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PARTE | - CONSIDERANDOS

A) Nota Introdutéria

O Grupo Parlamentar do Bloco de Esquerda tomou a iniciativa de apresentar a
Assembleia da Republica o Projeto de Lei n.2 1122/XI11/4.2, que “Aprova a Carta para a
Participagdio Publica em Saude e os termos da sua divulgacdo, implementacdo e

avaliagdo”.

Esta apresentacdo foi efetuada nos termos do disposto no n.2 1 do artigo 167.2 da
Constituicao da Repubtica Portuguesa e do artigo 118.2 do Regimento da Assembleia da

Republica, reunindo os requisitos formais previstos no artigo 124.2 do Regimento.

O referido Projeto de Lei deu entrada na Mesa da Assembleia da Republica no dia 7 de
fevereiro de 2019, tendo sido admitido e baixado a esta Comissdo, para efeitos de

emissao do pertinente parecer, no dia 12 seguinte.

Cumpre referir que a discussdo, na generalidade, em Plendrio da Assembleia da
Republica, do Projeto de Lei n.2 1122/XIll/4.2, se encontra agendada para dia 15 de
margo de 2019, conjuntamente com o Projeto de Resolugio n.2 1088/XlIl/4.2 (BE), que

“Cria e Regula a Carreira de Técnico Auxiliar de Saude”.
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B) Do objeto, conteiido e motivagdo da iniciativa

O Projeto de Lei n.2 1122/XI1l/4.2 tem como objeto a participa¢3o publica em Saide e,

segundo o grupo parlamentar proponente, visa, designadamente:

Fomentar a participacdo das pessoas com ou sem doenga e seus representantes,
nas decisdes que afetem a saiide da populacao, de forma a criar um SNS mais
transparente;

Incentivar a tomada de decisdo em saude assente numa ampla participagado
publica, que confira mais legitimidade e responsabilidade ao funcionamento do
Servigo Nacional de saude (SNS);

Valorizar as prioridades da presta¢do de cuidados de saude com aquilo que sao

as efetivas necessidades das pessoas, singulares ou coletivas.

No que se refere ao conteldo, o Projeto de Lei n.2 1122/XIll/4.2 compreende sete

artigos, sendo que o artigo 2.2 determina a aprovagdo, em anexo a esse diploma:

Da Carta para a Participagdo Publica em Saude.
Dos critérios de elegibilidade para a representagdo das pessoas com ou sem
doenga, para efeitos de implementacdo da referida Carta para a Participacdo

Publica em Saude.

No gue se refere a Carta para a Participagdo Plblica em Saude, é determinado,

designadamente que:

A participacdo publica das pessoas com ou sem doenga e seus representantes
compreende a tomada de decisdo no dmbito da politica de saude e outras
pofiticas relacionadas, tanto ao nivel dos departamentos governamentais, como
da Assembleia da Republica e também dos érgios do poder local;

A participacdo publica das pessoas com ou sem doenga e seus representantes

aplica-se a todas as entidades ou sistemas que prestem servigos de saude,
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Sistema Nacional de Salde, privados com ou sem fins lucrativos e entidades do
terceiro sector.

e A referida participagdo puablica abrange, segundo os proponentes,
nomeadamente, 0 Plano Nacional de Saude e programas de salide, a gest3o do
Servigo Nacional de Saude, o Orgamento do Estado para a Salde, a avaliagdo de
tecnologias e.da qualidade em saude, normas e orientagdes, ética e investigacdo

em satde e direitos das pessoas com ou semp doenga e seus representantes.

O artigo 4.2 do Anexo | fixa as linhas orientadoras que os processos participativos no

ambito da tomada de decisdo em saide devem respeitar.

Ja o artigo 5.2 do referido Anexo elenca as formas de operacionalizagdo da referida
participagdo publica, as quais, no entender do partido proponente, devem
compreender, nomeadamente, através de reunides publicas, audicdes puablicas,
consultas publicas, representagdo em conselhos consultivos, comisstes ou grupos de
trabalho especializados ou setoriais, no ambito da politica de salde e politicas
relacionadas, tanto a nivel nacional, como regional e municipal, conselhos da
comunidade, junto das diversas entidades e servigos relevantes no dmbito da politica de
salude e politicas relacionadas, comissbes dé utentes, Conselhos Municipais de Saude,
Conselho Nacional para a Participagdo em Salde, Férum Nacional sobre Participagdo em

Saude, Plataformas digitais para a participacdo pablica em salde e outras novas formas

de participagdo publica.

Como referido supra, o Anexo |l estabelece os critérios de elegibilidade para a
representagdo das pessoas com ou sem doenga, para efeitos de implementagio da

aludida Carta para a Participa¢do Publica em Salde.
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Segundo este Anexo, a referida representacdo deve ser formalizada através de
organizagdes constituidas nos termos da lei geral, dotadas de personalidade juridica,

ndo ter fins lucrativos e estar registadas em Portugal.

O artigo 3.2 dispée que essas organizagbes devem ainda dispor de estatutos que
definam claramente a sua missdao e objetivos, os quais devem reportar-se a um
interesse concreto na defesa dos direitos e dos interesses‘das pessoas com doenga, dos

utentes dos servigos de saude ou dos consumidores, conforme os casos.

Os artigos 5.2 e 6.2 estabelecem regras relativamente a representatividade, organizagao
e funcionamento das entidades em questdo, reportando-se o artigo 7.2 a
responsabilidade pelas declara¢cbes e opinides dos respetivos dirigentes, que devem

refletir as opiniGes dos seus membros.

Finalmente, o artigo 7.2 prevé, de entre as regras de transparéncia dessas entidades, a
publica¢do, na sua pagina da internet, dos estatutos registados, dos relatdrios de gestado
e contas e dos relatorios de atividades, exigindo-se ainda a publicitagdo de informacgdo
sobre fontes de financiamento, bem como a observancia de um codigo de conduta e

independéncia relativamente a financiadores e a outras entidades ptablicas ou privadas.

