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Resumo: A pesquisa analisa o papel do
Estado na garantia do direito a saude de
pessoas em cuidados paliativos. Trata-se
de revisdo integrativa realizada nas
bases LILACS, Medline/PubMed e SciELO.
Foram identificados 980 artigos, sendo
selecionados dez para leitura na integra.
Os resultados indicam fragilidade das a¢ées
governamentais e auséncia de politicas
publicas consistentes e estabelecidas em
regras legais como marcos legislativos de
declaragdo em varios paises. O tema sofreu
um avanco legislativo no Brasil em 6 de abril
de 2026. Conclui-se que a atuagdo do Estado
é fundamental para assegurar o direito a
saude e a assisténcia em cuidados paliativos.
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Abstract: The research analyzes the role of
the State in guaranteeing the right to health
for people in palliative care. It is an integrative
review carried out in LILACS, Medline/
PubMed and SciELO. Initially, 980 articles
were identified, and 10 studies were selected
for full reading. The results demonstrate
the fragility of government actions and the
absence of consistent public policies and
conditions based on legal norms, such as
legislative frameworks for declarations in
various specific countries. The topic showed
legislative progress in Brazil on April 6, 2026..
It is concluded that the role of the State is
fundamental to ensure the right to health
and assistance in palliative care.
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Introducao

s direitos sociais sdao conquistas histéricas dos individuos e

das coletividades sociais ao longo da histéria. Consta que a

Lei dos Pobres, na Inglaterra, instituiu um primeiro modelo de
intervencao estatal para regular o acesso ao trabalho e a beneficios aos
desempregados da histdria, uma origem remota da seguridade social
(Slack, 1990). E também verdade que os meios empregados para tal in-
tento da Lei dos Pobres, estatuida sob a regéncia da rainha Elisabeth I,
mais se assemelhavam a prisées modernas. Os individuos desprovidos
de emprego e trabalho e que ficavam a toa eram classificados como
vadios e recolhidos para essas instituicdes beneficentes (England, 1601).

Atualmente, no pais, o Sistema Unico de Assisténcia Social (Suas)
e o Sistema Unico de Satude (SUS) sdo sistemas universais de acesso aos
direitos de assisténcia social e de assisténcia a satude, com suas leis de
instituicdo criadas, e que tém fundamentacgdo de acordo com os capi-
tulos de direitos sociais assegurados com a Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil (CRFB/1988) (cf. Brasil, 1988).

Em consonancia ao exposto, Brasil (2024) menciona que os cuida-
dos paliativos compreendem o processo de cuidar, dando a ele maior
dimensao, visto que possibilita maior qualidade de vida aos envolvidos,
alivio do sofrimento, abrangendo as perspectivas mais distintas, como
fisica, espiritual, social.

Corroborado pela Lei n. 8.080/1990, que regulamenta o SUS, rea-
firma-se a importancia de entender o individuo em sua amplitude, e de
atender as suas singularidades, conforme mencionado em Brasil (1990).
Dessa forma, o cuidado deve sempre considerar as especificidades in-
dividuais, atuando com base nos principios doutrinarios contemplados
por Brasil (1990).

A partir dessas necessidades, conforme apresentado por Barbosa e
Silva (2024), a CRFB/1988 representa um marco na garantia do direito
a assisténcia em saude para toda a populagdo brasileira. Os autores
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reforcam a importancia dos principios do SUS, mas reconhecem os desa-
fios de sua implementacao, destacando que, para que haja uma instituicdo
eficaz, ha que se realizar um esforco continuo em prol de uma assisténcia
de qualidade. A partir desse direito constitucionalmente instituido, o
Estado busca viabilizar a assisténcia em condic6es especificas, mediante
o desenvolvimento de politicas publicas.

Nesse sentido, apesar dos avangos recentes, especialmente no Brasil,
tendo em vista a publicacdo da portaria referente a Politica Nacional de
Cuidados Paliativos no ano de 2024 (Brasil, 2024), ainda ha muito que se
desenvolver para que seja possivel alcan¢car uma assisténcia adequada.
Um dos maiores desafios é efetivar a universalizacdo do acesso a saude,
previsto pela Lei n. 8.080/1990 (Brasil, 1990), em especial, no que tange
a assisténcia em cuidados paliativos.

