
uma associagio de solidariedade social sem fins lucrativos.
O projeto nasceu da necessidade de apoiar pessoas em fim de
vida e suas familias, ajudando-as a cuidar do familiar doente
em casa até ao final e vida. A principal atividade passa por
realizar a¢bes de sensibiliza¢do para consciencializar a socie-
dade e transmitir a importincia do envolvimento da comu-
nidade no cuidar.

O Porto Compassivo — uma comunidade que cuida até
ao fim, é um projeto promovido pela Compassio — associa-
¢do para a constru¢do de comunidades compassivas, e tem
como objetivos principais sensibilizar e capacitar para uma
cultura compassiva e para a normaliza¢do da morte e do luto
e a constru¢do de redes comunitdrias de apoio para pessoas
com doenga e em situagio de isolamento social

O projeto Amadora Cidade Compassiva é promovido
pela Linque — Cuidados Paliativos em casa, com virios par-
ceiros. Esta comunidade pretende criar uma sociedade mais
humana, presente e amiga, desenvolvendo um programa de

sensibiliza¢do social, informag¢io e formagio nas dreas de

envelhecimento, da doenga em fase avangada, do final de
vida e do processo de morte.

Estas comunidades pretendem promover uma ética
do cuidar, através da compaixdo com foco na fragilidade
humana, como compromisso da sociedade atual e futura.
Sendo uma solugdo para cuidados paliativos mais préxi-
mos e abrangentes.

O presente estudo teve como objetivo principal obter
mais conhecimento sobre o desenvolvimento das comunida-
des compassivas em Portugal. Através da visio dos respon-
sdveis das comunidades compassivas pioneiras, procurou-se
conhecer o funcionamento, os principais desafios e as ativi-
dades. Foram questdes orientadoras: Como funciona uma
comunidade compassiva?; Como envolver a comunidade na
temidtica dos cuidados paliativos?; Como potenciar a capa-
citagdo comunitdria nos cuidados paliativos domicilidrios?.

METODO

Optou-se por uma metodologia de cariz qualitativo, de
cardcter descritivo, realizado através de entrevistas semies-
truturadas e de andlise de contetido, que ajudou a descrever
e interpretar os dados obtidos, gerando informagées mais
especificas, mantendo os testemunhos dos participantes.

No planeamento da pesquisa, a utilizagio de um ques-
tiondrio prévio no momento da entrevista contribuiu para a
delimitagio do problema estudado e a informagio recolhida
permitiu identificar casos representativos para a investigagao.

Assim, através da utilizagdo de um guido adequado pro-
curou-se responder as questdes de investigacdo. No decorrer
da entrevista todos os participantes foram esclarecidos sobre
os conceitos-chave em que assenta o guifo (comunidades
compassivas, compaixdo, redes colaborativas de cuidado),
ainda antes de se proceder a exploragio das suas percecdes
em torno das mesmas.

Amostra

A amostra da presente investigagdo é constituida por 3
entrevistados, cuja sele¢do foi efetuada enquanto responsa-
veis das comunidades compassivas pioneiras em Portugal.
As entrevistadas eram do sexo feminino, cujas profissdes
eram: médica de medicina geral, médica com competéncia
em medicina paliativa e arquiteta com formagio em espiri-
tualidade, medicina narrativa e comunidades compassivas.

Foram reunidas as condi¢des que asseguraram a priva-
cidade dos participantes e a ndo interrupgio do processo de
recolha de dados. Todos os principios éticos de consentimento
informado, informagio voluntdria e confidencialidade foram

salvaguardados nas devidas declara¢des que foram assinadas.
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Instrumentos

As entrevistas semiestruturadas foram orientadas por um
guido de 20 questdes, que foram ao encontro das questdes
de investigacdo, mas que também permitissem alguma fle-
xibilidade no decorrer da mesma.

