REQUERIMENTO Nº     3486       , DE 2001 

Requeiro, nos termos do Artigo 165, inciso VIII do X Regimento Interno, que se registre nos anais desta Casa de Leis voto de congratulações pela passagem do 2º aniversário de fundação do Grupo Esperança, primeira organização não-governamental de apoio aos portadores de Hepatite C do Litoral e Baixada Santista, comemorado no dia 19 de novembro de 2001. 

Requeiro, ainda, que desta manifestação seja dada ciência: ao presidente do Grupo Esperança, Sr. Jeová Pessin Fragoso, na Av. Conselheiro Nébias, 248 - CEP 11001-002, Santos-SP; ao diretor da DIR XIX, Dr. Ricardo Di Renzo, na Av. Dr. Epitácio Pessoa, 415 - CEP 11030-601, Santos-SP; ao diretor do Hospital Guilherme Álvaro, Dr. Alberto Bedulatti, na Rua Dr. Oswaldo Cruz, 197 - CEP 11045-101, Santos-SP; ao Dr. Evaldo Stanislau Affonso de Araujo do Ambulatório de Hepatites Virais do Hospital Guilherme Álvaro, na Rua Dr. Oswaldo Cruz, 197 - CEP 11045-101, Santos-SP e a Coordenadora do Programa Estadual de Hepatites Virais do Centro de Vigilância Epidemiológica - CVE, Dra. Gerusa Figueiredo, na Av. Dr. Arnaldo, 351 - CEP 01246, São Paulo-SP.   

JUSTIFICATIVA

Fundado em 19 de novembro de 1999, o Grupo Esperança  é a primeira organização nã0-governamental de apoio aos portadores de Hepatite C do Litoral e Interior do Estado. Em junho de 2000, foi  formalizado juridicamente  como associação civil, de direito privado, caráter social, apolítico, apartidário, ecumênico e sem fins lucrativos.

Com atuação corajosa, firme e efetivamente comprometido com a defesa dos interesses dos portadores de Hepatite C,  em poucos meses de existência o Grupo Esperança tornou-se referência nacional de atuação.

Seu principal objetivo é assegurar  apoio, em diversos aspectos,  para que os portadores de Hepatite C convivam com a enfermidade da melhor forma e, principalmente, com a qualidade de vida inalterada. Integram o Grupo, como associados, mais de 700 pessoas portadoras, que registraram-se espontaneamente com dados pessoais no cadastro, acrescentando ainda a esse número os familiares desses portadores. 

A atuação do Grupo Esperança tem sido essencial para o enfrentamento da epidemia de Hepatite C. No Hospital Público Estadual Guilherme Álvaro, que possui um ambulatório de Hepatites, em média doze novos casos de Hepatite C têm sido diagnosticados semanalmente, o que dá a dimensão da enfermidade na região.   

Após o atendimento médico, o Corpo de Voluntários do Grupo Esperança - constituído por portadores da moléstia -  entra em ação,   indicando os caminhos que levam à realização do tratamento, da maneira mais ágil e econômica possível,  e visando o rápido acesso aos medicamentos gratuitos fornecidos pelo Sistema Único de Saúde. O atendimento realizado pelo Grupo Esperança é totalmente gratuito, aberto, sem que haja qualquer tipo de discriminação.  

Além da atuação direta junto ao paciente, o Grupo Esperança cumpre fundamental papel, interagindo com órgãos públicos e privados, técnica e burocraticamente, sempre com o intuito de auferir benefícios para os portadores. 

A receita para manutenção dos trabalhos é oriunda de contribuições espontâneas, de associados ou de instituições, sem valor determinado. A sede provisória e toda sua estrutura é disponibilizada por intermédio do valoroso apoio dos trabalhadores da Petrobrás, através da diretoria do seu sindicato, o Sindipetro. 

O Hospital Público Estadual Guilherme Álvaro, a Fundação Lusíada, o Hospital das Clínicas da USP, a Direção Regional de Saúde - DIR XIX e as secretarias municipais de saúde da Região Metropolitana da Baixada Santista reconhecem a importância e o  valor do Grupo Esperança, como parceiro que colabora para que diversos  avanços sejam consolidados. 

Com atuação democrática e bastante incentivo da diretoria à participação, o Grupo Esperança promove pelo menos uma reunião mensal, com palestras, dinâmica de grupos e outras pautas, franqueada aos portadores, seus familiares e a todos os interessados na enfermidade. Os comunicados informando data e horários das reuniões são afixados em locais públicos autorizados e enviados pelos Correios aos endereços indicados pelos associados. 