C) Enquadramento legal e constitucional e antecedentes

Sendo o enquadramento legal e os antecedentes do Projeto de Lei n.2 1122/XIIl/4.2
éxpendidos na Nota Técnica que a respeito do mesmo foi elaborada pelos competentes
servicos da Assembleia da Republica, a 25 de fevereiro de 2019, remete-se para esse
documento, que consta em Anexo ac presente Parecer, a densificacdo do capitulo em

aprego.
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PARTE Il - OPINIAO DO DEPUTADO AUTOR DO PARECER

O relator do presente Parecer entende dever reservar, nesta sede, a sua posigdo sobre o
Projeto de Lei n.2 1122/X1Il/4.2, a qual é, de resto, de “elaboragdo facultativa”, conforme

disposto no n.2 3 do artigo 137.2 do Regimento da Assembleia da Republica.

" PARTE HIl - CONCLUSOES

1. O Projeto de Lei n.2 1122/X1II/4.2, apresentado pelo Grupo Parlamentar do Bloco de
Esquerda, e que “Aprova a Carta para a Participagéo Publica em Saude e os termos
da sua divulgagdo, implementagdo e avaliagdo”, foi remetido a3 Comissdo de Saude
para elaboragdo do respetivo parecer.

2. A apresentagio do Projeto de Lei n.2 1122/XIIl/4.2 foi efetuada nos termos do
disposto na alinea g) do n.2 2 do artigo 180.9, da alinea c) do artigo 161.2e don.2 1
do artigo 167.2 da Constituigdo da Republica Portuguesa, bem como do artigo 119.2
do Regimento da Assembleia da Republica, estando reunidos os requisitos formais
previstos no artigo 124.2 desse mesmo Regimento.

3. Face ao exposto, a Comissdo de Saude é de parecer que o Projeto de Lei n.2
1122/X1il/4.2 retne os requisitos legais, constitucionais e regimentais para ser

discutido e votado em Plenario.

Palacio de S. Bento, 12 de margo de 2019

Q@l I'0 Deputado autor do Parecer

(Luis Vales)

o
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o B Analise da iniciativa

+ Ainiciativa

O Projeto de Lei (PJL) n.° 1122/Xl11/4.%, que foi apresentado pelo Bloco de Esquerda

(BE), tem por objeto aprovar a Carta para a Participagao Publica em Satde, bem como
os termos em que devera ser feita a sua «divulgagdo, implementagao e avaliagdo»
{artigo 1.°).

A Carta para a Participagéo Publica em Salde, que consta em anexo | a esta iniciativa,
estabelece, designadamente, a sua missao e objetivos, os principios em que deve
assentar, o ambito de aplicagao (entidades e dreas), as linhas orientadoras dos
processos participativos e as formas de participagido na tomada de deciso em saude
(n.° 1 do artigo 2.°).

No anexo |l estdo fixados os critérios de elegibilidade para a representagéo das
pessoas, com ou sem doenga, para efeitos da Carta (n.° 2 do artigo 2.°).

Os artigos 3.°, 4.° e 5.° preveem, respetivamente, a forma de divulgagéo desta Carta
para a Participagdo Publica em Salde, como se fara o seu desenvolvimento, com
intervengéo do Ministério da Salude e da Assembleia da Republica, e quem fara a
avaliagao do estado desta participagéo publica, prevendo-se a constituicio de um érgéo

independente a definir pelo Parlamento.

Fixa-se que o Governo regulamente a lei no prazo méximo de 90 dias (artigo 6.°) e que
esta entre em vigor 30 dias apés a sua publicagdo (artigo 7.°).

A Carta para a Participagdo Publica em Saude visa fundamentalmente «fomentar a
participagdo das pessoas com ou sem doenga e seus representantes, nas decisdes que
afetem a saude da populagdo, bem como incentivar a tomada de decisdo em satide
assente numa ampla participacdo publica» e ainda «consolidar a participagédo ptblica a
nivel politico», através do aprofundar de processos participativos ja existentes bem
como criando novos processos.

Projeto de Lein.2 1122/XI11/4.2 BE
Comisséo de Salde (9.%)
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« Enquadramento juridico nacional

Nos termos do n.” 1 do artigo 64.° da Constituicdo da Republica Portuguesa, «todos tém

direito a prote¢@o da saude e o dever de a defender e promover», A alinea a)do n.° 2
do mesmo artigo estipula, ainda, que o direito & prote¢gdo da salde & realizado,
nomeadamente, «através de um servi¢o nacional de sadde universal e geral e, tendo
em conta as condi¢des econdmicas e sociais dos cidaddos, tendencialmente gratuito»'.
Para assegurar o direito a protegao da saude, e de acordo com as alineas a), b) e d} do
n.® 3 do mesmo artigo e diploma, incumbe prioritariamente ao Estado «garantir 0 acesso
de todos os cidadaos, independentemente da sua condiggo econdémica, aos cuidados
da medicina preventiva, curativa e de reabilitagdo»; «garantir uma racional e eficiente
cobertura de todo o pais em recursos humanos e unidades de salide»; e «disciplinar e
fiscalizar as formas empresariais e privadas da medicina, articulando-as com o servigo
nacional de satide, por forma a assegurar, nas institui¢ées de saude publicas e privadas,
adequados padrées de eficiéncia e de qualidade».

Importa ainda mencionar o artigo 13.° da Lei Fundamental, artigo que consagra o
principio da igualdade e que estabelece que «todos os cidaddos tém a mesma dignidade
‘social e séo iguais perante a lei», ndo podendo ninguém «ser privilegiado, beneficiado,
prejudicado, privado de qualquer direito ou isento de qualquer dever em razéo de
ascendéncia, sexo, raga, lingua, territério de origem, religido, convicges politicas ou
ideologicas, instrugao, situagdo econdmica, condigdo social ou orientagdo sexual».

No desenvolvimento do referido artigo 64.° da Constituigao, a Lei n.° 56/79, de 15 de

setembro? (versdo consolidada), procedeu a criagdo do Servigo Nacional de Saude
(SNS). Este & constituido pela rede de érgaos e servigos previstos naquele diploma, e
atua de forma articulada e sob dire¢do unificada, com gestdo descentralizada e
democratica, visando a prestagéo de cuidados globais de satide a toda a populagéo

! Esta redagio, introduzida pela Lei Constitucional n.” 1/89, de 8 de julho, que procedeu & segunda revisao
constitucional, veio substituir a consagrada pela Constituigio de 1976 que estabelecia no n.® 2 do artigo
64.° que o «direito a prote¢io da saude é realizado pela criagio de um servigo nacional de satide universal,
geral e gratuito».

