REQUERIMENTO Nº
3060
, DE 2004

Requeiro, nos termos do artigo 165, inciso VIII da XI Consolidação do Regimento Interno, que se registre nos anais desta Casa um voto de congratulações com a população da Baixada Santista, pela passagem do 5º aniversário da fundação do Grupo Esperança, ONG de apoio aos portadores de Hepatite C da Baixada Santista, comemorado no último dia 19 de novembro.  

Requeiro, ainda, que desta manifestação dê-se ciência ao senhor Presidente do Grupo Esperança, Jeová Pessin Fragoso, ao Diretor Técnico, médico Evaldo Stanislau Afonso de Araújo, ao Secretário de Estado da Saúde, Luiz Roberto Barradas Barata, ao Diretor da DIR XIX, médico Ricardo Di Renzo, e ao Secretário de Saúde de Santos, médico Tomas Edward Rune Söderberg. 

JUSTIFICATIVA

Quando se fala nos avanços registrados no diagnóstico e tratamento da Hepatite C no Brasil, nos últimos anos, um nome se destaca: Grupo Esperança. 

Estamos nos referindo a uma organização não-governamental da Baixada Santista, que é referência nacional em atuação. 

Independente, sem qualquer subvenção oficial, com toda sua diretoria constituída por voluntários e sobrevivendo de contribuições espontâneas de associados e pessoas jurídicas, sem valor determinado, o Grupo Esperança é exemplo de como a sociedade civil pode se organizar e conquistar avanços na luta por direitos.

Fundado em 19 de novembro de 1999, o Grupo Esperança foi formalizado em junho de 2000, como associação civil, de direito privado, caráter social, apolítica, apartidária e sem fins lucrativos.

A proposta e a atuação da entidade têm extrapolado os objetivos que justificaram a sua constituição. Criada para oferecer apoio aos portadores de Hepatite C, permitindo que convivam da melhor forma com a enfermidade e mantenham sua qualidade de vida inalterada,  a entidade transformou-se em autêntica e incansável porta-voz das lutas desses pacientes.

É responsável por incontáveis avanços, com reflexos em todo o País, tendo encabeçado lutas por medicamentos gratuitos, acesso ao diagnóstico e ao tratamento, dignidade no atendimento e vários outros direitos. 

No âmbito da Baixada Santista, a luta do Grupo Esperança ganha ainda maior relevo e dimensão. O Corpo de Voluntários realiza um trabalho fantástico, levando esperança quando tudo parece perdido para um paciente que se descobre vítima de uma doença crônica. 

Sou testemunha do trabalho meritório e pioneiro que o Grupo Esperança desenvolve e tenho orgulho de ser parceira em suas lutas. 

Após o primeiro atendimento médico, o Corpo de Voluntários indica ao paciente os caminhos que levam à realização do tratamento, da maneira mais ágil e econômica possível. Além de apoiar o portador,  o Grupo Esperança interage com os órgãos públicos e privados, técnica e burocraticamente, sempre tendo como meta obter benefícios e facilidades para os portadores da Hepatite C.  

O Grupo Esperança é o primeiro grupo de apoio a portadores de hepatites, no interior do Estado de São Paulo.  O atendimento é totalmente indiscriminado,  sob qualquer natureza. Quem bate à porta do Grupo Esperança não fica sem guarida.

Em pouco tempo de atuação, por sua seriedade e compromissos, o Grupo Esperança conquistou o respeito e a parceria de todos com quem interage, desde a Secretaria de Estado da Saúde até as secretarias municipais da área, passando por instituições como o Hospital das Clínicas (USP/SP), a DIR XIX, o Hospital Guilherme Álvaro (hospital público estadual, situado em Santos), a Faculdade de Medicina de Santos (Fundação Lusíada) e tantos outros. 

O Grupo promove, no mínimo, uma reunião mensal, com palestras, dinâmica de grupo e outras pautas, franqueada aos portadores, seus familiares e a todos os interessados. Os convites para as reuniões são afixados em locais públicos autorizados e enviados por correspondência.

