.

MAIS L
PARTICIPACAQ
melhor saude

Carta
para a Participacao

Publica em Saude

Outubro 2016
Lista de signatarios atualizada em Junho de 2018




CARTA PARA A PARTICIPACAQ PUBLICA EM SAUDE

Carta para a Participacao
Publica em Saude

Todas as pessoas com ou sem doenga — incluindo os
seus representantes — tém direito a participar nos pro-
cessos de tomada de decisao em saude (1), estando
o aprofundamento da democracia participativa' e o in-
centivo a participacao democratica dos/as cidadaos/
as', assim como a gestéo participada do SNS', con-
sagrados na Constituicao da Republica Portuguesa.
No entanto, as pessoas com ou sem doenga e seus
representantes, nao sé tém o direito de ser envolvidos,
como o seu contributo é relevante e necessario, por-
que tém um conhecimento experiencial unico sobre o
sistema de saude, os cuidados de saude e a doencga
(2-7). Neste contexto, as organizagoes de pessoas
com doenga, utentes dos servigos de saude e/ou con-
sumidores tém também um importante papel na repre-
sentagao e defe-sa dos direitos e interesses dos seus
membros (1,8).

A participagao publica reforca a legitimidade, transparén-
cia, e responsabilidade do sistema de saude (1,9,10).
Por outro lado, responde também ao objetivo de ade-
quar e alinhar a politica e a prestagao de cuidados de
saude, de acordo com as prioridades e necessidades
nao satisfeitas das pessoas e com as preferéncias in-
dividuais e coletivas (11-13), aumentando a qualidade
dos processos de tomada de decisao em saude (2,14—
16). Desta forma, a participagao das pessoas com ou
sem doenca e dos seus representantes na tomada de
decisao contribui para: i) a orientacao do sistema de
saude para a pessoa com ou sem doenga, ii) a quali-
dade, aceitagédo e eficacia das politicas e programas
de saude, iii) a obtencao de melhores resultados em
saude, iv) a melhoria e o aumento da aceitabilidade
das decisoes, v) a melhoria da comunicacdo entre o
sistema de saude e cidadaos/as, vi) o reequilibrio da
relacao entre oferta e procura, vii) a valorizagao da
responsabilidade e autonomia do/a cidadao/a, viii) a
definicao de politicas de saude e de prioridades, ix) o
favorecimento do envolvimento nas atividades de pro-
mocao da saude, x) a legitimidade das decisoes sobre
questoes complexas referentes tanto a avaliagao cus-
to-efetividade de determinadas intervengdes como aos
dilemas éticos colocados pelas inovagoes tecnolégicas
(1,3,17).

02

Varias entidades" tém vindo a defender a necessidade
de assegurar a participagao publica no ambito dos sis-
temas de saude. Sado também varios os exemplos de
iniciativas no sentido de promover uma maior e melhor
participacao na tomada de decisao em saude, tanto a
nivel da Uniao Europeia, como dos Estados Membros
e também fora da Europa.

Em Portugal, tanto o Plano Nacional de Saude (PNS)
2004-2010 (18), como o de 2012-2016 (8) e a revisao
e extensao a 2020 (19), contemplam o envolvimento
e a participagao nas decisdes como um direito dos/
as cidadaos/as, e como uma das estratégias chave
a implementar para maximizar os ganhos em saude.
Salientam ainda a responsabilidade e o importante
papel que as organizagoes de pessoas com doenga,
utentes dos servigos de saude e/ou consumidores tém
na representacao dos interesses destes, no seu envol-
vimento e na promogao da literacia, da capacitagao e
do empoderamento dos seus membros. No entanto,
embora existam ja algumas iniciativas institucionaliza-
das de participagcéo na area da saude em Portugal”,
a Organizacdao Mundial de Saude (OMS) (20,21) tem
vindo a reiterar que essa participacao se tem revelado
seletiva e insuficiente, recomendando um envolvimen-
to mais eficaz das pessoas com ou sem doenga na
decisao em saude (i.e., mais precoce e em diferentes
momentos, mais abrangente e mais consistente), in-
cluindo no ambito da atividade governamental.