Conforme previsto em Brasil (2024), uma das premissas dos cui-
dados paliativos é a preservacdo da dignidade do paciente, tendo
no conhecimento a porta de entrada para que essa preservacao seja
assegurada. Dessa maneira, a pesquisa tem como objetivo reunir e
sintetizar os resultados de publicacdes cientificas relacionadas ao pa-
pel do Estado nos direitos a satde de pessoas em cuidados paliativos,
identificando dados, relacionando conceitos e descrevendo os principais
resultados encontrados.

1. Método
1.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma revisdo integrativa que, conforme Soares et al.
(2014), consiste na mais ampla abordagem metodolégica referente as
revisdes, configurando-se como um tipo de revisdo que retine analise de
multiplos estudos publicados, de diferentes metodologias, com o propdsito
de obter profundo entendimento de determinado fenédmeno, baseando-se
em estudos anteriores.
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Mencionam os autores, ainda, que a referida pesquisa seja executada
combinando-se dados da literatura teérica e empirica, incorporando um
leque de propésitos, contribuindo para gerar um panorama consistente
e compreensivel para a definicdo de conceitos, revisao de teorias e de
evidéncias, a discussao sobre métodos e resultados de pesquisas, apon-
tando lacunas de conhecimento que precisam ser preenchidas com a
realizacdo de novos estudos.

1.2 Etapas da revisdo integrativa

A presente revisao foi conduzida por etapas, constituidas mediante
a adaptacdo das recomendacdes de Preferred Reporting Items for Sys-
tematic Reviews and Meta-Analyses (Prisma), apresentadas por Tricco
et al. (2018).

Dessa forma, a revisdo foi realizada considerando os seguintes
estagios: identificacdo do tema e selecdo da questdo de pesquisa para
a elaboracao da revisdo integrativa; estabelecimento dos critérios para
exclusao de estudos; definicdo das informacoes a serem extraidas dos
estudos selecionados, de modo a permitir a categorizacdo dos achados;
avaliacdo dos estudos incluidos; interpretacdo dos resultados; e elaboracao
da apresentagdo da revisdo/sintese do conhecimento.

Para a elaboracao da questdo de revisao, utilizou-se como estratégia
a tabela PICo, descrita por Tricco et al. (2018). Trata-se de um acrénimo
em que cada uma das letras representa um item contido na pergunta
de pesquisa (P — populacdo ou problema; I — fenémeno de interesse; e
Co — contexto). Nesse sentido, para a presente pesquisa, foram definidos:
P — Cuidados Paliativos ou Cuidados Terminais; I — Poder Puiblico ou
Saude Publica ou Governo Estatal; e Co — Direito a Saude ou Direitos
Humanos. Desse modo, o presente trabalho de pesquisa partiu com a
pergunta norteadora: como se configura o papel do Estado nos direitos
a saude de pessoas em cuidados paliativos?
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1.2.1 Critérios de elegibilidade

Consideraram-se todas as producdes cientificas que tiveram em seus
contetudos aspectos da politica puiblica de cuidados paliativos e/ou sua
aplicabilidade, bem como o papel do Estado nos direitos a satide de pes-
soas em cuidados paliativos. Foram excluidas revisoes, teses, dissertacoes,
livros e aquelas publicagées repetidas nas bases de dados exploradas.

1.2.2 Fontes de informacao e estratégia de busca

A busca dos estudos foi realizada no dia 26 de maio de 2024, nas ba-
ses eletronicas da Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS), Medical Literature Analysis and Retrieval System Online
(Medline/PubMed) e Scientific Electronic Library Online (SciELO). Como
estratégia de busca, utilizaram-se descritores na lingua inglesa, reconhe-
cidos pelos sistemas de Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), Medical
Subject Headings (MeSH), em conjunto com os operadores booleanos AND
e OR, culminando na estratégia de busca: (Palliative Care OR Hospice Care
OR Terminal Care) AND (Public Power OR State Government OR Public
Health) AND (Human Rights OR Right to Health). A extracao das informa-
cdes ocorreu em arquivos de Excel, para andlise subsequente.

1.2.3 Selecao dos estudos

A selecao dos estudos seguiu as seguintes etapas: identificacdo dos
estudos, através dos titulos, descartando as pesquisas duplicadas nas
bases de dados, além das que ndo tinham implicacdo com o objetivo desta
revisdo; leitura dos resumos, selecionando pesquisas que atendiam aos
critérios de elegibilidade; leitura na integra, selecionando a amostra final,
incluida nesta revisdo integrativa. A triagem foi realizada, de inicio, por
um unico revisor, sendo que as davidas concernentes a esta selecdo foram
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sanadas por um segundo avaliador. Todo processo de selecao dos estudos,
com motivos e quantidade de exclusao em cada etapa, foi elencado no
fluxograma apresentado na Figura 1, adaptado das recomendacgdes do
Prisma apresentadas por Tricco et al. (2018).

