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RESUMO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) é uma doenga caracterizada
pela deficiéncia do sistema imunoldogico do individuo, que atinge adultos e
criangas que sao infectadas principalmente por via de transmissédo vertical ou
perinatal.

A doenga gerou questionamentos de ordem social, religiosa, biolégica e
econbmica, atingindo pessoas, familias e comunidades que se organizaram em
torno desta nova e complexa situagéo de saude publica, resultando na emergéncia
de Organizagbes Nao-Governamentais.

E no contexto de uma organizag&o ndo governamental, Casa Siloé, casa de apoio
que atende criancgas portadoras do HIV/AIDS, de orientacdo religiosa catdlica, que
se desenvolve este projeto de pesquisa com o objetivo reconstituir a histéria da
instituicdo e oferecer subsidios para a compreensdo do papel das casas de apoio
no enfrentamento da epidemia de aids.

O desenvolvimento deste estudo é uma forma de apresentar a participacao
comunitaria numa perspectiva de solidariedade e apontar a viabilidade de
solugdes locais, para graves problemas de saude.

A metodologia utilizada é essencialmente qualitativa, utilizando como técnicas de
coleta de dados a entrevista semi-estruturada, e de captagcdo e registro de
depoimentos, a historia oral, e a analise documental.
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ABSTRACT

The Acquired Imunodeficience Sindrom (AIDS) was, and certainly is one of the
pathologies that causes the most impact between the scientific, politics and civil
communities in the twentieth century. Inicially it was considered as an incurable
pathology, easily transmissible and produced many questions of social, religious,
biological and economical orders. The aids epidemy provokes a social response
like union, support and solidarity for people reached by the disease.

This response resulted in the emergence of Non-Governmental Organizations, that
acts in prevention and assistention levels for people living with HIV/aids.

It is, in the context of a Non-Governmental Organization, Casa Siloé, a shelter who
hides children that lives with Human Imunodeficience Virus (HIV), a shelter of
catholic religious orientation, that develops this study with the objective to
reconstitute the history of the institution and offer subsidies for the comprehension
of the function of the shelter in the face of aids epidemy.

The development of this study is a form of presentes the communitary participation
as a solidarity perspective and to show the viability of local solutions to serious
health troubles.

The metodology is essencially qualitative, making use of collecting datum, thecnics
of non structured interview and oral history as a form to collect and register the
depoiments, and documents analisys.

Descriptors: Acquired Imunudeficience Sindrom; Non-Governmental
Organizations; Comunitary Participation; Children
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APRESENTACAO
A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) foi e continua sendo,
certamente, uma das patologias que mais causou impacto entre as comunidades
cientifica, politica e civil no século XX. O conhecimento, vivéncia e experiéncias
profissionais e pessoais adquiridas do inicio da epidemia aos dias de hoje séo
inegaveis e com certeza marcaram a vida de quem, por algum motivo, teve ou tem
contato com pessoas vivendo com HIV, mesmo aqueles que, nos bastidores,
entraram em contato com a patologia em laboratérios, em levantamentos
epidemioldgicos, em reportagens. Enfim, toda a sociedade, em qualquer ramo de
atividade, se viu em algum momento envolvida pelas marcas deixadas pela
doenca .
Minha vida pessoal e profissional esteve muito fortemente marcada pela aids1
quando, em um hospital publico, atuando como farmacéutica no laboratério, em
1986, comegamos a tomar as primeiras medidas de precaugao para acidentes
bioloégicos e iniciaram-se os primeiros testes laboratoriais para HIV. Comegavam a
aparecer as primeiras gestantes portadoras do HIV/aids e a partir dai o
nascimento dos primeiros bebés infectados por suas maes.
Nesse periodo, eu participava de atividades comunitarias paroquiais no bairro
Imirim, Zona Norte de Sdo Paulo. Em 1994, o paroco da Igreja de Nossa Senhora
de Fatima, no bairro Imirim, padre Valeriano Paitoni, langa a semente da
solidariedade na comunidade, seguindo sua vocagao

1 Nota Explicativa: AIDS, Aids e aids: O Dicionario da Lingua Portuguesa, de
Antonio Houaiss, marca a palavra aids em letras minusculas, considerando-a,
portanto, um substantivo feminino — aids: doenga que abala as defesas do
organismo, transmitida sexualmente ou por sangue contaminado. Também
grafado com maiusculas: AIDS. A Coordenac¢édo Nacional de DST/AIDS adotou a
forma substantiva com grafia minuscula. Entretanto a grafia maiuscula AIDS, é
utilizada quando a palavra faz parte de uma sigla. Ex: CN-DST/AIDS — que quer
dizer Coordenacao Nacional de DST e Aids. A forma Aids aparece em titulos onde
todas as outras palavras que formam a frase, ou titulo, sdo marcadas com as
iniciais maiusculas, como no exemplo anterior: Coordenacédo Nacional de DST e
Aids. Neste trabalho, as diferentes formas de escrever a palavra aids seguiram
esta orientagdo. Em citagdes, foi mantida a grafia do texto original.
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missionaria, como padre missionario2 da Irmandade de Nossa Senhora
Consolata. Realizou um trabalho de conscientizagdo com as pessoas da
comunidade, principalmente aquelas que ja estavam engajadas nos trabalhos da
paroquia, colocando sua intengdo de abrir uma casa de apoio para criancas
Eortadoras do HIV/aids, a Casa Siloé.

Missionario — a palavra missdo vem do latim missio que quer dizer “envio”.
Misséo para os cristdos € o envio para anunciar a palavra de Jesus por toda parte.
Missionario é o enviado da Igreja. (Revista Missdes Consolata, 1997, p.20)

Iniciei, entdo, um trabalho de carater voluntario, juntamente com uma assistente
social, também voluntaria, que consistia em coordenar todas as questdes
relacionadas a saude das criangas que seriam abrigadas, tais como: a busca por
recursos médicos para tratamento e acompanhamento, o controle do uso de
medicamentos, a orientacdo de funcionarios e voluntarios nos cuidados a saude
dessas criangas, como higiene, alimentagcdo, medicagdo, enfim, tudo o que
estivesse relacionado com a saude dos pequenos.

Durante nove anos exerci esse trabalho de forma voluntaria e em outubro de
2003, assumi a coordenacdo da Casa Siloé. Desta forma, a epidemia de aids
marcou muito minha trajetéria profissional e pessoal e, assim sendo, nao seria
possivel deixar de registrar essa vivéncia. A busca dessa intengdo comegou em
1999, quando realizei o Curso de Especializacdo em Educacdo em Saude, no
Centro de Desenvolvimento do Ensino Superior em Saude — (CEDESS) pela
Universidade Federal de Sado Paulo (UNIFESP) e se solidificou em 2002, quando
iniciei 0 Mestrado na Coordenacao dos Institutos de Pesquisa (CIP) da Secretaria
de Estado da Saude de Sao Paulo (SES).

Eu buscava um tema para a dissertagdo de mestrado que contemplasse a
experiéncia das casas de apoio no atendimento as pessoas vivendo com HIV,
mais particularmente a experiéncia da Casa Siloé, e optei por contar a histéria da
instituicdo: como comecgou, como desenvolve seu trabalho, quais sao seus
objetivos, perspectivas e como a comunidade se mobilizou para executar esse
trabalho, uma vez que a participacao comunitaria marcou

12

fortemente, em varios niveis, a resposta da sociedade ao surgimento do HIV/aids.
O trabalho realizado pela Casa de Apoio Siloé tem como meta principal cuidar da
saude e inserir socialmente criangas portadoras do HIV/aids, com o apoio da
comunidade, podendo dar a elas a possibilidade de crescer e desfrutar a vida com
qualidade e dignidade.
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1. INTRODUCAO
1.1. A AIDS E A EMERGENCIA DAS CASAS DE APOIO

“‘Nosso cotidiano vive em busca de sentido. Mas o
sentido nao é originario, ndo provém da exterioridade de
nossos seres. Emerge da participacao, da fraternizagao,
do amor.” (Edgar Morin, 2002,p.10)

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) é uma doenga caracterizada
pela deficiéncia do sistema imunoldgico do individuo. O virus causador da aids é o
Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) que, penetrando no corpo do individuo,
comega a destruir lentamente um tipo de célula de defesa denominado linfocito
CD4, que ¢é a principal responsavel pela resposta imunoldgica. Os mecanismos de
transmissdo do HIV séo a relagdo sexual (homo ou heterossexual), a transfuséo
de sangue, o uso compartilhado de agulhas n&o esterilizadas entre usuarios de
drogas injetaveis e a transmissao da mae para o filho durante a gestacéao, parto ou
amamentagao (transmissao vertical).

Quanto a forma de adquirir aids, Della Negra (1997; p.6) salienta que “criangas
podem adquirir AIDS da mesma forma que adultos porém com frequéncias
diferentes, porém a principal via de transmissdao do HIV em criangas é a via
vertical ou perinatal.” Essa forma de transmissao corresponde a 80% dos casos
notificados (WHO, 2000). Em menor proporgdo segue a transmissao pela via
sexual (incluindo abuso, coersao e exploragéo), pelo uso de drogas injetaveis e
através da transfusao de sangue (UNAIDS, 1997a).

A partir da metade da década de 1980 em diante, a contaminacédo pelo virus
HIV/aids no Brasil passou a apresentar mudancas em sua forma de
transmissdo, evidenciando novos padrées de vulnerabilidade associados ao
género ou faixa etaria. E em 1984 que se identifica a primeira crianca com aids no
Brasil.

No Brasil, at¢é dezembro de 2003, 3,0% do total de individuos com aids,
notificados, referem-se a criangas com menos de 13 anos (Boletim Epidemioldgico
de Aids, Ministério da Saude,2003).

A AIDS foi considerada inicialmente uma patologia infecto-contagiosa e incuravel,
de transmisséo facil, e geradora de questionamentos de ordem social, ideoldgica,
religiosa, bioldgica e econdémica.

‘Doengca desconhecida, nao sO6 gerava muitos
infectados, mortos, vitimas, custos e gastos excessivos
como também produzia na populagao atingida reagdes
de discriminagao, injusti¢a, panico e negagao ao direito
a prestacao de servicos de saude, entre outros, reacdes
como produtos da ignorancia, da incerteza e da falta de
unido. Como a comunidade é diretamente atingida, ela
mesma cria mecanismos de unido, apoio, solidariedade
e se organiza em torno desta nova e complexa situagao
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de saude publica. Tal organizagdo resultou na
emergéncia das chamadas organizagbes nao
governamentais (ONGs) ou organizagdes comunitarias
ou organizagdes de bases comunitarias” (Posada, 1998;

p.1).

A sociedade civil responde as dificuldades geradas pelo desconhecimento da
doenga e de suas consequéncias a vida dos atingidos (doentes, familiares e
amigos), se organizando.

‘Do ponto de vista da sociedade civil, a elaboragédo de
respostas contra a AIDS contara com a participacao
diferenciada de um amplo conjunto de atores, incluindo
os meios de comunicagdo e instituicbes direta ou
indiretamente voltadas para o trabalho social — de
cunho educacional, religioso, politico ou comunitario -,
que passam a desenvolver, mesmo que de modo nao
sistematico, alguma atividade

relacionada a AIDS, dentro de seu campo especifico de
atuacéo; entidades, grupos e
organizagdes voltadas para as questdes sociais e de
saude, que passam a incorporar a AIDS nas suas
agendas, como um novo campo de atuagédo; e
organizagdes criadas e desenvolvidas em funcédo da
prépria AIDS.” (Villela, 1999, p.180)
Esta organizagado permitiu superar os desafios colocados pela epidemia, através
da atuagao das ONGs/aids (Organizagbes Nao-Governamentais que trabalham
com aids)

‘A organizacdo da sociedade civil brasileira, no
enfrentamento da Aids, deu origem as chamadas
Organizagbes Nao - Governamentais (ONG), que
atuam com prevencdo e possuem um trabalho de
mobilizagdo e militdncia politica no enfrentamento da
epidemia e aquelas que trabalham no apoio direto a
individuos vivendo com Aids que sdo as chamadas
Casas de Apoio” (Kochergin, 2000, p.64)

“‘As ONGs/AIDS foram surgindo por acaso, instaveis e
vulneraveis, sem  preparacdo  nem recursos,
administradas domesticamente, carentes de boa
geréncia e planejamento, constituidas por voluntarios.
Se por um lado, a Aids provocou os mais arbitrarios
julgamentos, por outro, possibilitou as mais diversas
respostas de pessoas, entidades e da sociedade, que
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se mobilizou em defesa dos direitos das pessoas

afetadas pelo HIV/AIDS.” (Vianna, 1998, p.1)
A organizacao da comunidade em torno das praticas ligadas a aids tem suscitado
formas de se fazer politica que implicam influenciar os planos de agao do governo
e contribuir para a diminuicdo da discriminacdo massiva; exemplos dessa
discriminacado sao prostitutas que sao atacadas como responsaveis pela difusdo
da doencga, criangas soropositivas néo aceitas em creches e outras (Castro e
Silva, 1999, p.16).

“A constituicdo e as formas de atuagcdo das ONGs/AIDS
partem de pontos diferentes. Algumas se mobilizam
pelo fato de se identificarem com as minorias, outras se
formam para pressionar o governo a tomar decisdes
eficazes. Ha entidades que propde formas diferenciadas
de intervencdo com diversos tipos de trabalhos de
informacao, prevencgao e apoio relativos a AIDS, onde a
preocupacdo com o coletivo é a principal motivagao.”
(Galvao, 1994, p.341)

Em relacao a agdes desenvolvidas pelas ONGs/Aids, é possivel identificar aquelas
que direcionam seu trabalho ao amparo de individuos com sorologia positiva,
doentes ou nao, e que sao referidas como Casas de Apoio.

As casas de apoio sdo um exemplo de suporte comunitario as pessoas com
HIV/aids, sem ou com poucos recursos financeiros. Sua estrutura varia de acordo
com a demografia, a demanda e com sua proposta de trabalho. De modo geral,
oferecem cuidado a saude e moradia, suporte emocional e ativa intervencdo no
restabelecimento dos vinculos familiares, para uma futura reorganizacao de vida
fora da casa.

As casas de apoio foram uma iniciativa importante no atendimento aos doentes de
aids e portadores de HIV, pela caréncia de leitos hospitalares, pelo aumento entre
as camadas mais pobres da populagao (pauperizagédo da aids), pelo crescimento
da infecgao entre as mulheres (feminizagdo da aids) e o consequente aumento da
aids pediatrica, assim como de pessoas abandonadas pela familia; as casas de
apoio tornaram-se, assim, local adequado para o atendimento de criangas 6rfas da
aids, ou provenientes de familias sem condi¢des financeiras.

“Para exemplificar a dimensao da atuacao das casas de
apoio, menciono dados relativos a Sao Paulo,
fornecidos pelo Servigco Social/Programa Estadual de
AIDS de Sao Paulo, que dizem respeito ao més de maio
de 1995. No periodo, estavam em funcionamento 24
casas de apoio (22
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na Grande S&o Paulo, 1 em Santos e 1 em Campinas),
sendo gerenciadas por 14 ONGs - isto porque algumas
entidades gerenciam mais de uma casa. Com relagao
ao perfil dos abrigados: 3 casas somente para criangas,
7 de adultos e as demais atendendo adultos e criangas.
O total de pessoas que estavam nas casas era de 327,
sendo 223 adultos e 104 criangas (menores de 10
anos). Neste periodo 377 pessoas estavam recebendo
atendimento  domiciliar  fornecido  por  grupos
comunitarios.” (Galvao, 1997a,p.92)

O Ministério da Saude, em norma conjunta com o Centro de Vigilancia Sanitaria
(CVS) e o Centro de Referéncia e Treinamento em DST/Aids (CRT) de 28 de
Novembro de 2001, em seu artigo 19, define Casa de Apoio como:

‘o estabelecimento de interesse a saude destinado a
abrigar  criangas e adolescentes portadores
assintomaticos do HIV e criancas e adolescentes que
tenham apresentado os primeiros sintomas e sinais da
Aids, com auséncia ou pequena dificuldade de
locomocgao, que necessitem de assisténcia psicossocial,
uso de equipamentos com finalidades terapéuticas
(inalador portatil e/ou equipamento de complexidade
tecnoldgica assemelhada) e cuidados especiais”.

Segundo Sanches (1999, p.57), “as casas de apoio dirigidas as criangas orfas ou
sem familia, portadoras do virus HIV/aids, constituem uma alternativa valida
(muitas vezes a uUnica possivel) para uma esperanga de sobrevida fisica e de
saude psiquica para essas criangas.
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1.2. AIDS, MULHERES E CRIANCAS

& aids fol identificada pela primeira vez no Brasil em 1980, e se resfringiu,
inicialmente, aos estados de S3o0 Paulo e Rio de Janeiro, até 1985, A partir

dai, comeca a disseminagio para outras regifes do pais.

Figura | = Distnbuigio espacial dos municipios com pele menos um
caso de Aids registrado - Brasil, | 980- 1986

Figura 2 — Distribuigio espacial dos municipios com pelo menos urm
caso de Aids registrado — Brasil, 1994-2000

Fonte: Cadernos ABOMNG, n®28, 2000, p.15

Fonte: Cadernos ABONG, n°28, 2000, p.15
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De 1980 a 2003, foram registrados 310.310 pessoas vivendo com aids no Brasil,
pela Coordenagao Nacional de DST/aids, distribuidos da seguinte forma: 220.783
do sexo masculino e 89.527 do sexo feminino; desse total, 10.577 se referem a
criangas menores de 13 anos (Boletim Epidemioldgico de aids, Ministério da
Saude, 2003).

Até 1984, 85% dos casos notificados no Brasil se referiam a homo/bissexuais
masculinos. Progressivamente, observou-se a redugdo da participagdo dessa
categoria de exposi¢cao que, em 1999/2000, é de 16% (Boletim Epidemiolégico de
aids, Ministério da Saude, 2000, in: Cadernos ABONG, 2000, p.17). A mulher
entra no circuito da aids, quando se considerava a doenga como uma patologia
essencialmente masculina e de contaminagéo por via sanglinea ou por relagao
homo/bissexual (Santos, 1996, p.33-35).

O aumento do numero de casos por via heterossexual se fez acompanhar de uma
expressiva participagdo das mulheres no perfil epidemiolégico da doenga,
constatada na progressiva redugao da razdo de sexo entre todas as categorias de
exposicdo: de 24 homens para cada mulher em 1985, para 2,4 homens para cada
mulher em 2003.

