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Um toque de amor a morte:
construcao e validacao de
cartilha educativa sobre as
doulas da morte

RESUMO

O Objetivo deste artigo € relatar o trabalho de elaboracdo e validagcao
da Cartilha educativa cartilha educativa digital intitulada “Doulas
da morte: tecendo amorosidade no final da vida“. Trata-se de uma
cartilha voltada para as chamadas Doulas da Morte, profissionais
envolvidas com a prestacao de cuidados a pessoas na iminéncia da
morte. A pesquisa foi realizada em trés etapas, incluindo a revisao
bibliografica sobre o tema, a construcao da cartilha e a validacao de
seu conteudo. A coleta de dados ocorreu entre os meses de junho a
setembro de 2022. Foi utilizada a técnica Delphi, em duas avaliacdes,
e indice de validade de conteudo (IVC) para verificar a qualidade da
concordancia e o conteudo dos itens da cartilha. A obra foi composta
por quatro capitulos que abordam o contexto historico, assistencial
e educacional das doulas da morte e possui relevancia cientifica para
a area de educacdo e saude. Pode ser utilizada por profissionais de
saude em toda rede de atencdo a saude, de forma a informa-los sobre
a existéncia, a importancia e o papel da doula da morte nos varios
cenarios assistenciais, sobretudo no ambito dos cuidados paliativos.

Palavras-chave: Assisténcia Terminal; Doulas da Morte; Cuidados
paliativos; Cartilha Doulas da Morte.
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A touch of love to death: construction and
validation of an educational booklet on
death doulas

ABSTRACT

The aim of this article is to report on the development and validation
of a digital educational booklet entitled “Doulas da morte: tecendo
amorosidade no final da vida“. It is a booklet aimed at the so-called
Doulas of Death professionals involved in caring for people on the
verge of death. The research was carried out in three stages, including
a literature review on the subject, the construction of the booklet
and the validation of its content. Data collection took place between
June and September 2022 and used the Delphi technique, with two
evaluations, and the content validity index (CVI) to check the quality
of agreement and the content of the booklet's items. The booklet
consists of four chapters covering the historical, care and educational
context of death doulas and has scientific relevance for the field of
education and health. Health professionals can use it throughout the
health care network to inform them about the existence, importance,
and role of the doula of death in various care settings, especially in
the context of palliative care.

Keywords: Terminal care; Death doulas; Death; Palliative care; Death
doula booklet.

Un toque de amor a la muerte: construccion
y validacion de una carpeta educativa sobre
doulas de la muerte

RESUMEN

El objetivo de este articulo es informar sobre el desarrollo y la
validacion de un folleto educativo digital titulada “Doulas da morte:
tecendo amorosidade no final da vida" ("‘Doulas de la muerte:
tejiendo amor al final de la vida“). Se trata de un cuaderno dirigido
a las llamadas '‘Doulas da Morte’, profesionales implicadas en el
cuidado de personas al borde de la muerte. La investigacion se llevo
a cabo en tres etapas, que incluyeron una revision bibliografica sobre
el tema, la construccion del folleto y la validacion de su contenido.
La recogida de datos tuvo lugar entre junio y septiembre de 2022
y utilizd la técnica Delphi, con dos evaluaciones, y el indice de
validez de contenido (IVC) para comprobar la calidad del acuerdo y
el contenido de los items del cuadernillo. El cuaderno se compone
de cuatro capitulos que abordan el contexto historico, asistencial y
formativo de las doulas de la muerte y tiene relevancia cientifica para
el ambito educativo y sanitario. Puede ser utilizado por profesionales
de la salud de toda la red asistencial para informar sobre la existencia,
importancia y papel de la doula de la muerte en diversos escenarios
asistenciales, especialmente en el contexto de los cuidados paliativos.

Palabras-clave: Cuidados terminales; Doulas de la muerte; Muerte;
Cuidados paliativos; Cuaderno de la doula de la muerte.
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uidar do morrer implica em buscar assegurar dignidade e conforto até o ultimo suspiro

da vida do paciente. Para isso, faz-se necessario um ambiente apoiador e acolhedor

que ajude a minimizar dores e desconfortos, aliviar a angustia, dar sentido a vida e
reduzir danos evitaveis, decorrentes de um corpo em declinio progressivo, permitindo uma
travessia serena (Aquino da Silva, 2016; Soneghet, 2020). Dessa forma, para além da dimensao
clinica que atesta a finitude humana, o processo de morrer envolve cuidados que possibilitam
dignidade e conforto para quem morre e para aqueles que precisam continuar vivendo; isto
€, a familia enlutada pela perda e os profissionais de saude no exercicio necessario de saber
perder (Aquino da Silva, 2016; Lucena & Albuquerque, 2021).

Um estudo realizado por especialistas em cuidados paliativos de diferentes partes do
mundo avaliou a qualidade de prestacdo de cuidados de fim de vida de seus paises, incluindo
qualidade dos cuidados, qualidade da comunicacao e acessibilidade (Finkelstein, 2022). Dentre
os indicadores usados, citam-se: a) o paciente pode ser atendido e morreu no local de escolha;
b) os prestadores de cuidados de saude forneceram niveis adequados de cuidados e tratamentos
que prolongam a vida; c) os prestadores de cuidados de saude ajudaram o paciente com
suas preocupacdes, ndo s aquelas relacionadas ao contexto médico, mas também aquelas
relativas aos contextos emocionais, sociais e espirituais; d) os profissionais de saude apoiaram
as necessidades espirituais, religiosas e culturais do paciente; e) os profissionais de saude
controlaram a dor e o desconforto em niveis desejados pelo paciente; f) os prestadores de
cuidados de saude forneceram informacées claras e oportunas para que os pacientes pudessem
tomar decisdes informadas e g) os custos nao foram um obstaculo para o paciente obter
cuidados adequados. Ao final, apos a classificacao e ranqueamento, dos dados analisados de 81
paises, o Reino Unido ficou em 12 lugar; o que pode estar relacionado ao fato de ter sido o pais
gue deu origem ao movimento dos cuidados paliativos, enquanto o Brasil ficou em 782 lugar.

Com base nessa conjuntura, as pessoas que estdo morrendo e suas familias estdo
encontrando suporte nas doulas da morte para os cuidados fisicos, emocionais, sociais
e espirituais do ente querido. A doula € um colaborador que acompanha a pessoa que se
encontra em processo de terminalidade, bem como os seus familiares durante as fases de pré-
morte, morte propriamente dita e pés-morte, fornecendo apoio fisico, emocional, espiritual e
informativo durante todo o processo (Rawlings et al, 2019a; Rawlings et al, 2019b).

Uma revisao sistematica revelou que o movimento das doulas da morte teve inicio no
Canada, na Australia e na América do Norte no inicio dos anos 2000 e que a prestacao dos
servicos das doulas ja € compreendido como parte do cuidado de pessoas em fim de vida,
representando uma nova direcao das acdes ao inclui-las em equipes de cuidados especializados
voltados as pessoas em terminalidade e suas familias. O estudo também destacou que o
movimento e o trabalho das doulas da morte estdo crescendo em outros paises (Rawlings et al,
2019a). Outro estudo qualitativo revelou que as doulas da morte sdo profissionais que podem
ser membros complementares de uma equipe de cuidados paliativos, contudo a prestacao de
seus cuidados sobrepde ao trabalho de pessoas voluntarias (Rawlings et al, 2021). Menciona-se
que as doulas da morte podem trabalhar de forma autdnoma e independente, sem vincularem-
se aos cuidados convencionais de uma equipe de cuidados paliativos.
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No Brasil, uma empresat do Sul do pais disponibiliza cursos de formacdao em doulas
da morte. Fundada em 2018, conta com mais de 270 pessoas formadas em doulagem da
morte. Nesse sentido, como forma de aprofundar o conhecimento sobre o trabalho das doulas
da morte, foi realizada uma busca de periddicos bilingues indexados em bases de dados e
bibliotecas cientificas on-line publicados entre 2000 e 2020, utilizando-se as palavras-chaves
“doula da morte”; “doulas de fim de vida”"; “terminalidade”; “processo de morte”; “processo
de terminalidade” “finitude humana”; “assisténcia terminal” e “cuidados paliativos”, conectadas
estrategicamente com os operadores booleanos AND, OR e AND NOT.