1.2.4 Extracdo e analise dos dados/contetidos

Para caracterizar os artigos incluidos na revisao, foram extraidas
as seguintes informacées: autor, ano, local, DOI (Digital Object Iden-
tifier ou, em portugués, Identificador de Objeto Digital), base, titulo e
objetivo. Ja para aprofundamento do objeto de estudo dessa revisao,
foram extraidas informacdes sobre os principais achados de cada obra,
contemplando informacdes referentes ao papel do Estado nos direitos a
saude de pessoas em cuidados paliativos, como a instituicao de um marco
legal. Consideraram-se também as obras que mencionavam os impactos
do ndo estabelecimento de uma politica regulamentadora da pratica em
questdo, bem como trazem pontos relevantes para a reflexdo no que
tange a essa tematica. Apds a coleta realizada para esta revisdo, foram
efetuadas as leituras dos trabalhos selecionados e, a partir de entdo, foi
possivel levantar os dados que posteriormente subsidiaram a pesquisa.

2. Resultados

Foram encontradas, nas bases de dados utilizadas para esta revisao,
980 publicagées (Figura 1). Apds a exclusdo dos estudos duplicados, e os
que ndo atendiam aos parametros definidos pela leitura dos titulos, o
numero foi reduzido para 35 publicac¢des. Seguiu-se, entdo, com a leitura
dos resumos, até culminar na amostra de dez publica¢des que responde-
ram a questdo norteadora.

Todo o processo de selegao que resultou na inclusdao destas obras
estd apresentado na Figura 1.

6 Serv. Soc. Soc., Sao Paulo, v. 149(1), e-66284535, 2026



O papel do Estado nos direitos a satide de pessoas em cuidados paliativos

Figura 1. Fluxograma Prisma

SCIELO PUBMED LILACS
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(10)

Estratégia de busca:

Descritor: (Palliative Care OR Hospice Care OR Terminal Care) AND (Public Power OR State
Government OR Public Health) AND (Human Rights OR Right to Health)

Fonte: elaborada pelos autores (2024).

Observou-se prevaléncia em publicacées entre os anos de 2000 a
2022 com predominio de 2012 a 2022 (Quadro 1). Uma pequena maioria
das pesquisas (n = 6) trouxe em seu conteudo discussodes que refletiram
a realidade da execucdo dos cuidados paliativos em nivel de contexto
internacional, com um nimero um pouco menor de resultados (n = 4)
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referindo-se a tematica em nivel do contexto brasileiro (Quadro 1).
Observa-se, ainda, um trabalho apresentado no formato de relato de
experiéncia, que se enquadra como pesquisa qualitativa.

Quadro 1.ldentificacdo dos artigos selecionados, contemplando ordem cronoldgica, autores,
paises de origem e tipo de estudo

Ano Autor Pais Tipo de Pesquisa
2000 Steinhauser et al. EUA Qualitativa/Exploratéria
2007 Herrera et al. Espanha Qualiquantitativa
2012 Combinato e Martins Brasil Qualitativa

2012 Carvalho Portugal Qualitativa (estudo exploratdrio)
2014 Garcia, Rodrigues e Lima Brasil Relato de Experiéncia
2015 Souza et al. Brasil Qualitativa

2017 Zubairi et al. Quénia Quantitativa

2020 Clelland et al. Escécia Quantitativa

2021 Agren et al. Suécia Qualitativa

2022 Rodrigues, Silva e Cabrera Brasil Qualitativa

Fonte: elaborado pelos autores (2024).

Quanto a caracterizacdo dos trabalhos selecionados, conforme ex-
posto no Quadro 2, estes abordam a temadtica de perspectivas dife-
renciadas, o que possibilita uma compreensao mais ampla acerca da
complexidade do tema.

