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ARTIGO DE  
OPINIÃO

INTRODUÇÃO

O mapeamento do desenvolvimento global dos cuidados 
paliativos classificou o Brasil em um nível intermediário, 
com prestação generalizada de serviços, algumas fontes 
de financiamento, disponibilidade de morfina, serviços 
especializados não integrados aos sistemas de saúde e 
algumas iniciativas de formação profissional1. De acordo 
com um ranqueamento de 81 países sobre qualidade de 
morte, o Brasil ocupou a 79a posição, demonstrando o 
quanto ainda é necessário avançar nessa área2.

Ações organizadas por comunidades engajadas podem 
contribuir para a reversão dessa realidade no país3-5. 
Esforços para educação da sociedade e dos formuladores 
de políticas sobre essa desigualdade global de saúde têm 
maior impacto quando incluem as vozes daqueles que 
ofertam, recebem e gerenciam esses serviços essenciais e, 
portanto, podem testemunhar em favor da urgência em 
oferecer cuidados paliativos àqueles que sofrem. 

Assim, o objetivo deste artigo é relatar a trajetória da 
participação social em busca da aprovação da Política 
Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) no Brasil, por 
meio do movimento social chamado Frente PaliATIVISTAS.

DESENVOLVIMENTO

Criação da Frente PaliATIVISTAS
Em resposta à elevada demanda por cuidado paliativo, 

a Frente PaliATIVISTAS foi criada em fevereiro de 

2023. O movimento respeita o arcabouço histórico-legal 
brasileiro que promove a participação da sociedade na 
formulação das políticas públicas6-11. Seus princípios estão 
descritos no Quadro 112,13.

A Frente PaliATIVISTAS foi formada por usuários, 
trabalhadores da saúde, prestadores de serviço e gestores 
do Sistema Único de Saúde (SUS) de todo país. As mídias 
sociais (WhatsApp® e Instagram®) foram utilizadas para 
estimular o engajamento e a articulação da comunidade 
na construção e disseminação de ideias, educação da 
sociedade, diálogo aberto, participativo e democrático, 
reunindo mais de mil participantes em menos de um mês. 

Considerando que pequenas alterações em um 
sistema dinâmico podem gerar grandes efeitos ao longo 
do tempo14-17, é possível dizer que, quando a Frente 
PaliATIVISTAS foi criada, assim como uma borboleta 
(símbolo dos cuidados paliativos e desse movimento 
social), ela bateu asas, desencadeando uma cascata de ações 
pelo país, com expressivo envolvimento da comunidade18.

Utilizando-se dos fóruns de participação popular, 
bem como dos princípios norteadores do SUS, a Frente 
PaliATIVISTAS realizou algumas ações estratégicas (Figura 1). 

Frente PaliATIVISTAS nas Conferências de Saúde 
e no Brasil Participativo

A Frente PaliATIVISTAS empenhou-se em trazer 
os cuidados paliativos para a agenda de discussões nas 
Conferências de Saúde e para o Brasil Participativo (Figura 2).
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O movimento convocou usuários e apoiadores de todo 
o país a participarem de ações sincronizadas e organizadas 
sob o lema “Cuidados Paliativos, Políticas Públicas Já!”. 
O ativismo digital foi incentivado por meio do uso 
das hashtags #CuidadosPaliativosPolíticasPúblicasJá, 
#CuidadosPaliativosparaTodos e #PalliativeCareforAll, 
além da criação de um logotipo (formato de borboleta 
contendo o contorno do mapa do Brasil) e de uma 
identidade visual (camisetas laranja). Ao mesmo tempo, 
ocorria a defesa de uma diretriz única de cuidado 
paliativo nas Conferências de Saúde, com o objetivo 
de incluí-la no plano quadrienal 2024-2027 para o 
SUS, a saber: Implementar a PNCP, com garantia de 
financiamento, integrada às Redes de Atenção à Saúde 
e como componente do cuidado na Atenção Primária à 
Saúde, por meio da Estratégia Saúde da Família.

Mobilizados pela defesa do acesso ao cuidado paliativo, 
participantes desse movimento estiveram presentes nas 

Conferências de 78 municípios e 19 Estados, alcançando 
a eleição de 11 delegados PaliATIVISTAS e a aprovação 
da diretriz única em dez Estados e no Distrito Federal.

Em maio de 2023, aconteceu a I Conferência Livre 
Nacional temática em Cuidados Paliativos, intitulada 
“Cuidados Paliativos: um direito humano – políticas 
públicas já”, em 20 polos nas cinco Regiões do país, com 
formato híbrido e transmissão on-line via plataforma 
YouTube®, sendo considerada a mais expressiva (mais de 
seis mil inscritos e 168 instituições apoiadoras) e a segunda 
no país em número de participantes síncronos (n=2.688). 
Como resultado, foram eleitos mais delegados e reforçada 
a aprovação da diretriz única e outras propostas acerca 
dos cuidados paliativos, compiladas em um relatório final 
encaminhado para a 17ª Conferência Nacional de Saúde 
(CNS), que ocorreu em julho de 2023, em Brasília. 

A CNS contou com a participação de 3.526 delegados, 
30 dos quais eram PaliATIVISTAS, tornando a delegação 

Quadro 1. Princípios norteadores da Frente PaliATIVISTAS

Dar visibilidade para a urgência em oferecer cuidados paliativos àqueles em sofrimento, por meio da ampla 

divulgação dos alarmantes índices relacionados a doenças graves e à baixa qualidade de morte no país – 

O Brasil que temos

Justifica-se e motiva-se pela defesa do acesso aos cuidados paliativos em todos os níveis de atenção em 

saúde, desde o diagnóstico e em toda a evolução de uma doença grave, garantindo o direito à vida com 

dignidade até o momento da morte e apoio ao enlutado – O Brasil que queremos

A fim de garantir direitos e defender o SUS, a vida e a democracia, defende a inclusão dos 

cuidados paliativos como Política de Estado e com garantia de financiamento, com a desburocratização e 

disponibilização de medicações essenciais para o controle da dor e outros sintomas

Defesa do acesso aos cuidados paliativos como um direito humano, tendo como princípios inarredáveis a 

valorização da vida e da dignidade humana, em acordo com a Declaração de Alma-Ata12, onde todas as 

pessoas importam e não podem ser deixadas para trás: Amanhã vai ser outro dia para todas as pessoas!