2 A Lein.”56/79, de 15 de setembro, foi alterada pelo Decreto-Lei n.° 254/82, de 29 de junha, e pelo Decrelo-
Lei n.° 361/93, de 15 de outubro. O Acérddo 39/84 declarou a inconstitucionalidade, com forga obrigatéria
geral, nos termos e para os efeitos dos artigos 281.% e 282.° da Constituigéo, do artigo 17.° do Decreto-Lei
n.° 254/82, de 29 de junho, na parte que revogou os artigos 18.° a 61.% e 64.” a 65.% da Lei n.° 56/79, de 15
de setembro

Projeto de Lei n.2 1122/XII|/4.2 BE

Comisséo de Saude (9.%)
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(arigo 2.°). O seu acesso é gratuito ° e garantido a todos os cidadaos,
independentemente da sua condi¢io econdmica e social (n.° 1 do artigo 4.°), garantia
que compreende o acesso a todas as prestagdes abrangidas pelo SNS e ndo sofre
restrigdes, salvo as impostas pelo limite de recursos humanos, técnicos e financeiros
disponiveis, e envolve todos os cuidados integrados de saude, compreendendo a
promogéo e vigilancia da saude, a prevengao da doenga, o diagndéstico e tratamento dos
doentes e a reabilitagdo médica e social (artigo 6.°). J& o atual Estatuto do Servigo
Nacional de Saude foi aprovado pelo Decreto-Lei n.” 11/93, de 15 de janeiro?, diploma

este que sofreu sucessivas alteragdes®, e do qual também pode ser consultada uma

versao consolidada.

Também no desenvolvimento dos mencionados preceitos constitucionais foi aprovada
a Lei n.° 48/90, de 24 de agosto®’ relativa & Lei de Bases da Salde, diploma que sofreu

as alterages introduzidas pela Lei n.° 27/2002, de 28 de novembro®, e da qual também

estéa disponivel uma versao consolidada. Relativamente a esta lei importa relevar que

nos termos da alinea g} do n.” 1 da Base |l «& promovida a participagéo dos individuos
e da comunidade organizada na definicao da politica de saude e planeamento e no
controlo do funcionamento dos servigos»; e que de acordo com o previsto nas alineas
h) e i) do n.° 1 da Base XIV os «utentes tém direito a constituir entidades que os
representem e defendam 0s seus interesses; e que colaborem com o sistema de satide,

% O seu acesso é gratuito, sem prejuizo do estabelecimento de taxas moderadoras diversificadas tendentes
a racionalizar a utilizagio das prestagdes (artigo 7.%).

4 As condigbes de exercicio do direito de acesso ao Servigo Nacional de Satde foram inicialmente definidas
pelo Decreto-Lei n.° 57/86, de 20 de marge, posteriormente revogado pelo Decreto-Lei n.° 11/93, de 15 de
janeiro.

5 O Decreto-Lei n.° 11/93, de 15 de janeiro, (retificado pela Declaragéo de Retificagéio n.° 42/93, de 31 de
margo) sofreu as alteragoes introduzidas pelo Decreto-Lei n.° 77/96, de 18 de junho, Decreto-Lei n.® 112/97,
de 10 de outubro, Decreto-Lei n.® 53/98, de 11 de marco, Decreto-Lei n.° 97/98, de 18 de abril, Decreto-Lei
n.° 401/98, de 17 de dezembro, Decreto-Lei n.° 156/99, de 10 de maio, Decreto-Lei n.® 157/99, de 10 de
maio, Decreto-Lei n.® 68/2000. de 26 de abril, Decreto-Lei n.® 185/2002, de 20 de agosto, Decreto-Lei n.®
223/2004, de 3 de dezembro, Decreto-Lei n.° 222/2007, de 29 de maio, Decreto-Lei n.° 276-A/2007, de 31
de jutho, Decreto-Lei n.° 177/2009, de 4 de agosto, Lei n.® 66-B/2012, de 31 de dezembro, Lei n.® 83-C/2013,
de 31 de dezembro, & Lei n.” 82-B/2014. de 31 de dezembro.

% Trabalhos preparatérios.

7 Foi solicitada pele PCP, junte do Tribunal Constitucional, a declaragio com forga obrigatéria geral, da
inconstitucionalidade das normas constantes das Bases IV, n.” 1, XlI, n.? 1, XXXlll, n.? 2, alinea dj, XXXIV,
XXXV, n.° 1, e XXVII, n.* 1, da Lei n.® 48/90, de 24 de agosto, tendo sido proferido o Acdrddo n.° 731/95,
que ndo declarou a inconstitucionalidade de nenhuma delas.

8 Trabalhos preparatérios.

Projeto de Lei n.2 1122/XI111/4.2 BE

Comisséo de Saude (9.%)
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nomeadamente sob a forma de associagdes para a promogao e defesa da saude ou de
grupos de amigos de estabelecimentos de salde».

Os direitos de participagao e de intervenc¢éo das associa¢es de defesa dos utentes de
saude junto da administragdo central, regional e local foram definidos pela Lei n.°
44/2005, de 29 de agosto®. Nos termos do artigo 4.° e do n.° 1 do artigo 5.° «o Estado
deve, através da administrag@o central, regional e local, colaborar com as associagdes

de defesa dos utentes de saude em tudo o que respeite & melhoria e a promogéo dos
direitos e interesses dos utentes dos servigos de saude», reconhecendo que aquelas
gozam, designadamente, dos direitos de participagdo nos processos legislativos
referentes & politica de saude, bem como nos demais processos de consulta e audigao
publicas a realizar no decurso da tomada de decisdes suscetiveis de afetar os direitos
e interesses dos utentes de saude e na elaboragéo e acompanhamento das estratégias,

plancs e programas nacionais de satde.

De igual forma, o artigo 10.° da Lei n.° 15/2014, de 21 de marco', determina que o
«utente dos servigos de saude tem direito a constituir entidades que o representem e
que defendam os seus interesses» e que «colaborem com o sistema de satde,
nomeadamente sob a forma de associagées para a promogéao e defesa da salde ou de
grupos de amigos de estabelecimentos de saude».