'Artigo 2.° da Constituicao da Republica Portuguesa.

i Alinea c) do artigo 9.° da Constituicao da Republica Portuguesa.
iIN.° 4 do artigo 64.° da Constituicao da Republica Portuguesa.

v European Patients’ Forum (22,23), International Alliance of Patients’
Organizations (12), Active Citizenship Network(24), Conselho da
Europa (1), Comissao Europeia (24,25), Organizagdo Mundial de
Saude (26,27), Organizagao para a Cooperagao e Desenvolvimento
Econdémico (28)

v Conselhos de saude — Austrdlia (29), Brasil (30), Espanha (31),
Canada (29) e Reino Unido (32-34).

Comités consultivos mistos — Italia (Emilia-Romagna) (35)
Consultas publicas — EUA (Oregon) e Canada (Ontario) (29)
Conferéncias regionais de saude — Franga (29).

Avaliacao de tecnologias de saude — Reino Unido (National Institute
for Health and Care Excellence: conselho de cidadaos, comissoes e
grupos de trabalho, consultas publicas, etc.) (24,36-39).
Autorizagdo de novos medicamentos — Unido Europeia (Agéncia
Europeia do Medicamento: comités cientificos, grupos de aconse-
lhamento cientifico, Patients” and Consumers’ Working Party, etc.)
(40), e EUA (Food and Drug Administration: Patient Representative
Program) (41).

Vi Por exemplo, Conselhos da Comunidade dos Agrupamentos de
Centros de Saude (ACES), Conselhos Consultivos dos Hospitais,
Comissao de Etica para a Investigagdo Clinica (CEIC) e, mais re-
centemente, no &mbito do Sistema Nacional de Avaliagdo de Tecno-
logias de Saude (SINATS).
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VISAO

MAIS PARTICIPAGAQ, melhor saude.

MISSAO E OBJETIVOS

A Carta para a Participagdo Publica em Saude pre-
tende fomentar a participagao por parte das pessoas
com ou sem doencga e seus representantes, nas de-
cisdes que afetam a saude da populacdo, bem como
incentivar a tomada de decisao em saude assente
numa ampla participagao publica.

A Carta pretende ainda promover e consolidar a
participagao publica a nivel politico e dos diferentes
orgaos e entidades do Estado, em Portugal, através
do aprofundamento dos processos de participacao ja
existentes e da criagao de novos espagos e mecanis-
mos participativos.

Desta forma, a Carta contribuira para:
* Promover e defender os direitos das pessoas
com ou sem doenga, nomeadamente, de protecao
da saude, de informagao e de participagao;
* Informar as entidades publicas sobre as priori-
dades, necessidades e preocupacoes das pessoas
com ou sem doenga e seus representantes;
* Tornar as politicas de saude mais eficazes e,
consequentemente, obter melhores resultados em
saude;
* Promover a transparéncia das decisdes e a
prestagao de contas por parte de quem decide;
* Aproximar o Estado e a sociedade civil, aprofun-
dando o didlogo e a interagao regular entre ambos.

PRINCIPIOS

A participagao publica em saude deve assentar nos
seguintes principios:
* Reconhecimento da participagao publica como
direito das pessoas com ou sem doenca e seus
representantes;
* Reconhecimento das pessoas com ou sem
doenca e seus representantes como parceiros nos
processos de tomada de decisao;
* Reconhecimento da importancia do conhecimen-
to e da experiéncia especificos da pessoa com ou
sem doenga;
* Autonomia e independéncia das pessoas com ou
sem doenga e seus representantes nos processos
participativos;

* Transparéncia e divulgagao publica dos proces-
sos participativos;

* Criagao das condigoes necessarias a participagao;
* Complementaridade e integracéo entre instituicoes
e mecanismos da democracia representativa e da de-
mocracia participativa.

AMBITO

A participagdo publica das pessoas com ou sem
doenga e seus representantes compreende a tomada
de decisdao no ambito da politica de saude e outras
politicas relacionadas, tanto ao nivel do(s) respe-
tivo(s) Ministério(s) (incluindo os servicos integrados
na administracao direta ou indireta do Estado, 6rgaos
consultivos e outras entidades relacionadas com a
saude), como da Assembleia da Republica (e Consel-
hos Nacionais na area da saude que funcionam junto
desta) e também dos 6rgaos do poder local.

