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Sabemos que quem cuida ndo salva e nem aban-
dona — acompanha. Somos parceiros existen-
ciais de quem nos propomos a acompanhar.

(Tavares, 2001)
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A todos os seres que estido em processo de fim de vida.
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Apresentagao

e-book de autoria académica sobre doulas da morte

merece a nossa maior atengao.

No tltimo ano especialmente, tive a oportunidade pre-
ciosa de acompanhar o trabalho das autoras na jornada de cons-
trugao desta cartilha sobre doulas da morte.

Este livro é a expressiao de um trabalho intenso e de muita
dedicagao e amor, pois ambas as autoras s3o mulheres plenas e
profissionais excepcionais, que sabem expressar todos os aspectos
do seu ser em trabalhos académicos como este, o qual traz, com
maestria, a histéria da doulagem da morte em uma perspectiva
ampla, contando especialmente a histéria brasileira de pioneiris-
mo e atuagao.

O e-book traz uma grande contribui¢ao académica e assisten-
cial para as doulas da morte brasileiras e outros profissionais da
area de satde, visto que nao ha publicagdes cientificas, sobretu-
do, com rigor metodolégico tao minuciosamente detalhado como
mostra esta obra, em nosso pais.

E ainda um convite as doulas da morte em laténcia a se en-
contrar, bem como pacientes, familiares e sociedade em geral a
compreender um pouco mais sobre o tema.



Esta obra contribui, portanto, para que as doulas da morte
cumpram seu papel social de constru¢ao de uma nova cultura de
boa vida e boa morte. Enfatiza o ser humano como ser biografico
e digno de respeito durante o seu processo de fim de vida.

Agradego imensamente as autoras por esta contribui¢io t3o
auténtica e coerente com nosso capitulo brasileiro!

Tatiana Barbiere Santana
Enfermeira

Doula da morte

Cocriadora da AmorTser,

pioneira na formagdo de doulas da morte no Brasil e na América Latina

Prefitacio

s epitafios sao mensagens cemiteriais daqueles que se fo-
ram para nos, que estamos indo: “Vaidade das vaidades,
tudo vaidade” — “Fomos o que és, serds o que somos!”

Diz Jodo Cabral de Mello Neto — com quem concordo! — que ha mortes-e-
vidas-severinas...!

Vidas-severinas?

O trabalhar de morrer a vida inteira até morrer!
So-bre/viver!

E ha mortes-severinas...!

O morrer-so!

Mao nenhuma que segure a sua mao do lado ca—enquanto o Criador segura
a sua mao do lado de la!

E disto que trata este livro:

Nao deixar morrer s6...!

Edmundo Gaudéncio
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izem que, antes de um rio entrar no mar, ele treme de medo.

Olha para tras, para toda a jornada que percorreu, para os cumes,

as montanhas, para o longo caminho sinuoso que trilhou através de
florestas e povoados, e vé a sua frente um oceano tio vasto que entrar nele nada
mais é do que desaparecer para sempre.

Mas ndo ha outra maneira.

O rio ndo pode voltar.

Ninguém pode voltar.

Voltar é impossivel na existéncia.

O rio precisa se arriscar e entrar no oceano.

Somente ao entrar no oceano, o medo ird desaparecer, porque apenas entio o
rio sabera que ndo se trata de desaparecer no mar, mas de tornar-se um imenso
oceano.

Kalil Gibran



Introducio

ados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

apontam para o aumento da expectativa de vida no Bra-

sil, onde 16,2% da populagao é idosa, contabilizando um
total de 34 milhoes de pessoas, em 2019. A expedtativa de vida au-
mentou para 76,6 anos, com diferencas entre mulheres (80,1 anos)
e homens (73,1 anos). A expectativa é que, até 2060, este nimero
suba para 73 milhdes com 60 anos ou mais, o que representa um
aumento de 160% (IBGE, 2021).

Além do aumento da expectativa de vida, ha também o au-
mento da incapacidade fisica e emocional. A Organizagao Mundial
de Satde (oMms, 2021) revelou que as doencas e condigoes de satde
que causam mais mortes sao as responsaveis pelo maior niimero
de anos de vida saudaveis perdidos. Doenga cardiaca, diabetes,
acidente vascular encefalico, cancer e doenca pulmonar obstrutiva
cronica foram, coletivamente, responsaveis por quase 100 milhdes
de anos de vida saudaveis adicionais perdidos em 2019 em com-
parag¢ao com 2000.

Outro aspecto relevante é que, nas Américas, o uso de drogas
surgiu como um contribuinte significativo tanto para a incapaci-
dade quanto para a morte, visto que houve um aumento de quase

19



trés vezes nas mortes por transtornos causados pelo uso de drogas
entre 2000 e 2019. As Américas s30 as regides do mundo em que o
transtorno por uso de drogas é um dos 10 principais contribuintes
para anos de vida saudaveis perdidos, devido as mortes prema-
turas e a incapacidade, enquanto em todas as outras regides do
mundo, o uso de drogas nao esta entre os 25 primeiros (OMs, 2021).
Estudo realizado com especialistas de todo o mundo avaliou o
desempenho de seus paises com base nos cuidados de fim de vida.
Entre os indicadores usados, citam-se (Finkelstein et al., 2021):

a) O paciente pode ser atendido e morreu no local de escolha;
b) Os prestadores de cuidados de satide forneceram niveis ade-
quados de cuidados e tratamentos que prolongam a vida;

c) As preocupagdes nao médicas do paciente;

d) Os profissionais de satide apoiaram as necessidades espiri-
tuais, religiosas e culturais do paciente;

e) Os profissionais de satide controlaram a dor e o desconforto
em niveis desejados pelo paciente;

f) Os prestadores de cuidados de satide forneceram informagoes
claras e oportunas para que os pacientes pudessem tomar de-
cisdes informadas; e

g) Os custos nao foram um obstaculo para o paciente obter cui-
dados adequados.

Ao final, 81 paises foram classificados: o Reino Unido ficou
em 1° lugar, uma vez que é o pais que deu origem ao movimento
dos cuidados paliativos; e o Brasil ficou em 78° lugar (Finkelstein
etal., 2021), ou seja, os brasileiros estio morrendo com sofrimen-
tos diversos, que abrangem as dimensdes fisica, psiquica, social,
espiritual, cultural, existencial, e, sobretudo, humana, uma vez

que os cuidados paliativos s3o considerados direitos humanos dos
pacientes (Lucena; Albuquerque, 2021).

Essa realidade brasileira escancara a necessidade de uma mu-
danga do modelo de educagao e de assisténcia a saide, com base
na educag¢ao em cuidados paliativos, em cuidados em fim de vida
como direitos humanos dos pacientes, entre estudantes da area da
saude, profissionais de satde, prestadores de cuidados de satde,
cuidadores formais e informais, bem como a sociedade em geral;
com a construgdo, implantac¢ao e implementagao de novos servigos
de atendimento as pessoas em finitude (victor, 2016).

Com base no reconhecimento dos pacientes como pessoas
civis de direitos, os direitos humanos se fundamentam na visao
holistica do paciente e na dignidade humana inerente a todo ser
humano, e nao simplesmente nas relagdes contratuais de pres-
tacao de servigos de satide aplicadas no entorno dos direitos dos
pacientes e ao direito do consumidor (aAlbuquerque, 2016).

Ainda que mantenham estreita rela¢do, é necessario clareza
quanto a distin¢ao entre direitos dos pacientes e direitos humanos
dos pacientes. Estes fundamentam-se na dignidade humana ine-
rente a todo ser humano, enquanto aqueles mantém seus alicerces
em bases consumeristas e centradas no aspecto individualista do
paciente (aAlbuquerque, 2016).

O contetdo dos direitos humanos do paciente se alicerca nos
seguintes principios: a) principio da dignidade humana; b) prin-
cipio do cuidado centrado no paciente; c) principio da autonomia
relacional; e d) principio da responsabilidade dos pacientes (albu-
querque, 2016; Cohen; Ezer, 2013).

No que se refere aos direitos humanos aplicados aos cuidados
em satde, destacam-se: a) direito a vida; b) direito a privacidade; c)



direito a nio ser submetido a tortura ou tratamento desumano ou
degradante; d) direito a informagao; e) direito a satde; e f) direito
de nao ser discriminado (cohen; Ezer, 2013).

Nesse sentido, vale ressaltar que um dos aspedtos mais fri-
geis das equipes de satde brasileira esta relacionado ao modelo
biomédico vigente, que tem como foco a cura da doenga e, por
isso, os pacientes vém sendo negligenciados pelos profissionais
de satide e prestadores de cuidados de satde até os dias atuais,
como pontuou o estudo de Finkelstein (2021).

Isso pode estar acontecendo, provavelmente, porque tais pro-
fissionais n3o estao considerando outros aspedtos da vida do pa-
ciente, como a sua qualidade de vida e também sua qualidade de
morte (Lucena; Albuquerque, 2021; Silva, 2016; Soneghet, 2020).

Nesse sentido, lancaram questionamentos éticos acerca dos
cuidados dispensados aos pacientes em finitude humana, o que
motivou o surgimento de movimentos sociais em prol da morte
menos sofrida, mais digna e com maior autonomia por parte do
paciente, propiciando a ambiéncia necessaria para o desenvolvi-
mento dos cuidados paliativos e cuidados em fim de vida (Lucena;
Albuquerque, 2021; Silva, 2016; Soneghet, 2020).

Para isso, faz-se necessario nao s ter conhecimentos basea-
dos em evidéncias cientificas e estar tecnicamente treinado para
executar agoes de saude que aliviem os sofrimentos no dmbito
biopsicossocial e espiritual, mas estar disponivel para compreen-
der a angustia experimentada pelo paciente e pela familia durante
todo o processo de morte, criando estratégias que possibilitem a
ressignificacao e sentido da vida por parte do paciente que ex-
perimenta o morrer e a familia, que acompanha todo caminho,
mas que permanecera viva (Lucena; Albuquerque, 2021; Silva, 2016;
Soneghet, 2020).

Cuidar do processo de morte e morrer implica buscar assegu-
rar dignidade e conforto até o tltimo suspiro da vida do paciente.
Para isso, se faz necessario um ambiente apoiador e acolhedor, que
ajude a minimizar dores e desconfortos, aliviar a angustia, auxiliar
o paciente a dar sentido a vida e reduzir danos evitaveis, decorren-
tes de um corpo em declinio progressivo, permitindo morte digna
e respeitosa (silva, 2016; Soneghet, 2020).

Com base nessa conjuntura, assumir o papel de cuidador pode
ser ndo apenas gratificante, mas também desafiador, complexo e
exigente (Rawlings et al., 2019a; Rosenberg et al., 2015).

Com uma maior dependéncia de assisténcia no final da vida
(Brown; Walter, 2014), em conjunto com uma escassez de forga de
trabalho em cuidados paliativos, as pessoas que estao morrendo
e suas familias estao encontrando apoio e suporte nas Doulas da
morte, para apoid-los nos cuidados fisicos, emocionais, sociais e
espirituais do ente querido (Rawlings; Davies; Tieman, 2021).

A doula da morte é alguém que conhece e compreende a fisio-
logia do processo do final da vida e morte, que respeita e assegura
as necessidades basicas da pessoa que esta nesta etapa davidae,
acima de tudo, respeita as op¢oes desta e da sua familia e amigos,
apoiando nas decisdes informadas e conscientes (Rawlings et al.,
2019a; Rawlings et al., 2019b; Rawlings; Davies; Tieman, 2021).

O papel da doula da morte é acompanhar a pessoa que esti em
processo de terminalidade, bem como apoiar seus entes queridos
durante os dltimos anos, meses, semanas e/ou dias de vida, for-
necendo apoio fisico, espiritual, educativo e informativo (Rawlings
etal., 2019a; Rawlings et al., 2019b).

A doula da morte apoia tanto o paciente que estd em processo
de terminalidade quanto a sua familia, de forma a ajuda-los a viver
esta etapa da vida com o maximo conforto, dignidade e respeito
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(Rawlings et al., 2019a; Rawlings et al., 2019b; Rawlings; Davies;
Tieman, 2021).

A partir dessa conjuntura, as agoes de educagao em satide rea-
lizadas por profissionais de saide podem viabilizar o conhecimen-
to sobre a importancia e o papel das doulas da morte na sociedade.

Dessa forma, o processo de ensino deve ser o alicerce de cons-
trugao e sustentagao da formagao profissional em satde, agre-
gando valores, conhecimentos e experiéncias, pois se entende por
acOes educativas as praticas de ensino-aprendizagem desenvol-
vidas com o objetivo de debater e promover o conhecimento e,
assim, subsidiar a tomada de decisdes, tendo como referéncia a
reflexao critica dos aspectos éticos e legais da profissao (rerreira
etal., 2015).

Os profissionais da satude, sobretudo, enfermeiros, podem
langar mao de uma diversidade de tecnologias para realizar, com
criatividade, o processo de cuidar e educar. Neste ambito, desta-
cam-se as tecnologias educacionais (TE), que podem ser utiliza-
das de modo a favorecer a participa¢ao dos sujeitos no processo
educativo e contribuir para a cidadania e o desenvolvimento da
autonomia dos envolvidos (Moreira et al., 2014).

A TE é considerada um corpo de conhecimentos enriquecidos
pela acio humana e no apenas a construgao e o uso de artefatos
ou equipamentos (Nietsche ef al., 2012). As TEs também s3o impor-
tantes dispositivos para a medi¢ao de processos de ensino e apren-
dizagem entre educadores e educandos, em diversos processos de
educagdo formal-académica e formal-continuada (khurana et al.,
2016; Teixeira; Mota, 2011).

Entre as tecnologias educacionais, ha ferramentas basicas e
continuas do saber, tais como as cartilhas educativas. Estas con-

tém informagoes alocadas de forma acessivel a todos os ptblicos,
detendo-se de elementos visuais como forma pratica de transpor
o conhecimento (cruz et al., 2017).

O estudo justifica-se pelos nimeros elevados de mortes regis-
trados no Brasil (0Ms, 2021) decorrentes de doengas que ameagam
e limitam avida, bem como a necessidade de se utilizar ferramen-
tas tecnoldgicas como estratégia de educagao para a qualidade de
morte de pacientes em finitude.

Além disso, uma busca realizada em periddicos bilingues in-
dexados em bases de dados e bibliotecas cientificas on-line, uti-
lizando-se as palavras-chaves “doula da morte”; “doulas de fim

», « », «

de vida”; “terminalidade”; “processo de morte”; “processo de ter-
minalidade” “finitude humana’; “assisténcia terminal” e “cuida-
dos paliativos”, conectadas estrategicamente com os operadores
booleanos AND, OR e AND NOT, no espago temporal de 2000-2020,
nao foram encontrados estudos sobre construgao e validagao de
cartilha referente a importancia e ao papel das doulas da morte
no Brasil.

Ressalta-se a importancia desta pesquisa para o desenvolvi-
mento de novos recursos e estratégias para as praticas educativas
junto aos profissionais de satide da Rede de Aten¢ao a Satide, bem
como pacientes e familiares, tornando possivel a criagao de uma
rede de multiplicadores de informacdes, com menos formalidade
€ malis interagao entre emissor e receptor.

Diante disso, vale ressaltar que a proposta da elaboragao da
cartilha é relevante, pois é uma tecnologia educacional de facil
entendimento; é uma estratégia de educagao para a morte; é um
material que norteard profissionais da satide, familiares, cuida-
dores formais e informais na assisténcia aos pacientes em fim de
vida; bem como é um material que podera ser usado no processo



de ensino-aprendizagem nas graduacdes das areas de satide e na
educagio permanente em diversos cenarios da Rede de Atengao
a Satude.

Além disso, a cartilha educativa pode incentivar a construgao
de novas ferramentas didaticas, especialmente na area de cuida-
dos paliativos e tanatologia.