Porgue conexo com o objeto da presente iniciativa menciona-se, ainda, o Plano

Nacional de Saude (PNS) «instrumento estratégico adotado por cada vez mais paises,
que permite o alinhamento das politicas de saude, de forma coerente e fundamentada,
com o objetivo da maximizagdo dos ganhos em salide para a populag@o desse pais»''.
Tanto o Plano Nacional de Saude de 2004-2010, como o de 2012-2016, agora com
extensdo até 2020, contemplam a participagdo nas decisdes como um direito dos

cidadaos, como estratégia chave a implementar para maximizar os ganhos em saude.
Este direito tem por base, nao sé a «capacitagao dos cidadaos, através de agbes de
literacia, para a autonomia e responsabilizagao pela sua prépria saude e por um papel

® A regulamentacao desta lei foi efetuada pela Portaria n.° 535/2009, de 18 de maio, que regulou o processo
de reconhecimento do ambito e da representatividade, o registo e as formas de apoio das associagdes de
defesa dos utentes de sadde.

10 A Lei n.° 15/2014, de 21 de margo, foi alterada pelo Becreto-Lei n.° 44/2017, de 20 de abyil.

" Informagé&o retirada do site do Plano Nacional de Satde.

Projeto de Lei n.2 1122/X111/4.2 BE

Comissao de Saude (9.7)
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mais interventivo no funcionamento do sistema do Sistema de Saude, partindo do
pressuposto da maxima responsabilidade e autonomia individual e coletiva
(empowerment)»'2, como também, a «promog&o da participagio ativa das organizages
representativas dos interesses dos cidaddos»13.

Embora néo se trate de uma associagéo, o «projeto colaborativo de investigagdo-agéo
Mais Participacdo Melhor Salde, promovido pelo GAT-Grupo de Ativistas em

Tratamentos, em colaboragéo com outros atores na 4rea da salde e da participagéo
cidada» tem promovido «a participagéio e a capacitacdo de representantes das pessoas
com ou sem doenga, no Ambito dos processos de tomada de decisdao em saude, a nivel
politico e institucional, em Portugal. Todo o projeto assenta numa metodologia
participativa, de aprendizagem com os pares, em que as pessoas coOm Ou sem
doenga/ativistas integram e facilitam os grupos de trabalho, desenvolvem todas as
atividades e s&o os elementos-chave na capacitagio de outros pares». Este projeto

langou em outubro de 2015 a Carta para a Participagio Publica em Saude com vista a

«promover um maior envolvimento dos cidaddos/ds nas decisdes relacionadas com a
politica de saude e incentivar a tomada de decis&o assente numa ampla participacao
publica’™».

Nasceu, assim, a Peticdo n.” 494/XIll - Solicita que seja instituida a Carta para a

Participagdo Publica em Saude, com 4084 assinaturas, que deu entrada na Assembleia
da Republica, em 29 de margo de 2018. A Petigdo em causa foi distribuida 8 Comisséo
de Satide que elaborou o respetivo relatério final, tendo sido discutida em Plendrio, no
dia 8 de fevereiro de 2019.

Os seus subscritores solicitavam que fosse criada a Carta para a Participagdo Publica
em Salde alegando que a «participacéo dos/as cidadaos/as, pessoas com ou sem
doenga, e das organizages que os/as representam 8, tal como o direito a protegio da
saude, um direito fundamental, consagrado na Constituicéo da Republica Portuguesa.
Para além do direito & participagéo, o contributo dos/as cidad&os/as, enquanto pessoas
que vivem com doenga, utentes dos servicos de satide ou consumidores de cuidados

'2 Plano Nacional de Saude — Reviséo e Extensdo a 2020, pag. 21.
'3 Plano Nacional de Satde — Revis&o e Extensao a 2020, pag. 14.
4 Informagao retirada do site Mais Participagao Melhor Satide.

Projeto de Lein.2 1122/X111/4.2 BE
Comisséo de Salde (9.%)



ddsdiNial | AERESERRE]
SSEMBLEIA DA REPUBLICA #

. NOTA TECNICA

de saude, e das organizagdes que os/as representam & extremamente relevante e, por
isso, indispensavel. A experiéncia adquirida sobre a doenga, os cuidados de salde e as
instituicoes de saude, dao-lhes um conhecimento Unico, com o qual podem contribuir
para a tomada de decisdo em saldde. A participagdo dos cidadaos/as e das
organizagdes representativas permite ainda adequar os cuidados de salde as suas
prioridades e necessidades, aumentando a qualidade da tomada de decisao,
contribuindo para melhores resultados em satde e reforcando também a legitimidade e
a transparéncia dos processos de decisao. (...) Para que, em Portugal, o envolvimento
efetivo dos/as cidaddos/as na tomada de decisdo em salde seja uma realidade»
solicitavam que fosse promovida uma «iniciativa legislativa que institua a “Carta paraa
Participagao Publica em Saude” (disponivel em www.participacaosaude.com/carta-
participacao-publica-em-saude), da qual s&do signatdarias varias dezenas de

organizagdes de pessoas com e sem doenga e cidaddos/as com intervengéo
reconhecida na area da salde e da participagdo publica».

Depois da apresentagéo da mencionada Petigdo, em 30 de maio de 2018, foi solicitado
ao Ministério da Saude informagéo sobre este assunto, tendo a Dire¢do-Geral da Saude
remetido a correspondente resposta. Nesta pode-se ler que se «considera que deve ser
permitido aos cidad&os tornarem-se coprodutores das solugdes para os problemas de
salde e reconhecer o contrato social entre organizagbes publicas e cidaddos. A
legislac@o prevé diversos orgéaos para a participagdo dos utentes, doentes e cidadédos
nas varias instituicdes do SNS (...), mas sabe-se que o funcionamento desses
organismos tem sido desigual e que a participagdo dos cidaddos é, em geral
considerada deficitaria. Parece, pois, necessario encontrar outros modelos de
participagdo e envolvimento dos cidaddos que vao além das formas regulares e
institucionalizadas». E concluem que «a iniciativa Mais Participagdo Melhor Saude
podera melhorar a participagéo e a capacitagao dos cidadéos nas decisdes de salide».

