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Segue a apresentação que realizei no “Segundo Encuentro de Educadores en Diabetes de la Red Latinoamericana de Educadores en Diabetes (RELAD) y de la Federación Internacional de Diabetes (FID), Región de  Sud América  y Centro América hispana (SACA)” como convidado para falar sobre “ADVOCACY” na nossa luta nas hepatitis e trocar ideais em diferentes grupos de trabalho com os responsáveis pela luta contra o diabetes nos diversos países das Américas.
Achei interessante enviar a transcrição completa (a apresentação foi em espanhol) porque será de interesse a todos aqueles que participam ou desejam participar de um grupo de apoio em defesa dos portadores de qualquer doença.

Em resumo, mostra como será a linha de trabalho dos grupos que estão aderindo a “Aliança Brasil em defesa do Controle Social e dos Direitos Humanos nas Hepatites” a qual se encontra em formação e estará funcionando já no primeiro trimestre de 2009.
Carlos Varaldo
Grupo Otimismo

World Hepatitis Alliance - WHA
hepato@hepato.com 

 



A apresentação foi realizada por Sergio Metzger, Coordinador General, Rnpd- Relad Américas:

Carlos Varaldo representa o espírito de uma pessoa que se dedica à advocacy. Não na área de diabetes, na área de hepatites. Mas que tem alguns livros publicados. E como ninguém é perfeito, ele é argentino. É uma pessoa brilhante, que tem um trabalho em toda a América Latina e praticamente quase que todo concentrado nele, fazendo um belíssimo trabalho. Dr. Carlos Varaldo.

Apresentação:
Pessoal bom dia, meu nome é Carlos Varaldo. Sou argentino como disse o Sérgio. Mas tenho 38 anos de Brasil, não perdi o sotaque nem perdi a paixão pelo futebol argentino, que é melhor que o brasileiro. Bom, quando o Sérgio me falou para falar em um congresso de diabetes, eu disse Sérgio, a minha glicose em jejum é 108, 105, não tenho nada para falar. Mas diabetes e hepatite têm coisas em comum sim, têm uma luta pelo social, têm uma luta por acesso a medicamentos, têm um número de infectados muito grande –hoje, a Organização Mundial de Saúde reconhece que uma a cada 12 pessoas no mundo têm hepatite B ou C, na forma crônica. Estamos falando em 550 milhões de pessoas. Uma epidemia 10 vezes maior do que HIV/AIDS. 
Um número que apavora e por culpa desse número é que muitos governos ainda silenciam, fazem censura a palavra hepatites. Ele me convidou para falar sobre advocacy?. O que é empowerment? O que é controle social? É tudo o mesmo. Advocacy tem que definir atividades de defesa é como a sociedade civil pode pressionar um governo, uma autoridade, um gestor. E estratégia é um assunto militar, é uma guerra. 
Temos algum oponente? Temos oponente. Em saúde, são quatro atores fundamentais que trabalham na área de saúde: os doentes, através de ONGs, de associações de pacientes; os fabricantes de medicamentos, que são fortes, estão organizados; os médicos que têm suas sociedades médicas, que também se defendem em seus conselhos de medicina; e o governo. São quatro atores muito diferentes. 
O que é a primeira coisa que deve fazer uma associação de pacientes? Definir seus objetivos, que devem ser os mais específicos possíveis e definir como chegar a isso, definir que queremos. O principal objetivo é muito fácil de identificar. Onde o gestor e o governo não querem chegar!. Esse é o ponto que temos que atacar. Se eles não querem, é porque é o melhor ponto para nós. No caso da hepatite, o governo não quer diagnosticar precocemente os infectados. Então temos que lutar para saber onde estão os infectados e dar oportunidades para que as pessoas possam ter acesso ao tratamento. Uma vez definido esses objetivos, vamos definir como trabalhar. 
Eu disse que são muito parecidas, diabetes e hepatites, pelo número de pacientes. Mas aí em como trabalhar entramos num segundo problema. O tratamento das hepatites é extremamente caro. Um tratamento particular de hepatite C custa 60 mil reais (US. 30.000.-). Um tratamento particular de hepatite B custa mais ou menos 600 reais por mês (US. 300.-). Ou seja, a maioria da população latino-americana não tem condições mínimas de assumir isso. Portanto, é um problema de saúde pública, não é um problema das associações de pacientes. 
