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RESUMO

As doulas da morte sdo pessoas que oferecem diversos apoios n&do-clinicos — sociais,
emocionais, praticos, e espiritual — para pessoas proximas do fim da vida, incluindo
seus familiares e amigos, fornecendo companheirismo e informacdes, antes, durante
e depois da morte. Inseridas em uma perspectiva de cuidado ampliado e centrado na
pessoa, essas profissionais vém ganhando espago no campo dos cuidados paliativos
em diferentes paises. No Brasil, onde os cuidados paliativos vém se consolidando
como politica publica, a presenca das doulas da morte permanece pouco explorada.
Esta pesquisa teve como objetivo de reconhecer e fortalecer a atuagédo das doulas da
morte nos servigos de saude de cuidados paliativos, a partir da analise das previsdes
normativas de cuidados paliativos existentes no Brasil. Trata-se de uma revisao
narrativa que se utilizou da técnica da pesquisa documental qualitativa, de abordagem
aplicada, com objetivo exploratério, que recorreu a fontes secundarias. Foram
examinadas as legislagdes estaduais brasileiras sobre cuidados paliativos, a literatura
internacional e nacional sobre as doulas da morte e a Politica Nacional de Cuidados
Paliativos, para identificar principios, diretrizes e dispositivos que abrissem espaco
para praticas complementares de cuidado no ambito do SUS. Os resultados apontam
que, ainda que nao haja mencao direta as doulas da morte nos textos normativos, ha
fundamentos que autorizam e incentivam sua atuacgao, sobretudo quando articulada a
atencado basica, ao cuidado domiciliar e as redes de apoio comunitario, como as
comunidades compassivas. Conclui-se que a inclusao das doulas da morte no SUS é
juridicamente possivel e eticamente desejavel, representando uma estratégia
relevante para fortalecer o cuidado no fim da vida, garantir a autonomia das pessoas
e promover uma morte digna.

Palavras-chave: doulas; morte; cuidados paliativos; fim de vida.



ABSTRACT

Death doulas offer a variety of non-clinical support—social, emotional, practical, and
spiritual—to people nearing the end of life, including their family members and friends,
providing companionship and information before, during, and after death. Embedded
in a perspective of expanded, person-centered care, these professionals have been
gaining ground in the field of palliative care in various countries. In Brazil, where
palliative care has been consolidating as a public policy, the presence of death doulas
remains underexplored. This research aimed to recognize and strengthen the role of
death doulas in palliative care health services, based on an analysis of existing
palliative care regulations in Brazil. This is a narrative review that used qualitative
documentary research, an applied approach, and an exploratory approach, drawing
on secondary sources. Brazilian state legislation on palliative care, international and
national literature on death doulas, and the National Palliative Care Policy were
examined to identify principles, guidelines, and provisions that would create space for
complementary care practices within the SUS (Unified Health System). The results
indicate that, although there is no direct mention of death doulas in the regulatory texts,
there are foundations that authorize and encourage their work, especially when
integrated with primary care, home care, and community support networks, such as
compassionate communities. The conclusion is that the inclusion of death doulas in
the SUS is legally possible and ethically desirable, representing a relevant strategy to
strengthen end-of-life care, guarantee people's autonomy, and promote a dignified
death.

Keywords: doulas; death; palliative care; end of life.
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1 APRESENTAGAO

Como filha de Luzia, uma doadora de corpo, e de Mario, um transplantado de
figado, vivi, por dez anos, as dificuldades de um sistema de saude ainda despreparado
para lidar com os desafios do fim de vida. De maneira intuitiva, busquei amparar meus
pais e entender quais eram suas vontades e necessidades para tornar o
enfrentamento dos problemas de saude mais leve e direcionado para os protagonistas

dos cuidados em saude: a pessoa cuidada.

Além do cuidado, precisei aprender a lidar com questdes legais da saude que
na faculdade de direito nunca haviam sido ensinadas. Tratamento fora do domicilio,
auxilio transporte, vale alimentacdo, autorizagcado de realizacdo de procedimentos,
comunicagao entre secretarias de saude, reembolso, medicamento e farmacia de alto

custo, formularios etc.

A lista de desafios é grande e incapaz de representar a magnitude dos
mistérios envolvendo o direito a saude. Enquanto filha, eu ndo esperava ter que, no
contexto do adoecimento dos meus amores, utilizar meus conhecimentos juridicos
como advogada para resolver os obstaculos de acesso a saude que se apresentaram

ao longo do tempo.

Foi dessa vivéncia impensavel que descobri meu propdsito profissional: me
tornar especialista em direito da saude e usar meus conhecimentos para levar
informacdo de qualidade para todos que enfrentam dificuldades para acessar e

garantir seus direitos a saude.

Percebendo o quanto direito e saude estdo interligados, natural buscar
complementar minha formacao juridica na area da saude, para melhor entender a
origem dos problemas com vistas a pensar em alternativas e ferramentas para
minimizar o desgaste da pessoa cuidada e de seus familiares diante dos desafios

legais e bioéticos inerentes ao processo saude-doencga, sobretudo no fim de vida.

Nessa busca, me deparei com o curso de formagdo em doulas da morte e me

encantou o modelo de cuidado centrado na pessoa cuidada e em suas necessidades
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— aproximado da maneira como eu tratava meus pais — bem diferente do padrao de

cuidado que observei ao longo dos anos, em servigos de saude publicos e privados.

Da maneira como o atendimento em saude é organizado em nosso pais, as
pessoas cuidadas — embora protagonistas — sdo vistas apenas como objeto de
trabalho e, sistematica e institucionalmente, tém suas vontades ignoradas e suas
dignidades violadas. “O modelo biomédico estimula os médicos a aderirem a um
comportamento extremamente cartesiano na separacéo entre o observador e o objeto
observado” (Barros, 2002, p. 79-80), que desconsidera o paciente como sujeito

tomador de decisbes em conjunto com o profissional de saude.

Os desrespeitos se tornam ainda mais evidentes nos cuidados de fim de vida,
por ser a morte encarada como um “reflexo da incapacidade do médico ou dos
sistemas responsaveis pela manutengao da vida” (Barros, 2002, p. 80), sendo comum
a utilizacdo de estratégias defensivas — como racionalizagao e distanciamento — por
parte dos médicos responsaveis (Monteiro et al., 2020) a obstaculizar o acesso da
pessoa cuidada as informagdes sobre seu quadro clinico e ao planejamento dos atos

finais de vontade.

Ainda que ao nascermos, a unica certeza que temos é de que vamos morrer,
vivemos como se nossas vidas fossem eternas e raramente conversamos sobre a
morte e 0 morrer com nossos familiares, exceto em situagdes de um destes se

encontrar com uma enfermidade incuravel.

Conversas envolvendo a pessoa cuidada e os profissionais de saude, sao
ainda mais raras e costumam ser “um unico momento de conversa entre médico/a e
paciente” (Bras e Martins, 2021, p.52), sem envolvimento de outros profissionais e da
propria familia, situacdo que impacta na qualidade de morte do individuo, na
tranquilidade dos familiares e nas agdes a serem ou nado tomadas pela equipe

multidisciplinar.

Assim, percebe-se que a educagdo para a morte € um processo de
conscientizagdo sobre as etapas finais da vida. Como tanto, exige comunicacéao e

preparo dos atores envolvidos e precisa ser trabalhada desde a identificagéo inicial da
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doenca que acomete a pessoa, ainda na atencdo primaria. E necessario, portanto,
qualificar os profissionais de saude sobre o assunto, fazendo-os compreender que a
conducéao de conversas sobre o fim de vida, € um processo social complexo (Bras e

Martins, 2021) e multidimensional.

Portanto, reconhecer que as condi¢gdes do corpo influenciam a pessoa como
um todo implica ampliar o olhar para além do dominio técnico e do saber
especializado, sendo necessario considerar e integrar fatores ambientais, culturais,
sociais, familiares, espirituais e subjetivos na equacado, de modo a viabilizar um
cuidado em saude verdadeiramente amplo e integral, capaz de aliviar o

sofrimento humano (Costa, 2004).

2 INTRODUGAO
2.1 INTEGRALIDADE NA ATENGAO E NO CUIDADO A SAUDE

‘A nogcdo do todo relacionada a saude € uma preocupagado antiga: o
tratamento do corpo pela agdo meédica nao é possivel sem o simultédneo tratamento
da alma” (Costa, 2004, p. 7).

No Brasil, contudo, a saude como direito social s6 foi formalmente
reconhecida a partir da Constituigdo Federal (CF) de 1988, que a reconheceu como
um direito de todos e um dever do Estado, a quem cabe garanti-la “mediante politicas
sociais e econémicas que visem a redugao do risco de doenga e de outros agravos e
ao acesso universal e igualitario as acdes e servigos para sua promogao, protegao e

recuperacao” (Brasil, 1988).

Como desdobramento desse dever estatal, a CF criou o Sistema Unico de
Saude (SUS), cujas agdes e servigos de relevancia publica integram uma rede
regionalizada e hierarquizada, organizada de acordo com trés diretrizes principais:

descentralizagdo, atendimento integral e participagdo da comunidade (Brasil, 1998).

Para além de diretriz, a integralidade de assisténcia € algada a categoria de
principio do SUS, compreendida “como conjunto articulado e continuo das agdes e

servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso em
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todos os niveis de complexidade do sistema” (Brasil, 1990). Neste sentido, a nogéo
de integralidade corresponde ao ideal de “plena satisfagdo das necessidades de
saude de uma populacao”, a orientar a estruturagcao de servigos “centralizados nas
pessoas, com énfase na protecao da dignidade humana” para propiciar condi¢des

para o exercicio absoluto da autonomia individual (Oliveira, 2022, p. 396).

Embora a integralidade em saude tenha sido positivada no contexto juridico-
normativo brasileiro entre 1988 e 1990, o debate remonta aos anos 1960, a partir do
desenvolvimento da medicina integral (Mattos, 2006), “época em que surgiram
grandes questionamentos e criticas sobre as atitudes fragmentadas no ensino médico

adotadas pelas escolas médicas nos Estados Unidos” (Costa, 2004, p. 11).

Mas, ainda que inicialmente pensada para a atuagdo meédica, a integralidade
nao € atributo exclusivo nem predominante dos meédicos, mas de todos os
profissionais de saude. Ela s6 se concretiza com incorporagdes ou redefinicdes mais
radicais da equipe de saude e de seus processos de trabalho (Mattos, 2006, p. 55),
de maneira que os servigos de saude devem ser estruturados para compreender de
forma ampla as necessidades da populagdo que assistem, indo além da resposta
direta as doengas e reconhecendo que tais necessidades n&o se limitam a uma unica

dimenséao do saber.

Para que isso acontega, faz-se necessario trabalhar a integralidade em suas
trés dimensdes: disponibilidade de acesso a acdes e servigos de diferentes niveis de
atencdo ou especialidade; agcbdes globais de prevencado de doengas, promogao da
saude, tratamento, cura e reabilitagcao de pessoas; e abordagem holistica da pessoa,

para além da dimenséo fisica (Oliveira, 2022).

Portanto, conclui-se que “integralidade nao se realiza nunca em um servigo:
integralidade é objetivo de rede” (Cecilio, 2006, p. 122), que deve “privilegiar a
participacao dos diversos atores sociais e suas praticas no cotidiano dos servigos de
saude” (Pinheiro, 2006, p. 72).

Por outro lado, ndo se pode reduzir a integralidade apenas a integragao dos

atendimentos da rede, posto que sua concretizagdo percorre um caminho complexo:
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“se inicia na formulagao de politicas do nivel macro pelo Estado, passa pela gestédo e
geréncia nos distintos niveis, até a produgéo de a¢des de cuidado de saude por meio

das praticas para a atencao e o cuidado dos individuos” (COSTA, 2004, p. 12).

Neste sentido, como forma de concretizar o principio da integralidade e
responder as necessidades das populagdes atendidas, surgem as politicas especiais,
“‘especificamente desenhadas para dar respostas a um determinado problema de
saude, ou aos problemas de saude que afligem um certo grupo populacional” (Mattos,
2006, p. 61), como se deu com a Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP)
que, como veremos a seguir, privilegia a autonomia da pessoa cuidada com doencgas

ameacadoras da vida.

2.2 TRANSICAO EPIDEMIOLOGICA BRASILEIRA

O envelhecimento da populagédo e a transigdo demografica sdo fenbmenos
observados globalmente. O aumento da longevidade tem sido acompanhado por
alteragcdes nos padrdées e nos fatores de risco de mortalidade, pelo processo
conhecido como transicao epidemioldgica, que, em geral, se da de forma articulada
com mudancas demograficas, sociais e econdmicas (Martins et al., 2021; Santos-
Preciado et al., 2003; Schramm, et al., 2004).

A transicao epidemioldgica se refere as transformagdes ao longo do tempo
nos padrdes de mortalidade, adoecimento e incapacidade que definem o perfil de uma
determinada populagdo (Santos-Preciado et al., 2003). Este processo engloba,
segundo Schramm et al. (2004), trés mudancgas basicas:

Substituicdo das doencas transmissiveis por doengas nao-transmissiveis e
causas externas; deslocamento da carga de morbi-mortalidade dos grupos
mais jovens aos grupos mais idosos; e transformacédo de uma situacédo em

que predomina a mortalidade para outra na qual a morbidade € dominante.
(Schramm et al., 2004, p. 898).

Estas alteracdes no perfil de saude da populagdo com prevaléncia de doencas
cronico-degenerativas, implicam em “mudangas no padréo de utilizagdo dos servigos
de saude e no aumento de gastos” (Schramm et al., 2004, p. 898), resultando em
desafios para o implemento de praticas e politicas de saude que possam atender ao

novo padrao de morbimortalidade, posto que a transi¢ao epidemioldgica integra um
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processo mais amplo da transicdo em saude que abrange tanto as mudangas nas
condigdes de saude da populagdo quanto os modelos de atengdo sanitaria (Lerner,
1973 apud Schramm et al., 2004):

Mudangas na frequéncia, magnitude e distribuicdo das condi¢des de saude,
expressas através das mortes, doencas e incapacidades, e resposta social
organizada a estas condi¢des que se instrumenta por meio dos sistemas de
atencao a saude, determinada em grande medida pelo desenvolvimento
social, econdmico e tecnolégico mais amplo. (Frenk et al., 1991 apud
Schramm, et al., 2004, p. 898).

No Brasil, os desafios se tornam ainda maiores pelo pais conviver com
distintos padrées de transicdo como resultado de diferencas de desenvolvimento
regional e social (Borges, 2017), inclusive com superposicdo entre as etapas da
transicdo, com convivéncia entre doencgas transmissiveis e cronico-degenerativas,
reintroducéo de doengas como dengue e colera, bem como o recrudescimento de
outras como a malaria, hanseniase e leishmanioses (Schramm, et al., 2004), o
chamado modelo polarizado prolongado descrito por Frenk et al. (1991, apud
Schramm et al., 2004) — um reconhecimento deste modelo pode ser verificado no
Plano Nacional de Saude 2004-2007 (Ministério da Saude, 2005). Nele, encontramos
diretrizes voltadas tanto para o controle de malaria, dengue, outras doencgas
transmitidas por vetores, tuberculose, hanseniase, como para prevencgao e controle

de doengas crdnicas nao transmissiveis.

Estudos como os de Martins et al. (2021) e Schramm et al. (2004) mostram
que as doengas crbnico-degenerativas responderam por 66,3%-69% da carga de
doencga no Brasil; as doengas infecciosas responderam por 23,5%-16%; e as causas
externas foram responsaveis por 10,2%-15% e que, entre 1990 e 2019, o crescimento
do DALY" relacionado as doencgas cronicas néo transmissiveis e as causas externas

foi proporcionalmente superior ao aumento da mortalidade nesses mesmos grupos,

7O DALY é um indicador que procura medir simultaneamente o impacto da mortalidade e dos
problemas de saude que afetam a qualidade de vida dos individuos. O DALY mede os anos de vida
perdidos seja por morte prematura (YLL —Years of Life Lost — Anos de vida perdidos por morte
prematura) ou incapacidade (YLD — Years Lived with Disability — Anos de vida vividos com
incapacidade) em relagdo a uma esperancga de vida ideal cujo padrao utilizado foi o do Japao, pais
com maior esperanca de vida ao nascer do mundo (80 anos para homens e 82,5 anos para mulheres).
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evidenciando que a carga dessas condigbes se expressa de forma mais acentuada

na morbidade da populagao do pais.

Outro estudo sobre mudancga no perfil de doencas no Brasil revela que, entre
1990 e 2010, os brasileiros passaram a viver mais e, em média, a morrer em idades
mais avangadas (Marinho e Passos, 2016). Decorre disto 0 aumento da proporgao de
idosos no pais, que passou de 6,3% em 1980 para 7,6% em 1996 (Schramm et al.,
2004), alcancando 10,8% em 2010 e chegando a 15,6% em 2022 (Gomes e Britto,
2023).

“Esta mudanga demografica corresponde a uma transigao epidemioldgica que
resulta em um importante crescimento da demanda dos servigos sociais e de saude”
(Garcia et al., 2002 apud Schramm, et al., 2004, p. 907), e “em um problema de saude
publica a exigir a reestruturagdo do sistema, nos diferentes niveis, no sentido de
promover a prevengao, diagndstico e tratamento precoce das incapacidades geradas
por estes agravos” (Ramos et al., 1993 apud Schramm, et al., 2004, p. 906), posto que
a relagao entre a expectativa de vida e a expectativa de vida saudavel demonstrou
gue ndo necessariamente os anos prolongados de vida significaram tempo de vida
saudavel (Salomon et al., 2012) e com qualidade:

O Estado, ainda as voltas em estabelecer o controle das doengas
transmissiveis e a redugcdo da mortalidade infantil, ndo foi capaz de
desenvolver e aplicar estratégias para a efetiva prevencao e tratamento das
doencgas crbnico-degenerativas e suas complica¢des levando a uma perda

de autonomia e qualidade de vida. (Chaimowicz, 1997 apud Schramm et al.,
2004, p. 898).

Diante do acelerado processo de envelhecimento populacional brasileiro, esta
o SUS pressionado a revisar o modelo de cuidados de atencdo a saude? e a
desenvolver uma agenda de politicas que possam dar conta das varias transicdes em

curso (Schramm, et al., 2004).

Modelos de cuidados de atengédo a saude

2 Teixeira (2000) define os modelos de atencdo a saude como formas de organizacdo das relagdes
entre sujeitos (profissionais de saude e usuarios) mediadas por tecnologias (materiais e nao
materiais), utilizadas no processo de trabalho em saude, cujo propdsito é intervir sobre problemas
(danos e riscos) e necessidades sociais de saude historicamente definidas.
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Neste ponto, é necessario consignar que o modelo assistencial de saude
brasileiro historicamente sofre forte influéncia do modelo biomédico na “formacéao
profissional, organizagao dos servigos e produ¢ao de conhecimentos em saude”, com
énfase nas “agdes curativas e no tratamento das doencas, na medicalizacdo e na
atengao hospitalar com uso intensivo do aparato tecnolégico” (Fertonani et al., 2015,
p. 1870).

Buscando reorientar a pratica biomédica, apds a promulgacéo da CF e da
criacdo do SUS, os principios deste passaram a orientar as praticas assistenciais,
contemplando, dentre outros, o atendimento na perspectiva da integralidade. Exemplo
disso é a discussdo entre o modelo biomédico e o modelo assistencial durante as
Conferéncias Nacionais de Saude (CNS) realizadas ao longo dos anos de 1990, 2000
e 2010, revelando a “necessidade de se construir um modelo de atengao voltado para
a qualidade de vida” do cidadao (Fertonani et al., 2015, p. 1870).

Assim, visando reorganizar a atencdo, suas praticas e modos de prestar
cuidados como meio de concretizar o direito a saude e a dignidade da pessoa humana
— e como tentativa de superar os problemas decorrentes do modelo biomédico —, o
Ministério da Saude, formula em 1994 o Programa Saude da Familia, posteriormente

denominado de Estratégia Saude da Familia (ESF).

A ESF apresenta-se como eixo estruturante do processo de reorganizagao do
sistema de saude, baseado na Atencdo Primaria a Saude (APS), cujas diretrizes

[...] configuram um “novo” modelo assistencial, no qual as praticas devem

estar orientadas pelos determinantes do processo saude-doenga,

considerando o individuo no seu contexto familiar, como parte de grupos e de

comunidades soécio-culturais (sic) e contemplando agbes importantes no

campo da Vigilancia em Saude (VS) e da Promogéao da Saude (PS) (Fertonani
etal., 2015, p. 1871).

A ESF consiste em um modelo de ateng¢ao que “pressupde o reconhecimento
da saude como um direito de cidadania, expresso na melhoria das condi¢des de vida”
(Rosa e Labate, 2005, p. 1030), “com servigos mais resolutivos, integrais e,
principalmente, humanizados” (Fertonani et al., 2015, p. 1872), em convergéncia com

as disposi¢coes da CF de 1988 e com os principios do SUS.
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Inspirada nas resolugdes da Conferéncia Internacional de Alma-Ata ocorrida
em 1978, a ESF
[...] reafirma os principios e diretrizes do SUS, prescrevendo assisténcia
integral e continua as familias e comunidades, em seu espago social,
entendidas e atendidas a partir do local onde vivem, trabalham e se
relacionam. Inclui ainda ag¢des multiprofissionais em uma perspectiva
interdisciplinar, a construgdo de relagdes acolhedoras e de vinculo de
compromisso e de corresponsabilidade entre os profissionais de saude e a

populacao da regiao de abrangéncia da unidade de saude. (Fertonani et al.,
2015, p. 1873).

Embora nas dimensdes politico-juridica e politico-institucional o SUS ja se
constitua em um novo paradigma, na dimenséo politico-operacional, ou seja, no plano
das praticas de atenc¢ao onde se situa a ESF, isso ainda n&o acontece. Auséncias de
equipes multiprofissionais interdisciplinares; dificuldades na implantacao da
integralidade; formacdo inadequada ou insuficiente para o trabalho na Saude da
Familia; precarizacdo do trabalho; assimetria na relagdo profissional-usuario;
incompreensao acerca do que seja a intersetorialidade; e problemas na estrutura dos
servicos e nos processos de gestdo sao os principais desafios para a completa

implementagéo da ESF (Fertonani et al., 2015).

Para alcancar a plena realizagédo dos atributos da APS, é imprescindivel que
a abordagem da equipe multiprofissional tenha foco na pessoa e ndo apenas na
doenga, com a adogao de estratégias de intervengéo no processo saude-adoecimento
que reconheca as percepgoes e implicagdes morais, sociais e culturais dos individuos
em relacao as situagdes que comprometam sua saude, bem-estar e qualidade de vida

Favoreto e Anderson (2015)3.

2.3 O NOVO PARADIGMA DO CUIDADO

“O modelo biomédico ou técnico-cientifico dominou por muito tempo o cuidado
em saude, com a consequente negligéncia dos seus elementos psicossociais”
(Albuquerque, 2022, p. 17), sendo o cuidado direcionado apenas para o corpo fisico,

decomposto em partes, cuidadas por diferentes especialistas médicos. Contudo, o

3 Anotacdo de aula de César Favoretto e Maria Inez Paula Anderson sobre abordagem centrada na
pessoa, do mddulo "A clinica da ateng&o primaria”, parte do curso de especializagdo "Saude da
Familia" da Universidade Aberta do Sistema Unico de Saude (UNA-SUS) em 31 de julho de 2015.
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saber estritamente biomédico tem se mostrado insuficiente para responder de forma

satisfatoria as exigéncias contemporaneas em saude (Castaneda, 2019).

Desenvolvido pelo psiquiatra George L. Engel, em 1977, o modelo
biopsicossocial “[...] proporciona uma visdo integral do ser e do adoecer,
compreendendo as dimensdes fisica, psicologica e social” (Marco, 2006, p. 64). Por
meio dele, durante o processo de formagado, os profissionais sdo preparados nao
apenas nas habilidades técnico-instrumentais, mas também nas competéncias
relacionais para que desenvolvam vinculos adequados e comunicagao efetiva (Marco,
2006).

O novo modelo foi utilizado como base para a promocdo de mudangas nos
sistemas de saude em todo o mundo, sobretudo no Reino Unido, “pioneiro da defesa
do emprego e no conceito e na pratica da decisdo compartilhada entre o médico e o
paciente” (Silva, 2020, p. 32), com a criagao, em 1989, da Foundation for Informed
Medical Decision (Fundagdo para Decisdo Médica Informada), e “influenciou a
inclusao do atributo cuidado centrado no paciente nas discussdes sobre qualidade em
saude” (Silva, 2020, p. 32), levando a Organizagao Mundial da Saude (OMS), em
2010, a ampliar o conceito de cuidado centrado no paciente — “cuidado que é
organizado em torno das necessidades e expectativas das pessoas e das
comunidades, e ndo na doenga” (Silva, 2020, p. 33) —, e, em 2015, a recomendar que
“‘esse cuidado fosse implementado e incrementado também em paises de média e

baixa renda” (OMS, 2015, tradugéao proépria).

Desenvolvido por Moira Stewart, o cuidado centrado na pessoa propde uma
nova abordagem que exige mudancas significativas na mentalidade e na pratica
meédica. O profissional precisa ser capaz de compartilhar o poder com o paciente
(Stewart, 2017) e adotar um método clinico baseado na escuta qualificada. Esse
meétodo busca compreender integralmente a experiéncia do adoecimento e, a partir
disso, construir em conjunto um plano terapéutico que fortaleca a autonomia e o

protagonismo da pessoa no seu percurso de saude (Ferreira, 2014).