Na sequéncia da Petigdo n.° 494/XIll, o Grupo Parlamentar do Bloco de Esquerda
apresentou a presente iniciativa com o fim de aprovar a Carta para a Participagao
Plblica em Salde (anexo l) e os respetivos critérios de elegibilidade para a
representagéao das pessoas com ou sem doenga (anexo Il); e o Grupo Parlamentar do
Partido Socialista entregou o Projeto de Resolucdo n.° 1975/XIll - Recomenda ao

Projeto de Lei n.2 1122/XIl1/4.2 BE

Comisséo de Saude {9.%)
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Governo mais participagdo publica em satde, que visa recomendar ao Governo que
«desenvolva e implemente mecanismos transversais e efetivos de participagéo publica
das pessoas com ou sem doenca e dos seus representantes na defini¢éo,
implementag&o e avaliagéo da politica de salide, no setor publico, privado e social».

Cumpre referir sobre esta matéria o dossié Participacdo publica nos sistemas de saide
publicado pela Revista Critica de Ciéncias Sociais, em que para além de se analisarem
praticas participativas em paises como o Brasil, a Espanha e a Itdlia, se analisa a

situag8o portuguesa. O estudo Participacdo publica nos sistemas de saude. Uma
Introdugédo, de Mauro Serapioni conclui que «as inovag@es democraticas que envolvem
os/as cidad@os/as nos processos de decisdo politica tém assumido grande relevancia a
nivel internacional, tendo-se multiplicadas, nos Ultimos anos, as iniciativas de
participag@o promovidas tanto pelas instituigdes publicas como pela sociedade civil. (...)
Este debate tem vindo a ser intensificado nas ciéncias sociais aplicadas a satde. Véarios
estudos realgam a acentuada dificuldade de inter-relagio entre, por um lado, a
tecnicizag@o da medicina e a organizagéo burocratica do sistema de sadde e, por outro,
0 padrao de comunicagdo mais natural do “mundo da vida”, segundo a acec¢éo de
Habermas (...).

E, portanto, manifesta a necessidade de promover uma maior autonomia dos pacientes
e uma relagdo mais equitativa com os profissionais. Existe também uma crescente
procura de melhor qualidade na atengdo a salide, uma maior personalizagéo e
humaniza¢&o dos cuidados a prestar e uma valorizagio da voz dos/as cidaddos/as»'S.

A terminar e quanto a evolugéo do setor da salide em Portugal, importa destacar que o

Instituto Nacional de Estatistica divulgou, em 2014, o documento 25 de Abril - 40 Anos
de Estatisticas que através de informagdo estatistica, «vem mostrar 0 caminho

percorrido e as principais alteragdes registadas em Portugal, nas Ultimas quatro
décadas, em areas como a da satide ou a da protegéo social» 6. No capitulo 8 dedicado
a Saude podemos ler o seguinte: «A andlise dos indicadores aponta para melhorias

'3 Mauro Serapioni, Participagéo publica nos sistemas de saude. Uma introdugéo, Revista Critica de
Ciéncias Sociais, 117 | 2018, 91-98.
'8 25 de Abril - 40 Anos de Estatisticas, pag. 5.

Projeto de Lei n.2 1122/X111/4.2 BE
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sensiveis no bem-estar, no que a saude diz respeito, entre a década de 70 e a década
de 2000. Os casos mais evidentes referem-se a taxa de mortalidade e a esperanga de
vida & nascenca. Os indicadores disponiveis sobre o sistema de salde revelam
evolugdes diferenciadas, consoante se considera o nimero de estabelecimentos ou o
nimero de profissionais de salde. No que se refere a esperanga de vida, esta passou
de 64 anos para os homens e de 70, 3 anos para as mulheres, em 1970, para 76,7 anos
e 82,6 anos, para homens e mulheres, respetivamente, em 2012. Tal representa um
aumento de quase 20,0% para 0os homens e de cerca de 18,0% para as mulheres. Em
ambos os casos o crescimento foi praticamente continuo, a taxas médias anuais de
cerca de 0,43% e de 0,39% para os homens e para as mulheres, respetivamente. Qutro
indicador que permite analisar a evolugao das condi¢gdes de saude das populagdes é a
taxa de mortalidade infantil. Nos quarenta anos posteriores a 1970 a trajetéria deste
indicador foi claramente favoravel»."

Por fim, cumpre referir que os sites da Direcao-Geral de Satide e do Plano Nacional de

Saude disponibilizam diversa informagao relacionada com este assunto.

Il. Enquadramento parlamentar

* Iniciativas pendentes (iniciativas legislativas e petigbes)

v Efetuada uma pesquisa na base de dados da Atividade Parlamentar (AP)
verifica-se que, neste momento, sobre matéria idéntica ou conexa, baixou a
Comisséo de Saude, para discusséo, a 8 de fevereiro de 2019, a éeguinte
iniciativa:

- PJR n.° 1975/XI11/4.2 PS. que recomenda ao Governo mais participagao publica

em saude

v N&o existem petigbes pendentes sobre esta matéria na base de dados da AP.

17 25 de Abril - 40 Anos de Estatisticas, pag. 61.
Projeto de Lei n.2 1122/X11l/4.2 BE

Comissao de Saude (9.%)



#4SSEMBLEIA DA REPUBLICA

' NOTA TECNICA

M.  Apreciagao dos requisitos formais

* Conformidade com os requisitos constitucionais, regimentais e formais

A iniciativa legislativa em aprego foi subscrita e apresentada a Assembleia da Republica
por dezanove Deputados do Grupo Parlamentar do BE, ao abrigo do disposto no n.® 1
do artigo 167.° da Constituico e no artigo 118.° do Regimento da Assembleia da

Republica (RAR), que consagram o poder de iniciativa da lei. De facto, a iniciativa
legislativa ¢ um poder dos Deputados, nos termos da alinea b) do artigo 156.° da
Constituicio e da alinea b) do n.° 1 do artigo 4.° do RAR, como também dos grupos
parlamentares, nos termos da alinea g) do n.° 2 do artigo 180.° da Constituicdo e alinea
f} do artigo 8.° do RAR.

