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Traca um historico da Casa Siloé, casa de
apoio de orientacdo religiosa catdlica que
abriga criangas portadoras do virus da
imunodeficiéncia humana e/ou com a
sindrome da imunodeficiéncia adquirida, e
discute sua atuacao. O artigo resulta de
estudo de abordagem qualitativa, que utiliza
técnicas da histdria oral e analise documental.
Foram entrevistados oito informantes-chave:
o presidente da instituicao; dois
coordenadores que trabalharam na casa; um
membro da sociedade mantenedora; uma
assistente social voluntaria; um membro do
Forum de ONGs/aids estadual, um médico e
uma psicdloga do servigo publico estadual.
Abordam-se os temas: a Igreja catélica e a
aids; a mobilizagdo comunitaria; a Casa Siloé€,
o Estado e a sociedade civil; a avaliagao e as
perspectivas do projeto.
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Casa Siloé (Siloam House) is a Catholic

support house that shelters children with

human immunodeficiency virus or acquired
immunodeficiency syndrome. The article presents
a history of the institution and discusses its work.
A qualitative approach was used, relying on oral
history techniques and documental analysis.
Eight key informants were interviewed: the
president of the institution, two coordinators who
worked at the home, a member of the supporting
foundation, a volunteer social worker, a member
of the state NGO/AIDS forum, a physician, and
a psychologist from the state public service. Topics
addressed include the Catholic Church and
AIDS, community mobilization, the Casa Siloé,
the State and civil society, and project evaluation
and outlook.
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A sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids) é uma doenca
caracterizada pela deficiéncia do sistema imunoldgico do indi-
viduo. O agente causador da aids é o virus da imunodeficiéncia
humana (HIV), que destrdi lentamente um tipo de célula de defesa
denominado linfdcito CD4, principal responsavel pela resposta imu-
noldgica. Os mecanismos de transmissao do HIV sdo a relacao se-
xual (homo ou heterossexual), a transfusao de sangue, o uso com-
partilhado de agulhas nao esterilizadas entre usudrios de drogas
injetaveis e a transmissao da mae para o filho durante a gestagao,
parto ou amamentacgao (transmissao vertical).

A epidemia da aids provocou, em nossa sociedade, manifesta-
¢Oes de preconceito e intolerancia para com as diferengas, em espe-
cial com relagao as minorias sexuais. Em contrapartida, propiciou
a criagao de novas formulas de intervengao social e superagao de
limitagdes ético-morais. Sob esse ponto de vista, merecem destaque
a agao e o discurso das organiza¢des nao-governamentais (ONGs)
ligadas ao combate dessa doenga que, ao terem a clara percepgao da
necessidade de intervencao imediata sobre a epidemia, buscaram
propostas de atuagdo e contribuiram para reversao de agdes
discriminatorias e segregacionistas (Galvao, 1997a; Marques, 2002;
Gais, 2004a).

Na década de 1980 surgiram as primeiras casas de apoio para
pessoas com aids, como espagos de acolhimento para doentes que
nao podiam contar com apoio familiar (Villela, 1999). Com o au-
mento do numero de casos por via heterossexual, passou a haver
uma expressiva participagao das mulheres no perfil epidemioldgico
da doenga, cuja conseqiiéncia direta foi o progressivo aumento da
transmissao vertical; além disso, a morte materna por aids trazia,
como conseqiiéncia, a orfandade (Nichiata, 2001). Surgiram, en-
tao, as casas de apoio para criangas, ligadas a segmentos variados
da sociedade civil, como por exemplo a Casa Vida —-ligada a Arqui-
diocese de Sao Paulo —, o Centro de Convivéncia Infantil Filhos de
Oxum -ligada ao Candomblé —, a Associa¢ao Evangglica de Apoio
e Solidariedade a Pessoas com Aids (Praids), que, ligada a religido
protestante, atende criangas e adultos, e a Associagao Alianga pela
Vida (Alivi), de orientacgao catdlica.

Segundo Sanches (1999, p.57), “as casas de apoio, dirigidas as
criangas 6rfas ou sem familia, portadoras do HIV/aids, constituem
uma alternativa vélida (muitas vezes a nica possivel) para uma
esperanga de sobrevida fisica e de satide psiquica para essas crian-
¢as”. Sua estrutura varia de acordo com a demografia, demanda e
proposta de trabalho. De modo geral, oferecem cuidado a satde,
moradia, suporte emocional e ativa interveng¢ao no restabelecimento
dos vinculos familiares, para uma futura reorganizacao de vida
(Abadia-Barrero, 2002).
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Em 2001, o Ministério da Satide, em norma conjunta com o Cen-
tro de Vigilancia Sanitdria (CVS) e o Centro de Referéncia e Treina-
mento em DST/Aids (CRT/DST/Aids) assim definiu ‘casa de apoio’:

Estabelecimento de interesse a satide destinado a abrigar crian-
cas e adolescentes portadores assintomaticos do HIV e criangas
e adolescentes que tenham apresentado os primeiros sintomas e
sinais da aids, com auséncia ou pequena dificuldade de loco-
mog¢ao, que necessitem de assisténcia psicossocial, uso de equi-
pamentos com finalidades terapéuticas (inalador portatil e/ou
equipamento de complexidade tecnologica assemelhada) e cui-
dados especiais. (Brasil, 2001)

Considerando que, apds duas décadas do inicio da epidemia, o
registro e a analise das experiéncias da sociedade civil relacionadas
a aids em nosso meio revelam as respostas da sociedade moderna
ante um grave problema de satde publica (Marques, 2002), o es-
tudo do historico de uma casa de apoio como a Casa Siloé permite
entender como surgiu e se manteve essa iniciativa para lidar com
uma situacao de emergeéncia, como eram, em 1994, a morte materna
e a orfandade. Esse estudo permite também uma visao em nivel
microscdpico de uma agao, tentando superar as generalizagdes so-
bre a histéria do enfrentamento da epidemia HIV/aids no Brasil
pela sociedade civil, e ilumina, assim, detalhes quase invisiveis des-
se processo histdrico extremamente singular. Vale ressaltar que,
embora ainda o particular, o inédito, o atipico sejam muitas vezes,
de modo preconceituoso, pensados como temas que nada informam
sobre a ‘totalidade’, cada vez mais os estudos que revelam minticias
de processos sociais tém sido objeto de analise, pois levam a per-
ceber a diacronia e a sincronia nos processos sociais (Costa, 1995).

