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SUMÁRIO EXECUTIVO
O Grupo Otimismo é uma organização não governamental de apoio ao portador de hepatite formado por voluntários em 1998.
A atual diretoria, eleita em 23/06/2008, é composta por Carlos Norberto Varaldo, Mauro Gomes de Paiva Lins de Barros, Haroldo Cotta Gonçalves Pereira e Marilene Miranda Bastos.

Formado por portadores da doença, o grupo tem como objetivo a divulgação das hepatites, suas formas de prevenção e tratamento, negociando com governos de todas as esferas, objetivando assim, disponibilizar atendimento à população.
A sua forma de atuação é pelo "Controle Social", isto é, não pretendem atuar nas áreas em que o governo é deficiente. O grupo luta para que o governo assuma a sua responsabilidade constitucional, que é a de assegurar a saúde de sua população.

A divulgação da doença tem como objetivo acabar com o estigma que ela carrega na sociedade. Mais de 2 milhões de folders já foram distribuídos e 7 filmes institucionais realizados, com a participação dos artistas Cissa Guimarães, José Wilker, Cristiana Oliveira, Patrícia Pillar, Miguel Falabella e Faustão, os quais todos são voluntários da causa, tendo sido veiculados pela REDE GLOBO e emissoras educativas.
O Grupo Otimismo é considerado a maior ONG existente nos países de língua portuguesa e espanhola, e conta atualmente com 28.000 associados, sendo reconhecida por governos de diversos países e por todas as sociedades científicas de Hepatologia, Infectologia e Gastroenterologia. Participa como convidado e/ou palestrante da maioria dos congressos nacionais e internacionais sobre hepatologia. Também integramos o Comitê de Ética em Pesquisa em Seres Humanos da Fundação Oswaldo Cruz (FIOCRUZ).
Em sua página na Internet (www.hepato.com) são fornecidas informações sobre hepatites em Português e Espanhol. Com mais de 30.000 visitantes mensais, atualmente ela alcança a marca total de 2,2 milhões de visitantes desde sua criação em abril de 1999, sendo auditada pela HON - Foundation Health On the Net, pela qual é considerada como a terceira página mais importante do mundo na qualidade e atualidade da informação sobre as hepatites.

CAPÍTULO 1 – PÚBLICO BENEFICIÁRIO
Os vírus das hepatites B e C já contaminaram 500 milhões de pessoas no mundo. A estimativa é da Organização Mundial da Saúde (OMS) e mostra a dimensão da epidemia global dessas hepatites, um problema dez vezes maior do que o da AIDS. A tradução disso: 1 em cada 12 pessoas no mundo está infectada por hepatite B ou C. A maioria dos infectados desconhece que tem a doença, pois ambas agem silenciosamente.

No Brasil, de acordo com estimativa do Ministério da Saúde, são 2 milhões de pessoas com a hepatite B e entre 3 e 4 milhões infectados com a hepatite C. Desses, mais de 95% ainda não foram diagnosticados, devido à falta de sintomas aparentes. E quando os sintomas surgem, eles não são específicos, o que dificulta bastante o diagnóstico pelos profissionais de saúde. Descobrir essas doenças tardiamente agrava substancialmente a condição de saúde e as possibilidades de sucesso com o tratamento. Muitas vezes, não resulta alternativa ao paciente senão o aguardo na longa fila “da morte” para realização de um transplante de fígado.

Em pleno século XXI, as vítimas brasileiras das hepatites B e C estão sendo discriminadas pelo poder público, em todos os níveis do Sistema Único de Saúde (SUS). Um espanto quando se sabe que o Brasil é considerado referência internacional no combate à epidemia do vírus HIV, descoberto em 1979. Enquanto o poder público vem atuando em todos os níveis de prevenção e tratamento da AIDS, houve atraso no combate às hepatites B e C.

O Brasil confere tratamento desigual às vítimas de hepatites B e C em relação aos portadores do vírus HIV, no plano da assistência médica à saúde. O Programa Nacional de DST/AIDS do governo brasileiro garante tratamento medicamentoso a 1 em cada 3 infectados, o que tornou o Brasil um exemplo de país socialmente responsável para com a saúde de seus cidadãos. Em relação aos pacientes portadores de hepatite essa proporção aumenta substancialmente, pois o governo brasileiro oferece tratamento medicamentoso a apenas 1 em cada 350 infectados por hepatite C e a 1 em cada 1.000 infectados pela hepatite B. Mais um ponto a ser ressaltado: o orçamento da saúde para 2008 contempla R$ 3.800 para cada infectado com HIV/AIDS e apenas R$ 57 a cada portador das hepatites B ou C. 