A iniciativa assume a forma de projeto de lei, em conformidade com o disposto no n.® 1
do artige 119.° do RAR, encontra-se redigida sob a forma de artigos, tem uma
designagao que traduz sinteticamente o seu objeto e & precedida de uma exposicéo de
motivos, cumprindo, assim, os requisitos formais previstos no n.° 1 do artigo 124.° do
RAR. Respeita, de igual modo, os limites & admisséo da iniciativa impostos pelo n.° 1
do artigo 120.° do RAR, na medida em que néo parece infringir a Constituigdo ou os
principios nela consignados e define concretamente o sentido das modificagbes a
introduzir na ordem legislativa.

A presente iniciativa deu entrada a 7 de fevereiro e foi admitida a 12 de fevereiro, data
em que baixou & Comisséo de Satde (9.%). Foi anunciada na sessao plenaria de 13 de
fevereiro e agendada na generalidade para o plendrio de 15 de margo.

O grupo parlamentar proponente juntou ao projeto de lei a ficha de avaliagéo de impacto
de género (AIG).

* Verificagdo do cumprimento da lei formulério

A Lei n.° 74/98, de 11 de novembro, alterada e republicada pela Lei n.® 43/2014, de 11
de julho, de ora em diante designada como lei formulario, contém um conjunto de

normas sobre a publicagéo, identificagdo e formuldrio dos diplomas, as quais sdo
relevantes em caso de aprovagéo da presente iniciativa.

Projeto de Lei n.2 1122/XI1i1/4.2 BE

Comissao de Satde (9.%)
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O titulo da presente iniciativa legislativa — «Aprova a Carla para a Participacao Publica
em Saude e o0s termos da sua divulgagdo, implementacdo e avaliagdo» - traduz
sinteticamente o seu objeto, mostrando-se conforme ao disposte no n.® 2 do artigo 7.°
da lei formulario, embora possa ser objeto de aperfeigoamento.

Assim, em caso de aprovagéo, sugere-se que, em sede de apreciagdo na especialidade,
seja considerada a possibilidade de se iniciar o titulo com um substantivo'®, como
recomendam as regras de legistica formal:

«Carta para a Participagdo Publica em Saude e os termos da sua
divulgacao, implementacdo e avaliacdo»

A entrada em vigor da iniciativa «30 dias apds a sua publicagdo», nos termos do artigo
7.°, estd igualmente em conformidade com o n.° 1 do artigo 2.° da lei formuldrio, que
prevé que os atos legislativos «entram em vigor no dia neles fixado, ndo podendo, em
caso algum, o inicio da vigéncia verificar-se no proprio dia da publicagdo».

Em caso de aprovagao, revestira a forma de lei e sera publicada na 1.2 série do Diario
da Republica, em conformidade com o disposto na alinea c¢) do n.° 2 do artigo 3.° da /ei
formulario.

Nesta fase do processo legislativo, a iniciativa em aprego ndo nos suscita outras
questdes em face da lei formuldrio.

Regulamentac¢ao — Nos termos do artigo 6.° do projeto de lei, cabera ao Governo, no
prazo de 90 dias, regulamentar esta lei.

O artigo 3.° da iniciativa prevé a divulgagéo da Carta para a Participagéo Puablica em
Saude, pelos servicos do Ministério da Salde e da Assembleia da Republica, na
respetiva pdgina da internet.

O artigo 4.° da iniciativa prevé que a Comissédo Parlamentar de Saude inclua no plano
de atividades de cada sessdo legislativa as prioridades e as medidas a implementar,

assim como 0S recursos necessarios para promover a participagao publica em sadde.

! Duarte, David er al (2002), Legistica. Coimbra, Almedina, pag. 200.
Projeto de Lei n.2 1122/Xill/4.2 BE

Comissao de Saude (9.%)

11



a-'-'\"'\-\.“_
oo 1 1] TR

#SSEMBLEIA DA REPUBLICA

. NOTA TECNICA

Prevé-se, no artigo 5.°, que a avaliagao do estado da participagao publica em sadde em
Portugal seja feita por um E‘Jrgéo independente a definir pela Assembleia da Republica,
com o envolvimento de representantes das pessoas com ou sem doenca, nos termos
dos anexos | e Il ao projeto de lei.

IV. Andlise de direito comparado

¢ Enquadramento no plano da Uni&o Europeia

A Carta Europeia dos Direitos Fundamentais reconhece aos cidadios o acesso A

prevengdo em matéria de salde e beneficio de cuidados médicos, de acordo com as
legislagbes e praticas nacionais (artigo 35.°).

Além do acesso e beneficio de cuidados médicos, as Conclusdes do Conselho sobre
valores e principios comuns aos sistemas de satde da Unido Europeia inclufam um
ponto relativo & participagao dos utentes, entendendo que Todos os sistemas de satide
da UE tendem a centrar-se nos pacientes. Significa isto que tém o objetivo de associar
os pacientes ao seu tratamento, de ser transparentes com eles, e de, sempre que
possivel, Ihes oferecerem a possibilidade de escolherem entre diferentes prestadores
de servigos de satide. Todos os sistemas pretendem fornecer aos utentes informagdes
sobre o seu estado de satide bem como o direito de serem plenamente informados
sobre os tratamentos que lhe sédo propostos, e o direito de darem o seu consentimento
a esses tratamentos. Todos os sistemas de salide deveriam também prestar contas

publicas sobre as suas atividades e assegurar a boa governagéo e a transparéncia.

Em 2007, a Comisséo Europeia langou um livro branco intitulado « Together for Health:

A Startegic Approach for the UE 2008-2013» no qual se considerava que os cuidados

de salide se encontravam centrados nos doentes, como sujeitos ativos, e ndo como
objeto do sistema de salide, desenvolvendo a ideia de participagéo e infiuéncia no
processo de decisdo em matérias relativas aos cuidados de satde.

No mesmo sentido, o Regulamento que institui uma Agéncia Europeia de Medicamentos
tambem descreve que o Conselho de Administragdo, em concertagdo com a Comisséo, .

desenvolve os contactos necessérios entre a Agéncia e os representantes da industria,
dos consumidores, dos doentes e dos profissionais de satde. Esses coniactos podem
Projeto de Lei n.2 1122/X111/4.2 BE

Comissdo de Saude (9.%)
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incluir a participacdo de observadores em certos trabalhos da Agéncia, em condigdes
previamente definidas pelo Conselho de Administragdo, em concertacdo com a
Comissao.

