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AGENDA

1. Apresentacao da Plataforma Saude em Dialogo;

2. Prioridades/Preocupacdes da Plataforma

1.

Definicao de Doenca Cronica e do Estatuto do Doente
Croénico;

Promover a discussao dos Direitos e Responsabilidades
dos Doentes;

Impacto da crise financeira do Pais na vida das
Associagdes e dos doentes que representam;

Acesso dos doentes aos cuidados de saude.



Plataforma Saude em Dialogo

* A Plataforma Saude em Dialogo surge em 1998 como
estrutura informal

s
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Forum Mais Dialogo Farmacia / Utentes de Saude
13 de Janeiro de 1998




Plataforma Saude em Dialogo

PLATAFORMA

Assinatura do Protocolo de Constituicao
Plataforma Mais Dialogo Farmacia / Utentes de Saude
17 de Outubro de 1998
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Plataforma Saude em Dialogo

A Plataforma Saude em Dialogo tem por
objectivo afirmar-se como parceiro
participante na definicao das politicas de
saude através da intervencao junto dos
orgaos de decisao
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Quem representa ?

Hoje a Plataforma Saude em Didlogo é uma IPSS (Instituicao
Particular de Solidariedade Social), constituida por 41
entidades

* AssociacOes de Doentes (20)
* AssociacOes de Promotores de Saude (16)
* Associacoes de Consumidores (2)

* Profissionais de Saude (3)
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Associacoes que integram a
Plataforma Saude em Dialogo

Associacdo Atlantica de Apoio ao Doente Machado-Joseph
Associacdo Coracdo Amarelo (Direc¢dao Nacional)
Associagdo de Apoio aos Traumatizados Cranio-Encefalicos
e suas Familias

Associacdo de Doentes com Lupus

Associacdao de Mulheres Contra a Violéncia

Associagdo de Pais e Amigos Portadores do Sindroma de
Rubinstein-Taybi

Associacdo de Retinopatia de Portugal

Associacdo dos Consumidores da Regido Acores
Associacdo Grupo de Apoio SOS Hepatites Portugal
Associagdo Nacional Contra a Fibromialgia e Sindrome de
Fadiga Crdnica

Associacdo Nacional das Criancgas e Jovens Transplantados
ou com Doengas Hepaticas

Associacdo Nacional das Farmdcias

Associagdo Nacional de Doentes com Artrites e
Reumatismos da Infancia

Associagdao Nacional de Enfermeiros Promotores do
Envelhecimento Saudavel

Associacdo para a Promocgdo da Seguranca Infantil
Associacdo Portuguesa da Doenca Inflamatéria do
Intestino, Colite Ulcerosa e Doenca de Crohn

Associacdo Portuguesa da Psoriase

Associacdo Portuguesa das Doencas do Lisosoma
Associacdo Portuguesa de Apoio a Mulher com Cancro da
Mama

Associacdo Portuguesa de Asmaticos

Associacdo Portuguesa de Doentes da Prostata

Associacdo Portuguesa de Doentes de Parkinson

Associacdo Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de
Alzheimer

Associacdo Portuguesa de Fertilidade

Associacdo Portuguesa de Pessoas com DPOC e outras Doencas
Respiratérias Crénicas

Associacdo Portuguesa de Sindrome de Asperger

Associacdo Portuguesa de Solidariedade Maos Unidas Padre
Damiao

Associacdo Portuguesa dos Enfermeiros de Reabilitacdo
Fundacdo do Gil

Fundacdo Portuguesa de Cardiologia
Fundacdo Portuguesa do Pulmao

Fundacdo Professor Fernando de Padua
Fundacdo Realizar um Desejo

Instituto de Apoio a Crianca

Instituto Nacional de Cardiologia Preventiva
Laco

Liga Portuguesa Contra a Sida

Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas
Liga Portuguesa Contra o Cancro

Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla
Unido Geral de Consumidores

PLATAFORMA

Associagao para a Promogao da Sadde
& Protecgao da Doenga



Actividades Desenvolvidas

* Representacao das varias Associacoes junto do poder politico;

* Sessoes de formacao e informacao para profissionais de saude
e utentes;

* Organizacao de Congressos e Conferéncias sobre tematicas de
interesse comum;

* Intervencdo em Seminarios/Congressos;

 Representacao em grupos de trabalho junto de varias
entidades nacionais e internacionais, nomeadamente:
— Conselho Nacional de Promocao do Voluntariado;
— Confederacao Portuguesa do Voluntariado;

— Grupo de Trabalho do Alto Comissariado da Saude no ambito do Plano
. Nacional de Saude 2011-2016;
saude | d
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— Conselho Local de Accao Social do Concelho de Faro;
— IAPO (Alianca Internacional das Organizacdes de Doentes);




Actividades Desenvolvidas (cont.)