Mantém Corpo de Voluntários, em escala de revezamento, nos dias e horários de atendimento especializado, tanto no Hospital Estadual Guilherme Avaro, como no Centro de Saúde Municipal Martins Fontes, ambos em Santos. O Grupo Esperança é assim: está sempre preocupado em socializar informações, levar conhecimentos, conscientizar e envolver o maior número possível de pessoas nas lutas por conquistas. 

Há associados em todos os nove municípios da Região Metropolitana da Baixada Santista, totalizando mais de 2.600 pessoas. Todo portador, ex-portador ou familiar pode se associar, independentemente de  contribuição pecuniária ou de qualquer outra natureza. O que une a todos é a  força de uma entidade atuante, combativa e efetivamente compromissada com a causa dos portadores de Hepatite C. 

Capitaneados pelo presidente Jeová Pessin Fragoso pelo diretor técnico, médico Evaldo Stanislau Affonso de Araújo, e pelos diretores José Carlos Pereira de Souza e Arnaldo dos Santos Filho, os voluntários são incansáveis. Ana, Elen, Eliza, Éver, Francil, Geraldo, Hélio, Heloísa, Janir, Joedna, José Roberto, Kátia, Lourival, Lúcia, Márcia, Mário, Nadir, Nélson, Ronaldinho, Ronaldo Teles, Roseli, Sueli, Terezinha, Yuke e Zaira formam um time, com Jeová, Evaldo, Zé Carlos e Arnaldo, imbatível nas lições de humanitarismo, altruísmo, garra, perseverança e tantas outras qualidades. Fazem da solidariedade e do amor ao próximo a  motivação das suas vidas. Esquecem-se de si mesmos para servir e com isso demonstram o quanto são especiais e o quanto é imensurável a grandeza de seus atos.

Todos se  desdobram atuando onde for necessário, principalmente na sede da entidade e no Hospital Guilherme Álvaro. Os médicos do Ambulatório de Hepatites daquele hospital são testemunhas de que o trabalho do Grupo Esperança é fundamental na orientação ao paciente, no fluxo do trabalho e na viabilização de maior número de atendimentos.  

A sede da entidade funciona em espaço cedido pelo Sindipetro, o Sindicato dos Petroleiros em Santos e Região. No local, os voluntários recebem os pacientes, orientam e mostram os caminhos. Muitos chegam desesperados e lá encontram a palavra amiga, o refúgio, a atenção e o carinho que necessitam. 

O Grupo Esperança valoriza e dignifica a vida. 

Incontáveis são as realizações, atuações e participações desse grupo, em seus cinco anos de existência. Entre outras, pode-se destacar: 

- Coordenou na região, a campanha nacional de combate e prevenção, em maio de 2000, simultaneamente com grupos de apoio de outras localidades do país, determinante para o Ministro da Saúde assinar a Portaria 639, em 21 de junho de  2000, que reconhece e custeia o tratamento da Hepatite C. 

- Ocupa cadeira titular do Conselho Municipal de Saúde de Santos.   

- Ocupou cadeira suplente do Conselho Municipal de Saúde de Cubatão.

- Consolidou, na Baixada Santista, em maio de 2.000, 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 bioquímicos que o SUS eventualmente deixa de fazer, evitando entraves e demoras para início do tratamento. Também mantém  convênios para exames de imagem e nucleares, como ultra-som, endoscopia, PCR quantitativo e genotipagem, com preços considerados de custo e parcelamento no pagamento. 

- Integra o Comitê da Ética para Pesquisa, do Hemonúcleo de Santos, com diretrizes do Conselho Nacional de Saúde.   

- Integra e é  fundador do FONACON - Fórum Nacional de ONGs e Grupos de Apoio a Portadores de Hepatite C e Transplantados do Fígado, fundado em julho de 2002. 

- Com voz e voto na 6ª Conferência Municipal de Saúde de Santos (agosto de 2000) conseguiu, em plenário, a aprovação de várias propostas relativas a Hepatites, com ênfase para a viabilização imediata da compra pela Prefeitura, de medicamentos específicos, em eventual interrupção da distribuição pela SES; a 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 tratamento. 

- Em setembro de 2.000, intercedeu para a normalização, pelo Estado, dos exames de detecção e confirmatórios de hepatites (sorologias). 