A Agéncia Europeia de Medicamentos desenvolveu assim um quadro legal relativo a
integrag&o entre a agéncia e as organizagdes de doentes e consumidores, dando nota
num relatdrio sobre o papel dos doentes como membros dos comités cientificos que,

em termos praticos, a sua participagao neste comités contribui para 0 aumento da
transparéncia e confianga em processos regulatérios e desenvolve o respeito muituo
entre os reguladores e a comunidade de doentes. Reconhece-se ainda que a sua
contribui¢ao enriquece a qualidade dos pareceres provenientes dos comités cientificos,
reiterando a importé&ncia da agéncia continuar a apoiar e facilitar o trabalho dos doentes

nesta area e o seu envolvimento.

O relatério em causa descreve ainda as formas de intervengéo dos doentes nestes
comités, podendo estes ser membros, observadores, peritos ou representantes de uma
organizagao especifica, com fungdes diferenciadas que abarcam desde a expresséo da
sua opiniao, emissao de recomendagdes e participagéo nas conclusdes e decisdes.

Destaca-se ainda a plataforma que permite a troca de informagdes e discussido de
assuntos de interesse comum entre a agéncia e os doentes e consumidores, o Patients
and Consumers Working FParty.

* Enquadramento internacional

Paises europeus

A legislagao comparada é apresentada para o seguinte Estado membro da Unido
Europeia: Espanha.
ESPANHA

Nos termos o artigo 43.° da Constitucién Espaiola, se reconoce el derecho a la
proteccion de la salud, competindo aos poderes publicos organizar y tutelar la salud
publica a través de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios.
Os direitos de participacéo e de intervengéo das associagdes de defesa dos utentes de
salde junto da administragéo central, regional e local encontram-se previstos no artigo

Projeto de Lei n.2 1122/XH1/4.2 BE

Comissao de Salde (9.%)

13



i,
T T I

[ A S NNUNNE] [N K] ;
I RARAREAEN] | AERRREARE]
L n i mmm aa
ASSEMBLEIA DA REPUBLICA “

' NOTA TECNICA

51.% Los poderes publicos garantizarén la defensa de los consumidores y usuarios,
protegiendo, mediante procedimientos eficaces, la seguridad, la salud y los legitimos
intereses econdmicos de los mismos.

Esta disposi¢do constitucional estd atualmente desenvolvida no Real Decreto
Legisiativo 1/2007 (consolidado) por el que se aprueba el texto refundido de Ia Ley

General para la Defensa de Consumidores y Usuarios y otras leyes complementarias,
qué estabelece, no seu artigo 8.°, como direitos basicos dos consumidores e
utilizadores: “
a} La proteccion contra los riesgos que puedan afeclar su salud o seguridad.
(..)
e) La audiencia en consulta, Ia participacién en el procedimiento de elaboracion
de las disposiciones generales que les afectan directamente y la representacion
de sus intereses, a través de las asociaciones, agrupaciones, federaciones o
confederaciones de consumidores y usuarios legalmente constituidas. -
f) La proteccion de sus derechos mediante procedimientos eficaces, en especial
ante situaciones de inferioridad, subordinacion e indefensién.
Nos termos deste diploma, compete ao Estado, Comunidades Auténomas e
Corporagdes Locais promover e desenvolver a protegdo dos consumidores no ambito
das suas competéncias.
A protegdo dos direitos dos consumidores e utilizadores esta respaldada
fundamentalmente pelo Real Dacreto Legislative 1/2007 e pelas normas de protegao do
consumidor, promulgado pelas Comunidades Auténomas em fungdo das suas

respetivas competéncias, sem prejuizo de outras normas de caracter sectorial que
regulam produtos ou servigos concretos.

As leis de protegdo do consumidor das Comunidades Auténomas podem ser
consultadas aqui. '
Na sequéncia da aprovagéo da legislagio de apoio ao consumidor, foi constituida a 28
- de fevereiro de 2002, a Asociacién Nacional de Consumidores y Usuarios de Servicios

de Salud (ASUSALUD), com o fim de;

v' Promover, difundir e defender o direito dos cidadéos & saude;

v" Reclamar que os servigos assistenciais se adequem as necessidades dos

doentes;

Projeto de Lei n.? 1122/X111/4.2 BE
Comissdo de Salde (9.%)
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v Representar os seus associados nos distintos 6rgaos de participagao social,
especialmente no &mbito da sadide.

Os indicadores de saude relativos ao ano de 2017 podem ser consultados aqui.

Organizagdes internacionais

EUROPEAN PATIENTS' FORUM
O European Patients’ Forum é uma organizagdo abrangente que trabalha com grupos

de utentes na saude publica e na defesa da saude em toda a Europa, com a misséo de
ser a sua voz coletiva influente em termos de salde e politicas conexas e uma forga
motriz no desenvolvimento da sua capacidade de intervengéo e no acesso equitativo
aos cuidados de satde.

O Plano Estrateégico 2014-2020, descreve o que defende e o que pretende alcangar a
organizac&o, fomecendo um claro modelo de diregdo estratégica e organizagdo ao
longo do periodo. Os utentes e a comunidade de utentes sdo chamados a desempenhar
um papel novo, reformulando e construindo sistemas de salide centrados nos doentes,
de alta qualidade e sustentaveis.

V. Consultas e contributos

A Comisséo de Saude devera solicitar parecer, ou proceder a audigao, designadamente,
da Diregao Geral de Saude.

VI. Avaliagéo prévia de impacto

* Avaliagdo sobre impacto de género

A avaliagdo de impacto de género {AlG), que foi junta ao PJL pelo grupo parlamentar
proponente, valora como neutro o impacto com a sua aprovagao, o que efetivamente se
pode constatar apés leitura do texto da iniciativa

Projeto de Lein.2 1122/X111/4.2 BE

Comissao de Saude (9.%)
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Linguagem nao discriminatéria — Na elaboragdo dos atos normativos a especificagdo
de género deve ser minimizada recorrendo-se, sempre que possivel, a uma linguagem
neutra ou inclusiva, mas sem colocar em causa a clareza do discurso. No caso presente
nao parecem colocar-se questdes de linguagem discriminatéria.