Além disso, outra especificidade da Casa Siloé, que é sua vincu-
lacdo com a Igreja catolica, permite uma andlise em que se
entrecruzam questoes da aids, questdes sociais e desenvolvimento
das ag¢des sociais da Igreja catolica, oferecendo um panoramarico e
ao mesmo tempo complexo. No que diz respeito a inser¢ao de gru-
pos religiosos em agdes sociais, Burity (2002) destaca que aquilo
que efetivamente sabemos sobre essas praticas e sua real contribui-
¢ao é muito pouco; dessa forma, conforme o autor, “hd um terri-
tério em busca de uma cartografia” (p.15).

A histdria da Casa Siloé fornece também elementos para a dis-
cussao sobre o tema da protecao social, especialmente no que diz
respeito ao papel do Estado e das organizagdes voluntarias — enten-
didas aqui como entidades cuja criagao foi determinada pela deci-
sao de um grupo de pessoas que deseja praticar ajuda mutua e
prestar servigos a segmentos particulares da populagao. Do ponto
de vista de uma macroanalise, isto é, de uma visao ‘de fora” das
organizagdes voluntdrias, podemos considerar que a mobilizagao
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pesquisa foi analisado
e aprovado pelo
Comité de Etica em
Pesquisa do Instituto
de Satde, da
Secretaria de Estado
da Satude de Sao
Paulo. Foi obtida
permissao escrita do
fundador da Casa
Siloé para que seu
nome constasse tanto
na disserta¢ao de
Mestrado apresentada
pela primeira autora
como em futuras
publicagdes.
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dessas organizagOes institui um arranjo plural ou misto de pro-
tecao social, em que a proeminéncia do Estado é suprimida, fican-
do este com o papel de “animador’ e financiador, quando necessario
(Pereira, 2003). Assim, as instituigdes que promovem o voluntariado
estariam substituindo o Estado no enfrentamento da questao so-
cial, principalmente no que tange a areas fundamentais (educagao,
saude, trabalho, assisténcia social e previdéncia social). Para
Fagundes (dez. 2006), o apelo ao voluntariado e a solidariedade
traz o risco de que a discussao sobre as politicas publicas sociais se
dilua e de que o carater universalizante dos direitos sociais, garan-
tidos constitucionalmente, também se dissipe no discurso de que
todos sao responsaveis, o que, na pratica, pode significar que nin-
guém é responsavel. Para Montafio (2005), a resposta as necessi-
dades sociais, ao deixar de ser responsabilidade do Estado e direito
do cidadao, passa a ser uma ‘opgao’ do voluntario que ajuda o
proximo e nao um ‘direito” do portador de necessidade. O presente
estudo tenta complementar essa macroanalise aqui delineada, ao
oferecer uma microanalise que desvela o processo de construgao e
manutencao de uma dessas organizagdes voluntarias, permitindo,
ainda que parcialmente — pois se refere a uma sé organizagao —,
uma visao ‘de dentro’.

Procedimentos metodolégicos

Para estudar a histéria da Casa Siloé utilizou-se a abordagem
metodoldgica qualitativa, que envolve a andlise de dados obtidos
no contato direto do pesquisador com a situagao estudada. Os estu-
dos qualitativos enfatizam mais o processo do que o produto e
preocupam-se em retratar a perspectiva dos sujeitos envolvidos na
pesquisa (Liidke, André, 1986; Minayo, 1999; Nogueira-Martins,
Bogus, 2004).

Como estratégias para a coleta de dados, foram escolhidas a his-
toria oral (Meihy, 2002; Ferreira, Amado, 2002) e a analise docu-
mental (Alves-Mazzotti, Gewandsznadjer, 1998). A primeira foi esco-
lhida porque permite reconstruir a historia da instituicao com base
nos relatos daqueles que dela participaram em determinado pe-
riodo, mediante suas referéncias e também seu imaginario
(Thompson, 1992). A analise documental foi utilizada por possi-
bilitar a complementagao, fundamentagao e validagao das infor-
macoOes obtidas nas entrevistas (Liidke, André, 1986).!

Os entrevistados, isto €, os sujeitos da pesquisa, sao infor-
mantes-chave que participaram ativamente na construgao e no pro-
cesso de desenvolvimento do trabalho da casa de apoio, com conhe-
cimento intimo e detalhado desse trabalho. Os informantes-chave
foram: o presidente da institui¢ao; dois coordenadores que atua-
ram na casa em momentos diferentes (coordenador 1, de 1994 a
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1997, e coordenador 2, de 1997 a 2003); um membro da diretoria da
Sociedade Padre Constanzo Dalbésio (sociedade mantenedora da Casa
Siloé), que representa a entidade desde 1994 e exerce, além das fun-
¢des de membro da diretoria, trabalho voluntario na casa; uma as-
sistente social voluntdria que participou da organiza¢ao formal da insti-
tuicdo em 1994 e atua voluntariamente na casa; um membro do
Forum de ONGs/aids do Estado de Sao Paulo; e um médico e uma
psicdloga do servigo publico estadual, que acompanharam o desen-
volvimento da Casa e prestaram assisténcia as criangas.

As entrevistas foram realizadas com base em um roteiro, por
meio do qual se estimulou o entrevistado a falar sobre a origem da
institui¢ao, a mobilizagdo comunitdria, o papel da casa de apoio,
éxitos e dificuldades, o papel do Estado e perspectivas. O entrevis-
tado tinha ampla liberdade para falar, podendo comentar e enfatizar
aspectos que considerasse relevantes. As entrevistas foram gra-
vadas e transcritas.

A andlise documental permitiu a complementacdo das infor-
magoes obtidas nas entrevistas. Os documentos consultados fo-
ram: Plano de Trabalho da Sociedade Padre Constanzo Dalbésio
(SPCD), que forneceu dados relacionados a histdrico da insti-
tuicao, diretrizes do trabalho, organizagao e funcionamento da casa
de apoio, capacidade de atendimento e recursos humanos, fisicos e
materiais; videos produzidos pela instituicao ou por outras; pron-
tudrios das criangas, para levantamento estatistico do niumero de
abrigadas, adotadas ou que retornaram a familia, bem como do
numero de dbitos; documentos da Conferéncia Nacional dos Bis-
pos do Brasil (CNBB); e livros e artigos sobre assuntos relacio-
nados a aids, casas de apoio, ONGs e Igreja catdlica. O material ob-
tido nas entrevistas e na analise documental levou a construcgao de
categorias tematicas que recompdem a constituicao e trajetoria da
Casa Siloé.

Resultados e discussiao

As categorias tematicas sdo as seguintes: Igreja catdlica e aids;
mobilizagdo comunitaria; a Casa Siloé, o Estado e a sociedade civil;
avaliagao e perspectivas do projeto.