Entende-se que a enfermagem precisa expandir e valorizar
suas produg¢des, mesmo que nao venham sendo, predominante-
mente, compostas por artefatos e inventos, mas de estratégias
para sistematizar o processo de trabalho ou a estruturaciao de
material didatico-pedagdgico de educagao para a morte.

Nesta perspectiva, os objetivos deste livro sao descrever os
passos da construcao da tecnologia educativa e apresentar a car-
tilha educativa sobre a prestacio de cuidados das doulas da morte.

Quando morre uma flor, nasce uma semente;
Quando uma semente morre, nasce uma planta.
E avida continua o seu caminho,

Mais forte do que a morte.

Tagore




Metodologia

rata-se de uma pesquisa metodoldgica de desenvolvi-

mento tecnoldgico, com abordagem qualitativa. E uma

pesquisa que, além de produzir conhecimento, gera novos
processos tecnoldgicos e novos produtos, com resultados praticos
imediatos em termos econdmicos e na melhoria da qualidade de
vida (polit; Beck, 2018).

A utilizagdo da pesquisa metodoldgica na enfermagem tem
sido encontrada em quatro modalidades de estudos: desenvolvi-
mento de instrumentos de medida; desenvolvimento de tecnolo-
gias assistenciais, gerenciais e/ou educacionais (também classifi-
cadas como materiais ou imateriais, de produto ou de processo);
traducdo e adaptacio transcultural de instrumentos produzidos
em outros paises; validagao de diagnésticos, resultados e inter-
vengoes de enfermagem (Teixeira, 2019).

Na descri¢ao dos meios e métodos de pesquisa, autores tém
indicado a sua utilizagao por meio de etapas ou fases. Nao ha uma
quantidade precisa de etapas ou fases, tal indicagao vai depender
dos objetivos. Neste livro, s2o abordadas trés etapas, contudo, o
processo de validagao é sintético, levando em considera¢ao as nor-
mas da Editora da UFcG.
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A estratégia tecnoldgica utilizada para a construgao da carti-
lha educativa seguiu o referencial proposto por Echer (2005) nas
seguintes etapas: elaboragao do projeto, levantamento bibliogra-
fico, elaboragao da tecnologia e validagao de contetiddo do material
por juizes.

Para facilitar o entendimento do leitor, este capitulo esta di-
vidido em quatro etapas.

Levantamento bibliografico

Para a realizagao do referencial tedrico, foi utilizado o método
de revisao de escopo, guiado por manual especifico e sistematiza-
do para este tipo de revisao (institute, 2015).

Esta investiga¢ao baseia-se em uma revisao exploratéria que
propde mapear, na produgao cientifica, estudos relevantes em
determinada 4rea. E descrito em cinco fases: identificacio da
questao de pesquisa;identificagao dos estudos relevantes; selecao
dos estudos; andlise dos dados; sintese e apresentagao dos dados
(Becker, 2017).

a) Identificagio da questdo da pesquisa

A questao de pesquisa, o objetivo do estudo e os descritores
foram elucidados pela combina¢io mnemonica pcc, na qual P
significa Population — doulas da morte; C, Concept — cuidados em
fim de vida; e C, Context — assisténcia terminal. E apresentou a
seguinte questao norteadora: quais as evidéncias cientificas so-
bre a prestacao de cuidados realizados pelas doulas da morte na
terminalidade da vida?

30

b) Estratégia de busca

Para identificagdo de estudos relevantes, foram selecionados
artigos publicados em periédicos online no periodo de 1° de ja-
neiro de 2001 a 31 de dezembro de 2021. O referido periodo foi
considerado, tendo em vista a maior disseminagdo de pesquisas
internacionais acerca dos cuidados realizados pelas doulas da
morte, a partir dos anos 2001.

A estratégia de busca de artigos foi norteada pelos descritores
de ciéncias da satide (DeCs) e termos do Medical Subject Headings
(MesH), apresentados nos idiomas inglés, espanhol e portugués,
com o auxilio do booleano AND e OR entre os seguintes termos:
“doulas” AND “morte” AND “assisténcia terminal” or “doulas” AND
“morte” AND “assisténcia ao paciente” OR “doulas” AND “morte” AND
“enfermagem de cuidados paliativos na terminalidade da vida” or
“doulas” AND “morte” AND “atitude frente a morte”.

Vale ressaltar que a busca foi realizada de forma independente
pelas pesquisadoras. Salienta-se também que, nas fontes de busca,
nao foram obtidas publica¢des com os termos em portugués. Sa-
lienta-se que a op¢ao pela busca de estudos publicados na lingua
inglesa denota a internacionalizagio do idioma e a possibilidade
de maior quantidade de cita¢des que favorecam o acesso ao conhe-
cimento acerca do tema proposto.

Foram utilizadas as seguintes bases de dados e bibliotecas ele-
tronicas como fontes de informagao: Web of Science (Wos), Cumulative
Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), EMBASE, Litera-
tura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satde (LILACS),
Us National Library of Medicine National Institutes of Health (PUBMED).

Ressalta-se a utiliza¢ao das bases de dados disponiveis no
acesso institucional por meio do Portal de Peridédicos da Coorde-
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nagao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES),
por meio da Comunidade Académica Federada (caFe), como forma
de padronizar a coleta nessas bases, no periodo de novembro a
dezembro de 2021.

©) Selecao dos estudos

A selecao dos estudos foi realizada a partir da leitura crite-
riosa dos resumos e titulos dos registros obtidos nas fontes de
informacao. Por conseguinte, apds a analise dos textos completos,
foram selecionadas as publicagdes a serem mapeadas em confor-
midade com os elementos pcc.

d) Critérios de inclusio

Foram considerados mualtiplos desenhos de estudos, de ori-
gem primadria e secundaria, publicados em periddicos indexados,
tais como: estudos originais, revisoes, relatos de experiéncia e de
caso, bem como editoriais. Foram excluidas publica¢des como: no-
tas prévias, sites, blogs, noticias, informativos, artigos de revistas
nao cientificas e de jornais, resumos de congressos, teses e disser-
tagoes e artigos publicados em outros idiomas, indisponiveis na
integra no momento da busca ou que nao apresentaram rela¢ao
com o tema abordado.

¢) Extracio dos dados

Utilizou-se um roteiro elaborado pelas autoras, do qual os
dados relevantes das publicagoes foram extraidos, de acordo com

os objetivos desta revisdo. Tais registros foram organizados em
planilhas do programa Excel, conforme as variaveis: titulo do es-
tudo, autores, ano de publicagao, pais do autor principal, perio-
dico e desenho do estudo. De modo sequencial, houve associa¢ao
das principais informagoes selecionadas a partir de uma revisao
analitica.

Elaboracio da tecnologia educacional

a) Selecio e fichamento

A partir da leitura dos artigos, foi elaborado um formulario
composto pelas seguintes informagoes: defini¢ao de doulas da
morte; importancia das doulas da morte; tarefas e servigos das
doulas da morte; profissionais aptos para exercer o papel de dou-
las da morte; e cenarios laborativos, a fim de elaborar o roteiro da
cartilha.

Edher (2005) ressalta, em relagao a selecao das informagdes
que irdo compor um material educativo, ser esta uma etapa im-
portante do processo de construgio, porque precisa ser atrativo,
objetivo e de facil compreensao. Nao deve ser extenso, mas pode
fornecer orientagao significativa sobre o tema a que se propoe e
atender as necessidades do publico-alvo, para que este se sinta
estimulado a ler.

Para obtencao de elementos referentes as informagdes sobre
doulas da morte, foram utilizadas as fases de anélise de contetido
(Bauer, 2013).
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b) Elaboracio textual

Ap6s o preenchimento do formulario, foi iniciada a elabo-
racao textual, em que foram abordadas as informagoes julgadas
necessdarias para o desenvolvimento da cartilha.

Nesse sentido, utilizou-se a Taxonomia de Bloom (1973), que
divide os objetivos em cognitivo, afetivo e psicomotor. O dominio
cognitivo envolve o conhecimento da informagao, as ideias e os
conceitos que sao interpretados e compreendidos e estao vincu-
lados a memoria, ao desenvolvimento das capacidades e das ha-
bilidades intelectuais. Em relagao aos afetivos, estao relacionados
com os sentimentos que podem ser experimentados pelos sujeitos
no processo de aprendizagem e sdo expressos em valores, inte-
resses, atitudes, desenvolvimento de apreciagdes e ajustamento
comportamental e disposi¢oes emocionais. E, por fim, os objetivos
psicomotores, que enfatizam as atividades que exijam coordena-
¢ao neuromuscular nos materiais educativos que os sujeitos ne-
cessitam desenvolver no processo de ensino-aprendizagem.

Portanto, neste estudo, define-se objetivo cognitivo o profis-
sional de satide conhecer a defini¢ao de doulas da morte; com-
preender a importancia das doulas na Rede de Atengao a Satide; e
analisar criticamente as tarefas e os servigos das doulas da morte,
que podem ser implantadas em seus servigos. Em relag¢ao aos afe-
tivos, perceber a importancia da doulagem da morte e reconhecer
anecessidade de implementar a¢des que promovam a boa morte.
E os psicomotores, utilizar a cartilha de forma adequada tanto na
assisténcia como na educagao em saide.

Por utilizar a taxonomia de Bloom (1973), priorizou-se a lin-
guagem técnica e cientifica — abordada inclusive nos artigos —,
uma vez que a cartilha se destina aos profissionais de satde, pabli-

34

co-alvo da pesquisa, podendo ser usado em toda a Rede de Aten¢ao
a Satde, mas, sobretudo, nos setores de educagiao permanente,
que podem ser considerados ambientes favoraveis as acoes de
educagao em saide.

Apbs a selegao do contetdo — a partir da elaboragao textual
—, foi elaborado um roteiro, com a organizagao cronoldgica e coe-
rente das informagoes selecionadas, de forma que cada assunto
semelhante encontrado na revisao ficasse ordenado por capitulos
e topicos especificos que compdem a cartilha.

Vasconcellos et al. (2003) salientam que os contetdos orga-
nizados precisam ter o discurso direto, de modo a possibilitar o
intercimbio de comunicagao efetiva, para que o receptor com-
preenda a mensagem, favorecendo a identificagao e a formagao
de vinculo com o leitor.

©) Captacao de modelos das tmagens

As imagens foram elaboradas com base no contetdo selecio-
nado, fundamentado na revisao tedrica, com a finalidade de faci-
litar a compreensdo dos profissionais de satide sobre a tematica
abordada na cartilha.

Com base na revisdo tedrica, alguns estudantes, que sdo
membros do Nicleo de Pesquisas e Estudos em Cuidados Palia-
tivos do Centro de Educagao e Satide da Universidade Federal de
Campina Grande (NECUP/CES/UFCG), responsabilizaram-se pelas
imagens, que foram elaboradas a partir de encenacoes para regis-
tros fotograficos, enquadrando-se com o tema proposto.

As estudantes receberam orienta¢des sobre os tipos de ence-
nac¢oes que deveriam montar, criaram ambientes atrativos e que
se correlacionavam com a tematica. Os locais de escolha para as
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montagens das cenas foram os Jardins Terapéuticos, localizado
no Centro de Educagdo e Satide da UFCG e o domicilio de um dos
membros do NECUP.

O registro fotografico foi realizado com cimera de telefone ce-
lular da marca iPhone, do tipo 7 Plus, com cimera de 12 megapixels
e resolugdo de 4.000x3.000 pixels. O elenco das cenas foi composto
por uma doula da morte, um familiar, uma paciente e uma pet.

d) Montagem

Nesta etapa, procedeu-se com a sele¢ao dos textos e das fo-
tografias para formatacao, configuracao e construgao do layout da
cartilha por meio do programa Canva®, que é um editor grafico
gratuito, que permite criar artes de forma facil, usando modelos
prontos ou criando os préprios layouts (Canva, 2021).

O programa é atil para criar posts, cartdes de impressao, mate-
riais graficos, cartilhas, folderes, cartazes. Pode ser usado na ver-
sao web, direto no navegador, em programas para computadores
e em aplicativos para telefones celulares Android e iPhone (i0s).

Para essa etapa de elaboragao da cartilha, foram consideradas
as orientagdes de Moreira, Nobrega e Silva (2003), as quais des-
crevem os aspectos relacionados com a linguagem, a ilustragao e
o layout que o profissional de satide deve considerar para elabo-
rar materiais educativos impressos, de modo a torna-los legiveis,
compreensiveis, eficazes e culturalmente relevantes.

A cartilha no formato digital oferece informagcoes de forma
sistematizada, possuindo caracteristicas de acessibilidade e reu-
tilizagao, proporcionando acesso ilimitado do material (Mashhadi;
Kargozari, 2012).

Validagio de conteudo da tecnologia educacional

Avalidagao é o processo de avaliar a precisao de uma determi-
nada tecnologia de acordo com escores de testes (pasquali, 2010;
McGinnis, 2014). A validag3o pode ser realizada de diferentes for-
mas, garantindo que o objetivo inicialmente proposto pela tecno-
logia seja almejado (Medeiros, 2015; Pasquali, 2010).

Nesse caso, o estudo foi validado quanto ao contetido da carti-
lha, no que se refere a pertinéncia quanto ao objetivo, a estrutura,
a apresentacao e a relevancia da tecnologia, por meio da técnica
Delphi, em duas avaliagdes (Revorédo et al., 2015).

A técnica Delphi é uma estratégia metodologica que visa obter
um maximo de consenso de um grupo de especialistas sobre um
determinado tema, quando a unanimidade de opinido nao existe
em virtude da falta de evidéncias cientificas ou quando hd infor-
macoes contraditdrias (Revorédo et al., 2015).

A técnica apresenta algumas vantagens: viabilidade econé-
mica, possibilidade de reunir a opiniao de profissionais qualifica-
dos, participagdo de juizes de localidades geograficas diferentes
e eliminagao de vieses inerentes a encontros presenciais. Por tais
motivos, tem sido amplamente utilizada na pesquisa em satde
(Revorédo etal., 2015).

Avalidagao de contetido pressupde um julgamento subjetivo
sobre se uma medida faz sentido intuitivamente e se refere ao grau
em que um instrumento representa um dominio ou a relevancia
de seusitens. Nesse sentido, foram convidados avaliadores exper-
tises na drea. Para o quantitativo dos avaliadores, s3o recomenda-
dos 6 a 20 sujeitos (Pasquali, 2010).

37



Para selecao dos avaliadores, foi utilizado o sistema de pon-
tuagao baseado nos critérios adaptados de Fehring (1994). A amos-
tragem foi nao probabilistica e intencional, para garantir a homo-
geneidade do grupo.

A selecao dos avaliadores foi realizada a partir dos curriculos
dos pesquisadores, disponiveis na Plataforma Lattes do Conselho
Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq), bem
como por meio da técnica Snowball (bola de neve) (vinuto, 2012),
que possibilita a definigao de pessoas com caracteristicas comuns
ao interesse da pesquisa. Foi solicitado aos primeiros avaliadores
da amostra que indicassem outras pessoas que atendessem aos
critérios para a composicao da amostra da pesquisa.

Para a primeira avaliagao Delphi, foi enviado um formulario
aos avaliadores, que foi composto por duas partes: a primeira di-
recionada a caracterizagio dos dados sociodemograficos, profis-
sionais e académicos; e a segunda parte se destinou a apresentagao
da cartilha, o instrumento e as instrugdes para o preenchimento.
Aos avaliadores, foi solicitada a inclusio e/ou a eliminagao de itens
no contetdo da cartilha.

Nesse sentido, os pesquisadores avaliaram na cartilha quanto
a pertinéncia ou a representatividade, ou seja, verificaram se os
itens realmente refletiam os conceitos envolvidos, se eram rele-
vantes e se estavam adequados para atingir os objetivos propostos.