- Em outubro de 2.000, firmou procedimento com o Hospital das Clínicas, SP,  para acompanhamento de pacientes. 

- Em 10 de outubro do mesmo ano,  o Grupo Esperança  foi reeleito, por unanimidade, para ocupar a cadeira 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 dez de 2000. 

- Em outubro/2000, foi contemplado no Pratique a Cortesia,  promoção tradicional da cidade de Santos, realizada pelo jornal de maior circulação na região, “A Tribuna”, e o Rotary Club. Foi o reconhecimento pela dedicação e esforço do grupo na orientação aos portadores. 

- Conseguiu que fossem estabelecidos procedimentos de grande valia para doadores de sangue que recebem o diagnóstico de hepatite. 

- Promoveu a distribuição gratuita na região, do livro do Dr. Adávio de Oliveira e Silva, “Tratamento da hepatite C e de suas formas evolutivas”, que foi a primeira publicação do tema no Brasil, com a parceria do laboratório Pizarro e o gabinete desta deputada.   

- Viabilizou a realização do 1º, 2º e do 3º Fórum Técnico e Científico na Baixada Santista, para discussão da Hepatite C.

- Promoveu, em 19 de novembro de 2001,  Seminário sobre Hepatite C,   com a participação dos maiores especialistas no assunto.  

- Realizou o 1º  Encontro Nacional dos Grupos de Apoio aos Portadores de Hepatite C, em 7 de Março de 2002, em Santos, durante o qual foi lançada uma cartilha, em parceria com a Petrobrás, com esclarecimentos para os portadores da doença.  

- Em 2002 e 2003, realizou  a Caminhada Comemorativa do Dia Nacional de Divulgação da Hepatite C. 

- Participa, desde 2003, como membro representante dos usuários, do Comitê de Ética em Pesquisa da UNIMES, Universidade Metropolitana de Santos, junto ao CONEP, do Conselho Nacional de Saúde.

- É reconhecido como entidade de Utilidade Pública Municipal,  em 11 de abril de 2003, por meio da Lei 2096.

- Recebeu homenagem na II Conferencia Municipal de Direitos Humanos,  em 3 de dezembro de 2003, sendo protagonista de um capítulo do livro editado.
- Em audiência no Ministério da Saúde, em outubro de 2002, pleiteou com sucesso, a mudança da classificação dos exames de biologia molecular para Faec Estratégico, extinguindo assim o sistema de cotas. Ou seja: os exames passaram a ser disponibilizados por livre demanda, o que trouxe benefício para os portadores da enfermidade de todo o país.

Com metas, objetivos e trabalho muito sério e árduo, como mostram os registros acima, o Grupo Esperança tem muitas lutas pela frente. 

Uma delas é viabilizar o Serviço de Triagem em todos os municípios da Baixada Santista, para o atendimento inicial aos pacientes com suspeita clínica de hepatite. Busca, também, obter, informal ou formalmente,  assistência psicológica e social para os portadores e ou familiares. 

Entre as lutas presentes, inclui-se, ainda, o esforço para que todos os municípios da região metropolitana da Baixada Santista promovam a Semana de Prevenção a Hepatites, com ênfase à do tipo C,  e que seja implantada equipe multidisciplinar nos pólos de atendimento às hepatites.

A participação de um representante do Ministério da Saúde, o dr. Arthur Chioro, na comemoração do 5º aniversário, reforço o que sabemos sobre a  importância do Grupo Esperança nos contextos regional, estadual e nacional. 

O Grupo Esperança merece, com louvor e entusiasmo, as congratulações desta Casa de Leis. 

Jeová Pessin Fragoso
Presidente do Grupo Esperança

Dr. Evaldo Stanislau Afonso de Araújo
Diretor Técnico  

Correspondências para ambos: Av. Conselheiro Nébias, 248, Santos, SP. 

Dr. Ricardo di Renzo
DIR XIX
Av. Epitácio Pessoa, 415, Aparecida, Santos
CEP 11030-161

Dr. Tomas Edward Rune Söderberg 
Secretário de  Saúde de Santos
Rua XV de Novembro, 195, 6º andar, CEP 11010-151
Fone 3216-1266  
Sala das Sessões, em

Deputada Maria Lúcia Prandi - PT
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