E os doentes de hepatite, ao contrário do enfermo de diabetes, é uma pessoa normal, não tem sintoma nenhum, nem sabe que está doente, faz todas as atividades. Só tem uma proibição: bebidas alcoólicas. O resto é tudo permitido. Agora, se essa pessoa não descobre que tem hepatite, um em cada quatro morre aproximadamente aos 56 anos de vida, perde 17 anos de vida. Por isso é importante o diagnóstico precoce, quando a doença ou tem cura ou tem controle. E a pessoa vai viver normalmente. 
Eu descobri a hepatite C em 1995. O primeiro médico que fui, um dos grandes nomes da hepatite, não me cobrou a consulta, porque me disse não, você tem seis meses de vida. Mas eu estou aqui e dou muitas palestras para médicos. Eu disse: Doutor, eu não posso morrer, eu tenho uma mãe com Alzheimer que depende de mim e não vai ser um bichinho desse tamanho que vai me matar. Não havia Internet, mas comecei a freqüentar congressos, a estudar. Fiz um tratamento experimental, que hoje se usa regularmente, tomando um segundo medicamento (interferon convencional e ribavirina). Me tratei e curei. Porém gastei na época 60 mil dólares. Passado um ano, secretária de um banco, descobre hepatite C e disse: vou tratar como? Daí resolvemos montar um grupo para que o governo do Brasil desse atenção ao tratamento e desse medicamento. Na primeira reunião, éramos 3 pessoas. Hoje somos 28 mil associados, 22 mil no Brasil, 6 mil fora do país. 
Trabalhamos com a informação como medicamento. O paciente informado sabe procurar seus direitos, sabe procurar onde encontrar. A informação é um excelente medicamento. Uma função das organizações civis é passar informações, desde a educação ao paciente como a informação e, educação legal, jurídica, quais são os meios, quais são seus direitos, quais são seus deveres. Isso é importantíssimo saber trabalhar, saber o que dar de informação. Não temos que centralizar apenas no “não coma doces” no caso da diabetes. Tem que ensinar os caminhos para que consiga as coisas. E esse é um dever de todas as associações aqui presentes. 

Bem, esse objetivo temos nas hepatites, em especial B e C. O que fazemos? Divulgamos, alertamos, conscientizamos e propomos soluções ao governo. Muitas vezes nos escutam, outras não. Esta semana nos escutaram, mas para isso tivemos que fazer um movimento muito grande, tivemos que ir buscar ajuda com os grupos de AIDS e de renais crônicos, buscar ajuda até com os índios da Amazônia. E todos juntos firmamos um documento e o ministro foi obrigado a o receber das mãos de vários deputados federais. E deu a ordem de voltar atrás em uma determinação que será reescrita agora numa nova redação do protocolo de tratamento da hepatite B. 
Podemos ter hepatite, mas em um momento temos que buscar ajuda de todos os outros. Saúde não é só hepatite, saúde não é só diabetes. Já disse Martin Fierro, um antigo escritor argentino chamado José Hernandez, “há que dividir para governar”. Porém nós muitas vezes teremos que nos unir para que o governo nos atenda, à força. Cada um sempre lutando especificamente em sua doença. 
Divulgar é importante, como já disse a informação é um excelente medicamento. Alertar! Em hepatite, só 5% dos enfermos do mundo sabem que têm hepatite. No Brasil, temos 2 milhões de pessoas com hepatite B, de 3 a 4 com hepatite C. E só 300 mil sabem. O resto está avançando, contaminando. Não sei em diabetes como são os números, mas acredito que haja mais diabéticos não diagnosticados. Isso porque hepatite e diabetes são enfermidades silenciosas, são assassinas silenciosas. Esse que é o grande problema. 
Conscientizar basicamente a população, as pessoas. Hepatite, ao contrário do diabetes, é uma doença com alto estigma, com alta discriminação. As pessoas pensam que hepatite passa pela saliva, passa pela boca, passa sexualmente. Cada hepatite é diferente, algumas passam sexualmente, outras não. Não vou explicar isso agora. 
Bem, problemas e oportunidades na advocacy. O primeiro problema que temos muitas vezes é a omissão, é que o governo não atende, o governo não escuta. O que temos que mudar para isso. A vontade política. A vontade política se muda como? Quando um problema existe, se ele se torna público, se ele está na mídia, se os formadores de opinião falam disso, é fácil. Vejam o exemplo da AIDS, de 20 anos atrás, quando apareceu e não havia os medicamentos antiretrovirais. E as pessoas foram reclamar, foram à mídia, estavam em todos os jornais. E conseguiram. A maioria dos países hoje tem programas de AIDS. 