A participagao publica das pessoas com ou sem
doenga e seus representantes abrange, nomeada-
mente, as seguintes areas:
* Plano Nacional de Saude e programas de saude;
* Gestao do Servigco Nacional de Saude (incluin-
do recursos humanos, materiais e financeiros) e
organizagao da prestacao dos cuidados de saude
(ACES e hospitais);
* Orgamento do Estado para a Saude;
* Avaliagao de tecnologias de saude;
* Avaliagao da qualidade em saude;
* Normas e orientagoes;
* Etica e investigagdo em saude;
* Direitos das pessoas com ou sem doenga e seus
representantes.

LINHAS ORIENTADORAS

Os processos participativos no ambito da tomada de
decisao em saude devem respeitar as seguintes ori-
entacoes:

A) Representatividade e elegibilidade

* Envolvimento de todas as partes interessadas e
afetadas, incluindo as mais vulneraveis;

* Garantia de diversidade e paridade nos proces-
sos participativos;

» Estabelecimento de critérios transparentes de es-
colha das pessoas e organizagoes que participam;

* Rotatividade das pessoas e organizagdes que
participam.
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B) Processo

* Dinamizacgao de processos verdadeiramente par-
ticipativos e democraticos;

* Formalizagao dos processos participativos;

e Diversificagdo das formas e oportunidades de
participacgao;

* Implementagao de mecanismos adaptados a
populagdes especificas;

* Promogao da autonomia e da independéncia dos
processos participativos e das pessoas e organi-
zagdes que participam, evitando a cooptagao pelo
sistema;

* Acompanhamento permanente dos processos
participativos e dos seus resultados, envolvendo as
préprias pessoas e organizagdes que participam;

* Integragao entre processos participativos munici-
pais, regionais e nacionais, quando existam.

C) Informag&o e transparéncia

* Divulgagao publica e em tempo util de informacao
relevante sobre saude e os processos de partici-
pagao (oportunidades, critérios, formas, resultados,
conclusoes, etc.), em linguagem simples, objetiva e
em formatos acessiveis;

¢ Elaboragao de um relatério anual sobre a partici-
pagao publica em saude, envolvendo as préprias pes-
soas e organizagdes que participam.

D) Condigdes para participagéo

* Disponibilizagdo dos recursos humanos, materiais
e financeiros necessarios a participagao;

* Eliminagao das barreiras financeiras, geograficas
e/ou culturais e linguisticas a participagao;

* Desenvolvimento de ferramentas necessarias
para envolver amplamente as pessoas com ou sem
doenga e seus representantes;

* Incentivo e promogao de agoes e programas de
apoio institucional, formagao e qualificagdo em par-
ticipagdo publica para decisores, profissionais de
saude, pessoas com ou sem doenca e seus repre-
sentantes.
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E) Investigacdo e cooperagao

* Desenvolvimento de programas de investigacao
sobre a participagao publica e os mecanismos mais
eficazes para assegurar a participagao na tomada
de decisdo em saude, envolvendo as préprias pes-
soas e organizagoes que participam;

* Dinamizacao da cooperacao internacional na
area da participacao publica em saude, através da
partilha de conhecimento e ferramentas, incluindo
boas praticas para a participagao das pessoas com
ou sem doenga e seus representantes.

FORMAS DE PARTICIPACAO

A participagao publica na tomada de decisao em
saude deve contemplar mecanismos de participagao
presencial e remota, quer de iniciativa das instituicdes
do Estado, quer das pessoas e organizagdes que par-
ticipam.

A participagao publica deve ainda ser operacionaliza-
da de forma sistematica, através de mecanismos di-
versos, de forma a ir ao encontro das especificidades
de todas as partes interessadas e afetadas e promover
uma participagdo ampla e diversificada, nomeada-
mente, através de:

* Reunides publicas;

* Audigoes publicas;

* Consultas publicas;

* Representacdo em conselhos consultivos, comis-

soes ou grupos de trabalho especializados ou seto-

riais, no ambito da politica de saude e politicas rela-

cionadas, tanto a nivel nacional, como regional e

municipal;

* Conselhos da comunidade, junto das diversas en-

tidades e servigos relevantes no ambito da politica

de saude e politicas relacionadas;

* Comissoes de utentes;

* Conselhos Municipais de Saude;

* Conselho Nacional para a Participagao em Saude;

* Férum Nacional sobre Participagdo em Saude;

* Plataformas digitais para a participacao publica

em saude.

