DECRETO N.° 381/XI11

Carta para a Participacdo Publica em Saude

A Assembleia da Republica decreta, nos termos da alinea c) do artigo 161.° da

Constituicdo, o seguinte:

Artigo 1.°
Objeto

A presente lei aprova a Carta para a Participacdo Publica em Salde e os termos a que

deve obedecer a sua divulgacao, implementacdo e avaliacéo.

Artigo 2.°

Aprovacgao

1-E aprovada como anexo | & presente lei, da qual faz parte integrante, a Carta para a
Participacéo Publica em Saude.

2—Sao ainda aprovados, como anexo |l a presente lei, da qual faz parte integrante, os
critérios de elegibilidade para a representacéo das pessoas com ou sem doenga, para
efeitos de implementacédo da Carta para a Participacdo Publica em Saude referida no

no1.



Artigo 3.°
Divulgacéo

Os servigos e estabelecimentos de salde do Servigo Nacional de Saude e os demais
servigos, organismos e entidades do ministério que tutela a area da salde, assim como a
Assembleia da Republica, divulgam a Carta para a Participacdo Publica em Saude na
respetiva pagina da Internet, quando esta exista, e disponibilizam-na em locais de facil

acesso e consulta pelas pessoas.

Artigo 4.°

Implementacgéao

1- O ministério que tutela a area da saude, através da Direcdo-Geral da Saude, inclui, no
Plano Nacional de Salude e nos programas de salde prioritarios, as prioridades e as
medidas a implementar, assim como 0S recursos necessarios, para promover e
institucionalizar a participacdo publica em saude.

2—A Assembleia da Republica inclui, no plano de atividades da Comissdo de Saude
para cada sessao legislativa, as prioridades e as medidas a implementar, assim como
0S recursos necessarios, para promover e institucionalizar a participagdo publica em

saude.

Artigo 5.°
Avaliacao

A avaliacdo do estado da participacdo publica em saude em Portugal é feita por 6rgédo
independente, a definir pela Assembleia da Republica, com o envolvimento de
representantes das pessoas com ou sem doenga, nos termos dos anexos | e 1l a presente

lei.



Artigo 6.°
Regulamentagéo

O Governo regulamenta a presente lei no prazo méaximo de 90 dias ap6s a sua

publicacao.

Artigo 7.°

Entrada em vigor

A presente lei entra em vigor 30 dias ap6s a sua publicacao.

Aprovado em 19 de julho de 2019

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduardo Ferro Rodrigues)



ANEXO |

Carta para a Participacao Publica em Saude

Artigo 1.°
Misséo e objetivos

1- A Carta para a Participacdo Publica em Saude, doravante designada por Carta,
pretende fomentar a participacdo por parte das pessoas, com ou sem doenga e seus
representantes, nas decisdes que afetam a saude da populagdo, e incentivar a tomada
de decisdo em salde assente numa ampla participacdo publica.

2— A Carta pretende ainda promover e consolidar a participacdo publica a nivel politico
e dos diferentes Orgdos e entidades do Estado, em Portugal, através do
aprofundamento dos processos de participacdo j& existentes e da criacdo de novos
espagos e mecanismos participativos.

3- Desta forma, a Carta contribui para:

a) Promover e defender os direitos das pessoas com ou sem doenca, em especial
no que respeita a protecdo da salde, da informac&o e da participacéo;

b) Informar as entidades publicas sobre as prioridades, necessidades e
preocupacdes das pessoas com ou sem doenca e seus representantes;

c¢) Tornar as politicas de saude mais eficazes e, consequentemente, obter melhores
resultados em salde;

d) Promover a transparéncia das decisdes e a prestacdo de contas por parte de
gquem decide;

e) Aproximar o Estado e a sociedade civil, aprofundando o dialogo e a interacéo
regular entre ambos;

f) Legitimar as decisdes sobre a avaliacdo custo-efetividade e os dilemas éticos
colocados pelas inovacdes tecnologicas.



Artigo 2.°

Principios

A participacdo publica em salde deve assentar nos seguintes principios:

a) Reconhecimento da participacao publica como direito das pessoas com ou sem
doenga e seus representantes;

b) Reconhecimento das pessoas com ou sem doenga e Seus representantes como
parceiros nos processos de tomada de decisao;

¢) Reconhecimento da importancia do conhecimento e da experiéncia especificos
da pessoa com ou sem doenga;

d) Autonomia e independéncia das pessoas com ou sem doengca e Seus
representantes nos processos;

e) Transparéncia e divulgacao publica dos processos participativos;

f) Criagdo das condicOes necessérias a participacao;

g) Complementaridade e integragdo entre instituicbes e mecanismos da

democracia representativa e da democracia participativa.