Um país não pode ser considerado socialmente justo e igualitário quando cidadãos recebem oportunidades diferentes no acesso universal aos cuidados fundamentais para a preservação da vida como é o direito à saúde. Direito este constado que está na Constituição Federal, mas que no caso dos portadores das hepatites não se transforma num direito efetivo.

É necessário encontrar o mais rapidamente possível os brasileiros infectados por hepatite B e C caso contrário mais de 1 milhão de brasileiros desenvolverão cirrose ou câncer no fígado nos próximos 15 anos. Com os tratamentos disponíveis atualmente, pelo menos 600 mil vidas seriam salvas, o que significa menor número de casos de falência hepática e conseqüentemente morte.

Ante a dificuldade de tratamento (caro e demorado), pouco se fala em relação às hepatites B e C, esquecendo que o controle epidemiológico não é limitado a oferecer tratamento. A informação e a educação são excelentes instrumentos da saúde pública que merecem ser implementados. O simples fato de se detectar um infectado fará com que ele tome precauções para não contaminar seu círculo de relacionamentos e, a educação referente aos cuidados gerais (alimentação, estilo de vida, condicionamento físico) poderá fazer com que a doença se torne menos agressiva atuando mais devagar, em muitos casos sem necessidade de um tratamento imediato.

Assim, informações sobre as hepatites B e C, alertando sobre sua prevalência, informando sobre a necessidade do teste de detecção em determinados grupos e incentivando a vacinação para prevenir a hepatite B, é de forma incontestável a melhor forma de direcionar a luta contra estas verdadeiras epidemias.

Assim como a AIDS, as hepatites B e C são epidemias sérias. O maior problema é que enquanto a AIDS é conhecida pela população, as hepatites permanecem no anonimato. Não saber é ruim, não querer saber é pior, mas não se preocupar com as conseqüências dessa omissão é imperdoável.

A informação é um excelente medicamento!

CAPÍTULO 2 – O GRUPO OTIMISMO
O Grupo Otimismo é uma organização não governamental de apoio ao portador de hepatite formado por voluntários em 1998 e legalizado em 1999, sob o Registro n°. 176.655 - RCPJ-RJ (11/08/1999) e CNPJ: 06.294.240/0001-22.

As hepatites B e C atingem entre 5 e 6 milhões de brasileiros, número impossível de ser atendido por organizações não governamentais.  Por se tratar da maior epidemia da historia da humanidade, somente com políticas públicas será possível enfrentar o grave problema.
O Grupo Otimismo trabalha pelo “Controle Social”, para que o político ou gestor simplesmente cumpra o estabelecido no artigo 5° da Constituição Federal “A Saúde e um direito do cidadão e um dever do estado”.
O Controle Social tem o objetivo principal de conseguir a formulação e execução de políticas públicas em prol da divulgação, prevenção, detecção e tratamento das hepatites, seja por meio de proposituras ou acompanhamento de matérias no Congresso, buscando influenciá-las positivamente; seja mobilizando a sociedade civil; seja participando e atuando em eventos relacionados às hepatites; ou divulgando informações na tentativa de formar opinião favorável à causa, entre outros.

Os objetivos acima são considerados pelo Controle Social como ações de advocacy, podendo acontecer nos níveis local, nacional e internacional, lutando contra a discriminação e estigma social; acesso à serviços e tratamentos; e mudanças de atitudes, práticas, leis e políticas de saúde discriminatórias ou que colocam pessoas em um risco maior em relação à transmissão das hepatites. A advocacy é um processo que visa trazer mudanças nas atitudes, práticas, políticas e leis de pessoas, grupos e instituições influentes.

Um alvo-chave para o trabalho do Controle Social são as pessoas que criam políticas, mas mudanças consideráveis também podem ser estimuladas se os alvos forem às pessoas “influenciadoras” de políticas, aqueles que aconselham os criadores de políticas. Influenciar politicamente e publicamente por meio da mídia, da sociedade civil ou pelo Judiciário nos comitês de políticas e grupos de trabalho governamentais, é um dos mecanismos mais eficientes para a realização direta de mudanças.