Igreja catdlica e aids

Para abordar o histérico da Casa de Apoio Siloé, é necessario
contextualiza-la no movimento religioso catdlico focando, particu-
larmente, alguns fatos que consolidaram a Teologia da Liber-
tacdo, movimento em que se insere o fundador da Casa.

Na América Latina, em 1955, com a criagao do Conselho Epis-
copal Latino-americano (Celam), houve uma preocupagao da Igreja
catodlica em identificar os principais problemas enfrentados na
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evangelizacdo do continente. Uma das metas a serem alcancadas
era a da intervengao da Igreja na vida social, como uma alternativa
aos radicalismos de esquerda e de direita existentes a época. O éxito
comunista em Cuba, em 1959, fez que se agravassem as contra-
digOes internas da Igreja, provocando uma reorganizagao do clero
e das liderangas, que se dividiram em dois grupos: os que reno-
varam o seu empenho no social e os que radicalizaram no antico-
munismo (Santos, 2004).

No final da década de 1960, com as novas orientagoes do ecu-
menismo, a questao social passou a ocupar o centro das preocupa-
¢Oes da Igreja. As resolugdes do Concilio Ecuménico Vaticano II
foram importantes para o grupo de religiosos, leigos e bispos que
apostaram na reforma social como a terceira via, colocando-a aci-
ma do comunismo e do capitalismo. Em resposta aos desafios apre-
sentados pelo Concilio foi aprovado, em 1965, o Plano de Pastoral
de Conjunto da Igreja, conseqiiéncia da necessidade de renovar
estruturas dessa instituicao religiosa. Uma nova teologia foi cons-
truida, tomando por base a realidade latino-americana, marcada
pela concentragao de riquezas e desigualdades sociais: a Teologia
da Libertacao. Um dos pressupostos basicos dessa teologia é a arti-
culagao entre leigos e religiosos a fim de produzir novas praticas
pastorais, voltadas especialmente a realidade das periferias e das
areas rurais. Vale ressaltar que a Teologia da Libertagao veio tam-
bém ao encontro de dois desafios: a concorréncia religiosa com o
pentecostalismo e o afastamento de boa parte dos fiéis, que nao
encontravam motiva¢ao nas cerimonias liturgicas (Costa, 1995;
Burity, 2002; Santos, 2004; Silva, 2006).

As Comunidades Eclesiais de Base (CEBs) e as pastorais sociais
se consolidaram por todo o Brasil ao longo da década de 1970, gra-
¢as aos incentivos de padres, leigos e religiosas das paroquias loca-
lizadas nos bairros da periferia. Sua principal caracteristica con-
sistia em discutir os problemas sociais valendo-se daleitura do Evan-
gelho e exigir do poder publico respostas as questoes do cotidiano
dos cidadaos (Silva, 2006).

A epidemia de aids emergiu quando a Igreja catdlica vivia o ponti-
ficado de Joao Paulo II, que adotava posi¢des claramente conserva-
doras, privilegiando os temas espirituais e disciplinares mais do
que os problemas sociais (Aquino et al., 1999). Dessa forma, os
religiosos catdlicos, os pentecostais, como também varios grupos
da sociedade civil, primeiro trataram a aids como algo restrito ao
mundo da moral, para depois acolhé-la como uma linha de atua-
caorelevante e digna (Galvao, 1997b). Respostas baseadas nos prin-
cipios de fé e solidariedade da Igreja catdlica promoveram, por par-
te da Arquidiocese de Sao Paulo, em 1987, a criagdo do Projeto
Esperanca, que mesclava apoio legal, educagao e atendimento a
portadores do virus e seus familiares.
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No entanto, foi nos anos 90, ja na segunda década da epidemia,
que as respostas religiosas tornaram-se mais presentes no Brasil.
No caso da Igreja catdlica, a partir da vocagao que d. Paulo Evaristo
Arns denominou ‘resposta samaritana’ (Arns, 1990, p.77), que é a
resposta crista de amor e compaixao por aqueles afetados pela aids
— pacientes, familiares, amigos e equipe prestadora de assisténcia —,
comegou a implementagdo das casas de apoio e o atendimento do-
miciliar para pessoas com HIV/aids. Ao mesmo tempo, campanhas
religiosas como a campanha da fraternidade, da Igreja catolica no
Brasil, abordaram temas relacionados a problematica da aids.

Nas diretrizes para 2003-2006, a CNBB assumiu compromisso
com o problema da aids, criando um Servico de Prevencao do HIV
e assisténcia aos soropositivos (CNBB, 2000). Em junho de 2000,
bispos, padres, didconos, religiosos e religiosas, agentes de pasto-
rais e lideres de ONGs estiveram reunidos em Itaici, municipio de
Indaiatuba, estado de Sao Paulo, com o objetivo de tracar estra-
tégias para o enfrentamento da epidemia de aids. Esse encontro,
promovido pela Comissao Nacional de DST/aids (CN-DST/aids),
da Pastoral da Satuide, gerou a Carta de Itaici, na qual a Igreja cato-
lica do Brasil posicionou-se claramente a favor de atitudes em be-
neficio dos menos favorecidos acometidos pela doencga.

Em relagdo a assisténcia, a Igreja catdlica engajou-se na luta
contra a aids por meio de diversas iniciativas, entre elas a imple-
mentacao de algumas casas de apoio. O Catalogo de Organizagoes
da Sociedade Civil HIV/aids 2001/2002 do Ministério da Sauide (Brasil,
2001/2002) aponta a existéncia, no municipio de Sao Paulo, de vin-
te casas de apoio para criangas portadoras do HIV/aids. Cinco de-
las sdo de iniciativa direta da Igreja catolica: a Casa Vidalell, da
Arquidiocese de Sao Paulo; o Sitio Agar, de padres franciscanos; e
a Casa Siloé e o Lar Suzanne, de iniciativa missionaria.

Portanto, é no ambito da iniciativa missionaria que se insere o
histoérico da Casa Siloé. O fundador da institui¢do, padre Valeriano
Paitoni, nasceu em 1948, em Pontevico (Brescia, Italia) e entrou no
Instituto dos Missionarios da Consolata em 1966 (Seminario de
Varallo). Foi ordenado didcono em 1976 e padre, um ano depois.
Chegou ao Brasil em 1978, estabelecendo-se na cidade de Cascavel
(Parand). Em 1984-1985, ja em Sao Paulo, foi secretario da Anima-
¢ao Missionaria Vocacional (SPCD, s.d.).