* Desenvolvimento de protocolos de colaboracao com diversas
entidades, nomeadamente:
— Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa;
— Faculdade de Farmacia da Universidade de Lisboa;

— Associacao Termas de Portugal;
— INATEL;

* Emissdo de pareceres

saude
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Actividades Desenvolvidas

Edicao de Newsletter Electrdnica:

A ' [ 28 - 23 0 A BE 2041
Associagio de Doentes com Lipus no ESPAGO SAUDE EM DIALOGO

A Associagso de Dosntes com Lipus ird dinamizar o Espage Saids em Didlogo (Poia. Azedo Gneco,
17 Bloca E), entra os dias 23 & 28 de Maio, em Faro.

Neste espago para doentes cronicos, a funcionar junto a0 Hospital de Faro, a Associagdo de Doentes
com Lipus vai receber os doentes e respectivos famiiares que necessitem de apoio ou
u por parte da

Ingerida nesta actividade de difesdoe da doengs, a Associago de Doentes com Lipus ird fazer sinda,
o dia 26 de Maio, em Porsmdo, diigéncias junto de algumas entidades pablicas, com o objectivo de
promover futwraments um enconiro de debate sobre o Lupus, dar a conhecer a Assocagdo de
Doentes com Lipus e divulgar o Espago Saude em Didlogo.

AAssaciagio esté  dispsigio na Espago Saide em Didlogo nos seguintes horérios:
Dia 23: das 14:00 s 1800

Dia 24/25/27: das 1000 &5 12:30 & das 14:00 & 168:00

Dia 28: das 10:00 3 1230

Para mais informagdes, conlacte a Assodiagéo de Dosnies com Lipus através do telefone 218446473
u o Espago Saiide em Didlogo através do felsfone 283829132

O projecto Espago Saide em Didlogo & pelo Alto Comissariado da Saide & conta com o
apoio da Administragio Regional de Saide do Algarve & da Hospital de Faro

Fiores este el porque subscrmen U Aguim subsTeres por s
o izode o it o
para anuiar a subsengan i ot

@ 2008 Phatnioma Saids om Didtga

Site da Plataforma:

PLATAFORMA SAUDE EM DIALOGO

Associados

Atiantica ge Apoia a0
Doente Machado-joseph

Assaciacka Coragdo Amarelo

Doentes com Lipus
Assaciagdo de Mulheres Contra a
Vieitnciz
Assaciagao se Retinopatia de
Portugal
Associagso Grupo de Apaio 505
[ ——

ciagSa Naclonal Contra 3
Fibromiaigia e Sindrome de Fadiga

rdnica - Myos

€ no Algarve

e

Promogéo da saide

A Plataforma Saide em Didloge
vai abri, no Hospial e Faro, um
espaco que pretende formar ¢
informar a populagio sobre as
diferentes. patologias,
funcionando como uma. espécie

e ool e Cmacen & de loja do cidadio do doents ¢ dos Utentes dos Servicos de salde. O
e Transplantets o com Doen s projecto, que fol apresentado durante o Il Congresso da Piataforma

paturix Saiide em Diélogo, destina-se a

ciasa Nacional de Enfermeiros
Promatores do Envelhecimento

Associ 52 da Doenga
Inflamatéria do Intestino, Colite Uicsrosa

H4 virs ancs que & APS|
vem apelando & revisio e

Horfigiiess e Apok 3 actualizagdo do Decreto-Lei n®
Milher com Cancra #4 e 379997 de 27 de Dezembro
referente acs espacos de jogo
& recreio (EJR) para eriancas,
a1im ge ser adaptado & nova
realidade do mercado, &s
necessigades das criancas &

50 Portuguesa de Asmaticos
Assaciagdo Portuguesa de Doentes 62
Préstata

Assaciagio Portuguesa de Doentes de

Associagio Portuguesa de Familiares
Amigos de Doentes de Alzheimer

populagio em geral & tem como

objectivo “formar & iformar os cidaddos sobre as dferentes
patologiss, além de sjudar os famiiares de dosntes a dar com
algumas doengas, como Parkinson ou Alzheimer

Reacgéo da APSI & Nova Lei dos Espagos de Jogo e Recreio

famiias, sem colocar entraves & Novago & salvaguardando sempre
a seguranca. Foiassim com grande surpresa & indignagao que vimos
aprovada uma ateracdo a0 Dec-Lel supraciado, anunciada em

Assaciagio Portuguesa de Fertilidade primeiro lugar em comunicado do Conseho de Ministros de 11 de