Optou-se pela realizagio da entrevista semiestruturada
por poder dirigir o entrevistado para os objetivos definidos,
deixando espago para falar abertamente. Desta forma pre-
tendeu-se dar voz aos entrevistados, uma vez que a entrevista
¢ utilizada para recolher dados descritivos na linguagem do
préprio sujeito.

Procedimentos

Foi efetuado contacto via e-mail para apresentacdo da
investigacdo e solicitando a colaboragio, e apés ser conce-
dida a autorizagio para a realiza¢do das entrevistas estabe-
leceram-se contactos telefénicos.

As entrevistas foram realizadas entre junho e julho de 2022,
ap6s agendamento prévio com os participantes. De modo a
facilitar a recuperacio integral dos dados recolhidos, proce-
deu-se ao registo dudio de todas as entrevistas, mediante a
autorizagio prévia dos entrevistados. No momento da entre-
vista foi possivel alguma liberdade para desenvolver novas
questdes, de forma flexivel e aprofundada, dando voz aos
entrevistados para os aspetos que se considerassem mais rele-
vantes para a investigacio. As entrevistas tiveram a duragio
média de 40 a 60 minutos.

Apés a realizagdo das entrevistas, procedeu-se 4 sua trans-
crigdo integral permitindo a andlise de dados qualitativos,
seguida da anilise de contetdo.

Pretendeu-se interpretar os contetdos, analisando os
dados. Para o efeito, e num primeiro momento, depois da lei-
tura da entrevista transcrita pretendeu-se classificar trechos,
classificando, agregando e categorizando. Interpretando os
contetidos das mensagens transmitidas, analisando os signi-
ficados e os significantes.

Andlise estatistica

A anilise estatistica considerou a natureza dos dados na
andlise de contetdo, tendo efetuado a andlise com recurso a
estatistica descritiva, dando a conhecer o discurso dos inqui-
ridos em diferentes categorias e subcategorias de resposta.

A realizagio de entrevistas permitiu tomar conhecimento
real do desenvolvimento dos projetos e desafios de quem gere
comunidades compassivas em cuidados paliativos no territ6-
rio nacional e ajudou a corroborar as questdes que surgiram.
Dessa forma apresentamos os resultados dos mesmos, sem
esquecer o recurso de segmentos de discurso da amostra nas

expressoes que consideramos mais importantes.
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RESULTADOS

Para proceder a categorizagio das respostas, recolhemos
discursos acerca dos conhecimentos e das experiéncias, resul-
tando as categorias da andlise do seu conteiido: comunidades
compassivas e suporte social.

Dentro da categoria comunidades compassivas, recolhe-
mos discursos em diferentes subcategorias, como: defini¢do,
nascimento, objetivos, atividades, colaboragio, melhoria de
qualidade de vida, dificuldades, capacitagio, rede colaborativa
de cuidados, literacia, comunidades compassivas no mundo e
estratégia de saide publica. Quanto a categoria suporte social,
obtivemos discursos sobre perce¢io e redes sociais de suporte.

As responsdveis quando questionadas sobre o que sdo
comunidades compassivas em cuidados paliativos, indicaram
que “sdo comunidades que sio capazes de estar com o outro em
todos os momentos e em todas as fases, nas fases mais desafiantes da
vida. No fundo ¢ preciso que a comunidade esteja presente quando
¢ a doenga cronica, complexa, quando hd o luto, quando hd as per-
das. No fundo ¢ essa ideia de pensar que nestas fases desafiantes
da vida nio basta 5o a parte social, a parte da saiide, é necessdrio
que haja um envolvimento da comunidade”, é o local onde as
“pessoas estdo umas pelas outras, pendentes da rede de vizinhanga,
preocupando-se pelo bem-estar de todos. A compaixdo motiva as
suas agges.” Para criar uma comunidade compassiva para além
de tempo e de uma equipa pequena, “¢ preciso vontade, juntar
pessoas, um grupo de pessoas entusiasmado com este tema e que se

forme e capacite para esta temdtica’.