Quadro 2. Caracterizagdo dos artigos incluidos: objetivos e principais achados'

Ano Objetivo Principais achados

“Alternativamente, as descricées de mortes
ruins frequentemente incluiam cenarios em que
“[..] O objetivo deste estudo foi as preferéncias de tratamento nao eram claras.
reunir descricées dos componentes  Os pacientes se sentiram desconsiderados, os
de uma boa morte de pacientes, familiares ficaram perplexos e preocupados com

2000 dos familiares e profifsionais o sofrimento e os profissjonais se sentiram fora
por meio de discussdes em de controle e temiam ndo estar prestando um
grupos focais e entrevistas em bom atendimento. Decisées que ndo haviam sido
profundidade. [...]” (Steinhauser discutidas anteriormente geralmente tinham
et al.,, 2000, p. 825). que ser tomadas durante uma crise, quando

as reservas emocionais ja estavam baixas”
(Steinhauser et al., 2000, p. 827).

! Tradugdes dos trechos inseridos nos quadros realizadas pelos autores.
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Ano Objetivo

“[...] Este artigo descreve o
programa, usando indicadores
qualitativos e quantitativos de

estrutura, processo e resultado,
2007 avaliando, entre outros, o
desempenho da rede regional,
incluindo os resultados dos
grupos de qualidade, capacitagdo,
registro, tratamento e pesquisa.
[...]” (Herrera et al., 2007, p. 591).

“[...] Nosso objetivo foi
analisar o processo
de trabalho de profissionais
da saude que atuam na Saude
da Familia/Atengdo Primdria e
ja cuidaram de pessoas em
2012 processo de morte, a fim de
tracar possiveis contribuicées
para a area de Saude Publica no
que se refere a implantacdo dos
cuidados paliativos na Atencao
Primaria. [...]”

(Combinato; Martins, 2012, p. 433).

“Este texto tem como objetivo
analisar a evolucdo da oferta
formativa e educativa em
cuidados paliativos em Portugal.
Problematiza a nogdo de cuidados
paliativos e analisa o quadro legal
em Portugal e nas orientagdes
europeias quanto a educacao/
formacdo nesta area. [...]"

(Carvalho, 2012, p. 5).

2012

“[...] no Brasil, os cuidados
paliativos (CP) ainda ndo estdo
estruturados adequadamente,

e essa realidade transforma
essa tematica em um problema
de satde ptiblica e faz com
que iniciativas nesse contexto
5014 tornem-se relevantes. Este
trabalho objetiva compartilhar

a experiéncia ocorrida em

um hospital de referéncia em
oncologia do Estado do Maranhao
e apresentar iniciativas que
auxiliaram no desenvolvimento do
Servico de CP.” (Garcia; Rodrigues;
Lima, 2014, p. 286).

Principais achados

“[...] A prestacdo de cuidados paliativos ndo deve
estar condicionada a localizacdo geografica
do doente, a sua condicao ou doenga ou a
capacidade de pagamento, mas apenas a
necessidade. [...]” (Herrera et al., 2007, p. 591).

“[...] Como principio de satide publica, todo
cidadao espanhol em situacdo terminal tem
direito a receber cuidados. No entanto, o
desenvolvimento destes servigcos tem variado
muito de regido para regido do pais. [...]”
(Herrera et al., 2007, p. 592).

“Considerando os principios do SUS, da
Atencao Primaria e da Politica Nacional de
Humanizacao, avalia-se como essencial a
sistematizacdo de diretrizes e a¢bes para
implantagao dos cuidados paliativos na
Atencdo Primdria em funcdo da demanda
existente para a Saude da Familia; da dimensao
epidemiolégica da populacao no Pais; da
possibilidade de proporcionar melhores
condi¢des de cuidado ao paciente e sua familia
no ambiente domiciliar; e, principalmente,
porque os cuidados no processo de morte
caracterizam-se por cuidados na e da vida”
(Combinato; Martins, 2012, p. 440).

“[...] decretado por Despacho de Sua Exceléncia
o Senhor Ministro da Saude, de 15 de junho
de 2004, o Programa Nacional de cuidados

paliativos, a ser aplicado no ambito do Servigo

Nacional de Satde e no plano nacional de satide
2004-2010. Neste Programa Nacional (2004), os
cuidados paliativos constituem uma resposta
organizada a necessidade de tratar, cuidar e
apoiar ativamente os doentes na fase final da
vida. [..]” (Carvalho, 2012, p. 7).

“Um dos maiores obstaculos apontados na
literatura para viabilizacdo de programas de
CP nos paises em desenvolvimento é a falta

de compromisso dos governos com a filosofia
dos CP. Nesses paises, e aqui se inclui o Brasil
muitas das dificuldades ao estabelecimento
de servigos de CP decorrem da auséncia de
estratégias governamentais consistentes e de
uma politica nacional de alivio da dor gerada
a partir da escuta e ampla discussdo com as
sociedades envolvidas com a dor.” (Garcia;
Rodrigues; Lima, 2014, p. 290).