“O paciente e o cuidado nao sao vistos tdo somente sob a o6tica das suas

repercussdes biomédicas, e aspectos relacionados as emocgdes e ao apoio do
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paciente sdo centrais” (Albuquerque, 2022, p. 17). Por consequéncia, as praticas e
saberes em saude devem se articular para atender as demandas da pessoa para
promover um cuidado humanizado e integral, pautado na escuta qualificada, na
construgéo de vinculos, na valorizagdo da subjetividade e na integracdo entre os
diferentes saberes e tecnologias voltadas as reais necessidades da pessoa
(Castaneda, 2019).

No Brasil, “o cuidado centrado no paciente foi introduzido, principalmente, por
médicos atuantes na APS, com especialidade em medicina de familia e comunidade,
em razao das caracteristicas préprias da abordagem que praticam” (Silva, 2020, p.
33), com acompanhamento longitudinal das pessoas, manejando diferentes
problemas de saude e considerando o contexto individual em que esses problemas

ou doengas se manifestam (Klinkman, e Weel, 2011).

Em resumo, os cuidados centrados no paciente envolvem:

a) Simetria nas relagées humanas e parceria entre seus componentes;

b) Comunicacdo entre os integrantes da relagdo e compartilhamento de
informacéo;

c) Participagdo do paciente e de familiares nas decisGes relativas ao
cuidado; e

d) Respeito aos valores e crengas do paciente. (SILVA, 2020, p. 36).

Nesse cenario, a Tomada de Decisdo Compartilhada emerge como método a
ser adotado nos servicos de saude, por ser “um processo no qual profissionais e
pacientes trabalham juntos para decidir sobre testes, tratamentos, manejo da sua
condigdo, baseados nas evidéncias cientificas e nas preferéncias informadas do
paciente” (Muscat et al., 2020, p. 522).

Considerando que o cuidado centrado no paciente se fundamenta em
principios como a escuta ativa, respeito as preferéncias individuais e construcdo de
decisbes compartilhadas, torna-se essencial explorar sua aplicagcdo nos diversos

contextos assistenciais (Silva, 2020) — entre eles os dos cuidados paliativos.

E preciso, portanto, buscar o estabelecimento de um projeto de educacéo
para a morte que prepare e forme profissionais de saude com conhecimentos
generalistas sobre cuidados paliativos, que possam atuar para garantir paliagao

adequada, respeitando a autonomia da pessoa cuidada, reconhecendo — e fazendo
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valer — seu direito a autodeterminar-se (World Medical Association, 1981) de forma a

lhe garantir o acesso a uma morte digna.

2.4 TERMINALIDADE DA VIDA E O ACESSO A MORTE DIGNA

“Viver e morrer com dignidade devem ser as caracteristicas da existéncia de
todo ser humano” (Rodas e Barba, 2021, p. 69).

Em que pese existir consenso cientifico e juridico “[...] de que o final da vida
humana ocorre com a morte cerebral ou encefalica” (Rodas e Barba, 2021, p. 78), ndo
existe um consenso na literatura sobre a definicdo de “terminalidade”, “fase final de
vida” e “processo ativo de morte” (Hui et al., 2014). Apesar disso, no Manual de
Cuidados Paliativos na Atencao Primaria e Atencao Domiciliar, as editoras sugerem

padronizar as definicbes da seguinte maneira:

Terminalidade: momento em que ndo é possivel recuperar a condicdo de
saude anterior e o progndstico é limitado de 6 meses a 1 ano;

Fase final de vida: fase em que o paciente apresenta Palliative Performance
Scale (PPS)*< 50% e o prognéstico é limitado a poucos meses ou semanas
de vida; e

Processo ativo de morte: momento em que o paciente apresenta sinais de
faléncia organica e o progndstico &, de algumas horas de vida, a poucos dias.
(Charruf, Silveira e Silva, 2025, p. XXXIX rom.)

A compreensdo desses conceitos € essencial para fundamentar discussdes
sobre os direitos das pessoas com doengas graves e ameacadoras da vida,
especialmente no que tange a garantia de uma morte digna e a definigdo de
estratégias e escolhas dos instrumentos legais, bioéticos e médicos que assegurem a
protecao da dignidade no final da vida, alinhados aos valores e necessidades das

pessoas cuidadas.

A CF tem como um de seus fundamentos a dignidade da pessoa humana,

“[...] fim ultimo de todo sistema normativo, de onde deflui os demais direitos

4 Palliative Performance Scale é uma ferramenta de avaliagdo funcional utilizada em CP para medir o
nivel de independéncia e capacidade funcional dos pacientes, fornecendo um método sistematico
que ajuda na determinagdo do progndstico e na elaboragdo do plano de cuidados adequados
(SILVEIRA et al, 2025, p. 132)
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fundamentais (liberdade, vida, saude etc.) com suas respectivas garantias” (Leite,
2018, p. 49).

Reconhecida pela primeira vez no ambito normativo na Declaragao Universal
dos Direitos Humanos de 1948, a dignidade humana &, segundo Ingo Sarlet (2002):
A qualidade intrinseca e distintiva de cada ser humano que o faz merecedor
do mesmo respeito e consideragao por parte do Estado e da comunidade,
implicando, neste sentido, um complexo de direitos e deveres fundamentais
que assegurem a pessoa tanto contra todo e qualquer ato de cunho
degradante e desumano, como venham a l|he garantir as condigdes
existenciais minimas para uma vida saudavel, além de propiciar e promover

sua participagao ativa e corresponsavel nos destinos da prépria existéncia e
da vida em comunhao com os demais seres humanos. (Sarlet, 2002, p. 33)

Como consequéncia, todo ser humano é dotado de dignidade, tendo a
liberdade de desenvolver sua personalidade através do livre arbitrio (Leite, 2018),
podendo reivindicar protecao para seu exercicio pleno, e reparagao quando de sua

violagao.

“A dignidade ha de ser respeitada em qualquer circunstancia” (Leite, 2018, p.
210), tornando-se a base sobre a qual terdo que ser ponderados os demais valores
em conflito numa dada situacao juridica, constituindo-se em parametro de justica

sendo irrenunciavel e se conservando até — depois® — da morte (Merino, 2015).

Neste sentido, “[...] a CF, ao estabelecer a dignidade da pessoa humana como
fundamento da Republica, desenvolve seu conteudo através de outros dispositivos
constitucionais” (Leite, 2018, p. 211), dos quais destacamos aqueles correlacionados
ao tema deste trabalho (Brasil, 1988):

1. Prevaléncia dos direitos humanos como principio regente das relagdes

internacionais, previsto no inciso |l do artigo 4° da CF;

2. Inviolabilidade do direito a vida e a liberdade, consagrados no caput do

artigo 5° da CF

5 A dignidade do ser humano ha de ser preservada e garantida ndo apenas até a morte, mas depois
dela, tanto do ponto de vista do direito civil — continuidade da protegao juridica ao nome, honra e
imagem do morto, garantida reparagéo frente a eventuais violagdes — como do ponto de vista do
direito penal, que contém um capitulo dedicado aos “Crimes contra o respeito aos mortos”.
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3. Proibicdo de submisséo a tortura, tratamento desumano ou degradante,
previsto no inciso Ill do artigo 5° da CF; e

4. Vedacgao a prisdo de carater perpétuo e cruel, contida nas alineas b e d do
inciso XLVII do artigo 5° da CF.

Deste modo, “a dignidade humana € um direito fundamental e humano, cuja
materializacao e efetividade se da através de direitos especificos, a exemplo do direito
a vida e liberdade” (Leite, 2018, p. 213).

O direito a vida, como decorréncia da dignidade, “[...] implica nao apenas no
mero direito de viver, mas viver de modo digno, garantindo-se, além da integridade
fisica e moral, a vedagao de ser submetido" (Rodas e Barba, 2021, p. 80) a tortura e
a tratamento desumano e cruel, e a liberdade de escolher como se quer viver. Como

resultado: ndo ha obrigagao de viver a qualquer custo.

Dessa forma, o direito a vida ndo deve ser interpretado como imposi¢cao de
uma sobrevida artificial, prolongada por meio de intervengbes dolorosas e
desgastantes, que comprometem a dignidade do doente, verdadeira obstinagao
terapéutica. Ao contrario. Torna-se, portanto, pertinente a aplicagdo do principio da
nao-maleficéncia, segundo o qual, “[...] quando a atuagado meédica ja nao for capaz de
acrescentar beneficios efetivos ao paciente, € mister, ao menos, nao lhe aumentar os
sofrimentos” (Villas-Bdas, 2009, p.71).

Assim, para que se concretize o direito a vida digna, ha de se considerar que
o exercicio de “viver com dignidade se vincula necessariamente ao exercicio da
autonomia da pessoa” (Rodas e Barba, 2021, p. 80), expresséo concreta do direito a
liberdade.

A liberdade se constitui como principio constitucional e valor do nosso
ordenamento juridico, podendo ser compreendida como a capacidade de
autodeterminacédo individual, de agir em conformidade com suas convic¢des, sem

restricbes, observadas as prescri¢coes legais (Leite, 2018).
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Liberdade, hodiernamente, ja ndo € apenas compreendida como “ir e vir”,
abarcando outras dimensdes, como liberdade religiosa, de crenga, de pensamento
etc., sendo, portanto, desta ideia ampliada de liberdade, que podemos compreender

o direito fundamental a liberdade em decidir acerca da prépria vida (Leite, 2018).

O exercicio da autonomia garante a liberdade de escolha, na medida em que
se reconhece a pessoa cuidada como capaz de se autogovernar e tomar decisdes
relacionadas a sua vida, saude e integridade fisico-psiquica alinhadas aos proprios

valores e objetivos de vida.

Se percebe, portanto, que “[...] o principio da autonomia tem profunda ligagéo
com o principio da dignidade humana, e que, juntos, tornam-se balizas” (Rodas e
Barba, 2021, p. 80) para que a pessoa cuidada possa exercer seus direitos de escolha
sobre seu tratamento, vida e morte. Logo, a ideia de morte digna pressupbe a
liberdade e a dignidade da pessoa cuidada, e, “[...] sem a presenga deles, inexiste

direito de morrer com dignidade” (Leite, 2018, p. 220).

Em sendo a morte parte da vida, concluimos que a ordem constitucional de
1988 assegura o direito a morte digna como um direito constitucional implicito,
decorrente de seus valores, regime e principios, autorizando a pessoa decidir
livremente sobre a intengc&o de continuar a viver e 0 modo como pretende morrer
(Leite, 2018°).

Nesse sentido, no contexto legislativo-normativo brasileiro, destacamos a Lei
Mario Covas do estado de Sao Paulo (Lei Estadual n® 10.241/1999, revogada e
consolidada sob a Lei 17.832/2023) que trata dos direitos dos usuarios do sistema de

saude publico, e, em varios pontos, reconhece e protege a autonomia do doente:

Artigo 2° (atual artigo 199) Sao direitos dos usuarios dos servigos de saude
no Estado de Séo Paulo:

| - ter um atendimento digno, atencioso e respeitoso;

[...]

VII - consentir ou recusar, de forma livre, voluntaria e esclarecida, com
adequada informagéao, procedimentos diagndésticos ou terapéuticos a serem
nele realizados;

6 Prefacio de Flavia Piovesan, p. 9.
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[..]

XIX (atual inciso XVII) - ter um local digno e adequado para o atendimento;

[...]

XXIII (atual inciso XXI) - recusar tratamentos dolorosos ou extraordinarios
para tentar prolongar a vida;

XXIV (atual inciso XXII) - optar pelo local de morte. (Sao Paulo, 2023)

Desta forma, sob a 6tica juridica, o principio da dignidade da pessoa humana
exige que as intervengdes médicas sejam conduzidas com respeito a autonomia da
pessoa, resguardando-a de praticas que possam ser consideradas degradantes,
desumanas ou equivalentes a tortura, mesmo que involuntarias, e, para isso, devem
ser colocados a disposi¢cado da pessoa cuidada meios de exercer sua dignidade, como
diretivas antecipadas, plano de cuidados, definicdo do responsavel legal e acesso a

servigos especializados de cuidados paliativos.

2.5 CUIDADOS PALIATIVOS
Historico, conceito e principios

No ocidente, “[...] o Cuidado Paliativo se confunde historicamente com o termo
Hospice”, utilizado para denominar os abrigos inicialmente “destinados a receber e
cuidar de peregrinos e viajantes, cujo relato mais antigo remonta ao século V"’
(Matsumoto, 2012, p. 24). Com o passar dos anos, a pratica foi difundida por
institui¢cdes religiosas e de caridade europeias, abarcando também o atendimento a
pobres, 6rfaos e doentes, levando, no século XIX, a transformacao desses espacos
em hospitais

“‘Em 1842, na cidade de Lyon na Franga, Madame Jeanne Garnier, pela
primeira vez, associou a palavra hospice ao cuidado oferecido somente a moribundos,
surgindo os hospices ou calvarios” (Pacheco e Martins, 2009, p. 21). Em 1879, as
Irm&s de Caridade Irlandesas fundaram o Our Lady’s Hospice of Dying, em Dublin, e,
em 1905, a Ordem da Irm& Mary Aikenheads abriu o St Joseph’s Hospice, em
Londres, (Matsumoto, 2012, p. 24), ambos voltados para o cuidado de pacientes

incuraveis e moribundos.

7 Fabiola, discipula de S&o Jerdénimo, cuidava de viajantes vindos da Asia, Africa e dos paises do leste,
no Hospicio do Porto de Roma (Matsumoto in Carvalho e Parsons, 2012).
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Foi entre os anos de 1950-1960 que se desenvolveu o movimento Hospice
Moderno, com as caracteristicas terapéuticas hoje reconhecidas, gracgas,
principalmente, a dois fatores: o estabelecimento da Fundacao Marie Curie, cujo
intuito era lutar e melhorar as condi¢gbes consequentes do cancer (Pacheco e Martins,
2009), e o trabalho de Dame Cicely Mary Strode Saunders, enfermeira, assistente

social e médica inglesa.

Cicely Saunders, em 1967, fundou, em Londres, o St. Christopher’s Hospice,
instituicao cuja filosofia humanitaria de cuidado era voltada para a promocéo da
assisténcia integral ao paciente terminal, “desde o controle dos sintomas até alivio da

dor e sofrimento psicoldgico” (Hermes e Lamarca, 2013, p. 2578).

Profissionais de outros paises, principalmente dos Estados Unidos e Canada,
apos periodo de experiéncia no St. Christopher’s Hospice, levaram a pratica dos
Cuidados Paliativos para seus paises de origem, fazendo com que o movimento
crescesse e se difundisse para além da Europa e, por consequéncia, levando o Comité
de Cancer da OMS, em 1982, a criar um grupo de trabalho para definir politicas para
o alivio da dor e cuidados do tipo hospice para pacientes com cancer, com a
recomendagao de implantagao em todos os paises — devido a dificuldade de tradugao
adequada do termo hospice para alguns idiomas, “o termo Cuidados Paliativos, ja
utilizado no Canada, passou a ser adotado pela OMS” (Matsumoto, 2012, p. 25).

Assim, em 1990, a OMS publicou sua primeira definicdo de cuidados

paliativos:

Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenca ndo é responsiva para um
tratamento curativo. Controle da dor e outros sintomas e de problemas
psicoldgicos, sociais e espirituais sdo fundamentais. O objetivo do cuidado é
atingir a melhor qualidade de vida possivel para pacientes e familiares (OMS,
1990, p. 11).

Com o passar do tempo e o amadurecimento da pratica, em 2002, a OMS

redefiniu o conceito para:

Abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares,
que enfrentam doengas que ameacem a continuidade da vida, através da
prevencao e alivio do sofrimento por meio da identificagcdo precoce e
avaliacdo e tratamento impecaveis da dor e outros problemas, fisicos,
psicossociais e espirituais. (OMS, 2002, p. 84)
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Percebemos que a nova definicdo concretiza mudangas importantes no
paradigma do cuidado com a substituicdo do termo terminalidade, para doengas que
ameacem a continuidade da vida, e a indicac&o de inicio precoce dos cuidados desde

o diagndstico.

Os cuidados paliativos nao devem substituir os cuidados curativos
apropriados, entretanto, preconiza-se uma melhor e mais precoce integracdo dos
cuidados paliativos com o tratamento modificador de doenga (OMS, 2007), pois a
antecipagao das conversas sobre fim de vida e das preferéncias do doente, bem como
a adogao antecipada de medidas de cuidados paliativos, trazem conforto e seguranga
para todos os envolvidos no processo: a pessoa se sente ouvida e acolhida, os
familiares tém a tranquilidade de agir para concretizar os desejos do ente querido e

os profissionais de saude podem atuar com maior previsibilidade (Matsumoto, 2012).

Em 2017, a Comissdo Lancet para Acesso Global a Cuidados Paliativos e

Alivio da Dor recomendou a redefinicdo do conceito da OMS de 2002, para “[...]

encontrar um consenso que fosse aplicavel a todos os pacientes, independente de

diagndstico, progndstico, localizagao geografica, etapa do cuidado e nivel de renda”

(Hidalgo, Dias e Castilho, 2025, p. 4). Como resultado, no mesmo ano, a Associagao

Internacional de Hospice e Cuidados Paliativos (International Association for Hospice

and Palliative Care —|AHPC), desenvolveu uma nova definicdo, endossada pelo Brasil
via Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)

Cuidado ativo holistico para individuos de todas as idades com sofrimento

relacionado a saude devido a doengas graves, especialmente para aqueles

proximos ao fim da vida. O objetivo € melhorar a qualidade de vida do
paciente, seus familiares e cuidadores. (ANCP, 2019).

Como desdobramento, a definicdo atual da OMS sobre cuidados paliativos é

Abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes (adultos e
criangas) e suas familias que estdo enfrentando problemas associados a
doengas com risco de vida. Ele previne e alivia o sofrimento por meio da
identificacdo precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e outros
problemas, sejam eles fisicos, psicossociais ou espirituais. (OMS, 2025)

‘O Cuidado Paliativo ndo se baseia em protocolos, mas sim em principios”
(Matsumoto, 2012, p. 26), descritos a seguir de acordo com o Manual de Cuidados

Paliativos na Atencao Primaria e Atengao Domiciliar (Charruf, Silveira e Silva, 2025):
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1. Prevencéo, identificacdo precoce, avaliagdo abrangente e manejo de
problemas fisicos, incluindo dor e outros sintomas estressantes, sofrimento
psicolégico, sofrimento espiritual e necessidades sociais — sempre que
possivel, essas intervengdes devem ser baseadas em evidéncia;

2. Suporte para auxiliar pacientes a viverem o mais plenamente possivel até
a morte, facilitando a comunicagdo eficaz, ajudando-os, junto de suas
familias, a determinar os objetivos do cuidado;

3. Aplicavel durante todo o curso da doenga, conforme as necessidades do
paciente;

4. Fornecido em conjunto com terapias modificadoras da doenga, sempre que
necessario;

5. Capaz de influenciar positivamente o curso da doenga;

6. Nao tem a intengéo de acelerar nem adiar a morte, mas de afirmar a vida
e reconhecer a morte como um processo natural;

7. Fornece suporte a familia e aos cuidadores durante a doenga do paciente
e em seu proprio luto;

8. E oferecido reconhecendo e respeitando os valores culturais e crencas do
paciente e da familia;

9. Aplicavel em todos os estabelecimentos de saude (local de residéncia e
instituicoes) e em todos os niveis (do primario ao terciario);

10. Pode ser fornecido por profissionais com treinamento basico em cuidados
paliativos; e

11. Requer o apoio de equipe multiprofissional de cuidados paliativos
especializados para encaminhamentos de casos complexos. (Charruf,
Silveira e Silva, 2025, p. 4-5)

Sobre estes ultimos trés principios, necessario detalha-lo e contextualiza-los
para o cenario brasileiro para a implementag¢ao dos servigos de cuidados paliativos de

forma integrada na Rede de Atencao a Saude (RAS).

A APS, em sendo porta de entrada do SUS e primeiro nivel de atengao em
saude, tem importancia singular na oferta de cuidados paliativos em razdo de sua
estruturacdo e capilaridade, que a permite estar mais proxima da vida dos usuarios,

acompanhando-os em todas as fases da vida e por todo o ciclo do adoecimento.

Prestar assisténcia paliativa deve ser uma acéo inerente a toda linha de
cuidado, incorporada as estratégias da APS, sobretudo pela inser¢gao no territério
permitir a construgdo de uma abordagem paliativa proxima ao contexto de vida das
pessoas, “[...] potencializando o cuidado individual e ampliando a perspectiva
populacional para enfrentamento dos determinantes sociais da saude que envolvam

os cuidados paliativos” (Hidalgo, Dias e Castilho, 2025, p. 6).

Desta forma, o cuidado paliativo precisa ser encarado como uma missao de
todos os profissionais de saude, que devem receber treinamento basico para o

cuidado de pessoas que convivem como uma doenga ameagadora da vida. Trata-se,
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portanto, de uma responsabilidade de toda a RAS — dai se falar em cuidados paliativos

generalista (Hidalgo, Dias e Castilho, 2025).

O encaminhamento para equipes de especialistas em cuidados paliativos —
cuidados paliativos especializados — devera ocorrer sempre que sintomas se
agravarem ou forem de dificil manejo. Ainda assim, a APS deve permanecer como
coordenadora do cuidado e ordenadora da RAS, nos termos do inciso IV do artigo 3°
da PNCP que detalharemos na sequéncia, por organizar o fluxo dos servigos nas

redes de saude, dos mais simples aos mais complexos.

Como mencionam Rodrigues e Santos (2021) nos agradecimentos da obra
que coordenam, “[...] cuidado paliativo €, antes de tudo, um trabalho em equipe”
(Rodrigues e Santos, 2021). Sob esta perspectiva, a APS tem a capacidade de
mapear as pessoas elegiveis a cuidados paliativos em razédo da territorializagao,
possuindo o Agente Comunitario de Saude (ACS) papel central na busca ativa e
identificacdo de pessoas com sinais, sintomas e diagndsticos que indiquem a

necessidade de encaminhamento para cuidados paliativos.

Cenéario mundial

Estima-se que em todo o mundo 56,8 milhdes de pessoas (0,7% da populagao
mundial em 2020) precisem de cuidados paliativos (WHPCA, 2020). No Brasil, o
numero é de 625 mil pessoas — 0,2% da populagao total, estimada em 212.6 milhdes
em 2024 (Brasil, 2024).

Segundo a OMS, apenas 14% das pessoas que precisam recebem
atendimento especializado em cuidados paliativos (OMS, 2020). Considerando que a
necessidade global de cuidados paliativos continuara a crescer como resultado do
envelhecimento das populagcbes e do aumento da carga de doencas né&o-
transmissiveis e de algumas doencas transmissiveis (OMS, 2020), é urgente que os
paises reestruturem seus sistemas de saude para melhorar o acesso da pessoa

cuidada aos servigos especializados.
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Assim sendo, considerando a insuficiéncia de servicos especializados aptos

a atender a toda essa populagao e a necessidade crescente de cuidados, destacamos
que:

A OMS advoga, desde o inicio do século 21, a ideia do home-based care

como central para a construgdo dos cuidados paliativos em um pais,

integrados ao sistema de saude em todos os niveis de assisténcia,

notadamente na Atengéo Primaria e nos Cuidados Domiciliares”. (Savassi e
Dias, 2025, p. 41).

Estudos internacionais sobre home-based care em cuidados paliativos
indicam beneficios para pacientes, familias e para o custo-beneficio dos sistemas de
saude, se comparados com os cuidados realizados em outros pontos da RAS, sendo,
portanto, o cuidado paliativo na atencdo domiciliar, “[...] indicado como a melhor

opgao, sempre que possivel” (Hidalgo, Dias e Castilho, 2025, p. 9).

Consideremos uma revisao sistematica de 210 estudos que avaliou mais de
100.000 pessoas, em 34 paises, sobre sua preferéncia por lugar de morte: “[...] em
75% dos estudos incluidos na revisao, mais de 50% dos entrevistados expressaram
a preferéncia pelo domicilio e em um terco das pesquisas a preferéncia foi maior que
70%” (Marcucci e Cabrera, 2015, p. 834).

Percebemos, assim, que alternativas precisarao ser criadas e estruturadas
para que as pessoas que necessitarem de cuidados paliativos possam ser assistidas
adequadamente, em qualquer parte do mundo e no local em que desejarem morrer.
Precisarao também garantir acesso a medicamentos, equipamentos e modelos de
pessoal a serem disponibilizados pelos sistemas de saude locais através de politicas
globais e regionais que facilitem o acesso a cuidados paliativos (Rodas e Barba,
2021).

Nesse sentido, no Brasil, a APS desempenha um papel central na
organizacao do sistema, oferecendo cuidado de qualidade e acessivel, em todos os
pontos da RAS, garantindo aos usuarios assisténcia geral e especializada,
prioritariamente no domicilio, proporcionando maior conforto e humanizagdo no

cuidado.
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Cenatrio brasileiro
No Brasil, os servicos especializados em cuidados paliativos tiveram inicio na
década de 1980, com o estabelecimento de equipes no Rio Grande do Sul, Santa

Catarina e Sao Paulo (Fonseca e Geovanini, 2013).

