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Direitos e deveres das instituicoes de saude e das associacoes de utentes

1) Aspetos de regime — direitos e deveres

2) Propostas e desafios




1) Aspetos de regime — direitos e deveres



( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researen enie e das associacoes de utentes

d  Enquadramento

Algumas ideias base

U A dignidade da pessoa humana, a saude e a protecao da pessoa humana
U A doenca e a discriminagao

d Os direitos dos pacientes e os deveres dos estabelecimentos de saude e dos
profissionais de saude

Os deveres do Estado




Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
4‘8/ Public Law "
Researen enie e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Algumas ideias base

Qlinstituicdes de salde e associagdes de utentes — interesses.
comuns, esforgos conjuntos




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researen enie e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Algumas ideias base
O A multiplicidade de fontes do Direito da Saude;

O A centralidade das pessoas, a necessidade de protecao das pessoas em contexto de saude e a
sua capacitacao;

O A promocao da literacia para a saude como tarefa fundamental do Estado, nos termos da alinea
b) do n.° 2 do artigo 64.° da Constituicao da Republica Portuguesa

O A gestdo participada do Servico Nacional de Saude, nos termos do n.° 4 do artigo 64.° da
Constituicado da Republica Portuguesa




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researen enie e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Algumas ideias base

O O principio da indivisibilidade e interdependéncia dos direitos humanos &, pois, claro por
referéncia a saude, no carater intrinseco do direito a saude e da sua protecao, com os direitos a
vida, a integridade fisica, a integridade moral e liberdade, a reserva da intimidade da vida
privada,..

O A prestacao de cuidados de saude, independentemente da natureza do estabelecimento onde é
realizada, deve ser atendida como uma relacao juridica complexa

O A relagao juridica de prestacao de cuidados de saude pode ser vista como um feixe de protecao
do doente, concretizado pela qualidade dos servicos, pelos principios do consentimento
esclarecido e do consentimento necessario, pelo direito a informacao, pelo direito a reserva da
intimidade da vida privada, pela protecdo da confidencialidade dos dados de saude, pela
seguranca.




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researen enie e das associacoes de utentes

4 quuadramento

A saude e os deveres do Estado
Obrigacao de respeitar,
Obrigacao de proteger e

dObrigacao de cumprir, que requer que oS Estados adotem medidas
apropriadas de carater legislativo, administrativo, orcamental, judicial e de

outra indole para dar plena efetividade ao direito a saude
(n.° 33 da Observagao Geral n.° 14 (2000) do Comité de Direitos Econémicos, Sociais e Culturais do Conselho
Econdémico e Social das Nacgdes Unidas)




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researen enie e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Algumas ideias base

Prestacao de cuidados de saude — relacao obrigacional complexa
UDireitos das pessoas em contexto de saude e correlativos deveres do Estado, dos
estabelecimentos de saude e dos profissionais de saude
L Efeitos para os profissionais — que estatuto esses deveres compdem
UDiferentes titulos de responsabilidade — penal, civil, disciplinar (profissional e
deontologica)

Saude bem essencial — setor regulado

Demandas para Portugal — Alta Parte Contratante
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Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researen enie e das associacoes de utentes

Enquadramento

Algumas ideias base

d

d

d

N ° 4 do artigo 64 ° da CRP O servico nacional de saude tem gestao
descentralizada e participada

Base 2 (Direitos e deveres das pessoas), n.° 1, alinea k), da Lei de Bases da
Saude, aprovada pela Lei n.° 95/2019, de 4 de setembro:
«1 — Todas as pessoas tém direito: (...) k) A constituir entidades que as representem e
defendam os seus direitos e interesses, nomeadamente sob a forma de associagdes para a
promocao da saude e prevencido da doenca, de ligas de amigos e de outras formas de
participacao que a lei preveja;»
O reconhecimento do direito de associagao (cf. também artigo 10 °© da Lei n ° 15
2014 de 21 de marcgo, alterada pelo Decreto-Lei n © 44/ 2017, de 20 de abril)

O Artigo 10.° Direito de associagao 1 - O utente dos servicos de saude tem direito a constituir entidades

que o representem e que defendam os seus interesses. 2 - O utente dos servicos de saude pode
constituir entidades que colaborem com o sistema de saude, nomeadamente sob a forma de
associacdes para a promocao e defesa da saude ou de grupos de amigos de estabelecimentos de
saude.