Os principais objetivos das comunidades passam por
“desenvolver programa de sensibilizagdo social, informagio e
formagio, melhorar a literacia em satide, envolver os cidadios
no apoio as pessoas doentes e suas familias na fase avangada da
doenga; envolver as forcas vivas da cidade e todos os agentes sig-
nificativos”e “criar redes efetivas, redes colaborativas de cuidado
compassivo a volta de pessoas em fim de vida e tentar que a comu-
nidade se envolva.”

Desejam, sobretudo, que as redes colaborativas de cuidado
sejam compreendidas, “¢ importante é que se perceba o conceito,
pode ser uma equipa de cuidados paliativos ou até uma Equipa
de Cuidados Continuados Integrados, qualquer equipa de saiide
e social que cuide na comunidade, ter uma rede suporte” e por
outro lado ¢é indispensavel, ‘@ equipa confiar em nds, sinalizar
e quererem trabalhar em rede connosco. Olharem para nos comu-
nidade como um brago forte, porque estd provado que o doente
passa mais tempo com a familia e com a comunidade’

As atividades que estas comunidades desenvolvem tém
passado pela sensibilizagdo, divulgacio e literacia online ou
presencial, por encontros temdticos, pela divulgacio, pela
sensibilizagio numa universidade sénior, “sobre o cuidar, o

cuidar da pessoa, deméncia, o autocuidado, sobre literacia em
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farmacologia, temos feito coisas de forma abrangente, sobre medi-

tagdo’. Intervindo também nas escolas, ‘realizamos um projeto
numa escola sobre formas de lidar com a perda”. Querendo poten-
ciar cada vez mais as comunidades compassivas no ensino
escolar, “¢ urgente, acho que é emergente, acho que faz todo o sen-
tido”, falar de compaixdo nas escolas. Realizando também
“workshops de sensibilizagdo, de capacitagio, encontros de partilha
para pessoas doentes e para pessoas em luto, e as redes colabora-
tivas de cuidado”, estando presentes com proximidade, junto
da comunidade, “estamos presentes no mercado municipal para
sensibilizar, distribuir informagio”. O doente é o centro de
cuidados “privilegiamos a centralidade da pessoa e muito tam-
bém a interdependéncia, ndo vamos fazer aces de ajuda, vamos
fazer ages de colaboragio”.

No trabalho realizado ao nivel da literacia, sentem que
ainda hd um longo caminho a percorrer, “bd ainda muita
ignordncia sobre o que € que sdo os cuidados paliativos, pensam
muitas vezes que sio cuidados em fim de vida”, ha “um grande
tabu em relagio a isso e ideias erradas, que ¢ 56 ligada a morte e
ndo é, principalmente dos outros profissionais de saiide e nio dos
profissionais de cuidados paliatives”. As agbes de capacitagio
tém sido “sobre estes temas, sobre o cuidar, sobre a compaixdio,
o testamento wvital, o luto, as perdas, e falamos muito sobre fini-
tude e de morte...”.

Relativamente aos desafios sentidos, tém surgido algumas
dificuldades para que as parcerias se envolvam, e a populagio
continua a nao estar “sensibilizada para este cuidar, para a pre-
senga na dot; para a presenga no luto. As pessoas ndo sabem o que sio
0s paliativos, o que € o testamento vital. Hd este desconhecimento”.

Existem grandes obsticulos quando se fala em cuida-
dos paliativos, o mais visivel, “¢ um tabu, o sofrimento é um
tabu, o luto é um tabu e falar sobre essas coisas parece que € mor-
bido, parece que é um disparate, enquanto que é libertador, as
coisas acontecem e ndo sio faladas e a parte md so engrandece”.
Outra dificuldade, é chegar a quem precisa de ajuda, “¢ a
vida das pessoas muito ocupadas e com muito stress e outra é a
nossa cultura de “eu ndo quero incomodar ninguém’, isso aqui
na Europa é um grande impeditivo, as pessoas ndo querem pedir
ajuda’. Por outro lado, “hd pouco conhecimento dos profissio-
nais de saiide sobre as comunidades compassivas”, ainda é uma
temdtica recente que estd a ser introduzida lentamente nos
conteudos formativos.