A sede está instalada em dependências do Sindicato dos Petroleiros de Santos e Baixada, na Av. Conselheiro Nébias, 248, onde voluntários mantêm plantão, de segunda a sexta-feira, das 14 às 17h30. No Hospital Guilherme Álvaro, os voluntários oferecem assistência ao portador nos dias, horários e locais de atendimento da Liga de Hepatites, segunda e sexta-feira, a partir das 7 horas e, na quarta-feira, das 10 às 14 horas. Além disso, o presidente Jeová Pessin Fragoso mantém seu celular disponível 24 horas, número (13) 9785-3395. Os interessados podem ainda manter contato utilizando o e-mail grupoesperança@hotmail.com ou obter informações na home-page www.grupoesperança.hpg.com.br

Os locais e horários acima servem como referências para contato, porém é importante ressaltar que, um outro lado da incansável atuação do grupo se dá no corpo-a-corpo com os portadores e familiares, sem formalidades de horário e sem mensuração dos eventuais obstáculos, tanto para orientar como para ajudar efetivamente no que for possível, dando ênfase à valorização humana, a qualquer tempo que seja necessário.

A interação dos associados, que residem nos 09 municípios da Região Metropolitana da Baixada Santista é uma experiência positiva que ocorre naturalmente e que a diretoria do grupo estimula.

Nesses dois anos de firme, corajosa e arrojada atuação, o Grupo Esperança contabiliza inúmeras realizações e participações. 

Coordenou, na Baixada Santista, a campanha nacional de combate e prevenção à Hepatite C, em maio de 2000, simultaneamente com grupos de apoio de outras localidades do país, ação que foi determinante para que o Ministro da Saúde assinasse a Portaria 639, em 21 de Junho de 2001, que reconhece e custeia o tratamento da Hepatite C. Ocupa cadeira nos conselhos municipais de saúde de Santos e de Cubatão. É Integrante do Comitê em Ética de Pesquisa do Hemonúcleo de Santos. Participou e integrou a Comissão Organizadora do Plano Municipal de Direitos Humanos de Santos. Consolidou na Baixada Santista, em maio de 2000, a padronização da vacinação contra a Hepatite B aos portadores crônicos da Hepatite C, colaborando, da mesma forma, em novembro de  2000, para a vacinação contra a Hepatite A. 

Pleiteou, com sucesso, junto a laboratórios particulares, a realização gratuita de exames que o SUS eventualmente deixa de realizar, evitando entraves e demora na realização do tratamento. Firmou convênios para exames de imagem e de biologia molecular, como ultra-som, endoscopia, PCR Qualitativo e Genotipagem, a preços mais baixos e com possibilidade de parcelamento no pagamento. 

Mantém-se atualizado quanto a novas propostas de tratamento e procedimentos de lei. 

Com voz e voto na 6ª Conferência Municipal de Saúde de Santos (ago/2000), conseguiu, em plenária, a aprovação de várias propostas relativas às Hepatites, com ênfase para a viabilização imediata da compra, pela prefeitura local, de medicamentos específicos, quando de eventual interrupção da distribuição pela Secretaria de Estado da Saúde; criação de um programa específico para a Hepatite C na Vigilância Sanitária e Epidemiológica e o comprometimento para o reforço do Hospital Guilherme Álvaro como referência regional para o tratamento. 

Em setembro/2000, intercedeu, com o auxílio de parlamentares, para a normalização dos exames de detecção e confirmatórios de hepatites (sorologias). Em setembro de 2000, em reunião com a direção regional de saúde conseguiu a promessa de adequação e compra de equipamentos para que o Hospital Guilherme Álvaro tenha total autonomia na realização desses exames, estabelecendo um  marco para o atendimento aos usuários do SUS de toda a Baixada Santista. 

Em outubro 2000, firmou procedimento com o Hospital das Clínicas de São Paulo, para acompanhamento de pacientes, com certas complicações e evoluções que requerem maior investigação clínica. 

No dia 10 de outubro de 2000, foi reeleito, por unanimidade, para ocupar a cadeira de titular, no segmento de usuários do SUS, no Conselho Municipal de Saúde de Santos e indicado como delegado para a Conferência Nacional de Saúde, realizada em Brasília em dezembro 2000. 

Ainda em outubro 2000, foi contemplado em uma promoção tradicional  da cidade de Santos, realizada pelo jornal de maior circulação na região, A Tribuna, e o Rotary Club, sob o tema  “Pratique a Cortesia”, sendo o grupo reconhecido por sua dedicação e esforço na orientação aos portadores. 

