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Em 2017, com o objetivo de capacitar os representantes das pessoas com doenca/cidadaos
(trabalhadores, voluntarios, membros de érgaos sociais e/ou associados de organizacdes de pessoas
com doenca, utentes de salude ou consumidores), para participacdo na tomada de decisdo em salde,
tanto a nivel politico como institucional, teve inicio, no dmbito do projeto MAIS PARTICIPACAO melhor
saude, o Programa Capacitar+.

Foi também dada continuidade a promocdo da participagao publica em salde e a divulgacdo da Carta
para a Participacao Publica em Saude, em particular através do novo site do projeto e das redes sociais,
assim como da participacdo em varias iniciativas de entidades publica e da sociedade civil. Continuou
ainda a ser dinamizada a Peticao a Assembleia da Republica para que seja instituida a Carta, para atingir
as 4000 assinaturas necessarias para a discussdo em sessao plenaria.

GRUPO DE TRABALHO

Para além de representantes do GAT — Grupo de Ativistas em Tratamentos, integraram o grupo de
trabalho representantes das seguintes organizacdes de pessoas com doenca e consumidores:

= Alianga Portuguesa de AssociacOes das Doencas Raras

= Alzheimer Portugal — Associacdo Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer
= Associacao Nacional dos Doentes com Artrite Reumatoide (ANDAR)

=  Associagao Nacional AVC (Acidentes Vasculares Cerebrais)

= Associagao Portuguesa de Doentes de Parkinson (APDPK)

= Associagao Portuguesa de Portadores de Pacemakers e CDIs (APPPCDIS)

= Associagao Portuguesa para a Defesa do Consumidor (DECO)

= Associagao Protectora dos Diabéticos de Portugal (APDP)

= CASO - Consumidores Associados Sobrevivem Organizados

= DECO PROTESTE

= EUTIMIA - Alianca Europeia Contra a Depressao em Portugal

= EVITA - Associacao de Apoio a Portadores de Alteracdes nos Genes Relacionados com Cancro
» Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas (LPCDR)

= RESPIRA — Associacao Portuguesa de Pessoas com DPOC e outras Doengas Respiratdrias Cronicas

Integraram ainda o grupo de trabalho os investigadores — Ana Raquel Matos e Mauro Serapioni do
Centro de Estudos Sociais (CES) da Universidade de Coimbra, com quem foi renovado o acordo de
colaboragao.
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http://www.participacaosaude.com/
http://www.participacaosaude.com/
https://www.participacaosaude.com/capacitar
http://www.participacaosaude.com/carta-participacao-publica-em-saude
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http://www.ces.uc.pt/investigadores/cv/ana_raquel_matos.php
http://www.ces.uc.pt/investigadores/cv/mauro_serapioni.php

ATIVIDADES EM 2017

Programa Capacitar+

No ambito do projeto MAIS PARTICIPACAO melhor salde, teve inicio, em 2017, o programa
CAPACITAR+, o qual teve por base um diagndstico de necessidades prévio. Foram realizados quatro
modulos, num total de cinco dias de formagao (31,25h) com uma média de 24 participantes/dia:

o Workshop Etica, Legitimidade e Representatividade: O caminho para +Participacdo (6h), em
colaboragao com o Centro Anti-Discriminagao;

e Curso Cidadania, Participacdo e Associativismo em Saude (13,25h), em colaboracdo com o
Centro de Estudos Sociais (CES) da Universidade de Coimbra;

e Workshop Redes Sodiais e Ativismo em Saude (6h);

o Visita a Fabrica de Medicamentos (6h).

|
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Carta para a Participacdo Publica em Saude

A Carta para a Participacdo Publica em Saude
recebAeu,_ em 2017., o Alto Patro§|n!o de Sua \ H\AI{%CIPAEAD
Exceléncia o Presidente da Republica, tendo . melhor saude
aumentado também o respetivo nimero de - :
signatarios. Até ao final de 2017, a Carta foi
subscrita por 89 organizagdes da sociedade civil
(maioritariamente associacdes de pessoas com
doenca) e 32 individualidades de reconhecido mérito, na area da salde e da participacdo. Foi ainda
realizada a traducao da Carta para inglés.
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http://www.participacaosaude.com/capacitar
https://goo.gl/forms/vFTN7ZSfOZ3xFCK92
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http://www.participacaosaude.com/cidadania-participacao-associacao
https://www.participacaosaude.com/redes-sociais-e-ativismo-em-saude
http://www.participacaosaude.com/visita-fabrica-medicamentos
https://www.participacaosaude.com/carta-participacao-publica-em-saude
https://www.participacaosaude.com/charter-public-participation-health

Internet e redes sociais

Em 2017, foi langado o novo website do projeto MAIS PARTICIPAGAO
melhor salde (www.participacaosaude.com), como ferramenta de
suporte ao programa Capacitar+ e a divulgacao da Carta para a
Participagao Publica em Saulde e outras atividades. Nas redes sociais,
amplidmos a presenca no Facebook e no Twitter.