Domingo 23 de Junho, 15h00 -
Grande Ausitério do CC8
Fequencs Viclnos da
Wetropoltana - Concerto de
Soligariedade a favor da
Fundagéo do Gil Todos os anos,
0s Pequenos Violinos da
letropoltana aiitham cordas &
arcos em concertos de
soldariedade. Este final d¢ ano
lectivo, duas apresentacties
estio previstas, uma jé realizada
na Casa da Nisica - Porto, ovtra
&m Lisboa, no CC8, &m prol da
Casa do Gil Para quem tem
eriancas & para quem nao tem,
para quem gosta de misica
classica ou simplesmente para
quem gosta de ajudar. Cada
biste custa 6 5 euros. £m
Lisboa, no CC8 (coma
participacdo especial de Lufs
Represas) dia 26, lfais
informagées em;

ttp: . metropoltana pt

Cerca de 25 mi portugueses que
integram a Plataorma Satde em

Legislagio




Inauguragao: 22 de Setembro 2009

. Projecto Co-financiado pelo Alto Comissariado da Saude;

. Desenvolvido com o apoio: ARS do Algarve e Hospital de
Faro.

Principais Objectivos:

v' Criacdo de um Espaco para Doentes Crénicos em estreita
ligacdo com os servicos de saude;

AN

Formacao de parcerias;

AN

Promover sessdes de informacdao e formacgao para doentes,
profissionais de saude e populacdao em saude;

v' Constituir um centro de informacdo de referéncia para os
doentes crdnicos;

v Disponibilizar aconselhamento personalizado
PLATAFORMA

Associagao para a Promogao da Sadde
& Protecgao da Doenga



= Definicao de Doenca Cronica e
1 do Estatuto do Doente Cronico
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Definicao de Doen¢a Crdnica e do
Estatuto do Doente Cronico

A definicao legal de Doenca Cronica e do Estatuto Juridico do
Doente Crénico é um objectivo da maior importancia para a

Plataforma, que ha muito tem pugnado para que este
desenvolvimento se concretize:

v’ As prerrogativas de que usufruem os doentes crénicos sdo
actualmente muito diversificadas. Os resultados até hoje alcancados
nesta matéria sao dispares quanto as patologias visadas e dispersas
legalmente em varios diplomas.

v No fundo, deparamo-nos hoje com uma pandplia de situacdes
variadas, criadas ao longo de sucessivos governos e sucessivas
politicas de Saude, que acabam na pratica por gerar mais exclusao e
nao propondo medidas de inclusdao na saude.
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Conceito de Doenc¢a Crdnica

A Organiza¢ao Mundial de Saude subscreve a seguinte
definicao de Doenc¢a Cronica:

“Doencas que tém uma ou mais das seguintes caracteristicas: s@o
permanentes, produzem incapacidade/deficiéncias residuais, sdo
causadas por alteracbes patoldgicas irreversiveis, exigem uma
formacdo especial do doente para a reabilitagéo, ou podem exigir
longos periodos de supervisé@o, observacéo ou cuidados”.

A OMS procurou assim caracterizar e listar causas, efeitos e implicacdes
para os Doentes e para a sociedade. A caracteristica principal é a
permanéncia. Do lado das causas surgem as alteracdes patoldgicas
irreversiveis. Como efeitos para o Doente surgem as
incapacidades/deficiéncias.

As implicagdes incluem a necessidade de acompanhamento e
informac¢ao do Doente sobre a sua doenga e modo de tratamento.
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Estatuto do Doente Cronico

O Estatuto do Doente Cronico, isto é, as prerrogativas a que tera acesso, é
a questao central desta matéria.

Verifica-se que deverao ser envolvidos em simultaneo o Ministério da
Saude e o Ministério da Solidariedade e da Segurancga Social.

No ambito das competéncias do Ministério da Saude deverdo ser equacionadas as
seguintes questoes:

- Regime de comparticipacao dos medicamentos;

- Comparticipacao de dispositivos médicos e outros produtos necessarios;

- Taxas moderadoras

- Cuidados Continuados

No ambito das competéncias do Ministério da Solidariedade e Seguranga Social
deverao ser equacionadas as seguintes questdes:

- Grau de incapacidade/deficiéncia;

- Dependéncia

- Cuidados Continuados;



Estatuto do Doente Cronico

» O funcionamento na pratica de um sistema que confira ao
Doente crénico um tratamento justo e solidario sé podera ser
alcancado através do instrumento “Cartao do Doente Crénico”,
que o identifique e registe as prerrogativas a que tera acesso.

» Através do “Cartdo do Doente Crdénico” é possivel estabelecer
um regime que diferencie positivamente estes Doentes.