A partir desta conjuntura, as acdes de educacdo em saude realizadas por profissionais
de saude podem viabilizar o conhecimento sobre a importancia e o papel das doulas da morte
na sociedade. Nesse sentido, os profissionais da saude podem lancar mao de tecnologias
para realizar, com criatividade, o processo de cuidar e educar. Neste ambito, destacam-se
as Tecnologias Educacionais (TE), que podem ser utilizadas para favorecer a participacdo dos
sujeitos no processo educativo, contribuir para a cidadania e o desenvolvimento da autonomia
dos envolvidos no processo de acompanhamento da morte (Moreira et at, 2014).

Dentre diferentes as tecnologias educacionais, ha ferramentas basicas e continuas do
saber, tais como as cartilhas educativas. Elas contém informacdes alocadas de forma acessivel
a todos os publicos detendo-se de elementos visuais como forma pratica de transpor o
conhecimento (Cruz et al, 2017). A partir destes elementos, nos questionamos se uma cartilha
sobre a importancia e as atribuicdes das doulas da morte construida com base nas evidéncias
cientificas revela-se valida segundo juizes-especialistas. Nesta perspectiva, o objetivo geral
deste artigo € descrever o processo de construcado e validagcao de uma cartilha educativa sobre
a prestacdo de cuidados das doulas da morte, destinada a profissionais de saude, pacientes
e familiares em processo de terminalidade a qual intitulamos “Doulas da morte: tecendo
amorosidade no final da vida“.

Materiais, método e resultados alcancados

Trata-se de uma pesquisa metodoldgica, de desenvolvimento tecnoldgico realizada
entre o periodo de julho de 2021 a novembro de 2022, dividida em trés fases (Echer, 2005).

Fase 1 - Levantamento bibliografico

Foi utilizado o método Scoping Review, guiado por manual especifico e sistematizado
pela ferramenta PRISMA, com extensao para revisdes de escopo (PRISMA-ScR) (Peters et al,
2015). A questdo de pesquisa, o objetivo do estudo e os descritores foram elucidados pela
combinagcao mnemo&nica PCC: P Population — doulas da morte; C Concept — cuidados em
fim de vida; C Context — assisténcia terminal. Foi apresentada a seguinte questao norteadora:
quais as evidéncias cientificas sobre a prestacao de cuidados realizados pelas doulas da morte
na terminalidade da vida?

t Amortser — Curso de formagdo em Doulas da morte. https://www.amortser.com.br/
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Para identificacao de estudos relevantes, foram selecionados artigos publicados em
periddicos online no periodo de 12 de janeiro de 2001 a 31 de dezembro de 2021. O referido
periodo foi considerado, tendo em vista a maior disseminacdo 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 Saude (DeCs) e termos do Medical Subject
Headings (MeSH) apresentados nos idiomas inglés, espanhol e portugués, com o auxilio dos
booleanos AND e OR entre os seguintes termos: “doulas” AND “morte” AND “assisténcia terminal”
OR"doulas” AND"morte” AND"assisténciaao paciente” OR "doulas” AND“morte” AND"enfermagem
de cuidados paliativos na terminalidade da vida” OR “doulas” AND “morte” AND “atitude frente a
morte”. A busca foi realizada de forma independe por trés pesquisadores da Universidade Federal
de Campina Grande, campus Cuité/PB. Na sequéncia, procedeu-se a comparacao dos registros
entre os trés avaliadores, com o intuito de dirimir duvidas acerca da permanéncia desses estudos.
Salienta-se que todas as publicacdes encontradas estavam em inglés, nao houve publicacdes nas
fontes de busca com os termos em idioma portugués ou espanhol.

Foram utilizadas as seguintes bases de dados e bibliotecas eletrbnicas como fontes
de informacdo: Web of Science (WOS), Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL), EMBASE, Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), US National Library of Medicine National Institutes of Health (PUBMED), por meio do
Portal de Periddicos da Coordenacado de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES),
durante o periodo de novembro e dezembro de 2021. Essa busca nas bases de dados e
bibliotecas eletrénicas foi realizada durante o periodo de novembro a dezembro de 2021.

Foram considerados multiplos desenhos de estudos, de origem primaria e secundaria,
publicadosem periddicosindexados, taiscomo: estudos originais, revisdes, relatos de experiéncia
e de caso e editoriais. Foram excluidas publicacdes como: notas prévias, sites, blogs, noticias,
informativos, artigos de revistas nao cientificas e de jornais, resumos de congressos, teses e
dissertacdes e artigos publicados em outros idiomas, indisponiveis na integra no momento
da busca ou que nao apresentaram relacdao com o tema abordado. Utilizou-se um roteiro
elaborado pelos autores, pelo qual os dados relevantes das publicacdes foram consolidados
e extraidos de acordo com o0s objetivos desta revisao. Tais registros foram organizados em
planilhas de Excel conforme as variaveis: titulo do estudo, autores, ano de publicacao, pais do
autor principal, periodico e desenho do estudo.

Com base nos critérios de inclusao e exclusao, foram encontrados 467 artigos apos a
leitura dos titulos e dos resumos. Destes, 30 foram excluidos por serem duplicados, totalizando
402 estudos. Ap0Os leitura flutuante, foram excluidos 372 artigos, uma vez que se tratava de
estudos sobre as doulas do nascimento e/ou obstétricas, restando 30 estudos. Apos a leitura
na integra, somente 11 artigos versavam sobre a tematica e que se constituiram na amostra
final. Em relacao ao ano de publicacdo desta amostragem final, foram publicados um artigo
nos anos de 2011, 2017 e 2019; dois em 2020 e seis em 2021. No que se refere ao pais de
origem dos artigos, foram publicados um no Canada; um no Japdo; um no Reino Unido;
trés nos Estados Unidos e cinco na Australia. No que concerne ao tipo de estudo, um artigo
era editorial; um, relato de experiéncia; um, revisdo sistematica; dois, revisao narrativa; dois,
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quanti-qualitativo e quatro, qualitativo. A partir destes estudos foi possivel construir a cartilha
educativa digital sobre doulas da morte.

Dentre a diversidade e flexibilidade de papeis, os profissionais doulas realizam tarefas,
servicos e prestam cuidados praticos e nao clinicos durante todo o processo de morrer, morte,
pos-morte e luto de pacientes e seus familiares, bem como promovem educacdo para a morte,
levando em consideracao as dimensdes biopsicossocial e espiritual do cuidado humano.
Possiveis barreiras no movimento de doulas da morte incluem a inconsisténcia nos programas
de treinamento existentes e a auséncia de um orgao regulador para a supervisdo da pratica e a
padronizacao de honorarios.

Fase 2 - Construcado da tecnologia educacional

Para obtencao de elementos referentes as informacdes sobre doulas da morte, foram
utilizadas as fases de analise de conteudo, a fim de elaborar o roteiro da cartilha (Bauer, 2013).
Foram incluidas as informacdes julgadas necessarias para o desenvolvimento da cartilha para a
elaboracdo textual. Nesse sentido, utilizou-se a Taxonomia de Bloom, que divide os objetivos
em cognitivo, afetivo e psicomotor (Bloom, 1973). Também foi elaborado um roteiro com a
organizagao cronologica e coerente das informagdes selecionadas, de forma que cada assunto
semelhante encontrado na revisdo ficasse ordenado por capitulos e topicos especificos que
compdem a cartilha.