As dificuldades em envolver a comunidade nos cuida-
dos paliativos sdo notérias, porque “hd ainda muita ignorin-
cia sobre o que € que sdo os cuidados paliativos, pensam muitas
vezes que sdo cuidados em fim de vida”. porque “existe um grande
tabu em relagio a isso e ideias erradas, que ¢ 56 ligada a morte e
ndo é, principalmente dos outros profissionais de saiide e nio dos
profissionais de cuidados paliativos”.
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Ha pouco conhecimento dos profissionais de satude sobre
as comunidades compassivas. No entanto, os profissionais
tém estado presentes em vérias agdes “tivemos um encon-
tro de medicina geral e familiar em que aborddmos este con-
ceito. Tivemos outro com a associagdo dos cuidadores informais.
A pouco e pouco vamos chegando”. Por outro lado, regista-se
cada vez mais interesse por parte de alguns profissionais em
obter informagio, “durante a pandemia, em muitos dos nossos
workshops tivemos uma participacio massiva de profissionais de
saide”. Os profissionais de satide de cuidados paliativos ainda
“ndo tém nada estruturado nesta drea’.

As comunidades compassivas tém estado em contacto
com outras comunidades internacionais e em Portugal “as
trés comunidades tem tido uma colaboragcdo muito estreita, comu-
nidades muito diferentes, com realidades diferentes, mas tem sido
muito boa a partilha’.

A avaliagio do impacto das comunidades compassivas na
qualidade de vida dos doentes e familias “e Portugal néo hd,
porque ainda ndo foi testado”, “Sevilha Compassiva tem estu-
dado muito isso, o Julian Abel tem o livro The Compassion Project
que provou que combateram a soliddo”. Em Sevilha, é “onde ji
fazem avaliagio de impacto”. Sdo virias as investigagdes que
“conseguiram validar o impacto e percecionar a diminuigdo do
recurso is urgéncias e dos internamentos desnecessdrios”, contudo,
“os projetos ainda sdo muito recentes, ainda nio temos dados”.

Quanto as comunidades compassivas serem o futuro da
saide e uma estratégia de satde publica, pensam que “a ideia
é essa, curiosamente estas comunidades compassivas com foco no
Jfinal de vida vém precisamente de uma origem da satide piiblica.
Porque a saiide publica jd nos diz isso, que nds somos todos res-
ponsdveis pela saiide e pelas nossas decises.” Por outro lado, é
mais uma solu(;io, “ndo sdo uma estmtffgia, sdo um movimento
da comunidade, nio sao da saiide piiblica, independente. E nao
€ uma solugdo para todos os problemas, dizerem que somos o pais
mais envelhecido da Europa. E pesadissimo e ndo funciona so
uma solugio, as comunidades compassivas nio sdo a solugdo mila-
grosa. Sdo uma das milhentas solugdes inovadoras que vamos ter
que encontrar, porque ndo se pode continuar a trabalhar com a
quantidade de idosos que temos hoje e que vamos ter mais para a
frente e com cada vez mais doengas, doengas prolongadas, com as
mesmas solugdes que temos. Temos que arranjar outras’.

Por outro lado, o suporte social que os doentes recebem,
‘quanto aos recursos que as pessoas tenbam direito, apesar de nio
termos muitos apoios, muitas pessoas nio estdo informadas sobre
o que hd”, essa é uma tarefa desenvolvida pelas comunidades
compassivas, informar sobre os direitos e como obter apoios.
Para além de “nem sempre as familias estarem informadas, ‘nem

sempre os profissionais sabem tudo”. Ha desinformagio, “hd
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muito desconbecimento, mas tudo € solucionado na drea social’.
Contudo, nem sempre se resolve apenas neste ponto’.

As redes sociais de suporte nem sempre existem, “Ad fami-
lias que ndo tém cuidadores externos” e ndo recorrem a ninguém
porque “ndo querem incomodar, tém vergonha”, ou o apoio a
que recorrem é ao “sistema de saiide, as unidades paliativas ou

de linda duracdo ou um lar”.