Em 1986, o Instituto Nacional do Cancer (INCA) iniciou o programa de
atendimento ao paciente com cancer avancado sem possibilidade de tratamento
modificador da doenga (Ministério da Saude, 2007, in Paiva et al., 2022), cujos
cuidados sao fortalecidos com a promulgacao da Lei Organica da Saude (Lei n° 8.080
de 1990) que incluiu o INCA como 6rgéo de referéncia na prestagao de servigos de
saude (Paiva et al., 2022).

Em 1997, fora criada a Associagao Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP)
voltada para a pratica e divulgacado dos cuidados paliativos no Brasil (Hermes e
Lamarca, 2013, apud Paiva et al., 2022).

Os cuidados ganharam importancia nacional com a publicagao da Portaria n°
3.535 de 02 de setembro de 1998 (Brasil, 1998), “[...] que representou um marco na
politica de controle do cancer, que considerou os cuidados paliativos uma exigéncia,
estabelecendo critérios para cadastramento de centros de atendimento em oncologia”
(Paiva et al., 2022, p. 44) sustentando a integralidade do cuidado.

Nos anos seguintes, diversas normativas ético-administrativas reforcaram a
relevancia dos cuidados paliativos. Entre elas, destaca-se a Resolugdo GM/MS n°
41/2018, que estabelece diretrizes para a organizacao desses cuidados no ambito do

SUS, considerando a perspectiva dos cuidados continuados integrados.

Embora o Ministério da Saude, entre os anos de 2013-2016, tenha instituido
grupos de trabalho sobre cuidados paliativos, foi somente a partir de 2022 que houve
significativa mobilizagdo parlamentar, governamental e da sociedade civil — sobretudo
da ANCP, criada em 2005, para que fosse instituida a PNCP no ambito do SUS
(Ministério da Saude, 2024).
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Buscando direcionar esses cuidados e aprimorar os servigos ja ofertados no
SUS, como meio de aumentar o alcance dos servicos a toda a populagdo, por
intermédio do fortalecimento da APS, em 7 de maio de 2024, através da Portaria
GM/MS n° 3.681, foi publicada a PNCP (Ministério da Saude, 2024).

A PNCP reconhece o protagonismo da pessoa que enfrenta doengas ou
outras condicdes de saude que ameacam ou limitam a continuidade da vida. Prioriza
sua autonomia, dignidade e qualidade de vida em todos os pontos da RAS. Adota
também como principios o respeito as crengas e valores individuais, a observancia
das Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) e a comunicagéo sensivel e honesta,
garantindo que as decisdes sobre o cuidado sejam centradas na pessoa e em sua
familia. Além disso, suas diretrizes promovem o autocuidado apoiado e o
fortalecimento das comunidades compassivas, incentivando medidas que preservem
a autonomia do paciente em seu modo de viver, mesmo diante de doengas que

ameacam sua continuidade (Ministério da Saude, 2024).

2.6 O PROTAGONISTA DO CUIDADO

Ao reconhecer a pessoa cuidada como protagonista do cuidado, a PNCP
sinaliza uma mudanga de paradigma na atengcdo a saude, deslocando o foco do
enfrentamento exclusivo da doencga, para a valorizagdo da experiéncia e das escolhas
individuais da pessoa. Este modelo, ao fortalecer a autonomia, o autocuidado e a
comunicacao sensivel, ndo apenas acolhe o sofrimento, mas também transforma a
relacdo entre profissionais de saude, pessoa cuidada e familiares, criando um

ambiente onde o cuidado € uma expressao de respeito e dignidade.

Nesse sentido, o paciente € o paradigma contemporaneo da ética nos
cuidados em saude, cujas decisdes “nao devem ser guiadas pela concepgédo de bem
formulada pelo profissional, mas sim pelas necessidades, vontades e preferéncias do

paciente” (Albuquerque, 2022, p. 17).

Para se concretizar a autonomia de vontade do paciente, “deve-se reunir as
habilidades de uma equipe interdisciplinar para ajudar a pessoa a adaptar-se as

mudancgas de vida impostas pela doenga e pela dor” (Hermes e Lamarca, 2013, p.
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2578), propiciando reflexdes a pessoa, aos familiares e aos cuidadores como forma

de garantir qualidade de vida e de morte.

“Considera-se que a morte é digna e justa quando ela corresponde as
expectativas de prognostico e de decoro que merece a pessoa humana” (Rodas e
Barba, 2021, p. 89).

Por consequéncia, conhecer a trajetéria das doencas permite que a
abordagem paliativa se inicie precocemente, “[...] resultando em melhora de qualidade
de vida do paciente e de seus familiares” (Lynn et al. e Scott et al. apud Branco, Thomé
e Cassefo, 2021, p. 42), sobretudo com a oferta de informag¢des compreensiveis sobre
0 que esperar para o futuro: “[...] oportunidade de discussdo que promove bem-estar
psicoldgico e reduz o estresse psicossocial” (Hudson et al. apud Castilho e Hopf, 2021,

p. 52) da pessoa cuidada.

A introdugéo precoce de conversas sobre planificacdo de cuidados faz com
que a pessoa cuidada e seus familiares adquiram consciéncia progndéstica. Como
consequéncia desse envolvimento, sintam-se mais satisfeitos com o cuidado, ganhem
um aumento da sensagao de amparo e vinculo com a equipe e com menor uso de
terapias desproporcionais. Permite, finalmente, tomadas de decisbes mais seguras e
que melhor reflitam o respeito aos valores e preferéncias da pessoa cuidada (Kretzer
et al., 2021).

Assim, considerando que a trajetéria das doencas que limitam a expectativa
de vida de uma pessoa costuma se caracterizar por fases distintas, com surgimento
de novas necessidades a cada etapa, mister que os atores do universo do cuidado
atuem na identificagdo e registro das demandas da pessoa cuidada em um plano de
cuidados, a ser construido com a sua participacao e de seus familiares, bem como se
dediquem a amparar e orientar o doente na elaboragao de suas diretivas de vontade,

como ferramenta a viabilizar um fim de vida digno que respeite a biografia da pessoa.

2.7 MANIFESTAGOES DE VONTADES DA PESSOA CUIDADA



40

Embora no Brasil se utilize com frequéncia a expressdo “Diretivas
Antecipadas de Vontade”, inclusive com a adog¢do da terminologia pela PNCP, a
literatura internacional especifica sobre a tematica, como a Associacdo Médica
Mundial e o Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU, utiliza
apenas “Diretivas Antecipadas” (DA). Esta decis&do ocorre por expressarem n&o
apenas a vontade, mas as preferéncias, necessidades e valores da pessoa cuidada
(Albuquerque, 2020, p. 155).

Ha quase 60 anos, em 1967, o advogado norte-americano Luis Kutner
formulou um instrumento denominado living will (traduzido como testamento vital) “[...]
como meio de resolugao dos conflitos que surgiam ao final da vida entre o paciente e
o médico em relagéo as preferéncias deste por determinados tratamentos” (Nunes e
Anjos, 2014, p. 242). O documento que tinha por objetivo garantir a autonomia do
paciente em evento futuro de saude, quando ausente a capacidade decisional
(Albuquerque, 2020).

Para promover o uso das DA nos Estados Unidos da América (EUA),

esclarecem Nunes e Anjos (2014):

O Congresso aprovou o Patient Self Determination Act (PSDA), vigente a
partir de 1° de dezembro de 1991, enfatizando que todos os hospitais,
instituicdes de longa permanéncia etc. tém a obrigagao legal de desenvolver
diretrizes escritas em relagdo as mesmas e educar os profissionais de saude
sobre a questdo, bem como perguntar ao individuo que ingressa numa
instituicao de saude se ja tem uma DAV ou informa-lo de que tem o direito de
elabora-la. (Nunes e Anjos, 2014, p. 242)

O PSDA, tecnicamente, reconheceu duas espécies de diretivas: o living will
(testamento vital) e o durable power of attorney for health care (mandato duradouro)
(Monteiro e Silva, 2019).

O testamento vital pode ser definido, como:

O documento redigido por uma pessoa no pleno gozo de suas faculdades
mentais, com o objetivo de dispor acerca dos cuidados, tratamentos e
procedimentos que deseja ou nao ser submetida quando estiver com uma
doenga ameagadora da vida, fora de possibilidades terapéuticas e
impossibilitado de manifestar livremente sua vontade. (Dadalto, 2020, p. 55).

Por sua vez, o mandato duradouro € o documento no qual o paciente nomeia

um ou mais procuradores que decidirdo em seu nome, em caso de incapacidade de
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manifestacdo de sua vontade. Os procuradores deverao ser consultados pela equipe
multiprofissional que acompanha a pessoa cuidada e deverao guiar suas decisdes de

acordo com a vontade previamente expressa pelo doente.

“‘Embora as DA tenham sido originariamente pensadas para serem aplicadas
ao contexto dos cuidados em fim de vida, foram ampliadas para outros cenarios”
(Albuquerque, 2020, p. 157) em saude que envolvam inabilidade decisional (ainda que
ocasional) da pessoa. Corroborando este entendimento, citamos o artigo 9° da
Convencgao para a Protecao dos Direitos Humanos e da Dignidade do Ser Humano
face as Aplicagbes da Biologia e da Medicina (Convengao de Oviedo), adotada pelo
Conselho da Europa, que estabelece em seu Artigo 9.°:

Vontade anteriormente manifestada
A vontade anteriormente manifestada no tocante a uma intervencdo médica
por um paciente que, no momento da intervengdo, ndo se encontre em

condi¢cdes de expressar a sua vontade, sera tomada em conta. (Portugal,
2001)

Assim, “pode-se definir as DA como instrugdes preferencialmente escritas®
que guiam os cuidados em saude nas situagcbes em que o paciente nao tem
capacidade de decidir sobre tais cuidados” (Thompson apud Albuquerque, 2020, pp.
158-159).

Segundo o Comité da ONU, as DA sdo uma forma de apoio a pessoa cuidada.
S&o uma expressao do direito a autodeterminacao derivado do direito a privacidade,
previsto no artigo 17 do Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos, no artigo
11 da Conveng¢ao Americana sobre Direitos Humanos e no artigo 12 da Convengao

sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Albuquerque, 2020).

No Brasil, as DA encontram fundamento juridico no inciso X do artigo 5° da
CF (Albuquerque, 2020), que garante a pessoa inviolabilidade de sua intimidade, de
sua vida privada, de sua honra e de sua imagem; no direito fundamental de liberdade,

também previsto no artigo 5° da CF; e no direito da personalidade de n&o ser

8 Assim como a American Bar Association, entendemos que as DA podem ser registradas por escrito,
por audio ou video. Consultar o] website da Bar Association em:
https://www.americanbar.org/groups/real _property trust estate/resources/estate-planning/living-
wills-health-care-proxies-advance-directives/
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constrangido a se submeter a tratamento médico ou intervengao cirurgica, consagrado
no artigo 15 do Caodigo Civil (CC) (Dadalto, 2020).

Para além dos fundamentos legais, temos ainda a Resolugdo do Conselho
Federal de Medicina (CFM) n° 1.995/2012 (Brasil, 2012) que reconhece, ainda que de
maneira incipiente e sucinta, as DAV como um direito do paciente, que, salvo
excecoes, deverdo ser observadas pelo médico, prevalecendo, inclusive, sobre as

decisdes de seus familiares.

Atualmente, as DA s&o entendidas como um género de documentos que
possui diversas espécies, todas voltadas para o mesmo proposito: efetivar a dignidade
do ser humano, principio fundamental da Republica Federativa do Brasil, insculpido

no inciso Il do artigo 1° da CF (Brasil, 1988). Vejamos:

a. Ordem de nao reanimagao, surgida nos EUA na década de 1970 no
ambito dos protocolos hospitalares de comunicagdo sobre reanimacao
(Dadalto in Rodrigues e Santos, 2021), “consiste na deliberacdo de nao
realizar tentativa de reanimacao cardiopulmonar de pacientes em fase
terminal de vida, em perda irreversivel de consciéncia ou que possam
apresentar parada cardiaca nao tratavel” (Beauchamp e Childress apud
Putzel, Hilleshein e Bonamigo, 2016, p. 597);

b. Diretivas antecipadas psiquiatricas, “documento feito por um paciente
psiquiatrico que diz respeito a decisdes relacionadas aos cuidados em
saude que deverao ser observadas nos periodos em que estiver com sua
capacidade decisoria comprometida” (Dadalto in Rodrigues e Santos,
2021, p. 124), como escolha de medicamentos, admiss&o em servigos de
saude mental, submissdo ou nao a tratamentos especificos
(eletroconvulsoterapia, por exemplo), alergias a medicamentos, pessoas a

serem contactadas em caso de emergéncias etc. (Albuquerque, 2020);
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c. Diretivas antecipadas para deméncia (advanced directives for
dementia), idealizada pelo geriatra norte-americano Barak Gaster®, o
documento deve conter as escolhas de cuidados em saude do paciente
correlacionadas as mudangas de cognicao a medida que a deméncia
progride, assim como alteragdes nos objetivos de cuidados que os doentes
desejariam no avancgar da doencga, de acordo com o0 grau da patologia
(Dadalto in Rodrigues e Santos, 2021);

d. Plano de parto, DA mais difundida e utilizada no Brasil, € o documento
feito pela pessoa que gesta, em maneira de carta ou preenchimento de um
modelo pré-existente, contendo o que ela quer que aconteca ou n&o antes,
durante e apds o seu parto, ressalvadas as situagdes de emergéncia
meédica que impecga sua participacdo consciente na tomada de deciséo
(Torres e Abi Rached, 2017).

Portanto, analisando as diferentes espécies de DA, percebe-se que ha um
reconhecimento da pessoa cuidada enquanto sujeito de direitos. Além disso, os
diferentes documentos sao ferramentas que concretizam sua autonomia pessoal, com

possibilidade de consentir ou recusar tratamentos.

“‘As DA, sédo, assim, importante instrumento para assegurar que o paciente
seja tratado como uma pessoa, detentora de dignidade, e que ndo seja coisificada,
conforme se extrai do principio da ndo instrumentalizagédo™® (Albuquerque, 2020, p.
163).

9 O formulario da diretivas antecipadas para deméncia encontra-se disponivel para download gratuito
no site idealizado pelo Dr. Barak Gaster: https://dementia-directive.org/

10 O principio da ndo-instrumentalizagdo veda a reificagdo ou objetificagdo da pessoa, que ndo pode
ser considerada como um meio para se alcangar um fim, ou ser situada como um objeto. Ao contrario,
a pessoa € um sujeito e agente moral. Nos cuidados em saude, a instrumentalizagdo do paciente
pode ser caracterizada, por exemplo, quando esse € submetido a pesquisa clinica apenas com a
finalidade de obter vantagens para o patrocinador ou pesquisar, ou nas acdes judiciais em que
hospitais recorrem ao Poder Judiciario para submeter pacientes adultos e capazes de decidir a
decisbes de saude unilaterais e compulsérias (transfusdo de sangue forgcada em pacientes
Testemunhas de Jeova), para salvaguardar seus interesses em detrimento da autonomia, bem-estar
e qualidade de vida do paciente (Albuquerque, 2020).
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No ambito das pessoas sob cuidados paliativos, o direito de morrer com
dignidade e nos seus termos, deve ser cada vez mais reconhecido como um direito
humano fundamental, apto a oportunizar que as pessoas vivenciem uma boa morte,
preservando suas escolhas'' e histérias, em detrimento da manutengdo somente de
uma vida biolégica a todo custo, com a adogédo desnecessaria de praticas de
obstinagao terapéutica que nao trazem expectativa de ganho de vida digna (Inhaia e
Barrioso in Dadalto e Guirro, 2023). Muito pelo contrario. A distanasia', se torna
pratica comum no campo da saude, privilegiando a quantidade de tempo de vida

(Felix, 2013) em detrimento de sua qualidade.

Neste ponto, € necessario “...] entender alguns conceitos éticos que
abrangem a questdo da terminalidade” (Celestino Junior et al., 2022, p. 1397) para
fins de protegdo e garantia de direitos da pessoa com doengca ameacgadora da vida

e/ou sem possibilidades terapéuticas:

a. Eutanasia: tem origem nos termos gregos eu (boa) e thanatos (morte),
significa “boa morte” ou “morte piedosa”, € a antecipagdo da morte de
paciente incuravel, geralmente terminal e em grande sofrimento, movido
por compaixao para com ele, através de agdes ou omissdes na aplicagao
de tratamento e procedimentos uteis (Rodas e Barba, 2021, p. 96-97). Sua

pratica é ilegal no Brasil;

b. Distanasia: tem origem nos termos gregos dis (afastamento) e thanatos
(morte), é descrita como morte dificil ou penosa, usada para indicar o
prolongamento do processo da morte, por meio de um tratamento que
apenas prolonga a vida biolégica do paciente, sem qualidade de vida e
sem dignidade (Celestino Junior et al., 2022, p. 1397), que causa

sofrimento fisico ou psicolégico (Siqueira-Batista & Scharmm, 2005, p.

11 Cabe mencionar, neste sentido, a Resolugdo CFM n° 2.156/2016 (BRASIL, 2013) que dispde que
pacientes em fase terminal, sem possibilidade de recuperagéo, ndo devem ser admitidos em Unidade
de Terapia Intensiva - UTI, salvo em situagdes excepcionais e particulares do caso.

12 Pessini (2016) indica que obstinacao terapéutica, medicina futil e inGtil e distanasia sdo sinénimos
que, de acordo com o Dicionario de Bioética (2001) in Selli e Alves (2009), é o termo empregado para
morte dificil ou penosa, usada para indicar o prolongamento do processo da morte, através de
tratamento que apenas prolonga a vida biolégica do paciente, sem qualidade de vida e sem dignidade.
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114) sinbnimo de obstinagao terapéutica e considerada ma pratica médica
(Rodas e Barba, 2021, p. 96);

c. Ortotanasia: tem origem nos termos gregos orto (certo) e thanatos (morte),
significa morte correta, ou seja, morte desejavel, na qual n&o ocorre o
prolongamento da vida artificialmente através de tratamentos que geram
aumento do sofrimento, alterando o processo natural do morrer; sua
finalidade é nao promover o adiamento da morte, sem, entretanto,
provoca-la. Caracteriza-se por evitar a utilizacdo de procedimentos que
aviltem a dignidade humana na finitude da vida (Celestino Junior et al.,
2022, p. 1397) — é a morte no tempo certo (Siqueira-Batista & Scharmm,
2005);

d. Mistanasia: tem origem nos termos gregos mis (miseravel) e thanatos
(morte), significa morte miseravel, prematura, referéncia a morte de
pessoas excluidas socialmente que acabam morrendo sem qualquer ou
com apenas uma precaria assisténcia de saude publica (Siqueira-Batista
& Scharmm, 2005; Celestino Junior et. al, 2022, p. 1397); e

e. Kalotanasia: tem origem nos termos gregos kalos (boa, bela) e thanatos
(morte), significa morte bela, € a morte ocorrida da forma tanto mais
branda, pacifica e bela quanto seja possivel (Zilio, 2024), através do
enfrentamento virtuoso da morte, revestido de disposi¢ao interna de

extrema coragem (Floriani, 2013).

O que se busca, portanto, colocar a disposi¢cao do doente, € o acesso a morte
com dignidade por meio da kalotanasia, que “[...] se configura em um conjunto de
caracteristicas de enfrentamento da morte, que objetiva, por meio de agdes
interdisciplinares, melhorar a qualidade de vida no periodo de vida que |Ihe resta”
(Floriani, 2013, p. 398), permitindo também a preparagédo cooperativa para a morte,

que envolve familia, amigos, comunidade e equipe multiprofissional.

Uma boa morte, na definicao do Institute of Medicine dos EUA:
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E aquela que é livre de uma sobrecarga evitavel e de sofrimento para o
paciente, as familias, e os cuidadores, ocorrendo, em geral, de acordo com
os desejos dos pacientes e das familias, e razoavelmente consistente com as
normas clinicas, culturais e éticas. (Field e Cassel, 1977 apud Floriani, 2013,
p. 401).

Assim, “condutas médicas mais suaves de alivio do sofrimento, de
acolhimento incondicional, de respeito pelas decisbes de quem esta morrendo e de
um processo de morrer que possa ser enfrentado pelo paciente e ritualizado
socialmente” (Floriani, 2013, p. 402) s&o os objetivos a serem perseguidos no ambito

dos servicos de cuidados paliativos.

E partindo desta premissa que as DA precisam ser incluidas nas rotinas dos
servicos de saude, sobretudo nos de cuidados paliativos, na esteira do que prevé a
PNCP (Brasil, 2024), permitindo que a pessoa morra sem dor, cercada por quem ama,
e que seja cuidada com amor, dedicagcdo e competéncia, sem conflitos com os

profissionais da saude (Floriani, 2009), familiares e amigos.

Necessario, portanto, devolver o controle do processo de morte para quem
esta morrendo, a quem compete, enquanto titular da prépria vida, definir quais sao as
possibilidades capazes de efetivar a construgéo de sua pessoalidade, como forma de

garantir uma morte digna (Zilio, 2024).

Nesse contexto, € imprescindivel que tenhamos guardiées das vontades das
pessoas que se aproximam do fim de suas vidas, e, nesta perspectiva, as doulas da
morte podem auxiliar nesta lacuna nos cuidados de fim de vida, garantindo um
continuum de cuidados as pessoas em terminalidade (Rawlings et al., 2018), bem

como a seus familiares e aos profissionais de saude que as assistem.

2.8 AS GUARDIAES DAS VONTADES DA PESSOA CUIDADA

As doulas da morte s&o pessoas, principalmente mulheres, que proporcionam
uma diversidade de apoios ndo clinicos — sociais, emocionais, praticos, e espiritual —
para pessoas proximas do fim da vida, incluindo seus familiares e amigos, fornecendo
companheirismo e informacdes, antes, durante e depois da morte (Krawczyk e Rush,
2020).
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O termo que melhor define o papel da doula € o Amicus mortis (Rawlings et
al., 2019): um amigo que reconhece que todos estamos unidos pela morte; todos a
experimentaremos e estamos sujeitos a ela; mas, por outro lado, nossas mortes sao
tdo unicas quanto nés mesmos, e merecemos a morte que queremos e escolhemos
(Gawande, 2015).

Historia das Doulas

“O termo "Doula" tem origem grega e se traduz, aproximadamente, como
"mulher cuidadora" (Campbell et al., 2006, p. 456 apud Rawlings et al., 2019, p.83) ou
“‘mulher que serve” e foi utilizado “para designar mulheres que ofereciam apoio fisico,
emocional e suporte cognitivo a gestante durante o parto e puerpério (Agra et al.,
2023a, p. €2876), sem fornecer nenhum cuidado clinico (Mcleish e Redshaw, 2018),

sendo por isso descritas como para-profissionais (Rawlings et al., 2019).

A doula surge para preencher um papel que antes era ocupado por leigas
(Meadow, 2015):

O trabalho da doula descende da antiga tradicdo de ancias experientes
apoiando mulheres durante o parto. Como o parto tornou-se medicalizado no
século 20 em muitas partes do mundo, e as mulheres passaram a trabalhar
isoladamente de parentes ou vizinhos, poucas mulheres adquiriram a
experiéncia para fornecer incentivo ou apoio pratico para a proxima geragao.
(Brandao, 2020, p. 24).

“‘Na década de 1960, a antropdloga médica norte-americana Dana Raphael
introduziu pela primeira vez o termo doula para descrever o que ela via como a chave
para o sucesso da amamentacao” (Raphael, 1973, apud Fukuzawa e Kondo, 2017, p.
612) e, desde entdo as doulas tém atuado na area obstétrica como acompanhantes

de trabalho de parto, com remuneragéao particular e/ou voluntaria (Lentz, 2014).

O conceito de doula privada, contratada diretamente pela gestante, difundiu-
se para diversos paises. Nesses locais, as parteiras passaram a integrar os servigos
de maternidade. E o caso de Australia, Suécia, Holanda e Reino Unido (Mcleish e
Redshaw, 2018). Além disso, tornou-se mais comum por meio de iniciativas
hospitalares e comunitarias de atendimento a mulheres desfavorecidas, que tém uma
probabilidade desproporcional de acessar cuidados de maternidade tardiamente e de

apresentar resultados ruins (Mcleish e Redshaw, 2018).
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No Japéo, na década de 1970, o tema foi levado ao pais pelo pediatra Noboru
Kobayashi, o que contribuiu para que a maioria dos obstetras, enfermeiras parteiras e
enfermeiras de maternidade ouvissem falar do termo. Mesmo assim, o treinamento de
doulas pés-parto comegou apenas em 2012, com o langamento da Associagao Doula

Japéo (Fukuzawa e Kondo, 2017).

A partir da década de 1980, estudos conduzidos principalmente por pediatras
na América do Norte, Europa, América do Sul, Africa, Oriente Médio e Asia, revelaram
que a maioria dos partos assistidos por uma doula resultavam em um parto mais
seguro e em maior grau de satisfagdo materna com a experiéncia (Bohren et al.,
2017).

De acordo com Fukuzawa e Kondo (2017, p. 612), o movimento de doulas da
morte se expandiu gradualmente na década de 1990. Isto ocorreu principalmente nos
paises desenvolvidos da América do Norte. A primeira doula foi certificada pela
organizagao Doulas of North America (DONA) em 1994, e, informacgdes extraidas do
site da DONA reportam que, até 2022, 14.500 doulas, em mais de 50 paises foram

certificadas pela instituicao.

“Na China, as doulas (cuja palavra, quando transliterada usando caracteres
chineses, significam literalmente "caminho de facilidade") sdo ativas em Xangai e
outros centros urbanos para mulheres e suas familias de classe alta” (Fukuzawa e
Kondo, 2017, p. 612).