+ Heterossexual -= UDI* —a Transfusde -= Verbcal —=— Ignorada

plut

B0

n* de caag

Ang e dlagrdstico

Figura 3: Casos de aids em maiores de 13 anos e sexo feminino segundo categoria de exposicio
hierarquizada e ano de diagnostico. Municipio de S&o Paulo, 1983-2002.
Fonte: DST/AIDS Cidade de S30 Paulo — SMS.
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Uma das consequéncias diretas dessa maior participagéo feminina é o progressivo

aumento da transmissao vertical.
Ano de Tatal
disgnistico Categoria de exposigio hierarquizada
HOMOSSEXUAL HETERDSSEXLIAL 1] Rl HEMOFILIA TRAMSFUSAQ YERTICAL IGHORADA
n* % % n* % n* % " % n* % n® =%
1984 - - - - - - 11000 - - - - - - 1
1985 1 50,0 1 50,0 - - - - 2
1986 5 714 2 28,5 - - - - r
1987 - 3 10.3 8 278 17 SH.& 1 3.4 20
19ER 1 Z.2 - - 4 &4 . - 7 15,4 L 75,8 1 2.2 &5
1989 1, 3 £ 8 7 11,1 4 s 3 4,8 [-E]
1990 - - B - 1 1,1 B -] & a7 3 q2.0 5 4,5 -1
1991 1 1.0 F 3 1.9 5 18 93 2% 4 & 3.8 104
1982 3 1.8 i Ey 10 90,1 3 2.7 111
1593 2 1.8 'y LI 11 91,8 k1 2.7 110
195894 F3 1.5 & 2.9 127 927 & 2.4 137
1995 - k1 1.9 144 92,3 ] 548 156
1205 3 1.9 144 91,1 11 74 158
1997 1 06 157 BG.T 23 127 181
19938 - - - - - - - - - - 116 B9.9 13 10,1 123
1999 - . 1 0.8 - - 1 0.8 2 16 115 92,0 ] &8 125
200 - - - 1 0.8 a7 80,2 23 19.0 121
2001 1 11 75 79,8 182 191 [
0032 1 18 43 TR, 2 11 20,0 55
3 . . . . ' = 1 & i 20 ED.O 4 160 25
Todal 1 0.1 2 0.1 & 0.2 27 1.5 62 3.6 1505 BE, & 141 B.1 1742

Figura 4: Casos de aids em menores de 13 anos, segundo categoria de exposi¢do hierarquizada e ano
de diagndstico. Municipio de Sao Paulo, 1984-2003.
Fonte: DST/AIDS Cidade de S&o Paulo — SMS.

Desde a primeira crianga contaminada por via vertical, e identificada em 1984 no
Brasil e em 1987 em Sao Paulo, houve notificagcdo, até dezembro de 2003, de
8.843 criangas, separando-se em 3 periodos distintos em termos de evolugao da
epidemia: de 1987 a 1993, observa-se uma incidéncia média de 62,28 casos por
ano; no periodo de 1994 a 1997, atinge a maior média de todos os periodos —
122,5 casos por ano. No periodo de 1998 a 2003, registra-se uma queda,
retornando a um numero préximo de 67,5 casos por ano (Boletim Epidemioldgico
de Aids, Ministério da Saude, 2003).

A tendéncia de queda da transmisséao vertical do HIV nos ultimos anos vem sendo

associada ao impacto de algumas intervengdes para o controle da epidemia, como
a maior disponibilidade de medicamentos antirretrovirais
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(ARV), a partir de 1996, periodo em que foi ampliada a oferta de servigos de
diagnostico e tratamento pelo Ministério da Saude.

Entre 1980 e 2003, foram notificados 55.772 casos de aids na cidade de S&o
Paulo, sendo 54.030 referentes a adultos e 1742 referentes a criangas. (Boletim
Epidemioldgico da Secretatia Municipal da Saude, 2003, p.6)

A epidemia da aids em mulheres tem peculiaridades que vao influir sobremaneira
na ocorréncia da aids em criangas de um modo geral e, em especial, sobre
aquelas que ja nascem infectadas. Uma das principais consequéncias € a morte
materna por aids e a orfandade .

‘A orfandade é um dos efeitos mais graves da aids,
podendo ser comparado com um novo tipo de epidemia.
As criangas soropositivas representam uma pequena
parcela do impacto social, lembrando-se que a
orfandade como resultado da contaminagdo de
mulheres, atinge um contingente maior de criangas,
inclusive aquelas que nao foram infectadas.” (Nichiata,
2001, p.73)

Na década de 1990, que € o periodo em que se observa um crescimento da
epidemia entre mulheres e criangas, € que se iniciam também as consequéncias,
que sao a morte materna e a orfandade entre criangas soropositivas ou néao.
Como respostas comunitarias, além das casas de apoio para adultos que ja
haviam comecado a atuar nos anos 1980, surgem as casas de apoio para
criangas. Uma das primeiras iniciativas, em Sao Paulo, foi a Casa Vida, ligada a
Arquidiocese de Sao Paulo, o Centro de Convivéncia Infantil Filhos de Oxum
(igada ao Candomblé), a PRAIDS (Associagdao Evangélica de Apoio e
Solidariedade a Pessoas com Aids) que atende criangas e adultos (de orientagao
protestante), a ALIVI (Associagdo Alianga pela Vida), de orientagdo religiosa
catdlica.

A transmisséo vertical tem diminuido no municipio, demonstrando a melhoria na
assisténcia a gestante no pré-natal e parto, assim como ao recém-nascido, pela
administracéo de antirretrovirais durante a gestacao, o]

uso de Zidovudina injetavel durante o trabalho de parto e a administracdo da
droga ao recém-nascido.

O numero de bebés com aids adquirida por transmissao vertical diminuiu de 75,
em 2001, para 43, em 2002, ou seja, houve uma queda da transmissao vertical de
7% para 4%.

1.3. A IGREJA CATOLICA E A AIDS

“‘As alegrias e esperangas, os sofrimentos e as
ansiedades das pessoas desta era, especialmente
dos que sdo pobres ou sofrem por algum motivo
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sdao também as alegrias e esperancgas, o0s
sofrimentos e as ansiedades dos seguidores de
Cristo” (D. Paulo Evaristo Arns, 1990)

Em 1965, por ocasido do Segundo Concilio do Vaticano, houve uma reuniao de
bispos brasileiros, em Roma, para aprovar medidas destinadas a estimular o
estreitamentos das relagdes entre a Igreja e amplos setores do povo, incluindo
medidas para atrair leigos para trabalhar com a Igreja junto a comunidade; dai
surgiu a Igreja Popular, movimento este reforcado na Conferéncia de Bispos da
América Latina (CELAM), em Medellin, Colébmbia, em 1968 (Machado,1995,
p.132). Esse evento assumia um compromisso com os pobres da América Latina,
tendo como objetivo, além de levar o Evangelho ao povo, também, apoiar a luta
por justica social. Esse foi o novo tom dado a Igreja no Brasil, definindo uma nova
linha de acao por meio do fortalecimento das comunidades de base locais.

Na Arquidiocese de Sao Paulo, esse movimento foi implantado a partir da
assungao de D. Paulo Evaristo Arns, como arcebispo de Sao Paulo, em 1970. De
idéias progressistas, D. Paulo estimulou o trabalho de padres e freiras junto a
comunidades de baixa renda, estimulando-os a levar um pensamento critico, para
que comunidade e Igreja resolvessem juntos problemas comuns.

3A atuacao do Papa Joao Paulo I, que assumiu seu pontificado em 1978, tem se
caracterizado por uma maior preocupacao com temas espirituais e disciplinares,
em lugar de problemas sociais (Aquino, 1999, p.625), ao contrario dos dois
pontificados anteriores: o de Jodao XXIII (1958-1963), que doutrinou sobre a paz
dos povos, fundamentada na verdade, justica, caridade e liberdade, e o de Paulo
V1 (1963-1978), que apontava para a necessidade de promover uma radical
modificacdo nas estruturas politicas, econdmicas e sociais, devendo a Igreja
comprometer-se nesse processo.

Estes foram os primeiros passos da Igreja Catélica no Brasil, no desenvolvimento
de trabalhos junto a comunidades, promovendo mobilizagao e lutas pela defesa
dos direitos humanos.

A epidemia de aids emerge num periodo em que a Igreja Catdlica vive o
pontificado de Jodo Paulo Il, que adota posi¢cdes claramente conservadoras3.
Assim sendo, os religiosos, como também varios integrantes da sociedade civil,
primeiro trataram aids como algo restrito ao mundo da moral, para mais tarde
acolhé-la, enquanto uma linha de atuacéao relevante e digna de ser desenvolvida
(Galvao, 1997b, p.112)

“Nos primeiros anos da epidemia de HIV/AIDS no Brasil,
tanto a igreja catolica quanto as pentecostais marcaram
a sua posicao quanto a aids de uma maneira onde,
antes de a aids ser encarada como uma doenca, era
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vista como representando a decadéncia moral do
individuo.” (Galvao, 1997b, p112)

Por outro lado, respostas baseadas nos principios de Fé e Solidariedade da Igreja
Catodlica promoveram, por parte da arquidiocese de Sao Paulo, em 1987, a criacao
do Projeto Esperanga, que mesclava apoio legal, educacdo e atendimento a
portadores do virus e seus familiares.

No entanto,é nos anos 90, ja na segunda década da epidemia, que as respostas
religiosas vao estar mais presentes no Brasil; no caso da Igreja Catdlica, faz-se
presente a vocagao que D. Paulo denominou “resposta samaritana” que é “a
resposta cristd de amor e compaixao por aqueles afetados pela aids, nao sé pelos
pacientes, mas também pela familia, amigos e equipe de assisténcia” (Arns, 1990,
p.77) e que pode ser vista na

forte presencga religiosa na implementagao das casas de apoio e no atendimento
domiciliar para pessoas com HIV/aids.

Ao mesmo tempo, campanhas religiosas como a campanha da fraternidade, da
Igreja Catolica no Brasil, fazem surgir, no periodo de sua realizagéo, relacionadas
ao tema que a campanha aborda, algumas pontes com a problematica da aids.

A campanha da fraternidade, de 1995 — Eras tu, Senhor? desejava despertar os
cristdos para o fato de que, na vida cotidiana, a face de Deus se oculta no rosto
sofrido dos excluidos. Um dos excluidos citados na campanha era a pessoa com
aids

A Congregacgao Nacional dos Bispos do Brasil (CNBB) possui em sua organizagao
na Pastoral da Saude, a Comissdo Nacional de DST/AIDS da CNBB (ANEXO A),
cujo presidente € D. Eugénio Rixen — Bispo de Goias, sendo um trabalho que tem
por objetivos a prevencgao a aids e as Doengas Sexualmente Transmissiveis (DST)
e a assisténcia a pessoas vivendo com HIV/aids, dentro da estrutura da Igreja
Catdlica, respeitando a realidade e as instancias de organizag&o locais. Nas
diretrizes para 2003-2006, a CNBB assume compromisso criando um Servigo de
Prevencéao do HIV e assisténcia aos soropositivos (Diretrizes Gerais da Agao
Evangelizadora da Igreja no Brasil 2003-2006, p.78).

Em junho de 2000, bispos, padres, diaconos, religiosos e religiosas, agentes de
pastorais, lideres de ONGs, estiveram reunidos em ltaici, municipio de Indaiatuba,
Estado de Sao Paulo, com o objetivo de tracar estratégias para o enfrentamento
da epidemia de aids. Esse encontro promovido pela CN-DST/Aids da Pastoral da
Saude CNBB, gerou a Carta de Itaici (ANEXO B), onde a Igreja Catdlica do Brasil,
toma uma clara posicdo em relacao a atitudes concretas em beneficio dos menos
favorecidos em decorréncia da doenca.

Particularmente para o periodo de 2003-2006, a partir das Diretrizes Gerais da
Acao Evangelizadora da Igreja no Brasil, a Arquidiocese de Sao Paulo, langou o 9°
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Plano Pastoral da Arquidiocese (2004-2007), propondo uma igreja
fundamentalmente  missionaria, com atengdo especial ao mundo
do trabalho/desemprego, saude, moradia, educacao e as situagdes de violéncia
(Arquidiocese de Sao Paulo- 9° Plano Pastoral 2004-2007, p.5).

A igreja missionaria trabalha em areas geograficas onde ainda nao foi pregado o
Evangelho de Jesus Cristo e atua nas chamadas “Situagdes Missionarias”, que
sdo aquelas onde se encontram individuos marginalizados. A epidemia de aids,
devido a inicial desestruturacdo social, teve como conseqliiéncia o aparecimento
de varias situacdes que sao denominadas, pela igreja catdlica, como missionarias.
O homossexualismo, a prostituicdo, o uso de drogas, entre outros, foram, com o
advento da aids situagdes de vida inicialmente marginalizadas e excluidas. Esses
grupos carecem de uma intervencdo que a igreja catdlica classifica como
missionaria, na medida em que as pessoas que vivem estas situagdes necessitam
de apoio e inclusao.

“A igreja catdlica tinha colocado um ponto final nessas
situagdes, era pacifico — prostituicdo €& pecado,
homossexualismo é pecado... e a igreja tinha colocado
um ponto final sobre essas questbes. S6 que a
pandemia de aids obrigou a igreja a rever essas
situacdes... dentro da prépria igreja, uns pensam de um
jeito, outros de outro... A situagdo missionaria emerge
de repente, dentro da sociedade, e nem sempre as
instituicbes [religiosas] estdo preparadas para isso.
Atualmente, a Irmandade de Nossa Senhora Consolata,
nos Atos da IX Conferéncia Regional no Brasil, assume
a aids como uma situagcdo missionaria, mas, passou
uma década de reflexdo e de brigas, até que se
chegasse a um documento oficial da congregagéo que
assumisse isto, como verdadeiramente, uma situagao
missionaria.” (Padre Valeriano Paitoni)

A IX Conferéncia Regional, elaborada pelo Instituto Missées Consolata em junho
de 2000, previa em suas atividades missionarias a assisténcia aos portadores de
HIV e doentes de aids.

‘[Que] a Regido assuma como prépria a atividade
relacionada aos portadores do HIV e doentes de aids.
[Que] tal atividade nao se limite ao servigo prestado pelo
Lar Betania [casa de apoio para doentes de aids e
portadores do virus], mas se estenda também a
iniciativas de educagao e prevengao, sempre de acordo
com a orientagdo da Igreja. Para tanto, [que] se forme
uma equipe, que esteja ligada a uma pardquia ou centro
de animagao, e que mantenha contatos com organismos
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capazes de colaborar nesta tarefa. [Que] nesta atividade,
assumida pelo instituto, e levada adiante sob a
orientagdo do mesmo, sejam envolvidos também os
leigos.” (Atos da IX Conferéncia Regional, 2000, p.23)

Em relacdo a assisténcia, baseada principalmente nos fundamentos de amor ao
proximo, a igreja catdlica tem se engajado na luta contra a aids, em diversas
iniciativas, sendo uma delas a implementacdo de casas de apoio. A partir de
pesquisas no Catalogo de Organizagdes da Sociedade Civil HIV/Aids 2001/2002
do Ministério da Saude, no Centro de Referéncia e Treinamento em DST/Aids de
Séao Paulo através do Servigo Social e por informagdes prestadas pelo Férum de
ONGs/Aids do Estado de Sao Paulo, existem no municipio de S&o Paulo 20 casas
de apoio para criangas portadoras do HIV/Aids e, dessas, apenas 5 sao de
iniciativa direta da Igreja Catdlica: a Casa Vida | e Il, de iniciativa da Arquidiocese
de Sao Paulo, o Sitio Agar, de padres franciscanos, a Casa Siloé e o Lar Suzanne,
de iniciativa missionaria.

1.4. JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS

As casas de apoio tiveram um papel importante na constru¢cao da solidariedade ao
redor da epidemia de aids; a Casa Silo€, particularmente, se tornou objeto de meu
interesse, por ter construido na comunidade do Imirim, em S&o Paulo, uma rede
de solidariedade, que tem permanecido nestes dez anos de atividade, ter gerado a
derrubada de preconceitos ao redor da epidemia e, principalmente, ter
proporcionado as criangas (portadoras, doentes ou nao, 6rfas ou nao, de alguma
forma excluidas de suas origens) uma melhor qualidade de vida, um
acompanhamento clinico adequado, moradia digna e convivéncia e inclusao
sociais, e por se localizar num pequeno universo de casas de apoio para criangas,
de iniciativas religiosas catdlicas.

Resgatar o historico da Casa Siloé € mostrar como a participagdo comunitaria se
desenvolveu e mostrar como uma unido local pode viabilizar solu¢gdes para
situacdes de emergéncia, como eram, em 1994 a orfandade, a morte materna e as
consequéncias para as criangas e a sociedade, o conjunto de doenga, orfandade e
morte.

Assim, os objetivos desta pesquisa séo:

\ Reconstituir o histérico de casa de apoio que abriga criangas portadora do
HIV/Aids;

\ Oferecer subsidios para a compreensao do papel das casas de apoio no
enfrentamento da epidemia de aids.
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2. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS
2.1. TIPO DE ESTUDO

Para estudar a histéria da Casa Siloé, optei pela abordagem metodoldgica
qualitativa. A pesquisa qualitativa, segundo Bogdan e Biklen (apud Lidke e André
1986, p.11), apresenta as seguintes caracteristicas:

1- Supde o contato direto e prolongado do pesquisador com o ambiente e a
situacao que esta sendo investigada;

2- Os dados coletados sdo predominantemente descritivos - o material obtido &
rico em descrigdes de pessoas, situacdes e acontecimentos;

3- A preocupagdo com O processo € muito maior do que com o produto. O
interesse do pesquisador ao estudar um determinado problema é verificar como
ele se manifesta nas atividades, nos procedimentos e nas interagdes cotidianas;

4- O significado que as pessoas dao as coisas e a vida € foco de atengao especial
pelo pesquisador. Nesses estudos ha sempre uma tentativa de capturar a
“perspectiva dos participantes”, isto €, a maneira como os informantes encaram as
questdes que estao sendo focalizadas.

Considerando-se estas caracteristicas da pesquisa qualitativa, justifica-se a
escolha dessa metodologia por se tratar de um estudo que, para resgatar a
histéria da Casa Silo€, envolve dados descritivos, obtidos no contato direto do
pesquisador com a situagao estudada, enfatiza mais o processo do que o produto
e se preocupa em retratar a  perspectiva dos participantes.

Essas caracteristicas sao reforgadas por Minayo 1994, p.15) que diz: “A pesquisa
qualitativa aborda o conjunto de expressdes humanas constantes nas estruturas,
NOS processos, nos sujeitos, nos significados e nas representagdes”

Como estratégia de coleta de dados foi escolhida a historia oral,pela possibilidade
de reconstruir a historia da instituicdo a partir das proprias palavras daqueles que
participaram de um determinado periodo, mediante suas referéncias e também
seu imaginario (Thompson, 1992, p.19).

Um projeto de histéria oral pode enfocar as raizes historicas de alguma
preocupacao contemporanea, demonstrando muito bem a importancia do estudo
historico para o meio ambiente imediato (Thompson 1992, p.29).

Meihy (2002, p.13) aponta as seguintes caracteristicas da histéria oral:

] a histdria oral € uma pratica de apreensao de narrativas, feita por meio do uso
de meios eletrénicos e destinada a recolher testemunhos, promover analises
de processos sociais do presente e facilitar o conhecimento do meio imediato.

71 a histéria oral € um conjunto de procedimentos que se iniciam com a
elaboragdo de um projeto e continuam com a definigho de um grupo de
pessoas a serem entrevistadas. O projeto prevé o planejamento da condugao
das gravacgoes, transcrigdo, conferéncia da fita com o texto, autorizagéo para o
uso das gravagoes, arquivamento e, sempre que possivel, a publicagdo dos
resultados, que devem em primeiro lugar voltar ao grupo que gerou as
entrevistas.
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De acordo com Ferreira (2002, p. XVII):

“A histdria oral, como metodologia, estabelece e ordena
procedimentos de trabalho — tais como os diversos tipos
de entrevista e as implicacdes de cada um deles para a
pesquisa; as varias possibilidades de transcricdo de
depoimentos; as diferentes maneiras de o historiador
relacionar-se com seus entrevistados, e as influéncias
disso

sobre o seu trabalho — funcionando com uma ponte
entre teoria e pratica.”
Segundo Queiroz (1991, p.2) “através dos séculos, o relato oral constituira sempre
a maior fonte humana de difusdo do saber, o que equivale dizer, a maior fonte de
dados para as ciéncias em geral’.

2.2. SUJEITOS DA PESQUISA

Os sujeitos da pesquisa (ANEXO C) sao informantes-chave, que participaram
ativamente na construgcéo e no processo de desenvolvimento do trabalho da casa
de apoio, com um conhecimento intimo e detalhado desse trabalho.