Para além dos mecanismos mencionados, deve ser
sempre contemplada a possibilidade de, a qualquer
momento, serem criadas e experimentadas novas for-
mas de participagao publica.
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SIGNATARIOS/AS

Organizac¢des do projeto
MAIS PARTICIPACAO melhor saude

3 Alianca
Portuguesa de Associagdes ]
das Doengas Raras Q
Membroda Callgacio B

V ANDAR

—ntemnecionalSHia P Doengas Raras Portugal ,v qlozheul mAe-r

GAT - Alianga Portuguesa Alzheimer Portugal - Associacdo Nacional
Grupo de Ativistas de Associagdes Associagao Portuguesa dos Doentes

em Tratamentos das Doengas Raras de Familiares e Amigos com Artrite Reumatdide
(Promotor) de Doentes de Alzheimer (ANDAR)

! Associagdo Nacional AVC
Acidentes Vasculares Cerebrais
Associagédo Nacional AVC
(Acidentes Vasculares
Cerebrais)

apdp

ios Diabéticos de Portugal

Associagao Protectora
dos Diabéticos

de Portugal

(APDP)

J%L

Liga Portuguesa
Contra as Doencas Reumaticas

Liga Portuguesa Contra

as Doencas Reumaticas
(LPCDR)

APDR

~ASSOCIAGAD PORTUGUESA DE DOENTES DE PARKINSON

Associagédo Portuguesa

de Doentes de Parkinson
(APDPK)

‘CONSUMIDORES
AssocIADOS
SOBREVIVEM
‘ORGANIZADOS

CASO -
Consumidores Associados
Sobrevivem Organizados

[ ] ]

[ 8]
LIGA PORTUGUESA
CONTRA O CANCRO

Liga Portuguesa
Contra o Cancro
(LPCC)

|1 -
de Portadores de Pacemakers e COI' s

Associacao Portuguesa

de Portadores
de Pacemakers
e CDIs (APPPCDIS)

Centro de Estudos Sociais.
Laboratério Associado
Universidade de Coimbra

Centro de Estudos
Sociais (CES)

da Universidade
de Coimbra

Associahy de Psstas com DPOC
eoutias Baenas espiratinias Crinicas

;&3 respira

RESPIRA -

Associagao Portuguesa
de Pessoas com DPOC

e outras Doencas
Respiratérias Crénicas

_
@DECO

Associagdo Portuguesa

para a Defesa
do Consumidor
(DECO)

eutimia
EUTIMIA -

Alianca Europeia
Contra a Depressao
em Portugal
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SIGNATARIOS/AS (cont.)

Outras organizacdes de pessoas

com ou sem doent;a

ﬁ'l&A(o

ABRACO -
Associacdo de Apoio
a Pessoas com VIH/Sida

Agéncia Piaget -
para o Desenvolvimento
(APDES)

~N
ANDO

ASSOCIACAO NACIONAL
DISPLASIAS OSSEAS

ANDO Portugal -
Associagao Nacional
de Displasias Osseas

APRe!

APRE! - Associagao
de Aposentados
Pensionistas

e Reformados

beé fixe

Associagao Bué Fixe
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>

Acreditar

Associacao de Pais e Amigos
de Criancas com Cancro

Acreditar -
Associagao de Pais

e amigos de Criangas
com Cancro

AGIR G oo
TEMPO DEMENCIAS

Agir no Tempo

aniMmar
ANIMAR -
Associagao Portuguesa

para o Desenvolvimento
Local

ARIS da Planicie -
Associagao de Reabilitagao
e Integracgéo Social

da Pessoa com Experiéncia
de Doenga Mental

LT

Associagdo de Apoio
aos Doentes

com Leucemia

e Linfoma

(ADL)

ADZC -
Associacado dos Diabéticos
da Zona Centro

i

AJUDO -

Associagao de Apoio

aos Doentes Oncoldgicos
e seus Familiares

sten

‘e outras doencas metabdlicas

APOFEN - Associagdo
Portuguesa

da Fenilcetonuria

e outras Doengas
Metabdlicas

¢

2 ARAC

ARTAC - Associagao
Regional para a Promogao
e Desenvolvimento

do Turismo, Ambiente,
Cultura e Saude

Associacédo de Apoio
aos Doentes Depressivos
e Bipolares (ADEB)