Embora o nascimento e a morte paregcam ser opostos, eles compartilham
caracteristicas e desafios comuns, como o fato de serem geralmente tratados em

ambientes de cuidados medicalizados, e de envolverem partes vulneraveis:

O cuidado praticado pelas doulas de fim de vida é substancialmente
semelhante ao das doulas de parto mencionadas acima. As doulas de fim de
vida buscam aliviar o sofrimento fisico e mental daqueles que estdo morrendo
0 maximo possivel e por todos os meios disponiveis, como cobri-los com
cobertores, refresca-los com ventiladores e ajustar e apoiar sua postura. Elas
também podem estar presentes como alguém para conversar, transmitir as
equipes médicas queixas verbais e ndo-verbais, como dor, necessidade de
usar o banheiro ou desejo de mudar de posigéo; limpar 6culos, arrumar o
quarto do hospital, ajustar as luzes, fazer companhia durante caminhadas,
ouvir as preocupacdes da familia e apresentar recursos necessarios.
(Fukuzawa e Kondo, 2017, p. 613-614).
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Na década de 1990, o papel das doulas se expandiu para além do campo da
obstetricia, sendo aplicado aos cuidados de morte (Rush, 2022). Isto ocorreu,
sobretudo, devido ao movimento da boa morte, que “provoca reflexbes acerca de
atitudes e comportamentos da sociedade em geral em relagdo ao processo de morte

e morrer, bem como dos cuidados de fim de vida” (Agra et al., 2023a, p. 9).

O movimento Death Positive (morte positiva) “busca combater uma relutancia
coletiva em abragar a mortalidade” (Baldwin, 2017, p. 7) através de trés frentes de
atuacao: Death Cafe, Death Salon e A Ordem da Boa Morte.

“Jon Underwood e Sue Barsky Reid desenvolveram o modelo do Death Cafe
com base nas ideias do soci6logo sui¢co Bernard Crettaz” (Baldwin, 2017, p. 1), cujo
objetivo € "aumentar a conscientizagdo sobre a morte com o objetivo de ajudar as
pessoas a aproveitarem ao maximo suas vidas (finitas)" (Death Cafe, 2025),
auxiliando a minimizar o siléncio em torno da mortalidade e mitigar e prevenir reagcoes
negativas sobre a morte, e incentivando a comunicagéo sobre o assunto no ambito
familiar (Baldwin, 2017).

O Death Cafe é uma iniciativa voluntaria que visa criar um ambiente seguro
onde as pessoas podem se reunir, tomar cha ou café e conversar sobre a morte, sem
um formato ou temas definidos. Diferente de um grupo de apoio ao luto ou
aconselhamento, o Death Cafe oferece uma conversa informal e orientada pelos

préprios participantes, focada nas interagées com a morte (Baldwin, 2017).

A Ordem da Boa Morte (em inglés: The Order of the Good Death) e seu evento,
o Death Salon, concentram-se em reunir profissionais para discutir os impactos

culturais mais amplos da morte.

Sao 8 os principios que regem o movimento da boa morte, segundo The Order
of the Good Death (2025):

1. Acredito que ao esconder a morte e morrer atras de portas fechadas,
causamos mais mal do que bem a nossa sociedade;

2. Acredito que a cultura do siléncio em torno da morte deve ser quebrada
por meio de discussdes, encontros, arte, inovagao e bolsa de estudos;
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3. Acredito que falar e se envolver com minha morte inevitavel ndo é
morbido, mas demonstra uma curiosidade natural sobre a condigao
humana;

4. Acredito que o cadaver nao é perigoso e que todos devem ter o poder (se
desejarem) de se envolver no cuidado de seus proprios mortos;

5. Acredito que as leis que regem a morte, 0 morrer e os cuidados no fim da
vida devem garantir que os desejos de uma pessoa sejam respeitados,
independentemente de identidade sexual, de género, racial ou religiosa;

6. Acredito que minha morte deve ser tratada de uma forma que n&o cause
grandes danos ao meio ambiente;

7. Acredito que minha familia e meus amigos devem saber meus desejos
para o fim da vida e que eu deveria ter a documentagéo necessaria para
respaldar esses desejos; e

8. Acredito que minha defesa aberta e honesta em relagao a morte pode
fazer a diferenca e mudar a cultura. (The Order of the Good Death, 2025)

Pioneiro no movimento da morte natural, o National Death Centre do Reino
Unido, vem educando e defendendo a morte natural desde 1991, buscando fazer com
que as pessoas experienciem uma morte auténtica e natural, em domicilio, e tentando

transformar a nossa cultura, que teme a morte (Hale, 2018):

Os conceitos de positividade da morte ja estavam em desenvolvimento, mas
precisavam de um nome e de um movimento que os representasse, e, em
2011, a agente funeraria Caitlin Doughty fundou The Order of the Good Death
(A Ordem da Boa Morte), que deu origem ao movimento de positividade da
morte. (Hale, 2018, p. 22).

Na pratica, a ideia de uma “boa morte” engloba componentes como: ter um
local preferido para passar os ultimos momentos, vivenciar o processo sem dor,
realizar os desejos finais e priorizar as preferéncias de morte do individuo (Yoong,
2022).

Pioneiros

Phyllis Farley é creditada como a primeira pessoa a aplicar o termo doula ao
processo de fim de vida, apds participar de uma conferéncia sobre Questbes e
Cuidados no Fim da Vida (End-of-Life Issues and Care Conference) no Shira Ruskay
Center, na cidade de Nova York (Mitchell, 2019; Trzeciak-Kerr, 2016).

A época, Farley era presidente da Maternity Center Association, uma
organizacao sem fins lucrativos voltada a maternidade, e percebeu que o mesmo
suporte pratico e emocional que as mulheres recebiam durante o parto poderia ser
igualmente benéfico no processo de morte (Ackerman, 2017). Sugeria, assim, que um
“voluntario bem-preparado poderia fazer uma grande diferenga para aqueles que, de

outra forma, morreriam sozinhos” (Mitchell, 2019, p. 21).
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Em 1998, Farley participou de uma conferéncia sobre o fim da vida
patrocinada pela Jewish Board of Family and Children’s Services (JBFCS), que
enfatizou a importancia de acompanhar pacientes gravemente enfermos durante o
processo de morte. Como desdobramento, Farley concebeu um programa de
voluntariado, utilizando doulas para atender as necessidades de individuos no final da
vida (Doula Program, 2025).

Em 2001, foi langado o projeto piloto Doula to Accompany and Comfort the
Dying Program (Programa de doulas para acompanhar e confortar pessoas em fim de
vida) em parceria com o JBFCS e o Departamento de Servigos Sociais do New York

University Medical Center (Corporon, 2011).

“A missao do programa era focar nas necessidades sociais, psicolégicas e
espirituais de individuos que poderiam enfrentar o isolamento durante o processo de
morte” (Trzeciak-Kerr, 2016, p. 10) e também nas dos profissionais de saude que
assistiam os pacientes (Corporon, 2011), e, para isso, treinava voluntarios para
oferecer suporte ndo médico a pessoas em fim de vida que tinham pouca ou nenhuma
rede de apoio familiar e de amigos, atuando em hospitais, casas de repouso,

instituicoes de assisténcia e residéncias particulares (Mitchell, 2019; Corporon, 2011).

Inspirado pelo programa, em 2006, o Dr. Robert Fines, chefe dos Servigos de
Cuidados Paliativos e de Suporte do Baylor Dallas Medical Centre, uma enfermeira
de cuidados paliativos, um capelao e um terapeuta ocupacional elaboraram uma
estratégia para viabilizar o Doula to Accompany and Comfort Program no Baylor
Dallas (Corporon, 2011), em que a equipe de cuidados paliativos passou a selecionar
e treinar voluntarios para atuar no projeto (Mitchell, 2019) ensinando sobre temas
como: “estagios da morte e do morrer, luto e processo de enlutamento, defesa dos
direitos dos pacientes, presenca compassiva, escuta ativa, estratégias de
comunicagao e crengas espirituais e culturais no final da vida” (Corporon, 2011, pp.
318-319).

O programa teve patrocinio da JBFCS até 2012, quando se tornou uma
organizacgao independente sem fins lucrativos, passando a se chamar Doula Program

to Accompany and Comfort, sob a lideranca de Amy Levine (Doula Program, 2025).
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Baseado em Nova York, o programa oferece servigos gratuitos de doulagem
para pessoas em fim de vida e suas familias, na comunidade e em ambientes
hospitalares. Ele opera por meio de doagdes e subsidios e, até 0 momento, treinou
mais de 400 doulas, das quais aproximadamente 50 atuam ativamente (Doula
Program, 2025).

Outra influéncia importante nos primérdios do movimento das doulas da morte
foi Henry Fersko-Weiss, um assistente social norte-americano especializado em
cuidados paliativos. Apos concluir sua formagao como doula de parto, Fersko-Weiss
percebeu muitas semelhangas entre nascimento e morte, e que as filosofias de
cuidado das doulas de parto poderiam ser aplicadas em ambientes de cuidados
paliativos (Trzeciak-Kerr, 2016; Nelson, 2015).

Assim, em 2003, enquanto trabalhava em um grande hospice na cidade de
Nova York, Fersko-Weiss criou o “primeiro programa de doulas de fim de vida nos
Estados Unidos para atender pessoas nos meses que antecedem a morte, durante os
ultimos dias de vida e para guiar os entes queridos nos primeiros dias de seu luto” ((),
modelo pioneiro de treinamento para doulas de fim de vida em ambiente de cuidados

paliativos.

O programa foi concebido com foco especifico no planejamento dos ultimos
dias de vida, na condugao de vigilias e na ressignificagcdo da experiéncia da morte
junto aos entes queridos apdés o falecimento, promovendo o uso do toque, da
imaginacao guiada e de rituais como parte desse processo (Mitchell, 2019; Nelson,
2015).

Em 2004, a area de cuidados criticos introduziu o conceito de "doula de
delirium" como uma extensao do trabalho de enfermagem (Lentz, 2014), e, em 2005,
a enfermeira norte-americana de cuidados paliativos Deanna Cochran, foi uma das
primeiras pessoas a desenvolver o conceito de cuidados de doula de morte “[...] apos
acompanhar sua mae em sua jornada pela doenga e morte, e a criar o primeiro
programa de treinamento para certificagao de doulas do fim da vida, voltado tanto para

profissionais de saude, como para pessoas leigas” (Rush, 2022, p. 3).
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Como desdobramento do trabalho de Cochran e de outros lideres, como o ja
citado Fersko-Weiss, foi fundada em 2015 nos EUA, a International End of Life Doula
Association (INELDA). A associagao tornou-se referéncia em informacgdes, programas
de treinamentos e educacao permanente para doulas de fim de vida, com presenca
em diversos paises, como Australia, Reino Unido, Canada e México (Rush, 2022;
Fersko-Weiss, 2025).

Iniciativa semelhante também pode ser encontrada no Reino Unido por meio
do trabalho da enfermeira Hermione Elliott que, em 2007, comegou workshops
voltados para profissionais de saude para incentivar a reflexao sobre a morte como
parte natural da vida. Com o passar do tempo, os cursos foram ampliados para incluir
a sociedade em geral, resultando na fundacgao do Living Well, Dying Well em 2009, e
no desenvolvimento, em 2010, do treinamento para Doulas de Fim de Vida (LWDW
Training, 2025, e Fukuzawa e Kondo, 2017).

Na América Latina, em 2008, foi fundada na Argentina a primeira escola
formadora de “cuidadores de pessoas em fim de vida”, com o objetivo de criar um
espaco de encontro e reflexdo sobre a morte e o processo de morrer. Trata-se do
primeiro programa de acompanhantes para pacientes em fase terminal da América
Latina de que se tem noticia, chamado Diplomatura en Acompafamiento en Fin de
Vida (Especializagdo em Acompanhamento de Fim de Vida) (El Faro, 2025).

Atuacgéo

As doulas oferecem cuidados e apoio nao-clinicos a pessoas que vivem com
doengas graves, bem como a seus familiares e cuidadores, desde o momento do
diagndstico até as trés fases do processo de morte e morrer: a evolugdo da doenca,
0 processo de morte e o luto, aumentando a autonomia e o controle dos pacientes em
fim de vida e de seus familiares durante essas etapas (Lentz, 2014; Page e Husain,
2021).

Trabalham no local de preferéncia dos clientes, atendendo de forma integral
as necessidades emocionais, espirituais, fisicas e praticas, fornecendo uma camada
adicional de suporte e facilitando a comunicagdo com outros profissionais, sem

substituir ou interferir nas fungdes destes (Rush, 2022):
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“‘Atuam em colaboracdo com profissionais de saude e ao lado de servigcos
prestados por hospitais, hospices, consultérios médicos e equipes de cuidados
paliativos” (Murphy, 2021, p. 334), em servigos de atendimento domiciliar e em
comunidades compassivas'3, “instituicbes de longa permanéncia, casas de apoio,

aldeias indigenas e presidios” (Agra et al., 2023a, p. 9).

Seus papéis principais podem incluir: advogar pelos moribundos e honrar
seus desejos; fornecer companhia e consolo, com toque reconfortante, apoio espiritual
(Yoong e Zhang, 2022), cuidados com o corpo pés morte (tamponamento), repasse
das queixas da pessoa cuidada a equipe de saude, concretizagdo de desejos de fim

de vida (como a refeigéo especial) (Agra et al., 2023a) etc.

Formacgéo
Embora n&o haja consenso, nem uniformizacdo nos programas de

treinamento das doulas, em regra, as capacitagées envolvem temas como

Processo de morte, cuidados ndo médicos e técnicas de conforto, como toque
de conforto e imaginagédo guiada, escuta ativa, planejamento de cuidados
antecipados, revisdo de vida e trabalho de legado, criagdo de ceriménias e
rituais, opgdes para memorial e funeral, e recursos comunitarios. (Rush,
2022, p. 3)

Terminologia
Pela falta de reconhecimento formal da atuacdo das doulas da morte e a
pulverizagdo nos processos de formag&o, ndo ha um consenso global sobre a

terminologia mais adequada para nomear essas profissionais.

Destarte, na literatura, encontramos diversos titulos de pratica utilizados:
doula de finitude, doula de partida, doula de passagem, parteira espiritual, parteira da
alma, parteira de passagem, guardia de fim de vida, guia da alma, companheira
compassiva, mentora espiritual, protetora do espacgo sagrado, tanadoula, sentinelas

(Rafael e Agra, 2024), doulas da morte, parteiras da morte, guias de fim de vida,

3 Embora desejavel que os cuidados paliativos sejam exercidos nos ambientes hospitalares e
comunitarios, como no ambito das comunidades compassivas, mobilizando cuidados informais em
torno dos moribundos e suas familias, o papel da doula da morte ainda nao esta totalmente articulado
e tem camadas de complexidade associadas com falta de formagdo padronizada e auséncia de
regulamentacdo profissional (Rawlings, Davies e Tieman, 2021).
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doulas paliativas, doula de fim de vida, guia indigena de fim de vida (Gaspard et al.,
2021), consultora de fim de vida, educador(a) de fim de vida, cuidador da morte,
diretor(a) funerario(a)/guia de funerais domiciliares, acompanhante da morte, parteira
de fim de vida, mentora de fim de vida, doula de cuidados no fim de vida, praticante
do circulo da vida, educador(a) sobre cuidados com a morte e praticante de fim de
vida (Krawczyk e Rush, 2020), e doulas de cuidados paliativos (Lentz, 2014).

Como desdobramento do 1° Simpdsio da End-of-life Doula International
Research Group (EOLD), coletivo internacional que reune doulas para identificar
prioridades de pesquisa internacional, realizado de maneira online em 2022, Krawczyk
et al. (2023) publicaram um artigo de revisdo que resume as discussdes do evento.
Dentre elas, destacamos o dilema relacionado as consequéncias da nomenclatura e

da identidade profissional

1. Houve concordéancia geral de que a nomeagéo do papel das doulas de fim
de vida é importante, mas divergéncias quanto a necessidade de
padronizagao do termo, pois, nem todas as doulas de fim de vida concordam
com a etimologia do termo "doula" ou com essa analogia direta entre
nascimento e morte; e

2. Embora o termo "doula de fim de vida" seja amplamente utilizado, muitos
participantes ndo o consideram ideal devido a fatores como: especificidade
cultural (mais comum em alguns paises do que em outros), falta de
reconhecimento publico da palavra "doula" e a ideia de que a padronizacao
de nomes pode ser vista como uma forma de imposigao de poder e controle
(Krawczyk et al. 2023, p. 7).

Krawczyk et al. (2023) registram ainda que, em pesquisa informal realizada
com os participantes do Simpdsio, esses indicaram que utilizam diferentes titulos para
se descreverem, variando de acordo com o contexto e com o publico com que
interagiam. Apesar das dificuldades de padronizagéo, houve reconhecimento de que
um termo guarda-chuva poderia ajudar a trazer mais coesdo ao campo, sem excluir a

diversidade de praticas e abordagens.

Concordamos, entretanto, com Sabbadini, que diz: “apesar das
nomenclaturas distintas, parece nao existir diferencas no sentido pratico entre as
terminologias” (2024, p. 43).
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Em razdo desta pesquisadora ser certificada como doula da morte pela
instituicao brasileira AmorTser, optamos por utilizar nesta pesquisa o termo doulas da

morte.

2.9 JUSTIFICATIVA/IMPORTANCIA DO ESTUDO
Ao longo dos anos, o processo de morrer tem se tornado cada vez mais
medicalizado, transferindo a morte para o ambiente hospitalar, com a adocido de

praticas distanasicas e futeis até o obito (Rawlings et al., 2018).

‘Embora os sistemas de saude desempenhem um papel importante e
continuo na qualidade da morte, do processo de morrer e dos cuidados no fim da vida”
(Rawlings et al., 2018, e83), percebeu-se que o processo de "medicalizagdo da morte",
confiando o papel do cuidado de fim de vida exclusivamente ao setor de saude, possui
limitacbes. Ele é incapaz de atender aos desejos, preferéncias e necessidades da

pessoa cuidada e de seus familiares, bem como de garantir dignidade no morrer.

“A morte € uma experiéncia pessoal, emotiva e complexa” (Rawlings et al.,
2018, e83). Deve, portanto, ser encarada de forma humanitaria, como um aspecto
natural da vida, ndo podendo “[...] ser vista apenas como um problema médico a ser

gerenciado pelo sistema de saude” (Walshe et al., 2016).

Ademais, em um cenario global de envelhecimento populacional, aumento da
longevidade e de doencas cronico-degenerativas, com baixas taxas de fecundidade,
e alteragdes nas dinamicas do mercado de trabalho, com inclusdo massiva do trabalho
feminino, ha menos pessoas disponiveis para assumir fungdes de cuidador (Luckett
et al., 2014; Rawlings et al., 2019), sobretudo em face de necessidades de cuidados

de saude cada vez mais complexos:

Mudancas na forca de trabalho, custos e a énfase na intervencdo médica,
resultaram em sistemas de saude que carecem de infraestrutura e
capacidade para apoiar aqueles que cuidam de pessoas em fase terminal na
comunidade, tanto no que diz respeito a prestagao de servigos fundamentais
quanto a disponibilidade de tempo. (Phelan; McCarthy; Adams, 2018).

Ao considerarmos o cenario do nosso pais, € principalmente via SUS que se

busca garantir o direito a saude presente em nossa Constituicdo. Isto ocorre nao



57

somente por medidas de promogao, proteg¢ao, recuperacao, tratamento e reabilitagao,

mas também os cuidados para uma boa morte (Brasil, 1988 e 1990).

Neste sentido, 0 acesso a uma morte digna € um direito humano fundamental,
que tem sido negligenciado pelos servigcos de saude brasileiros, de sorte que, de
acordo com o estudo conduzido por 181 pesquisadores e divulgado pelo Journal of
Pain and Symptom Management em 2022, na comparagdo entre 81 paises™
(incluindo Hong Kong e Taiwan), o Brasil & 3° pior pais para morrer (Finkelstein et. al,
2022).

A pesquisa avaliou, classificou e ranqueou paises quanto a qualidade dos
cuidados no fim da vida, com base em avaliacbes de especialistas nacionais de 13
indicadores-chave de cuidados no fim da vida'. Além dessas, a pesquisa incluiu
quatro perguntas de resposta Sim/Nao para avaliar a estrutura dos cuidados paliativos

nos paises'® (Finkelstein et. al, 2022).

Os resultados destacaram as grandes disparidades na qualidade dos

cuidados paliativos entre os paises, especialmente entre os paises de alta renda e os

4 Foram inicialmente considerados os 217 paises e territérios identificados pelo Banco Mundial, mais
Taiwan. Excluiram-se 55 paises com menos de 2 milhdes de habitantes, além da Coreia do Norte e
do Congo, por dificuldades na coleta de dados, restando 161 paises. Desses, 80 foram descartados
por falta de respostas suficientes (menos de 2 especialistas respondentes), resultando em um ranking
final com 81 paises, que abrangem 81% da populagdo mundial (Finkelstein et. al, 2022).

15 1. Os locais onde os profissionais de salde trataram o paciente eram limpos, seguros e confortaveis;
2. O paciente pode receber cuidados e morrer no local de sua escolha. 3. Os profissionais de saude
ofereceram niveis e qualidade adequados de tratamentos para prolongamento da vida; 4. Os
profissionais de saude apoiaram as necessidades espirituais, religiosas e culturais do paciente; 5. O
cuidado foi bem coordenado entre diferentes prestadores de saude; 6. Os profissionais de saude
controlaram a dor e o desconforto do paciente conforme desejado; 7. Os profissionais de saude
ajudaram o paciente a lidar emocionalmente com sua condi¢do; 8. Os profissionais de saude
incentivaram o contato do paciente com amigos e familiares; 9. Os profissionais de saude auxiliaram
com preocupagdes nao médicas do paciente; 10. Os profissionais de saude forneceram informagdes
claras e oportunas para que o paciente pudesse tomar decisdes informadas; 11. Os profissionais de
saude fizeram perguntas suficientes para compreender as necessidades do paciente; 12. Os
profissionais de saude, na maioria das vezes, trataram os pacientes com gentileza e empatia; 13. Os
custos ndo foram uma barreira para o paciente receber cuidado adequado (Finkelstein ef al, 2022).

16 1. Os cuidados paliativos estéo incluidos em uma lei nacional de saude do pais? 2. O pais possui
pelo menos uma estratégia ou plano escrito, apoiado pelo governo, para a prestagédo de cuidados
paliativos em nivel nacional? 3. Ha uma pessoa, setor ou unidade no governo nacional responsavel
pelos cuidados paliativos? 4. Os cuidados paliativos sdo reconhecidos como uma especialidade ou
subespecialidade médica no pais? Uma quinta pergunta avaliou a disponibilidade de opioides para o
alivio da dor em pacientes paliativos no pais. Para essa questédo, os participantes podiam escolher
entre seis opgdes de resposta, variando de 1 (ndo disponivel) a 6 (todos os opioides estdo sempre
disponiveis) (Finkelstein et. al, 2022).
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demais, tendo em vista que quase metade dos paises recebeu nota D ou F na
qualidade da morte e do morrer. Trata-se de um alerta critico para a falta de atencao
dada aos cuidados no fim da vida e uma chamada a acdo para melhorar o
desempenho nessa area, sobretudo no indicador controle da dor e do sofrimento,

considerado o mais importante do estudo (Finkelstein et al, 2022).

Além disso, os resultados mostraram que “melhorias na comunicacéo e no
ambiente de cuidado podem ter um grande impacto na experiéncia do fim da vida,
especialmente onde as condicbes atuais sao precarias, por poderem ser
implementadas com investimentos relativamente baixos” (Finkelstein et al., 2022, p.
e.428).

Corroborando a classificagdo do Brasil no estudo acima, na 22 Edicdo do
Global Atlas of Palliative Care, elaborado pela Worldwide Hospice Palliative Care
Alliance (WHPCA) em parceria com a OMS, o Brasil aparece na categoria 3b'" de
prestacédo generalizada de cuidados paliativos no programa global de monitoramento

do desenvolvimento dos cuidados paliativos em nivel nacional, com:

Desenvolvimento do ativismo em cuidados paliativos em varias localidades,
com o crescimento do apoio local nessas areas; multiplas fontes de
financiamento; disponibilidade de morfina; diversos servigos de cuidados
paliativos em regime de hospice oferecidos por diferentes provedores; e a
oferta de algumas iniciativas de treinamento e educagéo por organizagoes de
cuidados paliativos e hospice. (WHPCA, 2020, p. 51)

Nesse sentido, dados do 2° Atlas dos Cuidados Paliativos no Brasil de 2019
informavam falhas relacionadas a insipiéncia de resolucdes e politicas publicas, e
baixa oferta de servigos especializados para adultos e, principalmente, para criangas
e adolescentes. Além disso, levou-se em conta fatores vinculados a distribuicao
geografica, a disponibilidade de estrutura e medicagéo, a presenga de profissionais
com dedicacao exclusiva e ao envolvimento com instituicbes de ensino e pesquisa,
fatores que contribuiram para impedir o pais de alcangar niveis mais elevados de

prestacao qualificada de servicos (SANTOS, 2020).