* Impacto orgamental
Da aprovagéo desta iniciativa devera resultar um aumento de despesas, uma vez que
esta prevista uma afetagio de recursos para a promocgao e institucionalizagdo do
desenvolvimento da Carta para a Participagao Publica em Satde {(conforme dispGe o
artigo 4.° da iniciativa em andlise), ndo existindo, contudo, dados suficientes para
quantificar 0s eventuais encargos. Importa ter presente a necessidade de salvaguarda
do disposto no n.° 2 do artigo 120.° do Regimento, que impede a apresentagao de
iniciativas que «envolvam, no ano econémico em curso, aumento das despesas ou
diminuicdo das receitas do Estado previstas no Orgamento», principio igualmente
consagrado no n.° 2 do artigo 167.° da Constituicdo e conhecido pela designagio de

«lej-travao».

Vil. Enquadramento bibliografico

Enquadramento bibliogréfico

CRISP, Nigel - Um futuro para a saide [Em linha] : todos temos um papel a
desempenhar. Lisboa : Fundagio Calouste Gulbenkian, 2014. [Consult. 20 fev. 2019].
Disponivel na intranet da
AH:<URL:http://cataIoggbib.parlamento.ptza‘l/imaues/winIibimq.as;g?skev:&docﬂ 183
62&img=11812&save=true>.

Resumo: Este documento da Fundagdo Calouste Gulbenkian divulga o relatério sobre
a arquitetura dos cuidados de saude, elaborado a partir do projeto Health in Portugal: a
challenge for the future, que mobilizou um conjunto de personalidades nacionais e
estrangeiras para a sua execugao.

Entre varias matérias, foi elaborado um capitulo inteiramente dedicado & participacao
dos cidadaos (p. 38), cujo mote é: «a salde comega em casa — as pessoas terdo de

Projeto de Lein.2 1122/X11i/4.2 BE
Comisséo de Satde (9.%)
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intervir mais activamente na gestao da sua prépria satde e contribuir para modelar todo
o sistema (...)».

‘LI, Kathy Ka Kei - The use of public involvement in Canadian health policy decision-
making [Em linha]. [S.l. : s.n], 2013. [Consult. 21 fev 2019]. Tese de Doutoramento.
Disponivel na intranet da

AR:<U HL:httg:l/catalogobib.garlamento.gt:81 /images/winlibimg.aspx?skey=&doc=1265
55&img=12369&save=true>.

Resumo: A autora analisa o impacto real das opinides e agbes de participagéo do
cidadao na politica de salude desenvolvida pelo Governo do Canada. Para tal verifica a
forma como o publico é envolvido neste processo de decisdo e quais os fatores que
influenciam a solicitagio deste envolvimento/participagdo na tomada de deciséo.

A autora clarifica o conceito de participagéo do cidadéo e a forma como esta participagdo
poderd ser valorizada no ambito da decisdo. S&o analisados os direitos e as
responsabilidades no dmbito do processo da participagdo do cidadao ao longo do
tempo. Conclui que o conceito de participagdo € um conceito algo confuso, sem
fronteiras delimitadas, que permite um conjunto muito vasto de diferentes tipos de agGes
e de interpretagdes por parte dos atores envolvidos nos processos de deciséo.

MATOS, Ana Raquel ; SERAPIONI, Mauro - The challenge of citizens' participation in
health systems in southern Europe : a literature review. Cadernos de Satde Publica
[Em linha]. Vol. 33, n.” 1 (2017). [Consult. 20 fev 2019]. Disponivel na intranet da
AR:<URL:http://catalogobib.parlamento.pt:81/images/winlibimg.aspx?skey=&doc=1265
44&img=12368&save=true>.

Resumo: O presente artigo analisa os mecanismos relativos a participagao publica nos
sistemas de saude do Sul da Europa. Partindo da literatura cientifica existente sobre o
assunto, o artigo apresenta as experiéncias nacionais de alguns paises do Sul
(Espanha, Grécia, Itélia e Portugal). Sao caracterizados os diferentes sistemas de saude

Projeto de Lein.2 1122/XI11/4.2 BE
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bem como as diferentes formas de participagdo analisadas, institucionais e nao-
institucionais. O estudo conclui que o discurso legislativo sobre a participacdo do
cidadao tem prevalecido, pese embora ndo existam medidas praticas institucionais que
implementem esta participagao.

NHS ENGLAND - Framework for patient and public participation in health and
justice commissioning [Em linha] : final report. [S.I.] : NHS England, 2017. [Consult.
20 fev 2019]. Disponivel na intranet da
AR:<URL:http://catalogobib.parlamento.pt:81/images/winlibimg.aspx?skey=&doc=1265
318img=12366&save=true>.

Resumo: Este documento do National Health Service em Inglaterra apresenta uma
estrutura de referéncia para a participagio publica do cidadio e do utente no
comissionamento (commissioning) da Salude e da Justica. Por comissionamento
entende-se a participagéo no levantamento de necessidades, planeamento, priorizagao,
compra e monitorizagéo dos servigos de satde. O documento enumera os principios

. Pelos quais os cidadaos e utentes se devem guiar no ambito da sua participagao nestes
servigos € os recursos que existem, disponibilizados pelo Governo, para esta
participagao publica. Os apéndices disponibilizam referéncias praticas de apoio a
participag&o distribuida por diferentes grupos de interesse.

WHO REGIONAL COMMITTEE FOR EUROPE, 65.2, Vilnius, 2015 - Priorities for
health systems strengthening in the WHO European Region 2015-2020 [Em linha] :
walking the talk on people-centredness. Copenhagen : WHO Regional Committee for
Europe, 2015. [Consult. 21 fev 2019). Disponivel na intranet da
AR:<URL:http.//catalogobib.parlamento.pt:81/images/winlibimg.aspx?skey=&doc=1207

47&img=21618save=true>.

Resumo: Este relatério visa apresentar as prioridades da WHO para os sistemas de
saude na Europa. Apresenta uma visdo centrada nas pessoas e nas suas necessidades.
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Entende-se por sistema de saude centrado nas pessoas a criagao/implementagéo de
fungbes core da saude que priorizam as necessidades dos individuos, das familias e
das comunidades, como participantes e como beneficidrios. Para tal o utente tem que
ser visto como um parceiro que permite ajudar a definir a qualidade de um sistema de
saude. Neste sentido o envolvimento e a participacéo do utente e cidaddo sdo o caminho

para a melhoria.
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