Artigo 3.°
Ambito

1- A participacdo publica das pessoas com ou sem doenca e seus representantes
compreende a tomada de decisdo no ambito da politica de saude e outras politicas
relacionadas, tanto ao nivel dos respetivos ministérios, incluindo os servigos
integrados na administrag&o direta ou indireta do Estado, 6rgéos consultivos e outras
entidades relacionadas com a saude, como da Assembleia da Republica e conselhos
nacionais na area da saude gque funcionam junto desta, assim como dos Orgaos do

poder local.



2— A participacao publica das pessoas com ou sem doenca e seus representantes aplica-
se a todas as entidades ou sistemas que prestem servicos de saude, incluindo o
sistema nacional de saude, entidades privadas, com ou sem fins lucrativos, e
entidades do terceiro sector.

3—A participacdo publica das pessoas com ou sem doenca e seus representantes
abrange, nomeadamente, as seguintes areas:

a) Plano Nacional de Saude e programas de saude;

b) Gestdo do SNS, incluindo recursos humanos, materiais e financeiros, e
organizacdo da prestacdo dos cuidados de saude, atraves dos Agrupamento de
Centros de Saude e dos hospitais;

c) Orcamento do Estado para a salde;

d) Avaliacdo de tecnologias de saude;

e) Avaliacdo da qualidade em saude;

f) Normas e orientagdes;

g) Etica e investigagio em saude;

h) Direitos das pessoas com ou sem doenca e seus representantes.

Artigo 4.°
Linhas orientadoras

Os processos participativos no ambito da tomada de decisdo em salde devem respeitar
as seguintes orientacdes:
a) Envolvimento de todas as partes interessadas e afetadas, incluindo as mais
vulneraveis;
b) Garantia de diversidade e paridade nos processos participativos;
c) Estabelecimento de critérios transparentes de escolha das pessoas e
organizag0Oes que neles participam;
d) Rotatividade das pessoas e organizagdes que neles participam;
e) Dinamizacdo e democracia;

f) Formalizacgéo;



g) Diversificacdo das formas e oportunidades de participacao;

h) Implementacdo de mecanismos adaptados a populacées especificas;

1) Promocéo da sua autonomia e independéncia e das pessoas e organizagdes que
neles participam, evitando a cooptacao pelo sistema;

J) Acompanhamento permanente, incluindo dos seus resultados, envolvendo as
pessoas e organizagdes que neles participam;

k) Integracéo entre as suas modalidades municipais, regionais e nacionais, quando
existam;

I) Divulgacédo publica e em tempo util de informacéo relevante sobre salude e os
préprios processos, no que respeita a oportunidades, critérios, formas,
resultados, conclusbes, em linguagem simples, objetiva e em formatos
acessiveis;

m) Elaboracdo de um relatorio anual sobre a participagdo publica em salde,
envolvendo as pessoas e organizagOes que neles participam;

n) Disponibilizacdo dos recursos humanos, materiais e financeiros necessarios a
participacao;

0) Eliminacéo das barreiras financeiras, geograficas e/ou culturais e linguisticas a
participacao;

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

g) Incentivo e promocao de acGes e programas de apoio institucional, formacéo e
qualificagdo em participacdo publica para decisores, profissionais de saide e
pessoas com ou sem doenga e seus representantes;

r) Desenvolvimento de programas de investigacdo sobre a participacdo publica e
0s mecanismos mais eficazes para assegurar a participacdo na tomada de

decisdo em saude, envolvendo as pessoas e organizagdes que neles participam;



s) Dinamizacdo da cooperacgdo internacional na area da participacdo publica em
salde, através da partilha de conhecimento e ferramentas, incluindo boas
praticas para a participacdo das pessoas com ou sem doenca e Seus
representantes.

Artigo 5.°

Formas de participacao

1- A participacdo publica na tomada de decisdo em saude deve contemplar mecanismos
de participacdo presencial e remota, quer de iniciativa das instituicdes do Estado e
privadas quer das pessoas e organizag¢des que participam.