Os sujeitos sdo o presidente da instituicdo; dois coordenadores que trabalharam
na casa em momentos diferentes — um no periodo de 1994 a 1997 (denominado
Coordenador 1), outro, que exerceu atividades de 1997 a 2003 (denominado
Coordenador 2); um membro da Diretoria da Sociedade Padre Constanzo
Dalbésio, que representa a entidade desde 1994, exercendo, além das funcdes de
membro da diretoria, trabalho voluntario na casa; uma assistente social voluntaria
que participou da organizagdao formal da instituicio em 1994 e atua
voluntariamente na casa, contribuindo com o seu conhecimento e pratica
profissionais, um membro do féorum de ONGs/Aids do Estado de S&do Paulo, um
médico e uma psicologa do servigo publico estadual.

Séao considerados informantes-chave, uns pelo fato de se tratar de individuos que
ocuparam ou ocupam cargos de lideranga dentro da instituicdo, outros por trazer
para dentro da casa a contribuicdo de seu trabalho externo, como € o caso da
assistente social e do membro do férum e, outros ainda, por trazerem o olhar
externo, de quem observa e trabalha

em conjunto com a casa de apoio, como o meédico e a psicologa do hospital
publico.
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2.3 . TECNICAS E COLETA DE DADOS

“Técnica é procedimento, ou conjunto de procedimentos
bem definidos, transmissiveis, destinados a produzir
determinados resultados: liga-se, pois, diretamente a
pratica, a acdo, mas também, e de maneira
fundamental, aos resultados a que se quer chegar”
(Queiroz, 1991).

As técnicas utilizadas na pesquisa foram: a entrevista semi-estruturada (como
técnica de captacao e registro de depoimentos orais dos sujeitos de pesquisa) e a
analise documental.

De acordo com Minayo (1994,p.57) ” através da entrevista, o pesquisador busca
obter informes contidos na fala dos atores sociais; € um meio de coleta de fatos
relatados pelos atores, enquanto sujeito-objeto da pesquisa, que vivenciam uma
determinada realidade que esta sendo investigada”.

A entrevista semi-estruturada, segundo Ludke e André (1996, p.34) “se desenrola
a partir de um esquema basico, porém nao aplicado rigidamente, permitindo que o
entrevistador fagca as necessarias adaptacoes”.

“A entrevista permite captacdo imediata e corrente da
informacao desejada, praticamente com qualquer tipo
de informante e sobre os mais variados topicos. Na
entrevista, a relacdo que se cria €& de interagao,
havendo uma atmosfera de influéncia reciproca entre
quem pergunta e quem responde.” (Ludke e André,
1996, p.33)

O primeiro contato com as pessoas, sujeitos de pesquisa, foi feito por
telefone, quando foram colocados os objetivos do trabalho e foi perguntada a
disposicao das pessoas em participar da pesquisa. Apds a concordancia, foi
feito agendamento de data e local para a realizagdo das entrevistas. O local foi
escolhido pelos préprios entrevistados, a fim de permitir que eles se sentissem
mais a vontade em ambientes de sua preferéncia, que variaram desde suas
casas, seu local de trabalho e a propria Casa Siloé.

As entrevistas foram realizadas, seguindo um roteiro (ANEXO D) onde se
estimulou que o entrevistado falasse sobre o comeco da instituicdo, a mobilizacao
comunitaria, o papel da casa de apoio, éxitos, dificuldades, o papel do Estado e
perspectivas. Apesar da inducdo dos temas, o entrevistado tinha ampla liberdade
para falar, podendo comentar, enfatizar aspectos que considerasse relevantes.

Foi utilizado como recurso técnico um gravador de fita magnética e o conteudo
dessas gravagdes foi armazenado em coépias das fitas para arquivo; em algumas
entrevistas, foi utilizado um gravador digital e o conteudo destas gravacgdes foi
armazenado em CDs.
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De acordo com Queiroz (1991, p. 56), “o gravador permite captar com fidelidade
0s mondlogos dos informantes, ou o didlogo entre informante e pesquisador”.
Foram esclarecidos aos entrevistados os objetivos da pesquisa e o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO E) foi apresentado, enfatizando-se as
condigdes éticas estabelecidas pela Resolugcdo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude (CNS) sobre pesquisas com seres humanos, garantindo-se o sigilo e o
anonimato dos participantes. O presidente da instituicido e pessoas que tiveram
seus nomes citados assinaram termo de consentimento, permitindo a divulgagéo
de seus nomes e das instituicdes (ANEXOS F e G).

A analise documental foi composta por:

1 Estatuto da Sociedade Padre Constanzo Dalbésio, com o objetivo de pesquisar
a data de fundacdo da Sociedade, seus objetivos e metas sociais e a
composicao da entidade;

1 Plano de Trabalho da Sociedade que forneceu dados relacionados ao histérico
da instituicao, diretrizes do trabalho, organizagcédo e funcionamento da casa de
apoio, capacidade de atendimento, recursos humanos, fisicos e materiais;

] reportagens sobre a inauguragéo da instituigdo em revistas e jornais da época
da fundagao da Casa Siloé e jornais comunitarios do Bairro Imirim;

1 videos produzidos na instituicdo ou por outras instituicdes de midia;

] prontuarios das criangas para levantamento estatistico do niumero de criangas
abrigadas, adotadas ou que retornaram a familia e numero de ébitos.

“A analise documental pode se constituir numa técnica
valiosa de abordagem de dados qualitativos, seja
complementando as informacdes obtidas por outras
técnicas, seja desvelando aspectos novos de um tema
ou problema.” (Ludke e André 1986, p.38 ).

Com a analise de documentos foi possivel complementar as informacdes obtidas
através das entrevistas, porque os documentos forneceram informagdes objetivas
e analiticas da instituicdo, assim como o material para os anexos, provenientes
dos arquivos da instituigéo.

2.4. ANALISE DOS DADOS
A partir das entrevistas concluidas, as mesmas foram transcritas literalmente, pelo
préprio pesquisador, sem alterar as palavras, com o objetivo de manter a fala
original dos entrevistados.

“Ouvir e transcrever a entrevista constitui, para o
pesquisador, um exercicio de memodria, em que toda
cena é revivida: uma pausa do informante, uma tremura
de voz, uma tonalidade diferente, uma risada, a
utilizagdo de uma determinada palavra em um certo
momento, reavivam a recordacédo do estado de espirito
que entao
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detectou em seu interlocutor...” (Queiroz, 1991, p. 87)
A criacao de um documento escrito, pela transcricdo das entrevistas, foi uma outra
etapa de analise, na qual foram trabalhados os dados obtidos. A leitura cuidadosa
desse documento transcrito foi fundamental para apreender seu conteudo e
decidir a respeito dos cortes necessarios.
As categorias de analise se pautaram nos temas utilizados para direcionar as
entrevistas (0 comego, a mobilizagdo comunitaria, o papel da casa de apoio,
éxitos, dificuldades, o papel do Estado e perspectivas) e se converteram em um
primeiro corte da realidade, delimitando o ambito das respostas, e de alguma
forma definindo a sequéncia da construgao histérica da instituicdo. Os dados
obtidos foram fonte riquissima de conhecimento e analise, pela diversidade com
que cada entrevistado tratou o tema, uns pela forma muito objetiva, outros pelo
predominio de conteudo politico ou religioso, e outros pela subjetividade. Assim,
cada entrevistado trouxe um mesmo tema sob uma otica diversa.
Trechos das entrevistas foram entao classificados e ordenados, a partir das falas,
na ordem cronologica dos acontecimentos, para dar o conteudo sequencial a
histéria.

3.A HISTORIA E A CONTEXTUALIZACAO
3.1. CASA SILOE — UMA OBRA EM CONSTRUGAO

‘A rigueza de uma existéncia consiste em promover
vida aonde ela esta ameacada e empobrecida na sua
dignidade humana.” (Padre Valeriano Paitoni, 1999)
Para falar sobre a histéria da Casa Siloé é importante fazer um resgate historico.
O Padre Valeriano Paitoni chegou na luta contra a aids em 1988, como voluntario
na casa de apoio ALIVI (Alianga Para a Vida); em 1989, ele depara diretamente
com dois travestis, que estavam doentes, com problemas sérios e ndo tinham um
lugar para ficar. Levou essas pessoas para a casa dos religiosos, onde vivia.
Havia uma casa ao lado, um pequeno espaco; deixou que as pessoas dormissem
ali, levando alimentos e outros insumos necessarios; foi muito criticado por aquela
atitude, tanto pela comunidade quanto pelos préprios irmaos religiosos; a partir
dai, sua revolta, a revolta solitaria, se transformou em acéo solidaria. Decidiu abrir
uma casa de apoio para doentes de aids.
“..e foi a partir dai... ele, como administrador da
organizagao, ele manipulou, se € assim que se pode
dizer, a manipulagdo mais positiva que eu ja vi de
alguém, ele manipulou mesmo, ele pressionou para que
a casa acontecesse e a casa foi comprada, foi
mobiliada e os doentes comegaram a entrar na casa de
apoio, e entdo surgia ai, em outubro de 1991, a casa de
apoio Lar Betania para adultos com aids.” (Membro do
Forum de OGNs/Aids)
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4Animagélo missionaria: é o servigo que o padre deve prestar dentro de uma igreja
local, a consciéncia sobre a dimensao planetaria da missdo. Convoca o corpo
eclesial (padres, freiras) a solidarizar-se com outras realidades e promovendo um
novo jeito de ser igreja. (Revista Missoes, 1997, p.21)

° Os Congressos Missionarios Latino-Americanos tiveram inicio em 1977, a partir
de um convite do Papa Paulo VI, precisamente com a finalidade de despertar e
motivar as igrejas do continente para a dimenséo universal da missdo. (Revista
Sem Fronteiras, 2004, disponivel em www.semfronteirasweb.com.br)

° Conselho Pastoral Paroquial: Conselho que atua na pardquia, juntamente com o
padre, constituido por leigos da comunidade que sdo coordenadores da diversas
linhas pastorais: CASI (Centro de Assisténcia e Servigo Social), Catequese
Familiar, Catequese de Criancgas,

Em 1993 o Padre Valeriano foi transferido para a Paréquia Nossa Senhora de
Fatima, no bairro Imirim, zona norte de S&o Paulo, onde animou
missionariamente4 a comunidade local para atuar junto com ele numa missao:
construir uma casa de apoio para criangas portadoras do HIV/Aids.

A idéia nasceu de uma situacdo que estava ocorrendo: criangas nasciam
portadoras, ficavam orfas, ndo tinham com quem ficar; era uma situacdo de
emergéncia. Segundo dados da Coordenacédo Nacional de DST/Aids, na década
de 1990, existiam no Brasil 47.070 mulheres em idade reprodutiva com aids e
6576 criangas menores de 13 anos infectadas por transmissao vertical.

Sendo missionario e considerando a epidemia de aids como uma questao
missionaria, o Padre Valeriano nado ficou de bracos cruzados perante esta
condi¢do. Sua resposta foi praticamente uma continuagao do trabalho que havia
comecado com adultos no Lar Betania. Em 1993 foi celebrado no Brasil o
Congresso Missionario Latino Americano (COMLA)5, que levou a Igreja a declarar
o0 Ano Missionario.

O Padre Valeriano Paitoni encorajou, entdo, toda a comunidade a assumir aquela
situagcdo missionaria como resposta tanto ao COMLA como ao clamor da Igreja.
Desse modo, surgiu a Sociedade Padre Constanzo Dalbesio, fundada em 20 de
junho de 1994, uma entidade filantrépica, sem fins lucrativos, que deveria
implementar servigos de assisténcia social na comunidade, sendo o primeiro deles
a Casa Siloé, casa de apoio a criangas convivendo com HIV/aids.

A proposta de construir uma casa de apoio foi levada ao Conselho Pastoral
Paroquialé6 e praticamente todos os componentes do Conselho,
Catequese de Adultos, Apostolado da Oragao, Dizimo (Financeiro), Pastoral da
Crianca (atendimento a criangas carentes), Clube de Maes (assessoria a pastoral
da crianga), Grupos de Oragao, Ministros da Eucaristia, Coral, Grupo de Batismo,
Pastoral Jovem, Perseveranga (continuidade da catequese apds a Primeira
Eucaristia), Grupos de Reflexdo, Legido de Maria, Igreja de Sdo Joao Batista
(igreja subordinada a Igreja N.S. de Fatima)

depois de uma longa discusséo, concordaram, houve apenas um voto contra.

“No comeco, o trabalho foi na comunidade, eu esqueci
0S superiores, o0 bispo... porque eu sabia que se a gente
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entrava em discussdo com eles, eles iam tentar frear
esse tipo de iniciativa. Entdo é por isso que eu trabalhei
muito com o Conselho Pastoral da paroquia, o Conselho
aceitou e levamos a frente. Foi uma iniciativa da
comunidade. (....) Depois, nos apresentamos, aos
superiores, o trabalho ja comegado, um fato concreto
que aconteceu dentro da comunidade paroquial. (...) E a
grande preocupacao dos superiores era esta: ‘se um dia
vocé sair da comunidade, quem vai levar ,a frente, isto?’
‘A iniciativa ndo € minha, a iniciativa € da comunidade, a
comunidade é que vai levar a frente’ [eu dizia].” (Padre
Valeriano)

O trabalho de conscientizagao realizado na pardéquia e a consequente construgao
da casa de apoio sao fruto de um trabalho de lideranga do Padre Valeriano que,
apesar de alguma resisténcia por parte de seus superiores, tem seus objetivos
fundamentados pelas Diretrizes Gerais da Agao Pastoral da Igreja no Brasil.

“‘De acordo com as Diretrizes Gerais da Ac¢ao Pastoral
da Igreja no Brasil, em seu artigo 201, a vivéncia
comunitaria deve multiplicar e diversificar,
especialmente no meio urbano, comunidades eclesiais
que suscitem, eduquem e apoiem a experiéncia de fé a
partir da Palavra, da comunh&o fraterna e do empenho
no servigo aos irméos. No artigo 202 diz que € preciso
que se reconheca a possibilidade de novas formas de
vida comunitaria, integracao e associagao de fiéis, sem
querer impor um unico modelo de comunidade. Deve-se
buscar a unidade na diversidade; e no artigo 203 que a
paroquia

7
Homilia: Comentario sobre o trecho do Evangelho, lido durante a Missa; serméao.
(Dicionario Houaiss, 2003 )
busque adequar-se as mudancas de nosso tempo.”
(Documentos da CNBB, 1992, p. 85,86)
Em todas as missas, nas homilias7, falava-se sobre o dever de cristdos perante
essa situacdo de doenga emergente, para que a comunidade se conscientizasse
da necessidade de fazer alguma coisa como cristdos. A partir dai, em poucos
meses, nasceu a Casa Siloé.
E por que o nome Siloé? Siloé € um nome biblico dado a um canal que fornecia
agua a cidade de Jerusalém. A agua deste canal era recolhida num tanque que,
no tempo de Jesus, era circundado por uma colunata construida por Erodes
Magno e chamado Piscina de Siloé - Siloé significa “enviado”.

31



“A construcao foi uma obra coletiva, sem duvida, com a
participacao de varias pessoas. Quando eu cheguei, as
obras ja tinham comecgado, mas foi imediato também o
meu envolvimento. Aos sabados, aumentava muito o
numero de pessoas da comunidade, misturando massa,
puxando tijolo, limpando o chao, colaborando com os
operarios que eram remunerados, entdo nos fins de
semana a comunidade estava ali apoiando, o grupo de
jovens da paréquia, casais, familias inteiras se doando,
e ai, é claro, como eu passei a morar na paroquia,
durante a semana essas pessoas ndo estavam e eu
continuava com os operarios fazendo aquilo que era
possivel, que n&o requeria muita técnica mas boa
vontade. E assim foi a colaboragdo no trabalho de
construgao da casa, construgdo material.” (coordenador
1)

“‘Bom, como comecgou, tem que forcar um pouco a
memoria; eu nao participei da construcdo da casa, eu
ouvia falar, ndo estava na atividade da construcéo, nada
disso, eu ajudei de outra maneira, ajudei nos bingos,
nessas coisas, eu
trabalhava no Consolata [colégio] e fazia gincanas e a
arrecadacao revertia para a casa e eu ouvia falar que ia
ter uma casa de apoio, ndo sabia nem o que era aids...
quando comegaram aqueles cursos que VOCés
organizaram, eu assisti alguns... Foram cursos de
primeiros socorros, cuidados com criancas, sobre o
virus, nutricdo, sobre medicamentos... que para a
maioria que estava ali era desconhecido, a maioria
estava participando dos cursos nem sabia o que era
HIV...” (coordenador 2)

‘“[Quando] comegamos, ninguém sabia nada e
comegcamos a correr atras de parcerias, pessoas que
pudessem nos orientar, comegamos com reunides,
profissionais que nos vinham dar assessoria ..
(membro da diretoria da instituicao)

Pelos depoimentos dos entrevistados, observamos que houve o envolvimento de
pessoas da comunidade em todos os niveis: no plano de construcido material, nas
formas de arrecadacao de recursos para o desenvolvimento da obra propriamente
dita e nos primeiros passos para a organizagao estrutural e conceitual da casa.
Para atingir o nivel de organizagdo conceitual da instituicdo, o Padre Valeriano
contou com a ajuda de profissionais que pertenciam a comunidade: uma
pedagoga, uma assistente social, um advogado, uma farmacéutica, além de
muitas outras pessoas que ajudaram em todos os niveis. Esses profissionais se
empenharam na organizagdo de cursos basicos de orientagdo, para que as
pessoas envolvidas tomassem conhecimento prévio tanto do trabalho que iria se
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concretizar, quanto da problematica da aids como um todo. Tiveram apoio de
meédicos do Instituto de Infectologia Emilio Ribas e de enfermeiros e nutricionistas
do Servigo Nacional do Comércio (SENAC), que vieram a comunidade fazer
palestras de iniciacao e orientacdo, todos em carater voluntario.

Em 07 de outubro de 1994 foi inaugurada a Casa Siloé. A obra ocupou um espacgo
0Cioso no piso térreo da casa paroquial, oferecendo condigdes de acolhimento
para doze criangas. A inauguragdo da Casa Siloé aconteceu

8. Dizimo: Corresponde a 102 parte do salario do fiel, entregue a Igreja.(Dicionario
Houaiss, 2003)

com uma missa celebrada pelo entdo arcebispo da Regiao de Santana, D. Joel Ivo
Cataplan. Sua presenca frisou a necessidade de a Igreja estar a frente da situacao
da aids como situacao missionaria, reforcando a atitude de acolhida da igreja com
as vitimas da doenca.

“... e a presenca de D. Joel foi muito importante para nos,
porque foi uma situagdo missionaria assumida pela
comunidade e abencoada pelo préprio bispo. O bispo,
com sua presenga na inauguragao, nos garantiu que
este era um caminho verdadeiro que os cristdo tinham
que fazer.” (Padre Valeriano)

Uma grande preocupagado da pardéquia era a questdo dos recursos financeiros
para sustentar uma obra desse porte. O padre Valeriano acreditava que esse nao
seria um problema:

‘... a administracdo dos bens materiais de uma
comunidade, de uma paroquia, depende do ‘focus’ que
€ dado. Se vocé acredita numa obra, vocé trabalha
também para adquirir meios materiais para sustentar, e
tanto € verdade que a pardquia conseguiu sustentar a
casa Siloé e hoje tem também o Lar Suzanne (também
casa de apoio para criangas). A comunidade é unanime
em dizer que as dificuldades podem ser superadas na
medida em que vocé acredita na obra que vocé faz, é
assim que nasceram essas obras.” (Padre Valeriano)

Na estrutura da Igreja Catdlica, uma parte da arrecadagéao financeira da paroquia,
proveniente de doagdes dos fiéis, nas missas ou através do dizimo8, € enviada
para a curia. O bispo D. Joel, quando de sua participagdo na inauguragao da Casa
Siloé, passou a disponibilizar parte dessa
arrecadagcdo para a casa de apoio tendo, assim, gestos concretos de
solidariedade com a comunidade que vinha sendo solidaria com as criancas.