7O programa prevé 6 categorias de desenvolvimento dos cuidados paliativos, variando entre 1
(auséncia de atividade conhecida em cuidados paliativos) e 4b (Cuidados paliativos em estagio
avangado de integracao) (WHPCA, 2020).
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A época, dos 191 servicos de cuidados paliativos identificados no Brasil, 96
servigos eram publicos (50%), 69 (36%) eram privados e 26 (14%) ofereciam
atendimento publico e privado. Daquele total, 36,6% eram compostos por equipes de
nivel | de atendimento'®, 28,8% de equipes de nivel II'° e 36,6% de nivel 11120, 21
servicos nao contavam com meédicos exclusivos de cuidados paliativos (SANTOS,
2020).

O cenairio brasileiro sofreu uma melhora com o passar dos anos, de sorte que
o 3° Atlas dos Cuidados Paliativos no Brasil de 2022 aponta progressos significativos
na oferta de cuidados paliativos. Dos 234 servigos identificados, 123 s&o publicos, 75
privados e 36 atuam tanto no publico como no privado. Daquele total, 188 (80,3%)
referem ter profissionais contratados e dedicados exclusivamente aos cuidados
paliativos, com 146 (62,3%) contando com médico especialista em medicina paliativa
(GUIRRE, 2023).

Apesar dos avangos, “sugere-se investir em esforgos continuos de pesquisa
e sensibilizagdo, advogar por mudangas nas politicas de saude publica
acompanhadas de maiores aportes financeiros, fortalecer a capacitacdo de
profissionais de saude” (GUIRRE, 2023, p. 58), especialmente entre os da APS,
aumentar o acesso a medicamentos essenciais para a prevencado e controle do

sofrimento e fortalecer a interconexao eficaz entre as redes de servigos existentes.

Sem acesso a cuidados paliativos, componente essencial da cobertura
universal de saude, as pessoas tém suas vidas prolongadas desnecessariamente.

Morrem com dor e significativo sofrimento, fisico e psicolégico, sem que suas

8 Ha a integragdo de métodos e procedimentos de Cuidados Paliativos em ambientes ndo
especializados, com a incorporagdo de técnicas da area, como protocolos de boas praticas para
avaliagdo e manejo de sintomas, a rotina do cuidado em todos os niveis de atengéo. Nesse patamar,
ndo é necessaria uma equipe especifica e casos mais complexos podem ser direcionados para
profissionais do nivel 2 ou 3 (SANTOS, 2020).

19 Compreende profissionais que ndo tém os Cuidados Paliativos como foco principal de seu trabalho,
mas que utilizam conhecimentos, habilidades e competéncias de nivel intermediario em Cuidados
Paliativos integrados a sua pratica profissional (SANTOS, 2020).

20 As equipes tém como principal atividade a prestacdo, educacdo e o desenvolvimento de Cuidados
Paliativos (SANTOS, 2020).
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necessidades e preferéncias pessoais sejam questionadas — quanto menos

concretizadas.

Identificadas as lacunas nos cuidados, bem como a evolugao de novos papéis
e modelos de assisténcia no fim da vida, a atuacdo das doulas emerge como um
retorno dos servicos de saude a comunidade (Rawlings et al., 2023b), promovendo
“‘um equilibrio na excessiva medicalizagédo dos cuidados de fim de vida” (Fukuzawa e
Kondo, 2017, p. 616). Ela devolve a autonomia da pessoa em fim de vida, preparando-
a adequadamente para como cuidar de si mesma e de seus interesses, se revelando
“[...] como um trabalho humanitario através da presenga compassiva no espago

sagrado da morte” (Garces-Foley, 2022, p. 1).

Assim, considerando que a Saude Coletiva, enquanto area do conhecimento
que tem por objeto as necessidades de saude — ou seja, todas as condigdes
requeridas n&o apenas para evitar a doenga e prolongar a vida, mas também para
melhorar a qualidade de vida e, no limite, permitir o exercicio da liberdade humana na
busca da felicidade (ABRASCO, 2015) — e a baixissima oferta de servigos de cuidados
paliativos, percebemos ser urgente e necessario o estabelecimento de ferramentas
de concretizagdo do acesso a morte digna. Isto deve ocorrer da atengao primaria a
especializada, tanto por profissionais de saude, como por outros profissionais que
atuem em prol da pessoa que necessita de cuidados, sejam lideres religiosos e

comunitarios, advogados, doulas da morte, defensores de direitos humanos etc.

Espera-se com este estudo contribuir para o desenvolvimento do arcabougo
tedrico sobre a atuacdo das doulas da morte no Brasil, ampliando as produgdes
nacionais sobre a tematica, e lancar luz sobre os problemas em torno da concretizacao
da ideia de uma morte digna, através da investigacédo de lacunas legais e normativas
a legitimarem a inclusdo das doulas da morte nos diferentes pontos da RAS, para

garantir a integralidade e humanizacéao do atendimento até o fim (Brasil, 2024).

Com isto em mente e considerando o movimento anterior das doulas do parto
e seu efeito na mudanga rumo a humanizagdo do parto, dando visibilidade as

violéncias obstétricas e as violagdes de autonomia da pessoa que gesta, seria
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possivel a atuacdo das doulas da morte nos servicos de saude de cuidados paliativos

rumo a humanizacao do morrer?

2.10 OBJETIVOS
Objetivo geral

Analisar as normas e diretrizes de cuidados paliativos vigentes no Brasil, com
o proposito de reconhecer e fortalecer a atuacado das doulas da morte nos servigos de

saude voltados para cuidados paliativos.

Objetivos especificos

= Mapear a legislacao federal e estadual sobre cuidados paliativos no Brasil;

= Examinar as normativas ético-administrativas federais relacionadas aos
cuidados paliativos, buscando elementos que sustentem a humanizagao do
cuidado no fim da vida;

= Revisar a literatura sobre a atuacao das doulas da morte, identificando suas
atribuicdes, contextos de atuacao, beneficios, desafios de reconhecimento,
bem como de integragédo aos sistemas de saude;

= Analisar o conteudo da PNCP, evidenciando possibilidades e limites para a
insercao de doulas da morte como colaboradoras na RAS;

= Discutir sobre os fundamentos legais e ético-politicos que podem sustentar a
legitimidade da atuag&o das doulas da morte no SUS, a partir da perspectiva

dos direitos humanos e da integralidade do cuidado.

3 METODOS

Trata-se de uma revisao narrativa a respeito das doulas da morte direcionada
ao reconhecimento e fortalecimento de suas atuacdo no ambito dos servicos de
cuidados paliativos do SUS. Utilizamo-nos da técnica da pesquisa documental
qualitativa, de abordagem aplicada, com objetivo exploratério, que recorre a fontes
secundarias, dispensando-se a aprovacgao da realizacdo da pesquisa pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP), conforme a Resolugdo CNS n° 510/2016 (Brasil, 2016).

Os artigos de revisao narrativa sao publicacbes de carater abrangente,

voltadas a descricdo e discussao do desenvolvimento ou do “estado da arte” de
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determinado tema, sob uma perspectiva tedrica ou contextual, cuja elaboracdo se
baseia na analise de literatura previamente publicada em livros e peridédicos impressos
ou digitais, por exemplo, acompanhada da interpretagao e reflexao critica do proprio
autor (Rother, 2007).

A pesquisa documental “[...] recorre a fontes mais diversificadas e dispersas,
sem tratamento analitico, tais como: tabelas estatisticas, jornais, revistas, relatérios,
documentos oficiais, cartas, filmes, [...], etc.” (Fonseca, 2002, apud Gerhardt e
Silveira, 2009).

‘A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares [...]", “[...] se
preocupando com um nivel de realidade que nao pode ser quantificado, trabalhando
com o universo de significados, motivos, aspiragdes, crencas, valores e atitudes”
(Minayo, 2001, pp. 21-22). “Para tanto o investigador € o instrumento principal por
captar as informacgdes, interessando-se mais pelo processo do que pelo produto”
(Bogdan e Biklen, 1994, apud Kripka, Scheller e Bonotto, 2015, p. 57).

“A pesquisa aplicada concentra-se em torno dos problemas presentes nas
atividades das instituicdes, organizagdes, grupos ou atores sociais, estando
empenhada na elaboragao de diagnosticos, identificagdo de problemas e busca de
solugdes” (Thiollent, 2009, p. 36).

A pesquisa com objetivo exploratério busca proporcionar maior familiaridade
com o problema a fim de torna-lo mais explicito ou para fins de construcdo de
hipéteses, tendo como propdsito o aprimoramento de ideias ou a descoberta de
intuicdes (Gil, 2002).

3.1 PRIMEIRA ETAPA

Em uma primeira etapa, a metodologia envolveu a analise de fontes
secundarias, com o intuito de explorar a legislagdo e documentos oficiais relacionados
aos cuidados paliativos. Para isso foram realizadas pesquisas no Google e nos sitios
eletrénicos das assembleias estaduais e distrital, bem como das secretarias estaduais

de saude, no campo de busca nas abas de legislagdo, em novembro de 2023.
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As buscas foram realizadas utilizando os termos "cuidados paliativos"”,
"cancer" e "doencgas raras", combinados ao termo "legislagdo" mais o0 nome de cada

estado ou Distrito Federal.

Por meio da pesquisa, foram selecionadas legislagdes dos estados e distrito
federal, bem como documentos oficiais dos 6rgaos gestores de saude estaduais e
federais, com o objetivo de identificar e analisar as normativas existentes que regulam
os cuidados paliativos e suas implicacdes na pratica de saude. Nao foram incluidas

legislagdes municipais e textos informativos.

A inclusdo dos termos “cancer’ e “doencas raras” foi feita em razdo dos
resultados encontrados para “cuidados paliativos” incluirem majoritariamente

legislagao relacionada a essas condigdes.

Apods a coleta dos materiais legislativos, estes foram separados, fichados e
organizados, com a criagdo de um sistema de classificacdo para as fontes de

pesquisa, de acordo com 0s seguintes critérios:

e Cronolégico/temporal,

e Pontos em comum;

¢ Pontos de diferenca/destaque;

e Mencgao a palavra morte;

e Tratamento dos cuidados sociais, psiquicos e espirituais dispensados ao

individuo e seus familiares.

Em seguida, a analise de conteudo dos materiais coletados foi realizada

segundo os pressupostos de Bardin (2011), seguindo 0s seguintes passos:

1. Pré-leitura: inicialmente, foi realizada uma leitura exploratéria de todo o

material selecionado, com o intuito de familiarizarmo-nos com o conteudo;

2. Leitura Seletiva: em seguida, foi feita uma leitura seletiva, focada em

identificar as partes mais relevantes dos textos para a pesquisa;
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3. Categorizagao: os trechos identificados foram categorizados conforme os
critérios estabelecidos acima pela pesquisadora, permitindo uma organizagao

sistematica dos dados;

4. Analise Descritiva e Reflexiva: finalmente, foi realizada uma analise
descritiva e reflexiva dos dados, buscando interpretar os achados a luz dos
objetivos da pesquisa pretendidos nestas etapas. Estas foram: mapeamento
de todas as previsdes legais sobre cuidados paliativos no Brasil visando
encontrar aberturas normativas para legitimar a inclusdo das doulas da morte
nos servigos publicos de saude; e identificacdo dos pontos em comum e de
distingdo nas previsdes das legisla¢gdes estaduais sobre cuidados paliativos
com vistas a comparar seus conteudos com o projeto de lei nacional sobre

cuidados paliativos.

Em paralelo, foram selecionados objetos para apoiar a analise: livros, artigos
cientificos, teses e dissertacdes sobre a atuagao das doulas da morte, assim como as
normativas que compde a politica brasileira de cuidados paliativos, tais como: Portaria
GM/MS n° 19/2002, que instituiu o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e
Cuidados Paliativos; Portaria GM/MS n°® 2.439/2005, que instituiu a Politica Nacional
de Atencdo Oncoldgica; Portaria GM/MS n° 825/2016, que redefiniu a atengao
domiciliar (AD) no SUS; e Resolugdo GM/MS n°® 41/2018, que dispde sobre as
diretrizes para a organizagao dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados continuados

integrados, no ambito do SUS.

3.2 SEGUNDA ETAPA
Tipo de estudo

Estabelecidas as premissas do contexto juridico-normativo brasileiro, em uma
segunda etapa buscamos a literatura académica pertinente ao tema das doulas da
morte por meio de uma revisédo narrativa de literatura. A questao norteadora do estudo
foi: considerando o movimento anterior das doulas do parto e seu efeito na mudanca
rumo a humanizacéo do parto, seria possivel a atuagdo das doulas da morte nos

servigos de saude de cuidados paliativos rumo a humanizagao do morrer?
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A escolha por este método se deveu a maior liberdade de pesquisa,
permitindo discussao de temas amplos por meio da interpretacao e analise pessoal e
critica da pesquisadora, apoés leitura de livros, artigos, teses e dissertagoes,
possibilitando a descri¢cao e o debate tedrico e contextual, mapeando o estado da arte

sobre o assunto.

Busca e selegcdo
A partir de junho de 2024, a estudante de graduagcao Sophia Portella Teixeira
de Mello?' passou a colaborar com esta pesquisa, realizando a coleta de dados desta

etapa entre os meses de setembro e dezembro de 2024.

O software Zotero Standards One (https://www.zotero.org/) foi usado no

gerenciamento das referéncias, eliminagao das duplicatas e organizagao dos artigos.

Para a busca dos artigos foram escolhidas as seguintes fontes de informagéo:
Embase, Scopus, Science Direct, Web of Science, Pubmed (via Portal de Periddicos
da Coordenadoria de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior) (CAPES), e
LILACS (via Biblioteca Virtual em Saude) (BVS). A escolha dessas bases se deveu a
ampla cobertura de estudos na area da saude em niveis nacional e internacional, com

acesso publico ou disponivel por meio da biblioteca da UFPR.

Os termos de busca foram selecionados apoés a leitura exploratéria do tema.
Na consulta ao Medical Subject Headings Terms (MeSH) da National Library of
Medicine (NLM) foram encontrados os seguintes termos: doula, death, end-of-life,
palliative care, primary health care e compassionate communities. Por sua vez,
constavam como descritores na area das Ciéncias da Saude do Centro Latino-
Americano e do Caribe de Informagdo em Ciéncias da Saude — Bireme (DeCS -
Descritores em Ciéncias da Saude) os termos: doula, morte, fim de vida, cuidados

paliativos, atencéo primaria a saude e comunidades compassivas.

21Académica de Medicina da Universidade Federal de Pelotas (UFPel). Curriculo disponivel
em: http://lattes.cnpq.br/7812914227386198
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A combinacao desses termos integrou as estratégias de pesquisa e a busca
dos descritores junto de operadores booleanos AND/OR foi realizada a partir de 4
combinagdes distintas, em inglés, portugués e espanhol: (Doula) AND (Death) AND
(Historical); (Doula) AND (Death OR end-of-life) AND (Palliative care); (Doula) AND
(Palliative care) AND (Primary Health Care); (Doula) AND (Death) AND

(Compassionate communities).

Além da busca nas bases mencionadas, procedemos a buscas livres de
materiais referentes a cuidados paliativos, acesso a morte digna e atuagao das doulas
da morte no Brasil e no mundo, em ambiente digital e fisico, sobretudo em manuais

das ciéncias da saude e das ciéncias sociais.

Critérios de elegibilidade
Os critérios de inclusédo foram: artigos cientificos, publicados na integra, de

acesso gratuito, no periodo de 2000 a 2024.

De maneira a seguir os objetivos do presente trabalho, adotamos também
como critérios de exclusao, estudos que abordassem exclusivamente o trabalho das
doulas de parto e/ou que mencionassem os termos “birth”, “breastfeed”, pregnancy”,
‘neonatal”, “mother” e “women” (nascimento, amamentacdo, gravidez/gestacao,
neonatal, mae, mulheres) em seus titulos, uma vez que ndo abrangiam as doulas da
morte, tampouco cuidados de fim de vida. Ademais, foram excluidos artigos de
opinido, editoriais, cartas, entrevistas, livros e capitulos de livro, teses, monografias,
dissertagdes e trabalhos de conclusdo de curso, relatos de experiéncia, anais de

congressos e a literatura cinzenta.

Identificagcdo dos estudos, selegcédo e extracdo de dados

O resultado inicial foi de 573 artigos, reduzidos para 297 apés uma analise de
duplicacdes e erros de indexagao. Complementarmente a essa etapa, procedeu-se a
leitura de titulos, resumos e palavras-chave de cada estudo contido nas referéncias
bibliograficas dos 297 trabalhos selecionados. Na sequéncia, aplicados os critérios de

exclusao, foram selecionados 63 artigos para leitura completa.
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Os artigos selecionados foram organizados em um quadro sindptico contendo
as seguintes variaveis: numero; titulo; autores; objetivos; ano, pais, base de dados;

delineamento do estudo, participantes, cenario; resumo e/ou resultados.

Dos 63, seguindo a aplicagao dos critérios de inclusdo e exclusdo, chegamos
a 29 artigos e, com base na leitura das referéncias bibliograficas dos artigos

selecionados, acrescentamos 1 artigo a amostra final, totalizando 30 artigos:

Eﬁ\rtigos levantados pelas buscas em bases bibliograﬁcas)
n=573

Artigos excluidos por duplicata e erros
(n=276)

{

h

Artigos remanescentes
n=297

b

Artigos excluidos apds a leitura de titulos,
resumos e palavras-chave
(n=234)

(

Grtigos remanescentes para leitura na integra
n=63

B

Artigos excluidos pelos critérios de
inclusdo e exclusdo
(n=34)

[

Artigos selecionados
(n=29)

h
Artigos incluidos
(n=30)

Figura 1: Fluxograma de selecao dos estudos para revisdo de literatura, 2024.
Fonte: elaborado por Sophia Portella Teixeira de Mello.

Artigos adicionados apds a leitura de
referéncias dos artigos selecionados
(n=1)

3.3 TERCEIRA ETAPA

Por fim, em uma terceira etapa, em face da publicagdo da PNCP, a
metodologia envolveu novamente a analise de fonte secundaria, com o intuito de
explorar a politica relacionada aos cuidados paliativos, pelo que procedemos ao
estudo descritivo e reflexivo dos dados, buscando interpretar os achados a luz dos

objetivos pretendidos por essa pesquisa.
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4 RESULTADOS
4.1 PRIMEIRA ETAPA
Previsées legais

Em levantamento feito por essa pesquisadora em novembro de 2023 nos sites
das assembleias legislativas estaduais e distritais, foram identificadas 6 categorias de
previsdes normativas sobre cuidados paliativos, de regulacédo ausente a existéncia de

lei prépria.

Das 27 unidades da federagdo, 15 possuem legislacdo especifica??, 4
mencionam os cuidados paliativos dentro de leis sobre cancer ou doengas raras?3, 1
possui lei de cancer sem fazer mengdo aos cuidados paliativos?*, 2 mencionam
apenas em portarias das secretarias de salude sem forgca de lei?®, 1 possui lei
instituindo a semana estadual de cuidados paliativos?® e 4 ndo possuem nenhuma

legislagdo que mencione cuidados paliativos?’.

22Alagoas, Amapa, Amazonas, Goias, Maranhdo, Mato Grosso, Minas Gerais, Paraiba, Parana,
Pernambuco, Piaui, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul, Roraima, Sao Paulo

23 Espirito Santo, Santa Catarina, Sergipe e Tocantis

24 Para

25 Djstrito Federal e Rio Grande do Norte

26 Mato Grosso do Sul

27 Acre, Bahia, Ceara e Rondonia
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B Lei Estadual
Especifica

M Lei Estadual de

Cancer ou de

Doencas Raras que

menciona cuidados

paliativos

Sem Lei Estadual

Lei que estabelece

semana estadual de

cuidados

paliativos

Disposicdes

normativas sem

forca de lei

| Lei Estadual de
Cancer que ndo
menciona cuidados
paliativos

Created with mapchart.net

Figura 2: Mapa do Brasil: previsdes legislativas sobre cuidados paliativos
Fonte: desenvolvido pela autora através do site https://www.mapchart.net/

Nos deparamos ainda com dois projetos de lei correlacionados ao objeto da

pesquisa, ambos em tramitagdo no Senado Federal:

1.

Projeto de Lei n° 2242, de 2022 que instituiria o Estatuto dos Direitos do
Paciente que, dentre suas previsdes, inclui no artigo 11 o direito do
paciente de envolver-se ativamente em seus cuidados em saude,
participando da decisdo sobre seus cuidados em saude e do plano
terapéutico; e no artigo 21 o direito a cuidados paliativos, livre de dor, e de
escolher o local de sua morte, nos termos dos regramentos do Sistema
Unico de Saude (SUS) ou dos planos de assisténcia a satde, conforme o

Ccaso.; e

Projeto de Lei n® 2260, de 2022 que instituiria o Programa Nacional de

Cuidados Paliativos e da outras providéncias, que tem como fundamentos,
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reafirmar a vida e a morte como processos naturais e pugnar pelo
desenvolvimento de uma atencdo a saude humanizada, bem como pela

melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares.

Normativas ético-administrativas

Da busca acima, também foram encontradas outras espécies normativas
relacionadas aos cuidados paliativos: a Portaria GM/MS n° 19/2002, que instituiu o
Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos; a Portaria GM/MS n°
2.439/2005, que instituiu a Politica Nacional de Atencao Oncoldgica, abarcando agdes
de promogao, prevengao, diagndstico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos;
a Resolugdo CFM n° 1.805/2006, que permitiu ao médico limitar ou suspender
procedimentos e tratamentos que prolongassem a vida do doente em fase terminal,
de enfermidade grave e incuravel, respeitada a vontade da pessoa ou de seu
representante legal, com a oferta de cuidados paliativos; a Resolugdgo CFM n°
1.931/2009, que instituiu o Codigo de Etica Médica e, pela primeira vez, incluiu a oferta
de cuidados paliativos como principio fundamental da atuacdo médica; a Portaria
GM/MS n° 825/2016, que redefiniu a atengdo domiciliar (AD) no SUS, e incluiu a
“paliacdo” como acéo a ser desenvolvida pela AD; a Resolugdo GM/MS n° 41/2018,
que dispbe sobre as diretrizes para a organizagdo dos cuidados paliativos, a luz dos
cuidados continuados integrados, no ambito do SUS; o Plano Nacional de Saude
(PNS) 2020-2023 que inclui, pela primeira vez, diretriz voltada para o “fortalecimento
de espacos para prestagao de cuidados prolongados e paliativos” (Brasil, 2020, p. 11);
e a Resolugdo CNS n° 715, de 20 de julho de 2023, que trouxe as orientagdes
estratégicas para a implementagao do PNS, dentre as quais, garantia de acesso ao
modelo de atengdo integral a saude, estabelecimento de politicas publicas,
intersetoriais e transversais, voltadas para o cuidado humanizado e integral, e
implementagdo da Politica Nacional de Cuidados Paliativos, com garantia de
financiamento, integrada a RAS, e como componente de cuidado na Atencao Basica

em saude através da Estratégia de Saude da Familia (Brasil, 2023).

4.2 SEGUNDA ETAPA
ApoOs a selecdo, a analise de conteudo dos artigos foi realizada segundo os
pressupostos de Bardin (2011), seguindo os mesmos passos realizados na primeira

etapa. Criou-se um sistema de classificacédo através de um quadro sindptico contendo
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as seguintes variaveis: numero; titulo; autores; objetivos; ano, pais, base de dados;

delineamento do estudo, participantes, cenario; resumo e/ou resultados, conforme

exemplo?8:
Ano, Delineamento
N° Titulo Autores Objetivos pais, do_e_s tudo, Resumo e/ou
base de | participantes, resultados
dados cenario
Abordar as
semelhancas As doulas de
entre o fim de vida
surgimento das surgiram de
doulas do parto forma
e do fim de semelhante
vida, para as doulas de
buscar parto, como
compreender resposta as
formas de limitagdes da
e desenvolver a medicalizacéo
A holistic view ~
. atuagéo das da morte. Seu
from birth to .
e . doulas do fim papel
the end of life: Rieko ;
. o da vida em complementa
end-of-life Kishi .
paises do 2018, . oda
doulas and Fukuzawa, . = Revisao
1 oriente, com o Japéo, . enfermagem,
new Kazuko : narrativa
reconhecimento | Pubmed oferecendo
developments | Takenaga ; . .
. . social cuidados mais
in end-of-life Kondo
. adequado do humanos e
care in the ) .
cuidado respeitosos.
West " . :
holistico que Ha potencial
nao se limita para sua
apenas a um expansao,
modelo médico especialmente
e um papel em contextos
mais ativo para laicos,
os cuidadores promovendo
que atendem modelos
as sensiveis e
necessidades compassivos.
ndo médicas.

Quadro 1: Exemplo utilizado para sistematizar os artigos cientificos selecionados para a pesquisa

Fonte: adaptado de Agra et al. (2023a) pelas autoras.

A partir do leitura

aprofundada, e, dada a heterogeneidade dos achados, estes foram categorizados, a

levantamento acima, foi realizada uma segunda

partir da identificacdo de pontos em comum e de divergéncia:

Artigos identificados de
Categoria Quantidade de Artigos | acordo com o Apéndice
I
1 Origem da atuagéo 6 1,4,11, 21,24, 29

28 A tabela completa esta disponivel no Apéndice I, pelo que remetemos o leitor.
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2 Atuagao no mundo 7 2,3,6,7,9,11, 16
3,5,6,7,8,10, 11, 12,
3 Papéis desempenhados 20 13, 14, 15, 19, 20, 21, 22,
3, 24, 27, 28, 29, 30
4 Locais/modelos de trabalho 5 4,5 11,19, 29
- 6, 10, 13, 15, 17, 21, 23,
5 Beneficios do trabalho 10 24. 25, 26
6 Complementacéo/sobreposicao
de pa?)éis comgprofissionF;is ge 10 3.6, 11, 14, 18, 20, 21,
: 22,27,29
saude
7 Desafios para reconhecimento e 14 2,3,6,7,9, 10,12, 13,
expanséo da profisséo 14, 16, 20, 21, 24, 27
8 Atuacao no Brasil 1 12

Quadro 2: Categorizacgao da literatura sobre doulas da morte
Fonte: elaborado pela Autora.