Para a segunda avaliagao Delphi, foi enviado um formulario
contendo as duas versdes da cartilha, a original e a modificada.
Nessa fase, os juizes avaliaram a cartilha original e a modificada
de acordo com suas sugestoes e com o tratamento analitico, atri-
buindo a qualidade de avaliagao entre as cartilhas.
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Teste piloto

Nao foi realizado o teste piloto no ptblico-alvo da cartilha,
pois, em aplica¢des especiais, os testes pilotos correm o risco de
sensibiliza-los e enviesd-los. Esse risco geralmente é ofuscado pe-
las melhorias feitas na tecnologia educacional em uma execugao
de teste (cooper; S¢hindler, 2016).

Nesse sentido, para ndo deixar dividas, apds a validagao pelos
avaliadores, a tecnologia educacional passou por um teste para
verificar a qualidade e a compreensao da cartilha, por meio da sua
aplicagio com profissionais de satide de varias categorias.

Foram convidados para participar do teste profissionais de
satde, sendo um médico, uma enfermeira, uma psicéloga, uma
assistente social, uma fonoaudidloga, um fisioterapeuta, uma
odontéloga, uma terapeuta ocupacional e uma nutricionista,
que fazem parte da Rede de Atenc¢ao a Satude e de Educagdo da
Paraiba e que participam de dois grupos de estudos e pesquisas
de Cuidados Paliativos da Universidade Federal da Paraiba e da
UFCG. Para esses profissionais, foi solicitado que respondessem
ao instrumento e ao seguinte questionamento: fale sobre a sua
compreensao acerca da cartilha e da doulas da morte.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Federal de Campina Grande/UFcG, campus Cuité —
PB, com parecer n°5.441.371 € CAAE n° 56797422.3.0000.0154.

O estudo foi elaborado levando em considerag¢ao os aspedtos
éticos de pesquisas que envolvem os seres humanos, preconizados
pela Resolu¢ao n° 466/2012 do Conselho Nacional de Satude (Brasil,
2012), a Resolugao do Conselho Federal de Enfermagem — COFEN n°
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564/2017 do C6digo de Etica da Profissio de Enfermagem (COFEN,
2017) e Oficio Curricular n° 02, de 24 de fevereiro de 2021 (Brasil,
2021), em que regulamenta as orientagdes e recomendagdes para
os procedimentos em pesquisas que envolvam seres humanos em
ambiente virtual.
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A alma humana ndo quer ser aconselhada, consertada ou salva.
Ela simplesmente quer ser testemunha,

Servista,

Ser ouvida,

E acompanhada

Exatamente como é.

Parker ]. Palmer



Resultados

Revisdo de escopo

om base nos critérios de inclusio e exclusao, foram en-

contrados 467 artigos apds a leitura dos titulos e dos re-

sumos; destes, 30 foram excluidos por serem duplicados,
totalizando 402 estudos. Apés leitura flutuante, foram excluidos
372 artigos, uma vez que se tratava de estudo sobre as doulas do
nascimento e/ou obstétricas, restando 30 estudos. Apds a leitura
na integra, somente 11 artigos versavam sobre a temdtica, os quais
s30 a amostra final.

a) Sintese da revisio de escopo
Entre a diversidade e a flexibilidade de papéis, os (as) pro-
fissionais doulas da morte realizam tarefas, servicos e prestam

cuidados praticos e nio clinicos durante todo o processo de mor-
rer — a morte, pés-morte e luto de pacientes —, d3o suporte a seus
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familiares, bem como promovem educa¢ao para a morte, levando
em considera¢ao as dimensoes biopsicossocial e espiritual do cui-
dado humano.

Possiveis barreiras no movimento de doulas da morte incluem
a inconsisténcia nos programas de formacao e treinamento exis-
tentes e a auséncia de um 6rgao regulamentador para a supervisao
da pratica e a padronizagao de honorarios.

Validacdo de conteudo da cartilha

a)Caracterizacio dos avaliadores da cartilha

Foram convidados 20 avaliadores com experiéncia na area,
considerando os critérios de inclusao mencionados na metodolo-
gia. Contudo, somente 10 aceitaram participar da pesquisa. Des-
tes, 9 eram mulheres e 1 homem, com idade variando entre 34 e
68 anos (média de 50,3 anos). Entre as categorias profissionais, os
avaliadores mencionaram possuir gradua¢ao e/ou formagio em
Medicina, Enfermagem, Psicologia, Antropologia, Artes Plasticas,
Capelania e Tanatologia.

Em relagdo a ocupacao profissional, 8 avaliadores responde-
ram que atuam em suas respectivas areas de formagao académica,
sendo 2 na docéncia, 3 na assisténcia hospitalar, 3 na clinica e 2
na assisténcia domiciliar. Em relagao a titulagao, 6 referiram ser
especialistas, 3 possuiam mestrado e 1, doutorado.

Em relagao ao tempo de trabalho na drea da primeira for-
macao profissional, um avaliador referiu ter mais de 30 anos na
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docéncia; outro, mais de 10 anos de docéncia e pesquisa; 3, mais
de 15 anos na clinica; outros 3, mais de cinco anos na assisténcia
hospitalar; e 2, mais de 5 anos na assisténcia domiciliar.

No que se refere a formagao e a atuagao em doulas da morte,
7 responderam possuir a formacao e utilizar os conhecimentos
adquiridos do curso em suas ocupagoes profissionais; 2 referiram
que ndo tém o curso e nem atuam como tal; e 1 tem a formagao e
atua somente como doula.

Para os avaliadores que sao doulas da morte, o tempo de ex-
periéncia de trabalho como doula variou entre 2 e 5 anos.

No que tange a educagao para a morte, 7 avaliadores mencio-
naram ter experiéncia na area hd mais de um ano; 1, hd mais de
10 anos; e outro, ha mais de 30 anos. Em relagao a publicagao na
area, 4 dos 10 avaliadores responderam que tinham experiéncia.

Vale ressaltar que os avaliadores residiam e estavam domici-
liados em varios estados do Brasil: 2 em Sio Paulo; 2 no Rio Grande
do Sul; 2 na Paraiba; 1 no Rio de Janeiro; 1 no Distrito Federal; e 1
em Pernambuco.

b)Processo de validacio de contetido

Neste item, sao abordados somente os resultados principais,
uma vez que o objetivo do livro é atender a quaisquer leitores, que
possam, porventura, 1é-lo e se beneficiar com a cartilha. Para os
leitores académicos, o trabalho original encontra-se anexado no
Sistema de Bibliotecas da UFCG (SISTEMOTECA).

A metodologia de valida¢ao de contetido consiste em aplicar
técnicas que legitimem, deem valor e reconhecam cientificamente
contetdos que estao sendo analisados por avaliadores com expe-
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riéncia na drea, com base em julgamentos que determinem o grau
de relevancia de cada item do instrumento, tornando o material via-
vel e orientando cientificamente o ptblico-alvo (Medeiros et al., 2015).

Levando em considerag¢ao a avaliagio do instrumento de ma-
neira global e a literatura pertinente no que diz respeito ao Indice
de Validade de Contetdo (1vc), a taxa de concordancia entre os
avaliadores recomenda valores de 1vc total de 0,90 a 1,00 para os
itens da medida (alexandre; Coluci, 2015).

A primeira avaliagao Delphi nao atingiu valores de 1vc mini-
mos estabelecidos pela literatura nas dimensoes “Objetivo” e “Es-
trutura e apresenta¢ao’; s6 alcancou o 1vCc minimo na dimensao
“Relevancia”. Além disso, foram propostas alteragdes na capa; nos
capitulos “Conceito e objetivos”, “Aspectos histdoricos”, “Dimensdes
fisica, psiquica/emocional, social, informativa/educacional e es-
piritual” e “Cenarios e profissionais”, que foram, em sua maioria,
acatadas.

Apds adequacgao das recomendagdes sugeridas pelos avalia-
dores da cartilha, foi possivel observar que todas as dimensoes
”Objetivo”, “Estrutura e apresentagao” e “Relevincia” obtiveram
um aumento significativo dos valores de 1vc de 0,90 a 1,00, cor-
respondendo a um avango significativo na valida¢ao de contetido
da cartilha, em comparagdo a primeira vers3o, em que os valores
de 1vc variaram de 0,70 a 0,90, com IvC total de 0,81. Portanto,
a cartilha foi validada pelos avaliadores com 1vc total de 0,98 na
segunda avaliagao Delphi.

Diante do exposto, vale ressaltar que a participagdo de profis-
sionais de diferentes dreas de atuagao no processo de validagao foi
um aspecto favoravel do estudo, pois permitiu aliar diversos sabe-
res especializados na tematica abordada. Recrutar profissionais
experientes de diferentes dreas assegura maior acuracia a selecao
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e a avaliagao de materiais educativos, além de valorizar as opinides
e os diferentes enfoques sobre o mesmo tema (Lima et al., 2017).

Assim, a multidisciplinaridade dos especialistas, com expe-
riéncia em ensino, pesquisa e assisténcia, foi essencial para o pro-
cesso de validagao da cartilha.

Apesar de o material ter sido bem avaliado pelos avaliadores,
as observagoes e contribuigoes registradas por esses profissionais
contribuiram para reformular algumas informagoes, substituir
termos, rever ilustragoes e, nesse sentido, foram essenciais para
melhorar a qualidade do material educativo para o publico-alvo
na versao final.

O grau de legibilidade, realizado apds validagao com os ava-
liadores, apresentou percentual satisfatdrio e coerente para com-
preensao da escrita da cartilha, considerando a tecnologia expli-
cativa importante e adequada para o publico-alvo. Medir o grau
de legibilidade de um material educativo é importante para evitar
equivocos no aprendizado, podendo ter sua credibilidade e acei-
tagao das tecnologias educativas quando existe a participacao de
profissionais expertises na area, e que também sio representantes
do publico-alvo (sousa; Turrini; Poveda, 2015).

Para avalidagao da cartilha educativa com a populagao que vi-
vencia o trabalho, ou seja, as doulas da morte, o tema nele aborda-
do precisa ser considerado com o desenvolvimento de tecnologias
educativas, sendo uma atitude necessaria e um ganho importante
para o pesquisador e a equipe envolvida (Moura ef al., 2017).

Nesse sentido, é 0 momento oportuno para identificar o que
realmente esta faltando, o que nao foi compreendido e o distan-
ciamento que existe entre o que estd escrito e o que, de fato, ficou
compreendido, considerando o paciente e sua familia como os fo-
cos principais da educagio em satude (Echer, 2005).
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Assim, a avalia¢do da cartilha pelas doulas da morte eviden-
ciou que seu contetdo foi redigido de acordo com a realidade vi-
venciada diante da pratica de doulagem, tendo em vista a avalia-
¢do positiva que fizeram do material.

Apresentagdo da cartilha

A cartilha intitulada Doulas da morte: tecendo amorosidade no fi-
nal davida é composta por 40 telas e apresenta capa, contracapa,
ficha técnica, sumario, quatro capitulos que versam sobre a defi-
ni¢ao, os sindnimos, os objetivos, os papéis, as tarefas, os servigos,
os cenarios e os profissionais doulas da morte, as referéncias da
amostra final da revisao de escopo e a capa final.

Para este livro, adaptou-se o contetido da cartilha as normas
da Chamada Publica da Editora da urcG. Contudo, a cartilha esta
disponivel, em PDF, na pagina eletrénica do Centro de Educagao
e Satude (CES)'.

Todas as telas da cartilha apresentam fotografia(s); informa-
¢Oes cientificas; elementos graficos de flores, folhas, galhos de ar-
vores (vivos e mortos), clips, post-its e/ou durex, paginas de livros e/
ou jornais rasgados, papéis envelhecidos e/ou queimados, retalhos
de tecidos, elaborados a partir do programa Canva®, dando a im-
pressdo de um diario.

Na cartilha e neste livro, utilizou-se como elemento grafico de
apresentagao de capitulos a flor de cerejeira, cuja caradteristica é
o tempo de vida, que dura cerca de trés a quatros semanas, asso-

Cf.: https://www.ces.ufcg.edu.br/portal/noticias/noticias/publicada-cartilha
-doulas-da-morte-tecendo-amorosidade-no-final-da-vida.
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ciando-a, dessa forma, a efemeridade da vida (coBASI, 2022) e a
condigao transitéria e passageira do homem pela vida.

De acordo com Giordani (2020), recomenda-se que as in-
formacoes de uma cartilha sejam adequadas ao publico-alvo. A
variante linguistica escolhida deve considerar as necessidades
de informacao e perfil dos leitores. Solicita-se evitar citacdes em
excesso, porém, caso necessarias, utilizar citagdes indiretas. As
referéncias deverao ser elencadas ao final, em consonincia com a
norma ABNT 6023.

Todas as informagoes contidas na cartilha foram baseadas em
evidéncias cientificas, que seguiram o rigor metodoldgico para a
elaboragao da revisao de escopo, descrito na etapa 1 da metodolo-
gia. Por esse motivo, incluiram-se todas as referéncias da amostra
final da revisao no final da cartilha.
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Até a imensa profundidade do mar.

Sentar-me-ei d vossa mesa, mas sem corpo,

Irei convosco ao campo, como um espirito invisivel.
Surgirei d vossa lareira como hospede nunca visto.
A morte ndo muda nada, a ndo ser as mascaras
Que cobrem 0 vosso rosto.

O lenhador continuara a ser lenhador,

O lavrador, um lavrador,

E aquele que nunca contou a sua cangdo ao vento

Canta-la-a também ds esferas que giram.

Kalil Gibran
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Doulas da morte: _
tecendo amorosidade no final da vida

Aspectos historicos
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Um pequeno esbogo da cartilha

termo “doula” tem origem grega e significa “mulher que
serve”. Foi utilizado, pela primeira vez, na década de
1970 para designar as mulheres que ofereciam apoio
fisico, emocional e suporte cognitivo a gestante, durante o parto
e o puerpério. Podem ser ¢chamadas de “doulas da vida”, “doulas
do nascimento” e “doulas do parto”.
A partir do modelo de doulas do nascimento, pensou-se no
desenvolvimento da formacao de doulas de outras areas especia-
lizadas, dentre elas as doulas da morte.
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FIGURA1 - TELA 8 DA CARTILHA EDUCATIVA FIGURA 2 - TELA 9 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023). Fonte: Rafael e Agra (2023).

O (a) colaborador (a) doula da morte se propoe:
Doula da morte
» Reconhecer os momentos de morte na vida como oportuni-

Doula da morte é um(a) colaborador(a) que acompanha a dades de transformagao e ligagiao a impermanéncia da vida;
pessoa que estd em processo de fim de vida, realizando cuidados
praticos e ndo clinicos, baseados na ortotanasia (a morte na hora » Contribuir para desconstruir socialmente o significado que
certa) e kalotanasia (a morte bela; a boa morte), respeitando as di- tém a doenga, o sofrimento, o envelhecimento, a vulnerabili-
mensoes biopsicossociais e espirituais do paciente. Tem como si- dade e amorte, para serem encarados como parte do processo
noénimos: doula de fim de vida, doula de finitude, doula de partida, natural da vida;
doula de passagem, parteira espiritual, parteira da alma, parteira
da morte, parteira de passagem, guardia de fim de vida, guia da » Acompanhar pessoas com doengas que limitam e/ou amea-
alma, companheira compassiva, mentora espiritual, protetora do ¢am a vida e de suas familias antes, durante e apds a morte.

espago sagrado e tanadoula.
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FIGURA 3 - TELA 10 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

Boa morte

O trabalho das doulas da morte tornou-se mais evidente e
crescente devido a defesa do movimento da “boa morte”, no sen-
tido de modificar as atitudes e os comportamentos da sociedade
em relag2o ao processo de morte e morrer, bem como os cuidados

de fim de vida.
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FIGURA 4 - TELA 11 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

Nesse sentido, o(a) colaborador(a) doula da morte facilita con-
versas com pessoas que queiram falar, aprofundar e conectar-se
com os seus ciclos de vida, lutos, processo de transi¢ao e rituais de
passagem, a fim de viver uma vida mais consciente.