Em diabetes, por exemplo, vai ser difícil mobilizar as pessoas. As pessoas não vão, por que? Porque é uma doença silenciosa, que não mata rapidamente, mata lentamente. Então é difícil mobilizar as pessoas com diabetes, como as pessoas com hepatite. Porque não têm sintomas. Aí é que está o problema. Em hepatite, o que talvez não se adapte a vocês, todos os objetivos são virgens. Porque são doenças novas e a maioria dos países não têm sequer programas de hepatite dentro dos governos, dentro dos Ministérios de Saúde. Então estamos em uma situação diferente. 
Como dissemos, trabalhamos com informação. Sempre digo, qualquer associação se quiser gastar dinheiro, gaste com uma assessoria de imprensa. Para mostrar o problema. O político tem duas coisas que não gosta: aparecer na mídia e ser processado por uma defensoria pública, por um ministério público. E temos que concordar que, como diz a música, quem não chora não mama. É claro que quando choramos muito, quando fazemos muito barulho, ao final cansado, o governo nos atende. Faltará dinheiro para outra doença? Sim, o recurso é finito, o recurso é limitado. Mas estamos lutando por nossa causa. Quando estou lutando por um recurso para hepatite, sei que talvez um doente com tuberculose fique sem medicamento. Por isso não vou lutar pela hepatite? Não, meu objetivo é hepatite. Que os de tuberculose se unam e vamos lutar juntos. E todos devem lutar para ter. 
Eu vivo em um país que me orgulha muito, elegi Brasil para viver. Mas me dá raiva que neste ano de 2008 o governo vai gastar 50 bilhões em saúde. Sabem quanto vai pagar de juros aos bancos? 200 bilhões, quatro vezes mais. Se há dinheiro para isso, tem que haver dinheiro para a saúde. É simples e claro. Ao contrário, a cada novo orçamento, a cada ano se vai cortando mais em saúde. Não acompanha a evolução dos preços, das novas tecnologias. Simplesmente aumenta com a inflação. Portanto, temos que lutar, tem que gritar. Eu estava comentando isso com um amigo de conselho nacional da saúde. 
Eu avalio meu trabalho quando mais aumenta o número de pessoas do ministério da saúde que se recordam da minha mãe argentina. Eu dizia a minha mãe: mas todo mundo te conhece em Brasília. Isso é um resultado bom porque estamos chegando onde queremos. É importante fazer barulho para que te atendam. Entre a informação e os meios para tornar o problema público, para que o problema se torne público e o judiciário pedindo a prisão dos secretários de saúde municipal e ou estadual – muitos secretários me diziam “Varaldo, tenho um hábeas corpus, não podem me prender”. Então aí conseguimos que algumas vezes, em vez de prender, aplicassem uma multa ao secretário. Daí os medicamentos vão aparecendo, se vai dando voltas. É um jogo de pôquer, um jogo de truco. É preciso estar continuamente blefando e tentando avançar. É uma luta permanente. Damos um passo e, do outro lado da mesa, também são inteligentes. E buscam formas de ir brecando.
Trabalhar em políticas públicas. E aqui bem um ponto que o Brasil é um exemplo claro. Qual é o nosso diálogo com o governo? O que é uma ONG? Eu considero pessoalmente que uma ONG é um grito de socorro, é um grito de raiva, porque é uma área que o governo não está dando a atenção devida. O país ideal seria aquele em que nós pagamos impostos e temos saúde, educação, segurança, onde temos tudo. Se nesse momento todos os enfermos de diabetes estivessem diagnosticados, todos estivessem recebendo atenção multidisciplinar, não estaríamos aqui. Estaríamos em casa com a família, estaríamos na praia. Então quando formamos uma ONG é para ajudar as pessoas e até para ajudar o próprio governo a sanar um problema que existe. 