O Grupo Otimismo surge após seu fundador, Carlos Norberto Varaldo, ao doar sangue em 1995 ter descoberto estar infectado com a hepatite C, na época uma doença praticamente desconhecida dos médicos, a qual muitos se referiam como hepatite não-A-não-B. O desconhecimento dos médicos ocasionou uma peregrinação entre diversos profissionais, até que um decidiu não cobrar a consulta devido a estimava de vida, segundo ele,  que não seria superior a seis meses.
Na época o tratamento era realizado em monoterapia com Interferon Alfa, conseguindo uma resposta terapêutica em somente 12% dos tratados, mas por ser possuidor de uma alta carga viral e um avançado dano hepático, logo a maioria dos médicos não recomendava o tratamento.

Decidido a lutar contra a doença, pois não poderia morrer antes que sua mãe, dependente por sofrer do Mal de Alzheimer, decidiu vender a indústria que possuía, se dedicando totalmente ao estudo e tratamento da hepatite C.
Procurando em diversos países pelos melhores médicos e passando a freqüentar congressos de hepatologia, descobri uma pesquisa que estava sendo realizada na Itália, na qual uma droga órfã estava sendo combinada com o Interferon e aparentemente aumentava a possibilidade de cura.
Importei a tal droga e com o consentimento de um médico inicie cegamente o tratamento.  Tratando por 21 meses no total, perdendo 18 kg de peso, os cabelos e praticamente todos os dentes.  Acabei vencendo a guerra e, hoje, a combinação desses medicamentos é o tratamento padrão.
Após ter negativado o vírus (na época não se falava em cura), uma amiga, secretária de um banco, descobriu também estar infectada.  O meu tratamento, entre medicamentos, exames, viagens a congressos e pesquisas, custou no total sessenta mil dólares. Como uma secretária poderia tratar a doença?

Surge então, em 1998, a idéia de formar uma associação objetivando conseguir o tratamento pelo SUS para os mais necessitados.

As ações iniciais se concentraram em divulgar a doença e procurar incentivar a formação de outras ONGs no Brasil e no exterior. Ao mesmo tempo, o grupo realizou campanhas para conseguir um programa de hepatites no Ministério da Saúde, motivando as pessoas a preencher um abaixo assinado com 55.000 assinaturas. Além disso, promovia ações judiciais contra os secretários estaduais da saúde, para que estes fornecessem por ordem judicial os tratamentos.

Por se tratar de um problema de saúde pública que atinge quase 6 milhões de brasileiros, um número impossível de ser atendido pela sociedade civil, o Grupo Otimismo, para evitar despesas, decidiu não realizar trabalho filantrópico atendendo diretamente os infectados, para tanto não trabalha em local de atendimento ao público. Com isso, a despesa de manutenção é pequena, incentivando outras ONGs a trabalharem nos mesmos moldes: registrando o endereço residencial do presidente como sede e realizar as reuniões em locais e auditórios cedidos gratuitamente.

São realizadas reuniões e palestras onde são apresentados tópicos como: tratamentos, prevenção, progressão da doença, dietas, exercícios físicos, técnicas de relaxamento e outros que possam ajudar os portadores a terem uma nova esperança, a melhorar a qualidade de vida e a ter uma atitude mental positiva. Isso é fundamental para fortalecer o sistema imunológico a lutar contra o vírus. Também são realizadas palestras em empresas, universidades e colégios. Regularmente são dadas palestras para grupos específicos, como hemofílicos, contaminados pelo AIDS/HCV, pacientes renais, dependentes químicos, dentistas, auxiliares de medicina, etc.
O Grupo Otimismo conscientiza os portadores sobre os direitos de cidadania, ensinando como obter tratamento e medicamentos gratuitos, conforme garante a Constituição Federal. Seu trabalho encontra-se espelhado no que foi realizado pelo saudoso Betinho na sua luta pela AIDS e que ironicamente morreu por causa da hepatite C.