Fases de atuacdo

O(a) colaborador(a) doula da morte é alguém que presta seus
servigos — de acompanhante, apoiador(a) e defensor(a) do paciente
— nas trés fases do processo de morte e morrer:

Fase pré-morte: aquela que inicia com o diagnéstico da doen-
¢a ou com o proprio envelhecimento;
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» Fase da morte: caracterizada pelo processo ativo de morte e
morte propriamente dita;

» Fase pds-morte: aquela que vai desde o 6bito e se estende até
o luto dos familiares.

FIGURA 5 - TELA 12 DA CARTILHA EDUCATIVA
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Fonte: Rafael e Agra (2023).

Papéis das doulas da morte

Entre os papéis das doulas da morte, concentram-se:

» Cuidador (pratico e n3o clinico) da pessoa que esta em pro-
cesso de fim de vida;

» Mediador entre a pessoa que estd em processo de fim de vida,
sua familia e a equipe multiprofissional;
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» Facilitador da rotina didria da pessoa que esta em processo

de fim de vida.

FIGURA 6 — TELA 13 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

Legislagao

No Brasil, o Ministério da Satde publicou uma Nota Técnica n°
13/2024, que trata da orientagdo técnica acerca da atuagao e da con-
tribuigao da doula no ambito da Rede de Atencao a Satide Materna e
Infantil, na gestacao, no trabalho de parto, no parto e apés o parto.

Nesta nota, a atuagao da doula foi qualificada na drea da saude
tanto na sua classificacdo pelo Ministério do Trabalho e Emprego
quanto pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) na
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Classificagao Nacional de Atividade Econdmica (CNAE). Assim, a
CNAE 8690-9/99 descreve sobre a doula: “Outras atividades de aten-
¢ao a satde humana nao especificadas anteriormente”, sendo desta-
cada nas notas explicativas como subclasse desta categoria “os ser-
vigos de apoio a mulher durante o ciclo gravidico-puerperal (doula)”.

Além disso, a nota menciona que a doula é uma trabalhadora
que pode contribuir com o cuidado realizado por outras categorias
profissionais para auxiliar a suprir a demanda pelo suporte conti-
nuado, mas nao realiza qualquer procedimento médico ou clinico.

A doula, nesse sentido, é considerada uma trabalhadora que se
vale de tecnologia leve e inovadora no cuidado em satide, recomen-
dada por organismos e instituicdes mundiais pela centralidade na
atencgao integral, para reducao de iniquidades a partir da promo-
¢do da educagio em saide e de direitos reprodutivos e sexuais.

O Ministério da Satide entende que atuag¢ao da doula é bené-
fica no dmbito do cuidado integral, na perspectiva da equidade,
atendendo as necessidades de quem vivencia o ciclo gravidico
-puerperal, em que também devem-se considerar as situagoes de
perdas gestacionais e o acolhimento ao luto gestacional e perina-
tal. Neste sentido, pode-se afirmar que o trabalho da doula é um
exercicio que produz o cuidado em saide, discutido e necessario
no ambito do sus.

Tarefas e servicos das doulas da morte
Cutdados fisicos

Atencao! Alguns cuidados ofertados s6 podem ser realizados
se o(a) colaborador(a) doula da morte tiver formacao especifica
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para tal. Nesses casos, apontaremos esses cuidados com o mar-
cador abaixo:

> Este é o marcador

FIGURA 7 - TELA 14 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

» Conhecem e compreendem a fisiologia do processo de fim de
vida e de morte;

» Reconhecem e avaliam os sinais e sintomas do processo ativo
de morte;

» Ajudam a tornar o ambiente mais tranquilo, acolhedor, amo-
roso e sagrado;
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FIGURA 8 —- TELA 16 DA CARTILHA EDUCATIVA » A) Massagens de conforto;

B) Termoterapia (compressas ou bolsa de 4gua quente);

C) Crioterapia (compressas ou bolsa de agua gelado);
Auxiliam o paciente: na alimenta¢ao; na mudanca de dectbi-
to; nas higienes oral, corporal e intima; na hidratagao da pele;
na deambulagdo (caminhar); e nas necessidades excretérias;
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FIGURA 9 — TELA 17 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

» Proporcionam medidas de conforto, bem-estar e qualidade de
vida adequadas a fase de vida e as necessidades do paciente,
entre as quais:

Fonte: Rafael e Agra (2023).

62 63



» Permanecem ao lado do paciente durante o processo ativo de
morte, estimulando trocas afetivas, propiciando ambiente
leve, conforme desejos expressos anteriormente;

» Promovem a vigilia;

FIGURA 10 - TELA 18 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

> Realizam os cuidados com o corpo do ente querido pds-morte
em domicilio, como:
> Higienizar;
> Tamponar (inserir algoddes nos orificios);
> Auxiliar a familia na escolha da roupa;
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> Vestir e preparar o corpo do ente querido para o veldrio,
caso a familia deseje.

FIGURA 11 - TELA 19 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

Cutdados emocionais

» Promovem apoio emocional ao paciente e a sua familia;
» Realizam escuta ativa e empatica;
» Propiciam presenca compassiva;
» Realizam estratégias de comunicagio empatica, como:
> Apoiam a equipe multiprofissional e a familia na comu-
nicacao do diagndstico do paciente;
> Escutam queixas, preocupagoes, angustias e temores do
cliente e seus familiares.
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>

Acolhem emog0es e sentimentos do paciente e seus familiares
durante o diagnéstico, o processo ativo de morte, a pés-morte
e o luto;

FIGURA 12 — TELA 20 DA CARTILHA EDUCATIVA
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Fonte: Rafael e Agra (2023).

Estimulam rodas de conversas com amigos, a fim de conta-
rem historias e experiéncias de vida que tiveram juntos;
Estimulam a participacao de familiares e de amigos durante
todo o processo de morte, de forma a proporcionar dignidade
nos ultimos dias de vida do paciente;

FIGURA 13 - TELA 32 DA CARTILHA EDUCATIVA
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Fonte: Rafael e Agra (2023).

Fazem companbhia ao paciente;
Apoiam na tomada de decisao do paciente;
Respeitam os desejos do paciente;
Defendem os interesses do cliente e de seus familiares duran-
te 0 processo de morte e morrer;
Realizam atividades em conjunto com o paciente, como:
> Leem livros;
> Escutam e cantam mdusicas;
> Tocam algum instrumento;
> Assistem a filmes e a programas de Tv;
> Fazem oragOes e/ou preces juntos.
Conduzem o paciente a relembrar momentos de vida, de for-
ma a resgatar o sentido e o significado para o momento atual;
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» Oferecem presenga genuina, atengao plena e toques terapéu-
ticos;

FIGURA 13 - TELA 21 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

» Auxiliam no encaminhamento do paciente para atendimento
especifico com psicélogo, capelio, assistente social;
> Realizam Praticas Integrativas e Complementares em Sadde
(p1CS), como:
> Musicoterapia;
> Terapia assistida por animais;
> Massoterapia;
> Reflexologia podal;
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> Arteterapia;

> Aromaterapia;
> Meditagao;

> Reiki.

FIGURA 15 - TELA 24 DA CARTILHA EDUCATIVA

Cutdados sociais

»

Fonte: Rafael e Agra (2023).

Organizam e planejam a agenda semanal junto com o pacien-

te e os familiares;
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» Acompanham o paciente nas consultas médicas;
» Transmitem a equipe médica as queixas verbais e as atitudes
nao verbais adotadas pelo paciente;

FIGURA 14 - TELA 22 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

» Fazem companhia a pacientes que n3o tém apoio familiar, que
se sentem solitarios ou abandonados ou, cujos cuidadores se
sentem exaustos e necessitam de descanso;

» Mantém contato estreito com a equipe multidisciplinar, de
forma a facilitar a comunicagao entre a familia e a pessoa que
esta morrendo;

» Mantém o paciente e os familiares informados sobre as ques-
toes médicas, a progressdo da doenga e o processo ativo de
morte;
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» Auxiliam o paciente nas atividades administrativas: digitam
e enviam e-mails, recolhem correspondéncias;

FIGURA 16 — TELA 26 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

» Facilitam a concretizagao de desejos de fim de vida, como fes-
tas de aniversario e de casamento;

» Acompanham e/ou proporcionam momentos de lazer ao pa-
ciente;
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FIGURA 17 - TELA 28 DA CARTILHA EDUCATIVA

>

Fonte: Rafael e Agra (2023).

Auxiliam a familia no planejamento do funeral:

> Cerimo6nia do memorial;
> Vel6rio;
> Sepultamento ou cremagao.

Cutdados informativos/educativos
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Orientam os familiares sobre os cuidados e as necessidades
do paciente em cada fase do processo de morte e morrer;
Explicam os termos médicos ao paciente, aos familiares e
amigos;

» Orientam a familia sobre os sinais premonitdrios do final de

vida;

» Orientam e facilitam os momentos que podem ser realizados
pela familia e amigos no processo ativo de morte e nas tltimas
horas de vida do paciente, como por exemplo, permanecer o
mais proximo possivel e se despedirem;

FIGURA 18 — TELA 30 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

» Auxiliam o cliente na elabora¢iao das Diretivas Antecipadas de
Vontade, que s20 o conjunto de informacoes sobre as vontades
antecipadas, como:

>

>

>

N3o ser alimentado por sonda;

N3o ser intubado;

N3o ser ressuscitado;

Desejo pela doagao ou nao de 6rgaos;

Onde e com quem quer vivenciar o processo de morte;
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FIGURA 19 - TELA 31 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

»  Explicam sobre o Testamento Vital (documento redigido sobre
asvontades antecipadas do cliente, autenticado em cartdrio);

» Promovem educagio para a morte, por exemplo: ministram
palestras, cursos, workshops, semindarios, webinarios em even-
tos publicos, em universidades, em comunidades e em pro-
gramas de treinamento;

» Gerenciam Death Cafés (encontros e rodas de conversas com
pessoas que gostam de discutir temas relacionados a morte);

Cutdados espirituas
» Promovem apoio espiritual ao paciente e a sua familia, res-

peitando crencas e valores religiosos e espirituais;
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FIGURA 20 - TELA 33 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

Estimulam o paciente a conversar sobre as crencas religiosas/
espirituais, tentando resgatar o sagrado;
Auxiliam, dentro de suas possibilidades, o paciente e a familia
a compreender e/ou aceitar a morte;
Estimulam o paciente a elaborar o seu legado de vida, tais
como:
> Escrever cartas;
> Organizar um dlbum de fotos;
> Gravar videos;
> Escrever sua biografia;
> Gravar as altimas mensagens de vida;
> Criar um memorial com fotos de aniversarios, datas es-
peciais e comemorativas com familiares e amigos, in-
cluindo mensagens de afeto;
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FIGURA 21 — TELA 23 DA CARTILHA EDUCATIVA

>
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Fonte: Rafael e Agra (2023).

Auxiliam o paciente a resolver pendéncias, como:

>

v

v

v

Perdoar-se;

Pedir perdao;

Encontrar alguém de quem deseja se despedir;
Ajuda-lo a identificar como deseja ser lembrado;

FIGURA 22 - TELA 34 DA CARTILHA EDUCATIVA
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Fonte: Rafael e Agra (2023).

» Auxiliam o cliente a encontrar a paz;

» Fornecem suporte a quem estara ao lado do paciente durante
as tltimas horas de vida;

» Planejam a vigilia entre os membros da familia;

» Facilitam as conversas finais e as despedidas;

» Elaboram rituais a beira do leito, de acordo com as crengas e
tradigoes religiosas/espirituais do paciente;

» Acompanham, com mais atengao, cuidado e amorosidade, o
paciente e a familia no momento final de vida;
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FIGURA 23 - TELA 27 DA CARTILHA EDUCATIVA

/‘\

Fonte: Rafael e Agra (2023).

» Promovem apoio no luto aos familiares, amigos e parentes
apos o 6bito do paciente.

Atuagio profissional
As primeiras doulas da morte foram enfermeiras de larga ex-
periéncia, contudo qualquer pessoa — profissional da satide ou nao

— pode realizar as tarefas e os servigos de doulas da morte, desde
que treinados(as) para tal.
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FIGURA 24 — TELA 35 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

Cenartos laborativos
Asststéncia i saude

No ambito do cuidar, o(a) colaborador(a) doula da morte pode
atuar em domicilios, ambulatérios, hospitais, clinicas, institui-

¢oes de longa permanéncia, casas de apoio e de repouso, unidades
de cuidados prolongados e de cuidados paliativos, comunidades
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compassivas?, comunidades indigenas e quilombolas, presidios e
agéncias funerarias, bem como em outros cenarios sociais.

Educacio

No dmbito da educagdo, o(a) colaborador(a) doula da morte
pode ministrar aulas, palestras, cursos livres, cursos de curta e
longa duragao, workshops, bem como gerenciar Death Cafés e rea-

lizar pesquisas.

FIGURA 24 — TELA 40 DA CARTILHA EDUCATIVA

Fonte: Rafael e Agra (2023).

Comunidade compassiva é uma iniciativa comunitiria de desenvolvimento,
associada aos cuidados paliativos, onde grupos de vizinhos se unem para organizar
formas de auxiliar pessoas que estio em processo de terminalidade dentro de sua
area residencial.
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Ninguém pode fugir ao amor e a morte!

Piblio Sirio




Discussio

ara melhor entendimento, foram construidos dois topi-

cos: um enfatiza algumas altera¢des que foram realizadas

seguindo o rigor metodoldgico; e o outro, para justificar
os motivos pelos quais algumas sugestoes nao foram acatadas,
levando em consideragdo as limitagoes do software utilizado e as
diretrizes.

Alteragdes realizadas na cartilha digital

> Alteragao 1 - Modificar o termo “profissional” por “facilita-

dor(a)”.

Osjuizes recomendaram modificar o termo “profissional” por
“facilitador” e/ou “colaborador” quando da referéncia a doula da
morte, pois acreditam que o termo “profissional” d4 um signifi-
cado mais enrijecido aos objetivos das doulas da morte, enquanto
os termos “facilitador” e “colaborador” dao um significado mais
integrador.
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Além disso, os juizes sugeriram nao utilizar o pronome pes-
soal feminino “a” ao referir ao termo doula, pois acreditam que o
pronome poderia gerar algum conflito de interesse relacionado
ao género. Dessa forma, optou-se pelos pronomes pessoais mas-
culino “0” e feminino “a” antecedendo os substantivos “facilitador”
e “colaborador” em toda a cartilha, levando em consideragao as
regras gramaticais vigentes no pais, que utiliza tais pronomes
pessoais para remeter aos géneros masculino e feminino, respec-
tivamente (Bechara, 2019).

Contudo, cabe ressaltar que o termo “doula” tem sua origem
no termo grego classico grego dovAy (“ditle”), que, etimologica-
mente, se refere a “mulher”; e, pela regra gramatical, nao se deve
escrever e nem pronunciar a palavra no masculino (doulo). Deve-
se, portanto, usar a palavra doula sempre no feminino e, quando
estiver relacionada a atuagao de algum homem, deve-se escrever
e pronunciar “o homem que exerce a fun¢ao/o papel de doula” (Be-
¢hara, 2019).

Outra sugestao indicada pelos juizes foi revisar a escrita dos
paragrafos enfatizando a doula como colaboradora, facilitadora
e apoiadora de clientes, que se dispdem a vivenciar processos de
perdas simbdlicas e reais como protagonistas, e, a partir dessa
vivéncia, ressignificar a vida e a morte.

> Alteragao 2 — Especificar as atividades e os servigos que as
doulas da morte podem realizar, mediante formag¢3o com-
plementar.

Os juizes sugeriram especificar, na cartilha, as atividades e

os servigos que as doulas podem realizar caso tivessem formacao
especifica na atribuigao descrita. Nesse sentido, vale ressaltar os
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aspectos educacionais e ocupacionais das doulas da morte no ce-
nario brasileiro:

Em relacdo a educagio, a AmorTser é a empresa (com CNPJ
e patentes) pioneira, formadora de doulas da morte na América
Latina, localizada no Sudeste do Brasil. Fundada desde 2018, a
AmorTser ja formou mais de 270 doulas da morte, que atuam no
Brasil e em paises vizinhos. Para participar do curso, é necessario
ter idade igual ou maior que 18 anos, com o Ensino Médio com-
pleto (amorTser, 2021).