O roteiro da cartilha foi dividido em cinco capitulos, a saber: capitulo 1 — definicao
e objetivos; capitulo 2 — aspectos historicos; capitulo 3 — tarefas e servicos; capitulo 4 -
cenarios e profissionais; e, capitulo 5 — referéncias. As imagens foram elaboradas com base
no conteudo selecionado, fundamentado na revisdo tedrica, com a finalidade de facilitar a
compreensao dos profissionais de saude sobre a tematica abordada na cartilha. Com base
na revisao teodrica, algumas estudantes que sao membros do Nucleo de Pesquisas e Estudos
em Cuidados Paliativos do Centro de Educacado e Saude da Universidade Federal de Campina
Grande (NECUP/CES/UFCGQG) responsabilizaram-se pelas imagens, que foram elaboradas a partir
de encenacgdes para registros fotograficos (com camera de telefone celular da marca iPhone,
do tipo 7 Plus, com 12 megapixels e resolucdo de 4.000x3.000 pixels), que se enquadrassem
com o tema proposto. As estudantes receberam orientacdes sobre os tipos de encenacdes
que deveriam montar, criando ambientes atrativos correlacionados com a tematica. Uma das
alunas representou a doula da morte; outra, um familiar; outra, uma paciente; uma estudante
ficou responsavel pelo registro fotografico.

A cartilha recebeu o titulo de “Doulas da morte: tecendo amorosidade no final da vida®,
composta por 41 telas. A Figura 1 mostra a capa da cartilha contendo o titulo, os homes das
autoras, o simbolo do programa Canva® e uma fotografia em marca d'agua com uma aluna
representando um cadaver sendo preparado para o velorio por outra aluna, que representa a
doula da morte. Esta encenacao foi realizada em um jardim do Centro de Educacao em Saude.
Esta imagem representa um dos papeis das doulas da morte, o auxilio a familia no processo de
morte e pds-morte do ente querido (Rawlings, 2019a).
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Os locais de escolha para as montagens das cenas foram os Jardins Terapéuticos,
localizados no Centro de Educagdo e Saude do CES, no municipio de Cuité/PB e o domicilio de
uma das estudantes, que é membro do NECUP, alocado no CES. Para a montagem da cartilha,
procedeu-se com a selecdo dos textos e das fotografias para a formatagao, configuracao e
construcao do layout com o Programa Canva®.? Para essa etapa de elaborag¢do da cartilha
foram consideradas as orientacdes de Moreira, Nobrega e Silva, as quais descrevem os aspectos
relacionados com a linguagem, ilustracao e layout que o profissional de saude deve considerar
para elaborar materiais educativos impressos, de modo a torna-los legiveis, compreensiveis,
eficazes e culturalmente relevantes (Moreira et al, 2003).

Figura 1 — Cartilha educativa digital sobre doulas da morte (Tela 1).

Fonte: Elaborado pelos autores, 2023.

Fase 3 - Validacao de conteudo da tecnologia educacional

Para a validacao conteudo da cartilha, foi utilizada a técnica Delphi, em duas avaliacdes,
e para selecao dos juizes foi utilizado o sistema de pontuacao baseado nos critérios adaptados
de Fehring, descritos no Quadro 1 (Revorédo et al, 2015; Fehring, 1994).

Quadro 1 — Critérios e pontuagdo para selegdo de juizes

Critérios Pontos
Ser doutor ou mestre 3
Ter, no minimo, dois anos de experiéncia como doula da morte 2

2 Canva®. Sobre o CANVA: o poder do design ao alcance de todos. https://www.canva.com/
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Ter publicacdo na area de Tanatologia e/ou Cuidados Paliativos

Ter experiéncia na elaboragao/avaliagdo de tecnologias educacionais

Ter experiéncia como docente

Ter experiéncia na construcao de tecnologias

g NN N

Ter experiéncia na diagramacao de cartilhas educativas
Fonte: Adaptado de Fehring (1994)

De acordo com os critérios pré-estabelecidos, Fehring ressalta a importancia de
estabelecer um ponto de corte (Fehring, 1994). Desse modo, foram incluidos juizes que
obtivessem pontuacao minima de cinco pontos. Para a amostra dos juizes que avaliaram a
cartilha educativa foi utilizado os critérios de Pasquali, que afirma a necessidade de cinco juizes
(Pasquali, 2010). A selecao foi realizada a partir dos Curriculos dos pesquisadores, disponiveis
na Plataforma Lattes do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico
(CNPq), bem como por meio da técnica Snowball (bola de neve), que possibilita a definicdo de
pessoas com caracteristicas comuns ao interesse da pesquisa (Vinuto, 2014).

A partir dos critérios de Fehring (1994) adaptados para este estudo, realizou-se uma
busca na Plataforma Lattes, aplicando filtros especificos relacionados ao tema, que nos
ajudaram a identificar os juizes. Logo apos a leitura na integra dos curriculos, foram enviados
convites por meio de endereco eletrénico. Aqueles que responderam o aceite do convite,
foi solicitada a indicacao de outros pesquisadores expertises na area. Foram convidados 20
juizes considerados expertises na area, tendo como base os critérios de inclusdo mencionados
na metodologia. Contudo, somente 10 aceitaram participar da pesquisa. Destes, nove eram
mulheres e um, homem, todos com idade variando entre 34 e 68 anos (média de 50,3 anos).
Dentre as categorias profissionais, 0s juizes mencionaram possuir formagcao em Medicina,
Enfermagem, Psicologia, Antropologia, Artes Plasticas, Capelania e Tanatologia. Em relagdo a
ocupacdo profissional, oito atuam em suas respectivas areas de formacao académica, sendo
dois na docéncia, trés na assisténcia hospitalar, trés na clinica e dois na assisténcia domiciliar.
Em relacao atitulacao, seis referiram ser especialistas, trés possuiam mestrado e um, doutorado.
Em relacdo ao tempo de trabalho na area da primeira formacao profissional, um juiz tem mais
de 30 anos de docéncia, outro tem mais de 10 anos de docéncia e de pesquisa, trés tém mais
de 15 anos na clinica; trés tém mais de cinco anos na assisténcia hospitalar e dois tém mais de
cinco anos na assisténcia domiciliar.

Quanto a formacao e atuacao em doulas da morte, sete responderam possuir a
formacao e utilizar os conhecimentos adquiridos do curso de doulas em suas ocupacdes
profissionais, dois ndo tém o curso e nao atuam como Doulas e um tem a formacdo e atua
somente como Doula. Para os juizes que também sao Doulas da morte, o tempo de trabalho
como doula varia entre dois e cinco anos de experiéncia. Os juizes residiam e domiciliavam em
varios estados do Brasil: dois em S&o Paulo; dois no Rio Grande do Sul; dois na Paraiba, dois no
Rio de Janeiro; um no Distrito Federal; e um em Pernambuco.

O convite para a participacdo da pesquisa foi por correio eletrbnico para os juizes,
juntamente com o formulario sobre os dados profissionais e académicos, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), a cartilha digital, o instrumento de avaliagdo para
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validacdo de conteudo e explicacdes sobre o preenchimento do instrumento (12 avaliacao
Delphi), com um prazo de 15 dias para a avaliacao da cartilha. Contudo, ndo obtendo o numero de
participantes adequado para validacao, foram selecionados mais curriculos para novos convites.

O instrumento de avaliacao foi organizado em trés dimensdes: objetivo, estrutura e
apresentacao e relevancia. A dimensao “objetivo” contém quatro itens; a dimensao "estrutura
e apresentacao” contempla 11 itens e a dimensao “relevancia”, quatro itens. Para os escores,
foi utilizada uma escala tipo Likert de quatro pontos, organizada com pontuacdo de 1 a 4, a
saber: 1 = inadequado; 2 = parcialmente adequado; 3 = adequado e 4 = totalmente adequado.
No caso das inadequacdes dos itens, foi reservado um espaco para comentarios, justificativas
e sugestdes que os juizes julgassem pertinentes. Para a segunda avaliagdo Delphi, foi enviado
um formulario contendo as duas versdes da cartilha, a original e a modificada. Nessa fase,
0s juizes avaliaram a cartilha original e a modificada de acordo com suas sugestdes e com o
tratamento analitico, atribuindo a qualidade de avaliagcao entre as cartilhas, utilizando o mesmo
instrumento.