» Por outro lado, é necessario estabelecer critérios objectivos de
determinacdo do grau de incapacidade/deficiéncia.

» Por ultimo, a acessibilidade a Rede de Cuidados Continuados
exige igualmente que se estabeleca uma articulacao funcional
Saude entre o Ministério da Saude e o Ministério da Solidariedade e

Ediélogo Seguranca Social.




= Definicao de Doencga Cronica e do
Estatuto do Doente Cronico

» Com a definicdo legal de Doenca Crénica e do Estatuto Juridico do
Doente Cronico pretende-se, entre outros objectivos, criar um sistema
justo de financiamento de todos os cuidados que estes doentes
necessitem.

» Em suma, um sistema de financiamento dos cuidados baseado no
doente cronico.

saude
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Doencas Cronicas representadas na Plataforma

Associagoes (representadas na Plataforma)

= Associacao Atlantica de Apoio ao Doente Machado-Joseph

= Associacao de Apoio aos Traumatizados Cranio-Encefalicos e suas Familias

= Associacao de Doentes com Lupus

= Associacao de Pais e Amigos Portadores do Sindroma de Rubinstein-Taybi

= Associacao de Retinopatia de Portugal

= Associacao Grupo de Apoio SOS Hepatites Portugal

= Associacao Nacional Contra a Fibromialgia e Sindrome de Fadiga Crdnica

= Associacao Nacional das Criancas e Jovens Transplantados ou com Doencgas Hepaticas

= Associa¢ao Nacional de Doentes com Artrites e Reumatismos da Infancia

= Associagao Portuguesa da Doenca Inflamatdria do Intestino, Colite Ulcerosa e Doencga de
Chron

= Associacao Portuguesa da Psoriase

= Associacao Portuguesa das Doencas do Lisosoma

= Associacao Portuguesa de Asmaticos

= Associacao Portuguesa de Doentes da Prdstata

= Associacao Portuguesa de Doentes de Parkinson

= Associacao Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer

= Associacao Portuguesa de Sindrome de Asperger

= Liga Portuguesa Contra as Doenc¢as Reumaticas

= Respira - Associacao Portuguesa de Pessoas com DPOC e outras Doencas Respiratorias

= Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla

Associagao para a Promogao da Sadde
& Protecgao da Doenga



Impacto da crise financeira do
Pais na vida das Associacoes e
dos doentes que representam
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Impacto da crise financeira do Pais na vida das
Associacoes e dos doentes que representam

As associacdes desenvolvem diversas actividades quer ao nivel do
acompanhamento de doentes e seus familiares quer ao nivel da promocao
de accbes de sensibilizacdo/formacdo a grupos especificos.

As actividades sao desenvolvidas maioritariamente através do trabalho de
voluntarios que disponibilizam horas do seu dia para estas actividades.

Contudo, associado a qualquer ac¢cao ha custos inerentes, por exemplo
custos de deslocacao, alojamento, alimentacao e seguros além dos custos
gerais de funcionamento.

A suspensao de programas de financiamento de ambito estatal e a
auséncia de apoios privados pdem em causa os projectos das associacoes
e a continuidade das suas actividades, com comprovadas consequéncias
para a Saude Publica.



Impacto da crise financeira do Pais na vida das
Associacoes e dos doentes que representam

* Associacoes que prestam cuidados de Saude a populacao
Sao exemplo o Instituto Nacional de Cardiologia Preventiva, a
Associacao Portuguesa de Apoio a Mulher com Cancro da
Mama e a Liga Portuguesa Contra a Sida, entre outras.

Estas instituicOes prestam cuidados de saude especializados, de
elevada qualidade a um baixo custo quer para o utente quer para
o SNS. Eram, até ha pouco, um elemento integrante do SNS,
posicao essa neste momento comprometida pelas politicas
restritivas do Ministério da Saude.

g 17
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Acesso dos doentes aos
cuidados de saude
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Acesso dos doentes aos cuidados de saude

 Taxas Moderadoras

* Restricao do acesso a outros prestadores de cuidados de
saude

saude
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Plataforma Saude em Dialogo

saude
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qd IalD g O PLATAFORMA SAUDE EM DIALOGO ESPACO SAUDE EM DIALOGO
RUA DR. LUIS DE ALMEIDA E ALBUQUERQUE, 3 PRACETA AZEDO GNECO, 17 BL.E
1200-154 LISBOA 8000-163 FARO
TEL. 213 400 659 — FAX. 213 400 674 TEL/ FAX: 289 829 132

e-mail: plataforma.org@gmail.com
site: http://www.plataforma.org.pt