Participacao institucional

O MAIS PARTICIPAGAO melhor salde participou na reunido de 21 de margo do INFARMED com as
associacoes de doentes, tendo feito uma apresentagao sobre “A participagao publica no ambito do
Infarmed — Perspetiva dos cidadaos/pessoas com doenca”, participou na consulta publica sobre o
“Documento de enquadramento do Projeto Incluir do INFARMED”.

A convite da comissdao organizadora local do European Forum of
Primary Care 2017, The Citizen Voice in Primary Care; a social
commitment to 'health for all' , 0 MAIS PARTICIPACAO melhor satide
participou em diversas iniciativas, realizadas no ambito deste evento:
webinar Public Participation in Health Care: Bringing Civil Society In;
; sessao sobre Cinema & Narrative Health; statement on behalf of the

%) g Portuguese patients/citizens' Associations; sessao paralela More
Participation, better health - The path of a civil society movement.

O MAIS PARTICIPACAO melhor satide participou na reunido de 13 de julho de criacdo do Grupo Técnico
Consultivo para a Promocdo da Literacia em Salde, criado no @mbito do SNS+Proximidade. Desde entao
que recolhe e reline contributos das organizagOes signatarias da Carta sobre os documentos colocados
a consulta pelo SNS+Proximidade.

O MAIS PARTICIPACAO melhor salde participa como representante do GAT no Conselho Nacional de
Salde, desde 24 de maio de 2017, tendo integrado o grupo de trabalho sobre os Fluxos Financeiros no
SNS e moderado o debate sobre este relatério no 1.2 Férum do Conselho Nacional de Salde.

Participacao publica

Entre 18 e 24 de outubro, o MAIS PARTICIPACAO melhor satde |
esteve nas ruas de Lisboa, com o apoio da Camara Municipal de
Lisboa, que é também signataria da Carta para a Participacdo
Publica em Saude.

O MAIS PARTICIPACAO melhor saude participou também em
processos de consulta publica relacionados com a participagdo dos
cidaddos nomeadamente sobre as Draft guidelines on the effective
implementation of the right to participate in public affairs do Alto
Comissariado das Nagdes Unidas para os Direitos Humanos e sobre o Projeto INCLUIR do INFARMED.
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http://www.participacaosaude.com/
http://www.facebook.com/participacaosaude
https://twitter.com/PARTICIPAsaude
http://www.euprimarycare.org/news/webinar-public-participation-health-care-bringing-civil-society-25-april-12h-cet-amsterdam-time
http://www.euprimarycare.org/sites/default/files/medicoteca_-_parallel_sessions_round_3_day_1-_15h45_-_17h15_-_more_participation_better_health_-_the_path_of_.pdf
http://www.euprimarycare.org/sites/default/files/medicoteca_-_parallel_sessions_round_3_day_1-_15h45_-_17h15_-_more_participation_better_health_-_the_path_of_.pdf
http://www.cns.min-saude.pt/2017/09/27/membros/
http://www.cns.min-saude.pt/2017/09/27/membros/
http://www.cns.min-saude.pt/2017/11/08/fluxos-financeiros-no-sns/
http://www.cns.min-saude.pt/2017/11/08/fluxos-financeiros-no-sns/
http://www.cns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2017/10/1Forum_CNS_Programa.pdf
https://www.ohchr.org/EN/Issues/Pages/DraftGuidelinesRighttoParticipationPublicAffairs.aspx
https://www.ohchr.org/EN/Issues/Pages/DraftGuidelinesRighttoParticipationPublicAffairs.aspx
http://www.infarmed.pt/documents/15786/2304493/Projeto+INCLUIR/14ee5af7-743a-4f99-b463-ee78efd0a775
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Reunioes de trabalho

Em 2017, o grupo de trabalho do projeto teve quatro reunides presenciais (25 de janeiro, 16 de maio,
11 de setembro e 6 de dezembro), para analisar e tomar decisOes sobre as iniciativas e
desenvolvimentos do projeto MAIS PARTICIPACAO melhor satde, incluindo a possibilidade de criacdo,
no futuro proximo, de uma alianca de associagdes Portuguesas de pessoas com doenca. Nestas reunides
participaram ainda varias pessoas e entidades convidadas, incluindo representantes da Comissao
Organizadora Local do European Forum for Primary Care 2017, representantes da Plataforma Salde em
Didlogo, uma representante do SNS+Proximidade e investigadores do ISCTE-IUL e do CES da
Universidade de Coimbra.
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