O Quadro 2 mostra a distribuicdao das dimensdes e dos itens do instrumento de
avaliacao da cartilha e os percentuais do IVC das 12 e 22 avaliacdes Delphi.

Quadro 2 — Distribui¢gdo das dimensdes e dos itens do instrumento de avaliagdo da cartilha
e os percentuais do IVC das 12 e 22 avaliagdes Delphi. Cuité /PB, 2023.

Dimensdes/Itens IVC — 12 avaliagdo | p-valor | IVC — 22 avaliagdo | p-valor
1. Objetivo da cartilha 0,77 1,0
11. As informagdes / conteudos estdo
coerentes com as necessidades do paciente 0,90 <0,000 1.0 <0,001

em terminalidade e da familia

1.2. As informacgdes / conteudos sdo coerentes
do ponto de vista de cuidados voltados para o 0,80 <0,001 1,0 <0,001
paciente na terminalidade da vida

1.3. A cartilha é viavel para circular no meio
cientifico na area de Tanatologia e Cuidados 0,70 <0,000 1,0 <0,001
Paliativos

14. A cartilha atende aos objetivos de
instituicbes que trabalham com cuidados 0,70 <0,004 1,0 <0,001
paliativos e com terminalidade da vida

2. Estrutura e Apresentagdo da cartilha 0,81 0,97

2.1. A cartilha é apropriada para orientacao de

N . 0,70 <0,001 1,0 <0,000
profissionais de saude
2.2.As mforma(;_oe_s estdo apresentadas de 0.90 <0.000 10 <0,000
forma clara e objetiva
2:3. ”As informacdes apresentadas estdao 070 <0004 0.90 <0,000
cientificamente corretas
2.4.. A cartilha 'es'ga apropriada ao nivel 0.80 <0,001 10 <0,000
sociocultural ao publico-alvo proposto
25 A F:artllha segue uma sequéncia logica do 0.90 <0,008 10 <0,000
conteudo proposto
2.6. As informacdes estdo bem estruturadas em 0.80 <0,001 10 <0,000

concordancia e ortografia

2.7. O estilo da redacao corresponde ao nivel
de conhecimento do publico-alvo, ou seja, 0,90 <0,002 1.0 <0,000
profissionais da saude
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2.8. Informagcdes da capa, contracapa,
agradecimentos e/ou apresentagdo estdo 1,0
coerentes

<0,000

1,0 <0,000

2.9. O tamanho do titulo e dos topicos esta

adequado 0.80

<0,008

1,0 <0,000

2.10. As ilustracBes estdo expressivas e

suficientes 0.70

<0,004

0.80 <0,001

2.11. O numero de paginas esta adequado 0,80

<0,008

1,0 <0,000

3. Relevancia da cartilha 0,85

0,97

3.1. Os temas retratam aspectos-chave que

devem ser reforcados 10

<0,000

1,0 <0,000

3.2. A cartilha propde ao aprendiz adquirir
conhecimento quanto aos cuidados voltados
para o paciente em processo de terminalidade
da vida

0.80

<0,001

1,0 <0,000

3.3. A cartilha aborda assuntos necessarios para
a preparagao dos familiares que irdo presenciar 0,80
0 processo ativo de morte do paciente

<0,002

0,90 <0,002

3.4. Esta adequado para ser usado por qualquer
profissional da drea de saude em suas atividades 0,80

<0,000

1,0 <0,000

educativas

Fonte: Elaborado pelos autores

O Quadro 3 mostra as sugestdes dos juizes mediante a avaliacao dos itens da cartilha.

Quadro 3 — Sintese das sugestdes dos juizes. Cuité/PB, 2023.

Localizagao da cartilha

Sugestdes

Modificagcoes

Capa

Sugiro que a segunda folha da cartilha seja a capa. Ela é neutra, traz
informacgdes institucionais e oferece maior clareza na leitura das
informacdes. Penso que imagens ja carregam interpretacdes e, nesse
sentido, podem enviesar a leitura da cartilha.

Nao acatada

Conceitos e objetivos

Acho que no conceito de doula deve constar os sinbnimos (doula de
fim de vida, parteira da alma).

Explicar que a doula da morte pode atuar com pacientes independente
da idade e ndo so na terminalidade da vida.

Acatada

Aspectos historicos

Talvez retirar "o profissional” do inicio da frase torne menos suscetivel a
questdo de género; sugiro trocar por o (a) facilitador(a)/ colaborador (a).

Acatada

Tarefas e dimensdes

Os cuidados usando as PICS, bem como os cuidado com o corpo pos-
morte também podem ser feitos pela doula, mas ndo sao regra geral.
Algumas coisas podem ser feitas pela enfermagem e pela familia com
apoio da doula. Acredito que pontuar esse detalhe na cartilha seja o
mais adequado.

Acatada

Cenarios e profissionais

Sugiro incluir ‘Comunidade Compassiva’ nesse capitulo, ao invés de
incluir no capitulo de tarefas e dimensdes.

Incluir ‘demais cenarios de atuagdo’, uma vez que as doulas da morte
podem trabalhar em varios contextos de saude, de educagdo, sociais e
espirituais.

Acatadas

Geral

Minha sugestdo é utilizar fotos reais (pacientes terminais).
Inserir as referéncias ao longo da cartilha.

Ndo acatadas

Fonte: Elaborado pelos autores

As sugestdes dos juizes foram acatadas em sua maioria e as explicacdes referentes as

recomendac¢des ndo acatadas estdao agregadas a discussao da analise dos dados quantitativos

do IVC destacados no Quadro 2. Para ndo restar duvidas, apos a validagdo pelos juizes,
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a cartilha passou por um teste-piloto para verificacdo da qualidade dos itens (clareza e
pertinéncia [importancia]) e da compreensao do fenbmeno, por meio da sua aplicacao com
alguns profissionais de saude de varias categorias. Para participar do teste, foram convidados
profissionais de saude que fazem parte da Rede de Atencdo a Saude e de educacdo do estado
da Paraiba, membros do NECUP, sendo um meédico, uma enfermeira, uma psicologa, uma
assistente social, uma fonoaudiologa, um fisioterapeuta, uma odontologa, uma terapeuta
ocupacional e uma nutricionista.

Para esses profissionais foi solicitado que respondessem o instrumento avaliativo sobre
a clareza e a pertinéncia dos itens da cartilha, por meio de uma escala binomial. Ou seja,
0s profissionais teriam que marcar “sim” ou “nao” em cada item do instrumento, 0 mesmo
utilizado para a validacao de conteudo, e, também foi solicitado que respondessem ao seguinte
questionamento: “fale sobre a sua compreensao acerca da cartilha das doulas da morte”. O
instrumento avaliativo e o questionamento foram enviados por meio do correio eletrbnico
e foi solicitado que eles enviassem as respostas do instrumento pelo correio eletrénico e
um audio realizado por aplicativo WhatsApp® para o contato do numero de celular privado
da orientadora desse estudo. Para a analise dos dados, foi utilizada a técnica de analise de
conteudo (Bauer, 2013). O teste-piloto ndo foi realizado com o publico-alvo da cartilha pois
os testes-pilotos correm o risco de sensibiliza-los e enviesa-los nessas aplicacdes especiais.
Tal risco geralmente € ofuscado pelas melhorias feitas na tecnologia educacional em uma
execucao de teste (Cooper & Schindler, 2016).