Em relagdo a ocupagao, faz-se necessario trazer a tona algu-
mas informagdes fundamentais para o entendimento das ativida-
des e dos servigos realizados pelas doulas da morte.

O site do Codigo Brasileiro de Ocupagao mostra que a dou-
la (cBO 3221-15) esta registrada como ocupacao e incluida como
“Tecnologos e técnicos em terapias complementares e estéticas”.
Na descri¢ao sumaria, o site destaca somente a atividade da doula
do nascimento, tal como menciona: “no caso das doulas, visam
prestar suporte continuo a gestante no ciclo gravidico-puerperal,
favorecendo a evolugao do parto e bem-estar da gestante” (minis-
tério do Trabalho, 2022).

Em se tratando de doula da morte, nao existe nenhuma ati-
vidade descrita. Por esse motivo, foi realizada a revisao de escopo
com o objetivo de encontrar evidéncias cientificas que embasas-
sem a pratica das doulas da morte e, com isso, elaborar a cartilha.

Vale ressaltar que a categoria “Tecndlogos e técnicos em te-
rapias complementares e estéticas” envolve outras ocupagoes,
como técnico em acupuntura, poddlogo, técnico em quiropraxia,
massoterapeuta, terapeuta holistico e esteticista (Ministério do
Trabalho, 2022); e apresenta uma descrigao sumaria Ginica para
todas elas, a saber:
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Aplicam procedimentos estéticos e terapéuticos
manipulativos, energéticos, vibracionais e n3o
farmacéuticos. Os procedimentos terapéuticos vi-
sam a tratamentos de moléstias psiconeuro-fun-
cionais, musculoesqueléticas e energéticas; além
de patologias e deformidades podais. [...]. Avaliam
as disfungoes fisioldgicas, sistémicas, energéticas,
vibracionais e inestéticas dos pacientes/clientes.
Recomendam a seus pacientes/clientes a pratica
de exercicios, o uso de esséncias florais e fitoterdpi-
cos com o objetivo de diminuir dores, reconduzir o
equilibrio energético, fisioldgico e psico-organico,
bem como cosméticos, cosmocéuticos e dleos es-
senciais, visando a sua satide e bem-estar. Alguns
profissionais fazem uso de perfurocortante, medi-
camentos de uso tdpico e drteses; outros aplicam
métodos da medicina oriental e convencional (Mi-
nistério do Trabalho, 2022).

Nessa perspectiva, acredita-se que qualquer pessoa que tenha
uma ocupagao e/ou profissio pode utilizar os conhecimentos ad-
quiridos no curso de formacao de doulas da morte em sua pratica
ocupacional e/ou profissional, a fim de ampliar o olhar para o seu
processo de trabalho (infante, 2022).

A partir das sugestoes dos juizes e com base na leitura cienti-
fica, nos registros e nas descrigdes do Cédigo Brasileiro de Ocupa-
¢do, no plano de curso de uma professora internacional (Gaspard;
Gadsby; Mallness, 2021) e no plano de curso da AmorTser, as au-
toras reescreveram as atividades e servigos das doulas da morte,
levando em consideragao o cenario brasileiro.

A primeira alteracgao foi incluir uma informagao na pagina
inicial (das atividades da dimens3o fisica) em forma de lembrete,
ressaltando que alguns cuidados no entorno do processo de dou-
lagem da morte necessitam de uma formagao especifica, além da
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inser¢ao um icone colorido nos itens que descrevem tais cuidados
especificos (por exemplo, as Praticas Integrativas e Complemen-
tares em Satde — Reiki, reflexologia podal — e preparo do corpo
pbés-morte).

> Alteragao 3 — Especificar que os cuidados com o corpo pés-
morte necessitam de formag¢ao complementar.

No item “Realizam os cuidados com o corpo pdés-morte”, os
juizes sugeriram complementar o tdpico com a frase “caso a fa-
milia deseje”, uma vez que esse servico é realizado pelos tanato-
praxistas contratados pelas agéncias funerarias.

Além disso, os juizes recomendaram especificar a necessida-
de de formagao especifica na area para a realiza¢ao desses cuida-
dos. Dessa forma, o item foi assinalado com o icone colorido para
mostrar ao leitor que a doula da morte precisa de uma formagao
especifica em tanatopraxia e/ou em enfermagem para realizar tais
cuidados.

De acordo com o site do Codigo Brasileiro de Ocupagdes, os
“Trabalhadores dos servicos funerarios” apresentam o cédigo cBO
5165, e sua variagao CBO 5165-05 destina-se ao agente funerario,
a0 tanatopraxista, ao atendente funerario e ao auxiliar funerario
(Mministério do Trabalho, 2022). A descri¢ao sumaria da ocupagao
ressalta as seguintes atividades:

Realizam tarefas referentes a organizagio de fune-
rais, providenciando registros de dbitos e demais
documentos necessarios. Providenciam liberagao,
remocao e traslado de cadaveres. Executam pre-
parativos para veldrios, sepultamentos, conduzem
cortejo funebre. Preparam cadaveres em urnas e
as ornamentam. Executam a conservagao de ca-

87



daveres por meio de técnicas de tanatopraxia e
embalsamamento, substituindo fluidos naturais
por liquidos conservantes. Embelezam cadaveres
aplicando cosméticos especificos (Ministério do
Trabalho, 2022).

No que se refere aos cuidados do corpo pdés-morte, a Classi-
ficagao das Intervengdes de Enfermagem (NIC) descrevem as se-
guintes intervencoes:

Identificag¢io do corpo, limpeza e preservagio da
aparéncia natural do corpo, retirada de sondas,
cateteres, canulas e equipamentos conectados ao
corpo, alinhamento dos membros superiores e infe-
riores, colocagao de préteses dentarias (se houver),
fechamento dos olhos, tamponamento dos orificios
naturais ou orificios realizados em decorréncia da
assisténcia multiprofissional para evitar a saida
de gazes, odores e secregdes, elevar a cabeceira da
cama para evitar acimulo de liquido na cabecga, avi-
sar os departamentos e funcionirios (conforme a
politica da institui¢ao de satde), etiquetar os per-
tences do paciente e colocd-los em local adequado,
avisar o servigo religioso conforme solicitagio da
familia, facilitar e oferecer apoio a vis3o do corpo
pela familia, oferecer privacidade e apoio aos fa-
miliares, responder as perguntas sobre doagao de
drgios e transferéncia do corpo para o necrotério
(NIC, 2016, p. 46).

A partir da leitura especifica mencionada no texto (Tanato-
praxia e Enfermagem), bem como o plano de curso da AmorT-
ser, as doulas da morte que desejem realizar o preparo do corpo
p6s-morte precisam adquirir conhecimentos tedrico-praticos em
cursos especificos, que ensinem sobre os cuidados com o cadaver,
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exceto aquelas que ji trabalham como tanatopraxistas e/ou exer-
cam atividades laborais como profissional de enfermagem.

Entretanto, as doulas da morte que nao tenham a formagao
especifica para realizar os cuidados com o corpo pds-morte podem
auxiliar os familiares na organizacao dos rituais de despedida,
como: auxiliar os familiares nos rituais a beira do leito, conforme a
religido e a cultura do cliente e dos familiares; ajudar os familiares
na escolha da roupa que serd usada no cadaver; e auxiliar os fa-
miliares, amigos e parentes nos preparativos do velério e sepulta-
mento (Francis, 2021; Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021; Krawczyk;
Rush, 2020; Page; Husain, 2021; Rawlings et al., 2021).

> Alteragao 4 — Especificar que as Praticas Integrativas e Com-
plementares em Satide necessitam de formagao complementar.

Os juizes sugeriram modificar a estrutura da frase, transfor-
mando-a em tdpicos, e especificar que as doulas da morte podem
realizar as PICS caso possuam formagao especifica. Dessa forma,
incluiu-se o icone colorido.

As Préticas Integrativas e Complementares em Sat-
de (p1CS) sdo recursos terapéuticos que buscam a
prevencao de doengas e a recuperagio da satde,
com énfase na escuta acolhedora, no desenvolvi-
mento do vinculo terapéutico e na integragdo do
ser humano com o meio ambiente e a sociedade
(Brasil, 2018).

As praticas foram institucionalizadas por meio da Politica Na-

cional de Praticas Integrativas e Complementares no SUS (PNPIC)
e existem em varias modalidades, entre elas: medicina tradicio-
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nal ¢hinesa/acupuntura, medicina antroposéfica, homeopatia,
plantas medicinais e fitoterapia, termalismo social/crenoterapia,
arteterapia, ayurveda, biodanga, danga circular, meditagao, mu-
sicoterapia, naturopatia, osteopatia, quiropraxia, reflexoterapia,
reiki, shantala, terapia comunitaria integrativa, yoga, apiterapia,
aromaterapia, bioenergética, constelacao familiar, cromoterapia,
geoterapia, hipnoterapia, imposi¢ao de maos, ozonioterapia e te-
rapia de florais (Brasil, 2018).

Para realizar alguma modalidade de pics, a doula da morte
precisa participar de um curso de capacitagao, a fim de obter os
conhecimentos tedricos e praticos da(s) pratica(s) escolhida(s) para
utilizar no processo de doulagem da morte. Contudo, caso nao
tenha o conhecimento tedrico e pratico em Pics, ela pode auxiliar
o profissional habilitado na condu¢ao da modalidade, caso seja
necessario.

> Alteragao 5 - Incluir presenga genuina e atengao plena.

No item “Promovem escuta e toques terapéuticos”, os juizes
sugeriram retirar o termo “promovem escuta” e incluir a frase “ofe-
recem presenca genuina, ateng¢ao plena”, pois tais atitudes seriam
fundamentais para a realizagao dos toques terapéuticos.

Além disso, os juizes sugeriram incluir o auxilio no encami-
nhamento do paciente a profissionais especificos, como psicélogo,
capelio e assistente social, uma vez que estes podem apresentar
necessidades a que as doulas da morte nao conseguem atender.

Ao trabalhar com a pessoa que esta em finitude humana, as
atividades e propostas que as doulas da morte realizam levam em
consideracao a experiéncia profissional, mas sobretudo as neces-
sidades da pessoa em fim de vida. Nesse sentido, o objetivo das
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doulas da morte é trabalhar ao lado de profissionais de saide, rea-
lizando um trabalho diferente, contudo complementar. A doula da
morte pretende ocupar um espago vazio no sistema que a socieda-
de alicercou e fazer a interliga¢do entre o antigo sistema de satide
e o novo (Infante, 2022).

Dessa forma, os cuidados prestados pelas doulas da morte se
centram na singularidade do cliente e seus familiares mais pré-
ximos, como também procuram tornar a morte e o processo de
morrer menos clinico, mais pessoal e mais significativo (Corporon,
2011; Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021; Krawczyk; Rush, 2020; Mal-
lon, 2021; Rawlings; Davies; Tieman, 2021; Rawlings et al., 2021).

> Alteragao 6-Excluir a pigina referente as atividades e aos ser-
vigos nas Comunidades Compassivas.

Alguns juizes sugeriram excluir a pagina referente as comu-
nidades compassivas, uma vez que as atividades ja tinham sido ci-
tadas aolongo da cartilha. Com base na reorganiza¢ao da cartilha,
optou-se por retirar tal pagina e incluir o conceito de comunida-
de compassiva na pagina referente aos “Cenarios e Profissionais”.
Contudo, vale deixar registrado, neste livro, uma sintese sobre Co-
munidade Compassiva.

Comunidade Compassiva é uma estratégia que visa imple-
mentar os cuidados paliativos na satide ptblica. Reconhece que
adoenca e a satide, a morte e a perda sao partes naturais da vida,
e que o cuidado ndo é apenas uma atividade realizada pelos pro-
fissionais nos servicos de satide e sociais, mas, sobretudo, é uma
responsabilidade da comunidade (Rawlings; Davie; Tieman, 2021).

O movimento internacional inerente a essas praticas iniciou-
se, em 2009, por Karen Armstrong através da Carta da Compaixdo.
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Essa carta convoca todos os homens e mulheres a recolocar a com-
paixao no centro da moral e das religides, a fim de garantir aos
jovens informacdes precisas e respeitosas acerca das outras tradi-
cOes, religides e culturas, bem como incentivar uma visao positiva
acerca da diversidade cultural e religiosa, no sentido de cultivar
uma inteligéncia compassiva perante o sofrimento de todos os
seres humanos (aoun etal., 2016).

Contudo, foi o sociblogo e médico Allan Kellehear o primei-
ro a introduzir o termo “Comunidades Compassivas”. Kellehear
afirmou que havia necessidade de inserir esta proposta na satde
publica no entorno dos cuidados paliativos. Definiu uma Comu-
nidade Compassiva como aquela que reconhece os ciclos naturais
de doenca e satde, nascimento e morte, amor e perda, os quais
ocorrem no cotidiano de uma comunidade. Esta é baseada em trés
fatores: consciencializagdo social, capacitagio e implementagao de
redes de cuidar (aoun etal., 2016).

A abordagem de satde publica traz 3 Comunidade Compas-
siva os conceitos de prevenc¢ao, diminui¢ao de morbidade e in-
tervengao precoce dos cuidados paliativos, sendo fundamental
a consciéncia ptblica das necessidades sociais inerentes a estas
situacoes de vulnerabilidade. Os principais métodos de inter-
vengao sao a educagio publica, o desenvolvimento comunitdrio,
a promocao da satde e a participagao comunitaria (Fialho, 2020;
Pradaetal., 2017).

Desta forma, as Comunidades Compassivas assentam a sua
atividade em quatro pontos fundamentais: 1) desenvolver a¢oes de
sensibilizagao social, difundir a necessidade de prestacao de cui-
dados e de apoio a pessoas com doenga avangada e/ou incuravel; 2)
proporcionar ferramentas que capacitem os cidadaos no cuidado
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e na promog¢ao do bem-estar dos membros da comunidade que
deles necessitam (através da realizacao de eventos, semindarios,
jornadas de sensibilizac¢ao, formagoes); 3) implementar redes co-
munitarias entre cidadaos e organizagdes, criando assim lagos que
cuidam; e 4) promover a inclusao e a coesao social (Fialho, 2020;
Pradaetal., 2017).

As Comunidades Compassivas promovem a ideia de que a
satde é responsabilidade de todos, nao sé dos servigos de satde,
sendo uma ferramenta fundamental para trazer alguns dos con-
ceitos de cuidado para o ambiente comunitario. A construcao de
redes de apoio e de suporte pode, portanto, acontecer em todo o
espectro da Comunidade, incluindo locais de trabalho, institui¢oes
educacionais, igrejas e templos, bairros, centros comunitirios e
organizacoes de saide e assisténcia social (Fialho, 2020; Prada et
al., 2017).

Nesse sentido, as doulas da morte podem atuar nas Comuni-
dades Compassivas nos quatro pontos fundamentais, sobretudo
na prestacao de cuidados e de apoio a pessoas com doenga avan-
cada e/ou incuravel. Nesse sentido, alguns estudos destacam que
as doulas da morte contribuem socialmente nas Comunidades
Compassivas, fazendo companhia e apoiando emocionalmente a
pessoa que estd em processo de finitude e seus familiares (Fuku-
zawa; Kondo, 2017; Krawczyk; Rush, 2020; Rawlings et al., 2021).