’
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Ano Objetivo

“[...] O objetivo foi identificar casos
de usudrios, a fim de inventariar
os problemas éticos que a equipe
vivencia. [..]” (Souza et al., 2015,

p. 349).

2015

“[...] O objetivo deste estudo foi
avaliar a disponibilidade atual
e as barreiras para os cuidados
paliativos, e o conhecimento e
as percepgoes dos profissionais
de satde sobre o controle da dor
paliativa no oeste do Quénia.”
(Zubairi et al., 2017, p. 154).

2017

“[...] Identificar, relatar e mapear
a presenca de estratégias,
planos, legislacdo e recursos
governamentais nacionais de
cuidados paliativos em 198
paises. [...]" (Clelland et al., 2020,
p. 183).

2020

“O objetivo deste estudo é analisar
como os especialistas entendem
o desenvolvimento e o estado
atual dos cuidados paliativos. [...]”
(Agren et al., 2021, p. 508).

2021

“[...] Este artigo procura fazer
uma andlise inicial dos impactos
das politicas atuais dentro do
cenario da Saude Publica e suas
repercussfes na construcao
de uma politica de cuidados
paliativos sélida.” (Rodrigues;
Silva; Cabrera, 2022, p. 1).

2022

Fonte: elaborado pelos autores (2024).

10

Principais achados

“[...] apesar de se reconhecer o impacto das
doencas cronicas sobre o conjunto da familia, os
sistemas de saude ainda nao estao focados no
atendimento das necessidades dessa clientela.
[...]” (Souza et al., 2015, p. 355).

“Apesar do recente crescimento dos
servicos de fim de vida em todo o mundo,
médicos e enfermeiros sdo frequentemente
insuficientemente treinados em cuidados
paliativos. [..].” (Zubairi et al., 2017, p. 154).

“Conclusdes: hd um longo caminho a percorrer
até que os cuidados paliativos em todo o mundo
sejam universalmente apoiados por inten¢des
de politicas publicas que realizem o seu
necessario desenvolvimento” (Clelland et al.,
2020, p. 183).

“[...] Os participantes ndo endossaram um
‘caminho certo’ de mortes ‘boas’. Em vez disso,
os cuidados paliativos foram considerados
localizados em um estado complexo onde
o desenvolvimento histérico, consistindo
em ideais desejdveis, negagoes de morte e
falta de diretrizes, e desenvolvimentos mais
recentes de esforcos em direcdo a conceitos
universais, ‘melhoria’ e aumento da burocracia
desempenharam um papel significativo
na forma como os cuidados paliativos se
desenvolveram e sdo organizados e conduzidos
hoje.” (Agren et al., 2021, p. 507).

“[...] Identifica-se a baixa prioridade dada pela
maior parte dos governos ao redor do mundo
para a questdo do alivio do sofrimento e dos
cuidados com o luto, representada pelo baixo
investimento em cuidados paliativos. [...]”
(Rodrigues; Silva; Cabrera, 2022, p. 1).

“[...] No nosso pais, os cuidados paliativos
comecam a ser reconhecidos pelos profissionais
de satude, bem como por alguns legisladores
estaduais e pelos poderes executivos estaduais.
No entanto, muito ainda precisa ser feito para a
implementacao de uma politica consolidada de
cuidados paliativos em nosso pais.” (Rodrigues;
Silva; Cabrera, 2022, p. 5).
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Ao buscar-se nos artigos a existéncia de marcos legais (Quadro 3),
constatou-se a fragilidade no que se refere a temadtica. Da totalidade
dos estudos selecionados, metade nao faz mencao a algum marco legal
regulatdrio, o que ocasiona ag¢des mais vulnerdveis e descontinuadas,
fragmentadas e sem direcionamento.

Quadro 3. Meng¢ao a marco legal acerca dos cuidados paliativos

Marco legal
Ano
Sim
“Em janeiro de 2002, o Governo dos Acores decidiu que os cuidados paliativos
deveriam ser garantidos a todos (doentes oncolégicos e ndo oncolégicos),
oferecendo cobertura integral, disponibilidade e equidade, em funcao da
complexidade do caso. [..]” (Herrera et al., 2007, p. 592).