@afuo

AFUA - Associagao
de Familiares, Utentes
e Amigos do Hospital
de Magalhaes Lemos

“

AMARA

Associacao pela
Dignidade na Vida
e na Morte

AMARA -
Associagao pela Dignidade
na Vida e na Morte

APOROS -
Associagédo Nacional
Contra a Osteoporose

INOVACAO E DESENVOLVMENTO

Associagcao Amigos
da Grande Idade

- Inovagéo

e Desenvolvimento

%)

Associagao de Diabéticos
do Concelho de Alenquer

Associacao de Diabéticos
do Concelho de Alenquer



<
LypuS

Associacéo de Doentes com Lupus

Associagdo de Doentes
com Lupus

i .l*!.
Associagao de Unidades

de Cuidados
na Comunidade

000
I PA

Instituto
Portugués
da Afasia

Associagao IPAFASIA

passo a passo
Associacdo de
Ajuda Psicossocial

Associagéo Passo a Passo

o"‘:”

(3
d
ASSOCIAGAO PORTUGUESA DE CELIACOS

Associacéo Portuguesa
de Celiacos (APC)

AssOCIAGAO PORTUGUESA
DOENTES DA PROSTATA

Associagao Portuguesa
de Doentes da Préstata

DP

A ASSOCIACAO DE JOVENS

DIABETICOS DE PORTUGAL

=0 8.

Associacdo de Jovens
Diabéticos de Portugal
(AJDP)

EXISTENCIAS
Associagdo Existéncias

@@0  Associagao Nacional de
ANdQikmmese:,
Associagao Nacional

de Doentes com Artrites

e Reumatismos da Infancia
(ANDAI)

ASSOCIACKO PORTUGUESA
DADOENCA INFLAMATORIA
DOINTESTING

APDt

Associagdo Portuguesa
da Doenga Inflamatdria
do Intestino (APDI)

iﬁé« APCHT

Associagao Portuguesa
de Charcot-Marie-Tooth

apg

Associagao Portuguesa
de Gagos (APG)
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Associagado de Mulheres
com Patologia Mamaria

Associagao Fénixis -
Desenvolvimento
Comunitario

e Saude Mental

°
ANEM
Associagao Nacional

de Esclerose Mdltipla

(ANEM)

o0
)
9,1, APAM &

(ko DA*

Associagao Portuguesa
de Apoio a Mulher com
Cancro da Mama (APAMCM)

Associacgao Portuguesa
de Doentes
com Fibromialgia

APIR

Associacdo Portuguesa de
Insuficientes Renais

Associagao Portuguesa
de Insuficientes Renais
(APIR)

Associagéo de Surdos
do Porto

® -
ASSOCIACA0
mo independente
de osteopatia
Associacédo Independente
de Osteopatia

A0F

ASSOCIACAQ PARA O PLANEAMENTO DA FAMILIA
Associagdo

para o Planeamento
da Familia (APF)

Apoio a Vitima
Associagao Portuguesa

de Apoio a Vitima
(APAV)

w? DA,

Associacado Portuguesa
de Doentes com
Hidradenite Supurativa

APJOFQ

Associacao Portuguesa
de Jovens com
Fibromialgia (APJOF)
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SIGNATARIOS/AS (cont.)

wb¢
0'. o
LA Y:] PN .
associacdo
portuguesa de
neuromusculares

Associagao Portuguesa
de Neuromusculares
(APN)

(d .’
0®o

PORTUGUESE
ASSOCIATION b G

Associagao Portuguesa
para as Doencas
Congénitas

da Glicosilagdo (APCDG)

Yde

ASSOCIACAO PORTUGUESA DE EPIDERMOLISE BOLHOSA

Debra Portugal -
Associagao Portuguesa
de Epidermdlise Bolhosa

m EUPATI

European Patients' Academy
on Therapeutic Innovation

PORTUGAL
EUPATI Portugal

FNVS

Federagao Nacional
de Voluntariado
em Saude
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associagdo portuguesa de
osteogenese imperfeita