Os dados foram gerados e analisados no programa Statistical Package for the Social
Science (SPSS) versao 22.0 para Windows e agrupados em numeros absolutos e percentuais,
permitindo sua interpretacdo e explanacao quantitativa descritiva. Para a analise dos dados,
utilizou-se o indice de Validade de Conteudo (IVC), para verificar a qualidade da concordancia
e do conteudo dos itens na concepcao dos juizes, aceitando-se os valores acima de 0,90 para
os itens da medida, como recomendado pela literatura (Alexandre, 2011). Por fim, o estudo
foi elaborado levando em consideracao os aspectos éticos de pesquisas que envolve os seres
humanos, preconizado pela Resolucaon?466/2012 do Conselho Nacionalde Saude — Ministério
da Saudes; pela Resolugcao do Conselho Federal de Enfermagem — n2 564/2017 do Codigo de
Etica da Profissdo de Enfermagem+ e pelo Oficio Curricular de n°2 de 24 de fevereiro de 2021,
que regulamenta as orientacdes e recomendacdes para 0os procedimentos em pesquisas que
envolvam seres humanos em ambiente virtual.® Vale ressaltar que o projeto de pesquisa foi
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Centro de Educacdo e Saude da Universidade
Federal de Campina Grande com parecer n? 5.441.371 e CAAE n? 56797422.3.0000.0154

3 Ministério da Saude. Brasil. Resolu¢do n? 466, de 12 de dezembro de 2012. Dispde sobre diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Didrio Oficial da Unido da Republica Federativa do
Brasil, Brasilia, DF, 13 jun. 2013. https://conselho.saude.gov.br/resolucoes/2012/Reso466.pdf

4 Conselho Federal de Enfermagem (BR). Resolucdo COFEN 564/2017 do Conselho Federal de Enfermagem, de 06
de novembro de 2017 (BR). Disp&e sobre a aprovacio do novo Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem,
que acrescenta os Capitulos sobre o oferecimento de cuidados paliativos; cuidados em fim de vida; respeito a
autonomia do paciente e as suas diretivas antecipadas. Diario Oficial da Unido. 6 Nov 2017. Segao I: 157.

5 Ministério da Saude. Brasil. Oficio curricular de n°2 de 24 de fevereiro de 2021. Ministério da Saude. 2021. http://
conselho.saude.gov.br/images/Oficio_Circular_2_24fev2021.pdf
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Analise e avaliacao dos dados

A cartilha educativas foi avaliada por juizes peritos na area tematica quanto a validade
de conteudo utilizando-se a técnica Delphi em duas avaliagdes. Conforme se verifica no
Quadro 2 citado acima, na primeira, os resultados mostraram que a dimensao “Objetivo” obteve
valor de 77% com média de concordancia de 0,77 (S-IVC/ Ave) na analise do percentual de
concordancia geral. Dois itens obtiveram indices abaixo da concordancia minima estabelecida:
o item 1.3 (I-IVC 0,70) em relacdo a cartilha ser viavel para circular no meio cientifico na area
de Tanatologia e Cuidados Paliativos, e o item 1.4 (I-IVC 0,70), sobre o fato da cartilha atender
aos objetivos de instituicdes que trabalham com cuidados paliativos e com terminalidade da
vida. Isso significa que os juizes perceberam que os textos da cartilha precisavam ser mais
claros e explicativos, de forma que qualquer pessoa pudesse compreender todo o contexto
assistencial, social e educativo da doula na contemporaneidade.

Embora o teste binomial tenha apresentado o resultado de <0,005 nesses dois itens
(ou seja, o teste mostrou que as informacdes no texto estavam coerentes e compreensiveis a
leitura pelos profissionais de saude, publico-alvo do trabalho), foram respeitadas e realizadas
as modificacdes recomendadas pelos juizes, tais como incluir sindbnimos de doulas da morte
(doulas de fim de vida, doulas de passagem; parteiras da alma, tanadoulas), e especificar mais
claramente que a doula da morte € um colaborador independente do sexo, orientacdao sexual
e identidade de género; com idade maior ou igual a 18 anos; com ensino médio completo e
certificado de formacdo de doulas da morte, e que o seu papel € acompanhar uma pessoa
em quaisquer processos de doenga crbénica e/ou limitante da vida e/ou em terminalidade,
independentemente da idade; que atuam desde o diagnostico, perpassando pelo processo ativo
de morte, morte propriamente dita, pos-morte do paciente, bem como no luto dos familiares.

Na dimensao “Estrutura e Apresentacao”’, o percentual de concordancia atingiu os
81%, com média de concordancia (S-IVC/ Ave) de 0,81. Trés itens obtiveram indice abaixo da
concordancia minima estabelecida: o item 2.1 (I-IVC 0,70), referente a cartilha estar apropriada
para orientacao de profissionais de saude; o item 2.3 (I-IVC 0,70), em razdo de as informacdes
apresentadas estarem cientificamente coerentes, e o item 2.10 (I-IVC 0,70), que corresponde a
questdo sobre se as ilustracdes e a expressividade estavam suficientes.

Isso significa que os juizes perceberam que alguns textos precisavam ser reescritos,
levando em consideracao o desconhecimento por parte de alguns profissionais de saude sobre
a existéncia de doulas da morte e os servicos por elas prestados. Além disso, mencionaram
que os textos, apesar de serem cientificos, ndao representavam a realidade brasileira, € que
algumas tarefas e alguns servicos mencionados na cartilha nao eram atividades especificas das
doulas da morte. Por fim, alguns juizes destacaram que as imagens contidas na cartilha nao
representavam os servi¢cos das doulas, uma vez que ndo havia nenhuma imagem que retratasse
um cenario real, com pacientes reais e doulas da morte atuando junto ao paciente e familiares
em um hospital ou em um hospice.

¢ Cartilha disponivel em: https://www.ces.ufcg.edu.br/portal/noticias/noticias/publicada-cartilha-doulas-da-morte-
tecendo-amorosidade-no-final-da-vida
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Ao realizar o teste binomial, houve uma concordancia estatisticamente significativa,
com pvalorigual a <0,001 para o item 2.1; o item 2.3 com p valor de <0,004, e o item 2.10 com
p valor de 0,004. Nessa perspectiva, em relacao a analise desses trés itens, foram sugeridos a
melhoria quanto a linguagem apresentada no material, substituindo alguns termos (tal como
“profissional” por “colaborador(a)’) e a mudanca na ordem de alguns elementos no capitulo
“Conceito e Objetivos”, a fim de tornar a leitura mais dinamica e a comunicacao mais efetiva.

Em relacao a analise do item 2.1, foram realizadas as alteracdes sugeridas pelos juizes,
tais como: especificar que as doulas da morte, que propdem utilizar Praticas Integrativas e
Complementares em Saude (PICS) com o paciente, precisam fazer um curso especifico sobre
tais praticas (por exemplo: Reiki, auriculoterapia, massoterapia etc), € mencionar que doulas
da morte que atuam na fase pos-morte, ou seja, nos cuidados com O COrpo e na preparacao
dos rituais de passagem (como veldrio e sepultamento), também precisam realizar o curso de
Tanatopraxia.

No que se refere ao item 2.3, um juiz sugeriu incluir nos textos da cartilha as referéncias
bibliograficas, mas essa sugestdo ndo foi acatada, uma vez que se trata de uma cartilha e ndo
de um livreto ou livro, ou seja, ndo existe uma obrigatoriedade de incluir as referéncias ao
longo do texto, mesmo sendo baseada em evidéncias cientificas (Giordani, 2023). Acredita-se
que a inclusao das referéncias ao longo do texto deixaria a cartilha mais extensa, o que poderia
dar uma sensacao de exaustao ao leitor e gerar o desinteresse pela leitura. Esse item teve p
valor <0,004, ou seja, é estatisticamente significativo, independente da alteragéo.

O item 2.10 corresponde as sugestdes de um juiz para incluir fotografias reais, ou
seja, de pacientes em processo de adoecimento e terminalidade, correspondentes as fases
de atuacao das doulas da morte. Essa recomendacao também foi rejeitada, uma vez que nao
houve autorizacdo prévia do Comité de Etica em Pesquisas para uso deste tipo de imagem.
O Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem, no paragrafo Unico de seu artigo 86,
veta ao enfermeiro fazer referéncia a casos, situacdes ou fatos, e inserir imagens que possam
identificar pessoas ou instituicdes sem prévia autorizacao, em qualquer meio de comunicacao.
O Cddigo de Etica Médica?, em seu artigo 75, veda ao profissional publicar ou compartilhar
imagens de pacientes; contudo, o Conselho Nacional de Saude?, permite seu uso para fins
cientificos desde que autorizado em TCLE ou termo de assentimento assinado pelo paciente
OU por seu representante legal.