4.3 TERCEIRA ETAPA

Por fim, nesta etapa, analisou-se criticamente a PNCP, publicada em 7 de
maio de 2024, através da Portaria GM/MS n° 3.681 (Ministério da Saude, 2024),
identificando os eixos sob os quais se estrutura, bem como os principios e diretrizes
que se relacionam com o objeto de pesquisa. A analise destes dados sera

apresentada na secao etapa seguinte, ja integrada a discusséo.

5 DISCUSSAO

A busca na literatura nacional e internacional sobre a atuacdo das doulas da
morte permitiu compreender como essa pratica tem sido construida em diferentes
contextos, sobretudo a partir de paises do Norte Global, nos quais sua presencga tem

se consolidado como resposta ao modelo medicalizado de assisténcia no fim da vida.

Os resultados evidenciam a diversidade do desenvolvimento, com
compartiihamento em comum de aspectos historicos, funcbes atribuidas,
locais/modelos de trabalho e seus beneficios, complementagao/sobreposi¢cdo de
papéis com profissionais de saude, desafios para reconhecimento e expansao da
profissdo e atuagao no Brasil. A partir desse levantamento, avangamos para uma
reflexao sobre as possibilidades de insercdo das doulas da morte no SUS, com base

nas normativas existentes, especialmente em face da PNCP.

Os sistemas de saude atuais estdo enfrentando uma sobrecarga devido ao

aumento de doengas crdnico-degenerativas e da populagdo idosa, havendo
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preocupacdes sobre a falta de infraestrutura e capacidade para amparar
adequadamente o numero crescente de pessoas que estdo se aproximando do final
da vida (Etkind et al., 2017). Além disso, “0 acesso aos cuidados de fim de vida é
desigual e, as vezes, 0 apoio nao esta disponivel para as familias que prestam

cuidados a pessoa em processo de morte” (Rawlings et al., 2018).

Soma-se a isso a fragmentacdo do cuidado, marcada pela divisao entre
especialidades e pela rotatividade de profissionais nos plantdes, que compromete a
continuidade e a construcdo de vinculos. Nesse cenario, aspectos subjetivos
fundamentais para a qualidade de vida e de morte, como seguranga, confianga e bem-
estar, dificimente sdo garantidos apenas pela abordagem médica tradicional,
evidenciando a necessidade de formas complementares de cuidado (Fukuzawa e
Kondo, 2017).

Embora os servicos contemporaneos de cuidados paliativos tenham feito
progressos significativos na melhoria das experiéncias e dos resultados do morrer, 0s
pacientes frequentemente experimentam uma ansiedade adicional, envolvendo
sentimento de impoténcia, confusdo sobre o significado da terminologia médica
complexa e incapacidade de comunicar eficazmente seus desejos e preferéncias a
equipe médica (Lentz, 2014; Page e Husain, 2021), o que os torna ainda mais

vulneraveis.

A medida que mais pessoas buscam planejar e gerenciar o tratamento que
recebem no fim da vida, fica evidente que elas se deparam com limitagdes nos apoios

e servigos disponiveis (Duckett, 2018).

Essa lacuna tem impulsionado um interesse crescente pelo oficio das doulas
de morte, que atuam de forma complementar aos servigcos oficiais de cuidados
paliativos (Yoong, 2022). Elas resgatam um papel que existe ha séculos nas
comunidades sem reconhecimento formal (Murphy, 2021) e oferecem companhia,
conforto, apoio e defesa de interesses para pessoas que enfrentam doengas graves
e seus familiares (Lentz, 2022), evidenciando uma nova resposta as complexidades

da morte moderna.



74

A pesquisa sobre esse campo e sobre as pessoas que escolhem essa
ocupacao esta ainda nos estagios iniciais. No entanto, o estudo realizado indica um
aumento significativo no interesse publico e académico pela atuagdo das doulas da
morte. Trata-se da reflexdo de um reconhecimento crescente da importancia de seus
oficios na promog¢ao de um cuidado mais humanizado e centrado na pessoa cuidada,
certificando-se de que esta tome as principais decisdes no processo de adoecimento
(Hahn e Ogle, 2022).

Atuacédo

As doulas trabalham com a pessoa em fim de vida e seus familiares na
preparagao para a morte, auxiliando no desfazimento do estigma em torno da morte,
resultando em melhorias médicas, psicologicas e relacionais para os envolvidos (Page
e Husain, 2021).

Compartilham de objetivos comuns que podem ser reunidos em trés macro
frentes de atuagdo: salvaguardar os desejos do paciente em primeiro plano; atuar
como amicus mortis; e fornecer apoio emocional e espiritual ao longo de todo o

processo de morrer (Murphy, 2021).

Estudos realizados por Rawlings et al. (2019), Krawczyk e Rush (2020),
Murphy (2021), Yoong e Zhang (2022), Agra et al. (2023a), Dediego et al. (2023) e
Hahn e Ogle (2024) apontam a diversidade das tarefas e servicos desempenhados
em todo o mundo pelas doulas da morte nas dimensdes fisica, emocional/psiquica,
social, espiritual e informativa/educacional, nas fases pré-morte, morte e pés-morte,

qgue buscam apoiar, educar e capacitar os envolvidos de forma:

1. Fisica: realizagdo de medidas de conforto (massagem), auxilio nos cuidados
fisicos (mudanca de decubito, alimentacao, higiene), preparo de alimentos e
administragcao de medicamentos apds orientagao médica, desenvolvimento de
acdes de cuidado com o corpo pés-morte em domicilio etc.;

2. Emocional/psiquica: companhia, presenga compassiva para criar rituais, ajuda

na condugao de projetos importantes para o doente (criar um livro de receitas,
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projetos artisticos, biografias), revisdo de vida e trabalho de legado?®, apoio ao
luto dos familiares e cuidadores etc.;

3. Social: ajuda no planejamento funerario, na estruturagdo antecipada de
decisdes (doacao de érgaos), no acompanhamento de consultas, facilitagao da
concretizacdo dos desejos de fim de vida, atuagdo em comunidades
compassivas etc.;

4. Espiritual: promocao de apoio espiritual a pessoa que esta morrendo e a
familia, atuagcdo em colaboragao com equipes de capelania, meditagcao guiada,
oragao, cura com cristais, Reiki, cura xamanica, arte e musica, auxilio para que
0 paciente resolva pendéncias psiquicas, sociais e espirituais etc.;

5. Informativa/educacional: criacdo de espacos para conversas sobre a morte e o
processo de morrer, por exemplo, trabalhando com o publico geral em Death
Cafes e em eventos de conscientizacdo sobre a morte, ajuda na traducao de
jargao médico e na ampliacdo da compressao do doente e familiares sobre a

morte.

Os papéis descritos demonstram as possibilidades de um cuidado integral,
holistico, pratico, baseado na ortotanasia e kalotanasia (Agra et al., 2023a),
complementar ao dos profissionais de saude, tendo em vista que estes “[...] se
concentram principalmente na cura e no tratamento de doencgas, possuindo limitacdes
sobre o que podem oferecer em termos de sugestdes praticas sobre como viver com
a doenga” (Rush, 2022, p. 5).

Observamos uma grande heterogeneidade nos papéis das doulas da morte,
cuja atuagao varia significativamente e ¢é influenciada tanto pelas necessidades dos
pacientes, reconhecendo a pessoa como um todo e sua visao de mundo, quanto pelas
caracteristicas pessoais e profissionais de cada doula que pode optar por atuar em
todas as fases do morrer e da morte ou em apenas algumas etapas (Yoong e Zhang,
2022). A especializacao ja acontece com muitas doulas focando em areas especificas,

como o luto, aborto, mulheres com deficiéncia intelectual (Murphy, 2021).

29 “A revisdo de vida e os projetos de legado sdo ferramentas de processamento de luto que envolvem
refletir sobre as experiéncias de vida e criar projetos de legado para ajudar a preservar a histéria de
vida para o futuro” (Lentz, 2014).
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Dada a singularidade de cada atendimento, o papel da doula para uma familia
ou individuo pode ser muito diferente do papel para outro, podendo ser ampliado,
reduzido ou adaptado para atender ao doente e suas necessidades (Murphy, 2021).
Esta perspectiva flexivel é resumida nas palavras de um entrevistado em pesquisa
conduzida por Krawczyk e Rush (2020, p.6), que afirmou: “somos o canivete sui¢o
humano porque podemos fazer qualquer coisa, desde que seja legal e ético” (Idem).

Os cuidados ofertados também variam dependendo do ambiente em que sao
prestados (domicilio, hospital, hospice, instituicado de longa permanéncia, comunidade
compassiva etc.) e do tempo de trabalho a ser desenvolvido (Page e Husain, 2021).
Eles compartilham, no entanto, um roteiro em comum, embora n&o haja duas doulas
da morte que prestem o mesmo tipo de servico, pois variam em formacéao, habilidades,
conhecimento e experiéncia, o que leva a falta de clareza sobre como esse papel se
encaixa nos modelos de cuidados sociais e de saude voltados ao fim da vida
(Rawlings et al., 2021).

O trabalho se inicia com o didlogo com a pessoa cuidada e/ou seus familiares
para compreender o nivel de conhecimento sobre o diagndstico e a gravidade da
condi¢c&o, bem como o que se espera do acompanhamento a ser desenvolvido a partir
das preferéncias, desejos, preocupacdes e necessidades do doente. Adicionalmente,
a doula promove conscientizacdo sobre o morrer, educando os envolvidos,
esclarecendo duvidas, corrigindo equivocos, promovendo compreensdo sobre o
processo de adoecimento e auxiliando a pessoa a “identificar como quer ser lembrada
(construgao de legado)” (Page e Husain, 2021). Além disso, a atuacdo envolve a
documentacgao da trajetoria clinica e das escolhas do paciente, bem como a mediacao
de decisbes complexas junto a equipe de saude, familiares e cuidadores (Lentz,
2014).

Beneficios do trabalho

Em face da atuagdo centrada na escuta e presenca compassiva, no
acompanhamento continuo e na mediacédo de cuidados personalizados, a literatura
tem destacado uma série de beneficios associados ao trabalho das doulas da morte

para pacientes, familiares, profissionais de saude e para o préprio sistema de saude,
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evidenciando a importancia desse cuidado complementar exercido pela comunidade

no fim de vida que serve a qualquer pessoa.

Para a pessoa cuidada e seus familiares, um dos principais beneficios se
refere ao suporte emocional e espiritual continuo. Ao estarem presentes durante todo
o processo de morrer, as doulas oferecem acolhimento, escuta ativa e companhia
constante, contribuindo para a redug¢ao do sofrimento emocional, alivio da soliddo e o
fortalecimento da sensacéo de seguranca (Lentz, 2014; Page e Husain, 2021; Yoong
e Zhang, 2022). Sao presengas que humanizam o morrer, tornando-o menos clinico,
mais pessoal e significativo (Agra et al., 2023a) e que favorecem a continuidade e a
integralidade do cuidado em domicilio, propiciando a alta hospitalar e a concretizagao
do desejo de pacientes de morrer em casa (Murphy, 2021). Atuam, portanto, como

facilitadoras do cuidado humanizado.

A facilitacado dos dialogos e entendimentos entre moribundo e seus familiares
oferece uma oportunidade para a abordagem franca e aberta de arrependimentos,
resolucao de traumas familiares e compartilhamento de lembrangas importantes, que
ajudam a promover reconciliagdes e fortalecer conexdes nos momentos finais. Ela
resgata a nogao de que a morte nao € uma jornada solitaria e deve ser compartilhada

ao lado de quem é importante para o doente (Page e Husain, 2021).

Ao dialogarem regularmente com pacientes e familias, as doulas da morte
ajudam a compreender a progressdao da doenga, antecipar escolhas, explorar

preferéncias e avaliar riscos e beneficios das opg¢des terapéuticas (Murphy, 2021).

Realizam, portanto, uma mediagcdo que promove maior senso de controle,
confianga nas decisbes tomadas, paz diante do processo de morrer (Lentz, 2014) e
sentimento de preparo para a morte que envolve o conhecimento dos aspectos

meédicos, praticos, psicossociais e espirituais.

Familiares relataram que o sentimento de preparo vinha do conhecimento
informado pela doula sobre o processo de morte e de morrer, das informagdes praticas
necessarias ao cuidado, do que esperar de alteragoes fisicas a medida que o paciente

piora e de tarefas praticas adotadas para possibilitar uma boa morte voltada para o
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cumprimento dos desejos do paciente, como morrer em casa ou preservar rituais de
despedida. Ademais, a presenga de uma doula da morte gerou uma sensacao de
empoderamento que, por sua vez, contribuiu para a sensagéo de amparo emocional
e seguranga para o oferecimento de mortes e funerais personalizados aos seus entes

queridos (Rawlings et al., 2023b).

Revela ainda o estudo conduzido por Rawlings et al. (2023b) que os vinculos
formados durante a experiéncia com a doula tiveram efeitos duradouros e
significativos nas familias, tornando os familiares agentes de disseminacado de
empatia e informacgao, que passaram a compartilhar o que aprenderam com outras
pessoas, recomendando a doula para outros clientes ou ajudando outras pessoas que

passaram por experiéncias semelhantes.

Assim, “as doulas contribuiram nao apenas no cuidado imediato, mas também
para a construcdo de uma comunidade mais compassiva, promovendo literacia da
morte e o conceito de "retribuir" (pay it forward)’, o que sugere um potencial de
transformacao cultural nos sistemas de cuidado com a morte, com familiares se

tornando agentes de disseminacédo de empatia e informagao (Rawlings et al., 2023b).

Nesse sentido, a atuacdo das doulas se mostra ainda mais relevante em
contextos de vulnerabilidade social ou de auséncia de rede de apoio, como nos casos
de pacientes sem familia ou com vinculos fragilizados, em que ha o oferecimento de
presenca e acompanhamento para evitar que a pessoa morra sozinha, a maneira
como se da no projeto No One Dies Alone do Instituto Johns Hopkins Medicine
(Rawlings et al., 2024), e em de comunidades compassivas, em que a propria
comunidade se organiza para cuidar de seus membros frageis, moribundos ou
enlutados, valorizando a dimensao coletiva do morrer (Rawlings et al., 2022; Lentz,
2022).

Por fim, em pesquisa conduzida por Krawczyk e Rush (2020) junto a 21 doulas
da morte atuantes na Australia, Canada, EUA e Reino Unido, os participantes em geral
afirmaram que o trabalho resulta em empoderamento para os envolvidos. Relatam
que melhora a qualidade de vida restante, aumenta a capacidade de tomar decisdes

informadas, facilita a capacidade coletiva para desenvolver recursos e competéncias



79

locais de cuidados de fim de vida (ativismo comunitario) e promove (ainda que
timidamente) uma mudanga cultural mais ampla para recuperar a naturalizagdo da
morte e do morrer. As proprias doulas sao, portanto, agentes de mudanca ideologica
que colaboram com a desconstrugdo do enquadramento biomédico normativo da

morte.

Em adicdo, ha evidéncias cientificas consistentes sugerindo que a atuagao
das doulas resulta em economia de despesas médicas, reducado do tempo necessario
para prestacdo do cuidado e para o manejo de recursos técnicos pelas equipes de
cuidados paliativos, além de aumentar a satisfacdo dos clientes (Bohren et al., 2017;
Krawczyk e Rush, 2020. Isto porque as doulas possibilitam que as escolhas dos
cuidados sejam expressas de uma maneira verdadeiramente centrada na pessoa,
facilitando a concretizagdao de uma morte mais significativa (Page e Husain, 2021).
Cabe ressaltar, porém, que essa atuagdo complementar serve como apoio aos
profissionais de saude, sem substitui-los na oferta de cuidados paliativos ou no

acompanhamento da pessoa cuidada.

Locais e modelos de trabalho

O papel da doula da morte, em geral, existe globalmente de maneira néo
oficial, sem formagao padronizada, com atuacdo ampla e diversa quanto as praticas
e abordagens adotadas (Rawlings et al., 2023a).

Trabalham de forma independente, sem supervisdo governamental, e
desempenham suas funcbes de varias maneiras. O principal impulsionador desse
papel em evolugao sédo as organizagdes que as treinam (Rawlings et al., 2023a), a

exemplo das organizacdes Living Well, Dying Well (http://www.lwdwtraining.uk) e da

End of life Doula UK (https://eol-doula.uk/) no Reino Unido, e, Doulagivers

(http://www.doulagivers.com) e The International End of Life Doula Association
(http://inelda.org) nos EUA (Fukuzawa e Kondo, 2018).

Devido a falta de regulamentacéo, existem grandes diferengas no treinamento
das doulas da morte: cursos presenciais, hibridos ou exclusivamente online, de

duracao variada. Podem variar de programas de um dia a cursos de um ano, sem
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compartilhamento de uma grade curricular minima ou padronizada para orientar a

certificacéo (Yoong e Zhang, 2022).

Em revisdo de escopo que buscou descrever o conhecimento existente sobre
doulas da morte em relagdo aos seus papéis, impacto no cuidado, treinamento e
regulamentacgao, Yoong e Zhang (2022) observaram a presenca de consenso entre
as doulas quanto a importancia da formacao especifica. Esta € um instrumento de
capacitagao técnica, compreensao legal e legitimagao social da profissdo, bem como
de preocupacgdes relacionadas a proliferacdo de cursos nao regulamentados, com
baixa qualidade, auséncia de supervisao continua e apoio entre pares e informagdes

imprecisas.

Diante da auséncia de um 6rgéao regulador ou sistema de acreditagao formal
e das inconsisténcias na qualidade dos programas de treinamento, muitas
profissionais alertaram para os riscos da contratacao de doulas inabeis, com potencial
de trazer riscos para o cuidado junto aos clientes. Sugeriram que as pessoas que
desejarem trabalhar nesta area iniciem suas jornadas como voluntarias em servigos
de cuidados paliativos para, posteriormente, buscar uma formagao séria e respeitavel
(Yoong e Zhang, 2022).

Apesar desta falta de uniformizacdo nos processos de formacao e,
consequentemente, na atuacido, pesquisas demonstram que as doulas da morte
querem que seu papel seja levado a sério (Rawlings et al., 2020), buscando
legitimacao profissional (Francis, 2021 apud Rawlings et al., 2023a) — sobretudo em

face dos beneficios proporcionados pelo trabalho.

Estudos sugerem que as organizagdes de treinamento de doulas da morte
sdo o principal motor que molda o papel desses profissionais, sendo locais de
promoc¢ao de educacao, de filosofia de trabalho, fonte de apoio continuo e defesa para

aqueles que se formaram (Rawlings et al., 2020; 2021; 2022).

Nesse sentido, Rawlings et al. (2023a) conduziram uma pesquisa eletrénica
com 13 organizagdes de treinamento de doulas da morte em 6 paises — Australia

(n=4), nos EUA (n=4), no Canada (n=2), no Reino Unido (n=1), na Suécia (n=1),
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abordando diferentes aspectos do papel da doula da morte e seus modelos de
cuidado. As respostas indicam que existem fatores complexos relacionados a falta de
registro das doulas da morte, a padronizagdo de programas de treinamento e suas
praticas de trabalho. Ha semelhangas e ambivaléncias nas percep¢des sobre as
praticas, com tensdes aparentes entre a individualidade do trabalho de cuidado e a

necessidade de profissionalizagao (ou ainda de legitimagéo) da fungao.

Partindo das respostas das organizacgdes participantes, concluem Rawlings et
al. (2023a) que, para que as doulas da morte sejam contratadas como autbnomas ou
como integrantes de uma organizagdo de saude, alguns processos formais serao
exigidos, sobretudo na incorporagdo da fungdo no sistema de saude publico ou
privado. Na Australia, por exemplo, as doulas da morte podem ser contratadas por
meio do Australian National Disability Insurance Scheme (NDIS)3°, um modelo que
também poderia ser aplicado para pacotes de cuidados comunitarios para idosos
(Idem).

Em paises como Australia, Canada e Estados Unidos, a prestacdo dos
servigos das doulas ja é compreendida como parte do cuidado de pessoas em fim de
vida, com a inclusdo em equipes de cuidados especializados voltados as pessoas em

terminalidade e suas familias (Rawlings et al., 2019).

Um estudo inglés realizado por Krawczyk e Rush em 2020 entrevistou 22
doulas atuantes em quatro paises diferentes — Australia, Canada, Estados Unidos e
Reino Unido — e buscou obter a perspectiva dos participantes no cuidado comunitario
de fim de vida sobre o desenvolvimento e as praticas das doulas de fim de vida,
comparando as principais variagdes jurisdicionais que moldam a pratica especifica de
cada pais, incluindo modelos de seguro de saude, os cuidados paliativos e hospice, a
legislacao sobre morte assistida e as regulamentacdes da industria funeraria, cujas

informacgdes compiladas sao detalhadas no quadro abaixo:

30 O NDIS é um programa australiano que visa fornecer suporte e assisténcia financeira para pessoas
com deficiéncia. Criado em 2013, tem como objetivo principal garantir que pessoas com deficiéncia
tenham acesso aos servigos e recursos necessarios para viver uma vida plena e independente. O
programa é financiado pelo governo federal e administrado pela Agéncia Nacional de Seguro de
Incapacidade (NDIA). Mais informagdes: https://www.ndis.gov.au/understanding/what-ndis/whos-

delivering-ndis
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Diferencas jurisdicionais
Australia Canada Reino Unido EUA
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Quadro 3: Diferencas jurisdicionais entre Australia, Canada, Reino Unido e EUA sobre questdes de

fim de vida

Fonte: Elaborado pela autora com dados extraidos de Krawczyk e Rush (2020)

Ha especificidades notaveis: no Reino Unido, ha um significativo envolvimento

do terceiro setor nos cuidados domiciliares em fim de vida e, os EUA eram, a época

do estudo, o unico pais que possuia programas de doulas de fim de vida (voluntarios)
integrados em hospices e hospitais (Krawczyk e Rush, 2020).
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Complementagéo/sobreposi¢céo de papéis com profissionais de saude

Ao mesmo tempo em que a atuagéo das doulas da morte se expande e ganha
visibilidade e reconhecimento jurisdicional em paises angléfonos, emergem também
debates sobre os limites e interfaces dessa atuacgao frente as equipes formais de

saude no cotidiano dos servigos de cuidados paliativos.

A auséncia de regulamentacéao e de diretrizes padronizadas sobre o0 escopo
de suas atribuicdes tem produzido uma dicotomia entre a percepcao de sobreposicao
de fungdes e a compreensao da atuacao das doulas como complementar e integrada
ao trabalho multiprofissional, suprindo lacunas estruturais e ampliando a oferta de

cuidados centrado na pessoa.

Em revisao sistematica buscamos determinar a existéncia de formalizagao da
relacdo das doulas da morte com os servicos de saude (como receber
encaminhamentos desses servicos ou contata-las caso o paciente apresente
sintomas), ou se atuam de forma totalmente independente. Algumas atuam sob a
supervisao de servigcos formais de cuidados paliativos (Corporon, 2011), outras séo
vistas como complementares aos cuidados paliativos e aos servigos de hospices
(Lentz, 2014; Trzeciak-Kerr, 2016), ou ainda como suplemento ao cuidado paliativo
(Fukuzawa & Kondo, 2017), e outras como “autbnomas, sem manutencgao de relagdes
com os servigos formais de saude ou com profissionais envolvidos no cuidado da

pessoa” (Rawlings et al., 2018).

Ha registros de colaboragdo bem-sucedida entre doulas e profissionais de
saude, especialmente quando as equipes reconhecem o papel das doulas como
facilitadoras do cuidado e interlocutoras entre paciente, familia e equipe técnica. Em
uma revisao narrativa do Reino Unido, uma enfermeira comunitaria expressou alivio
ao saber que uma doula havia registrado previamente a diretiva antecipada de um
paciente, o que possibilitou manter o cuidado em domicilio em uma situagao critica,
sem necessidade de hospitalizacdo (Murphy, 2021). A literatura também sugere que
€ comum que a busca por uma doula leve a posterior articulagdo com os servigos
formais, evidenciando um movimento colaborativo entre os agentes do cuidado
(Fukuzawa e Kondo, 2018).
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Em razao da flexibilidade, personalizacdo e continuidade dos cuidados que
essas profissionais oferecem, entende-se que os servigos prestados pelas doulas da
morte sao complementares aos cuidados paliativos e aos servigos de saude ja
existentes em razdo do modelo biomédico institucionalizado que impossibilita aos
profissionais de saude oferecerem continuidade do acompanhamento, presenca
constante e escuta qualificada ao longo de toda a trajetéria da morte (Rawlings et al.,
2020; Page e Husain, 2021; Yoong e Zhang, 2022; Gaspard et al., 2021).

No caso do sistema de saude brasileiro, embora os profissionais de saude
nao estejam impedidos de ofertar cuidados paliativos ampliados e continuados, pouco
se investe em formacao e capacitagao integral e integralizada neste topico, a partir da
APS.