DISCUSSAO

As entrevistas realizadas trouxeram maior clareza sobre
o funcionamento das comunidades compassivas em Portugal
como uma das respostas aos desafios em cuidados paliativos.

O envolvimento da comunidade nos cuidados paliati-
vos ainda ¢ limitado e estigmatizado, as responsdveis das
comunidades consideram que ainda existe tabu para temas
como morte, cuidados paliativos, luto e um caminho a per-
correr na comunidade. As responsdveis mencionam alguma
resisténcia por parte da comunidade para com os projetos.
Sentem que ha necessidade, por um lado, de dar, capacitar
para esta temdtica e, por outro, de receber, de obter conhe-
cimento. Pesut et al. (2017), num estudo em que testou um
modelo de capacitagio na comunidade no apoio de cuidados
paliativos, demonstrou que a avaliacdo realizada a doentes e
familias mostraram satisfagdo, verificando-se que o programa
constitui uma maneira de apoiar uma abordagem comunité-
ria compassiva aos cuidados paliativos.

Num projeto realizado por Tompkins (2018), cujo obje-
tivo foi de apresentar um desenvolvimento histérico da abor-
dagem da saide publica para os cuidados de fim de vida no
Canadg, verificou-se que a promogio da saide na populagio
foi fundamental para apoiar doentes e cuidadores por meio
da construgio da resiliéncia da comunidade e da mudanga
social. Contudo, é visivel a garantia da qualidade de vida pela
satisfacdo demostrada com os apoios recebidos por parte dos
doentes e cuidadores. Contudo, Librada-Flores et al. (2020),
menciona que a satisfacdo é uma ferramenta de “avaliagio
suave”, porque ¢ influenciada por expectativas, tempo de ava-
liagdo e memorias. Num estudo realizado por Howard et al.
(2022), sobre a avaliagdo de um projeto-piloto, os participan-
tes autoavaliaram a sua qualidade de vida e concluiu-se que
existem impactos e melhorias positivas significativas na saide
mental, na capacidade de realizar atividades didrias, no apoio
a0 bem-estar e que o nimero de contactos sociais aumentam.

Segundo as entrevistadas, criar programas psico-socio-e-
ducativos de apoio, capacitagio e acompanhamento torna-se
imprescindivel junto de cuidadores, doentes, profissionais e
comunidade. Um estudo realizado por Walshe et al. (2016),

demonstrou que o apoio compassivo no fim de vida nio deve
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ser uma resposta exclusiva dos profissionais de satide e servi-
¢os sociais. As redes de cuidados sio fundamentais no apoio
as familias, para evitar que a soliddo e o isolamento social
tenham um impacto negativo na saide e na qualidade de
vida (McLoughlin, 2015). Por outro lado, a capacitagio de
mobilizadores comunitirios e a criagdo de uma rede colabo-
rativa de cuidados com equipas de proximidade, mencionadas
pelas responsdveis, viria a apoiar os doentes e cuidadores nas
necessidades mais prementes.

Programas com parcerias locais que permitam capacitar
para o autocuidado a reinser¢io social, bem como o desenvol-
vimento de estratégias de empoderamento, de comunicagdo
e decisdo, tém impacto na redugdo de custos do sistema de
saude. Yosick et al. (2019), apresentou um estudo retrospe-
tivo em que fez uma avaliagdo 2 utilizagdo e aos resultados
de custo de um programa padronizado de cuidados paliati-
vos comunitirios de satde a populagdo. As familias que rece-
beram cuidados demostraram uma redugio significativa de
20% nos custos médios totais e reducdo de internamentos.

Nos virios estudos analisados sobre muitos dos projetos
ja desenvolvidos na comunidade ou ainda em desenvolvi-
mento, verificamos a necessidade de se efetuar avaliacio de
impacto nas comunidades, para além da avaliagdo da qua-
lidade de vida a todos os intervenientes ao longo de todo o
acompanhamento.