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
eeeeeeeeeeee e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Algumas ideias base

] Base 18 (Conselho Nacional de Saude): 1 — O Conselho Nacional de Saude € um
orgao de participacao independente, que desempenha funcbes consultivas do
Governo na definicao das politicas de saude e representa os interessados no
funcionamento do sistema de saude.

O A participacao dos representantes dos utentes no Conselho Nacional de Saude — o
Decreto Lei n © 49/2016, de 23 de agosto)

O A importancia das associacdes de defesa dos utentes a Lei n © 44/2005, de 29 de
agosto

O Sustentabilidade e expressao da participacdo democratica na saude verbas para
orcamento participativo?




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researen enie e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Algumas ideias base
O A Lei n © 44/2005, de 29 de agosto - estabelece os direitos de participacao e de
intervencao das associagcdes de defesa dos utentes de saude junto da
administracao central, regional e local

Artigo 4.°
Dever de colaboragao
O Estado deve, através da administragao central, regional e local, colaborar com as associag¢des de defesa dos
utentes de saude em tudo o que respeite a melhoria e a promoc¢ao dos direitos e interesses dos utentes dos
servicos de saude.




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researen enie e das associacoes de utentes

d Enquadramento
Algumas ideias base
O A Lei n ° 44/2005, de 29 de agosto - estabelece os direitos de participacdo e de intervencao das

associacdes de defesa dos utentes de saude junto da administracédo central, regional e local
Artigo 5.°
Direitos
1 - As associacOes de defesa dos utentes de saude gozam dos seguintes direitos:
a) Participar nos processos legislativos referentes a politica de satide, bem como nos demais processos de consulta e audig¢ao publicas a
realizar no decurso da tomada de decis6es suscetiveis de afectar os direitos e interesses dos utentes de saude;
b) Estatuto de parceiro social em matérias que digam respeito a politica de saude, traduzido na indicagao de representantes para 6rgaos
de consulta e participagao que funcionem junto de entidades que tenham competéncia no dominio da saude;
c) Beneficiar do direito de antena nos servicos publicos de radio e televisdo, nos mesmos termos das associagdes com estatuto de
parceiro social;
d) Solicitar junto dos 6rgaos da administragdo central, regional e local as informagdes que lhes permitam acompanhar a definicao e a
execucgao da politica de saude;
e) Apoio do Estado, através da administracdo central, regional e local, para a prossecucao dos seus fins, nomeadamente no exercicio da
sua atividade no dominio da formagao, informacgao e representacao dos utentes de saude, nos termos a regulamentar;
f) Beneficios fiscais idénticos aos concedidos ou a conceder as instituicdes particulares de solidariedade social;
g) Participar na elaboragao e acompanhamento das estratégias, planos e programas nacionais de satde;
h) Iniciar e intervir em processos judiciais e em procedimentos administrativos quanto a interesses dos seus associados, nos termos da
lei.
2 - Os direitos previstos nas alineas b), ¢) e g) do nimero anterior sdo exclusivamente reportados as associagdes de defesa dos utentes de
saude de ambito nacional.
3 - As associagdes de defesa dos utentes de salude de ambito regional e local exercem os direitos previstos na alinea a) do n.° 1 do
presente artigo em funcao da incidéncia das medidas no ambito geografico e o objeto da sua acao.




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researcn Cen e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Algumas ideias base

d A Lei n.° 108/2019, de 9 de setembro, que aprovou a Carta para a Participacao
Publica em Saude, estabelece designadamente o seguinte:
O Artigo 3.°
3 — A participagao publica das pessoas com ou sem doenga e seus representantes abrange,
nomeadamente, as seguintes areas:
a) Plano Nacional de Saude e programas de saude;
b) Gestao do SNS, incluindo recursos humanos, materiais e financeiros, e organizacao da prestacao
dos cuidados de saude, através dos agrupamento de centros de saude e dos hospitais;
c) Orcamento do Estado para a saude;
d) Avaliacao de tecnologias de saude;
e) Avaliacao da qualidade em saude;
f) Normas e orientagoes;
g) Etica e investigacdo em saude;
h) Direitos das pessoas com ou sem doenca e seus representantes.