Romper com o crônico subfinanciamento do SUS para atender ao direito constitucional à saúde de forma 

sustentável e adequada, valorizando os trabalhadores da saúde

Fonte: Elaboração dos autores a partir da 1ª Conferência Livre Nacional de Cuidados Paliativos13.
Legenda: SUS = Sistema Único de Saúde.

Figura 1. Ações estratégicas da Frente PaliATIVISTAS para a publicação da Política Nacional de Cuidado Paliativo
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do cuidado paliativo uma das maiores delegações temáticas 
da história. O tema da 17a CNS foi Garantir direitos e 
defender o SUS, a vida e a democracia – Amanhã vai ser 
outro dia, parafraseando a canção de Chico Buarque de 
Hollanda. Os quatro eixos temáticos foram: 1. O Brasil que 
temos, o Brasil que queremos; 2. O papel do controle social e 
dos movimentos sociais para salvar vidas; 3. Garantir direitos 
e defender o SUS, a vida e a democracia; e 4. Amanhã vai 
ser outro dia para todas as pessoas19,20.

Durante a CNS, além de compor os grupos de trabalho 
nos quatro eixos, os delegados da Frente PaliATIVISTAS 
realizaram atividades autogestionadas em um espaço 
temático disseminando conhecimentos sobre cuidado 
paliativo. No ato público Garantir Direitos e Defender 
o SUS, a Vida e a Democracia, destacaram-se pelo uso 
marcante da identidade visual do movimento e fizeram-se 
ouvir por meio de cartazes sobre cuidado paliativo21,22.

Mais de 5.800 pessoas estiveram envolvidas na 17a CNS, 
marcando um momento no qual o povo brasileiro emergiu 
com toda a força como sujeito político19 após um nebuloso 
período antidemocrático, antiambientalista, neoliberal 
radical, antagonista dos direitos humanos e anticiência 

vivido no governo anterior21,22. No que diz respeito ao 
cuidado paliativo, as diretrizes e propostas apresentadas na 
17a CNS pela Frente PaliATIVISTAS foram aprovadas como 
prioritárias para o SUS e para a sociedade como um todo.

Outra estratégia utilizada pelo movimento foi a inclusão 
da mesma diretriz única para apreciação e votação no Brasil 
Participativo. Em contraste com as estratégias de uso das 
mídias sociais para manipulação em massa e disseminação 
de notícias falsas23, o movimento usou desses recursos para 
convocar a sociedade à participação livre e coordenada 
na votação da proposta. Como resultado, a diretriz única 
foi a quarta mais votada na área da saúde (11.419 votos), 
entre outras 1.297 propostas, e, como consequência, foi 
incorporada ao Plano Plurianual (2024-2027) do Governo 
Federal para o SUS. Esses dados sugerem que as plataformas 
de democracia digital podem potencializar o nível de 
participação direta e pessoal dos indivíduos no processo 
de formação das políticas públicas24,25.

Um aspecto fundamental do processo foi a interação 
dos diferentes atores (usuários, profissionais de saúde e 
gestores) em busca de um consenso entre suas agendas 
para atingir objetivos compatíveis e intercambiáveis.

Figura 2. Frente PaliATIVISTAS nas Conferências de Saúde e no Brasil Participativo
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A Frente PaliATIVISTAS também empregou muitas 
estratégias2,5,24,26 de engajamento multiprofissional 
e intersetorial que se basearam nas ciências da vida, 
humanidades e artes (em manuais, materiais audiovisuais, 
músicas etc.) que foram fundamentais para galvanizar um 
engajamento público maior e mais variado. 

Política Nacional de Cuidados Paliativos

A Frente PaliATIVISTAS levou a temática dos 
cuidados paliativos ao debate comunitário e democratizou 
o acesso a informações sobre qualidade de vida, de morte 
e de morrer. Seu engajamento foi fundamental para a 
aprovação da PNCP no CNS e sua posterior ratificação 
no Comitê Intergestores Tripartite.

Finalmente, as diretrizes e propostas da Frente PaliATIVISTAS 
na 17ª CNS se refletiram na publicação, pelo Ministério da 
Saúde, da PNCP, integrada às Rede de Atenção à Saúde e como 
componente de Cuidado na Atenção Primária à Saúde, com 
garantia de financiamento, em 22 de maio de 202427.

Com a publicação da PNCP, os esforços da Frente 
PaliATIVISTAS têm se concentrado em torno de sua 
implementação e dos desafios para o alcance de um sistema 
de saúde mais compassivo, eficiente e culturalmente 
adaptativo. Está engajada em promover a equidade no 
atendimento às necessidades dos indivíduos, levando em 
conta suas vulnerabilidades, promovendo o acesso à saúde, 
especialmente para aqueles que estão sofrendo agora.

CONCLUSÃO

A Frente PaliATIVISTAS contribuiu para a superação 
de uma importante barreira para o desenvolvimento dos 
cuidados paliativos no Brasil, que era a ausência de uma 
política pública específica. Espera-se que essa experiência 
culmine em novos engajamentos frente à causa paliativa 
e inspire a criação de mais movimentos sociais.
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