Padre Valeriano Paitoni engajou-se na luta contra a aids em
1988, como voluntdrio na casa de apoio Alianga Para a Vida (Alivi).
Em 1991 fundou a Casa de Apoio Lar Betania, para 12 portadores
do HIV. Foi transferido em 1993 para a Paréquia Nossa Senhora
de Fatima, no bairro Imirim, zona norte de Sao Paulo. Em junho de
1994 fundou a Sociedade Padre Costanzo Dalbésio (SPCD, 1998),
entidade filantropica cujo objetivo era implementar servigos de as-
sisténcia social na comunidade e que tornou-se a mantenedora das
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obras sociais da Paréquia Nossa Senhora de Fatima. Em outubro
do mesmo ano fundou a Casa de Apoio Siloé, para criangas porta-
doras do HIV/aids.

A mobilizacdo comunitaria

Para o inicio do trabalho, o fundador da Casa Siloé refere que
privilegiou o contato com a comunidade:

No comeco, o trabalho foi na comunidade, eu esqueci os supe-
riores ... porque eu sabia que se a gente entrasse em discussao,
eles iam tentar frear esse tipo de iniciativa. Foi por isso que eu
trabalhei muito com o Conselho Pastoral da pardquia. O Conse-
lho aceitou e levamos a frente ... Depois, apresentamos, aos supe-
riores o trabalho ja comegado, um fato concreto que acontecia na
comunidade paroquial. (padre Valeriano)

Apesar de alguma resisténcia por parte de seus superiores, padre
Valeriano tinha seus objetivos fundamentados nas Diretrizes Gerais
da Acgao Pastoral da Igreja no Brasil (CNBB, 1992), segundo as
quais a vivéncia comunitdria deve multiplicar e diversificar, especial-
mente no meio urbano, comunidades eclesiais que suscitem, edu-
quem e apdiem a experiéncia de fé a partir da comunhao fraterna:

A construgdo foi uma obra coletiva, com a participacdo de va-
rias pessoas. Aos sabados aumentava muito o niimero de pessoas
da comunidade, misturando massa, puxando tijolo, limpando o
chao, colaborando com os operarios que eram remunerados. Nos
fins de semana a comunidade estava ali apoiando: o grupo de
jovens da paroquia, casais, familias inteiras se doando. (coorde-
nador 1)

Vale ressaltar alguns aspectos relativos a mobilizagao comuni-
taria, pois ela esta ligada ao complexo e instigante tema do
voluntariado. Alguns estudos mostram interessantes angulos da
questao. Em estudo da trajetéria da Cruzada Pro-Infancia, por
exemplo, Mott (2001) questiona a afirmativa corrente de que “a
atividade benemerente foi sempre um subterfiigio para aquelas
mulheres deixarem o lar e combaterem uma existéncia inttil” (p.233).
Selli e Garrafa (2005), por sua vez, detectaram trés motivagdes pos-
siveis para o engajamento em agoes voluntarias:

— motivagdes pessoais relacionadas a vida do voluntario e que
tém como centro de interesse a busca da realizagao pessoal;

—motivagoes decorrentes da crenga professada, em que a moti-
vagao é fecundada pelos preceitos que sustentam sua fé;

—motivagoes despertadas por um sentimento relacionado ao bem
do outro.
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Os autores formulam o conceito de voluntariado organico, enten-
dido como “participagao politizada, comprometida, ativa e benefi-
cente das pessoas que desenvolvem o servigo voluntario na cons-
trucao das condi¢Oes necessarias a democratizacao efetiva do Es-
tado” (Selli, Garrafa, 2005, p.474). Afirmam, ainda, que a pratica
voluntdria organica revela-se pela capacidade daqueles que atuam
como agentes que desencadeiam consciente e criticamente a partici-
pagao das pessoas em questoes que envolvem as problematicas so-
ciais. Assim, sob esse ponto de vista, podemos considerar o fun-
dador da Casa Siloé como um desses agentes, pois conseguiu esti-
mular um grande niimero de pessoas para a causa das criangas
com HIV/aids, enfrentando preconceitos e resisténcias.

Voluntariado e solidariedade sao expressdes que costumam ca-
minhar juntas. O termo solidariedade vem sendo objeto de discus-
sOes e reflexdes por parte de muitos autores. Em meados dos anos
90 essa palavra ganhou destaque como catalisador social. A ret6-
rica da solidariedade (Rorty, 1992; Gois, 2004b), de origem crista,
transformou-se nesse periodo em instrumento de mobilizagao para
o enfrentamento da crise social, econdmica e civilizatdria, ja que
antigos codigos e linguagens ndo mais eram suficientes para o
enfrentamento dos graves e complexos problemas sociais. Na ana-
lise da retorica da solidariedade, reputamos fundamental a idéia de
Rorty (1992), de que a solidariedade precisa ser aprendida, cons-
truida; assim, todos tém responsabilidade na manutencdo dessa
construgao. Selli e Garrafa (2005) apresentam a nogao de solida-
riedade critica, em que a adjetivagao diz respeito a capacidade de o
agente discernir, ou seja, possuir critérios capazes de ajuda-lo a
discriminar a dimensao social e politica que estao indissociavelmente
presentes na relagao solidaria. J&4 para Montafio (2005), ha duas
formas de entender a solidariedade: como op¢ao e como direito. No
primeiro acaso, o sujeito da agao solidaria deve apelar para a boa
vontade, disponibilidade e sensibilidade de outrem, e deve se re-
signar a aceitar o que vier, como vier. No segundo caso, a obrigato-
riedade da agao solidaria é constitutiva do direito social, e o sujeito
da agao solidéria tem o direito de obté-la; neste caso, o garantidor
e executor da atividade soliddria como obrigacao de todos e da pres-
tagdo de socorro como direito de todos é o Estado. Para o autor, a
verdadeira questao é o confronto entre essas duas visdes de solida-
riedade, e ndo a falsa contraposi¢ao entre defensores e opositores
da solidariedade.

Assim, levando em conta as consideragdes anteriores, no pro-
jeto Casa Siloé a solidariedade esta presente como opgao e se apre-
senta como solidariedade critica:

O Estado é o responsavel em primeiro lugar ... Agora, acontece o
seguinte: existe um Estado de direito e um Estado de fato. Infeliz-
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mente, é o Estado de fato que a gente constata todos os dias, nos
jornais, pela midia, pela nossa realidade, esse Estado real. O ideal
é que o Estado atenda essas pessoas, mas elas estdo precisando
disso agora, e se formos pressionar o Estado, isso pode levar
tempo. Entdo, nesse sentido, projetos como os das casas de apoio tém
um papel importante, por estarem dando respaldo e apoio ime-
diatos. (coordenador 1)

A Casa Siloé, o Estado e a sociedade civil

Em outubro de 1994, a Casa Siloé* foi inaugurada com uma
missa celebrada pelo entao arcebispo da Regido de Santana, d. Joel
Ivo Cataplan. Sua presenga teve o papel de reforgar a necessidade
de algreja estar a frente da situagao da aids em uma agao missionaria,
acolhendo as vitimas da doenga. D. Joel autorizou que parte da
arrecadagao proveniente de doagdes dos fiéis, nas missas pelo dizimo?,
fosse destinada a Casa de Apoio.