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researen enie e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Algumas ideias base
O A Lei n © 44/2005, de 29 de agosto - estabelece os direitos de participacao e de
intervencao das associagcdes de defesa dos utentes de saude junto da
administracao central, regional e local

Artigo 6.°
Deveres das associacoes

1 - As associacoes de defesa dos utentes de saude tém o dever de promover, junto dos seus associados, a
adequada utilizacdo dos servicos e recursos de saude.

2 - No caso de receberem apoios por parte do Estado ou de qualquer outra entidade, as associacdes de utentes
de saude tém o dever de prestar informagao sobre a sua natureza, origem e aplicacao através da apresentacao
de relatério de atividades e contas a entidade indicada pelo Ministério da Saude, até final do més de Marco do
ano seguinte ao que se reportam, que os publicitara em lugar proprio do sitio do Ministério da Saude na Internet.
3 - As associacdoes de defesa dos utentes de saude tém a responsabilidade de promover, junto dos seus
associados, a habilitacido e capacitacao destes para serem os primeiros responsaveis pela defesa e promocao
da prépria saude.




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researen Cente e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Algumas ideias base
A Lei n °44/2005, de 29 de agosto

Portaria n.° 535/2009, de 18 de maio, regulamentou a Lei n.° 44/2005, «para o maior
envolvimento e participacdo dos doentes, organizados formalmente em associagdes, na definicao e
operacionalizagdo das estratégias, planos e programas nacionais de saude». «Sao previstas as
fases instrutdrias do processo de reconhecimento, registo, publicidade e critérios de apoio do
Estado e de apreciacdo dos pedidos efetuados, bem como os deveres a que as associagdes ficam
sujeitas.

No que se refere aos critérios de apoio financeiro remete-se para o disposto no Decreto -Lei n.°
186/2006, de 12 de setembro, que estabelece o regime de atribuicdo de apoios financeiros pelos
servicos e organismos do Ministério da Saude a entidades privadas sem fins lucrativos.




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Decreto-Lei n.° 52/2022, de 4 de agosto, que aprova o Estatuto do Servigco Nacional de Saude
Q Artigo 9.° n.° 1,
Cabe a Direcao Executiva do Servico Nacional de Saude
i) Promover a participacao publica no SNS, garantindo a intervencao dos beneficiarios do SNS,
designadamente das associagdes de utentes, nos processos de tomada de decisao;
Cf. ainda alinea u) do n.° 2 do artigo 13.°-B aditado ao Decreto-Lei n.° 124/2011, de 29 de
dezembro, pelo Decreto-Lei n.° 61/2022, de 23 de setembro, que aprova a organica da Direcao
Executiva do Servico Nacional de Saude.
Participacao no Servico Nacional de Saude
Artigo 26.°(Participacao dos beneficiarios)
1 — Os beneficiarios do SNS podem intervir nos processos de tomada de decisdao que afetem a
prestacdo de cuidados de saude a populacao, nos termos da Carta para a Participacdo Publica em
Saude.
2 — Compete a Direcao Executiva do SNS, aos estabelecimentos e servicos do SNS e aos SLS
promover a participacao publica, através do aprofundamento dos processos ja existentes e da
criacao de novos espacos e mecanismos participativos, nomeadamente 0s que sejam mais
adequados a estimular a literacia da populacido, o envolvimento das pessoas na promog¢ao da sua
propria saude e a ligagao as comunidades vulneraveis.




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Decreto-Lei n.° 52/2022, de 4 de agosto, que aprova o Estatuto do Servigco Nacional de Saude
Participacao no Servico Nacional de Saude
Artigo 26.°(Participacao dos beneficiarios)
(...)
3 — A participagao a que se refere o numero anterior pode ocorrer a titulo individual ou através
de entidades que representem os beneficiarios ou utentes.
4 — Nas unidades de saude do SNS previstas no artigo 10.° € designado pelo 6rgdo maximo de
gestao sob proposta das associacOes de utentes, pelo periodo de trés anos, um provedor doutente
que articula a sua agcao com o gabinete do cidadao, e ao qual compete, designadamente:
a) Representar os interesses dos utentes e familias;
b) Apoiar o acompanhamento dos utentes mais vulneraveis durante o percurso na unidade de
saude;
c) ldentificar as dificuldades e necessidades dos utentes na unidade de saude, apresentando
propostas de melhoria continua dos cuidados ao érgao maximo de gestao;
d) Propor, ao érgao maximo de gestao, planos de divulgacao dos direitos dos utentes e planos de
acao para informacao dos utentes e familias.
5 — A designacao prevista no numero anterior nao pressupde qualquer remuneracao.




( Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
Researcn Cen e das associacoes de utentes

d  Enquadramento
Decreto-Lei n.° 52/2022, de 4 de agosto, que aprova o Estatuto do Servigco Nacional de Saude

O O conselho da comunidade e o papel das associagdes de utentes — cf. artigos 43.°,
50.°e 51.°, n.° 2, alinea h) (ACES)

O O conselho consultivo e o papel das associacdes de utentes — cf. artigos 68.°, 83.°,
n.° 1, alinea d) (nos estabelecimentos de saude EPE e SPA)

Decreto-Lei n.° 102/2023, de 7 de novembro, que procedeu a criacao, com natureza de
entidades publicas empresariais, de unidades locais de saude, aditou ao Decreto-Lei n.°
61/2022, de 23 de setembro, a seguinte disposicio:

Artigo 9.° -A

Conselho consultivo

1 — O conselho consultivo € presidido pelo diretor executivo e € composto, entre outros, pelas
associacoes representantes de pessoas que vivem com doenca.




2) Propostas e desafios



Lisbon Direitos e deveres das instituicoes de saude
#2, Public Law o
Researcn Cene e das associacoes de utentes

d  Propostas

Maior definicho dos mecanismos e meios de

participacao;

Apoio das associagcdes no reforco da literacia dos

pacientes; apoio na “navegabilidade” no sistema;

Maior envolvimento na investigacao em saude;

Reforco da expressao dos orcamentos participativos;

Definicdo de critérios para situagdes limite ou de

aplicagao dos recursos orgamentais;

Iniciativas em matéria de reforco da sustentabilidade

financeira e de sustentabilidade ambiental — a partilha

de bens, a saude digital e a economia circular;

0 Na metodologia dos contratos-programa — dar maior
relevo, através de mecanismos de incentivos, a
indicadores que traduzam o respeito pelos direitos dos
pacientes;

0 Sem prejuizo da figura do provedor do utente prevista

no ESNS, criacao da figura do mediador em saude nos

estabelecimentos de saude.

U OO0 O O




Let’s stop health ineqs by:

'

e Promoting intercultural
health education

e Building a health
workforce which mirrors
patients’ demographics

e Sharing data to combat
racism & discrimination
in health systems



There is no place
for discrimination,
HNEEND
inequality in
healthcare

ForAll




https://www.alliance-
scotland.org.uk/blog/news/humanrightsdigit
al/



HOW CLIMATE CHANGE AFFECTS

PEOPLE’S RIGHT TO HEALTH

HEAT WAVES

Mare fraquent haot waves will contribute 1o incraases in
haat-related deaths. In people aged over 65 years, this
is projected 1o result in 38,000 additional deaths
per year by 2030. Haawaves also contributa to
respirotory and cardiovascular disease

. /8
NATURAL DISASTERS 1

NUTRITION

Climate change can reduce crop yields, Iiveliroods and access
10 food. Elevated CO2 also affect the level of protein, mineral
and vitamin content of food crops. A 2°€ increase in global
‘temperature could cause 3 million additional deaths from
malnutrition each year. Undamufrition contributes o @ higher
moriality from common diseases.

MENTAL HEALTH

People who are exposed 1o lfa-thraatening situations
have a greater likelihood of experiencing mental health
condilions More gradual negative effects on the
environment and social support systems also has
a great impact on mental health.

Climate change will cause more frequent hurricanes,
flooding, landslidas, drought and wildfires. Thoso aro
associated with health impocis like injury, disability,
loss of crops, ond increasad fronsmission of diseases.
Between 2005 and 2015, 1.5 billion pecple
were affecred by disasters.

DISEASES

Climate change-related damage to saniation infrastructure
«can lead 1o outbraaks of water ond insec-barne diseases. It
may also lengthen the mansmission season and expand the.
geographic range of vector-bome disaases. This may result
in 60,000 additional deaths from malaria by 2030.

‘ &

POVERTY

Climate-related shacks could result in an addiiional 100
million pacpla Iiving in extrame poverty by 2030 and could
contributa 10 an average global income dedine of 23%
by 2100 . Health expenditures may go up for those who con
least offord it, exacerbating the vicious cycle of paverry.
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