A educagdo em saude ainda € predominantemente centrada no modelo
biomédico, com foco na cura e no tratamento de doengas, e raramente as graduagdes
abordam os cuidados paliativos e as maneiras de promover qualidade de vida até o
fim. Assim, mesmo que haja abertura para um cuidado ampliado no campo da saude
coletiva, faltam profissionais, tempo e financiamento suficientes para que essa
atuacao se concretize no cotidiano dos servicos.

Apesar desses desafios, € importante destacar que antes mesmo da sua
inclusdo nas Diretrizes Curriculares do Curso de Graduagao em Medicina, em 2022,
as formacgdes especializadas em Medicina de Familia e Comunidade ja costumavam
incluir os cuidados paliativos e domiciliares como parte das competéncias de seus
profissionais. Nesses contextos, a maior aproximacado dos profissionais com as
pessoas de seus territorios favorece a incorporacdo de praticas mais sensiveis as

necessidades da pessoa em fim da vida.

O contraste entre o cuidado centrado no paciente promovido pelas doulas € a
l6gica fragmentada dos servigos formais de saude também é destacado na literatura.
Enquanto a equipe multidisciplinar atua segundo descricbes de cargo e limites
regulatorios, muitas vezes com sobrecarga e rotatividade, as doulas oferecem atengao

individualizada, adaptavel as necessidades e preferéncias do doente e sua familia,
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podendo acompanhar casos de forma exclusiva, concentradas nas necessidades

individuais e situacionais (Rawlings et al., 2020; Hahn e Ogle, 2022).

Essa atencgéo continua ajuda a mitigar a descontinuidade da assisténcia que,
por vezes, marcam os cuidados oferecidos no fim da vida, em especial no
acompanhamento domiciliar, em que a equipe de cuidados paliativos fornece
cuidados diretos ao usuario apenas por um periodo predeterminado devido as
limitacbes de recursos e ao escopo da pratica. Os servicos das doulas da morte
podem complementa-los, oferecendo continuidade de cuidados e vigilias ao lado da
cama, 24 horas, sobretudo a medida que a morte se aproxima e as necessidades

fisiolégicas de um moribundo se tornam mais evidentes (Yoong e Zhang, 2022).

Apesar disso, algumas analises chamam atengao para a sobreposi¢ao de
tarefas entre doulas e profissionais de saude, voluntarios em cuidados paliativos,
terapeutas de massagem e membros da industria funeraria. Questdées como a oferta
de terapias complementares como Reiki e massagens, apoio na organizagdo de
documentos e a presenga continua junto ao leito podem ser vistas como espacgos de
intersecdo com as praticas de enfermagem, cuidados paliativos ou assisténcia social
(Rawlings et al., 2020; Rawlings et al., 2024).

Embora o cuidado individualizado e flexivel/adaptavel tenha sido enfatizado
pelas doulas da morte, assim como a capacidade de se envolver totalmente e oferecer
uma gama de apoio/servigos, pode-se argumentar que essas fungdes podem ser
atendidas por varios profissionais de saude de uma equipe multidisciplinar, e que nao
€ possivel nem a todas as doulas, nem a todos os profissionais oferecerem,
isoladamente, todos os servigos necessarios a pessoa em fim de vida (Rawlings et al.,
2020; Page e Husain, 2021).

Por fim, a literatura destaca que os servigos das doulas da morte ndo buscam
interferir ou alterar a estrutura de atendimentos existentes, se concentrando em dar
continuidade a esses e a promover integracao dos cuidados ao longo da trajetoria da
morte, preenchendo lacunas e complementando o trabalho das equipes de cuidados
paliativos em situagdes de dificuldades de acesso a cuidados domiciliares

organizados, esgotamento de cuidadores familiares, necessidades de apoio continuo
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ao doente etc. (Yoong e Zhang, 2022; Gaspard et al., 2021) em um espacgo legitimo
— € necessario — para o desenvolvimento de praticas sustentaveis e colaborativas

no campo dos cuidados de fim de vida (DeDiego et al., 2023).

Desafios para reconhecimento e expansao da profisséo

Se, por um lado, a literatura aponta que as doulas da morte tém
desempenhado um papel relevante ao complementar os cuidados oferecidos pelas
equipes multiprofissionais e preencher lacunas nos sistemas formais, por outro, sua

consolidagdo como campo de pratica autbnomo ainda enfrenta impasses estruturais.

A indefinigdo quanto ao escopo de atuacéo, a auséncia de regulamentagéao e
de padronizacdo nos modelos formativos, de mecanismos de supervisdo e de
parametros minimos de formacéao, sao apontadas como causas de inseguranca tanto
para os profissionais quanto para o publico e os servigos de saude, gerando praticas
inconsistentes e qualidade de servigo variavel (Page e Husain, 2021; Yoong e Zhang,
2022).

A auséncia de uma descricao comum das fungdes desempenhadas dificulta a
comunicagao entre doulas, profissionais de saude, instituicdes e pessoa cuidada, bem
como o desenvolvimento de um modelo de trabalho padronizado. Enquanto os
profissionais da saude sdo treinados segundo um curriculo de competéncias
padronizadas e tém suas atribuigdes reguladas, as doulas operam com grande
autonomia e variabilidade, o que dificulta o entendimento mutuo e pode gerar
desconfiangca na contratacdo do trabalho (Rawlings et al., 2020; Yoong e Zhang,
2022).

Ademais, a ambiguidade na definicdo de papéis pode levar a sobreposigdes
de tarefas com atribuicoes de profissionais licenciados, como enfermeiros e médicos,
quando, por exemplo, auxiliam na administracdo de medicamentos. Nestes casos, o
limite entre o apoio emocional/pratico ndo € bem delimitado, o que demonstra a
fragilidade dos mecanismos de formagé&o e controle ético, especialmente quando nao
ha supervisdo nem responsabilizagcao formal (Rawlings et al., 2020; Yoong e Zhang,
2022).
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Sobre este ultimo ponto, consignamos a experiéncia australiana: naquele
pais, ainda que as doulas da morte ndo estejam entre as 16 profissdes de saude
regulamentadas pela Australian Health Practitioner Regulation Agency (AHPRA), elas
podem ser abrangidas por um Cddigo Nacional de Conduta para Trabalhadores da
Saude Nao Registrados, desde que seu servigo seja considerado de saude pela
legislagéo local (Rawlings et al., 2021), vindo a ser responsabilizadas por suas

atuacdes.

Em muitos casos, as doulas atuam de forma isolada, sem articulagdo com
outros profissionais da area ou com institui¢gdes, dificultando a formagao de redes de
cuidado integradas e reduzindo o potencial de legitimidade institucional do movimento
(Yoong e Zhang, 2022), que apresenta inumeras divergéncias internas sobre a

necessidade ou nao de uma regulamentagao formal.

Enquanto algumas organizagdes defendem que a institucionalizagdo pode
trazer reconhecimento, seguranga ética e confiabilidade ao servigo, outras temem que
a formalizagdo excessiva comprometa a flexibilidade, a escuta e a autonomia que
caracterizam e individualizam o trabalho das doulas (Rawlings et al., 2022; Yoong e
Zhang, 2022; Rawlings et al., 2023a), engessando a pratica e limitando a capacidade
da doula de se adaptar as necessidades singulares de cada paciente (Rawlings et al.,
2023a).

Além disso, questdes praticas como formas de contratagdo e remuneracao,
barreiras linguisticas e culturais, pela fragilidade dos processos de formacéao, também
sao levantadas como obstaculos a adogao de exigéncias legais uniformes (Yoong e
Zhang, 2022).

Parte do movimento entende que o voluntariado desvaloriza a atuagdo como
profissao treinada e essencial, dificultando a constru¢do de um modelo sustentavel
(Rawlings et al., 2023a), enquanto outra levanta preocupagdes sobre desigualdade de
acesso: familias de baixa renda podem nao conseguir arcar com os custos do servigo
(Yoong e Zhang, 2022). O temor é que, com a profissionalizagdo, venha um controle

que limite a atuagdo ampla das doulas como componente comunitario.
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Com a proliferacédo de cursos sem regulamentagao ou controle de qualidade,
o conteudo e a carga horaria variam amplamente entre as instituicbes ofertantes, o
que compromete a consisténcia da formacédo e a confiabilidade dos certificados
emitidos (Rawlings et al., 2022; Yoong e Zhang, 2022).

Para as defensoras da profissionalizacdo, a auséncia de supervisao,
padronizagcao curricular e critérios minimos de atuacdo contribuem para a
desconfianca publica a respeito do trabalho, dificultando a articulagdo das doulas com
os sistemas formais de cuidado. Note-se que organizacbes como a INELDA e a
Lifespan Doula Association vém estabelecendo paréametros formativos e éticos

minimos, além de oferecer apoio entre pares e supervisao (Yoong e Zhang, 2022).

Por fim, o movimento das doulas da morte ainda busca reconhecimento como
parte legitima dos cuidados de fim de vida, especialmente dentro dos sistemas de
saude. Enquanto alguns estudos relatam experiéncias de integragao institucional, a
maioria das doulas atua de forma independente e ainda enfrenta resisténcia por parte
de profissionais e instituicbes, seja por desconhecimento, seja por insegurancga
juridica sobre os limites da fungédo (Yoong e Zhang, 2022). A propria existéncia de
modelos fragmentados de cuidado nos servigos de saude, com baixa integragéo entre
cuidados paliativos, apoio comunitario e atengao psicossocial, contribui para dificultar
a entrada de um novo agente de cuidado que transite entre esses espacgos (Yoong e
Zhang, 2022; Rawlings et al., 2023a).

Apesar dos desafios, observa-se um reconhecimento crescente de que as
doulas da morte ndo apenas preenchem lacunas deixadas pelos sistemas de saude,
mas oferecem um tipo de cuidado que os servicos formais muitas vezes nao
conseguem garantir: apoio continuo, atencdo personalizada e acolhimento ao

sofrimento existencial (Rawlings et al., 2023a).

Cenatrio brasileiro

“As doulas da morte operam na fronteira dos sistemas formais de saude nas
margens da pesquisa académica” (Krawczyk e Rush, 2020, p. 2), sobretudo no Brasil,
sendo um oficio praticamente desconhecido pela populagédo, incluindo-se os

profissionais de saude.
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Nesse sentido, encontramos apenas 12 producgdes cientificas brasileiras
tratando sobre as doulas da morte — trés Trabalhos de Conclusdo de Curso de
Graduagdao em Enfermagem (Avelar, 2023; Monteiro, 2023; Rafael, 2023a); seis
artigos, destes, cinco foram recortes dos TCCs supracitados (Agra et al., 2023a; Agra
et al., 2023b; Avelar et al., 2023b; Agra et al., 2024a; Agra; Rafael, 2024); Dalmedico
et al., 2023; uma cartilha educativa (Rafael, 2023b) publicada nas linguas portuguesa,
inglesa e espanhola, produto de um Projeto de Bolsas de Iniciagdo Cientifica — PIBIC
(Agra et al, 2024b); um ebook (Rafael, 2024); e uma tese de doutorado de
Sabbadini®' (2024) que, sob orientagcdo de Corréa, analisa a experiéncia de trabalho
das doulas da morte no Brasil, por meio de uma pesquisa exploratoria, de carater
qualitativa, realizada com sete doulas da morte. Destacamos também o Trabalho de
Concluséao de Curso (TCC) de Monteiro (2023) que, sob orientagdo de Agra, investiga
as vivéncias das doulas da morte no Brasil, por meio de uma pesquisa exploratoria,

de carater qualitativa, realizada com 20 doulas da morte.

Vale ressaltar que os Anais Cientificos do | Congresso Nacional de Morte e
Morrer (2025) apresentam 12 trabalhos cientificos na modalidade resumo simples
sobre doulas da morte, todos oriundos de estudos originais (pesquisas qualitativas e

metodoldgicas), relatos de casos e relatos de experiéncias.

Iniciativas de formagao para atuagéo neste universo sao disponibilizadas por
quatro instituicbes, com a proeminéncia da AmorTser, primeira empresa latino-
americana, que, desde 2018, desempenha o papel formador das doulas da morte no
Brasil (Rafael, 2023):

Nome da Instituicéo Local Terminologia
AmorTser Porto Alegre Doulas da morte
Casa do Cuidar Séo Paulo Sentinelas
Unipaz Distrito Federal Parteiros e Parteiras de
passagem
Instituto d_e Formagao em Capitulo Bahia e Paraiba Doulas da morte
Desenvolvimento Humano

Quadro 4: Instituicdes brasileiras que formam doulas da morte
Fonte: desenvolvido pela pesquisadora com dados extraidos de sitios eletrénicos

31 Primeira tese de doutorado da América Latina sobre a atuagdo das doulas da morte.
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No ambito académico, mencionamos que a Universidade Federal de
Pernambuco dispde de um Laboratoério do Setor do Luto (Labsel), vinculado ao Centro
de Ciéncias Sociais Aplicadas, que possui Curso de Especializagdo Lato Sensu
modalidade EAD sobre Governanga de Cemitérios, Funerarias e Negdcios do Setor
do Luto e, em 2024, langou o 1° Curso de Especializacdo em Governanca de
Cemitérios, Funerarias e Negdcios do Setor do Luto, na modalidade EAD. Sua ementa

contempla uma disciplina de Gestédo de Fim de Vida e Doulas da Morte (UFPE, 2024).

A atuacao das doulas da morte ainda n&o é reconhecida legalmente no Brasil,
0 que traz uma série de dificuldades para a realizagéo do trabalho, como a falta de
fiscalizacdo e de padronizagao dos valores, dos servigcos prestados e das formacoes
oferecidas (Sabbadini, 2024). Isto gera preocupacgao e cautela de outros profissionais,
publico-alvo e usuarios quanto a competéncia, qualidade dos servigos e condutas

éticas envolvendo o profissional doula (Agra et. al 2023).

Por outro lado, a atuagdo das doulas do nascimento possui maior
reconhecimento formal, trazendo seguranca juridica aos trabalhadores, valorizando a

atividade e garantido melhor prestagao dos servigos (Monteiro, 2023).

Em 31 janeiro de 2013, a doula foi incluida na Classificagdo Brasileira de
Ocupacgbes (CBO), sob o codigo 3221-35, classificada genérica e imprecisamente
entre fitoterapeutas e técnicos em terapias corporais, holisticas e estéticas (Bezerra,
2024), cujas atividades seriam de aplicagédo de procedimentos estéticos e terapéuticos
manipulativos, energéticos, vibracionais e ndo-farmacéuticos, conducao de exercicios
de praticas corporais e suporte continuo a gestante no ciclo gravidico puerperal
(Brasil, 2013).

Posteriormente, ha incorporacdo da atuagdo da doula na Classificacao
Nacional de Atividade Econémica (CNAE) do IBGE, sob o cédigo 8690-9/99 Outras
atividades de atengdo a saude humana nao especificadas anteriormente. Ela
compreende as atividades de parteiras e curandeiros, os servigos de apoio a mulher
durante o ciclo gravidico-puerperal (doula) e as atividades de outros profissionais de

area de saude, nao especificadas anteriormente (IBGE, 2025).
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Os Projetos de Lei n°® 8.363/2017 (apensado ao PL 3.946/2021) e 3.946/2021,
dispdem sobre o exercicio da profissdo de doula de parto, sendo este aprovado no
Senado em 23 de margo de 2022, e, desde entdo, em analise na Camara dos
Deputados (Brasil, 2017 e Brasil 2021).

Por fim, em 2024, o Ministério da Saude emitiu a Nota Técnica n° 13 para
tratar da orientacao acerca da atuacao e da contribuicdo da doula no ambito da Rede
de Atencdo a Saude Materna e Infantil, na gestagao, no trabalho de parto, no parto e
pos parto, reconhecendo a importdncia do acompanhamento qualificado e
humanizado de gestantes, parturientes e puérperas, e que a doula é trabalhadora que
muito contribui com o cuidado obstétrico. Por isso, orienta-se acolher, incentivar e
organizar o acesso de doulas aos diversos momentos de cuidado e estabelecimentos

de saude do SUS, considerando as especificidades loco-regionais (Brasil, 2024).

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 continuado. Muito embora nao realize qualquer
procedimento medico ou clinico, € considerada uma trabalhadora que se vale de
tecnologia leve e inovadora no cuidado em saude, recomendada por organismos e
instituicdes mundiais pela centralidade na atengdo integral, para redugdo de
iniquidades a partir da promog¢ao da educacao em saude e de direitos reprodutivos e
sexuais (Rafael e Agra, 2024).

Assim, vislumbra-se ser possivel as doulas da morte trilharem o mesmo
caminho de reconhecimento e posterior formalizagdao para que se garanta, via
previsdes normativas e movimentos sociais, um cuidado digno e humanizado no

morrer.

Diante da relevancia e do potencial transformador da atuagao das doulas da
morte na oferta de cuidado integral, continuo e centrado na pessoa em fim de vida,
torna-se necessario examinar em que medida o ordenamento juridico do Brasil

oferece respaldo normativo para a legitimagao dessa pratica.
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Com esse objetivo, a segunda etapa desta discussdo se debruga sobre o
mapeamento das legislacdes estaduais referentes aos cuidados paliativos, buscando
identificar principios, diretrizes e formulagdes legais que possam fundamentar, ainda

que de forma indireta, a atuagao dessas profissionais no sistema de saude brasileiro.

Levantamento realizado junto as 27 unidades federativas revelaram um
panorama normativo heterogéneo em relagdo aos cuidados paliativos, em que a
existéncia de legislagdes especificas em 15 dos estados brasileiros, contrasta com a
auséncia total de regulacdo em outros, evidenciando disparidades no reconhecimento

do direito de acesso a cuidados paliativos.

Pelo pioneirismo da Lei Estadual n° 19.723/2017 de Goias, necessario
iniciarmos nossa analise por este instrumento que representa um marco para a
discussao sobre os contornos juridicos e organizacionais dos cuidados paliativos no
Brasil. Seu conteudo nao apenas reconhece os direitos da pessoa com doencas
graves ou incuraveis, mas também estabelece fundamentos que sustentam a
ampliagdo da rede de cuidado para além dos profissionais da saude, abrindo espago

para a atuagao de agentes como as doulas da morte.

A legislagdo goiana se destaca por trazer os principais elementos que
estruturam a oferta de cuidados paliativos: apresenta o conceito, define o perfil de
pacientes elegiveis, delimita objetivos, principios e diretrizes, estabelece os direitos
dos pacientes e familiares, organiza niveis de atengdo e prevé mecanismos de

responsabilizacdo em caso de descumprimento de suas previsoes.

Entre os principios orientadores da lei, apontamos a compreensdo da morte
como um processo natural, o direito de morrer “no tempo certo”, a incorporacédo do
conceito de dor total, o respeito aos valores, crengas, praticas culturais, espirituais e
religiosas do paciente e de sua familia, abordagem interdisciplinar para acessar
necessidades psicossociais, incluindo aconselhamento e suporte ao luto (Goias,
2017) como fundamentos que conversam diretamente com o trabalho das doulas da
morte, cuja atuagao se da, como visto, na escuta, no acolhimento e no suporte a essas
dimensbes existenciais, que e reforcam a centralidade do cuidado no usuario e a

dignidade no processo de morrer.
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Outro ponto de distincdo é a previsao de direitos especificos da pessoa
cuidada e de seus familiares, como o direito a informacao clara, a assisténcia integral,
ao alivio do sofrimento fisico e emocional, a intimidade e privacidade etc. Sobre estes
ultimos, a norma reconhece, inclusive, o direito do paciente em fase final de vida, em
ter “respeitada a privacidade necessaria para a resolucido de seus conflitos mais
intimos, perddes e despedidas” (Goias, 2017), situacbes que também se inserem no
campo de atuagao das doulas da morte, cujo trabalho envolve a condugéo de dialogos
de conciliagdo entre o doente e seus familiares e de ajuda na realizagéo de projetos

de reviséo de vida e construgéo de legado.

A lei também prevé agdes de cuidado apds a morte, “devendo o corpo ser
cuidado com absoluto respeito e privacidade, permitindo-se as manifestacoes
imediatas de despedidas e de dor dos familiares” (Goias, 2017), para quem deverao
ser fornecidas orientagdes sobre direitos sociais e procedimentos legais. Sao tarefas
que, embora devessem ser assumidas pelas equipes de saude, se alinham as praticas
desenvolvidas pelas doulas da morte de cuidado com o corpo — sobretudo nos ébitos
por causas naturais ocorridos em domicilio — e aconselhamento e direcionamento

familiar de questdes juridicas praticas pos-morte.

Em termos de planejamento, a norma estrutura os cuidados paliativos em
niveis de diferenciagdo: o primeiro, denominado “agao paliativa”, correspondente a
intervengdes basicas sem estruturas especializadas, realizadas no ambito dos
servigos basicos de saude, em regime domiciliar ou ambulatorial. O nivel | prevé
equipes moveis com formacao diferenciada, que nao dispdem de estrutura de
internacao propria e que poderao atuar em regime ambulatorial ou domiciliar; o nivel
Il envolve unidades assistenciais com internacado propria ou em domicilio, atuacao
multiprofissional e disponibilidade de atendimento 24 horas (média complexidade); o
nivel Il de responsabilidade de equipe multidisciplinar completa e diferenciada, capaz
de responder ou orientar situagdes de elevada exigéncia e complexidade em cuidados

paliativos (Goias, 2017).

A previsdo em niveis hierarquicos revela ainda a predominéncia de um
modelo verticalizado e fragmentado de atendimento em saude que se mostra pouco

aderente aos principios contemporéneos de organizagdo dos sistemas de saude.
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Embora a proposta reconhega diferentes graus de complexidade assistencial, ela
falha ao nao valorizar a centralidade da atencdo primaria como coordenadora do

cuidado e principal porta de entrada do sistema.

Conforme apontado por Starfield (2002) e Mendes (2011), redes de atencgéo
devem funcionar de forma horizontal e interdependente, organizadas a partir da APS
como eixo integrador, sem subordinagdo entre os pontos de atengdo, com o
encaminhamento dos usuarios as unidades mais complexas do sistema quando
necessario, e garantia de retorno a unidade de origem para continuidade do

acompanhamento (Sampaio et al., 2019).

A concepgao de niveis rigidos, como expresso na lei, tende a reforgar
barreiras de acesso, desarticular fluxos assistenciais e comprometer a integralidade e
a continuidade do cuidado, contrariando a légica das redes regionais cooperativas que
se pautam pela corresponsabilizacdo e pelo uso racional dos recursos em todos os
pontos do sistema (Paim, 2009; Morais, Gomes e Guimarées, 2019). Essa abordagem
também dificulta o papel estratégico das equipes de Saude da Familia (SF) e dos
nucleos de apoio a APS (como o Nucleo Ampliado de Saude da Familia, NASF-AB),
que, ao viverem o cotidiano dos territorios, estdo mais aptos a identificar
precocemente demandas paliativas, realizar planejamento conjunto e garantir
acompanhamento longitudinal, inclusive em articulagdo com servigos especializados

quando necessario.

Apesar das limitagdes apontadas pela legislagao goiana quanto a organizagao
dos cuidados paliativos em niveis hierarquicos, o detalhamento das dimensdes de
suporte contempladas nos niveis | e Il revelam importantes brechas normativas para

o reconhecimento de praticas complementares no processo de cuidado.

A mencgao expressa ao suporte nas esferas social, emocional e espiritual, seja
no aconselhamento previsto no nivel |, seja na composi¢ao multiprofissional e
diferenciada das equipes do nivel Il, aponta para uma compreensdao ampliada do
cuidado, que ultrapassa o campo biomédico e valoriza abordagens integrativas. Essa
abertura é reforcada com a autorizagdo legal para inclusdo de voluntarios e

assistentes espirituais nas equipes, sinalizando possibilidades concretas de
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legitimagao da atuagao das doulas da morte como colaboradoras no cuidado paliativo,

especialmente nas dimensdes subjetivas e relacionais do processo de morrer.

Por fim, vale destacar que a lei determina a responsabilizacdo daqueles que
descumprirem suas diretrizes, demonstrando o compromisso com a efetivagao dos
direitos assegurados as pessoas em cuidados paliativos. Em razdo das limitagdes

desta pesquisa, nao foi possivel comprovar se e como essas sancdes sao aplicadas.

Diante desse conjunto de previsées, podemos afirmar que a Lei de Goias
(2017) estimula uma abordagem de cuidado ampliado, interdisciplinar e sensivel as
necessidades subjetivas da pessoa com doenga grave ou incuravel. Ela comporta a
atuacao das doulas da morte, embora ndao tenha uma compreensao de cuidado em

saude que estabelega a ESF ou a APS como bases do cuidado integral.

A partir da Lei de Goias (2017), observamos que as legislagdes elaboradas
pelos outros 14 estados que possuem lei especifica sobre cuidados paliativos, em
sintese, seguem a mesma estrutura, descrevendo o conceito de cuidados paliativos,
0s pacientes elegiveis, os principios a serem adotados e o reconhecimento de direitos
dos pacientes, ainda que forma sucinta, como se da com as legislagbes do Mato

Grosso, Parana, Piaui, Rio de Janeiro e Rio Grande do Sul.