Para organizar a institui¢do, os iniciadores do projeto conta-
ram com a ajuda de alguns profissionais que pertenciam a comuni-
dade: uma pedagoga, uma assistente social, um advogado, uma
farmacéutica e outras pessoas que colaboraram em varios aspectos
do trabalho. Esses profissionais empenharam-se na organizagao
de cursos basicos de orientacao, para que as pessoas envolvidas no
projeto tomassem conhecimento tanto do trabalho que seria desen-
volvido quanto da problematica da aids. Tiveram apoio de médicos
do Instituto de Infectologia Emilio Ribas e de enfermeiros e
nutricionistas do Servi¢o Nacional do Comércio (Senac), que vie-
ram a comunidade fazer palestras introdutodrias e orientadoras, em
carater voluntario.

Uma das propostas iniciais para a Casa Siloé era a de que ela
seria estruturada como uma uma familia, porque até entdo, no
movimento da aids, as casas de apoio funcionavam como clinicas:
“eram casas de repouso para acolher as pessoas que estavam sem
ter onde morar ... como se fosse um depdsito. [O padre Valeriano
disse:] “Esta casa ndo vai ser um depdsito de pessoas, nem uma
clinica, vai ser uma familia’. Entao, a casa comecou a crescer com a
idéia de familia” (coordenador 1).

A proposta era, portanto, de atengdo humanizada as criangas,
isto ¢, atencdo que levasse em conta suas caracteristicas como seres
humanos (sentimentos, emogoes, desejos) e ndo somente os as-
pectos biomédicos. A premissa era que a experiéncia individual do
adoecer é vivida de modo particular e tinico, constituindo-se
comumente em momento de desordem fisica, subjetiva e contextual.
Além disso, os estados de saude e doenca ndo sao situagoes inde-
pendentes ou isoladas, mas sim parte de um continuum integrado
entre saude/doenga/corpo (Chammé, 2002; Gdis, 2004b; Mandu,
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4 Desde a sua
fundagao, a Casa Siloé
abrigou 43 criangas.
No periodo analisado,
12 foram adotadas,
nove delas
soronegativas e trés
soropositivas; dez
retornaram as suas
familias, sendo oito
criangas
soronegativas e duas
soropositivas; quatro
foram transferidas para
outras instituicoes; e
14 continuam
abrigadas. Houve trés
obitos.
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2004; Nogueira-Martins, 2006). As primeiras criangas foram enca-
minhadas pelo Servigo Social do Instituto de Infectologia Emilio
Ribas. A chegada da primeira crianga trouxe muita ansiedade aos
voluntarios, por ser muito fragil, com problemas cardiacos. Surgi-
ram entdo as primeiras dificuldades, originadas do despreparo e
desconhecimento da doenca: “Foi ai que eu conheci a dra. M., que
me orientava por telefone. Um dia fui levar C. na consulta, e ela me
orientou sobre como proceder quando a C. ndo estivesse bem, como
avaliar se era necessario ou nao leva-la ao pronto-socorro. Ai foi que
comeg¢amos um aprendizado em relagao a aids” (assistente social).

Tiveram papel relevante na orientagao de voluntarios e funcio-
narios as equipes de médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psico-
logos, nutricionistas e farmacéuticos do Instituto de Infectologia
Emilio Ribas, do Instituto da Crianga do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo, do Hospital
Mandaqui e dos Centros de Referéncia.

Ap0s contato de membros da Casa Siloé com outros hospitais e
Varas de Infancia da Zona Norte, outras criangas vieram e foram
acolhidas*: “Ninguém tinha experiéncia em como agir, como mon-
tar uma casa de apoio para criangas; era tudo uma experiéncia nova.
Tinhamos que dar respostas aos problemas quando eles surgiam.
Foi muito empolgante, porque era tudo novidade ... Requeria agoes
imediatas ... Entdo, fizemos a experiéncia caminhando...” (padre
Valeriano).

Embora a orientagao fosse o cuidado integral da crianga, a prio-
ridade inicial foi a medicagao, que devia ser corretamente adminis-
trada. A alimentagao também era importante, porque a maioria das
criangas chegava debilitada; além disso, eram fundamentais o cui-
dado com a higiene das criangas e a limpeza da casa.

A procura por informagdes sobre as criancas também fazia parte
da rotina da casa. Os coordenadores, com a ajuda de voluntarios,
faziam busca nos servigos de saude por onde as criangas haviam
passado, para obter carteiras de vacinagao e relatérios médicos, de
psicologos e de outros profissionais. A organizagao dessas infor-
magoes fez-se necessaria, e foram montados cadernos e pastas que
continham dados pessoais e dados sobre a satide de cada crianga:
doencas anteriores, mudancas de medicacao, resultados de exames,
comunicados dos/aos médicos ou outros profissionais de saude.
Também da necessidade de organizacao do trabalho voluntério
surgiu a demanda por capacitacdo e criacao de rotinas, para o qual
funciondrios foram contratados. A chegada desses profissionais
facilitou a organizagao do servico e garantiu um vinculo entre os
diversos voluntarios.

Muitos comentarios dos entrevistados referem-se aos recursos
oficiais para o atendimento das criancas em hospitais e em uni-
dades de saude:
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Exames mais apurados, fenotipagem e genotipagem... tinha que
entrar no Ministério Publico para conseguir. Agora esta libe-
rado, mas vocé tem que atender pré-requisitos. Vocé é avaliado
para saber se pode fazer ou nao. Precisaria ter mais Centros de
Referéncia, um lugar onde vocé encontraria o que precisa. Falta
estrutura... Eu acho que € a falta de especialistas. (coordenador 2)

Com relagao a especialistas como oftalmologistas, psicologos,
fonoaudidlogos e fisioterapeutas, apesar de estarem disponiveis nas
Unidades Basicas e Centros de Referéncia (CR), o atendimento é
demorado, pois a demanda é muito grande. Em geral a espera por
uma vaga dura meses. Exames especificos como tomografia ou
mesmo exames clinicos como dosagem de hormonios nao sdo ofe-
recidos a contento, porque o nimero de exames estabelecido pelo
Sistema Unico de Satide (SUS) para cada unidade nao é suficiente.
Porém ressalta-se a importancia do trabalho conjunto entre socie-
dade civil e Estado:

A questao da luta contra a aids aqui no Brasil tem uma histéria
muito bonita porque as entidades nao-governamentais sou-
beram fazer desde o come¢o uma luta mundial ... Claro que o Es-
tado tem tantos outros interesses que as vezes nao batem com os
interesses humanos das ONGs, mas no caso da aids foi uma luta
muito bonita, tanto que se nds hoje, no Brasil, temos esse tra-
balho a respeito da aids reconhecido mundialmente, é porque as
ONGs e as pessoas que trabalharam no governo acreditaram
muito e tiveram muito boa vontade para dar uma resposta con-
creta ao problema. (padre Valeriano)

Em alguns momentos, a ajuda do governo trouxe beneficios
para a instituigdo, como a realizagdo de um video pelo Programa
Nacional de DST e Aids e pela Unesco, juntamente com a Sociedade
Padre Constanzo Dalbésio, em 2000. O video Em defesa da vida sdo
outros 500 questiona a postura da Igreja catdlica perante os desafios
da sociedade contemporanea. A Comissao Nacional de DST/aids,
por duas vezes, concedeu ajuda financeira a projetos da Sociedade
Padre Constanzo Dalbesio. Um deles, em 2001, beneficiou-a na area
de desenvolvimento institucional, e em 2003 uma parcela do di-
nheiro recebido da Fundagao Bill Gates pela CN-DST/aids, como
reconhecimento da qualidade do Programa Brasileiro de Combate
a Aids, foi repassado para a Casa Siloé.

A necessidade de entrosamento da institui¢ao com as escolas
surgiu em 1996. A midia, na época, propagava as dificuldades que
pais de criangas soropositivas encontravam para colocar seus fi-
lhos na escolas publicas e particulares. O caso emblematico dessa
situagao ocorrera em maio de 1992 com a menina Sheila Cortopassi,
com cinco anos e soropositiva, que teve sua matricula recusada
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por uma escola de Sao Paulo: “Este acontecimento, que ficou conhe-
cido como “caso Sheila’, motivou um sério debate sobre os direitos
das criangas soropositivas, sobretudo o seu direito de freqiientar a
escola” (Galvao, 1997a, p.122).

Ao lado da Casa Siloé havia um colégio de freiras que também
eram missiondrias da Irmandade Consolata. O pedido para que
acolhessem as criangas soropositivas na escola foi fundamentado
no fato de que as irmas, como missiondrias, nao podiam se omitir
diante dessa situagao, e elas aceitaram o desafio. As maiores dificul-
dades ocorreram com os professores, mas um trabalho de conscien-
tizacao foi realizado junto a eles, bem como a pais e alunos:

Os pais nao tiveram rea¢do nem positiva nem negativa: ficaram
‘em cima do muro’, aguardando o que aconteceria. Da parte dos
professores é que surgiram questionamentos que eu nao espe-
rava: “como € que transmite [a doenca]?”, “se eles se machu-
carem, o que vamos fazer?”. Até entendo a preocupagao, mas
eles revelaram uma certa resisténcia, velada... (padre Valeriano)

Devido ao problema de insergao escolar® enfrentado pelas crian-
cas portadoras de HIV/aids em todo o Brasil, a Casa Siloé, em par-
ceria com o Grupo de Incentivo a Vida (GIV), produziu um mate-
rial pedagdgico para ser utilizado nas escolas, com o titulo Daniel e
Leticia: falando sobre aids. Elaborado por duas psicdlogas, duas
pedagogas e um filosofo, o livro é fruto da experiéncia dos autores
na area e baseado em literatura especifica e entrevistas feitas com
criangas soropositivas, soronegativas e filhas de portadores do vi-
rus. Narra a histéria de criangas que encontram na escola uma
colega portadora do HIV/aids, e tal contexto permite a reflexao so-
bre a informagao como meio para acabar com o preconceito e tor-
nar as pessoas mais soliddrias, no convivio entre soropositivos e
soronegativos.

Daniel e Leticia praticamente foi a primeira literatura que apre-
sentamos como material didatico a ser utilizado nas escolas para
a conscientizagdo de que uma crianga portadora do HIV pode
viver normalmente junto com os outros, sem problema nenhum.
Tratava-se de conscientizar a sociedade de que aquela era uma
realidade sobre a qual ndo podiamos fechar os olhos e que de-
viamos enfrentar, desde a educagao nas escolas. E foi muito bem
aceita, o Ministério [da Satide] deu o aval deles. (padre Valeriano)

A avaliagcdo e as perspectivas do projeto

Os entrevistados foram instados a fazer uma avaliagao do pro-
jeto com base nos éxitos e nas dificuldades do trabalho, como tam-
bém a tecer consideragdes sobre as perspectivas da Casa. Os ele-
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mentos considerados exitosos referem-se a: estrutura material e
social decorrente da institucionalizagao e da participacao comuni-
taria na forma de adogao e retorno a familia; melhora clinica das
criangas, decorrente do uso adequado de anti-retrovirais, o que
contribui com o trabalho dos profissionais de satde; crescimento
da expectativa de vida das criangas, com a conseqiiente elaboracao
de projetos futuros, tais como relacionamentos afetivos e trajetoria
profissional.

[As criangas] tinham, na casa, condi¢des materiais minimas para
viverem melhor: cama seca, comida preparada, orientagao de
medicagdo, suporte clinico. As criangas iam as consultas nos
dias marcados, tomavam os remédios corretamente. Alids, esse
era um dos motivos para os hospitais encaminharem as crian-
¢as para as casas de apoio. (coordenador 1)

A partir daimplementagao da terapia anti-retroviral (ARV) para
o tratamento da infeccao pelo HIV/aids, a partir de 1996, ndo sé
houve uma diminuigao significativa do nimero de mortes, como
também reduziram-se as chamadas doengas oportunistas, melho-
rando portanto a sobrevida e a qualidade de vida dos portadores.
Na perspectiva das criangas, essa melhoria tem significado a possi-
bilidade de ter vida ‘normal’, chegar a adolescéncia e pensar em
desenvolvimento e futuro. O fundador da Casa Siloé percebe como
éxito a maleabilidade da institui¢ao perante essas alteragoes:

Uma coisa marcante na caminhada que fizemos até agora foi ter
visto essas criancas vencerem, porque quando nds abrimos a
casa, os médicos nos falavam ... que a crianga que tinha o virus
nao teria mais de seis, sete, oito anos de vida, se fosse bem cui-
dada. Entdo nos acolhiamos essas criangas, mas com a perspec-
tiva de que a perderiamos, dia ou outro. Ver que essas criangas
lutaram e alcangaram um tratamento para prolongar as suas
vidas, quem sabe até quando ... Acho que um grande momento
foi quando comegaram a tomar esse coquetel e vimos que ele es-
tava funcionando, ndo s6 nos adultos mas também nas criancas.
(padre Valeriano)

Assim, apesar de ter se estruturado inicialmente para acolher
criangas com pouca expectativa de vida, a institui¢ao adaptou-se
as mudangas do perfil epidemioldgico da doenga transcorridas nos
ultimos anos. Manteve-se atualizada com relagao nao s6 a medica-
mentos e conhecimento da evoluc¢ao da doenga, com também as
necessidades clinicas das criangas, reivindicando mais especialidades
para atendé-las e melhor estruturacao dos Centros de Referéncia.