O trabalho é desenvolvido totalmente por voluntários, sem contratação de funcionários. O orçamento em 2007 chegou a 161.000 reais, devendo atingir em 2008 aproximadamente 280.000 reais.
O Grupo Otimismo não recebe subvenções do Governo e nada cobra dos infectados. Todos os serviços são gratuitos. As atividades são financiadas com recursos de seus diretores, com a venda dos livros "Convivendo com a hepatite C" e "A Cura da Hepatite C", de autoria de seu fundador, Carlos Varaldo, o qual fez a doação dos direitos de autor, e com contribuições específicas para eventos recebidos de diversas empresas e pessoas fí

físicas.
A sustentabilidade financeira é sempre o desafio de qualquer organização da sociedade civil que trabalha de forma independente com ações na saúde.  É grande a oferta de convênios de “cooperação” oferecidos pelo governo, mas a linha que separa “cooperação” de “cooptação” é muito tênue, fácil de ser ultrapassada, perdendo então o objetivo principal que é o de lutar pelos infectados sem o medo de perder um convênio.
CAPÍTULO 3 – INOVANDO NA ABORDAGEM DA QUESTÃO
A falta de informação ou de alertas e divulgação das doenças, ocasionam a não procura pela realização de exames diagnósticos, e conseqüentemente o encobrimento das mesmas pela falta de notificação, pela falta de diagnóstico. A informação é fundamental na vigilância sanitária das doenças e no controle epidemiológico, já que a saúde pública somente é feita para atender demanda.
Para quebrar a falta de realização de exames diagnósticos por parte do governo, o grupo decidiu trabalhar no alerta sobre a possibilidade do indivíduo estar doente, com mensagens que não provocassem pânico nem estigma. Todo o material gráfico e os sete filmes realizados indicam que “na próxima consulta fale com seu médico sobre a conveniência de realizar o teste de detecção” e  finalizam com a frase “a informação é um excelente medicamento”.
O Grupo Otimismo realizou sete filmes publicitários com a participação voluntária de consagrados artistas da televisão. A idéia e a forma seguem sempre um tom de alerta, podendo ser vistos em http://www.hepato.com/p_filmes/aa_filmes.html 

CAPÍTULO 4 – DESAFIOS E BENEFÍCIOS RESULTANTES
Trabalhar a informação foi o desafio proposto na formação do Grupo Otimismo.  Para definir a forma de trabalhar com os infectados, visitaram grupos já formados nos Estados Unidos, observando que a maioria deles seguia as formas de atuação semelhantes às adotadas pelos grupos de alcoólicos anônimos. O grupo considera inoportuno esse enfoque, pois avalia que um infectado não é um dependente. 

Assim, decidiram trabalhar a auto-estima do infectado, fornecendo a ele todas as informações necessárias para o conhecimento da doença e de seu tratamento, mas tentando que ele não ficasse dependente do Grupo Otimismo, de preferência não participando de novas reuniões, pois a aderência do paciente deve ser em relação aos conselhos do médico, não criando guetos dentro das associações de pacientes, caso contrário estaríamos fomentando o estigma da doença.
Foi então criada uma página na Internet com objetivo totalmente informativo sobre a doença, seu tratamento e as últimas novidades apresentadas nos congressos ou da literatura científica, com informações em linguagem que os pacientes pudessem entender.

Ao mesmo tempo, procuraram ações voluntárias com assessorias de imprensa para inserir matérias nos diversos meios de comunicação e procuraram o apoio de artistas para a realização de peças publicitárias e anúncios institucionais veiculados gratuitamente.
Outro braço das ações foi o “Controle Social”, solicitando inúmeras vezes a abertura de procedimentos nos Ministérios Públicos estaduais e federais, para conseguir a implementação de políticas de saúde pública.  O Judiciário foi mobilizado, e são oferecidas de forma gratuita na Internet, modelos de ações para conseguir por via judicial todos os medicamentos necessários aos tratamentos, inclusive aqueles já autorizados para comercialização no Brasil, mas que ainda não se encontram na rede pública disponíveis para os mais carentes.
As ações para tratamento da hepatite C resultaram em mais de 12.000 processos, passando o governo a acusar as ONGs de trabalhar para os fabricantes de medicamentos e ter iniciado a judicialização da saúde pública. O Grupo Otimismo considera essa acusação como um reconhecimento do trabalho efetuado e também reconhece o Poder Judiciário como um dos melhores hospitais do Brasil.
CAPÍTULO 5 – AVALIAÇÕES DOS RESULTADOS
Até 2002, o diagnóstico dos casos de hepatites era fundamentalmente realizado nos bancos de sangue, onde aproximadamente eram encontrados 80% dos casos. Após a realização dos seis primeiros filmes o quadro epidemiológico mudou totalmente.  
Pesquisa realizada em 2006 com 1.629 infectados mostrou que 66% deles realizaram o teste após um consulta médica utilizando seu plano de saúde ou um laboratório particular, resultado do conselho inserido nos filmes ou nos mais de dois milhões de folhetos já distribuídos nas campanhas. 

