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ARTÍCULO DE  
OPINIÓN

INTRODUCCIÓN

El mapeo del desarrollo global de los cuidados 
paliativos clasificó al Brasil en un nivel intermedio, con 
prestación generalizada de servicios, algunas fuentes de 
financiamiento, disponibilidad de morfina, servicios 
especializados no integrados a los sistemas de salud y 
algunas iniciativas de formación profesional1. De acuerdo 
con un ranking de 81 países sobre calidad de muerte, el 
Brasil ocupó la posición 79, mostrando cuánto aún es 
necesario avanzar en dicha área2.

Acciones organizadas por comunidades comprometidas 
pueden contribuir para la reversión de esta realidad en 
el país3-5. Esfuerzos para educar a la sociedad y a los 
formuladores de políticas sobre esta desigualdad global 
de salud tienen mayor impacto cuando incluyen las voces de 
aquellos que ofrecen, reciben y gerencian dichos servicios 
esenciales y, por lo tanto, pueden dar testimonio a favor de la 
urgencia de ofrecer cuidados paliativos a aquellos que sufren.

Así, el objetivo de este artículo es relatar la trayectoria de 
la participación social en la búsqueda de la aprobación de la 
Política Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) en el Brasil, 
a través del movimiento social llamado Frente PaliATIVISTAS.

DESARROLLO

Creación del Frente PaliATIVISTAS

En respuesta a la elevada demanda por cuidado 
paliativo, fue creado en febrero de 2023 el Frente 

PaliATIVISTAS. El movimiento respeta el marco histórico 
legal brasileño que promueve la participación de la 
sociedad en la formulación de las políticas públicas6-11. 
Sus principios están descritos en el Cuadro 112,13.

El Frente PaliATIVISTAS fue formado por usuarios, 
trabajadores de la salud, prestadores de servicio y gestores 
del Sistema Único de Salud (SUS) de todo país. Las redes 
sociales (WhatsApp® e Instagram®) fueron utilizadas para 
estimular el compromiso y la articulación de la comunidad 
en la construcción y diseminación de ideas, educación de 
la sociedad, diálogo abierto, participativo y democrático, 
reuniendo a más de mil participantes en menos de un mes.

Considerando que pequeñas alteraciones en un sistema 
dinámico pueden generar grandes efectos a lo largo del 
tiempo14-17, es posible decir que, cuando se creó el Frente 
PaliATIVISTAS, así como una mariposa (símbolo de los 
cuidados paliativos y de este movimiento social), agitó 
sus alas, desencadenando una cascada de acciones por el 
país, con el notable involucramiento de la comunidad18.

Utilizando los foros de participación popular, así como 
los principios guías del SUS, el Frente PaliATIVISTAS 
realizó algunas acciones estratégicas (Figura 1).

Frente PaliATIVISTAS en las Conferencias de 
Salud y en el Brasil Participativo

El Frente PaliATIVISTAS se empeñó en traer los 
cuidados paliativos a la agenda de discusiones en las 
Conferencias de Salud y en el Brasil Participativo 
(Figura 2).
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El movimiento convocó a usuarios y apoyadores de 
todo el país para participar de acciones sincronizadas y 
organizadas bajo el lema “Cuidados Paliativos, Políticas 
Públicas ¡Ya!”. El activismo digital fue incentivado a través del 
uso de las hashtags #CuidadosPaliativosPolíticasPúblicasJá, 
#CuidadosPaliativosparaTodos y #PalliativeCareforAll, 
además de la creación de un logotipo (formato de mariposa 
conteniendo el contorno del mapa del Brasil) y de una 
identidad visual (camisetas naranjas). Al mismo tiempo, se 
daba la defensa de una directriz única de cuidado paliativo 
en las Conferencias de Salud, con el objetivo de incluirla 
en el plan cuatrienal 2024-2027 para el SUS, a saber: 
Implementar la PNCP, con garantía de financiamiento, 
integrada a las Redes de Atención a la Salud y como 
componente del cuidado en la Atención Primaria a la 
Salud, por medio de la Estrategia Salud de la Familia.