Nesse estudo, o CEP so autorizou o uso das imagens das estudantes que representariam
encenacdes de uma pessoa que estava em processo de terminalidade, de um familiar e de uma
doula da morte 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 da ideia de incluir as estudantes do NECUP como voluntarias no processo de

7 Conselho Federal de Medicina. Cédigo de Etica Médica: Resolucdo CFM n? 2.217, de 27 de setembro de 2018.
Brasilia: CFM; 2019. Disponivel: https://bit.ly/3fVHOmMT

8 Conselho Nacional de Saude. Resolugdo CNS n2 510, de 7 de abril de 2016. Dispde sobre as normas aplicaveis a
pesquisas em ciéncias humanas e sociais cujos procedimentos metodologicos envolvam a utilizagdo de dados
diretamente obtidos com os participantes ou de informagdes identificaveis ou que possam acarretar riscos maiores
do que os existentes na vida cotidiana. Brasilia, 24 maio 2016. Disponivel: https://bit.ly/30J7U6t
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construcao da cartilha, haja vista que as trés estudaram e pesquisaram sobre a tematica. Mesmo
sem as alteracdes sugeridas, o item apresentou também p valor < 0,004, ou seja, significativa
estatisticamente.

Na dimensdo “Relevancia®, o percentual de concordancia geral foi igual a 85%, com
média de concordancia (S-IVC/Ave) de 0,85. Nenhum item desta dimensdo obteve indice
abaixo da concordancia minima estabelecida, evidenciando a importancia do material para
O publico-alvo. Todos os resultados de p valor apresentaram significancia estatistica, com
todos os valores abaixo de 0,002. A concordancia dos itens (extremamente representativo ou
relevante e representativo) por parte de todos os juizes (S- IVC/UA) atingiu um valor de 0,81. A
média do |-IVC para todos os itens da cartilha, que corresponde a validade de conteudo global
do material (S-IVC/AVE global), foi igual a 0,81. Dessa forma, é considerado acima do IVC
minimo desejavel como evidenciado pela literatura.

Conclui-se que a primeira avaliacao Delphi nao atingiu valores de IVC minimos
estabelecidos pela literatura nas dimensdes "Objetivo” e “Estrutura e Apresentacao” e s alcancou
o IVC minimo na dimensao “Relevancia”. Em decorréncia disso, foram propostas alteracdes na
capa, nos capitulos “Conceito e Objetivos”, "Aspectos Historicos”; “Dimensdes fisica, psiquica/
emocional, social, informativa/educacional e espiritual” e “Cenarios e Profissionais”, que foram,
em sua maioria, acatadas.

Na primeira versao da cartilha, os capitulos eram divididos em “"Conceitos”, “Objetivos”,
"Aspectos historicos” e cada dimensdo dos aspectos biospsicossocial, espiritual e educativo/
informativo em capitulos separados. Nao havia um capitulo especifico para retratar os cenarios
de atuacao e os profissionais aptos a atuarem como doulas da morte. Os juizes também
sugeriram incluir uma apresentacao da cartilha antes do sumario e a mudanca do sumario
conforme as sugestdes. Vale ressaltar que todas sugestdes foram acatadas, exceto a capa, pois
um juiz destacou que a imagem da capa era passivel de varias interpretacdes, o que poderia
inviesar o olhar do publico-alvo antes de ler a cartilha.

Apds adequacdo das recomendacdes sugeridas pelos juizes na cartilha, € possivel
observar na segunda avaliagao que todas as dimensdes “Objetivo”, “Estrutura” e "Apresentacao” e
“Relevancia” obtiveram aumento significativo dos valores de [IVC de 0,90 a 1,00, correspondendo
a um avanco significativo na validacao de conteudo da cartilha, em comparacao a primeira
versao, em que os valores de IVC variavam de 0,70 a 0,90, com IVC total de 0,81. Portanto, a
cartilha foi validada pelos juizes experientes na area com IVC total de 0,98 na segunda rodada
Delphi. Ositens 2.1,2.3,24, 2.6, 2.9, 2.10, 2.11, 3.2, 3.3 e 3.4 obtiveram crescimento significativo
no nivel de concordancia entre os juizes, demonstrando que a cartilha possui informacdes
cientificamente relevantes no tocante ao fendbmeno, tornando-a apropriada para orientar
profissionais da saude sobre a importancia desse colaborador. Considera-se, assim, que o
valor sociocultural da cartilha esta adequado a estrutura e a linguistica. Apesar do aumento
dos valores, o item 2.10, que aborda os aspectos relacionados as ilustracdes, obteve um IVC
total de 0,80. Justifica-se esse indice pelo fato de ndo ser possivel acatar as sugestdes dos
juizes quanto a utilizacdo de imagens realisticas, uma vez que o uso de tais imagens nao foram
solicitadas ao Comité de Etica e Pesquisa.
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Diante do exposto, destacamos que a participacao de profissionais de diferentes areas
de atuacao no processo de validacao da Cartilha foi um aspecto favoravel do estudo pois
permitiu aliar diversos saberes especializados na tematica abordada. Recrutar profissionais
experientes de diferentes areas assegura maior acuracia a selecdo e avaliacao de materiais
educativos, além de valorizar as opinides e diferentes enfoques sobre o mesmo tema (Lima,
2017). Assim, a multidisciplinaridade dos especialistas, com experiéncia em ensino, pesquisa e
assisténcia, foi essencial para o processo de validacao da cartilha.

Na avaliacao do IVC da segunda avaliacao Delphi, os dominios da cartilha apresentaram
escore sempre superior ao valor determinado, exceto no item 2.10, sugerindo que a cartilha era
representativa quanto ao conteudo mas nao representativa quanto as ilustracdes, justificada
pelos limites do CEP quanto a utilizacao de fotografias de pacientes reais. Echer (2005) ressalta
que autores que desenvolvem tecnologias em saude, tais como uma cartilha, podem utilizar
a licenca poética para a composicao de ilustracdes da tecnologia, desde que obedecam os
aspectos éticos envolvendo seres humanos.

A sequir, destacam-se algumas figuras que mostram as modificacdes realizadas
conforme as sugestdes dos juizes.

Figura 2 — Primeira e Segunda versdes do capitulo referente a
"Dimenséo Fisica” da cartilha educativa digital sobre doulas da morte (Tela 15)

Fonte: Elaborado pelos autores

A Figura 2 diz respeito as modificacdes relacionadas as atividades e servicos das
doulas da morte relacionados a dimensao fisica. Os juizes sugeriram especificar na cartilha
as atividades e servicos que as doulas podem realizar, frisando que devem possuir formacao
especifica na atribuicdo descrita. O site do Codigo Brasileiro de Ocupacdo mostra que a
doula, sem especificar no titulo “doula do nascimento / doula da morte”, (CBO 3221-15) esta
conceituada como “Tecnologos e técnicos em terapias complementares e estéticas”. Contudo,
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independente de nascimento e/ou da morte, as doulas ndo se restringem a realizar somente
terapias complementares. As doulas fazem uma formacdo cientifica na area especifica de
atuacdo — seja no ciclo gravidico-puerperal, seja no processo de finitude humana — para
acompanhar, conduzir, facilitar esses processos de nascimento e morte, respectivamente. Para
isso, utilizam como estratégias de cuidado as terapias complementares.