A criagdo da Casa Siloé foi documentada em jornais da regido Imirim, no
Semanario da Arquidiocese de Sao Paulo — O Sao Paulo (ANEXO H) e continuou
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rendendo reportagens nos anos seguintes (ANEXO [). Por ocasido da
inauguracdo, a Casa recebeu carta da Instituicdo Ac&o, Cidadania, contra a
Miséria e Pela Vida, entidade, na época, presidida pelo sociélogo Betinho,
parabenizando a comunidade pela iniciativa. (ANEXO J)

3.1.1. A ORGANIZACAO DO SERVICO E A EVOLUCAO DO TRABALHO

Uma caracteristica que o Padre Valeriano defendia para a Casa Siloé era a de que
a casa, estruturalmente, seria uma familia, porque até entdo, no movimento da
aids, as casas de apoio tinham conotacgao de clinicas.

“... eram casas de repouso para acolher as pessoas que
estavam sem ter onde morar e as vezes se
transformavam até em , como € que ele chamava... o
padre tinha um termo que ele usava... € como se fosse
... uma extensao do hospital... ndo... era... era como se
fosse um depodsito. Ndo, esta casa ndo vai ser um
depdsito de pessoas, nem uma clinica, vai ser uma
familia. Entdo a casa comecgou a crescer com a idéia de
familia . O primeiro logotipo da Siloé foi a idéia da casa
com o coragdo, uma crianga dentro do coragao, e até
lembro as frases ... as idéias, os logos, ele que criou
tudo, lembro de uma frase: Nascemos para viver e
vivemos para amar.”

“A estrutura toda da casa foi ele que fez. Uma outra
coisa da estrutura da casa que ele defendeu muito e eu
fui um dos que defendeu junto com ele foi a idéia de
servigco voluntario, ele queria que a casa funcionasse
inteiramente com mao de obra voluntaria, que fosse a
comunidade que assumisse isso.” (coordenador 1)

Os logotipos criados inicialmente para a Casa Siloé eram centralizados na figura
da crianga como simbolo do acolhimento, pouco depois foi criado o logotipo que
ficou definitivamente como simbolo da casa, que é uma pipa. A pipa é um
elemento livre, solto, simbolizando a liberdade da crianga enquanto ser humano,
livre de preconceitos (ANEXO K).

‘... e eu lembro que o dia da inauguracdo foi uma
correria louca... eu vim aqui em casa e peguei panos de
prato bordados, toalhas de croché para colocar sobre o
fogdo, vasos com plantas na sala... a gente queria
realmente que aquela casa fosse um lar, nés
acreditavamos realmente que ali seria um lar...” (
assistente social)
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Um fato interessante que ocorreu na época foi que a casa estava pronta,
construida, mobiliada, pronta para receber criangas. E as criangas demoraram a
chegar. Parecia uma ironia, havia quase que uma necessidade de que tivesse
uma crianga com aids para justificar a casa; havia toda uma estrutura que
precisava ter uma legitimagao, servir para alguém.

As primeiras criangcas foram encaminhadas pelo Servico Social do Instituto de
Infectologia Emilio Ribas, apds contato com Dra. Marinela Della Negra, chefe de
uma equipe que iniciou o atendimento a criangas portadoras do virus naquela
instituicao.

‘... € a Dra. Marinella nos colocou que havia uma
crianga que seria interessante que fosse para uma casa
de apoio, que € a numero um da casa, a C., e logo
depois nés fomos conversar com a assistente social do
Emilio... A C. era uma crianga que tinha méae, tinha avé
e o vinculo dessa familia era muito estreito... A ida
dessa crianca para a casa foi produto de um bom
trabalho do servigo social do hospital com a familia e a
C. foi encaminhada para a Siloé pela Vara da Infancia e
tudo o] mais...” (assistente social)

A chegada da primeira crianga trouxe muita ansiedade aos voluntarios, porque C.
era uma crianga muito fragil, tinha problemas cardiacos, e a partir dai, comegam a
surgir as primeiras dificuldades, pela falta de preparo e de conhecimento dos
voluntarios sobre a doenca.
“Foi ai que eu conheci a Dra. Yu, ela me orientava por
telefone, e um dia eu fui levar a C. na consulta e a Dra.
Yu me orientou sobre como deveriamos proceder
quando a C. ndo estivesse bem, como avaliar se era
necessario ou nao leva-la ao Pronto Socorro, e ai foi
gue nds comegamos todo um aprendizado em relacéo a
aids.” (assistente social)

Tiveram papel relevante na orientagdo aos voluntarios e funcionarios as equipes
de médicos, enfermeiros, assistentes socias, psicologos, nutricionistas,
farmacéuticos, enfim, todas as equipes de saude que estavam com seus trabalhos
voltados para a aids pediatrica, 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.
Apods contato da Casa Siloé com outros hospitais ou com Varas de Infancia da
Zona Norte, outras criancas vieram e foram acolhidas. O padre Valeriano valeu-se
de um ponto de partida, que era o seguinte:

‘.. e comegamos a acolher as primeiras criangas.
Interessante também o fato da preocupacdo da
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comunidade de ter capacidade para levar a frente um
trabalho assim, sendo que era um trabalho pioneiro.
Ninguém tinha experiéncia em como agir, como montar
uma casa de apoio para criangas. Era tudo uma
experiéncia totalmente nova, e nés tinhamos que dar
respostas aos problemas quando os problemas
surgiam. Foi muito empolgante neste sentido porque era
tudo uma novidade. Portanto te obrigava a te aplicar
cada vez mais neste trabalho. Requeria acbes
imediatas, requeria acdes que partiam da nossa vida,
nem da experiéncia porque ninguém tinha

experiéncia... entao fizemos a experiéncia
caminhando...” (Padre Valeriano)

Foi o mesmo principio que ele teve quando abriu a casa dos adultos, ndo se
preocuparia como que ia dizer para as criangas, com o que iamos fazer.

‘nés ndo vamos nos preocupar demasiadamente com
problemas que vamos encontrar, vamos acolher e
vamos conviver com elas... € convivendo com elas que
vamos enfrentar os problemas, e dar solugbes aos
problemas, € convivendo junto, ndo nos colocar acima
deles ‘vocés fazem isto, isto, isto...” mas juntos iremos
ver os problemas e tentar dar solugdes.” (Padre
Valeriano)

A casa comecou a trabalhar inicialmente apenas com mao de obra voluntaria.
Porém, houve a necessidade de uma organizagao mais formal. Dividiu-se a casa
por areas de atividade e cada area possuia uma coordenadora voluntaria: cozinha,
lavanderia, limpeza, saude e educacao.

Foram elaborados formularios para controle de administragcdo de medicamentos
(ANEXO L), ficha diaria de acompanhamento para se conhecer a evolugao e
problemas rotineiros de cada crianga (ANEXO M), curvas de variagdo de
temperatura (ANEXO N), formulario para cadastramento de voluntarios (ANEXO
0O), termo de responsabilidade para familiares e responsaveis pelas criangas
(ANEXO P). Foram organizados prontuarios socias das criangas que continham
documentos pessoais e encaminhamentos judiciais e prontuarios de saude que
continham fichas de medicacdo, receitas, resultados de exames,
encaminhamentos medicos.

Como o trabalho era desenvolvido por voluntarios (e uma das principais
caracteristicas € que esse tipo de trabalho é realizado durante o tempo livre das
pessoas), ndo havia constdancia nem sequéncia nos servigcos. Houve a
necessidade de centralizar informagdes e uniformizar a linguagem entre as
pessoas que trabalhavam na casa.
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. € um das primeiras estruturas que faliu, logo no
primeiro més, no segundo més, foi o trabalho voluntario;
até a coordenadora era voluntaria, ou seja, a
coordenadora n&o tinha um salario e a casa tinha que
funcionar: a cozinha, a lavanderia, a medicacao, teria
que funcionar tudo isso, porque as criangas estavam ali
e sem o compromisso das pessoas, comegava a ter
problemas... a roupa ndo era lavada, chegava a noite
nao tinha gente para ficar com as criangas na casa, nao
tinha voluntarios.” (coordenador 1)

Logo no inicio da atividade da casa, houve esse problema e as coordenadoras das
diversas areas exigiram que houvesse pelo menos duas funcionarias, duas
pessoas contratadas que servissem como referéncia para garantir a presencga de
alguém na casa. O padre Valeriano foi muito reticente até que acabou aceitando
contratar duas pessoas.

“... e 0 comeco do trabalho naquela época foi meio dificil
pelo fato de ser desconhecido. Muita crianga que
chegou ao mesmo tempo, entdo tinha semana que a
gente vivia em consulta, duas , trés vezes por semana,
com crianga a maioria pequenininho. Tinha crianca
chegando ao mesmo tempo de montdo, entdo foi meio
complicado, mas muito satisfatério.” (coordenador 2)
O trabalho tinha como prioridade o cuidado as criangas; em primeiro lugar, era
medicamento na hora certa, medicacao correta, medida correta. A alimentacao
também era importante porque a maioria das criangas chegava debilitada,
desidratada; entdo, a alimentacdo era preocupacédo de todos, além do cuidado
com a higiene das criangas, a limpeza da casa. Em 1994, quando as primeiras
criangas chegaram a casa, ainda ndo existia a preocupagdo com a escola. Uma
rotina que se incorporou ao trabalho foram as idas ao hospital para consultas,
exames ou atendimentos de emergéncia. O acompanhamento ao hospital era feito
por voluntarios; e uma das formas de comunicagdo entre os voluntarios e os
cuidadores das criangas eram

bilhetinhos dizendo o que era para fazer no hospital, o que a crianca tinha, o que
nao tinha, se tinha alguma intercorréncia ou ndo, ou se era alguma consulta de
rotina. Acompanha-las ao hospital nem sempre era facil porque havia falta de
informacdes sobre as criangas.

“‘Acho que o mais importante e o mais dificil € que a
gente ndo conhecia o passado dessas criangas. Nao
tinha informacéo as vezes nenhuma. Se tinha familia as
vezes as informagdes eram desencontradas e se nao
tivesse entdo era pior ainda, ai nao tinha informacao
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mesmo... Como foi a gestacdo, o que € uma coisa muito
importante, os casos de doenca na familia, quem era
portador quem n&o era, as doengas que a crianga ja
tinha tido. Ficava dificil porque nunca tinha informacao
completa sobre a crianca. Nao sabia as vezes se tinha
tomado as vacinas.” (coordenador 2)
A procura por informagdes anteriores sobre as criancas também fez parte da
rotina da casa. Os coordenadores, com a ajuda de voluntarios,faziam buscas aos
servicos de saude por onde essas criangas haviam passado anteriormente, para
obter carteiras de vacinagao, relatérios médicos, de psicolégos ou de outros
profissionais e também dados de internagcdes anteriores.
A centralizacdo de dados e informacdes sobre as criangas se fez necessaria.
Foram elaborados cadernos e pastas, que continham dados pessoais das criancas
e informacgdes relacionadas a sua saude, como doengas anteriores, mudancgas de
medicagao, resultados de exames, comunicados aos médicos ou a outros
profissionais que os acompanhassem. Enfim, dados que pudessem orientar as
equipes de saude sobre como estava a evolucao da crianca.
“Tem hospital que ndo quer nem falar com o voluntario.
S6 quer o caderno porque conhece ©O
sistema da casa. Tem médico que prefere ele mesmo
escrever, entdo eu acho que a evolugido foi dai,
chegaram os funcionarios, que ficavam mais atentos
que os voluntarios, porque voluntario mudava e um nao
passava informagdo para o outro. Depois o0s
funcionarios ficavam mais atentos, informavam a equipe
de saude... Ai foi ficando mais acessivel com o caderno,
com a pastinha, com o diario da crianca. Foi uma
necessidade mesmo, pena que nao foi feito antes. As
idéias vieram a partir das necessidades.” (coordenador
2)
E, da necessidade de organizagdo do trabalho voluntario, surgiu a idéia de um
trabalho de organizagcdo do quadro de voluntarios e de uma capacitagcao para
essas pessoas.
“..e ai eu assumi o trabalho de coordenacido de
voluntarios, de ligar para as pessoas, e iniciei um
trabalho de capacitagéo técnica dos voluntarios sem ter
conhecimento; comecei a me informar e estudar esse
perfil do voluntario e ai nés faziamos o treinamento
desse voluntario. As pessoas que queriam ajudar, ai
noés marcavamos um dia, reuniamos um grupo de 10 a
12 pessoas, e a gente entdo discutia com elas o que era
0 servigo voluntario, o que elas pretendiam fazer, que
nao poderia ser algo assim espontaneo, a hora que
quisesse, a hora que pudesse; que tinha que ter um
compromisso de um horario e ai conseguimos estruturar
o funcionamento de voluntariado, com escalas, dias da
semana e horarios, e conseguimos montar uma planilha
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de modo que a gente soubesse que quando fulana
estava saindo, sicrana estava chegando; e a gente
conseguiu montar na época uma planilha semanal de
rodizio de voluntarios e ai comecou a dar certo, o
servigo voluntario comegou a dar certo.” (coordenador
2).
O trabalho foi se organizando e criaram-se rotinas pautadas dentro de
necessidades que iam surgindo. Com o objetivo de centralizar informacdes e ter
pessoas que fossem uma referéncia para os voluntarios, foi necessario contratar
funcionarios, o] que facilitou a organizagao do servico.

Atualmente, a Casa Siloé possui seis funcionarios — uma coordenadora, uma
cozinheira, uma professora e trés funcionarias para servigos gerais, contando com
o0 suporte de aproximadamente 100 voluntarios que auxiliam nos servigos de
lavanderia, cozinha, limpeza, babas, motoristas e acompanhantes hospitalares.

“A evolucao do trabalho foi normal como é numa familia,
com dores, com lagrimas, com sorrisos, vitorias com
perdas, igualzinho como acontece com uma familia, e
até agora é assim... com choro, com dias com lagrimas.
Tem gente saindo, tem gente entrando, com &bitos...
com a alegria de ter criangas voltando ao seio de
familia, ou de familias que as adotam. Entdo, uma coisa
bem comum mesmo, como se fosse uma familia, sé que
€ uma familia maior, cada um com um sentimento, cada
um com uma sensibilidade. Se vocé tem 3 filhos, vocé
procura educa-los mais ou menos da mesma forma.
Agora aqui, no momento, nés estamos com 14 , cada
um com uma histéria, cada um com uma composi¢ao
biolégica, cada um com uma gestagdo, mas so que a
gente procura manter todo esse vinculo, como uma
familia. Mas a gente sabe todas as diferencas e toda
essa coisa diversa que tem dentro de cada um, mas a
gente procura manter essa coisa de familia, mas cada
um é um, cada um tem uma coisa bioldgica diferente,
uma histéria diferente.” (membro da diretoria da
instituicao)

A partir de 1996, as criangas maiores precisavam ser colocadas na escola; o
Padre Valeriano foi em busca de colocagao escolar para suas criangas. Ao lado da
Casa Siloé, havia um colégio de irmas, que também eram missionarias da
Irmandade Consolata. O Padre Valeriano iniciou com elas um dialogo, porque a
admissdo de criangas soropositivas no colégio era uma grande novidade para as
irmas. Havia ja a propagacédo na midia das dificuldades, que pais de criancas
soropositivas encontravam para colocar seus filhos na escola publica e particular
(ANEXO Q). Foi um fato de repercussdo nacional a situacdo da menina Sheila.
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“‘Em maio de 1992, o Sindicato dos Donos de Escolas
Particulares de Sao Paulo decidiu recusar a matricula
de criancas soropositivas. Tal decisdo foi motivada a
partir da consulta da Escola Ursa Maior, que recusou,
no inicio de 1992, a matricula de uma menina chamada
Sheila Cortopassi, na época com 5 anos e soropositiva.
Este acontecimento, que ficou conhecido como ‘caso
Sheila’, motivou um sério debate sobre os direitos das
criancas soropositivas, sobretudo o seu direito de
frequentar a escola.” (Galvéo, 1997a, p.122)

O pedido para que acolhessem as criangas na escola foi fundamentado no fato de
que as irmas, também como missionarias, ndao podiam fechar a porta a esta
situacado; elas aceitaram o desafio. Uma grande dificuldade encontrada foi em
relacdo aos professores; entdo as irmas pediram ao padre Valeriano que fizesse
uma conscientizacdo com os pais, os alunos e os professores.

“‘Com os pais, a conscientizagdo que fizemos com os
pais, eles nao tiveram reagdo nem positiva nem
negativa. Ficaram assim ‘em cima do muro’ para ver...
‘vamos ver o que vai acontecer. Da parte dos
professores é que surgiu cada questionamento... que eu
juro nao esperava, que do corpo docente do colégio
pudessem sair certos questionamentos.... ‘como é que
transmitia’, ‘mas se eles se machucam, o que é que
vamos fazer’; até entendo a preocupagdo mas que
revelaram, digamos assim, uma certa resisténcia,
velada... eu lembro que era também aquele momento
de ter criangas na escola publica era um grande
questionamento, uma grande dificuldade, era o grande
debate daquele tempo. No6s aqui, olhando certas
situacbes no Brasil, tivemos uma grande sorte, e isto
nos ajudou muito porque tivemos entre os professores,
tinhamos alguns que eram voluntarios nas casas;
ajudaram a fazer a cabega dos outros, eu acho que eles
fizeram este trabalho muito bem feito, eles com a
propria atitude ajudaram os outros: ‘se ele vai la , entdo
nao deve ser tdo perigoso ter uma crianga doente na
sala de aula’. E, depois eu acho que também na
questdo de se machucar, eu sempre falava ‘vocés
devem ter os mesmos cuidados com as outras criancas
que nao sao portadoras do virus, qualquer crianga que
se machuca vocé tem que usar luvas, tem que ter
cuidados, porque com as maos sujas Vvocé pode
transmitir a crianga algumas infec¢des’. Os cuidados
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que tem que ter para todas as criangas sdo 0s mesmos

cuidados que tem que ter para as criangas portadoras

do virus. Foi uma dificuldade que foi se superando aos
poucos e atualmente ndés estamos percebendo que
existem alguns preconceitos da parte dos professores.

Os alunos aceitaram muito bem, eu lembro que quando

eu fui dar palestras praticamente pegamos todas as

criangas da 5% série até o 3° colegial, mas todos eles
prestaram muita atencdo e todos eles estavam muito
interessados em saber e eles ndo demonstraram
rejeicdo nenhuma praticamente.” (Padre Valeriano)
Atualmente, nove criangas estudam em colégios missionarios catdlicos, trés
criangcas estdo em escolas da rede publica e uma freqienta uma escola especial
para deficientes.
A partir do problema de inser¢ao escolar enfrentado pelas criangas portadoras de
HIV/aids no Brasil como um todo, a Casa Siloé, em parceria com o GIV (Grupo de
Incentivo a Vida) realizou um trabalho de carater pedagdégico, para ser utilizado
nas escolas. A producdo recebeu o nome de “Daniel e Leticia — Falando sobre
aids” — a histéria de criangas que encontram, na escola, uma crianca portadora do
HIV/aids; nesse contexto, se desenvolve toda uma reflexdo sobre a informacéao
como meio para acabar com o preconceito e tornar as pessoas mais solidarias em
relagdo ao convivio entre soropositivos e soronegativos (ANEXO R).