Entre os aspectos recorrentes, que vao ao encontro das ja mencionadas
acoes de cuidado desenvolvidas pelas doulas da morte, destacamos:

1. Reconhecimento da morte como processo natural, presente em todas as
legislagoes analisadas, promovendo o resgate da nogao de que a morte faz
parte da vida e que podemos encontrar meios de atravessar esta fase com
lucidez e acolhimento. Doulas atuam neste resgate, investigando junto a
pessoa cuidada o que representa seu sagrado e buscando meios de
concretizar este, propondo abordagens que valorizem o processo de morrer

como experiéncia existencial subjetiva;

2. Centralidade do cuidado no paciente, cujos valores, desejos € modos de viver
e morrer devem ser respeitados e promovidos. Doulas indagam a forma como

a pessoa deseja ser cuidada em seus momentos finais e quais medidas de
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acolhimento deverao ser adotadas para garantir a concretizagdo de uma morte

ideal;

Positivacdo dos direitos do paciente (dignidade, autonomia, informacéao,
intimidade, privacidade, confidencialidade), que fortalece a nogao subjetiva de
viver e morrer com qualidade. Doulas promovem conscientizagcdo através de
conversas sobre finitude, contribuindo para que o doente estabele¢ga um plano

de agao para garantia de seus direitos;

Incorporagao do conceito de dor total, com a inclusdo de medidas de conforto
nas dimensdes fisica, psicoemocional, espiritual e social, o que traduz a ideia
de um cuidado ampliado, antes, durante e apdés a morte, extensivel aos
familiares e cuidadores. Doulas trabalham e acolhem todos os envolvidos no
processo de adoecimento, dispensando cuidados para o processamento e

elaboragao do luto; e

O apoio a filosofia do cuidado humanizado baseado em evidéncias, que
abarque a elaboragdo de plano terapéutico individualizado, comunicagao
sensivel, empatica e compassiva em todas as fases, incluindo o luto familiar,
disponivel em todos os pontos da rede. Doulas enquanto agentes de escuta,
presenca e suporte continuo contribuem diretamente para a concretizagao

desta filosofia.

Entre os pontos de diferenciacdo, mencionamos disposi¢cées que ampliam o

espectro de garantias de direitos dos pacientes e, por consequéncia, representam

aberturas para inclusao das doulas da morte nos servigos de cuidados paliativos:

1.

2.

Alagoas e Parana: dispdem expressamente que as diretrizes deverdo ser

observadas nos servigos de saude publicos e privados dos estados;

Amazonas: autoriza o Poder Publico Estadual a “atuar juntamente as
instituigdbes da sociedade civil organizada e entidades publicas de todas as

esferas do poder, para contribuigdo com sugestdes, informagdes, recursos



97

humanos e materiais” (Amazonas, 2023) como forma de alcangar os objetivos

estabelecidos;

3. Piaui: inclui o planejamento de “ac¢des destinadas a preparar os pacientes e
seus familiares para o momento do 6bito” (Piaui, 2023) como um dos objetivos
do Programa Estadual; e

4. Roraima: enfatiza a atencéo basica e domiciliar, integrada com os servigos
especializados, como local de destaque na oferta dos cuidados paliativos, em

previsao alinhada ao que se espera da organizagdo em rede do SUS.

Por fim, fazemos um recorte especifico da Lei n°® 11.123/2019 do Maranhao,
cujas previsdbes inovam em comparagao com as demais legislacbes estaduais,
ampliam a concretizagcdo dos cuidados centrado no paciente e os fundamentos para
legitimar a inclusdo das doulas da morte nos servigos de cuidados paliativos, pela

defesa e promogé&o da atengéo integral e em rede.

De inicio, destaca que as pessoas elegiveis a cuidados paliativos e a seus
familiares, devera ser dirigida atengao integral, “durante o processo da doenga, da
morte e do luto” (Maranhao, 2019), estejam aquelas afetadas por doencas agudas ou
cronicas que ameacem a vida. Como um dos objetivos, busca “promover a melhoria
da qualidade de vida dos pacientes, estimulando o desenvolvimento de uma atencao
a saude de forma integral e humanizada” (/dem). Dentre seus principios fundamentais,
“‘investigacbes necessarias para melhor compreender e controlar situagdes clinicas
estressantes” (ldem) que afetem a pessoa cuidada e seus familiares, cuidado
apropriado para familiares e cuidadores, “aceitacdo da evolugao natural da doenca,
nao acelerando nem retardando a morte e repudiando as futilidades diagnésticas e
terapéuticas” (ldem) e “promocao da livre manifestagdo de preferéncias para
tratamento médico através de diretiva antecipada de vontade (DAV)” (Idem) a exigirem

esforgo coletivo para assegurar o cumprimento de vontade manifesta pelo paciente.

Dentre as diretrizes para a implementagcdo dos cuidados paliativos,
fortalecimento de “politicas publicas que visem desenvolver ao maximo a saude

potencial de cada cidadao [...] com criacdo de ambientes favoraveis a saude e ao
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desenvolvimento de habilidades individuais e sociais para o autocuidado”, e realizagao
de “agdes intersetoriais, buscando-se parcerias que propiciem o desenvolvimento das

acdes de promogao da saude” (Maranhao, 2019).

Finaliza discorrendo sobre a forma como os servigos deveréo ser organizados
nos diferentes pontos da rede, destacando a centralidade e a importancia da Atencao
Basica como ordenadora da rede e coordenadora do cuidado, responsavel por
acompanhar os usuarios em seu territério, com prevaléncia do cuidado longitudinal,
ofertado pelas equipes de atencado basica, conjuntamente com o NASF-AB, e

articulada com os demais pontos da rede de atengao quando necessario (Idem).

Tal diretriz indica um avango importante em relagdo a modelos fragmentados
e hierarquizados, pois valoriza 0 acompanhamento longitudinal da pessoa cuidada no
territorio, a construgao de vinculos com as equipes de saude da familia e a articulagéo

intersetorial para garantir a continuidade e a integralidade do cuidado.

Ao estruturar a oferta dos cuidados paliativos de acordo com a evolugéao
clinica do doente, nos diferentes pontos da rede, a lei estabelece uma ldgica de
atencao centrada nas necessidades das pessoas e no planejamento compartilhado
do cuidado, em que a APS assume protagonismo na coordenagédo de fluxos, na
identificacdo precoce de demandas e no encaminhamento articulado com os demais
niveis de complexidade. Essa previsao, portanto, contribui para a consolidagao de
redes cooperativas, interdependentes e resolutivas, capazes de ofertar cuidados

paliativos qualificados em todos os momentos da trajetéria de vida.

A lei ainda destaca a atuacdo das equipes de atencdo domiciliar, que,
observado o plano terapéutico singular, “deverao contribuir para que o domicilio esteja
preparado e seja o principal locus de cuidado, no periodo da terminalidade da vida,
sempre que desejado e possivel” (Idem), indo, inclusive, como visto anteriormente, ao
encontro da ideia encampada pela OMS desde o inicio do século XXI, de centralidade
do cuidado domiciliar (home-based care) como eixo estruturante dos cuidados

paliativos nos paises, com énfase especial na Atengcéo Primaria.
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Nesse contexto de ampliagao dos sentidos do cuidado para além da dimensao
clinica, se reafirma a necessidade de diretrizes nacionais capazes de orientar praticas
comprometidas com a integralidade, o alivio do sofrimento e a valorizagao da vida até
o fim. E nessa conjuntura que se insere a Politica Nacional de Cuidados Paliativos
(PNCP), cuja analise a seguir busca identificar margens normativas e operacionais

para a inclusdo das doulas da morte na RAS.

Em 7 de maio de 2024, através da Portaria GM/MS n° 3.681, foi publicada a
PNCP (Ministério da Saude, 2024).

A PNCP define os cuidados paliativos como as acdes e os servicos de saude
para alivio da dor, do sofrimento e de outros sintomas em pessoas que enfrentam
doencas ou outras condi¢gdes de saude que ameagam ou limitam a continuidade da
vida, cujas abordagens de tratamento e prevencado se destinardo tanto a pessoa
cuidada como seus familiares, com oferta precoce, em todos os pontos de atencao da
RAS (Ministério da Saude, 2024).

Dentre seus principios, destacamos aqueles correlacionados ao objeto de
pesquisa:

1. Valorizagao da vida e consideragcdo da morte como um processo natural;

2. Respeito aos valores, crengas e praticas culturais e religiosas da pessoa
cuidada;

3. Respeito a autonomia do individuo;

4. Promog¢ao da melhoria do curso da doenga e reconhecimento do
sofrimento em suas dimensdes fisica, psicoemocional, espiritual e social;

5. Promocgao de modelo de ateng¢ao centrado nas necessidades de saude
da pessoa cuidada e de sua familia, incluindo o acolhimento ao luto;

6. Comunicagao sensivel e empatica, com respeito a verdade e a
honestidade em todas as questbes que envolvem pessoas cuidadas,
familiares, cuidadores e profissionais; e

7. Observancia a Diretiva Antecipada de Vontade - DAV da pessoa cuidada
(Ministério da Saude, 2024).

Como diretrizes, destacamos:
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1. Ampliacdo dos cuidados paliativos e acesso universal a eles em todos
os pontos de atengcédo da RAS, com equidade, integralidade, qualidade
assistencial e humanizag¢ao no atendimento;

2. Fortalecimento da atengdo primaria como coordenadora do cuidado e
ordenadora da RAS;

3. Fomento ao autocuidado apoiado;

4. Estimulo a elaboragdo de um conjunto de medidas e recursos
sociofamiliares que preservem ao maximo a autonomia da pessoa em
seu modo de viver; e

5. Incentivo e apoio ao desenvolvimento de comunidades compassivas,
reforcando o papel de articuladoras no territorio (Ministério da Saude,
2024).

A PNCP foi estruturada sob 3 eixos:

1. Criagcdo de equipes multiprofissionais matriciais e assistenciais de
cuidados paliativos para disseminar praticas as demais equipes da rede,
compostas, respectivamente, por médicos, enfermeiros, assistentes
sociais e psicologos, e médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
psicologos e técnicos de enfermagem — a politica ressalva que outros
profissionais (fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, cirurgido dentista,
farmacéutico, fonoaudidlogo, nutricionista e profissional destinado a
assisténcia espiritual) poderdo ser incluidos nas equipes, conforme
necessidade e disponibilidade local;

2. Promocao de informacao qualificada e educagdo em cuidados
paliativos;

3. Garantia do acesso a medicamentos e insumos necessarios a quem

esta em cuidados paliativos (Brasil, 2024).

A PNCP se articula as agbes do Programa Agora Tem Especialistas, com
objetivo de ampliar e qualificar o cuidado e o acesso a Atengao Especializada em
Saude (AES) de pacientes e familias que enfrentam problemas associados a doencgas

que ameagam a vida, a partir do encaminhamento realizado pela ESF.
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Vale lembrar que, em 2011, a ESF e o papel da APS na ordenacgao das redes
de atencao foram fortalecidos através da Politica Nacional da Atenc&o Basica (PNAB)
que reafirmava a Saude da Familia como estratégia prioritaria para expansao e

consolidagao da atencgao (Fertonani et al., 2015).

Ocorre, porém, que, com a publicacdo da PNAB de 2017 (Portaria n°® 2.436,
de 21 de setembro de 2017 revogada, cujo conteudo foi incorporado no Anexo XXII
da Portaria de Consolidagdo n° 2, de setembro de 2017 (PC 2/17), mudancgas
importantes na estruturagao das equipes assistenciais e nas estratégias de cuidados

foram promovidas.

Embora a PNAB/2017 mantenha a APS como centro de comunicacao da
RAS, coordenando o cuidado e ordenando as agdes e servigos disponibilizados na
rede, adote como diretrizes, dentre outras, o cuidado centrado na pessoa e a
longitudinalidade do cuidado, e eleja a SF como estratégia prioritaria para
consolidagdo e expansao da APS (Brasil, 2017). Esta admite a composicdo de
equipes desvinculadas da légica da saude da familia, alterando as regras de
composicao profissional das equipes da APS, dispensando a presenca obrigatoéria do
ACS na composi¢dao minima desta, a adogao de padrbes diferenciados para as agdes
e servigos de saude e reconhecimento financeiro de outras equipes de APS para além
da ESF (Morosini et al., 2018; Gomes et al., 2020).

Essas alteragdes, revelam a falta de compromisso da politica com a
universalidade e a integralidade da atencao a saude no SUS (Morosini et al., 2018) e,
no contexto dos cuidados paliativos, tornam-se ainda mais preocupantes, posto que a
efetividade desses servigos depende justamente da atuagéo préxima e continuada
das equipes de saude, capazes de identificar precocemente situacdes de sofrimento,
planejar o cuidado em conjunto com as familias e assegurar o acompanhamento

durante todo o curso da doenga, inclusive no domicilio € no processo de luto.

Apesar das limitagées operacionais impostas por uma APS fragilizada, pelas
alteragcdes de composi¢ao, cobertura e carga horaria das equipes da ESF, com
reducao de ACS, impactando diretamente a sustentabilidade da SF, posto que “a

auséncia desses profissionais afeta o componente comunitario dessa estratégia,
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impondo barreiras de acesso as populag¢des atendidas (Mendonga et al., 2023), a
PNCP reafirma a centralidade da atuacao territorial e comunitaria, e oferece diretrizes
promissoras para a construgcao de respostas ampliadas ao sofrimento no fim da vida,
abrindo espago para praticas complementares que respondam as demandas nao

clinicas do morrer — como € o caso das comunidades compassivas.

Assim, a atuacado das doulas da morte se torna particularmente relevante,
tanto por sua capacidade de oferecer suporte emocional, pratico e espiritual, quanto
por seu potencial educativo, articulador e comunitario, fundamentado no
conhecimento profundo da pessoa que esta morrendo e na capacidade de ajuda-la a

expressar suas necessidades sobre sua propria morte.

Os cuidados paliativos enfrentam limitagdes diante da crescente demanda por
mortes em casa e da escassez de recursos (Yoong & Zhang, 2022). Nesse contexto,
a PNCP reconhece a possibilidade de, junto a Equipe Assistencial de Cuidados
Paliativos (EACP), criadas e geridas sob a responsabilidade dos municipios, serem

incluidos profissionais destinados a assisténcia espiritual.

Ainda que esta previsao possa ter sido dirigida para capelaos, lideres e
organizagdes religiosos, vislumbramos ser possivel a inclusdo das doulas da morte
sob essa insignia pelas atividades espirituais desenvolvidas junto a pessoa cuidada,

seus familiares e cuidadores.

Quanto aos cuidadores, atores historicamente negligenciados nos cuidados
em saude, a PNCP atribui as secretarias municipais de saude a obrigacdo de
“implementar no territorio espagos de respiro de forma a proporcionar momentos de
autocuidado, relaxamento e descanso” (Ministério da Saude, 2024) aqueles cuja
oferta podera ocorrer por meio de ONGs e outras instituicdes publicas ou privadas,
em mais uma abertura que legitima a integracéo das doulas nos servigos de cuidados

paliativos.

Em adicdo, também cabe as secretarias municipais de saude a “integracao
das comunidades do territério na cultura e execugao dos cuidados paliativos, tendo

como referéncia as comunidades compassivas” (Brasil, 2024).
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Consideradas uma abordagem de saude publica para os cuidados paliativos,
derivada do conceito da OMS de “Cidades Saudaveis” (Silva et al., 2023), de acordo

com a PNCP, as comunidades compassivas sao:

“[---]iniciativas de cunho voluntario e comunitario destinadas a apoiar pessoas
com doengas que ameagam a continuidade da vida e seus familiares,
ampliando o acesso aos cuidados paliativos”, a quem se atribuiu os papéis
de articuladoras no territério (Brasil, 2024).

Essa rede comunitaria de apoio envolve voluntarios locais (também chamados
agentes compassivos) e voluntarios profissionais. Aqueles, enquanto moradores das
comunidades que estejam presentes no dia a dia da pessoa cuidada, cabe realizar
visitas domiciliares e identificar informacdes e demandas do individuo, repassando-as

para o voluntario profissional, profissional da area da saude.

O agente compassivo € treinado para identificar pessoas que demandam
cuidados paliativos, se tornando o “[...] elo entre o paciente e o voluntario profissional
de saude” (Silva et al., 2023), a quem cabe, periodicamente, através de visitas
domiciliares ou a distancia, atender as demandas biopsicossocioespiritual da pessoa
cuidada (Silva et al., 2025).

“Como recurso valioso na promogao da saude coletiva”, as comunidades
compassivas impactam profundamente a vida do doente, seus familiares e
cuidadores, ao oferecerem um “ambiente de apoio que reduz isolamento, proporciona
interagdes sociais significativas e senso de pertencimento”, ao mesmo tempo em que
aumentam o acesso a cuidados paliativos, desmedicalizam a morte e o morrer e
aliviam a pressao sobre os servicos de saude, contribuindo para a reducado de

encaminhamentos especializados e internagdes desnecessarias (ldem).

Enquanto estratégia de cuidado coletivo, que oferece uma abordagem
integrada na trajetdria do cuidado, proporcionando vida com dignidade, conforto e
apoio emocional (/Idem), vislumbramos uma aproximagédo com a atuacao das doulas
da morte, sobretudo pela similaridade de fungdes desempenhadas por essas e pelos

agentes compassivos.
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Conforme apontam estudos que discutem o papel da doula da morte no
contexto de comunidades compassivas, 0 aspecto voluntario do papel da doula se
encaixa bem nestas, revelando a esséncia da atuagao — defender e possibilitar que a
escolha de tratamento seja expressa de uma maneira verdadeiramente centrada na
pessoa — e reconhecendo-as como agentes compassivas domiciliares (Rawlings et
al., 2020; Rawlings et al., 2021; Mallon, 2021). Contudo, ndo ha consisténcia de
abordagem ou estruturagdo na rede de comunidade compassiva dos papéis
desempenhados pelas doulas da morte, prejudicando sua integragdo nesses

contextos (Rawlings et al., 2021).

Por fim, a PNCP elege a¢des de educagao, dirigidas a populagdo em geral
como um dos parametros de avaliacido das equipes de cuidados paliativos e, como
visto, possibilita a inclusdo de outros profissionais nas EACP. Disto, vislumbramos
também uma abertura a possibilitar a atuagao complementar das doulas da morte nas
acdes de promocao de conscientizacao e educagdo sobre cuidados paliativos na

sociedade.

Estudos observaram que médicos, enfermeiros, profissionais da saude e
estudantes de medicina frequentemente relatam sentir-se despreparados ou
desconfortaveis ao falar sobre morte e o processo de morrer (Sutherland, 2019) por
n&o terem formag&o em cuidados paliativos (Mitchell, 2002).

Por outro lado, as doulas promovem a alfabetizacdo da morte como uma
habilidade para a vida e incentivam a fluéncia e a abertura em torno da morte e do
morrer em todas as fases da vida, combatendo o estigma e a desinformacao em torno
do tema, e ajudando as pessoas em processo de morrer a manter autonomia,
dignidade e qualidade de vida (Sutherland, 2019).

Ha muitos beneficios em promover a educagao sobre a morte, incluindo
melhor preparo, economia de recursos, facilitagdo do processo de luto e o
conhecimento necessario para honrar os desejos finais, pelo que o conhecimento das
doulas deveria ser aproveitado para preencher as lacunas que os contextos

institucionalizados deixam descobertas (Hahn et al., 2023).
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Limitagbes do estudo
Os resultados apresentados deverao ser considerados tendo em vista as
limitagdes da pesquisa que buscou explorar um novo campo de atuagao, ainda pouco

conhecido no Brasil.

O estudo apresenta limitacbes relacionadas aos parametros de busca
empregados na identificagdo das legislagbes estaduais e na revisdo da literatura
cientifica. Os descritores adotados foram restritos, o que pode ter reduzido o alcance
dos resultados, deixando de fora documentos que utilizassem termos como “doencas
ameacadoras da vida” ou “terminalidade” ou “6bito”. Dessa forma, € possivel que
futuras pesquisas, ao adotar descritores mais amplos, encontrem um numero maior

de fontes normativas e académicas.

Outra limitagdo refere-se a revisao narrativa realizada, que se restringiu a
artigos cientificos indexados em periodicos. Embora essa escolha garanta rigor
metodoldgico, acabou por excluir materiais de relevancia para o campo, como
relatorios e orientagbes da OMS, documentos técnicos de organismos internacionais,
producdes de associagdes profissionais e obras de referéncia. Assim, reconhece-se
que a incorporacéao de fontes diversas poderia ter enriquecido a analise e ampliado a

compreensao do fenébmeno.

Ainda que essas limitagbes ndo invalidem os resultados apresentados, elas
indicam a necessidade de cautela na interpretacdo dos achados e apontam para a
importancia de estudos subsequentes que utilizem estratégias de busca mais
abrangentes e contemplem multiplas fontes, de modo a aprofundar o debate sobre

cuidados paliativos, bioética e a atuacao das doulas da morte no Brasil.
6 CONSIDERAGOES FINAIS
Ao longo dos anos, o morrer deixou de ocorrer predominantemente no seio

da comunidade, onde historicamente esteve enraizado, para se concentrar em

ambientes de cuidados institucionalizados.
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A morte foi progressivamente medicalizada e retirada do ambiente doméstico,
contribuindo para a perda social do conhecimento e da experiéncia comunitaria sobre

O morrer.

Dificuldade das familias em lidar com o fim da vida, lacunas na assisténcia
comunitaria e nos servicos de saude, fragmentacao dos cuidados paliativos sao

questdes globais que desafiam os servigos de saude.

Embora os cuidados paliativos, enquanto politica publica em consolidagao no
Brasil, caminhem no sentido da valorizagdo da vida e do reconhecimento da morte
como um processo natural a exigir prestacdo por equipe multiprofissional e
interdisciplinar, habilitada para acolher e respeitar os designios da pessoa cuidada, se

observa que, na pratica, ainda estamos longe de respeitar a autonomia do individuo.

Somente a capacitacdo de profissionais de saude em cuidados paliativos,
pode nado ser suficiente para oportunizar o acesso a morte digna, em face das
diferentes caracteristicas demograficas e territoriais do nosso pais, que fragilizam a
construcéo de redes de atendimento verdadeiramente integrais, tanto que, varias das
normativas analisadas, contém autorizagdes para inclusdo nos servigos oficiais, de
profissionais, sem formacdo na area da saude, para atender as dimensdes

biopsicossociais dos individuos.

Nesse sentido, as doulas da morte, com uma visao holistica que abrange o
nascimento e a morte, enquanto profissionais implicadas e treinadas em cuidados de
fim de vida, podem contribuir para a melhoria dos servigcos de cuidados paliativos,
preenchendo a lacuna de mao de obra dedicada a promover um modelo de atencao

centrado nas necessidades de saude da pessoa cuidada e de sua familia.

Embora atuem a margem dos sistemas formais de cuidados de saude, face
ao mapeamento das normativas brasileiras sobre cuidados paliativos, identificamos
que, embora nenhuma delas mencione expressamente a figura da doula da morte,
encontramos diversas aberturas que, interpretadas a luz dos direitos humanos e das
diretrizes do SUS, reconhecem a adogéo de praticas complementares de cuidado

voltadas a promogao de autonomia e qualidade no viver e no morrer.
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Somam-se a isso as mencgdes a possibilidade de atuacdo de voluntarios,
assistentes espirituais e instituicbes da sociedade civil organizada, como previsto
expressamente nas legislacbes de Alagoas, Amazonas e Goias, a adogado de
investigacdes necessarias para melhor compreender e controlar situagdes clinicas
estressantes determinada pela lei do Maranhao, e os principios da PNCP que buscam
promover o modelo de atencdo centrado nas necessidades de saude da pessoa
cuidada, para melhorar a qualidade de vida no curso da doenca, através do
reconhecimento do sofrimento em suas dimensdes fisica, psicoemocional, espiritual e

social.

Verificamos que o reconhecimento promovido pela PNCP das comunidades
compassivas como componente comunitario e voluntario de apoio a pessoas com
doengas ameacadoras da vida, e a possibilidade de inclusao de profissional destinado
a assisténcia espiritual nas EACP, também legitimam a atuag¢do das doulas da morte,
posto que, como visto, os voluntarios locais e lideres religiosos desempenham

fungdes equivalentes as promovidas pelas doulas.

Ademais, notamos que, ao ampliarem o entendimento de cuidado para além
da esfera clinica, as disposi¢gdes normativas analisadas reforcam a legitimidade
juridica e ética da presenca das doulas da morte nos servigos de saude, como aliadas
na promogao de um morrer mais humanizado, sobretudo ao considerarmos que as
doulas desempenham um papel cada vez mais importante na superacao de limitacdes

dos cuidados institucionais.

Observadas suas competéncias e limitagdes éticas, as doulas da morte tem o
potencial de, com suas atuagdes, complementar os servigos de saude, ajudando a
melhorar o planejamento do cuidado e, por consequéncia, a promover qualidade de

vida até a morte.

Apesar do crescente interesse académico e social pelas doulas da morte,
seus papeis, escopos de atuacdo e impacto ainda sdo pouco compreendidos e

permanecem majoritariamente ndo regulamentados. A literatura é incipiente,
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especialmente no que se refere as experiéncias dos usuarios, a percepcao dos

profissionais de saude e aos resultados clinicos associados a atuag¢ao das doulas.

Tais lacunas reforcam a necessidade de pesquisas mais robustas, que
avaliem nao apenas os beneficios e desafios dessa pratica, mas também sua
formacao, certificagao e formas de articulagdo com os servigos oficiais de cuidados
paliativos. Estudos futuros devem considerar ainda, estratégias de apoio para essas
profissionais, explorando meios de prevenir o esgotamento, promover o bem-estar e
fortalecer sua atuacéao ética, na busca de um morrer que honre o legado de quem se
foi.
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