Além disso, as doulas da morte podem ajudar a estabele-
cer a rede de apoio para a pessoa que estd morrendo; facilitar
a comunicagao com os servigos e apoios locais para a aquisi¢ao
de equipamentos, quando a pessoa que estd morrendo estd em
domicilio; coordenar horarios de descanso e visitas do paciente
com a familia, os amigos e as pessoas da rede de apoio; mediar e
apoiar dinamicas de comunicagao, dialogando sobre as respostas
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dos membros da Comunidade Compassiva quando as realidades
da escolha também se sobrepdem a realidade do fim de vida e da
morte da pessoa que estd em processo ativo de morte; bem como
ajudar os familiares nos preparativos para o funeral (Balas; Gale;
Kagan, 2004; Karnatovskaia et al., 2021; Rawlings; Davies; Tieman,
2021;).

> Alteragao 7 — Reescrever os textos referentes as Diretivas An-
tecipadas de Vontade e ao Testamento Vital.

Osjuizes sugeriram reescrever os itens referentes as Diretivas
Antecipadas de Vontade (DAV). Também recomendaram escrever
brevemente o conceito das DAV e do Testamento Vital (Tv) dentro
dos proprios topicos. As sugestoes foram realizadas.

No Brasil, a Resolugiao cFM n° 1.995/2012 aborda as Diretivas
Antecipadas de Vontade (DAV), definindo-as como o conjunto de
desejos, prévia e expressamente manifestados pelo paciente, sobre
cuidados e tratamentos que quer, ou nao, receber no momento
em que estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamen-
te, sua vontade (CFM, 2012). A Resolu¢ao tem como fundamento a
discussao sobre a proporcionalidade de medidas no fim da vida.

As DAV s3o uma possibilidade para que o paciente registre e
esclarega suas opinides, desejos e preferéncias em rela¢ao a proce-
dimentos médicos e cuidados. No Brasil, porém, ainda nao hé le-
gislagao sobre as DAV e seus diferentes géneros. Essa lacuna torna
ainda mais necessario o cuidado de, ao confeccionar uma diretiva,
nao elaborar clausulas que sejam ilicitas e que, consequentemente,
nao possam ser realizadas (Dadalto; Arantes; Baruffi, 2021).

Ha diferentes tipos de DAv: Testamento Vital (Living Will), Pro-
curacao para Cuidados de Satide (Durable Power Attorney for Health
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Care), Diretivas Antecipadas Psiquiatricas, Diretivas Antecipadas
para Deméncias, Plano de Parto e Ordem de Nao Reanimagao (Da-
dalto, 2020).

O Testamento Vital é um documento em que o paciente capaz
declara quais tratamentos médicos aceita ou rejeita, caso futura-
mente se encontre impossibilitado de declarar sua vontade. Esse
documento n3o deve conter nenhuma clausula que va contra o
ordenamento juridico(Godinho, 2012). J4 a Procuragdo para Cui-
dados de Satude, conhecida também como “Mandato Duradouro”,
refere-se 3 nomeagao de um procurador com poderes para decidir
sobre tratamentos com base em instrugdes proferidas pelo pacien-
te(Godinho, 2012).

Nesse sentido, faz-se importante ressaltar que as doulas da
morte explicam ao paciente e aos seus familiares sobre as DAV e 0
TV, bem como auxiliam o paciente na elaboragao de suas diretivas
(krawczyk; Rush, 2020; Rawlings et al., 2021).

> Alteragao 8-Incluir topicos para a atuagao profissional e para
cenarios laborativos.

Os juizes recomendaram incluir tdpicos para a atuagao profis-
sional e os cendrios laborativos, além de incluir a educagio para a
morte como cendario de trabalho. Acataram-se todas as sugestoes,
levando em consideragao as propostas, os objetivos e os papéis das
doulas da morte.

O trabalho das doulas da morte tornou-se mais evidente e
crescente devido a defesa do movimento da “boa morte”, no senti-
do de modificar as atitudes e os comportamentos da sociedade em
relagdo ao processo de morte e morrer, bem como os cuidados de
fim de vida (corporon, 2011; Francis, 2021; Fukuzawa; Kondo, 2017;
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Davies; Rawlings et al., 2021; Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021; Kra-
wezyk; Rush, 2020; Mallon, 2021; Tieman, 2021).

Os papéis das doulas da morte apresentam, em seu escopo
filosdfico, uma visdo integral e holistica do cuidado humano, que
abrange as dimensdes biopsicossocial, espiritual e educativa, e,
em seu escopo pratico, realizam cuidados praticos e nao clini-
cos baseados na ortotanasia e kalotanasia, tornando o ambiente
compassivo (corporon, 2011; Krawczyk; Rush, 2020; Mallon, 2021;
Rawlings etal., 2019a; Rawlings et al., 2019b; Rawlings; Davies; Tie-
man, 2021).

No que se refere aos seus papéis, as doulas da morte prestam
seus servicos — de apoiador(a), acompanhante, ajudante e defen-
sor(a) do paciente — nas trés fases do processo de morte e mor-
rer: a fase pré-morte, ou seja, aquela que vai desde o diagndstico
da doenca e/ou do inicio do processo de envelhecimento; a fase
da morte, que é caracterizada pelo processo ativo da doenga; e a
fase pos-morte, que vai desde o 6bito e se estende até o luto dos
familiares (corporon, 2011; Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021; Kra-
wczyk; Rush, 2020; Mallon, 2021; Page; Husain, 2021; Rawlings et
al., 2019a; Rawlings et al., 2019b; Rawlings; Davies; Tieman, 2021;
Rawlings et al., 2021).

Avariedade e a flexibilidade de papéis nos servigos das dou-
las da morte tém como pedra basilar os cuidados humanisticos,
espirituais e de satde existentes para o paciente e seus familiares
(corporon, 2011; Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021; Krawczyk; Rush,
2020; Mallon, 2021; Page; Husain, 2021; Rawlings et al., 2019a; Ra-
wlings et al., 2019b; Rawlings; Davies; Tieman, 2021; Rawlings et
al., 2021).

As doulas da morte utilizam as experiéncias de vida a fim de
avaliar as necessidades e os desejos do cliente, de forma a plane-
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jar e implementar os seus servigos; desenvolvem um trabalho de
amorosidade com o paciente e com os familiares; avaliam o grau
de conhecimento tedrico-pratico em relagao a alguma atividade
especifica antes de realizi-lo; e dependem de relagdes de confianca
e cooperagao mutua entre os membros da equipe de satide — e nao
de hierarquia e de subordinac¢ao (corporon, 2011; Elliott, 2014; Fu-
kuzawa; Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021; Kondo, 2017; Krawczyk;
Rush, 2020; Rawlings et al., 2019a; Rawlings et al., 2021).

Nesse sentido, vale ressaltar que o sistema de satide apresenta
uma lacuna no modelo de assisténcia a terminalidade de pessoas
com doencas ameacadoras e limitantes de vida, por abordarem a
morte de forma superficial ou um modelo de cuidados paliativos
ofertados, ainda, de forma fragmentada. Essa lacuna pode ser
preenchida pela doula da morte, uma vez que esta oferta cuidados
especializados e individualizados direcionados ao paciente que
estd morrendo, com abordagem humanistica e centrada na pessoa
(Rawlings et al., 2019a; Rawlings et al., 2019b; Rawlings; Davies;
Tieman, 2021; Rawlings et al., 2021).

A doula da morte oferece varias vantagens na melhoria do
processo de morte e morrer: na area assistencial, exerce um papel
delideranga, trabalha diuturnamente em toda a rede de atengao a
satde — seja em Comunidades Compassivas, domicilios; hospitais;
hospices, instituicoes de longa permanéncia, casas de apoio, aldeias
indigenas e presidios, de forma voluntaria, vinculada a algum ser-
vigo de saide ou previamente contratada pela familia mediante
pagamento (de forma auténoma) (Corporon, 2011; Gaspard; Gads-
by; Mallmes, 2021; Krawczyk; Rush, 2020; Mallon, 2021; Rawlings et
al., 2019a; Rawlings et al., 2019b; Rawlings; Davies; Tieman, 2021).

Na area educacional, as doulas gerenciam Death Cafés e pro-
movem educagao para a morte, oferecendo treinamentos, pales-
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tras, cursos e supervisao (Corporon, 2011; Gaspard; Gadsby; Mall-
mes, 2021; Krawczyk; Rush, 2020; Mallon, 2021; Rawlings et al.,
2019a; Rawlings et al., 2019b; Rawlings; Davies; Tieman, 2021).

Corporon (2011) descreve um modelo de atua¢ao de doulas
da morte para Comunidades Compassivas, mas que pode ser uti-
lizado em quaisquer cendrios da rede de atengao a satde e para
quaisquer tipos de publico-alvo, ou seja, criangas, adultos, idosos,
inclusive animais de estimacao. Nesse modelo, as doulas da morte
apresentam trés papéis: intimo, mediador e periférico.

O papel intimo envolve os cuidados pessoais (fisicos, emocio-
nais e espirituais) e a permanéncia de longo periodo de tempo com
a pessoa que esta em finitude humana; o mediador desenvolve
o papel de interlocutor de informagdes entre cliente, familiares
e equipe multiprofissional, bem como os limites salvaguardados
das informacoes obtidas;e o periférico é aquele que realiza tarefas
e administra a rotina da casa da pessoa que estd em fim de vida
(corporon, 2011).

Em outras palavras, o trabalho da doula da morte é um servico
direcionado ao consumidor, cuja fung¢do é defender o paciente que
estd morrendo. A doula da morte tenta garantir a continuidade
e a integragao dos cuidados ao longo da trajetéria da morte, de
uma forma que as equipes de cuidados paliativos possam nao ser
capazes de fornecer — dadas as restri¢does impostas por equipes
com varios membros, horarios de trabalho rotativos e um nimero
de casos de varios pacientes — (Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021).

Estudos ressaltam que as primeiras doulas da morte foram
enfermeiras com longa experiéncia profissional (Fukuzawa; Kon-
do, 2017; Krawczyk; Rush, 2020; Rawlings et al., 2019a), contudo,
outros estudos salientam que qualquer pessoa — profissional de
satde (Fukuzawa; Kondo, 2017; Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021;
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Krawczyk; Rush, 2020; Mallon, 2021; Page; Husain, 2021; Rawlings
etal., 2019a; Rawlings et al., 2019b; Rawlings; Davies; Tieman, 2021)
ounao (corporon, 2011; Francis, 2021; Gaspard; Gadsby; Mallmes,
2021; Mallon, 2021; Rawlings; Davies; Tieman, 2021) — pode reali-
zar os papéis de doulas da morte, desde que devidamente treina-
das (Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021).

E a partir dessa conjuntura que o movimento da doulas da
morte apresenta varios desafios: falta de um 6rgao regulamen-
tador que padronize as boas praticas de doulagem, auséncia de
supervisao, de fiscalizagio e de tabela de honorarios; e diversos
programas de treinamento, com grande variacao de contetido, me-
todologias, formatos (presencial e virtual), carga hordaria tedrica
e/ou pratica em sua formagao (Fukuzawa; Kondo, 2017; Gaspard;
Gadsby; Mallmes, 2021; Page; Husain, 2021; Rawlings et al., 20193;
Rawlings et al., 2019b; Rawlings; Davies; Tieman, 2021; Rawlings
et al., 2021). Por n3o haver padronizacao nos contetdos forma-
tivos, existem preocupacao e cautela de outros profissionais, do
publico-alvo e de usuarios quanto a competéncia, a qualidade do
servigo e a conduta ética envolvendo o profissional doula (Fuku-
zawa; Kondo, 2017; Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021; Rawlings et
al., 2019a; Rawlings et al., 2019b; Rawlings; Davies; Tieman, 2021;
Rawlings et al., 2021).

Somente um estudo descreveu o contetido programatico de
um curso de treinamento (para comunidade indigena), a saber:
cuidados paliativos (defini¢ao e principios); cuidados no processo
de morte e morrer; comunicagao em fim de vida (escuta ativa e co-
municag¢ao de noticias dificeis); processo de luto (mecanismos de
enfrentamento, estratégias de cuidado e autocuidado); Diretivas
Antecipadas de Vontade; interven¢oes médicas e ndo médicas; e
estratégias para cumprir os desejos do paciente (Francis, 2021).

99



Existem programas de treinamento abrangentes, continuos
e supervisionados nos Estados Unidos, na Australia, no Canada
e no Reino Unido (corporon, 2011; Fukuzawa; Kondo, 2017; Gas-
pard; Gadsby; Mallmes, 2021; Krawczyk; Rush, 2020; Mallon, 2021;
Page; Husain, 2021; Rawlings et al., 2019a; Rawlings et al., 2019b;
Rawlings; Davies; Tieman, 2021; Rawlings et al., 2021); e também
com grupos de apoio para as doulas partilharem suas experién-
cias, informarem os cuidados prestados e dirimirem suas davidas
(Page; Husain, 2021).

Devido a falta de regulamentagao, ainda nao existe uma pa-
dronizagio em torno da remuneragao dos servicos das doulas da
morte, e este é outro desafio enfrentado. Todos os artigos da amos-
tra mencionam que s3o servigos baseados no altruismo, mediante
pagamento ou realizado voluntariamente (corporon, 2011; Francis,
2021; Fukuzawa; Kondo, 2017; Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021;
Krawczyk; Rush, 2020; Mallon, 2021; Rawlings et al., 2019a; Ra-
wlings etal., 2019b; Page; Husain, 2021; Rawlings; Davies; Tieman,
2021; Rawlings et al., 2021).

Somente o estudo de Rawlings, Davies e Tieman (2021) reve-
lou que as doulas da morte cobram por consultoria; por hora de
servico, que varia de Us2s a U$30; estabelecem pacotes de servi-
cos de 20, 30 ou 40 horas, com valor maximo de U$1.200; outras
sentem-se envergonhadas em cobrar os seus honorarios; e outras
gostariam de realizar a transigao profissional para trabalhar so-
mente como doula, contudo a sustentabilidade como doula é des-
conhecida e, por esse motivo, exerciam a fun¢ao de doula como
voluntarias em periodos em que nao estivessem trabalhando.

Outro estudo, Krawczyk e Rush (2020), especificou que algu-
mas doulas n3o cobram por seus servigos, mas, caso os familiares
queiram remunerar, o valor fica a critério da familia; outras dou-
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las se recusavam a receber quaisquer remuneragdes, uma vez que
seria contraditério a filosofia do trabalho.

Assim, acredita-se que a regulamentagdo e a padronizagao
dos papéis e das praticas das doulas da morte facilitariam o pro-
cesso de comunicag¢ao com outros profissionais. Com isso, o reco-
nhecimento ptblico dessa nova abordagem de cuidados em fim de
vida seria potencializado, abrindo caminho para a legitimagao da
profissao (Rawlings et al., 2019a; Rawlings et al., 2019b; Rawlings;
Davies; Tieman, 2021; Rawlings et al., 2021).

Alteragdes nio realizadas na cartilha digital

Alguns juizes sugeriram mudangas, contudo as autoras ava-
liaram e n3o acataram, entre as quais, citam-se: a capa; a inclu-
sao de todas as referéncias ao longo da cartilha; e a inclusio de
imagens de idosos e/ou imagens de pacientes reais. A seguir, 30
descritas as justificativas.

1. Capa

Um juiz sugeriu que a capa da cartilha fosse a segunda pagina,
uma vez que a imagem carrega interpretacoes e, nesse sentido,
poderia enviesar a leitura da cartilha. Essa sugestao nao foi aca-
tada, uma vez que as autoras seguiram os passos metodoldgicos
de Echer (2005), que ressalta que um material educativo precisa
ser atrativo, objetivo e de facil compreensao.

Por se tratar da temadtica da morte, utilizou-se uma imagem
de mulher que interpreta um cadaver envolto em uma mortalha,
deitada em um gramado e, ao seu redor, velas; enquanto uma ou-
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tra pessoa ornamenta o tecido com uma rosa. Tal imagem traz a
tona a ancestralidade do morrer, tao esquecido na contempora-
neidade. A imagem, na verdade, revela o real trabalho da doula
da morte: resgatar amorosidade no processo de fim de vida e na
morte.