“... ‘Daniel e Leticia’ nasceu da necessidade...
antes nos trabalhavamos s6 com adultos... depois
quando comegou a surgir essa realidade com as
criangas... a emergir nas diversas camadas da
sociedade, na escola, nas familias e as criangas
que comegaram a chegar a idade escolar. Entdo
preocupados com isto e preocupados com a
formacao e com a conscientizagao que deveria ser
feita nas escolas, entdo nasceu a idéia deste
livrinho que foi feito junto com o GIV. Foi o primeiro
e nao conhecgo outros nesta linha. ‘Daniel e Leticia’
praticamente foi a primeira literatura que néds
apresentamos como material didatico a ser
utilizado como conscientizagdo nas escolas -
conscientizacdo de que uma crianga portadora do
HIV pode viver normalmente junto com os outros
sem problema nenhum. Conscientizar a sociedade
que era uma realidade sobre a qual ndo podiamos
fechar os nossos olhos e que deviamos enfrentar,
desde a educacao nas escolas. E foi muito bem
aceita, o Ministério (da Saude) deu o aval deles.
Quem usou elogiou muito, a maneira como foi
organizado. Nao se deu continuidade, devido as
dificuldades das ONGs seja com pessoal para
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fazer este tipo de subsidio seja com problemas
financeiros.” (Padre Valeriano)

3.1.2. A MOBILIZACAO COMUNITARIA

“‘Nunca poderemos construir cidadania se a nossa vida
nao se tornar um processo libertador para nés mesmos
e para a humanidade sofrida.” (Padre Valeriano Paitoni,
1999)
De acordo com a Joint United Nations Programme on HIV/AIDS (UNAIDS, 1997b),
uma comunidade se mobiliza quando um grupo particular
de pessoas torna-se consciente de uma preocupagdo comum, ou de uma
necessidade comum, e tomam juntos a decisdo de fazer algo a respeito. Esta
acao pode ser auxiliada por um facilitador externo, que tanto pode ser uma
pessoa, como uma outra organizagao.
A mobilizacdo comunitaria que ocorreu na comunidade da Pardoquia do Imirim é
resultado de um trabalho de lideranca. Movimentos comunitarios sdo sempre
resultado de lideranga social.

‘A comunidade deu um retorno muito grande, deu uma
infra-estrutura forte, no comeco da instituigcao, por conta
do trabalho de lideranga do padre Valeriano. A
comunidade se comporta mais ou menos de acordo
com a motivagdo da lideranga, entdo acho que a
comunidade foi muito aberta e sempre é muito aberta
quando tem uma lideranca forte e carismatica, que
articula, que conduz que orienta e isso funciona bem em
termos de organizagdo humana, em todos os sentidos,
nos sentidos oficiais ou ndo. O trabalho de lideranca é
que mobiliza e a comunidade responde um pouco de
acordo com o carisma do lider, a comunidade acredita e
comunga dos ideais do lider; isso vale em todos os
sentidos, na comunidade, na familia, no estado... o
padre Valeriano agregou duas caracteristicas
importantes — pelo fato de ser padre, tinha credibilidade,
e por ser um lider, tinha carisma.” (coordenador 1)

O Padre Valeriano relata que a mobilizagdo da comunidade foi uma grande
conquista por parte da comunidade paroquial, que soube se converter. Os
sacerdotes da regido e os seus superiores o0 alertavam quanto as poucas
possibilidades de conseguir mobilizar a comunidade do Imirim, mas ele sempre
acreditou que as pessoas mudam de acordo com a maneira como Sao
apresentados os problemas; entdo, ele motivou a criacédo e o funcionamento da
instituicdo fundamentado na fé — “A fé sem obras é morta” (Carta de S&o Tiago
capitulo2, versiculo 17, Biblia Sagrada, 1990, p.1563).
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“..entdo ndo adianta vocé vir na missa todos os
domingos, comungar todos os dias, se vocé nao tiver
uma resposta concreta ao teu irmao que esta
precisando, se vocé nao tiver esta atitude, a tua fé é
morta, pode ser uma alienacdo e nao uma vivéncia, eu
sempre tentei fazer com que o meu trabalho pastoral se
fizesse sobre gestos concretos, entdo a agcédo e a
celebracao da tua fé porque tem significado, tem motivo
de vocé ir na igreja celebrar a eucaristia quando vocé
tem alguma coisa para colocar no altar, junto daquele
pao e daquele vinho, alguma coisa para dar significado
auténtico aquilo que vocé acredita, naquele pao e
naquele vinho que se transformam no corpo € no
sangue de Cristo. Ai € o momento no qual o teu
trabalho, a tua vivéncia de fé se transformam em algo
muito mais sublime do que aquilo puramente humano...”
(Padre Valeriano)

Foi uma grande conquista a mudanca de mentalidade na pardquia. Uma paroquia
de classe média, até se pode dizer elitizada, constituida principalmente de
descendentes de imigrantes portugueses e japoneses. O padre Valeriano estava
mais acostumado a trabalhar em comunidades muito pobres, mas seu trabalho de
lideranga provocou uma transformacdo na comunidade do bairro Imirim. Uma
dificuldade que se pensava na época que fosse a maior, a dificuldade financeira,
de sustentar todas as despesas de uma casa de apoio, foi superada sem que o
padre falasse tanto na igreja. Logo no comego o dizimo dobrou sem que fosse
feita propaganda nenhuma.

“... no inicio eu senti uma resisténcia, ndo de acao, ela [a
comunidade] agiu, mas sabe aquele pé atras, ‘0 que
estd acontecendo?” no mesmo semestre da
inauguracado da instituicdo o apoio da comunidade foi
fantastico, o numero de pessoas... Tanto que até hoje,
no Brasil, a Casa Siloé, a Sociedade Padre Constanzo
Dalbezio, porque depois veio o Lar Suzanne, ela é
referéncia nacional e internacional no campo de
voluntariado. O numero de voluntarios que essa
instituicdo tem € um numero maior que o Brasil inteiro,
organizagdes do Brasil e do mundo no campo das
casas de apoio para criangas com

9

Em 1985 foi criada em Sao Paulo, a Casa Apoio Brenda Lee, visando dar abrigo
a travestis soropositivos que, apés a infecgao, nao tinham onde se abrigar, ou
quem os cuidasse (MS, 1999 p154)
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aids, que outra instituicdo tenha. E um revezamento
muito grande de voluntarios e essa idéia, ela surgiu de
buscar o trabalho voluntario dentro da comunidade,
tanto que muitas outras casas n&o conseguiram porque
o diferencial € a comunidade, é a conscientizagao. Essa
comunidade deveria ter sido, essa € a minha visao
doméstica, nao profissional, eu acho que essa
comunidade era reprimida em termos solidarios, ou
seja, cada um era solidario por si sozinho, mas em
conjunto, ndo. Eles ndo se reuniam para juntos fazer
alguma coisa, quando houve essa oportunidade, eles
extrapolaram, que bom extrapolar na solidariedade!”
(membro do Férum de ONGs/Aids)
Apesar de o0 assunto “aids” ser relativamente desconhecido na época, a resposta
da comunidade foi muito favoravel nos cursos de orientacdo que foram feitos.
Houve um comparecimento muito expressivo da comunidade. Pessoas
comprometidas, responsaveis, com vontade de aprender. O voluntariado no
comego era muito grande. A resposta da comunidade foi muito boa, tanto em
termos de doagao financeira como de doacéo de trabalho. Por se tratar de um
assunto tabu, a resposta foi boa, e ainda hoje a comunidade continua colaborando
e dando respostas positivas. Ha muito voluntario da comunidade como também ha
voluntarios de outras comunidades.

“‘Contando com a experiéncia historica de mobilizagao
de recursos comunitarios das entidades religiosas,
mantenedoras de grande parte das casas de apoio, no
pais, ou com a criatividade e ousadia de alguns
pioneiros nesse tipo de iniciativa, como Brenda Lee9, as
casa de apoio no Brasil tém se caracterizado pela
descoberta de diferentes alternativas para sua auto-
sustentacdo. Participacdo em feiras, bazares, e outros
eventos de carater filantrépico,
prestacado de servigcos a comunidade em troca de bens
e insumos, venda de servigcos ou instalagao de oficinas,
sdo algumas das atividades realizadas pelas casas de
apoio para sua sustentacdo.” (Ministério da Saude,
1999,p.154)

A participagdo comunitaria em torno do trabalho desenvolvido pela Casa Siloé se
da tanto cobrindo o plano do trabalho nas diversas atividades da casa, como
também na doacdo de bens materiais € na participagdo em atividades para
captacao de recursos financeiros. O Clube de Maes da Paréquia Nossa Senhora
de Fatima se reune semanalmente; uma vez por més, realizam bingos e chas
beneficentes para arrecadar fundos para a casa de apoio.

‘... vem acontecendo através de eventos, como
estamos neste momento organizando a quermesse,
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através de solicitagcdo de necessidades, quando uma
vez fizemos papéizinhos com: ‘As casas estédo
precisando de fraldas’, etc... Através de pedidos diretos,
de doacgdes diretas, grupos de pessoas que se
agrupam... Ontem veio uma moga, que a firma dela
quer ajudar... entdo dei a ela um daqueles papéis para
doacgéo de agasalhos, a participagdo da comunidade é
muito grande, € através do dizimo que ele tira uma
parte para as obras assistenciais, € através dos carnés
que se paga funcionarios e as doagdes adicionais que
entram...” (membro da diretoria da instituicdo)

3.2. A ATUACAO DA CASA DE APOIO
3.2.1 O PAPEL DA CASA DE APOIO

Ao perguntarmos sobre o papel da casa de apoio, a resposta que primeiro vem a
tona é o amparo material e a assisténcia direta as criancas, em todos os aspectos.

‘“No meu ponto de vista, [0 papel] € amparar essas
criangas, que nao tém apoio da proépria familia ou do
Estado. Amparar no sentido geral, ndo é uma casa de
transigcdo, uma casa de passagem, € uma casa que vai
dar um substituto do lar. Vai apoiar a familia ou a
crianca que nao tem familia. Tem que cuidar de tudo da
parte material, da parte psicolégica, da parte da
educacdo, da parte espiritual. Educar para que mais
tarde eles sejam pessoas vitoriosas.” (coordenador 2)
“...ela [a casa de apoio] funcionaria como uma segunda
familia, na falta da familia ela teria outras criancas
iguais a ela, com os mesmos medos, com 0S Mesmos
anseios psicologicos e eu acho que o fato dela ficar com
criancas da mesma idade, de brincar,dela ter acesso a
escola, acesso a religido, de ter acesso a pessoas que
trazem presentes, que fazem carinho, isso torna um
pouco menos doloroso, o fato de ela ficar longe da
familia. Eu acho que nao seria ideal a criancga ficar fora
da familia, mas dependendo de uma familia nao
ajuizada, de uma familia nado trabalhada, ou se essa
crianga nao tem um outro lar, eu acho a casas de apoio
muito util.” (médico do servigo publico)

“... pode num primeiro momento parecer que eu nao
seja favoravel a casa de apoio... mas tem pontos
positivos quando vocé observa: varias criangas, que se
mostraram bem mais tranquilas, se desenvolvendo mais
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plenamente, do que quando estavam com algum
cuidador da familia.

Por outro lado também a gente percebe a satisfagao da
crianca quando ela retorna para a familia, entdo tem
outros casos que tem aquele prazer de estar voltando
para o seio da familia. Entdo, vai depender de cada
crianga... Algumas criangas em fungao dos ganhos, tém
uma qualidade de vida melhor, em funcao dos cuidados
que recebem, pela tranquilidade e carinho que
recebem.” (Psicéloga do servigo publico)

O papel da casa de apoio se concentra, ndo s6 como forma de abrigar a crianga
orfa ou sem familia, mas principalmente no atendimento clinico a crianga, que se
reflete no envolvimento e na responsabilidade da casa sobre o acompanhamento

clinico as criangas.

‘O trabalho da Casa Siloé se traduz num cuidado
efetivo com a crianga, sempre houve um interesse, uma
disponibilidade, toda vez que a gente atendia as
criangas aqui, e faziamos os retornos, o
acompanhamento com os cuidadores, vinham os
representantes, isto demonstrou um interesse muito
grande pela crianga, toda essa disponibilidade.”
(Psicdloga do servigo publico)

A luta das casas de apoio transcende ao assistencial, transformando-se em
espaco de luta politica e de busca de recursos e respostas dos setores publicos e

nao publicos

“A proposta das casas de apoio inicialmente encontrou
alguma resisténcia no interior do movimento de
ONGs/AIDS, que considerava esse tipo de iniciativa
assistencialista e despolitizada. No entanto, a falta de
alternativas para os portadores do HIV e doentes de
AIDS mais pobres ou abandonados pela familia, a falta
de leitos hospitalares e de locais adequados para o
atendimento das criangas, logo demonstraram a
importancia desse tipo de iniciativa. Além disso, os
responsaveis pelas casas de apoio nunca aceitaram o
papel de ‘despolitizados’, sendo uma presenca
constante nos espacos de articulacao
politica do movimento anti-AIDS no pais.” (Ministério da
Saude, 1999,p.154)

“‘Quando a gente pensa nas instituigbes na luta contra
aids, nas instituicdes aqui no Brasil, ha uma divisao: de
um lado, instituicbes de prevencao; de outro lado
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instituicdes de cuidado, que sdo as casas de apoio. As
instituicdes de prevencdo assumiram um trabalho mais
politico de mobilizagdo e de articulagdo e as casas de
apoio, exerceram, passaram a agir num trabalho mais
terapéutico, de amparo. Entdo as casas de apoio tém
essa caracteristica muito forte, e as casas de apoio
também passaram a fazer um trabalho politico, e a casa
Siloé deu essa contribuicdo e o Lar Betania também...”
(coordenador 1)

A trajetdria do Padre Valeriano, desde o acolhimento dos travestis, a construgéo
do Lar Betéania, a criacdo da Sociedade Padre Constanzo Dalbesio (com suas
obras Casa Siloé e posteriormente o Lar Suzanne), se ampliou quando ele
comegou a perceber que as organizagdes lutavam muito, eram organizadas, mas
nao em conjunto; entdo ele achou que as organizagbes deveriam se juntar para
formar um férum. Havia em 1996, 250 organizagcdes no Estado de Séo Paulo, e
era necessario estabelecer um dialogo entre as organizagdes para, juntas,
reivindicar e lutar pelos direitos das pessoas vivendo com HIV/Aids. Em 1996, as
organizagdes se reuniam em pequenos grupos; dessas reunides se cristalizou
essa idéia de formar um férum.

‘Em 1997, o Padre Valeriano abriu o espaco da
pardquia, do saldo paroquial, para que se formasse um
forum de ONGs/Aids que congregava na época 26
organizagdes, que passou a 42, depois a 76, 89, a 112
e hoje nos estamos em 170 organizagdes de 250 ONGs
aids no Estado de Sao Paulo. Também aqui no Lar
Suzanne a gente montou o escritério do férum onde a
gente militou de 97 a 2001 fazendo reunibes aqui e
também usando o} escritorio
daqui. Depois, quando a gente tinha mais estrutura,
acabou alugando um espacgo e a gente acabou saindo
das reunides da pardquia, inclusive este ano a
Sociedade Padre Constanzo Dalbesio recebe um honra
a mérito do Forum por conta desse apoio que foi
imprescindivel e ai nés tivemos o Forum de
ONGs/Aids.” (membro do Férum de ONGs/Aids)

Os féruns de ONGs/AIDS do Estado de Sao Paulo tém o objetivo de estabelecer
espagos coletivos de discussao de estratégias de acgdo politica conjunta, em
relacdo a aids. Sao realizadas reunides mensais, com a presenca de ONGs da
capital e do interior do estado. Nesses anos de atividade, o Forum de ONGs/Aids
de Sao Paulo conquistou uma articulagdo mais intensa e horizontalizada com as
ONGs do interior, a parceria formal com a Coordenagao Nacional de DST e Aids e
o fortalecimento das ONGs do estado.
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"As conquistas que nos tivemos foi levar uma casa de
apoio aonde a gente esteve no seio da comunidade da
Vila Amalia, a partir dai o surgimento da Siloé e Lar
Suzanne outra conquista de uma comunidade . Uma
idéia que o Pde. Valeriano tinha era que: as
organizagdes tinham um idéia de recolher as pessoas
para dentro da casa, para as pessoas nao ficarem na
rua, ele nao tinha essa idéia mesmo porque ele sabia
que isso ndo era possivel, dadas as milhares de
pessoas que existem precisando de abrigo, mas ele
achava que era possivel plantar no seio da comunidade
um trabalho onde a comunidade enxergasse que era
possivel conviver com doentes de aids, embora
travestis, homossexuais, usuarios de drogas, muitas
outras pessoas com costumes diferentes, vamos dizer
assim, e trabalhar bem com essas pessoas. A partir
dessas conquistas, que ja foram grandes, a conquista
do Férum de ter bala na agulha de poder lutar por
diversas coisas; por exemplo, em 1993, a conquista do
AZT ser dado de graga foi uma conquista do movimento
contra a aids em 1995... a Lei 9313, de 96, que dava
acesso universal a todas as pessoas vivendo com aids,
de tomar os ARV até hoje, foi uma grande conquista
também do movimento.” (membro do Férum de
ONGs/Aids)

“Em termos de respostas institucionais brasileiras frente
a epidemia de HIV/AIDS, parte dessas conquistas foram
consolidadas, por exemplo, através do fortalecimento do
Programa Nacional de AIDS, do empréstimo do Banco
Mundial, da expansao das respostas da sociedade civil,
e da distribuicdo de antirretrovirais na rede publica. Mas
tais conquistas também representaram novos desafios
que as entidades brasileiras — tanto governamentais
como n&o governamentais — iriam comecgar a enfrentar.
Tais desafios apontavam, por exemplo, para questbes
como parceria e sustentabilidade das iniciativas e para
o estabelecimento de mecanismos de participacdo da
sociedade civil, ndo somente na promocao de servicos
e implementacdo de projetos, mas também nas
instancias que estabelecem as politicas mais gerais
para a epidemia.” (Galvao, 2000, p.131)

Para além da unido e da articulacao politica, que o Forum de ONGs proporcionou,
a casa de apoio tem um outro papel que se contrapbe a questdo familiar. Na
medida em que abriga e atende as necessidades basicas das criangas, um outro
problema surge, que € o distanciamento da familia com relagéo a essa crianga. Ao
mesmo tempo em que essa familia, seja pai e mae, ou sejam avds ou tios,

48



necessita da casa de apoio, porque nao reune condi¢dées minimas de cuidar da
criangca, essa mesma familia acaba por deixar na mao da casa de apoio a
responsabilidade pela educagéo de seus filhos.

“A casa de apoio € um mal necessario, ndo que seja um
mal no sentido da palavra, um mal necessario, porque
bom seria se elas ndo existissem e as familias tivessem
consciéncia que o lugar dessas criangas € no seio de
suas proprias familias. Se todos tivessem esta
consciéncia... mas ja que eles nao tém, a casa de
apoio passa a ser esse mal necessario que vem suprir
aquilo que é da responsabilidade da familia.” (membro
da diretoria da instituicao)

“...hoje a casa de apoio é um alibi para justificar a
transferéncia de responsabilidade, eu n&o sou da
opinido que nao deveria existir. Eu acho que para
algumas criangas e alguns adultos, por exemplo, ela &
necessaria, porque realmente ha pessoas que carecem
de uma familia, sobretudo no comeco: os 6rfaos da
aids. Os pais morriam por falta de tratamento e a
crianga ficava sem ninguém. Sem duvida, a casa de
apoio tem uma justificativa, mas a gente ndo pode
esquecer que tem muitas criangas que estao na casa de
apoio que poderiam estar com suas familias e nao
estdo simplesmente por uma questdo material ou seja,
os médicos compartilham disso: ‘Vamos mandar pra
casa de apoio porque ela vai viver melhor’, de forma,
entenda-se, material” (coordenador 1)

3.2.2 O PAPEL DO ESTADO

‘A funcdo de proteger e promover a saude e o bem
estar dos cidaddos é uma das mais importantes do
Estado Moderno, e representa a consubstanciagao de
uma série de consideragdes politicas, econdmicas,
sociais e éticas.” (Rosen, 1994)
Quando nos referimos ao papel do Estado, o que aflora primeiro nos comentarios
e nas falas dos entrevistados & o hospital, a saude, o atendimento nas unidades
de saude.