2007

“[...] foi decretado por Despacho de Sua Exceléncia o Senhor Ministro da Saude, de

15 de junho de 2004, o Programa Nacional de Cuidados Paliativos, a ser aplicado

no ambito do Servico Nacional de Satide e no plano nacional de satide 2004-2010.
[.]” (Carvalho, 2012, p. 7).

2012

“J& o modelo top down ocorre quando o Ministério da Satide se envolve nos estagios
iniciais, fomentando, legislando, criando uma politica nacional e incorporando,
por fim, os CP ao sistema nacional de satde do pais. [..]” (Garcia; Rodrigues; Lima,
2014, p. 290).

2014

“Apenas 55 paises em todo o mundo tém uma estratégia ou plano nacional para
cuidados paliativos e nem todos tém implementagdo com avaliagdo e atualizagdo.

Outros 37 paises estdo progredindo no estabelecimento de uma estratégia
nacional.

2020  Quarenta e sete paises tém alguma referéncia aos cuidados paliativos na legislacio
nacional e 24 tém alguma forma de lei nacional auténoma sobre a prestacao de
cuidados paliativos ou os reconhecem como um direito na Constituicao.

Sessenta e seis paises tém uma secdo dedicada dentro do governo com
responsabilidade pelos cuidados paliativos.” (Clelland et al., 2020, p. 189).

“l..] O tema comeca a entrar no radar das politicas publicas de satide no Brasil
com a publicacdo da Portaria n. 483/2014 do Ministério da Saude, que redefine a
Rede de Atencdo a Sauide das Pessoas com Doencas Cronicas, incluindo os cuidados
paliativos como recurso a ser disponibilizado. [...]

2022 O tema ganha visibilidade quando o Conselho Nacional dos Secretdrios de Satude
(CONASS) leva essa discussao a Comissao Intergestores Tripartite (CIT) e aprova
a Resolucao n. 41/2018, que estabelece as diretrizes para uma politica nacional
de cuidados paliativos, indicando o reconhecimento da importancia dos cuidados
paliativos pelo poder executivo nos trés niveis de governo.” (Rodrigues; Silva;
Cabrera, 2022, p. 3-4).

Fonte: elaborado pelos autores (2024).
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3. Discussao

Para além de reconhecer o direito do cidaddo no acesso aos servi-
cos de saude, o Estado deve garantir que esse acesso ocorra de forma
concreta. Com base nessa afirmacao, Barbosa e Silva (2024) abordam a
importancia das politicas publicas, dando maior énfase a necessidade de
o Estado atuar de maneira a garantir a efetividade das politicas publicas
ja implantadas.

Para Barbosa e Silva (2024), mesmo passados mais de 30 anos da
implantacdo do SUS, o Estado deve agir de forma ativa, atuando de modo
protetivo no que se refere aos direitos humanos fundamentais, conside-
rando a situagcdo em cada tempo e o espaco que a contemple e buscando
a participacao popular, como forma de desenvolver o Controle Social do
SUS, previsto na Lei n. 8.080/90.

A luz do que foi exposto anteriormente, Brasil (1988) menciona que
cabe ao Estado a tarefa de garantir que os direitos humanos fundamentais
sejam resguardados. Cita ainda a importancia do didlogo aberto entre
as culturas, objetivando-se compreender as diversidades para entao
respeitd-las, utilizando-se, dessa maneira, da protecdo e da promocao,
por atos direcionados do Estado e da sociedade, da dignidade humana,
como norteadora das a¢des publicas e sociais de prote¢do e promocao
de direitos sociais e individuais. Dessa forma, garante-se que as necessi-
dades dos individuos, independentemente de quais sejam, no campo da
saude publica e universal, haja a contrapartida do atendimento dessas
necessidades pelo Estado e pela sociedade, o que é visto também em
Messetti e Dallari (2018).

Na mesma linha, situacdes e dificuldades relacionadas ao atendi-
mento as politicas publicas e as diretrizes do SUS, e aos seus protocolos,
bem como as necessidades dos assistidos em satide, sdo razdes elencadas,
dentre outras, para a judicializacdo na saude, conforme Melo et al. (2024).
Estas falhas, situacgdes e dificuldades de acesso, conforme mencionadas
por Melo et al. (2024), podem ser observadas em diversas perspectivas,
inclusive no atendimento em cuidados paliativos.
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Dentre os dados levantados, foi possivel observar que Herrera et al.
(2007) destacam a questao da localizacao geografica do paciente e a di-
ficuldade de acesso aos servicos de atendimento em cuidados paliativos,
o que evidencia fragilidade na aplicacao dos principios do SUS, confor-
me Brasil (1990). Porém, tanto Herrera et al. (2007) quanto Combinato
e Martins (2012) concordam que, mesmo que as barreiras geograficas
possam ser aspectos dificultadores, nao devem ser fatores impeditivos
ao acesso efetivo a saude.