Mas será que vamos estar toda vida assim? Ou será melhor buscar políticas públicas que resolvam o problema? O Grupo Otimismo tem no seu estatuto que, no dia em que tivermos que fechar o grupo, porque está tudo solucionado, será nossa comemoração final. Não temos o objetivo de nos perpetuar. Queremos chegar a um ponto em que teremos que fechar. Então se forma uma ONG, como em todos os países, e o governo começa a oferecer acordos de cooperação. Se uma ONG faz um acordo de cooperação com a indústria farmacêutica, vão nos acusar de vender medicamentos, como quase todas devem ter sido acusadas. Se quiserem fazer uma revista com anúncios da indústria farmacêutica, dizem que recebemos da indústria para que o governo compre os medicamentos. Não nos interessa, nós apenas queremos o medicamento, porque sem medicamento vamos morrer. Nós temos que controlar os laboratórios? Não, quem tem que controlar os laboratórios é o governo. 
O que nós temos que controlar é nosso empregado, que é o gestor público, quem está comprando do laboratório, quem está pagando. Esta é uma função constitucional que temos. Funcionário público e um funcionário nosso, pago com nosso imposto. Aí eu pergunto: qual crime é maior? Receber uma ajuda de passagens e hotel dos laboratórios para organizar um congresso como este – ou receber do governo? Quando é o governo que temos de controlar, em que situação estamos mais incômodos? E aí que existe uma linha muito tênue de diferença entre cooperação e cooptação. Devemos pedir e exigir de todos. Porque temos que sobreviver, porque nesses quatro atores que vimos lá no início -- governo, sociedades médicas, laboratórios, sociedades civis – somos os mais pobres, os mais fracos, os que não temos recursos de nenhuma espécie. Temos que acertar com os outros para podermos sobreviver, para poder fazer educação, para poder lutar. Mas sempre com muito cuidado, que isso não se transforme em uma cooptação para defender qualquer interesse, seja privado ou do governo. Tenham sempre isso claro e tenham muito cuidado para não acabar com a luta social e para não se vender a alguma coisa. 
Um ponto muito importante em toda a sociedade civil é não ter medo de denunciar. Aqui no Brasil, as pessoas sempre dizem “ah, nada funciona, a justiça não funciona”. Eu digo: “conheça o ministério público”. Funciona, é demorado, mas funciona. Não é justiça. Simplesmente faz-se a denúncia, eles averiguam o problema e vai ser essa defensoria, esse ministério público que vai abrir o processo. Há também órgãos, organismos de controle para fazer denúncia. Mas só funcionam se nós vamos bater na porta e fornecemos as coisas. Esse é um dever. Devemos denunciar quando um hospital, não tem remédio, quando estão jogando fora, vencendo. Qualquer coisa. E reclamar e não fazer nada, não vale à pena. Precisamos descobrir aonde ir, fazer a denúncia e acompanhar sem medo nenhum. O próprio paciente pode ir. O paciente tem medo de não ser atendido. Não, aquele que vai à televisão, de vai à rádio, quando volta vai ser muito bem atendido. Porque sabem que aquele cria problema, que aquele chora e grita, portanto tem que mamar para ser calado.
Nós trabalhamos a sociedade civil. Temos grupos formados na América Latina, Portugal, Espanha, mais de 70 grupos. Tentamos fortalecer essa rede de trabalho. Tentamos crescer com isso. Neste momento, estamos tentando crescer junto a outras redes sociais, de HIV, de hemofílicos, de renais crônicos, de transplantados e até nas tribos indígenas, que são todos os que têm problemas relacionados com hepatites. É uma forma de fortalecer. Cada um com seus objetivos. Trabalhamos muito chegados às sociedades médicas. Porque, sem médicos, não teríamos profissionais capazes de poder trabalhar. Então é importante trabalhar com a sociedade médica. Trabalhamos junto com a empresa farmacêutica, porque são os que nos vão fornecer medicamento. E trabalhamos junto com o governo, porque tem que englobar tudo isso. E em saúde pública, em hepatites – creio que em diabetes também – se esses quatro atores não sentam junto na mesa, ninguém poderá solucionar o problema. Existem governos mais de esquerda, que dizem “não me sento com a indústria farmacêutica”. É uma idiotice. Tem que sentar, tem que fazer um plano e discutir um preço. A indústria farmacêutica no momento que vê que vai poder aumentar a venda, vai poder baixar o preço. É possível chegar a acordos desse tipo muito bem.
A recomendação: precisamos recursos, precisamos parceiros. Temos que buscá-los. Temos que buscar empresas de responsabilidade social, fora da área farmacêutica, que também nos apóiem. Não há nenhum problema quando a isso. E aqui, chegando aos objetivos finais. 