“Tem problemas que a gente nunca teve: vagas para
internacdo. Exames mais apurados, fenotipagem e
genotipagem tinha que entrar no Ministério Publico para
conseguir. Agora ta liberado, mas mesmo assim vocé
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tem que atender pré-requisitos. Vocé € avaliado para
saber se pode fazer ou ndo. Precisaria ter mais Centros
de Referéncia, um lugar onde vocé va encontrar o que
precisa. Falta estrutura... Eu acho que é a falta de
especialistas. Acho que de remédio teve algumas
falhas, mas nunca teve falta de medicamento, nunca
sofremos isso. Teve uma época que foi comprado gama
porque nao tinha, ia demorar para vir, mas foi uma vez
s6.” (coordenador 2)

Uma das maiores dificuldades, em termos de assisténcia a saude como um todo,
€ a das especialidades; oftalmologista, psicologo, fonoaudidlogo, fisioterapeuta
sao especialidades disponiveis nas Unidades Basicas e Centros de Referéncia
(CR); porém, a demanda é grande, o atendimento € demorado. Em geral se
espera meses por uma vaga; o atendimento por vezes € semanal ou quinzenal,
gerando uma continuidade muito precaria de tratamento. Ocorre também a falta de
exames mais especificos, como tomografia, e até alguns exames clinicos, como
dosagens de horménios, porque o Sistema Unico de Saltde (SUS) limita a
capacidade de exames de cada unidade.

“‘Acho que a falha maior é de especialistas. Pra vocé
achar uma fono é a coisa mais dificil. Vai num posto, vai
no outro, isso quando nao falam que nao atendem
portadores. Vocé vai num CR que tem os especialistas,
de repente, ai mandam eles pra outro lugar e nao
atendem mais aquela especialidade, como aconteceu
no CR Santana.” (coordenador 2)

Falando sobre o papel do Estado, o Padre Valeriano evidencia o trabalho conjunto

entre sociedade civil e Estado

‘A questdo da luta contra a aids aqui no Brasil, tem
uma histéria muito bonita porque as entidades nao
governamentais souberam fazer desde o comeg¢o uma
luta mundial. Eu lembro sempre as primeiras reunioes,
0s primeiros congressos que se faziam , as brigas que
saiam, porque os governos federal, estaduais e
municipais ... Mas foi uma luta sempre feita com a
vontade de todo mundo querer trabalhar por alguma
coisa melhor. Claro que o estado 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 nés hoje no Brasil temos esta
campanha, este trabalho 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 uma resposta concreta
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ao problema. O governo ele nos garante os remédios
dados gratuitamente, os exames, toda uma estrutura
digamos assim mais fundamentada na saude.” (Padre
Valeriano)

Os gestores da casa de apoio se referem com freqiéncia a algumas questoes,
onde nem sempre conseguem do governo uma ajuda mais material. Ha varios
anos, as ONG lutam para que o governo auxilie, dando um per capita para cada
crianca que esta na casa de apoio. Buscam um apoio, que permita ter mais
especialistas. A Casa Siloé tem atualmente duas criangas que necessitam
acompanhamento que hoje € pago pela casa de apoio: um dentista especializado
para criangas deficientes, escola especializada para um deficiente (a escola foi
conseguida gratuitamente através de acdo no Ministério Publico, mas servigos
oferecidos pela escola no horario de aula, como fonoaudiologia e fisioterapia, séo
cobrados), e um psicologo que faz o acompanhamento de um adolescente com
atraso de desenvolvimento. Com uma ajuda per capita seria possivel oferecer
assisténcia mais especializada em algumas areas para essas criangas.

O padre Valeriano se refere a alguns momentos onde a ajuda do governo trouxe
alguns beneficios para a instituicdo

“...recebemos ajuda do governo em alguns projetos
especificos na area da prevencido. Por exemplo, a
primeira vez que recebi ajuda do governo foi quando
fizemos um projeto de um video que tinha como
finalidade conscientizar a igreja sobre a necessidade
que a igreja também se colocasse ao lado da politica
para apoiar a atitude do governo no projeto de
prevencgao; depois recebemos uma ajuda para mudar os
moveis, camas, colchdes, e so, praticamente. A ultima
ajuda foi aquele prémio, daquele projeto que partilhou
com as entidades, com o qual nés compramos uma
casa que esta esperando para ser reformada.” (Padre
Valeriano)

O video ao qual o Padre Valeriano se refere foi realizado pelo Programa Nacional
de DST/Aids e pela UNESCO, juntamente com a Sociedade Padre Constanzo
Dalbésio, em 2000. O video “Em defesa da vida s&o outros 5007, traz uma reflexao
e questiona a postura da Igreja Catdlica perante os desafios da sociedade
contemporanea (ANEXO S). A Comissao Nacional de DST/Aids por duas vezes
concedeu ajuda financeira a Sociedade Padre Constanzo Dalbesio pela
elaboragdo de projetos; um deles veio a beneficiar a instituicdo na area de
desenvolvimento institucional em 2001, e o outro deles, em 2003, foi proveniente
de uma quantia em dinheiro concedida pela Fundacao Bill Gates, pela qualidade
do Programa Brasileiro de Combate a Aids. Na época, a CN-DST/Aids abriu uma
concorréncia para projetos e a Casa Siloé ganhou uma parcela desse dinheiro.
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Ainda na questdo do papel do Estado, os entrevistados falam com bastante
convicgcado que o papel do Estado vai além do atendimento médico, porque na
realidade as instituigdes ndo governamentais acabam fazendo uma parte do que
seria fungao dos governos.
“...0 Estado & o responsavel em primeiro lugar, ndo é a
casa de apoio, ndo € esse projeto, o Estado € que é o
responsavel do ponto de vista até constitucional. Agora
acontece o seguinte: existe um estado de direito e existe
um estado de fato. Infelizmente, 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 casa de apoio, eles tém um papel
importante por estarem dando um respaldo e um apoio
imediato.” (coordenador 1)
Fica claro que as instituigdes ndo governamentais deveriam ter uma visdo mais a
longo prazo, mais abrangente, para requerer que o Estado se posicionasse e
cumprisse seu papel. E nesse sentido que as instituicdes de combate & aids, que
tém um carater mais politico, fazem um trabalho reconhecido hoje como modelo
no combate a aids. E é considerado modelo, porque houve um movimento social
que pressionou o governo a fazer o seu papel, uma presséo social, requerendo os
direitos das pessoas vivendo com HIV.
Em 1996, quando o Estado passou a destinar medicamentos antirretrovirais
gratuitamente para todas as pessoas com aids, foi conseqiéncia de um processo
que foi protocolado no Ministério Publico por uma pessoa doente de aids,
justificando os direitos aos medicamentos concedidos pelo Estado. Entao, aquele
processo foi o marco que obrigou o Estado a dar os medicamentos para todos.

“‘Eu vejo o Estado como me falou um deputado, uma
vez, dentro da Assembléia do Estado. Teve uma grande
cara de pau, mas acho que foi importante para o
aprendizado. Ele disse o seguinte: ‘aprenda uma coisa,
a gente esta aqui sentado, trabalhando, estamos aqui
na nossa, o povo la fora grita, a gente anda, a gente
corre pra saber o que esta acontecendo, o que foi; o
povo para, a gente para’. O Estado pra mim € isso: se 0
povo grita, ele anda, se o povo para, ele para também.
Os hospitais, os postos de saude, hoje 0 movimento de
luta contra a aids tem a grande conquista de ter o
Centro de Referéncia que é um dos melhores do
mundo, primeiro mundo... entdo eu vejo assim o Estado
como essa peca, como
dentro do Estado a sensibilizacdo das pessoas foi muito
grande. Paulo Teixeira, médico infectologista que
chegou a coordenagdo de DST/Aids foi a pessoa que
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abriu o ambulatério de tuberculose, de doencas
infecciosas para pessoas com aids, 14 nos idos de 80 e
todos que eram militantes de grupos, no caso dele
militante de um grupo de Sao Paulo. Na saude tinha
muitos militantes e esses militantes também ¢é que
ajudaram. O Paulo Bonfim, que era um psicélogo, que
era funcionario da prefeitura, fundou o GAPA de Sao
Paulo, eram militantes... tinha reunides, saiam do
trabalho e iam para reunides, o Estado tem isso... a
Prefeitura tem isso... Entdo havia a ajuda dessa
orientacdo. Entdo hoje eu vejo o Estado como isso, ele
ajudou muito porque a sociedade civil trabalhou em
conjunto, havia ressonancia, eco do que a sociedade
queria e chegava até eles.” (membro do Forum de
ONGs/Aids)

3.2.3. EXITOS DO TRABALHO
Foi perguntado aos entrevistados, o que € que consideravam éxitos e conquistas
do trabalho feito pela instituicdo nestes dez anos de atividade. Os elementos
considerados como éxitos do trabalho se referem a: estrutura material e social
decorrente da institucionalizacdo e da participagdo comunitaria, adogbes e
retornos a familia, melhora clinica das criangas (sua evolugdo decorrente do uso
adequado de antirretrovirais), contribuicdo para o trabalho dos profissionais de
saude e o crescimento da expectativa de vida, com a decorrente elaboracédo de
projetos futuros, como o namoro e uma profissao.
“... éxitos, o suporte material para as criancas. Elas
chegarem numa casa com condi¢gdes materiais minimas
para elas viverem melhor, seja uma cama seca, seja
uma comida preparada, seja uma orientacdo de
medicacao, um suporte clinico bem feito. As criancas
iam as consultas nos dias marcados, tomavam os
remédios corretamente, alias esse um dos motivos para
0s hospitais encaminharem as criangas para as casas
de apoio: por que tiravam das familias? Havia a queixa
de que ou a mae nao levava nas consultas ou nao
tomavam os remédios direito e se pedia ao juiz para dar
a guarda a uma casa que iria cuidar bem dela. Entado
veja, um éxito material, material, sem duvida. Acho que
um éxito social porque muitas criangas foram adotadas
por pessoas da comunidade.” (coordenador 1)

“A casa de apoio veio a contribuir para o trabalho do
hospital ,muito mais do que o governo, ou 0s 6rgéos
oficiais. A casa de apoio preencheu uma lacuna que
nao existe, sem ela muitas das criangas nado estariam
vivas, nao teriam onde ficar, estariam abandonadas em
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um leito de hospital ou ao Deus dara. A casa de apoio
foi fundamental para implantagdo do programa e para
trabalhar em parceria com os profissionais, eu acho que
nao existe um 6rgdo governamental que supra a casa
de apoio.” (médico do servigo publico)

As primeiras adog¢des mediadas pela Casa Siloé foram dificeis de ser
concretizadas, pela falta de experiéncia. As instituicdes juridicas, Vara de Infancia
e Juventude, Conselhos Tutelares e Féruns, solicitavam relatérios sociais das
criangas com frequéncia. Havia um advogado que colaborava voluntariamente na
casa. Posteriormente a coordenacado da casa passou a realizar esses processos.
Isto foi um éxito social grande.

“...criancas que puderam se inserir em familias, criancas
que puderam ser adotadas, como € o caso da P., do E.,
criangas que estdo na escola, aprendendo musica,
familias que estdo dando amor, estrutura, sera que nao
€ éxito, sera que nao valeu? Outro éxito é a gente estar
convivendo com essa meninada que a gente viu ai, que
tinha 5, 6 anos, como o S., um fala de namorado, outro
de mercado de trabalho, porque eu quero fazer
isto, fazer aquilo... o R. ... que eu quero ser engenheiro,
essas conquistas que eles estao almejando...” (membro
da diretoria da instituicao)
Desde a sua fundacgao, a Casa Siloé abrigou 43 criangas no total. No periodo, 12
foram adotadas — sendo 9 criangas soronegativas e 3 soropositivas; 10 retornaram
as suas familias — sendo 8 criangas soronegativas e 2 soropositivas; 4 foram
transferidas para outras instituicbes; 14 continuam abrigadas. Houve 3 ébitos.

“Eu acho que tudo isso: a evolugao das criangas, a casa
ser reconhecida pelas autoridades como de utilidade
publica. Quando voce fala em Siloé. Ela é conhecida no
Brasil inteiro, isso a gente pode falar porque em todo
lugar que a gente ia todo mundo conhecia Siloé e Padre
Valeriano, isso ja € um éxito. A casa é reconhecida, o
padre €& reconhecido pelas brigas dele, pela batalha
dele pelas casas de apoio, ja comegou com o Lar
Betania, depois veio pra ca, € uma casa que qualquer
um pode entrar, visitar e ver que a casa esta
caminhando.” (coordenador 2)

O Padre Valeriano exterioriza com muita alegria no olhar, e com um grande

sorriso, como ele percebe os éxitos da instituicao.

‘Uma coisa marcante na caminhada que fizemos até
agora é ter visto essas criangas vencerem, porque
quando nos abrimos a casa entdo os médicos nos
falavam... [ainda n&do havia o coquetel, estavam no
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comego essas experiéncias]... eles diziam assim que a
crianga que tinha o virus ele ndo teria mais de 6, 7, 8
anos de vida, no maximo, se fosse bem cuidada. Entao
nossa expectativa era, nés acolhemos estas criancas
mas ja com esta perspectiva que nés, dia ou outro nos,
iriamos perder estas criancas. Eu acho que ter visto que
estas criangas lutaram e alcangcaram um momento,
digamos assim, de um tratamento que iria prolongar a
vida delas, quem sabe até quando... portanto eu acho
que isto foi um grande momento, quando
comecaram a tomar este coquetel, e vimos que este
coquetel estava funcionando ndo s6 nos adultos mas
também nas criangas. E depois, ter visto algumas
criangas, como a C. que foi a primeira crianga que
chegou aqui, ela passou por problemas muito sérios de
saude, mas ver a vontade de viver desta crianga,
lembro quantas vezes levamos ela ao hospital com a
certeza que nao ia voltar do hospital, mas quantas
vezes ela voltou e hoje esta ali viva, com 11 anos, uma
grande vitéria. E olhando esses casos que falamos que
valeu a pena todo o trabalho e apesar de tantas
dificuldades e apesar de tantas vezes néao ter
conseguido dar uma resposta mais acertada, valeu
mesmo a pena ter aberto a casa, e continuar com essas
casas, acho que é uma grande vitéria e um grande
incentivo para continuar nesse trabalho.”

Um exemplo de éxito do trabalho esta seu no reconhecimento nacional e
internacional. Varios prémios foram concedidos ao Padre Valeriano pela
dedicacao e coeréncia do seu trabalho no campo dos direitos humanos:

v Em 1996 - Prémio Brenda Lee de direitos humanos.

O prémio Brenda Lee €& concedido pelo Programa Estadual de DST/Aids do
Estado de S&o Paulo, o primeiro programa de aids da América Latina, as
instituicdes que trabalham com aids nas areas de assisténcia, direitos humanos,
prevencao e politicas publicas, parcerias com universidades, imprensa, ONGs e in
memorian. O prémio & oferecido em datas comemorativas do aniversario do
programa. (www.aids.gov.br)

v Em 1997 - Prémio Sheila Cortopassi de personalidade.

O prémio Sheila Cortopassi foi idealizado pela instituicdo APTA, inspirado na
menina Sheila Cortopassi, citada anteriormente neste trabalho. A instituicdo APTA
realiza anualmente um evento denominado EDUCAIDS. Por ocasidao desse
evento, o prémio é oferecido a personalidades que se destacam nas areas de
prevencao e assisténcia a aids.

v Em 1998 - Prémio Theodoro Pluciennik de direitos humanos.

55



Durante a conferéncia “15 anos De Luta Contra a aids”, promovida pelo Programa
Estadual de DST/Aids-SP, comegou-se a organizar o Prémio Theodoro Pluciennik,
com o objetivo de tornar visivel o trabalho de pessoas que, isoladamente ou em
grupos, lutam para melhorar a qualidade de vida dos portadores de HIV e dos que
vivem com aids. (NEPAIDS, 2001)

v Em 1999 - Prémio Honra ao Mérito da UNAIDS pelo conjunto do trabalho.

Em 1999, quando da visita de Peter Piott, diretor da UNAIDS, ao Brasil, o
deputado estadual do Partido dos Trabalhadores, Paulo Roberto Teixeira,
organizou este prémio como elemento comemorativo pela ocasido e o concedeu
ao Padre Valeriano, pelo trabalho que desenvolveu na luta pela aids.

v Em 2002 - Prémio GIV (Grupo de Incentivo & Vida) pelos servicos prestados a
todas as pessoas vivendo com HIV/Aids

Este prémio foi oferecido por ocasido da mudanca de diretoria do GIV em 2002 e
foi concedido pelo conjunto dos servigos prestados as pessoas com aids .

v Em 2004 — Honra ao Mérito do Férum de ONGs/Aids pela idealizacdo do férum
de ONGs/Aids do Estado de Sao Paulo e pelo espacgo fisico da Paroquia Nossa
Senhora de Fatima, cedido as reunibes do férum durante oito anos
(www.spcd.org.br biografia)

“... O éxito realmente é propiciar a vida... ainda assim...
com todas as dificuldades, com todas as dores... com
todas as situagdes tdo complicadas do viver... ainda
assim... se restabelece a vida, porque se nao existisse a
casa de apoio muitos e muitos ja teriam nos deixado,
pela situacao de pobreza, de miséria, de falta de amor...
muitos ja teriam partido... o maior éxito é o resgate do
dom da vida.” (assistente social)

3.2.4. DIFICULDADES
As dificuldades foram definidas como obstaculos para o bom desenvolvimento do
trabalho. A falta de informacédo sobre as criangas, a falta de voluntarios e de
capacitacdo para esses voluntarios estdo entre os itens mais relevantes na fala
dos participantes.

‘A falta que a gente tem de informacédo deles. Agora
depois de tanto tempo isso ndo é um problema,
principalmente com os mais velhos. A gente fica
preocupada mais com as coisas mais recentes; mas eu
acho que para cuidar bem deles, pega mais é a falta de
voluntarios, o ideal seria mandar [ao médico, ao hospital]
um funcionario que esta convivendo com eles, mas isso é
impossivel. Ha falta de recursos humanos para cuidar
deles, para acompanhar ao hospital, para conversar, para
brigar com o médico.” (coordenador 2)
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Em relacdo a voluntarios, a quantidade deles é até expressiva: a casa possui
atualmente cerca de 100 voluntarios. Mas o que dificulta o bom desenvolvimento
do trabalho é a alta rotatividade desses voluntarios, porque as pessoas, em geral,
permanecem por pouco tempo.