2— A participacao publica deve ainda ser operacionalizada de forma sistematica, através
de mecanismos diversos, de forma a ir ao encontro das especificidades de todas as
partes interessadas e afetadas e promover uma participacdo ampla e diversificada,
nomeadamente atraves de:

a) Reunides publicas;

b) Audicbes publicas;

c) Consultas publicas;

d) Representacdo em conselhos consultivos, comissées ou grupos de trabalho
especializados ou setoriais, no ambito da politica de saude e politicas
relacionadas, tanto a nivel nacional, como regional e municipal;

e) Conselhos da comunidade, junto das diversas entidades e servicos relevantes
no &mbito da politica de salde e politicas relacionadas;

f) Comissdes de utentes;

g) Conselhos municipais de salde;

h) Conselho nacional para a participacdo em saude;

i) Forum nacional sobre participacdo em salde;



j) Plataformas digitais para a participacdo publica em saude.
3—Para além dos mecanismos mencionados, deve ser sempre contemplada a
possibilidade de, a qualquer momento, serem criadas e experimentadas novas formas

de participagéo publica.



ANEXO 11

Critérios de elegibilidade para a representacédo das pessoas com ou sem

doenca

Artigo 1.°
Objeto

As organizagfes de pessoas com doenga, utentes dos servi¢os de saude e/ou
consumidores, envolvidas nas atividades do ministério que tutela a area da salude e do
Servico Nacional de Saude (SNS), devem cumprir os critérios referidos nos artigos

seguintes.

Artigo 2.°
Estatuto legal

A organizacdo deve estar constituida nos termos da lei geral, ser dotada de
personalidade juridica, desenvolver a sua atividade sem fins lucrativos, estar registada

em Portugal e ser devidamente reconhecida, nos termos da legislacdo em vigor.

Artigo 3.°
Misséo e objetivos

A missdo e objetivos da organizacdo devem estar definidos de forma clara nos seus
estatutos e demonstrar o interesse concreto da organizacdo na defesa dos direitos e dos
interesses das pessoas com doenga, dos utentes dos servicos de salde ou dos
consumidores, consoante se trate, respetivamente, de uma associagdo de pessoas com

doenca, de utentes dos servigos de saude ou de consumidores.
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Artigo 4.°
Ambito de atividade

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

atividades.

Artigo 5.°

Representagao

1- A organizagdo deve representar e defender os interesses e os direitos das pessoas
com doencga, utentes dos servicos de saude e/ou consumidores, consoante se trate,
respetivamente, de uma associacdo de pessoas com doenca, de utentes dos servicos
de salde ou de consumidores, e, preferencialmente, de &mbito nacional.

2— A organizacdo deve ainda demonstrar que cumpre pelo menos um dos seguintes
critérios:

a) A maioria dos membros votantes da organizacdo sdo pessoas com doenga,
utentes dos servicos de satde, consumidores, seus cuidadores ou representantes
legais, outras pessoas afetadas, ou respetivas organizagfes, no caso de
organizacOes “chapéu”, com o poder de nomear e eleger os 0rgaos sociais da
organizacéo;

b) A maioria dos membros dos 6rgdos sociais da organizacdo sdo pessoas com
doenca, utentes dos servicos de salde, consumidores, seus cuidadores ou
representantes legais, outras pessoas afetadas, ou respetivas organizagdes, no

caso de organizacOes “chapéu”;
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c) A organizacdo tem uma estrutura de governacdo que garante que é orientada
para e pelas pessoas com doenca, utentes dos servicos de satde, consumidores,
ou seja, que as necessidades e pontos de vista daqueles orientam de forma
significativa a estratégia, politicas e atividades da organizacdo e que esta é

capaz de representar as suas necessidades e 0s seus pontos de vista.

Artigo 6.°

Estrutura democratica

A organizacdo deve ter 6rgaos sociais eleitos pelos seus membros e assegurar o didlogo
e a partilha de informacdo de e para os seus membros, de forma a garantir a efetiva

participacao destes nos processos de decisao.

Artigo 7.°
Responsabilidade

As declaracdes e opinides da organizacdo devem refletir as opinides dos seus membros,

0s quais devem ser consultados regularmente e de forma apropriada.

Artigo 8.°

Transparéncia

1- A organizacgdo deve publicar na sua pagina da Internet:
a) Os seus estatutos registados;
b) Os relatorios de gestdo e contas, acompanhados de informacdo sobre as suas
fontes de financiamento, tanto pablicas como privadas, incluindo o nome das
entidades e a respetiva contribuicdo, quer em termos absolutos, quer em termos

de percentagem do orcamento total da organizagéo;
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c¢) Os relatorios de atividades.
2— A organizacao deve ainda seguir um cédigo de conduta e de politica de regulagéo da
sua relacdo e independéncia relativamente aos financiadores e a outras entidades

publicas ou privadas.
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