Movilizados por la defensa del acceso al cuidado 
paliativo, participantes de este movimiento estuvieron 

presentes en las Conferencias de 78 municipios y 19 
estados, alcanzando la elección de once delegados 
PaliATIVISTAS y la aprobación de la directriz única en 
diez estados y en el Distrito Federal.

La I Conferencia Libre Nacional temática en 
Cuidados Paliativos, denominada “Cuidados Paliativos: 
un derecho humano – políticas públicas ya” sucedió 
en mayo de 2023, en 20 puntos de las cinco regiones 
del país, con formato híbrido y transmisión en línea 
mediante la plataforma YouTube®, siendo considerada la 
más notable (más de seis mil inscritos y 168 instituciones 
de apoyo) y la segunda en el país en número de 
participantes síncronos (n=2688). Como resultado, se 
eligieron más delegados y se reforzó la aprobación de 
la directriz única y otras propuestas sobre los cuidados 
paliativos, compiladas en un informe final enviado a la 
17ª Conferencia Nacional de Salud (CNS), que ocurrió 
en julio de 2023, en Brasilia. 

Cuadro 1. Principios guías del Frente PaliATIVISTAS

Dar visibilidad a la urgencia de ofrecer cuidados paliativos a aquellos en sufrimiento, por medio de la amplia 

divulgación de los alarmantes índices relacionados con enfermedades graves y a la baja calidad de muerte en 

el país – El Brasil que tenemos

Se justifica y motiva por la defensa del acceso a los cuidados paliativos en todos los niveles de atención en 

salud, desde el diagnóstico y en toda la evolución de una enfermedad grave, garantizando el derecho a la vida 

con dignidad hasta el momento de la muerte y apoyo al deudo – El Brasil que queremos

Con la finalidad de garantizar derechos y defender al SUS, a la vida y a la democracia, defiende 

la inclusión de los cuidados paliativos como Política de Estado y con garantía de financiamiento, con la 

desburocratización y puesta a disposición de medicamentos esenciales para el control del dolor y otros síntomas

Defensa del acceso a los cuidados paliativos como un derecho humano, teniendo como principios inalienables la 

valorización de la vida y de la dignidad humana, en consonancia con la Declaración de Alma-Ata12, donde todas 

las personas importan y no pueden ser dejadas atrás: ¡Mañana va a ser otro día para todas las personas!

Romper con el crónico subfinanciamiento del SUS para hacer cumplir el derecho constitucional a la salud de 

forma sostenible y adecuada, valorizando a los trabajadores de la salud

Fuente: Elaboración de los autores a partir de la 1ª Conferencia Libre Nacional de Cuidados Paliativos13.
Leyenda: SUS = Sistema Único de Salud.

Figura 1. Acciones estratégicas del Frente PaliATIVISTAS para la publicación de la Política Nacional de Cuidado Paliativo
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La CNS contó con la participación de 3526 delegados, 30 
de los cuales eran PaliATIVISTAS, volviendo a la delegación 
del cuidado paliativo una de las mayores delegaciones 
temáticas de la historia. El tema de la 17a CNS fue Garantizar 
derechos y defender al SUS, a la vida y a la democracia – Mañana 
va a ser otro día, parafraseando la canción de Chico Buarque 
de Hollanda. Los cuatro ejes temáticos fueron: 1. El Brasil 
que tenemos, el Brasil que queremos; 2. El papel del control social 
y de los movimientos sociales para salvar vidas; 3. Garantizar 
derechos y defender al SUS, a la vida y a la democracia; y 4. 
Mañana va a ser otro día para todas las personas19,20.