“Falta de voluntario € um problema. Quando vocé tem
um bom, ele tem um certo problema, se afasta. Até
chegar um voluntario novo e se enquadrar na linha da
casa, conhecer a coisa, se interessar pelo problema da
crianga, perguntar, demora... vocé nunca tem muito
voluntario. Por mais que vocé tente fazer reunides para
preparar voluntarios, para engajar eles é dificil, porque o
voluntario ja doa aquelas horinhas. A maioria sempre
tem um motivo para n&o vir, ndo tem tempo, n&o tem
disponibilidade, vai num dia da semana, ndo pode ir
dois. Quantos cursos que vocé fez que esperava 40 a
50 pessoas e vinham 10? Geralmente sdo sempre as
mesmas pessoas, né? Porque vocé convidava e a
maioria ndo vinha, entao fica dificil treinar voluntarios
por isso. As pessoas tém que ter boa vontade. E dificil
vocé pegar pessoas com boa vontade, que se dispde
mesmo. No dia-a-dia quem é que tem tempo pra tudo
isso?” (coordenador 2)

Aponta-se também para a necessidade de um programa de capacitacdo do
voluntario, que foi estabelecido quando a instituicdo comecou seu trabalho, mas
que nao teve prosseguimento. De 1994 até 1999 eram realizados Dias de
Formacgdo para funcionarios e voluntarios. Um palestrante era convidado,
geralmente um profissional de saude, para dar uma palestra sobre assunto
relacionado a saude-doenca, e era também uma oportunidade de conversar sobre
problemas rotineiros da casa e da instituicio.

“‘Nos comegcamos a perceber que cada vez mais era
preciso uma educacgao continuada e nds comegamos a
entrar em contato com profissionais e trazer esses
profissionais aqui na casa de apoio... no inicio havia
uma grande dificuldade dos voluntarios trabalharem
com as criangas, havia muito desconhecimento, muita
desinformacado... Entdo escolhemos o caminho da
capacitacdo, entdo trouxemos meédicos, vocé como
farmacéutica também fazia palestras, e foi assim que
nés fomos capacitando para dar o atendimento
adequado...” (assistente social)

A partir de 2004, foi implantado um novo programa de capacitagdo para
funcionarios e voluntarios, de frequéncia mensal. Sado abordados temas escolhidos
a partir de problemas que foram surgindo na casa: sexualidade, interpretacao de
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resultados de exames, problemas de relacionamento da equipe de trabalho, entre
outros. Profissionais de recursos humanos, saude e psicologos sdo convidados a
falar sobre temas escolhidos pelos proprios funcionarios da Casa Siloé.

Uma das grandes dificuldades quando a casa comegou a trabalhar era que o
voluntario ndo sabia ao certo o que era ser voluntario, e isso trazia um
problema relacionado a educacao dessas pessoas. As pessoas vinham e queriam
ficar apenas com as criancas no colo, apesar dos diversos afazeres que existiam
na casa, e isso demandou todo um trabalho de conscientizagdo, por parte das
equipes de coordenacéo.

“Foi muito complicado trabalhar com esses voluntarios
para que eles pudessem entender o que realmente
seria essa questao da educacgao ... 0 que era realmente
a questdo do amor, qual seria esse vinculo que se
estabelecia com essa crianca, mas de que forma
deveria se isso ... 0 voluntario era alguém que estava ali
se dedicando por um periodo de tempo... ele sairia dali,
irra embora e outros viriam substitui-lo.... o grande
desafio realmente, era trabalhar com uma gama enorme
de pessoas que vinham, de diferentes credos... diversos
tipos de educacgao, formacao, cada um querendo impor
realmente seus valores.” (assistente social)

‘Entdo a falta de capacitagdo, o voluntario vem sem
perspectiva, vem com vontade de ser voluntario, mas
ele ndo conhece bem o que é ser voluntario, o que ele
vai fazer. Vem para se doar, vem com boa vontade,
mas nao sabe o que fazer. Nao sabe impor limites,
impor algumas coisas que Sa0 necessarias, exigir
algumas coisas, porque nado € s6 dar, prestar algum
servico, mas também tem que exigir algumas coisas
das pessoas de quem vocé esta cuidando, entdo essas
coisas atrapalham um pouco... se a gente tivesse um
grupo de pessoas, que estivesse nos dando uma
capacitagdo continuada — vai entrar 3 ou 4 voluntarios
entdo esse grupo de pessoas estaria assim recebendo,
passando as orientagdes, uma coisa até permanente, a
entrada do pessoal dentro da casa... seria muito bom a
gente poder contar com isso... isso também deveria ser
o papel dos lideres que estdo dentro da casa, mas nem
sempre € possivel, para isso vocé tem que parar,
colocar isso num papel, tem que ter um planejamento,
carece de planejamento.” (membro da diretoria da
instituicao)
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O Padre Valeriano classifica como uma grande dificuldade, o resgate de valores

perdidos pelas criangas, pelo fato de carregaram consigo uma bagagem muito

negativa de experiéncia humana e familiar, pois vieram de familias muito carentes.
“... uma grande dificuldade nossa é resgatar através da
ajuda de psicologos, através da experiéncia humana
dos voluntarios, e dos funcionarios, através de
principios religiosos que a gente vai vivendo, restituir a
eles aquilo que a gente poderia chamar de dignidade
humana, e valores sobre os quais eles pudessem ter
um futuro mais garantido, mais bonito em termos
humanos. Tanto é que o grande desafio, fracassos é
uma palavra muito forte, tivemos casos e temos casos
atualmente, perante os quais percebemos as nossas
grandes limitagdes técnicas, cientificas muitas vezes
que nos ajude a dar uma resposta mais eficaz a
problematica que eles trazem e também porque nem
sempre conhecemos claramente o histérico deles antes
que eles chegassem a nossa casa, porque os relatérios
que nos trazem, os relatérios sociais, até as vezes os
relatérios médicos, séo tdo vagos, tdo genéricos, que
nem sempre temos uma idéia clara. Entao isto € uma
grande dificuldade.” (Padre Valeriano)

Entre os itens mais apontados como dificuldades, pudemos perceber que se
sobressai na fala das pessoas uma ansiedade em relagdo a falta de um projeto
psicopedagogico que viesse a dar retaguarda para cuidar e proporcionar uma
compreensdo de vida melhor para essas criancas. A casa se estruturou dentro de
uma visao de familia, resolvendo os problemas internamente e, como o padre
Valeriano sempre pensou — resolver conforme os problemas forem aparecendo.
Porém, com o crescimento das criancas, essa forma de resolucéo parece nao dar
conta dos problemas que estdo estabelecidos. As criangas trazem consigo
questdes de varias naturezas, porque passaram por outras instituicdes, vieram de
familias desestruturadas, passaram pela perda dos pais, de amigos, por
internacdes, pela revelacdo do diagndstico. Enfim, pela passagem por varias
perdas e sem uma boa retaguarda de profissionais, psicélogos e pedagogos, se
estabelece uma real dificuldade em trabalhar as demandas das criangas em
relacdo a uma série problemas.

“A casa precisa da ajuda de profissionais e tem que
estar aberta a isso antes de tudo o mais. Os dirigentes
tém que estar abertos e assumir que precisam de ajuda
e que sozinhos podem dar estrutura mas no resto... vao
ter problema la na frente. Eu acho que esse fracasso
houve nas casas, de nao ter pensado nisso antes, de
nao estar pensando nisso agora, disso nao estar na
agenda de prioridades da organizagao, com certeza nao
esta.” (membro do Forum de ONGs/Aids)
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“Na verdade, os fracassos das casas como um todo foi
exatamente por conta da dindmica que elas tiveram, de
nascer de emergéncia. No meio do caminho néao
sistematizaram um trabalho em que se pensasse a
sexualidade e que se buscasse a questdao de um plano
de futuro para criancas de 18, 19 anos. Tem casa de
apoio por exemplo que tem uma menina de 20 anos que
nasceu positiva. Entao quer dizer, qual o plano de futuro
para essa menina, ja € uma mulher, 20 anos. Outra
questdo, a questdo da revelagdo [do diagndstico] pra
crianga, complicado, fala, ndo fala, mas nao tem que ter
um trabalho que possa olhar essa crianga como um
alguém que é inteligente...” (membro do Forum de
ONGs/Aids)

“O apoio técnico na casa de apoio € fundamental. Nao
basta a boa vontade. Tem que ter também competéncia
técnica... eu acho hoje que a casa de apoio ela € uma
instituicdo e ndo é uma familia. E um equivoco... a casa
de apoio ndo é uma familia. E uma instituicdo com
agentes sociais bem definidos, que nao exercem papéis
de pai e de mae. Por ser uma instituicido e ndo uma
familia, ela precisa de um projeto pedagogico, uma
carta de intengdes do que ela
pretende em relagcdo a essas criangas, ter isso bem
claro.” (coordenador 1)

O padre Valeriano traz uma das grande dificuldade encontrada por ele, como
padre, para viver de fato o problema da aids enquanto questdo de saude publica,
perante as posturas e diretrizes da Igreja Catdlica.

“ ... sendo n6s uma comunidade crista, catdlica, entdo é
claro que nés vivemos principios cristdos e catdlicos. E
agora nos estamos enfrentando a grande questdo de
que esses adolescentes estdo entrando na juventude,
quase adultos e nasce a grande problematica da
afetividade, do namoro deles e a questao da prevencao.
E, é claro, n6s como igreja, e isto € uma grande
dificuldade que a gente encontra com as autoridades
eclesiais. Como igreja, nés temos aqueles que nés
chamamos de valores evangélicos que sao
indiscutiveis, a fidelidade, a castidade e assim por
diante, mas que porém isto ndo é suficiente, porque
esses valores evangélicos nds adquirimos ao longo da
nossa vida e enquanto existem métodos cientificos que
s&0 uma resposta mais imediata. E s6 vocé usar
preservativo, sem ter grandes questionamentos morais,
éticos e ndo éticos e todas essas historias. Este é o
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grande questionamento porque a igreja, oficialmente,
ela 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 aquilo que é um caminho religioso e uma resposta
a saude publica. Como igreja, ndo vou dar uma
resposta a problemas de saude com os meus principios
religiosos. Eu, vivendo os meus principios religiosos
posso, automaticamente, digamos assim, fugir de certas
situacbes, mas eu Nao0 pOSSO usar esses mesmos
principios para uma pratica de saude publica, porque
antes de mais nada nem todos sao catdélicos, nem todos
tiveram a oportunidade de ter um conhecimento
religioso, moral e ético como nds padres e como 0s
bispos tém, entdo ndés ndo podemos usar os valores
morais e evangeélicos para solucionar problemas de
saude. Entdo eu acho que este € um grande fracasso
da igreja diante desta problematica e perante a solugao
que e igreja esta querendo dar, este € um fracasso.
Tanto é verdade, eu sempre sustento isso, um dia
alguém tera que pedir perddo a humanidade por aquilo
que a igreja esta fazendo hoje, sobre o uso do
preservativo. Porque a igreja, oficialmente, ainda néao
conseguiu entender a problematica, e que perante esta
problematica ndo podemos usar somente principios
evangeélicos, mas também aquilo que a ciéncia nos
apresenta”. ( Padre Valeriano)

A posicao da cupula Igreja Catdlica em relagéo ao uso do preservativo (qQue € uma
meio contraceptivo, ndo aceito pela Igreja), como forma de evitar

a transmissdo da aids, gerou polémica quando no II° Encontro da Comissao
Nacional de DST/Aids da Pastoral da Saude/CNBB em ltaici, de 12 a 15 de junho
de 2000, os bispos brasileiros admitiram, em uma cartilha sobre prevengao, o uso
da camisinha como meio de evitar a contaminagéo pelo virus HIV. O Vaticano
reagiu imediatamente e os bispos brasileiros tiveram que recuar (ANEXO T).

No dia 02/07/2000, o Padre Valeriano fez uma declaragao ao Jornal Folha de Sao
Paulo, recomendando o uso do preservativo até para os catdlicos casados, e
afirmou que a Igreja do Brasil se posicionava contra, nessa situagao, por pressao
do Vaticano (ANEXO U). A reacao do Arcebispo de Sado Paulo foi imediata,
publicando nota oficial na Folha de Sdo Paulo em 04/07/2000 (ANEXO V),
reiterando a posi¢cao da igreja catdlica condenando o uso do preservativo. Este
fato rendeu ao Padre Valeriano iniUmeras mensagens de solidariedade e apoio de
entidades ligadas a aids ou ndo, reportagens e artigos em jornais e revistas
(ANEXO X) e mensagens de apoio da Coordenagdo do Programa Estadual de
DST/AIDS-SP e da Coordenacao do Programa Nacional de DST/AIDS do
Ministério da Saude (ANEXO W).
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3.2.5. PERSPECTIVAS

“Ha vinte anos atras, nés nos escondiamos para morrer,

hoje ndés nos mostramos para viver.” (autor

desconhecido).
O tema perspectivas trouxe unanimidade na fala dos entrevistados — a principal
perspectiva do trabalho de uma casa de apoio é a re-insergao familiar e social das
criangas no futuro (para alguns, um futuro que esta muito proximo) e o fim das
casas de apoio. Uma situacao ideal seria uma casa de passagem, para periodos
de muita dificuldade de saude, ou de dificuldade familiar. Surgem propostas de se
dar retaguarda a familia nos niveis econdmico e social, ao invés de sustentar a
crianga na casa de apoio

‘... um trabalho de plano de futuro para essas criangas,
chegando aos 17 anos, o que vai fazer, trabalhar... isso
eu vejo que nao esta definido. Vejo que isso se faz
necessario para o movimento comecar a discutir. Ja
devia ter discutido ha muito tempo e ja estar com um
plano, mas se ndo comecar a discutir... Tem criangas...
0 que vocé quer fazer, tem 17 anos ‘Ah! Quando eu
tiver 18 vou pra uma casa de apoio de adulto’. Quem diz
isso, quem tem essa visdo, precisa ser trabalhado. E
sinal que n&do houve um trabalho anterior pra que ela
pudesse ter pelo menos uma visdo, uma perspectiva.”
(membro do Férum de ONGs/Aids)

“‘Eu acho que uma casa de apoio € uma béngao para
uma crianga que nao tem para onde ir, melhor que um
orfanato ou coisa assim. Eu acho que a longo prazo
seria acabar com as casa de apoio. Essa idéia de que
as criangas acabam ficando acomodadas. A casa de
apoio seria um orfanato especializado, uma coisa
especifica, fica separado, estigmatizado. Fica
estigmatizado porque a crianga é portadora e vai morar
na casa de apoio. O ideal seria re-integrar a sociedade.
Por isso que eu falo em longo prazo. E um trabalho
muito demorado, muito mesmo, muito dificil. Como é
que vai re-integrar todas essas criangas a sociedade? O
lugar melhor seria a familia, mas n&o € isso que a gente
vé, mas eu nao acredito que vai acontecer isso, pode
ser muito demorado, vai continuar existindo.”
(coordenador 2)

“... 0 sonho é sair... ter a sua casa ter a sua referéncia...
€ ilusorio achar que alguém vai ficar feliz numa
instituicdo... tem que ter uma referéncia... a instituicao
tem que ser passageira, por isso que é instituicdo... a
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crianga quer o espago dela... e a instituicdo ndo pode
ter uma postura paternalista, querendo dar tudo; o outro
tem que trabalhar, o outro tem que preservar, senao
nao estamos formando cidadaos.” (Psicéloga do servigo
publico)

De acordo com o padre Valeriano, pensar em perspectivas € momento de dar
respostas concretas, porque os adolescentes estdo entrando na juventude, e vao
se inserir na sociedade dos adultos, trazendo a questao do emprego, do namoro,
de formar uma familia; a instituicdo deve estar ao lado desses jovens enquanto
eles necessitarem de ajuda.

4. CONCLUSOES

A histéria da Casa Siloé, contada pelos atores que participaram do processo de
construcdo material e estrutural e pelos que participaram da evolucao do trabalho,
revela uma instituicdo edificada e fundamentada na fé cristd e na solidariedade ao
préximo. Diante de um problema de saude publica, a epidemia de aids, a morte
prematura de muitas mées, e a consequente orfandade, a comunidade do bairro
Imirim, responde se unindo gracas a lideranca religiosa e comunitaria do
idealizador da obra, Padre Valeriano, com o apoio da Igreja Catdlica.

A Igreja Catodlica se posicionou em relagao a luta da aids, criando projetos como o
Projeto Esperanca da Arquidiocese de Sao Paulo, com a disposicao de D. Paulo
Evaristo Arns, entdo Arcebispo de Sao Paulo, de mentalidade progressista, e
posteriormente com a criacdo da CN-DST/AIDS da CNBB, que tinha a
preocupacao com a assisténcia a pessoas vivendo com HIV e coma prevencao do
HIV e DST. O apoio dessa ala mais progressista da Igreja Catdlica foi fundamental
para que se concretizasse uma obra do porte daquela executada pela Sociedade
Padre Constanzo Dalbésio.

A vocagdo missionaria do Padre Valeriano e sua lideranga na comunidade,
somadas ao apoio da cupula da lIgreja Catdlica, foram fundamentais para
arrecadar e administrar recursos para o andamento do trabalho, proporcionando
uma estrutura basica de moradia, educagdo, tratamento e acompanhamento
clinico para as criangas ali abrigadas.

A maior consequéncia da missionaridade do Padre Valeriano e de seu carisma de
lider foi a mobilizacdo da comunidade, que aceitou o desafio de desenvolver um
trabalho praticamente desconhecido e se envolveu de fato no trabalho, tanto no
plano material quanto conceitual. A participacdo da comunidade, ap6s 10 anos de
atividade, continua sendo muito expressiva.

A instituicdo conseguiu dar as criangas um suporte de atendimento clinico, que foi
conquistado gragas ao envolvimento dos funcionarios e voluntarios da instituicao,
criando canais de comunicagao e vinculos com
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profissionais e instituicbes que, com sua experiéncia, muito colaboraram para o
crescimento do trabalho da Casa Siloé. Exemplos dessa ajuda sdo os
profissionais de saude das instituicbes publicas de atendimento como os Centros
de Referéncia, Instituto de Infectologia Emilio Ribas, o Instituto da Crianga e o
Hospital Mandaqui e também as escolas que acolheram as criangas em um
periodo tdo polémico da epidemia, onde desinformacao e preconceito permeavam
nas instituicoes.

O trabalho voluntario, inicialmente, predominou como principal forma de mao-de-
obra na instituicdo, porém a necessidade de organizagdo, de informacdes e
procedimentos requereu uma estrutura mais formal, quando, entdo a Casa passou
a ter funcionarios, mantendo, porém, sempre um numero expressivo de
voluntarios, o que demonstra que o envolvimento e a participagdo da comunidade
permanecem. A organizagao do trabalho voluntario carece de um programa de
educacao continuada para uniformizar a linguagem e os procedimentos dentro da
instituicdo, o que esta sendo retomado a partir de 2004.

A instituicdo trabalhou n&do apenas no aspecto assistencial, mas também se
envolveu nas lutas pelos direitos das pessoas vivendo com HIV, com a sua
participacao na criagdo do Férum de ONGs/Aids do Estado de Sao Paulo, e nos
trabalhos desenvolvidos pelo Férum, enquanto espaco de reunido, articulacéo e
reivindicagado das instituicoes.

O reconhecimento de seu trabalho aparece pelos prémios e apresentagcéo de
projetos a Coordenacao Nacional de DST/Aids do Ministério da Saude, mas
principalmente pela re-inser¢éo social de muitas criangas que retornaram para
suas familias ou foram adotadas, e pela manutengdo dos vinculos familiares das
criangas que permanecem na casa.

Apesar da forma como a instituicdo se estruturou, acolhendo criangas com pouca
expectativa de vida, ela se adaptou as mudangas do perfil epidemiolégico que a
doenga apresentou nos ultimos anos, estando atualizada tanto com relagdo a
medicamentos como ao conhecimento da evolugdo da doenca e das
necessidades clinicas das criangas, reivindicando mais especialidades para
melhor atender essas criangas, e melhor estruturacao dos Centros de Referéncia.