Em tese de dissertação de mestrado sobre a Hepatite C, transformada em livro, o médico infectologista Dr. Evaldo Stanislau Affonso de Araújo,  do Hospital das Clínicas da Universidade de São Paulo e  altamente especializado na patologia, insere uma dedicatória ao Grupo Esperança,  imortalizando sua  importância.

Após ponderação da coordenação do grupo, diversos bancos de sangue passaram a orientar pacientes,  que tomam conhecimento da doença ao doar sangue, a procurar tratamento médico. Antes, essas pessoas eram orientadas apenas a não doar sangue, sem terem noção de que a doença pode tornar-se grave se não for tratada. 

Sempre buscando a mais ampla conscientização sobre a epidemia de Hepatite C, o Grupo Esperança, em parceria com esta deputada e com o Laboratório Pizarro, promoveu a distribuição gratuita, na Região da Baixada Santista, do livro “Tratamento da Hepatite C e suas formas evolutivas”, do Dr. Adávio de Oliveira e Silva, que é a primeira publicação sobre o tema no Brasil. 

Evidenciando seu compromisso social, o Grupo Esperança tem atuado também em sintonia com grupos de portadores do HIV, tendo em vista a gravidade da co-infecção pelo vírus da Hepatite C e da Aids. Alertada para o problema, esta deputada promoveu encontro sobre o tema, na Assembléia Legislativa, em abril deste ano, evento que atingiu seus objetivo graças ao efetivo envolvimento do Grupo Esperança. 

Entre suas mais recentes ações, desponta o trabalho do Grupo Esperança para a efetiva implementação do Centro de Referência em Hepatites da Baixada Santista, no Hospital Guilherme Álvaro. Nesse sentido, tem participado de encontros e reuniões, entre a reunião agendada por esta deputada com a coordenadora estadual do Programa de Hepatites Virais do Estado, Dra. Gerusa  Figueiredo, em 02 de abril deste ano.  

O Grupo Esperança foi também o realizador e executor do I Fórum Técnico-Científico da Baixada Santista, em abril/2001, reunindo profissionais renomados da Secretaria de Estado da Saúde, do Hospital das Clínicas,  Unicamp,  Instituto Adolfo Lutz, parlamentares, outras universidades e vários segmentos da sociedade, oportunidade em que foram formalizados encaminhamentos fundamentais, em benefício dos portadores,  e fornecidos esclarecimentos para a classe médica. 

Recentemente, o Grupo Esperança firmou parceria com alunos da Faculdade de Fisioterapia da UniSantos, que estão gratuitamente oferecendo tratamento para os portadores de Hepatite, com efetivos resultados na redução de efeitos colaterais dos remédios de combate à doença.  

Diversos integrantes do Grupo Esperança apresentaram-se como voluntários nos testes necessários para a liberação do Interferon Peguilado no Brasil, colocando-se como cobaias em nome da causa. Confirmada a liberação do remédio e com seu efetivo lançamento no Brasil, o grupo agora luta para que seja distribuído gratuitamente pela rede pública de saúde, dada a eficácia do medicamento em comparação ao Interferon tradicional. Enquanto essa conquista não se efetiva, o grupo fornece a assessoria de um advogado para os pacientes que desejam obter o remédio por via judicial, pagando apenas as despesas burocráticas. Alguns pacientes tiveram sucesso e estão recebendo o remédio grátis. Se fossem pagar o tratamento, o custo mensal estaria na faixa de R$ 4 mil. 

Participou, como delegado, da 3ª Conferência Estadual de Saúde e 1ª Conferência Estadual de Vigilância Sanitária,  realizada em São Paulo, nos dias 16, 17 e 18 de novembro de 2001.  

No seu 2º aniversário, o Grupo Esperança dá mais uma demonstração do seu compromisso. Para comemorar a data, está promovendo  a palestra Novos Rumos da Hepatite C - A Epidemia Real, na busca de ampliar a conscientização sobre o doença. 

A história do Grupo Esperança está repleta de realizações, em apenas dois anos de trabalho. Se em seu nome traz a esperança, a prática cotidiana do grupo traz embutida a solidariedade. Uma solidariedade que não mede esforços e nem obstáculos - é autêntica, firme e que tem sido capaz de transformar o desespero, o medo e a angústia dos pacientes na certeza de que é possível lutar contra a Hepatite C, conviver com ela sem perder a qualidade de vida e até vencê-la. 

Pelo relato, o Grupo Esperança merece congratulações desta Casa, e com merecido louvor. 

Sala das Sessões, em 

MARIA LÚCIA PRANDI

DEPUTADA ESTADUAL - PT
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