2. Inserir as referéncias bibliograficas no texto da cartilha

A segunda sugestao foi incluir, ao longo da cartilha, as refe-
réncias bibliograficas em todo o texto, ou seja, nos paragrafos,
nas frases e nos itens. Tal sugestao também nao foi acatada, uma
vez que se trata de uma cartilha e ndo de um livreto ou livro, ou
seja, nao existe uma obrigatoriedade de incluir as referéncias ao
longo do texto, mesmo sendo baseada em evidéncias cientificas
(echer, 2005).

Além disso, a cartilha é uma tecnologia educativa que tem
como objetivo levar informagao de forma clara e objetiva (Echer,
2005). Acredita-se que a inclusao das referéncias ao longo do texto
deixaria a cartilha com muitas informagdes, o que, porventura,
poderia dar uma sensagdo de exaustao ao leitor e, com isso, o de-
sinteresse em ler.

3. Incluir imagens de pessoas idosas e pacientes reais na
cartilha

A terceira sugestao foi incluir imagens de pessoas idosas e
pacientes reais na cartilha. Essa recomendac¢ao também nao foi
acatada, uma vez que n3o houve autorizagao prévia do Comité de
Etica em Pesquisas para uso desse tipo de imagens.

102

Vale ressaltar que o Cédigo de Etica dos Profissionais de En-
fermagem, no Paragrafo Unico de seu artigo 86, veta ao enfermei-
ro fazer referéncia a casos, situagdes ou fatos, bem como inserir
imagens que possam identificar pessoas ou instituigdes sem prévia
autorizagao, em qualquer meio de comunicagao (COFEN, 2017). Ja 0
Cédigo de Etica Médica (CFM, 2018), em seu artigo 75, veda ao pro-
fissional publicar ou compartilhar imagens de pacientes; contudo,
o Conselho Nacional de Satide (CNs, 2016) permite seu uso para fins
cientificos desde que autorizado em TCLE ou termo de assentimen-
to assinado pelo paciente ou por seu representante legal.

Nesse caso, o Comité de Etica em Pesquisas s6 autorizou o uso
dasimagens das estudantes que interpretaram a paciente, a fami-
liar e a doula na cartilha. As autoras compreendem que as doulas
da morte atuam em varios ciclos da vida e, nesse caso, poderiam
usar imagens do Google Imagens, mas optaram pela originalidade
daideia em incluir as estudantes do Nicleo de Estudos e Pesquisas
em Cuidados Paliativos como voluntdrias no processo de constru-
¢do da cartilha, haja vista que as trés estudam e pesquisam sobre
a tematica.
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Viverei para la da morte e cantarei aos vossos ouvidos
Mesmo depois de a grande onda do mar me levar
Até a imensa profundidade do mar.

Sentar-me-ei d vossa mesa, mas sem corpo,

Irei convosco ao campo, como um espirito invisivel.
Surgirei a vossa lareira como héspede nunca visto.
A morte ndo muda nada, a ndo ser as mascaras
Que cobrem 0 vosso rosto.

O lenhador continuara a ser lenhador,

O lavrador, um lavrador,

E aquele que nunca contou a sua cangio ao vento

Canta-la-a também as esferas que giram.

Kalil Gibran




Teste piloto

os nove profissionais de satide que foram convidados

para realizar o teste piloto, sete eram mulheres e dois

eram homens; sete exerciam atividades laborais em ins-
tituicoes publicas de satude; e dois, em clinica particular. No que
se refere a titulacao, dois eram doutores; e sete, especialistas nas
areas especificas de atuagao profissional.

No que se refere ao instrumento de avaliacao, todos concor-
daram com os itens da cartilha, relativos a clareza e a pertinéncia.
Além disso, todos elogiaram a cartilha, no que concerne a inicia-
tiva, 3 organizagao, a leitura de facil compreensao, as imagens, as
cores e aos elementos graficos utilizados em todas as telas.

No que concerne as sugestoes, criticas e recomendagdes, um
dos profissionais de satde sugeriu algumas modificagdes no que
tange a retirada de alguns elementos graficos do programa Canva®
em algumas telas, a fim de deixar a cartilha mais leve em relagao as
informacdes visuais. Além disso, sugeriu a utilizagao de recursos
digitais que pudessem camuflar alguns detalhes do ambiente das
imagens fotograficas, com o objetivo de deixd-las mais artisticas
(canva, 2021). Vale ressaltar que, dentro da possibilidade desse
programa, todas as sugestoes foram acatadas.
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Nessa perspectiva, vale ressaltar que, na atividade de pesqui-
sa, o pesquisador nunca esta s6. Como ja apresentado, esse é um
trabalho permeado por muitas vozes, que se encontraram e desen-
contraram, sempre em um jogo de alteridade. Sao as diferentes
vozes da pesquisa que possibilitam a construcao de sentidos e de
conhecimento (Amorim, 2004).

Segundo Amorim (2004, p. 19), “o conhecimento é uma ques-
tao de voz. O objeto que esta sendo tratado num texto de pesquisa
é, a0 mesmo tempo, objeto ja falado, objeto a ser falado e objeto
faltante. Verdadeira polifonia que o pesquisador deve poder trans-
mitir a0 mesmo tempo que dela participa’.

Fazendo uma analogia com essa citagao, pode-se dizer que o
teste piloto é uma verdadeira polifonia, pois, 20 mesmo tempo em
que o instrumento de pesquisa é testado, o pesquisador partici-
pa da situacao discursiva desenhada. Pesquisador e sujeitos sdo
interlocutores do processo de constru¢ao metodolédgica, pois os
sentidos construidos com essa experiéncia possibilitarao ao pes-
quisador, com outras vozes posteriores aquele momento, refinar
e melhorar a metodologia da pesquisa (Amorim, 2004).

Em rela¢do a compreensio do fendmeno, ou seja, do papel
das doulas da morte nos cenarios de satide e de educacao, todos os
profissionais de satde enviaram mensagens de audio, que foram
transcritas, a fim de melhor avaliar o contetido. Seguem alguns
trechos:

Na minha percepgao, eu pensava que doula era uma
acao que contemplasse apenas a mulher. Mas esse
cuidador da morte pode ser um homem ou uma
mulher. Gostei muito do termo “parteira da morte”.
N3o sabia do projeto de lei que estd tramitando.
Gostei muito da forma como vocés abordaram os
elementos que remetem a vida na morte. A dgua
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que faz parte davida. A gente vem da dgua e, quan-
domorre, a gente retorna para a dgua. A gente tem
o ritual do banho ao nascer e o banho ao morrer.
Uma das fases da putrefacao é chamada coliqua-
tiva, que é quando vocé, antes de se transformar
em po, se transforma em dgua. As velas, ou seja, o
elemento fogo, iluminando o caminho; fazendo o
encaminhamento. A terra, ou seja, o elemento a que
iremos retornar. A madeira significando o ampa-
ro. O verde da natureza e as flores demonstrando
avida. O carinho, o toque, a prote¢ao. O branco
[envolvendo o cadaver, grifo nosso] simbolizando a pu-
reza. Belissimas as fotos! A estética das fotos estd
belissima! Parabéns! A cartilha vai ajudar muito
aos profissionais, pacientes e familiares (Médico).

Primeiro, eu gostaria de parabenizar vocés, ficou
muito linda, linda de viver! Gostei muito da apre-
sentacdo, da ilustracdo, da forma que vocés apre-
sentaram. Amei as fotos! A cartilha é bastante di-
datica, de facil compreensio, especifica muito bem
as fases de atuacdo da doula como mediadora[...],
facilitadora [...], cuidadora do processo de morte.
Fiquei apaixonada pelas fotos! Amei esse signifi-
cado de parteira da alma. Bom seria se fossemos
doulas nos hospitais! Se esse trabalho for multi-
plicado e as pessoas tiverem o entendimento que
vocés passaram nessa cartilha, vai ser maravilhoso
para a assisténcia (Enfermeira).

Interessante a elabora¢io da cartilha, porque ela
[...] ajuda a desmistificar e referenciar [...] o sig-
nificado de doula. Diversas vezes acaba sendo as-
sociado a figura do nascimento, do parto, do vir ao
mundo. Essa nova visio de doula da morte mostra o
verdadeiro significado do cuidar, seja no nascimen-
to ou na finitude de vida. Levando em conta as in-
formagoes da cartilha, os detalhes, é possivel com-
preender o quanto é importante o papel de doulas
no fim da vida. O papel vai muito além do cuidado.
De fato, o papel da doula da morte é de preencher
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alacuna [na equipe, grifo nosso], nao substituindo os
profissionais de saide, mas sendo um componente
tao importante quanto eles na rotina do paciente.
A fungdo vai muito além do social e espiritual, é o
cuidar como um todo [...] com amor, dedicacao,
técnica [...] do paciente e familiares [...] ajudando
na ressignificacao [...] dos tltimos momentos. A
doula traz uma nova cara ao processo de morte,
que culturalmente assombra as pessoas; e, dessa
forma, vejo que as doulas da morte tém um papel
crucial na realidade do cuidado de pacientes em fim
devida e seus familiares, sejam hospitalizados, em
institui¢des de longa permanéncia ou domiciliados.
Que as doulas da morte virem ainda mais rotina no
dia a dia dos pacientes em fim de vida e que sejam
respeitadas assim como as doulas do nascer, pois
da mesma forma que dignificam o nascer, devemos
dignificar o morrer (Fisioterapeuta).

Eu tive duas sensagoes ao ler essa cartilha: a primei-
ra foi de estranheza, comegando pelo nome “Doula
damorte”, porque se vocé s6 escuta esse nome sem
pesquisar o que é, a sensa¢ao é meio pesada [...],
mas a medida que fui lendo [...] todas as possi-
bilidades que uma doula pode fazer [...], foi me
causando uma sensagao de conforto e paz; e de que
todo mundo merece ter uma doula da morte [...]
quando sabe que vai morrer [...] ou se é acometi-
da por uma doenga. Eu achei fantdstico, principal-
mente a parte do emocional [...] com o doente em
si[...],deajudar[...], do apoio [...] da preparagio.
E como se a vida da pessoa fosse um livro, e a doula
ajudasse a pessoa a concluir o livro da vida dela, a
resolver pendéncias, a escrever cartas, a perdoar
pessoas, a se despedir de pessoas, a concluir coisas
navida dela, que até ent3o ainda n3o tinha conclui-
do. Essa parte me deu uma sensagio, tipo assim:
“Queria que todo mundo tivesse essa oportunidade
de, antes de morrer, concluir o livro da vida dela
como ela gostaria”. E com o familiar, achei também

fantastica a parte da assessoria, da comunicagao
entre o médico, explicar melhor a doenga, sobre
toda a burocracia, documentagdes. Entao, achei
incrivel fantastico e acho que todo mundo merece
ter uma (Nutricionista).

A cartilha trouxe reflexdes bem importantes no que
tange ao processo de morte e morrer; as doulas da
morte s3o facilitadoras [...] auxiliando a trazer vida
para esse processo de morte e morrer [...] respei-
tando as dimensoes biopsicossociais e espirituais
de quem estd partindo. J4 que se fala em nascer com
dignidade, ent3o por que nao se dialoga sobre mor-
rer com dignidade também? E por esse caminho
que o texto fala. Do papel importante que as doulas
da morte tém nesse processo de morte, tornando
esse momento tranquilo, acolhedor, amoroso e sa-
grado. Acredito que essa cartilha contribuira para
que essa pratica se difunda cada vez mais aqui [na
Paraiba, grifo nosso] e no Brasil e que as pessoas en-
tendam [...] a importincia desse profissional [...],
principalmente, no entendimento de que a morte
faz parte davida e que, também, pode ser um mo-
tivo para se buscar um novo olhar para essa vida
(Terapeuta ocupacional).

Nossa! Que profissdo riquissima! Consegui ver atri-
bui¢bes de inimeras profissdes nas doulas de mor-
te. A doula é o colaborador especializado que vai
acompanhar, apoiar e estar no processo do morrer
e morte, nao s6 do cliente, mas dos familiares, da
equipe multiprofissional, dos amigos, de todos os
envolvidos nesse processo. A doula vai estar desde
o momento do diagndstico, vai acompanhar[...] o
processo; colabora nas construgdes e desconstru-
goes [...] desse morrer e desse viver [...], vai ajudar
o0 paciente a ressignificar esse processo de vida den-
tro do processo de morte. A doula da morte vem
justamente para tentar gerenciar tudo que pode ser
aproveitado, estimulado e utilizado nesse processo
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de morrer da melhor maneira possivel. A doula cui-
da do ambiente em que a pessoa estd inserida, para
que seja leve. Achei interessante que a doula pode
preparar o corpo [...], facilitar o veldrio, o sepulta-
mento. Adorei a frase “presenca genuina, atengao
plena e toques terapéuticos’. Acho que essa frase
resume as atribui¢des das doulas. Esse colaborador
tem como funcao ressignificar o processo de vida
nesse processo do morrer, favorecendo o processo
dessa boa morte (psic6loga).

Eu ndo sabia que existiam doulas da morte [...],
mas entendi que as doulas da morte s3o acompa-
nhantes de pacientes que estio em final da vida,
realizam [...] cuidados praticos, nao sio clinicos
[...], tém a fung3o de ser mediadores entre os fa-
miliares [...] de ajudar na rotina didria da pessoa
que estd em fim de vida [...], de acompanhar no
dia a dia do paciente, conversando, assistindo a Tv,
perguntando se o paciente quer ver alguém para
pedir perdio e se despedir [...], realiza os tltimos
desejos [...], auxilia e ajuda a familia na higieniza-
¢do e na colocagio de roupas no corpo para o veldrio
[...], proporciona apoio para os familiares, amigos
e parentes [...], atuam em domicilios, hospitais,
casas de repouso, agéncias funerarias. Pode ser
por qualquer profissional da satide, desde que [...]
tenha uma formacdo (odontéloga).

O trabalho da doula é de suma importancia jun-
to aos enfermos e familiares, haja vista que cuida
afetuosamente [...] ajuda em algumas tarefas assis-
tenciais [...] d4 apoio emocional a todos os envolvi-
dos [...] d4 um alento a familia [...] apoia, acolhe,
conversa com paciente e familiares [...] orienta e
auxilia os familiares nos servigos burocraticos. Eu
vivenciei esses momentos de dor [...] com minha
mae, como filha e cuidadora, eu cuidei e dei amor.
Foi muito doloroso e nio foi ficil! Fui a doula da
minha m3e. O trabalho de doula é importantissimo
(assistente social).

A partir dos depoimentos dos profissionais da satde que par-
ticiparam do teste piloto, observa-se, de forma geral, que com-
preenderam todo o contetido da cartilha, bem como apontaram
alguns aspectos que consideraram importantes, tais como o si-
ndénimo “parteira da morte”; a doula como o(a) colaborador(a) que
auxilia na ressignificagao do processo de vida dentro do processo
de morte, favorecendo uma boa morte; e a utilizagao de imagens
que coadunam com a dissolugio dos elementos terra, dgua, fogo e
ar. Nesse sentido, vale enfatizar o aspecto relacionado a dissolugao
dos elementos, que nao foram discutidos anteriormente.

De acordo com a Medicina Oriental, o ser humano é parte da
natureza e é composto pelos quatro elementos que compdem a
natureza: terra, agua, fogo e ar. No processo final do morrer, acon-
tece a dissolugao desses elementos, o que é caradterizado por ser
um processo energético intenso, em que nao ha previsao, inicio,
duragio e controle, bem como ordem especifica do elemento a ser
dissolvido. O papel das doulas da morte é apoiar o paciente nesse
processo, criando um espaco seguro, amoroso e sagrado (Infante,
2022; Rinpoche, 2000).