Quais os nossos objetivos finais? O objetivo final nosso é acabar algum dia com a hepatite. A World Hepatites Alliance foi formada em novembro do ano passado, a pedido da Organização Mundial da Saúde. No ano 2000 começamos em Copacabana, no dia 19 de maio, um movimento que era um dia de divulgação da hepatite. Na época hepatite C, hoje hepatite em geral. Esse movimento foi crescendo e no ano passado já eram 26 países fazendo ao mesmo tempo. A OMS se interessou, nos chamou, formamos a World Hepatites Alliance, com sede em Genebra, e fizemos um movimento de 19 de maio do ano passado já em 44 países, em 54 línguas diferentes. Esperamos este não chegar a mais de 80 países. E já está acordado que na próxima reunião geral da OMS, dia 19 de maio será decretado como o Dia Mundial das Hepatites. Nessa campanha, no ano passado e vai continuar este ano, era realizada uma pergunta: Sou o número 12? Por que o número 12? Porque um em cada 12 pessoas tem hepatite no mundo. 
Se criou um painel de especialistas, com os 12 melhores médicos pesquisadores do mundo, liderados pelo Dr. Bloomberg, prêmio Nobel, descobridor da hepatite B, que nos assessoram nessa parte. Não é um movimento só social. Há um respaldo científico. É patrocinado – e está na página – inicialmente por laboratórios, mas entraram também a fundação Bill Clinton, o canal Bloomberg de televisão e outros. E o objetivo é uma campanha para o ano 2012 com 12 metas cumpridas. Tudo está baseado no 12. E essas 12 metas são 6 iguais para todo o mundo e 6 específicas para cada país, que as organizações sociais de cada país têm que fazer com que os ministérios firmem. Aí se colocam metas quantificáveis. 
O que quer dizer nas 12 metas? Nós queremos saber em 2009 quantas pessoas serão vacinadas para hepatite B, quantas em 2010, quantas em 2011, quantas em 2012. Queremos saber quantos tratamentos de hepatite B e C serão dados a cada ano. Queremos saber quantos novos centros de tratamento serão instalados em cada país a cada ano. Isso por quê? Os poucos países que têm um programa de hepatite têm um programa no papel. Mas onde estão as metas? E se há metas, há orçamentos, haverá recursos. Porque se nós sabemos quantos vamos cuidar, quanto vamos dar de medicamentos, não existe orçamento previsto. Vejam o absurdo. Nesse momento no Brasil, para o ano que vem, o orçamento diz que para cada infectado – não digo para cada paciente em tratamento – de HIV/AIDS, há 3.700 reais – mais ou menos 2 mil dólares. São 600 mil infectados, 2 bilhões e quatrocentos mil reais. Para hepatite B e C, que são 6 milhões, temos 300 milhões. Isso dá 57 reais por cada infectado. Bela diferença. Belos números. 
Neste momento, o Brasil tem uma programa HIV/Aids maravilhoso. Tem que crescer, tem que melhorar. Um a cada três infectados com HIV recebe tratamento. Na hepatite C, essa relação é de um a cada 400 infectados. E na hepatite B, de cada 1000 infectados, só um está recebendo tratamento. De 2 milhões de infectados, há 2.000 pessoas em tratamento no serviço público. Temos que gritar, temos que melhorar isso. O ministro disse, não há dinheiro. E por isso vamos largar o cajado? Sabemos que se não diagnosticamos os pacientes agora, nos próximos 10 anos 1 milhão de brasileiros terão cirrose ou câncer. E estarão morrendo com 56 anos de idade. Portanto, temos que fazer alguma coisa. E esse é o objetivo final.
Para finalizar, vou passar um filme que é o resultado no mundo da World Hepatite Alliance.

Sejam chatos, persistentes. Façam, como fazem as mães da Praça de Maio na Argentina, realizem continuamente manifestações, gritem persistentemente, sem cansar. É preciso mobilizar a gente, para gritar. Devemos solicitar aos pacientes que uma vez por semana escrevam cartas para os jornais. Se um jornal recebe 80 cartas, eles fazem uma matéria. São coisas pequenas que todos podemos fazer. Não é necessário que só o coordenador de uma ONG o faça. Qualquer pessoa pode escrever a uma emissora de televisão, perguntando: por que não falam de diabetes? Por que não fazem uma matéria? E aí se vão conseguindo as coisas. É fácil, não é difícil.
Eu queria agradecer e mostrar o filme. Esse foi o final do trabalho e estamos crescendo. 
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