Quanto as limitagdes do presente estudo, hd a registar que
ainda sdo poucos os dados e artigos cientificos sobre comu-
nidades compassivas em Portugal. Muitas publicagbes sdo
recentes e algumas com pouca evidéncia cientifica ao nivel
de avaliagdo de impacto dos projetos.

No futuro, com o previsivel surgimento continuo de
novas comunidades compassivas em Portugal, é necessdrio
realizar mais investiga¢do sobre as mesmas, dando voz aos
beneficidrios das atividades e apoios, para que seja efetuada
uma avalia¢do da qualidade de vida e do bem-estar ao longo
do acompanhamento. E fundamental registar o impacto nas
comunidades para que possam ser efetuados ajustes necessi-
rios, melhorias no apoio prestado e que haja evidéncia cien-
tifica dos projetos.

CONCLUSOES

Uma comunidade compassiva que garanta cuidados holis-
ticos a todos os que beneficiem de cuidados paliativos é uma
prioridade na qualidade de vida da sociedade.

Sdo diversas as razdes convincentes que contribuem para
argumentar que a construgio de comunidades compassivas
de cuidados paliativos pode ser uma estratégia fundamental

para um futuro melhor. Sobretudo porque enfatizam o valor
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do contacto humano e, assim, reduzem-se os custos dos cui-
dados de saide e proporciona-se bem-estar social.

Na anilise realizada verificou-se que as principais ativi-
dades das comunidades compassivas de cuidados paliativos
passam pela sensibiliza¢do, informagio e formagio, encon-
tros de partilha e a¢Ges de colaboragio, sendo uma resposta
a muitos desafios sentidos na capacita¢io da sociedade.
Contudo, o envolvimento da comunidade nos cuidados
paliativos ainda € limitado e estigmatizado. Existem, por
outro lado, desafios na cria¢io de parcerias e hd ainda des-
conhecimento sobre o trabalho das comunidades compas-
sivas. Verificou-se, por outro lado, a necessidade de criar
programas psico-socio-educativos de apoio, de capacita-
¢do e de acompanhamento, para além de se criar parcerias
locais, de criar redes colaborativas de cuidado, de se capa-
citar mobilizadores comunitdrios e de registar o impacto
dos projetos nas comunidades.

Esta investigagio trouxe novos inpufs na resposta aos
desafios em cuidados paliativos. Uma nova visio vinculada
a sadide publica torna-se necessiria para que os modelos de
cuidados paliativos tenham uma base comunitaria.

A comunidade deve contribuir para a satisfagio das neces-
sidades de cuidados, com formacdo e uma rede de cuidados,
com pessoas formadas para atender as necessidades sociais,
emocionais, espirituais e praticas da familia. Novos modelos
de prética nos cuidados paliativos necessitam de ser iden-
tificados, debatidos e testados para que exista um trabalho
congruente e alinhado entre todos os que ddo respostas nas
comunidades locais.

O estudo conclui que urge sensibilizar para o cuidado
assente na compaixdo, seja de profissionais de satde, de cui-
dadores ou de comunidades, enfatizando a capacidade de os
cidaddos participarem ativamente no desenvolvimento dos
cuidados paliativos nas suas comunidades. Através de atos
didrios de cuidado, somos capazes de mudar para melhor
tanto dentro de nés mesmos quanto para o mundo ao nosso
redor. Que encontremos um propésito e um significado no
cuidar, ja que “Tanta gente anda por ai com uma vida sem
sentido. Parecem meios adormecidos, mesmo quando estio
ocupados a fazer coisas que consideram importantes. Isto ¢
porque perseguem as coisas erradas. A maneira de dar sen-
tido 2 nossa vida é dedica-la a amar os outros, dedicarmo-
-nos 4 comunidade 2 nossa volta, e dedicarmo-nos a criar
qualquer coisa que nos dé um propdsito e um significado”
(Albom, 2020, p. 62).
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