Nesse sentido, convém destacar que na descricao sumaria, o site destaca somente a
atividade da doula do nascimento, como se verifica na menc¢ao de que “no caso das doulas,
visam prestar suporte continuo a gestante no ciclo gravidico-puerperal, favorecendo a evolucao
do parto e bem-estar da gestante”®* Em se tratando de doula da morte, ndo existe nenhuma
atividade descrita no site do CBO. Por esse motivo, foi realizada a primeira etapa deste estudo
(levantamento bibliografico), que originou uma revisdo de escopo (Agra et al., 2023a), cujo
objetivo foi buscar evidéncias cientificas que embasassem a pratica das doulas da morte, e,
com isso, elaborar a cartilha.

Estudo qualitativo (Agraetal., 2023b) realizado com doulas da morte brasileiras, mostrou
gue qualquer pessoa que tenha uma ocupacdo e/ou profissdo pode utilizar os conhecimentos
adquiridos no curso de formacdo de doulas da morte em sua pratica ocupacional e/ou
profissional, a fim de ampliar o olhar para o seu processo de trabalho (Peters, 2022). A partir
das sugestdes dos juizes e com base na leitura cientifica, nos registros e descricdes do Codigo
Brasileiro de Ocupacdo, no plano de curso de uma professora internacional (Gaspard, Gadsby,
& Mallmes 2021), os autores desse estudo reescreveram as atividades e servicos das doulas da
morte na cartilha, levando em considera¢do o cenario brasileiro.

A primeira alteragdo foi incluir uma informagdo na pagina inicial (das atividades da
dimensdo fisica) em forma de lembrete, ressaltando que alguns cuidados no entorno do
processo de doulagem da morte necessitam de uma formacao especifica. Juntamente com o
lembrete, foi inserido um icone colorido nos itens que descrevessem tais cuidados especificos
(por ex. as Praticas Integrativas e Complementares em Saude e preparo do corpo pos-morte).
A segunda modificacao foi retirar o primeiro item “Planejam antecipadamente todos os
cuidados necessarios para todo o processo de morrer”, pois 0s juizes mencionaram gue nao
era possivel realizar essa atividade, considerando que geralmente a familia procura os servicos
da doula na iminéncia (ultimas horas de vida) da morte do ente familiar. A terceira alteracdo foi
posicionar o item dois “Realizam medidas de conforto” para a pagina seguinte, a fim de deixar
a primeira pagina mais voltada para a filosofia que envolve a pratica das doulas da morte. A
quarta modificacdo foi ampliar o item “Avaliam os sinais e sintomas do paciente” no sentido
de incluir aspectos fisiopatologicos do processo de morte e morrer, bem como o objetivo da
pratica da doulagem da morte (Peters, 2022). Dessa forma, foram incluidos trés itens.

? Ministério do Trabalho. Brasil. Classificagdo Brasileira de Ocupagdes — CBO. Brasilia, DF, 2022. http://www.mtecbo.
gov.br/cbosite/pages/pesquisas/BuscaPorTituloResultado.jsf
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Figura 3 — Primeira versao do capitulo referente a ‘Dimensao Fisica’
e da versao modificada da cartilha educativa digital sobre doulas da morte (Tela 18)

Fonte: Elaborado pelos autores

No item "Realizam os cuidados com o corpo pos-morte’, 0s juizes sugeriram
complementar o topico com a frase “caso a familia deseje”, uma vez que esse servico é realizado
pelostanatopraxistas contratados pelasagéncias funerarias. Além disso, os juizes recomendaram
especificar a necessidade de formacdo especifica na area para a realizacao desses cuidados. A
partir de leitura especifica no site da CBO que trata das funcdes do Tanatopraxista e do Codigo
de Etica dos Profissionais de Enfermagem?, observou-se que as doulas da morte que desejem
realizar o preparo do corpo pos-morte no processo de doulagem da morte precisam adquirir
conhecimentos teodrico-praticos em cursos especificos que ensinem sobre os cuidados com
o cadaver, exceto aquelas que ja trabalham como tanatopraxistas e/ou exercam atividades
laborais como profissional de enfermagem. Entretanto, as doulas da morte que nao tenham
a formacao especifica para realizar os cuidados com o corpo pos-morte podem auxiliar os
familiares na organizagao nos rituais de despedida, tais como: auxiliar os familiares nos rituais a
beira leito, conforme a religido e cultura do cliente e familiares; ajudar os familiares na escolha
da roupa que sera usada no cadaver; e auxiliar os familiares, amigos e parentes nos preparativos
do veldrio e sepultamento (Krawczyk & Rush, 2020; Francis et al., 2021).

Em relacado ao teste-piloto, os profissionais de saude participantes deste teste exerciam
atividades laborais em instituicdes publicas e privadas de saude do estado da Paraiba, com
idade média de 52 anos, sendo dois doutores, e sete especialistas nas areas especificas de

10 Ministério do Trabalho. Brasil. Classificacdo Brasileira de Ocupacdes — CBO. Brasilia, DF, 2022. http://www.mtecbo.
gov.br/cbosite/pages/pesquisas/BuscaPorTituloResultado.jsf

11 Conselho Federal de Enfermagem (BR). Resolugdo COFEN 564/2017 do Conselho Federal de Enfermagem, de 06
de novembro de 2017 (BR). Disp&e sobre a aprovacdo do novo Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem,
que acrescenta os Capitulos sobre o oferecimento de cuidados paliativos; cuidados em fim de vida; respeito a
autonomia do paciente e as suas diretivas antecipadas. Diario Oficial da Unido. 6 Nov 2017. Segao I: 157.
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atuacdo profissional. Quanto ao instrumento de avaliagcao, todos concordaram com os itens da
cartilha relativos a sua clareza e pertinéncia. Além disso, todos elogiaram a cartilha na iniciativa,
organizacao, leitura de facil compreensao, imagens e elementos graficos utilizados. Em relacao
a compreensao do fendmeno, ou seja, a prestacdo de cuidados ofertados pelas doulas da
morte, todos os profissionais de saude enviaram mensagens de audio, que foram transcritas
na integra, a fim de melhor avaliar o conteudo. A seguir estao alguns trechos dos depoimentos
dos participantes depois de reestruturados pela técnica de analise de conteudo.

Na minha percepcdo, eu pensava que doula era apenas a mulher. Mas,
esse cuidador da morte pode ser um homem ou uma mulher. Gostei
muito do termo ‘parteira da morte”. Ndo sabia do projeto de Lei que
esta tramitando. Gostei muito da forma como vocés abordaram oS
elementos que remetem a vida na morte. A estética das fotos esta
belissima. A cartilha vai ajudar muito aos profissionais, pacientes e
familiares (Médico).

A cartilha é bastante didatica, de facil compreensdo, especifica muito
bem as fases de atuagdo da doula como mediadora [...], facilitadora [...]
e cuidadora do processo de morte. Fiquei apaixonada pelas fotos! Amei
‘parteira da alma”. Bom seria se tivéssemos doulas nos hospitais! Se
esse trabalho for multiplicado e as pessoas tiverem o entendimento que
vocés passaram nessa cartilha, vai ser maravilhoso para a assisténcia
(Enfermeira).

Levando em conta as informacdes da cartilha, é possivel compreender 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 € de preencher
a lacuna [na equipe, grifo nosso], ndo substituindo os profissionais de
saude, mas sendo um componente tdo importante quanto eles, na
rotina do paciente. A fungcdo vai muito além do social e espiritual, € o
cuidar como um todo [...] com amor, dedicagédo, técnica [...] do paciente
e familiares [...] ajudando na ressignificacdo [...] dos ultimos 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 témum
papel crucial na realidade do cuidado de pacientes em fim de vida e seus
familiares sejam hospitalizados, em instituicdes de longa permanéncia
ou domiciliados. Que as doulas da morte possam ser incluidas na rotina
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).