Aterra representa o corpo biofisico, ou seja, o que é palpavel e
denso. Nesta fase, o corpo inicia um processo de desintegracao, a
partir da perda das faculdades fisicas: a pele perde a elasticidade;
as articulagoes, a flexibilidade; os membros superiores e inferio-
res, a forga e os reflexos. A degluticao lentifica e, posteriormente,
ocorre disfagia, diminui¢ao do apetite e da sede, que ocasionam
perda ponderal significativa, levando o paciente a sarcopenia e,
consequentemente, a imobilidade fisica e aos habitos de dormir
com olhos e boca abertos, devido ao enfraquecimento dos ms-
culos mandibulares, maxilares e oftalmicos, respedtivamente (in-
fante, 2022; Rinpoche, 2000).
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Nessa etapa, as doulas da morte realizam algumas ativida-
des, entre elas, avaliacao fisica dos sinais e sintomas relacionados
a broncoaspiragao, orientagao de familiares quanto aos aspectos
relacionados a alimentagdo (posigao sentada, por¢des alimenta-
res em pequenas quantidades e alimentar o paciente sem pressa),
sobretudo, desmistificar as necessidades alimentares (familiares
acreditarem que o paciente vai morrer com fome), haja vista que
o metabolismo esta reduzido e isso concorre para a diminui¢ao do
apetite (Infante, 2022).

Além disso, podem ocorrer altera¢des de comportamento, de
consciéncia, de orientacao e de padrao de sono: o paciente perde o
interesse pelas coisas que gostava de fazer; apresenta um discurso
confuso; vé pessoas que ja faleceram, podendo até falar com elas;
prefere ficar sozinho e em siléncio; progressivamente, fica mais
sonolento; dorme a maior parte do tempo. Esse momento é de in-
trospecgao, que culmina no desapego. Desapego a tudo e a todos.
Fisiologicamente, todas essas altera¢des estao relacionadas ao ca-
tabolismo proteico acelerado, que concorre para a fadiga muscular
e aumento plasmatico dos niveis de amdnia no sangue (infante,
2022; Rinpoche, 2000).

Nesse momento, as doulas da morte orientam os familiares
a n3o contrariarem o paciente, sobretudo, evitar trazer a tona
questionamentos e/ou lembrangas que possam piorar o estado
emocional do paciente; criam um espaco tranquilo e seguro; com
ajuda dos familiares, controlam o nimero de pessoas no ambiente,
bem como auxiliam na reducio de estimulacio sensorial. E im-
prescindivel que todos que acompanham esse momento atentem
para a presenca genuina, a aten¢ao plena, a escuta sensivel e o
acolhimento (Infante, 2022).
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Outro aspecto importante que a doula da morte orienta aos
familiares é sobre o toque: a pessoa que esta em processo ativo de
morte é extremamente sensivel, por isso, o toque tem de ser suave
e sutil. Qualquer tipo de toque mais intenso pode demonstrar ape-
go, e isso concorre para um processo de morrer mais prolongado
e mais dificil para o paciente (Infante, 2022).

Adgua é o principal elemento do corpo e representa, a luz da
Medicina Oriental, as emogdes, a sensibilidade, os sentimentos
e o subconsciente. No processo ativo de morte, a dissolugao des-
se elemento é evidenciado pela desidratagao do paciente: o corpo
produz menos fluidos, secrecoes e enzimas; as mucosas ficam
desidratadas; os rins diminuem a filtra¢ao, reabsor¢ao e excre-
¢do, por isso, os pacientes tendem a urinar menos. Observa-se
também uma degluti¢ao prejudicada, com episddios frequentes
de engasgos, principalmente com os liquidos. Por esse motivo, é
muito mais confortavel o paciente morrer levemente desidratado.
O intensivismo e a insisténcia em oferecer liquidos e alimentos,
nessa fase, podem resultar em um grande desconforto para o pa-
ciente, haja vista a incoeréncia energética, fisica e espiritual (Iin-
fante, 2022; Rinpoche, 2000).

Nessa etapa, as doulas da morte realizam alguns cuidados,
como: avaliar os sinais e sintomas relativos a desidratagao, so-
bretudo das mucosas orais; umedecer gazes com agua e oferecer
ao paciente, além de hidratar os labios com algum protetor. Vale
ressaltar que a disfagia pode levar o paciente a nao deglutir a sa-
liva, que, por sua vez, fica retida na faringe, desencadeando uma
respiragao ruidosa ou estertorante. A hidratagio excessiva pode
ocasionar o prolongamento da respira¢ao estertorante, o aumen-
to da frequéncia de engasgos e, com isso, o risco para infec¢des
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respiratérias. Nesses casos, o médico prescreve alguma medida
farmacoldgica para aliviar tais sintomas (Infante, 202.2).

Na dissolucao do elemento dgua, observa-se que o paciente
fica mais introspectivo e reflexivo. Nesse sentido, é importante
respeitar o siléncio, acolher as emogdes e os sentimentos, escutar
empatica e compassivamente o paciente (Iinfante, 2022).

A dissolugao do elemento fogo representa a¢ao, motivagao,
criatividade. Simboliza expansao, calor, luz, coragem, transforma-
cao, renascer das cinzas, vontade de lutar, de conquistar. Favorece
a elevagao espiritual, a lucidez extrema e a purificagao da alma
(infante, 2022; Rinpoche, 2000). Nesta etapa, podem ocorrer: os-
cilagdes da temperatura corporal; febre; infecgoes; livores no corpo
(partes do corpo ficam arroxeadas, devido a ma circulagao sangui-
nea), sobretudo nas extremidades (labios, orelhas, joelhos, falan-
ges); pele fria e imida. Fisiologicamente, esses sinais e sintomas
estao relacionados a desaceleragao do metabolismo (infante, 2022).

Esta é a etapa designada “melhora da morte”, ou seja, todo o
corpo pode despertar novamente, mas se todas as outras etapas
tiverem sido respeitadas. Observa-se que o paciente apresenta um
novo olhar sobre a vida e o viver, resgata o aspecto espiritual, com-
preende a sua existéncia, admite os seus erros, perdoa-se, pede
perdao a quem magoou, aceita, agradece e honra tudo o que viveu
(infante, 2022; Rinpodhe, 2000).

Nesse momento, as doulas da morte auxiliam o paciente na
elaboracao de seu legado de vida, por meio da construcao de um
memorial (rever fotos, escrever mensagens e cartas, filmar peque-
nos videos, gravar dudios); auxiliam na orientag¢ao das suas Direti-
vas Antecipadas de Vontade e do seu Testamento Vital; planejam,
junto com o paciente e os familiares, alguns momentos festivos
(aniversario, casamento); medeiam conversas entre o paciente e
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os familiares; ajudam a encontrar a alguém que deseje se despedir;
bem como ajudam o paciente a identificar como gostaria de ser
lembrado (corporon, 2011; Davies; Rawlings et al., 2021; Francis,
2022; Fukuzawa; Kondo, 2017; Gaspard; Gadsby; Mallmes, 2021;
Mallon, 2021; Page; Husain, 2021; Rawlings ef al., 2019a; Rawlings
etal., 2019b; Rawlings; Krawczyk; Rush, 2020; Tieman, 2021).

A dissolugao do elemento ar corresponde ao aspecto mental,
ao intelecto, a comunicagao e as relagdes. Quando se respira, esse
elemento também age como componente social. Favorece mais a
razdo e a logica, em detrimento da sensibilidade e das emogdes
(infante, 2022; Rinpodhe, 2000).

A energia, em forma de ar, que entrou nos pulmdes ao nas-
cimento, serd devolvida. Nesse sentido, observa-se, nessa etapa,
oscilagbes do padrao respiratério, até a altima respiragao. O pa-
drao do tipo Cheyne-Stokes, que consiste em movimentos de hi-
perventilagao ou polipneia (respiragao mais rapida), intercalados
com apneias (em que nao ha respiragao), é o mais evidenciado no
processo ativo de morte (Infante, 2022). Observa-se também o uso
da musculatura abdominal e acesséria. O corpo prepara-se para
largar o dltimo respirar (infante, 2022; Rinpoche, 2000).

No entanto, vale enfatizar que esse processo nao significa so-
frimento ou falta de ar. A falta de ar é um sintoma subjetivo, ou
seja, pode-se ter 90% de valores de oxigénio no sangue, avaliados
por oximetro de pulso, e sentir falta de ar; ou ter valores mais bai-
x0s e nao o manifestar. Persiste-se em ressaltar que a existéncia
da falta de ar ou de outro desconforto respiratério nio tem que
existir no processo ativo de morte, por isso, é importante ter o
apoio de uma doula da morte, uma vez que sabe a avaliar e ajudar
no controle desse sintoma (Iinfante, 2022).
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A morte, nessa conjuntura, é idéntica ao nascimento. Todas
as pessoas focam naturalmente na simplicidade de respirar. Nessa
perspedtiva, Ostaseski (2018), um dos pioneiros na area de cuida-
dos compassivos, refere que o elemento terra se dissolve no ele-
mento agua, a agua no fogo, o fogo no ar e o ar no espago. O espago
se dissolve na consciéncia universal. energia e matéria. Um sé. O
que era compreendido como dois, se o processo for respeitado,
caminha para a inclus3o. A dualidade deixa de existir. A sombra
une-se a luz.

Morrer acompanhado é essencial para um fim de vida digno e
amoroso, a que todos tém direito. A doula da morte é guardia de um
espago sagrado, alguém que favorece a sua presenca e seu apoio a
quem esta no processo ativo de morte. A doula da morte acompanha
0 processo, escuta, explica o que ird acontecer, da tranquilidade,
ajuda a pessoa a sentir que nao esta sozinha, e isso faz toda a di-
ferenca na forma como ela vive o seu fim de vida (infante, 2022).

Ser presenca ativa, sem julgamentos, sem imposi¢des é fun-
damental, e a doula da morte estabelece essa relagao profunda-
mente humana, de confianca, de amizade com a pessoa que a
procura — e com a sua familia, se isso for possivel e desejado —, o
que vai muito além do que uma relagao terapéutica (Infante, 2022).

Nesse sentido, vale refletir sobre um poema de Clarice Lispec-
tor, em que diz “a morte serd o meu maior acontecimento indivi-
dual”, ou seja, ndo cabe a ninguém definir o tempo; se a causa foi
ou ndo justa; julgar se é triste ou ndo. A morte é. Cabe aceiti-lae
honrar a vida da pessoa que se foi com respeito a sua histéria. Essa
é a missao das doulas da morte (Bezerra, 2022).
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A morte é a curva da estrada,

Morrer é s6 ndo ser visto.

Fernando Pessoa




Constderacdes finats

cartilha educativa digital Doulas da morte: tecendo amo-

rosidade no final da vida passou pelas etapas de estudo

metodoldgico rigoroso na sua construgao e é a primeira
cartilha a ser elaborada e validada no Brasil com a tematica de
doulas da morte.

A elaboragao da cartilha passou por trés etapas metodoldgi-
cas, sendo a primeira a revisdo de literatura. Nesse sentido, op-
tou-se pela revisdo de escopo, uma vez que é o tipo de revisao mais
utilizado para investigar fenémenos pouco conhecidos. Os dados
coletados foram baseados em evidéncias cientificas internacio-
nais e trouxeram informagoes sobre surgimento, importancia no
contexto atual, papéis, atividades e servicos, locais de atuacgao, di-
ficuldades e entraves, potencialidades e experiéncias profissionais
das doulas da morte.

A segunda etapa foi a elaboragao da cartilha, que se baseou
na revisao de escopo. A partir das informagdes coletadas na revi-
sao, tracou-se uma producao textual que foi dividida em quatro
capitulos para melhor compreensio dos leitores. A partir desse
esbogo, construiu-se a boneca da cartilha com o auxilio do progra-
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ma Canva®, que conta com 40 telas. Os capitulos abordam todo o
contexto histdrico, assistencial e educacional das doulas da morte.
A terceira etapa metodolégica foi a validacao de contetido da
cartilha em duas rodadas Delphi. Dez doulas da morte, que atuam
em todo o cendrio brasileiro, participaram como juizes. A primeira
rodada Delphi apresentou 1vc total de 0,81, caracterizado por ser
um valor abaixo do considerado adequado para validagao de tec-
nologias educacionais. Além da avaliacao dos itens pelos especia-
listas, estes tiveram a oportunidade de realizar sugestoes ao longo
do processo de avaliacio. Vale mencionar que todas as sugestoes
foram devidamente acatadas, exceto aquelas que tiveram limi-
tagdes éticas e/ou nao coadunavam com a literatura pertinente.
Apés todas as modificagoes, a cartilha passou pela segunda rodada
Delphi e apresentou um 1vc total de 0,98, caracterizado por ser
um valor considerado maior do que o adequado na validagao de
conteudo, ou seja, a cartilha apresenta validade cientifica.

A quarta etapa deu-se a partir de um teste piloto, realizado
com nove profissionais de satide de varias categorias profissionais.
Os participantes, a partir de um olhar mais criterioso, sugeriram
melhorar algumas imagens fotograficas e o layout da cartilha, que
foram devidamente acatados. Além disso, compreenderam todo o
contetdo da cartilha, que versa sobre o processo de trabalho das
doulas da morte.

Acredita-se que a cartilha apresenta relevancia cientifica para
a area de educagao e saude, uma vez que pode ser utilizada por
profissionais de satide em toda a rede de atengao a satde, de forma
ainforma-los sobre a existéncia, a importancia e o papel da doula
da morte nos varios cendrios assistenciais, sobretudo, no ambito
dos cuidados paliativos. Além disso, pode ser utilizada na educa-
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¢do permanente das instituicdes e servigos de saude, de forma a
divulgar o material para os membros das equipes multiprofissio-
nais, bem como familiares de pacientes em processo de termina-
lidade. Também pode ser utilizada na graduagao, em cursos de
aperfeicoamento, em pds-graduacao lato sensu e stricto sensu por
professores e pesquisadores da satde e da educagao, sobretudo,
na area de cuidados paliativos e tanatologia.

Dessa forma, acredita-se que a utiliza¢ao da cartilha pelos
professores contribuira para formacao de doulas da morte no ce-
nario brasileiro. Além disso, permitird a uniformizagao das a¢oes
de cuidados das doulas da morte, bem como podera nortear a cria-
¢do de um 6rgao regulamentador da profissdo.

Como limitagoes deste estudo, ressalta-se a dificuldade em
contratar profissionais como fotégrafo, ilustrador e diagramador,
devido ao alto custo dos orgamentos apresentados, o que exigiu
o auxilio de estrutura fisica e de recursos humanos para a cons-
trugao da cartilha, tais como: locais especificos que pudessem ser
utilizados como cenarios exigidos pela tematica; voluntarios que
se disponibilizassem a participar como personagens; voluntario(s)
que disponibilizasse(m) cimera fotografica com boa resolugao e
pudesse(m) registrar as fotografias.

Além disso, ressaltam-se algumas recomendagdes de futuras
pesquisas para o estudo: a) validacao aparente com familiares e
pessoas em fim de vida; b) pesquisa sobre o impacto da utiliza-
¢do da cartilha nos espagos de educagio em satde e de educagao
para a morte; c) pesquisa sobre o impacto da utiliza¢ao da cartilha
com pacientes e familiares; d) divulgacao e incorporacao, de for-
ma periddica, da cartilha nas estratégias educativas; e) divulgagao
em nivel local, regional e nacional da cartilha como ferramenta
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de educagdo para a morte em todas as institui¢oes de saide; f)
investimento em pesquisas envolvendo essa temdtica, enfatizan-
do as vivéncias das doulas da morte nos ambitos assistencial e
educacional; g) implementacao de a¢des educativas com equipes
multiprofissionais para que os profissionais sejam capacitados
sobre os cuidados para uma boa morte; h) traducao da cartilha
para as linguas inglesa e espanhola, a fim de ampliar a divulgacao
da tecnologia educacional em outros paises.

Como forma de devolutiva social, as autoras comprometem-
se em divulgar a cartilha em suas redes sociais individuais, nas
redes sociais do Nucleo de Estudos e Pesquisas em Cuidados Pa-
liativos e do Centro de Educacgao e Satide, assim como na pagina
oficial da Universidade Federal de Campina Grande como forma
de divulgar o trabalho para seus seguidores.
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