Ja Steinhauser et al.(2000), Combinato e Martins (2012), Zubairi
et al. (2017) e Rodrigues, Silva e Cabrera (2022), por sua vez, enfatizam
a perspectiva do trabalhador, abordando a necessidade de capacitacao
para a efetivacao da assisténcia a saude de qualidade.

No entanto, as pesquisas concordam quanto a importancia da as-
sisténcia em cuidados paliativos, pois a prestacao dos referidos cuidados
deve estar vinculada prioritariamente as necessidades dos individuos
(assistidos pelo SUS), conforme Herrera et al. (2007). Destaca-se a im-
portancia de o cuidado paliativo ser compreendido como um cuidado
direcionado ao individuo e ndo a sua condicao, reforcando, como mencio-
nado por Combinato e Martins (2012), o previsto pela Politica Nacional
de Humanizacdo (PNH) — Humaniza SUS, no Brasil.

Dessa forma, os dados evidenciam que, no contexto brasileiro, onde
existe a oferta de um Sistema Unico de Saude (SUS), publico e univer-
sal, é necessdrio se considerar, conforme expresso na lei de regéncia do
SUS — Brasil (1990) —, a integralidade do sujeito no acesso aos servicos
publicos de saude.

Além disso, Garcia, Rodrigues e Lima (2014) reafirmam ainda que
as acoes de cuidados paliativos devem enfrentar a auséncia de acdes
governamentais contundentes. Fato que direciona a outro ponto aborda-
do pelos estudos: a educagao profissional, mencionada por Souza et al.
(2015), bem como por Zubairi et al. (2017), visto que, ainda conforme
esses autores, ao se capacitar as equipes responsdveis por conduzirem os
atendimentos, estariam auxiliando no desenvolvimento de ferramentas
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necessdrias para o bom desenvolvimento do cuidado. Dessa maneira,
minimiza-se o sofrimento do profissional frente as suas atividades.

Quanto a existéncia de um marco legal, que poderia direcionar e/
ou garantir continuidade a assisténcia, constata-se fragilidade, uma vez
que metade dos estudos identificados para a pesquisa ndo menciona re-
gulamentacdo formal em algumas localidades. Observa-se, nos estudos
que fazem mencdo a regulamentacdo formal apresentados por Herrera
et al. (2007), Carvalho (2012), Garcia, Rodrigues e Lima (2014), Clelland
et al. (2020) e Rodrigues, Silva e Cabrera (2022), que o acesso ao servico
ocorre de maneira mais ordenada.

Dessa forma, a auséncia de capacitacao e de regulacdo legal conglo-
bante da assisténcia em cuidados paliativos tem impacto significativo na
oferta desse importante cuidado, acarretando, em alguns contextos, acdes
desordenadas ou, até mesmo, gerando maior angustia aos envolvidos,
conforme apresentado por Steinhauser et al. (2000), Combinato e Mar-
tins (2012), Souza et al. (2015), Zubairi et al. (2017) e Agren et al. (2021).

De acordo com Steinhauser et al. (2000), Herrera et al. (2007), Carva-
lho (2012), Rodrigues, Silva e Cabrera (2022), a partir da existéncia de uma
politica reguladora, a assisténcia é executada de forma mais assertiva,
tanto no que tange ao nivelamento da atividade quanto a abrangéncia
territorial. Esse fato é complementado por Agren et al. (2021), que des-
taca a importancia de um direcionamento, através da constituicao de
conceitos que possam ser utilizados de modo universal.

No Brasil, em 2024, foi instituida a Politica Nacional de Cuidados
Paliativos, considerada um importante marco legal para essa pratica,
que reafirma a corresponsabilidade da familia, do Estado, da iniciativa
privada e da sociedade civil (Brasil, 2024). Porém, como pontuam Clelland
et al. (2020), ha muito que se desenvolver para que seja possivel atingir
no Brasil um nivel de assisténcia adequado em cuidados paliativos no
sistema de saude, e para garantir o que foi instituido no ano de 1990,
com a Lei n. 8080, que prevé a universalizacao do acesso aos cuidados
em questao.
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Em 2026, mais precisamente no dia 6 de abril de 2026, o Projeto de
Lei n. 5559/2016 foi aprovado e convertido na Lei n. 15.378 de abril de
2026, denominada de de “Estatuto dos Direitos do Paciente”.