Durante la CNS, además de conformar los grupos 
de trabajo en los cuatro ejes, los delegados del Frente 
PaliATIVISTAS realizaron actividades autogestionadas en 
un espacio temático diseminando conocimientos sobre 
cuidado paliativo. En el acto público Garantizar Derechos y 
Defender el SUS, la Vida y la Democracia, se destacaron por 
el uso marcado de la identidad visual del movimiento y se 
hicieron oír por medio de letreros sobre cuidado paliativo21,22.

Más de 5800 personas estuvieron involucradas en la 
17a CNS, marcando un momento en el cual el pueblo 
brasileño emergió con toda la fuerza como sujeto político19 

después de un nebuloso período antidemocrático, 
antiambientalista, neoliberal radical, antagonista de los 
derechos humanos y anticiencia vivido en el gobierno 
anterior21,22. En lo que respecta al cuidado paliativo, 
las directrices y propuestas presentadas en la 17a CNS 
por el Frente PaliATIVISTAS fueron aprobadas como 
prioritarias para el SUS y para la sociedad como un todo.

Otra estrategia utilizada por el movimiento fue la 
inclusión de la misma directriz única para ser considerada 
y votada en el Brasil Participativo. En contraste con las 
estrategias de uso de las redes sociales para manipulación 
en masa y diseminación de noticias falsas23, el movimiento 
usó estos recursos para convocar a la sociedad a la 
participación libre y coordinada en la votación de 
la propuesta. Como resultado, la directriz única fue la 
cuarta más votada en el área de la salud (11 419 votos), 
entre otras 1297 propuestas, y, como consecuencia, 
fue incorporada al Plan Plurianual (2024-2027) del 
Gobierno Federal para el SUS. Estos datos sugieren que 
las plataformas de democracia digital pueden potenciar el 
nivel de participación directa y personal de los individuos 
en el proceso de formación de las políticas públicas24,25.

Figura 2. Frente PaliATIVISTAS en las Conferencias de Salud y en el Brasil Participativo
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Un aspecto fundamental del proceso fue la interacción 
de los diferentes actores (usuarios, profesionales de salud y 
gestores) en la búsqueda de un consenso entre sus agendas 
para lograr objetivos compatibles e intercambiables.

El Frente PaliATIVISTAS también empleó muchas 
estrategias2,5,24,26 de compromiso multiprofesional 
e intersectorial que se basaron en las ciencias 
de la vida, humanidades y artes (en manuales, 
materiales audiovisuales, canciones, etc.) que fueron 
fundamentales para galvanizar un compromiso público 
mayor y más variado.

Política Nacional de Cuidados Paliativos

El Frente PaliATIVISTAS llevó la temática de los 
cuidados paliativos al debate comunitario y democratizó 
el acceso a informaciones sobre calidad de vida, de 
muerte y de morir. Su compromiso fue fundamental 
para la aprobación de la PNCP en el CNS y su posterior 
ratificación en el Comité Intergestores Tripartita.

Finalmente, las directrices y propuestas del Frente 
PaliATIVISTAS en la 17ª CNS se reflejaron en la 
publicación, por parte del Ministerio de la Salud, de 
la PNCP, integrada a las Redes de Atención a la Salud y 
como componente de Cuidado en la Atención Primaria 
a la Salud, con garantía de financiamiento, el 22 de mayo 
de 202427.

Con la publicación de la PNCP, los esfuerzos del 
Frente PaliATIVISTAS se han concentrado alrededor 
de su implementación y de los desafíos para el 
alcance de un sistema de salud más compasivo, eficiente 
y culturalmente adaptativo. Está comprometida en 
promover la equidad en la atención de las necesidades de 
los individuos, teniendo en cuenta sus vulnerabilidades, 
promoviendo el acceso a la salud, especialmente para 
aquellos que están sufriendo ahora.

CONCLUSIÓN

El Frente PaliATIVISTAS contribuyó para la 
superación de una importante barrera para el desarrollo 
de los cuidados paliativos en el Brasil, que era la 
ausencia de una política pública específica. Se espera 
que esta experiencia culmine en nuevos compromisos 
frente a la causa paliativa e inspire la creación de más 
movimientos sociales.
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