A medida que fui lendo [...] todas as possibilidades que uma doula pode
fazer [...], foi me causando uma sensagcdo de conforto e paz, e, de que
todo mundo merece ter uma doula da morte [...] quando sabe que vai
morrer [...] ou se é acometida por uma doenca. Eu achei fantastico,
principalmente a parte do emocional [...] com o doente em si [...], de
ajudar [...], do apoio [...] da preparacdo. 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 na vida dela, que até entdo ainda ndo tinha
concluido. Essa parte me deu uma sensacao, tipo assim: “queria que
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todo mundo tivesse essa oportunidade de antes de morrer, concluir o
livro da vida dela, como ela gostaria” (Nutricionista).

A cartilha trouxe reflexbes bem importantes no que tange o processo
de morte e morrer; as doulas da morte sdo facilitadoras [...] auxiliando
a trazer vida para esse processo de morte e morrer [...] respeitando as
dimensdbes biopsicossociais e espirituais de quem esta partindo. Ja que
se fala em nascer com dignidade, entdo por que nao se dialoga sobre
morrer 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 sagrado.
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
entendam [...] a importdncia desse profissional [...], principalmente, no
entendimento de que a morte faz parte da vida, e que, também, pode
ser um motivo para se buscar um novo olhar para essa vida (Terapeuta
Ocupacional).

Adoula é o colaborador especializado que vai acompanhar, apoiar e estar
no processo do morrer e morte, ndo so do cliente, mas dos familiares,
da equipe multiprofissional, dos amigos, de todos os envolvidos nesse
processo. A doula vai estar desde o momento do diagnostico, vai
acompanhar [...Jo processo, colabora nas construgdes e desconstrucoes
[...] desse morrer e desse viver [...], vai ajudar o paciente a ressignificar
esse processo de vida dentro do processo de morte. A doula da morte
vem justamente para tentar gerenciar tudo que pode ser aproveitado,
estimulado, e utilizado nesse processo de morrer, da melhor maneira
possivel. A doula cuida do ambiente que a pessoa esta inserida, para
que seja leve. Achei interessante que a doula pode preparar o corpo
[...], facilita o veldrio, o sepultamento. Adorei a frase “presenca genuina,
atencao plena e toques terapéuticos”. Acho que essa frase resume as
atribuicoes das doulas. Esse colaborador tem como fungao ressignificar
O processo de vida nesse processo do morrer, favorecendo o processo
dessa boa morte (Psicologa).

Eu ndo sabia que existiam doulas da morte [...[, mas, entendi que as
doulas da morte sdo acompanhantes de pacientes que estdo em final
da vida, que realizam [...] cuidados praticos, e ndo clinicos |[...], tém a
funcdo de ser mediador entre os familiares [...], de ajudar na rotina didria
da pessoa que esta em fim de vida [...], de acompanhar no dia a dia do
paciente, conversando, assistindo TV, perguntando se o paciente quer
ver alguém pra pedir perddo e se despedir [...], realiza os ultimos desejos
[...], auxilia e ajuda a familia na higienizacdo e na colocacdo de roupas no
corpo para o velorio [...], proporciona apoio para os familiares, amigos e
parentes [...], atuam em domicilios, hospitais, casas de repouso, agéncias
funerarias. Pode ser qualquer profissional da saude, desde que [...] tenha
uma formagdo (Odontologa).

O trabalho da doula € de suma importancia junto aos enfermos e familiares,
haja vista que € a que cuida com afetol..] ajuda em algumas tarefas
assistenciais [...] da apoio emocional a todos os envolvidos [...] da um alento
a familia [...] apoia, acolhe, conversa com paciente e familiares [...] orienta e
auxilia os familiares nos servicos burocraticos (Assistente Social).
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De forma sucinta, a partir de seus depoimentos, os profissionais que participaram do
teste-piloto mencionaram que a cartilha apresenta um conteudo tedrico de facil compreensao,
leitura fluente, clara e objetiva; é atrativa devido as imagens e layout da apresentacao; €
autoexplicativa, umavez que dirimiu duvidas emrelagdo ao tema, bem como trouxe atualizagdes
cientificas até entao desconhecidas por alguns e, por fim, também serviu de norte para a praxis
de ser-profissional de saude diante da morte, bem como possibilitou a reflexao espiritual e
existencial sobre a morte como processo natural da vida, que, até entao, nao tinham o habito
de (re)pensar sobre suas acdes diante da vida.

Conclusao

A cartilha educativa digital “Doulas da morte”: tecendo amorosidade no final da vida”
passou pelas etapas de estudo metodoldgico rigoroso na sua construcao e é a primeira cartilha
elaborada e validada no Brasil com a tematica de doulas da morte. A elaboracao da cartilha
passou por trés etapas metodoldgicas, sendo a primeira a revisao de literatura; a segunda,
a elaboracao da cartilha com o auxilio do Programa Canva®, conformando 41 telas que
abrangem o contexto historico, assistencial e educacional das doulas da morte; a terceira
etapa metodoldgica foi a validacdo de conteudo da cartilha em duas avaliagdes Delphi, com
IVC total de 0,81 e 0,98, respectivamente. Para além da avaliacao dos itens pelos especialistas,
estes tiveram a oportunidade de realizar sugestdes ao longo do processo de avaliacao, sendo
suas sugestdes devidamente acatadas, exceto aquelas que tiveram limitacdes éticas e/ou nao
coadunavam com a literatura pertinente.

A partir deste processo, acreditamos que a cartilha apresenta relevancia cientifica para
a area de educacao e saude, com potencial para ser utilizada por profissionais de saude em
toda rede de atencao a saude. O material pode informa-los sobre a existéncia, a importancia e
o papel da doula da morte nos varios cenarios assistenciais, sobretudo no ambito dos cuidados
paliativos. Ademais, pode ser utilizada na educacao permanente das instituicdes e servicos de
saude, de forma a divulgar o material para os membros das equipes multiprofissionais, bem
como a familiares de pacientes em processo de terminalidade. Também pode ser utilizada
por professores e pesquisadores da saude e da educacdao em cursos de graduacao, Cursos
de aperfeicoamento, pos-graduacao lato sensu e strict sensu, sobretudo na area de cuidados
paliativos e Tanatologia.

Estudo bibliométrico (Azevedo dos Reis et al., 2022) apontou que o processo de ensino-
aprendizagem sobre a tematica morte e morrer abordado por docentes de enfermagem na
graduacdo brasileira apresenta algumas dificuldades, dentre as quais: as experiéncias dos
proprios docentes quando estudantes, uma vez que ndo tiveram acesso a nenhuma disciplina
ou assunto sobre a tematica; dificuldades pessoais dos docentes em vivéncias particulares
no processo de morte e morrer e fragilidades curriculares. Também destacou que a tematica
€ pouco explorada, demonstrando que as pesquisas sobre Tanatologia ainda ndo estao
consolidadas na area de saude. Nesse sentido, a utilizacao dessa cartilha por professores tem
o potencial de contribuir para formacao de doulas da morte no cenario brasileiro, permitindo
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a uniformizacao das acOes de cuidados das doulas da morte, bem como podera nortear a
criacao de orgao regulamentador da profissao.

Como limitacbes desse estudo, ressalta-se a dificuldade em contratar fotografo,
ilustrador, diagramador, devido ao alto custo dos orgamentos apresentados. Foram necessarios
o auxilio de estrutura fisica e recursos humanos para a construcao da cartilha, como: locais
especificos que pudessem ser utilizados como cenarios exigidos pela tematica; voluntarios
que se disponibilizassem a participar como personagens; voluntarios que disponibilizassem
camera fotografica com boa resolucao e pudessem registrar as fotografias.

Por fim, a realizacdo deste trabalho evidenciou a demanda de futuras pesquisas sobre
a utilizacao da cartilha: ressaltar a validacao aparente com profissionais da saude, publico-alvo
inicial da cartilha; a validacao clinica da cartilha junto aos familiares e as pessoas em fim de
vida; investir em pesquisas envolvendo essa tematica, enfatizando as vivéncias das doulas da
morte nos ambitos assistencial e educacional; e, implementar acdes educativas com equipes
multiprofissionais para que os profissionais sejam capacitados sobre os cuidados para uma
boa morte.
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