O éxito realmente é propiciar a vida, com todas as dificuldades,
com todas as dores, com todas as situagdes tao complicadas do
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viver. Ainda assim se restabelece a vida, porque se nao existisse
a casa de apoio, muitos e muitos ja teriam nos deixado, em vir-
tude da situagdo de pobreza, miséria, falta de amor; muitos ja
teriam partido. O maior éxito é o resgate do dom da vida. (assis-
tente social)

As primeiras adogdes mediadas pela Casa Siloé foram de dificil
concretizacdo, devido a inexperiéncia. As institui¢des juridicas, Vara
de Infancia e Juventude, Conselhos Tutelares e Foruns, freqiien-
temente solicitavam relatdrios sociais das criangas. Havia um advo-
gado que colaborava voluntariamente, e posteriormente a coorde-
nagao da casa passou a realizar esses processos, o que foi conside-
rado um éxito institucional:

Criangas que puderam se inserir em familias, criangas que pu-
deram ser adotadas, como é o caso da P, do E.; criangas que estao
na escola, aprendendo musica; familias que estdo dando amor,
estrutura — Sera que nao é éxito, serd que nao valeu? Outro éxito
€ a gente estar convivendo com essa meninada que a gente viu
ai, que tinha cinco, seis anos, como o S. Um fala de namorada,
outro de mercado de trabalho: “eu quero fazer isto, fazer aqui-
lo”; ... “eu quero ser engenheiro”, essas conquistas que eles estao
almejando... (membro da diretoria da institui¢do)

Quanto as dificuldades, as mais intensamente referidas pelos
entrevistados foram a falta de informacao sobre as criancas e a falta
de capacita¢dao para os voluntarios. Em relagao a estes tltimos, a
quantidade foi considerada expressiva, mas o que dificultava o bom
desenvolvimento do trabalho era a alta rotatividade.

Quando a Casa comegou a operar, uma das maiores dificuldades
do voluntariado residia nas duividas quanto a sua atuagao na insti-
tui¢do. Alguns voluntédrios queriam ficar apenas com as criangas,
apesar dos diversos afazeres da casa, 0 que demandou um trabalho
de conscientizagao por parte da coordenacao.®

Outra dificuldade apontada diz respeito ao resgate de valores
perdidos pelas criangas, uma vez que, oriundas de familias caren-
tes, carregavam uma bagagem muito negativa de experiéncia hu-
mana e familiar:

Uma grande dificuldade nossa era restituir a eles, através da
ajuda de psicélogos, da experiéncia humana de voluntarios e
funcionadrios, de principios religiosos ... aquilo que a gente po-
deria chamar de dignidade humana e valores com os quais eles
pudessem ter um futuro mais garantido, mais bonito, em ter-
mos humanos. (padre Valeriano)

Percebeu-se também freqiientemente, entre os entrevistados, uma

ansiedade em relagdo a falta de um projeto psicopedagogico que
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orientasse o cuidado com as criangas e pudesse proporcionar uma
vida melhor para elas. A casa estruturou-se sob uma perspectiva de
‘familia’ e seguiu resolvendo os problemas conforme eles iam sur-
gindo. Com o aumento de perspectiva de vida das criangas soro-
positivas, porém, resolver dificuldades ‘domesticamente” parece nao
ser mais a melhor estratégia. As criangas trazem consigo questoes
de natureza variada, porque passaram por outras instituicoes,
vivenciaram muitas faltas, perdas e traumas (perda de pais e ami-
gos, internagdes, revelacao do diagnostico). Enfim, enfrentaram
varias situagdes penosas e, na maior parte das vezes, sem apoio de
profissionais como psicdélogos e pedagogos.

Outra dificuldade apontada, esta concernente a satide publica,
diz respeito a postura e as diretrizes da Igreja catdlica:

E agora nos estamos enfrentando a questao de que esses adoles-
centes estdo entrando na juventude, quase adultos, e surge a
grande problematica da afetividade, do namoro e da prevencao
... Isso é uma grande dificuldade que a gente encontra com as
autoridades eclesiais. Como Igreja, temos o que chamamos de
valores evangélicos, que sdo indiscutiveis: a fidelidade, a casti-
dade, e assim por diante. Porém isso nado é suficiente, porque
esses valores evangélicos nds adquirimos ao longo da nossa vida
... A Igreja, oficialmente, ndo admite o uso do preservativo; ela
fala mais desses valores evangélicos. S6 que eu acho que a Igreja
oficial ainda ndo conseguiu entender e distinguir entre aquele que
€ um caminho religioso e o que é uma resposta a satide publica.
(padre Valeriano)

A posicao oficial do Vaticano é proibir aos catolicos o uso de
qualquer contraceptivo, incluindo camisinhas, em qualquer circuns-
tancia, mesmo para evitar a transmissao do virus HIV entre parcei-
ros casados. A Igreja prega que a abstinéncia sexual e a fidelidade
sao as melhores maneiras de combater a doenca. No entanto, sabe-
se que tais estratégias sdo inadequadas como politica de satide pu-
blica para a prevengao do HIV e outras doengas sexualmente trans-
missiveis (DST). Sabe-se, também, que embora a critica ao uso de
preservativos venha do Vaticano, nem toda a Igreja catdlica do Brasil
a difunde. Prova disso foi a posi¢ao da reunido de cipula do CNBB
em 2000, em Itaici, a respeito do preservativo, que foi considerado,
“dos males, o menor” (Brasil, 2003).