Associagado Portuguesa
de Osteogénese
Imperfeita

POS-I-TIVO

20 ANOS DE VIDA. MESMO COM VIH

Associacao Positivo

Centro de Apoio,
Tratamento
e Recuperagao, IPSS

ASS0GACAD 0E 200,

EVITA - Associagao

de Apoio a Portadores

de Alteragdes nos Genes
Relacionados com Cancro
Hereditario

%)

FEDRA -
Federagao

de Doengas Raras
de Portugal

Associacio Portuguesa de Profssonns e Saide em Reumatcioga

Associacdo Portuguesa
de Profissionais de Saude
em Reumatologia

ACCA
QEACCAo
W %

S

VOLU,
qho N);%/
-}
e Q)
1Nz 00™

&

W

sgy - ow?

Associacéo Voluntariado
e Agao Social
do Entroncamento

ENCONTRAR+SE

Associagao para a Promogéo
da Saude Mental

. T ii
FamiliarMente
FamiliarMente -
Federacao Portuguesa
das Associagoes
das Familias de Pessoas
Com Experiéncia
de Doenca Mental

FUNDACAO PORTUGUESA
A COMUNIDADE CONTRA A SIDA

Fundagéo Portuguesa

“A Comunidade
Contra a SIDA”

Associagao Portuguesa

de Saude, Higiene

e Seguranca no Trabalho
para o Desenvolvimento

e Cooperacao Internacional
(APSHSTDC)

@\

LISBOA

CAMARA MUNICIPAL

Camara Municipal
de Lisboa

europacolon
7\ portugal
APOIO AO DOENTE
COM CANCRO DIGESTIVO

Europacolon Portugal -

Apoio ao Doente
com Cancro Digestivo

/. \.
@5, ‘APPC
FEDERACAO
‘.' paralisia cerebral
Federacao das Associacoes
Portuguesas de Paralisia
Cerebral

RDAC ~
Sty

s\DNVHd .
&0
VALpnTE

(¢]
2y1a®

Fundagao Professor
Francisco Pulido Valente



oo FUNBAQAO °

SAUDE

——— SERVICO NACIONAL DE SAUDE ——

Fundagdo SNS

Mulherendo

Associagio Portuguesa de Apoio
a Mulheres com Endometriose

Mulherendo -

Associagao Portuguesa

de Apoio a Mulheres
com Endometriose

Plataforma Saiide
N em Didlogo

Plataforma Saude
em Didlogo

Sentidﬁ‘_e qQ Si

Sentido de Si -
Associagao
de Saude Mental

Sociedade
Portuguesa
de Reumatologia

ﬁUSF Al

Unidades de Saude
Familiar Associacédo
Nacional (USF-AN)

Hepaturix - Associagao
Nacional das Criangas

e Jovens Transplantados
ou com Doengas Hepédticas

Associagao Nacional Contra a Fibromialgia
e Sindrome de Fadiga Crénica

Associagdo Nacional
contra a Fibromialgia
e Sindrome de Fadiga
Crénica

:%QDSO portugal

associagdo portuguesa da pioriase

PSO Portugal -
Associagado Portuguesa
da Psoriase

ser¥

Associag3o Portuguesa para a Prevengdo e Desafio 3 Sida

SER+ -Associagdo
Portuguesa para

a Prevencao

e Desafio a Sida

SOCIEDADE PORTUGUESA
PARA A QUALIDADE NA SAUDE

Sociedade Portuguesa
para a Qualidade
na Saude

Viva Mulher
Viva Associagado

CARTA PARA A PARTICIPACAQ PUBLICA EM SAUDE

Médicos do Mundo

Opus Gay

PORTUGAL

AVE

PT.AVC- Uniio de

PT.AVC - Unido
de Sobreviventes,
Familiares e Amigos

Q sinlap

Sindicato
Dos Trabalhadores
Da Administragdo Publica

SOS

hepatites
Portugal

SOS Hepatites

MovAplar -
Movimento de Apoio
a Laringectomizados
(LPCC-NR-Sul)