O texto trouxe a inovacgdo legislativa de tratar, no ambito de uma
lei federal brasileira, do direito aos cuidados paliativos, o que implica
declarar, instituir, garantir, proteger e promover, no sentido normativo,
0 acesso ao cuidado paliativo, e em contrapartida significa o estabeleci-
mento positivo e claro, em norma juridica, ndo mais apenas em normas
éticas e infralegais, o dever estatal, que agora é instituido em lei, de
proporcionar o direito, j4 que se torna uma regra impositiva a todos, que
ainda define alguns tépicos importantes para a matéria.

Especificamente no artigo 21 do diploma legal referido, que recebeu
o nome de “Estatuto de Direitos do Paciente”, em Brasil (2026), estabe-
lecendo-se que:

“Art. 21. O paciente tem 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 caso.
Pardgrafo tinico. Os familiares do paciente tém o direito de serem apoiados
para lidar com sua doenca.”

N&o se pode afirmar que o diploma legal acima se trate de um ver-
dadeiro marco legal exaustivo do direito aos cuidados paliativos, mas ja
é um claro avanco, uma vez que a lei votada e aprovada pelo Congresso
Nacional definiu em texto normativo de estatura legal, que vincula a
todos, o direito aos cuidados paliativos, o que cria o direito do paciente
e de seus familiares de exigirem do Estado a sua observacao e eficdcia,
conforme inclusive indica o Ministério Publico do Mato Grosso do Sul
(2026), agora amparado por sélida base juridica para coibir violagdes e
para buscar a garantia da dignidade no atendimento, no Sistema Unico
de Saude (SUS) e nos atendimentos da satide suplementar, conforme
0 caso.
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O artigo 24 do diploma legal estabelece, ainda, que a violagdao aos
direitos do paciente estabelecidos na lei caracteriza-se como situacdo
contraria aos direitos humanos. Assim, o estatuto legal é um marco que
estabelece a possibilidade as instituicdes, como o Ministério Publico, para
efetivarem com maior protecgdo a judicializagdo coletiva da satuide, e para
protegerem a autonomia e a dignidade do paciente, além de abrir portas
para que os individuos e coletividades possam exercer e exigir a atencdo
ao seu direito aos cuidados paliativos.

E ainda oportuno mencionar que, antes, a Lei n. 14.758 de 2023,
conforme Brasil (2023), estabeleceu a instituicdo da Politica Nacional de
Prevencao e Controle do Cancer no ambito do Sistema Unico de Satde
(SUS), com expressa mencao ao direito aos cuidados paliativos em ca-
sos de cancer, e alterou a redacao da Lei n. 8.080 de 1990 para incluir
tal previsao.

Conclusao

A pesquisa reuniu e sintetizou dados originados de publicagdes cien-
tificas associadas ao papel do Estado nos direitos a satide de pessoas em
cuidados paliativos. A partir de entdo, esses dados foram identificados
para que fosse possivel relacionar os principais achados e proporcionar
a melhor compreensao acerca das multiplas realidades apresentadas.

Nesse sentido, a pesquisa evidencia a centralidade do Estado nos
direitos a satide de pessoas em cuidados paliativos, salientando que os
efeitos da assisténcia se estendem aos familiares e aos demais individuos
que convivem com o paciente. Além disso, o debate sobre cuidados palia-
tivos ultrapassa o campo da saude, configurando-se como expressao das
disputas em torno da garantia de direitos e das condi¢cées de reproducao
da vida social.

Portanto, com base na quantidade e na qualidade de contetido dos
artigos alcancados através da pesquisa, € possivel constatar a importancia
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da producao de conhecimento sobre a tematica. Assim, buscou-se obter
uma melhor compreensao sobre o papel do Estado na protecao, na promo-
cdo e na garantia dos direitos a saude de pessoas em cuidados paliativos,
para que, por meio do conhecimento, possa ser difundido o direito ao
acesso, assim como os beneficios sociais, individuais e coletivos advindos
desses cuidados regulamentados e necessarios a populacdo de assistidos.
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