Sobre as perspectivas da instituigao, houve unanimidade entre
os entrevistados: a principal perspectiva do trabalho de uma casa
de apoio é a reinsercao familiar e social das criangas. Para alguns,
em futuro muito proximo as casas de apoio serdo substituidas por
casas de passagem, que atenderao criancas em fases de muita difi-
culdade de satide ou com problemas familiares. Surgiram propostas
de apoio a familia nos niveis econdmico e social, em vez de manter
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a crianga na casa de apoio: “Eu acho que uma casa de apoio é uma
béncdo para uma crianga que nao tem para onde ir, melhor que um
orfanato ou coisa assim. Eu acho que, a longo prazo, acabar com
as casas de apoio ... O ideal seria reintegrar a sociedade. Por isso
que eu falo em longo prazo: é um trabalho muito demorado, muito
dificil” (coordenador 2).

Uma vez que abriga as criangas e atende as suas necessidades
basicas, um outro problema surge para a Casa de Apoio: o distan-
ciamento entre a crianga e sua familia. Como esta recorre a casa de
apoio por nado reunir condi¢des minimas para cuidar da crianca,
acaba por delegar a institui¢ao a responsabilidade pela educagao
de seus filhos. O retorno das criangas as suas familias reveste-se de
varios problemas, pois a freqiliente desintegra¢ao do nuicleo fami-
liar deve-se nao somente a aids mas também a pobreza, vida em
favela, migragao, consumo e trafico de drogas, morte violenta e
incapacidade de cuidar dos filhos (Abadia-Barrero, 2002): “A casa
de apoio € um mal necessario. Bom seria se elas nao existissem, e as
familias tivessem consciéncia que o lugar dessas criangas é nas pro-
prias familias. Mas ja que eles nao tém, a casa de apoio passa a ser
esse mal necessario que vem suprir aquilo que é da responsabi-
lidade da familia” (membro da diretoria da Instituigao).

De acordo com o fundador da Casa Siloé, pensar em perspec-
tivas implica dar respostas concretas, porque as criangas se trans-
formaram em jovens e vao se reinserir na sociedade ja no mundo
dos adultos, o que traz a baila questdes como emprego, sexuali-
dade, namoro e composicao de uma familia. A institui¢ao deve es-
tar ao lado desses jovens quando eles necessitarem de ajuda.

Consideragoes finais

Por meio do histérico da Casa Siloé, podemos refletir sobre os
varios papéis das casas de apoio. Um deles seria o de que, como
conseqiiéncia de seu existir, elas transformam as criangas com HIV/
aids em ‘sujeitos falantes’, audiveis e reconheciveis socialmente,
ampliando o ‘mundo comum’ das pessoas ao abrir-lhes um leque
de problemas, dramas e historias que singularizam essa forma de
existéncia; permitindo o surgimento de outras “descri¢des do mun-
do’, isto é, descrigOes alternativas aquelas ja existentes; trazendo
algo novo para a paisagem cotidiana da populagao (Rorty, 1992;
Telles, 1997).

As casas de apoio contribuem também para a redefinicao das
praticas assistenciais do sistema de protecado social brasileiro, pois
contrapdem as antigas formas de filantropia, assistencialistas e
paternalistas — que correspondem a uma atitude mais passiva na
formagao e gestao de redes de articulagao social —, experiéncias mais
afinadas com o discurso da cidadania e da solidariedade (Costa,
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1995; Burity, 2002). A trajetoria da Casa Siloé revela a institui¢ao
‘casa de apoio’ como um lugar de fronteira, situado entre o hos-
pital e a familia, entre o orfanato e a familia, entre as institui¢des
educacionais e as instituigdes médicas. Esse lugar de fronteira tem
uma nova identidade, pois agrega funcionarios e voluntdrios com
diferentes formacoes.

Quanto ao voluntariado, na Casa Siloé, assim como em outras ins-
tituigoes, a situagao se coloca como uma moeda de duas faces: a soli-
dariedade e participagao dos voluntarios sao essenciais para a con-
tinuidade dos trabalhos, porém, por terem motivagdes diversas
para a atividade que desenvolvem, como as descritas por Selli e
Garrafa (2005), tendem a adotar diferentes atitudes para com as
criangas. Em casas de apoio, a troca afetiva parece fundamental,
nao s6 no cuidado da crianga e na relagdo emocional de mae/pai
substituta(o) e filha/filho substituta(o), como também na retri-
buicao moral —idéia baseada na religiosidade — pelas boas atitudes.
O problema é que essa bondade permite desculpar e justificar os
desacertos (Abadia-Barrero, 2002), impedindo muitas vezes que as
pessoas aprendam e se modifiquem. Assim, a existéncia de um pro-
jeto psicopedagodgico institucional, apontado pelos entrevistados,
¢ de grande importancia tanto para essa instituigao como para to-
das as que trabalham com voluntarios. Além disso, ndo se pode
esquecer a necessidade de aprimoramento constante do volun-
tariado na dire¢ao da solidariedade critica, que leva a uma pratica
que supOe sujeitos engajados, politizados e comprometidos com a
causa social.

O aumento da perspectiva de vida das criangas, gragas a terapia
ARYV, tem levado a modificag¢des nas casas de apoio para criangas,
pois estas tém que enfrentar problemas relativos a sexualidade, tra-
balho, independéncia e autonomia, caracteristicos dos jovens. Um
desafio para essas casas € preparar os adolescentes para serem pessoas
autonomas e enfrentarem o estigma e o preconceito. O estigma tem
sido identificado, no contexto da aids, como um aspecto marcante.
H4 o estigma “sentido’, internalizado pelo individuo, e o “efeti-
vado’, que a sociedade constroi efetivamente. Ambos tém grande
impacto na satide e na qualidade de vida das pessoas envolvidas
(Maluwa, Aggleton, Parker, 2002). Portanto, preparar esses ado-
lescentes para a vida exige um esforco pautado por um preparo
psicopedagogico dos que com eles lidam.

A trajetéria da Casa Siloé mostra claramente que, apesar das
dificuldades e dos conflitos, foi possivel construir na comunidade
do Imirim, em Sao Paulo, uma rede de solidariedade que tem se
mantido nesses dez anos de atividade e que proporciona as crian-
cas — portadoras, doentes ou nao, érfas ou nao, mas, de alguma
forma, excluidas de suas origens — melhor qualidade de vida, acom-
panhamento clinico adequado, moradia digna e convivéncia sau-
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davel. Assim, retomando a questao do papel do Estado no que tan-
ge a protecao social, ressaltamos, com Fagundes (dez. 2006), que o
voluntariado e a solidariedade devem ser considerados importan-
tes valores morais a serem resgatados, porém as politicas sociais
responsaveis por dar conta das desigualdades sociais nao devem
ser baseadas exclusivamente nesses valores. Desejavel seria caminhar
para um modelo constituido por uma rede universal de protecao
social que explicitasse o dever do Estado na garantia de direitos so-
ciais (Soares, 2005).
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