Os bancos de sangue atualmente são responsáveis por 20% dos diagnósticos e, o serviço público em geral fica com somente 14%, comprovando a dificuldade de se realizar o teste no SUS. A população mais carente simplesmente não está tomando conhecimento de sua doença.

O objetivo está sendo alcançado pelo esforço exclusivo da sociedade civil. Em maio de 2000, o Grupo Otimismo realizou na praia de Copacabana uma atividade de divulgação denominada de Dia da Hepatite C. O movimento teve excelente repercussão e incentivou outras ONGs a participarem. Em 2007, 26 países participaram do evento, já denominado Dia Mundial da Hepatite, despertando o interesse da Organização Mundial da Saúde, que convocou o Grupo Otimismo para realizar em 2008 um movimento que incentivasse esta a decretar na assembléia geral de 2009 o dia 19 de maio como o Dia Mundial da Hepatite.

Em novembro de 2007, é formada a WORLD HEPATITIS ALLIANCE com sede em Genebra. O Grupo Otimismo representa América Latina, sendo Carlos Varaldo indicado como vice-diretor.
No Brasil o governo federal nunca participou das atividades que desde o ano 2000 são realizadas pelas ONGs no mês de maio.

Em 2004 - 29 ONGs solicitam oficialmente apoio e participação do MS.

Em 2005 - 35 ONGs solicitam oficialmente apoio e participação do MS.

Em 2006 - 44 ONGs solicitam oficialmente apoio e participação do MS.

Em 2007 - 51 ONGs solicitam oficialmente apoio e participação do MS.

Em 2008 - 54 ONGs e 4 sociedades médicas solicitam oficialmente apoio e participação do MS.

Nos anos anteriores sequer recebemos resposta, e, em 2008, recebemos um NÃO como resposta a solicitação de adesão do governo federal na campanha do Dia Mundial da Hepatite no Brasil, convite que foi realizado em audiência em 22 de março de 2008. Nos últimos minutos antes do início da campanha, recebemos um Ofício informando que o Ministério da Saúde não participaria desta. 


A campanha de 2008, com o tema “SOU O NÚMERO 12?”, teve ampla repercussão na mídia, conseguindo mais de trezentas inserções em jornais, rádio e TV, com um retorno em espaço estimado em 8 milhões de reais, 132 eventos em todo o Brasil, 90 mil testes rápidos realizados e 900 mil folhetos explicativos distribuídos.
A campanha no Brasil foi realizada por 54 ONGs, 4 sociedades médicas e alguns governos estaduais e municipais, sido financiada pelos 5 fabricantes de medicamentos, totalizando um valor de 180 mil reais. Uma clara demonstração de que é possível se realizar campanhas mobilizando a sociedade civil, sem a intervenção do governo.

O resultado do trabalho desenvolvido resultou na realização de eventos que colocam as hepatites no interesse da mídia e na formação de uma aliança mundial, a WORLD HEPATITIS ALLIANCE, com apoio de todas as sociedades médicas, da Organização Pan-americana da Saúde e do interesse da Organização Mundial da Saúde.

CAPÍTULO 6 – APRENDENDO COM A EXPERIÊNCIA - PRÓXIMOS PASSOS
O crescimento da instituição junto a um maior número de ações e projetos desenvolvidos coloca, no presente momento, o desafio de encontrar novas fontes de recursos para financiar as atividades, de preferência procurando a sustentabilidade.
A procura por patrocinadores e parceiros fora da indústria de medicamentos é fundamental para dar credibilidade ao trabalho de Controle Social.

Ações de saúde em empresas com responsabilidade social estão sendo estruturadas, com o qual recursos poderão auxiliar na sustentação do Grupo Otimismo.
Parcerias com o Grupo Otimismo proporcionam um excelente retorno de imagem de responsabilidade social, conseguida pelas empresas participantes nos projetos de divulgação das hepatites.
Procurar financiamento público coloca em risco à atuação no Controle Social e a independência para defender os doentes que dependem do sistema público da saúde.
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