@

{

OUVIR

ASSOCIAGAO PORTUGUESA
DE PORTADORES DE PROTESES
EIMPLANTES AUDITIVOS

OUVIR - Associagdo
Portuguesa de Portadores
de Préteses e Implantes
Auditivos

'... Rarissimas

INTEANACONALZACAD

Rarissimas -
Associagado Nacional
de Deficiéncias
Mentais e Raras

SOCIEDADE PORTUGUESA
DIABETOLOGIA
sociTyof bistTotoy

Sociedade
Portuguesa
de Diabetologia

ucsp
Sé&o Sebastiao

Unidade de Cuidados
de Saude Personalizados
Sao Sebastido
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ANEXO

Critérios de Elegibilidade para a Representacdo
das Pessoas com ou sem Doenca no ambito da De-
cisdo em Saude, em Portugal

As organizagdes de pessoas com doenga, utentes dos
servigos de saude e/ou consumidores, envolvidas nas
atividades do Ministério da Saude/Servico Nacional de
Saude (SNS), devem cumprir os seguintes critérios:

Estatuto legal

A organizacao deve estar constituida nos termos da
lei geral, ser dotada de personalidade juridica, desen-
volver a sua atividade sem fins lucrativos, estar regis-
tada em Portugal e ser devidamente reconhecida, nos
termos da legislagao em vigor.

Misséao e objetivos

A missao e objetivos da organizagao devem estar defi-
nidos de forma clara nos seus estatutos e demonstrar
o interesse concreto da organizagao na defesa dos di-
reitos e dos interesses das pessoas com doenga, dos
utentes dos servigos de saude ou dos consumidores,
consoante se trate, respetivamente, de uma associa-
¢ao de pessoas com doenca, de utentes dos servigos
de saude ou de consumidores.

Atividades

Entre as atividades desenvolvidas pela organizagao,
devem incluir-se atividades relacionadas com a area
da saude, as quais devem estar documentadas nos
relatorios de atividades.

Representacéo
A organizagao deve representar e defender os interes-
ses e os direitos das pessoas com doenga, utentes dos
servicos de saude e/ou consumidores (consoante se
trate, respetivamente, de uma associacao de pessoas
com doenga, de utentes dos servicos de saude ou de
consumidores) e, preferencialmente, de &mbito nacional.
A organizacao deve ainda demonstrar que cumpre pelo
menos um dos seguintes critérios:

() A maioria dos membros votantes da organizagao

sao

- pessoas com doenga/utentes dos servicos de

saude/consumidores,

- seus cuidadores ou representantes legais,

- outras pessoas afetadas,

- ou respetivas organizagoes (no caso de organi-

zagoes “chapéu’”)
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com o poder de nomear e eleger os érgaos sociais
da organizagao;

(N A maioria dos membros dos 6rgaos sociais da
organizagao sao

- pessoas com doenca/utentes dos servicos de
saude/consumidores,

- seus cuidadores ou representantes legais,

- outras pessoas afetadas,

- ou respetivas organizagoes (no caso de organi-
zagoes “chapéu”)

(n A organizagao tem uma estrutura de gover-
nacgao que garante que é orientada para e pelas
pessoas com doenga/utentes dos servigos de
saude/consumidores, ou seja, que as necessi-
dades e pontos de vista daqueles orientam de for-
ma significativa, a estratégia, politicas e atividades
da organizagao e que esta é capaz de representar
as suas necessidades e os seus pontos de vista.

Estrutura democratica

A organizagao deve ter érgaos sociais eleitos pelos
seus membros. A organizacao deve ainda assegurar
o didlogo e a partilha de informagao nos dois sentidos
—de e para os seus membros — de forma a garantir a
efetiva participagao destes nos processos de decisao.

Responsabilidade

As declaragoes e opinides da organizacao devem re-
fletir as opinides dos seus membros, os quais devem
ser consultados regularmente e de forma apropriada.

Transparéncia

A organizagao deve publicar no seu website: os seus
estatutos registados; os relatérios de gestdao e con-
tas, acompanhados de informagao sobre as suas fon-
tes de financiamento, tanto publicas como privadas,
incluindo o nome das entidades e a respetiva con-
tribuicdo, quer em termos absolutos, quer em termos
de percentagem do orgamento total da organizagao; e
os relatérios de atividades. A organizacao deve ainda
seguir um codigo de conduta/politica de regulagao da
sua relagao e independéncia relativamente aos finan-
ciadores e a outras entidades publicas ou privadas.
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