A Casa Siloé tem contado com a ajuda de profissionais de psicologia das varias
instituicdes que atendem as criangas, para conseguir lidar com as demandas das
criangcas em relagdo a sua prépria vida pela revelagdo do diagndstico da doencga,
perdas e institucionalizac&o; assim, existe uma grande preocupagédo com o futuro
dessas criangas que estao entrando na adolescéncia e alguns ja na juventude.

Casa de Apoio — Que Lugar é Esse? Nos mostra que este € um lugar de constante
mobilizacdo social, lutas, conquistas, dificuldades, buscando, com a unido da
comunidade, um lugar melhor para as criangas que bravamente enfrentam as
dificuldades de viver e conviver com a aids.
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ANEXD A

Comissao Hr.ll:lonul de DETJ’AI{IE

=Pastoral da Sau

PROMLUMCLAMENTO DE DOM EUGENE RINEN DURANTE & ASSEMBLELA MACKOMAL D
RISPOS DO BRASIL EM PORTO SRGURD MO MES DE ABRIL DE 3000,

Aok
Cardeais, Arcebispos ¢ bispos do Brasil:

A AIDS cenamente wm dos grandes problemas ro inicio deste novo milénio. Mo
Brasil ha bojge 179541 casos notificados pelo Ministério da Sadde Mas o nimero de
pessoas portadoras do HIV € superior & meio milhlo 580 cads ves mais stingidos pela
doenca a classe pobre, mulberes & o3 jovens
Desde o swgimento da dosnga a lIgrese Catolics, ferr se preccopsde- oo o
scompanhamento dos doentes de AIDS. Existem maiz de cem casas de apoio & centros de
convivéncia em todo o Brasil. O povo cristho sempre reve a prescupacio-de andar dos
doenies, principalmente quando estes slo marginalizados

0 portador do virus da AIDS se sente, maiias veres, rejeitado pele Socedade-c-pyla
Igrepn 0 que pode gerar fortes sentimentos de culpabilidade e inutilidade. Segundo o
Evangelho de Jesus Cnsto screditamos na forge da vide dos pegquencs & mr misenodrdardo
Fai

O melhores agentes de pastoral para botar comima & epidemis da AFDS: she-ps
proprios infectado. Por Bso foi criada em margo de 1999, uma Comassiio de DST/AIDS
ligada 4 CNBB. Os desafios sSo muitos Mas achamos mmﬂmmhhrH'MI
sociedade na luta contra & epidemia que comtinua se espalhando

Morsan Comisslio lem como objetivos

- Ser um esforgo de reflexlo e de aglio das OMG carolicas ligsdas a8 DET/AIDS.
Ajudar a populagio, especialmente o8 ppvens £ o8 petries, na luta comtra 8 AFEYS alrsyds
da divulgacio de dsdos sobre oomo se prevenrr do vines e de atengllo especial aos
poradores
Drivulgar os principios da ética crisd quante & valoreacke de vida, & & humeniespbe da
sevualidade

Por sso orgemzamos um encontro em oo (Indssteda-5P) de 12 a Iﬁ-lh-jm*u
Esperamos que & Campanhs da Fratemidade de 2002 tenha como ftema: “AIDS: um
problema de todos nds” Esta na hora de juntarmos Forgas para lutarmos combra
epidemia. respondendo asam o chamado de Jesus " b viw ferrd g fodkod sevifam

vty o epwrakdocia ™ Joko 10,10

Prne Sepurc{BA), Abril de 2000,

e Empene Lambert Axbrian m
de
B.i:rp' Il.l,-.w“ivtl prl.l {emissin Yacinal DST/AIDS - CHNEBR
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ANEXO B

Croster o Hevtoe

Aids e dgesafios para a igreja do Brasil

Enire os dias 12 a15 de junho de 2000, estiveram reunidos em Maici,
mmmlmmlﬁwmmﬂmmmlm
D5T/ Aids da Pastoral da Sande ACNBE | tendo como tema de reflexBo “dids »
hﬁnm.wﬁ&mﬂ",m.m,mms.mﬁgﬁm.
agentes de pasiorais, liderancas de ONGs [/ Aids |, instituigSes, membros do
goveno Federal, assessores da CNBB, com o objelivo de tragar estratégias para
o anfrentameanto dessa apidamia,

A Aids, no Brasil, tem sa revelado de forma cruel e injusta, num processo
da intericrnizachn | r--[--n-;l-n]l.nwm;ﬁ: & feminizagic. Existo hojo no Paig,

distribuidos em 3 mil muricipios | cerca de 550 mil pessoas infectadas, sendo que
a maioria esté na faica de 20 o 49 anos.

A igreja tem se colocado 8 senigo dos axcluidos com uma
Fastoral e crist valorizando a Vida, como nos diz o proprio Jesus em Jo 10,10
" Em vim pard quc fodos temhom vids ¢ @ tenkam ow abumddncia ™

hﬁmmmﬁimm.mumduiﬂimm
@ CTanGas na busca de uma vida digna, plena e cdads

A pandemia da Aids segrega os individuos da sociedade por meio da
discriminacio, do preconceito, @ os coloca em situaclo de marginalidade,
provocando sus more cavil,

ENTRE AS QUESTOES LEVANTADAS DESTACARAM SE AS SEGUINTES:

1 A igreja deve ser presanca animadora para que a Vida prevaleca;

A lgreja deve ser presenca animadora para que a Vida prevalecs,

J Atuar no controle da epedemia prévanindo e assistindo o portador do vinus:;

U Evangalizar e educar pars uma sexualidade libertadora coma Dom & energia;
O Respeitar as diferencas de género, raca / etnia , diversidade sexual;

U Recuperar na pessoa humana a temura, o afeto e a misercirka como
CINTPNOMiSS0 oe vida @ fator de equilibrio fundamental;

O Favorecer o espimo de aberfura e acolhida evitando o preconcaito e a
discriminacio aos soropositivos & passoa vivendo com Aids;

O Nér wilizar O rastfeamento soroioQIco pare discrimsimar | fEvOrecendo a
realizacio vocacional ¢ profisionsl da pessoa;
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ANEXO B

O Qus a fidelidade , valor do reino, ndo ssja banalizada como subSHMACRED dr
métodos preventives, M3 COMO COMplamentanadacde da plenitude da vida

2 O amor fundamantal & misencordioso de Deus revela qua a Aids | assim como
outras Patologias n&o & "castigo ™ . Ele nilo quer sacrificio, mas vida em planifuda.

J Respeitar a5 orientaghes que a cidncia determina, respeitando o principio da vida

0 Contemplar no ensino religiosns aulas de sexualidade, basaadas nos valores

COMPROMISSOS:

U Elaborar | diilgdl « implomeniar Misbinides & apoed 10gisteo para of Faballvds
mastentes na provencio das DST e Aids;

O Criar comissbas de DST/Ads em bmbitlo diocesanc & regional DUSCANCO
parcenas;

IJ Buscar apBes concretas o conjuntas ontre as pasiorals, sslores | movimenios,
orgamsmos, igresas Cristls o outras refigides;

CONCLUSOES:

A partir da padagogia de Jesus, aprendemos 8 olhar 8 passoa com 08 olhos
de Deus, abragando o ideal & a realidade, tendo afifude de escuta & acolhida |
resgatando as potencislidades da passos humansa,

Conclamamos toda & Igreja do Brasil, pars que am defesa da vida, busgue
rmmhmdpﬂhﬂm,mmmm'“mcﬁt“m

terra " (Ap 21.4).
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ANEXO C

SUJEITOS DA PESQUISA

Coordenador 1: Homem, filésofo, coordenador da casa Silog de 1994 a
1997,

Coordenador 2: Mulher, auxiliar de enfermagem, coordenadora da casa de
1997 a 2003.

Membro da Diretoria: Mulher, professora, membro da diretoria da
Sociedade Padre Constanzo Dalbésio, exercendo também
trabalho voluntario na casa.

Assistente Social: Mulher, assistente social de hospital piblico estadual,
exercendo atividade voluntaria na casa, desde 1994,

Membro do Forum de ONGs/Aids: Homem, professor, membro do farum
que contribuiu com a estruturacdo da Casa Siloe.

Meédico: Homem, médico de hospital pliblico estadual, que participou como
voluntario na Casa Siloé e no atendimento e
acompanhamento &s criangas em hospital pablico.

Psicélogo: Mulher, psicdloga de2 hospital plblico estadual, participou coma

palestrante voluntaria na Casa Siloé e no atendimento e
acompanhamento as criangas em hospital publico.
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ANEXO D

ROTEIRO DE ENTREVISTA

. Uma obra em construcao: Me conte como comecou a Casa Siloé.

A evolucéo do trabalho: Como foi a evolucéo do trabalho e a
organizacao do servico.

A mobilizacdo comunitaria: Como vocé viu a mobilizacdo da comunidade
na construcéo, organizacéo e no

desenvolvimento do trabalho da casa.

O papel da casa de apoio: Para vocé qual & o papel da casa de apoio

como cuidador das criancas.

O papel do Estado: Para vocé qual € o papel do Estado como cuidador

das criancas.

Exitos do trabalho: O qué vocé considera como éxitos do trabalho
realizado na casa.

Dificuldades: O que vocé considera como dificuldades para realizar um

trabalho desse género & para leva-lo adiante.

Perspectivas: O qué vocé vé como perspectivas para as casas de apoio

& para as criancas nelas abrigadas.
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ANEXO E

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DA PESQUISA: CASA DE APOIO: QUE LUGAR E ESSE?

Acredito ter sido suficientemente informado (a) a respeito da pesquisa de que
estou participando. As informacgoes foram lidas para mim, descrevendo o estudo
em questio. Compreendi que o estudo visa resgatar o histérico da Casa Siloé,
como uma forma de mostrar a participago comunitaria numa perspectiva cidads e
apontar a viabilidade de solugGes para enfrentar graves problemas de salde. Sei
que minha participagdo se dara a partir de uma entrevista, que sera gravada.

Declaro que estou ciente de que a principal investigadora é Maria de Fatima
Oliveira Andrade, ps-graduanda do Programa de Pés Graduacgio em Infecgbes e
Saude Publica (Area de Concentragdo em Saide Coletiva), que pode ser
encontrada no enderego: Rua Santo Antonio, 590 ou nos fones: 6976-1554; 9609-
8843 ou no pelo e mail oliveandrade@osite.com.br. Sei também que se eu tiver
alguma consideragcio ou divida sobre a ética da pesquisa, posso entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Satide (SES/SP), pelo
telefone 3293-2305.

Também estou ciente de que ndo h& despesas pessoais para mim como
participante em qualquer fase do estudo e que ndo ha compensagéo financeira
relacionada a minha participagao.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e sei que poderei
retirar meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem
penalidades ou prejuizos. Concordo que as respostas sejam vistas por terceiros,
reproduzidas e utilizadas em estudo cientifico, sempre sem minha identificacio,

Assinatura do participante Data / )

Assinatura da responsadvel pela pesquisa Data / f
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ANEXO E

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DA PESQUISA: CASA DE APOIO: QUE LUGAR E ESSE?

A pesquisa que vou realizar faz parte da dissertagio de mestrado do
Programa de Pos-Graduagio em Infecgles e Salde Publica da
Coordenagao dos Institutos de Pesquisa da Secretaria de Estado da Salde
de S&o Paulo,

Esta pesquisa tem o objetivo de resgatar o histérico da Casa Siloé,
como forma de mostrar a participagéo comunitaria numa perspectiva cidada,
e apontar a viabilidade de solugdes |ocais para graves problemas de saude.

Para tanto, convido vocé a participar desta pesquisa, que sera
realizada por meio de entrevistas, onde sua colaborago nas respostas as
perguntas ou nos seus relatos pessoais podera enriquecer a reconstrucio
histérica da Casa Siloé a partir de sua prépria vivéncia.

Pego permisséo para gravar sua entrevista, gue néo tomara muito do
seu tempo.

Comprometo-me a nfo divulgar seu nome e, assim gue terminar
este trabalho, retomo com o conteldo das entrevistas por escrito, para que
vocé tome conhecimento do que sera utilizado neste trabalho.

Sua participag&o € livie e voluntdria e vocé podera desistir em
gualquer momento da entrevista, se ndo se sentir a vontade.

Os resultados seréio tornados publicos por meio de apresentagio em
semindrios, congressos e publicagéio em revistas cientificas, com o objetivo
de devolver a comunidade os resultados deste trabalho, sempre garantindo
o anonimato dos participantes.

Estou a disposigéo para os esclarecimentos que forem necessérios.

Desde j& agradeco sua participacgio.
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ANEXO F

AUTORIZAGAO

Autorizo a divulgagdo de meu nome, o da Casa Siloé e da Sociedade
Padre Contanzo Dalbésio, em dissertagéo de mestrado, realizada por Maria de
Fatima de Oliveira Andrade, na Coordenagéo dos Institutos de Pesquisa, na
area de Saude Coletiva, e em todas as publicagbes posteriores derivadas dessa
dissertagéo.

Autorizo também, que as referéncias a meu nome, nas entrevistas
realizadas, possam ser citadas e que os trechos da entrevista, em gue fui o
entrevistado, possam fazer parte do trabalho, com a minha identificacdo abaixo
dos trechos citados.

osFseslsstod

= 3 A
— - - y - &
/f‘/,:/f«:cr, PN, fﬁ"{.{{::;

//
’
/y' Pde. Valeriano Paitoni
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ANEXO G

AUTORIZACAO

Autorizo a divulgagdo de meu nome em Dissertacio de Mestrado, realizada
por Maria de Fatima de Oliveira Andrade, no Programa de Pas-Graduagdo em
Infecgdes e Saude Publica da Coordenagdo dos Institutos de Pesquisa, da
Secretaria de Estado da Saude de S&o Paulo, e em lodas as publicagoes
posteriores derivadas desta dissertag&o.

S3o0 Paulo, 29 de setembro de 2004

Uy /C;‘ bl b

Dra.'[fu C.Lian “
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ANEXO G

AUTORIZACAO

Autorizo a divulgagdo de meu nome em Dissertagdo de Mestrado, realizada
por Maria de Fatima de Oliveira Andrade, no Programa de Pos-Graduagao em
Infeccdes e Salde Publica da Coordenagdo dos Institutos de Pesquisa, da
Secretaria de Estado da Salide de S&o Paulo, e em todas as publicagdes
posteriores derivadas desta dissertagao.

Sao Paulo, 29 de setembro de 2004

B Wl

Dra. Marinela Della Negra
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ANEXO H

Local
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£ Pardquia do Imirim
acolhe criancas com HIV

Todas as quintas-feiras, na pardguia de Nossa Senhora de Fdtima do

Imirim, na Regido Episcopal Sanlana, os fiéis se reunem em aragdo
dianie do Santissimao Sacramento. Por decisdo da comunidade, um
pedido serd sempre feito a Jesus Cristo: a cura da Aids. Agquela comunidade, porém,
quer ir mais além da oragdo. Motivada pelo sew pdroco, o missiondrio da Conselata,
padre Valeriano Paitoni, decidiu ser concretamente missiondria, encarando de frente
wmia das situagdes que se apresentam como particulamente desafiadora: a das pessoas
infectadas pelo virus da Aids. Seie meses atrds iniciou a construgdo de uma casa para
abrigar criangas portadoras do HIV.

Estd twdo carinhosamente preparado para acolker as criampax

Cido Perelra

Oram muitos mutirdes, mui-

| ) to esforgo concentrado e aci-
ma de tudo muite entusiasmo, Simul-
tancaments com a ampliagio e refor-
ma de algumas dependéncias da igreza,
for feito todo uwmi trabalho de
conscEntragie dos fifis aas msas

de ig, Era presiso informar sobro
a :Iumpa, derrubar preconceitos & os
medos. Houve quem argumentasse que
a idéia era boa mas que a casa fosse
longe do territério da paréquia pois os
pais afastanam os filkos da catequese,
por causa da presenga das criangas,
Com paciéncia mas também com fir-
miza tados os ohsticulos foram supe-

rados.

A casa hoje esta pronta ¢ recebeu o
nome de Casa Sileé Ela serd um dos
servigos prestados pela Sociedade Pa-
dre Costanzo Dalbes:o, que trabalhara
com famftias carentes & deservolverd a
Pastoral da Cnanga no Bairro do
Inurim. @ nome da sociedade ¢ uma
homenagem ao primeiro paroco da co-
munidade de Mossa Senhora de Fati-
ma, padre Costanzo Dalbesio. Este
missiondno da Consalata, marcou pre-
senga no baimo pelo sou espinto em-
preendedor. Deve-se a ek a construgdo
da igreja e do hospital S8o José.

Ma Casa Silo¢ cerca de 80 volun-
tarios, homens ¢ mulheres, aguardam
a chegada das criangas, Enguantio nie
chegam as criangas, s voluntarios
cuidam dos trimites legais no depar-
tamento juridico e s& preparam com
reunifes & cursos para os diversos
servigos necessdrios para fazerem
funcionar a casa’ Eles ze distribuem
em sete equipes - juridica, adminis-
trativa, de manutengio, de alimenta-
gdo, de pagens, de enfermagem, de
matoristas
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ANEXO H

.......
“Assim que chegar a primeira crianga estamos
prontos para funcionar a todo vapor”

() padre Valeriane Paiteni, da Cengregagie dos Missiondrios da
Consolaia ¢ o idealizador da Casa Stloéd. Ao assumir a paroguia
de Nossa Senhora de Fatima ela j& acwmwlava uma grande
experiéncia de irabalho juhio aos aidéticos. Ele dirigin por rés
anos o Lar Betdnia, uma casa mantida pela sua congregagdo ¢
que abrigaadulios infectados ¢ jd desenvolvendo a doenga. Aqui
ele fala a 0 SA0 PAULO das motivagdes que o levaram a langar
a idéia da Casa Siloé,

Padre Valeriano, por que o Casa
Siloé?

Porque eu sempre defendi a idéia de
que nossa pastoral paroguial tem que
ser misssondria. Tsto ndo acontece sem
pestos concretos. E sendo que a gente
considera & questio da Aids como uma
sitnagdo missionana do nosso tempa,
A gent langou & Proposta ma comumi-
dade ¢ ela praticamente assumiu em
pleno a idéia. Em sess meses a cass esta-
va prona, E ¢ interessantissimo como
es42 obra animou todas a2 linhas pasti-
rais da comunidade. Creio que foi 268 am
clomenito de wnilo cntre todas as linhas,

E quands comecam a chegar as
wrimngns T

Mo momento ainds ndo temos ne-
nhuma. Jucramos deixar em ordem os
trimites legais, porque teremos 2 guar-
da das eriangas. Ja temos os cetatutng,
CGC, reconhecimento junto ao Juizads
do Menorca, Aé agora catamos resise
tindo em nio fazer acordos ¢ convenios
com nenhuma mstitgicio governamen-
tal. Queremos liberdade, O3 Grgios
publicos acabam atrapalhando.

E por que a insisiéncia no trabs-
Iho volantania? )

Porque eu quers quecles levem
avanica obra, Queremaos que o come-
o seja assim. Serdo 80 pessoas cobrin-
do dia e noite todos os trabalhes, As-
sim deixamos clara aquela caracteris-
tica de que & um dever do cristio ser
missionario, dar parte da vida para os
que preciso. Mas, ¢ claro, futuramente
haverd neccssidade de registrar algu-
mas pessoas como funciondrias,

Que pontos bésicos constam dos
estatutos?

Pelos estatios quisemos garantir
que tudo ficasse ligado & comunidade
paroquial, (0 piroco serd sempre o pre-
sidente. Oz membros da diretonia se-

rio escolhidos entre o5 membros do
Conselho Paroquial de Pastoral. O atu-
al congelho g2 questionava: e se vier um
*padre que nio concorde com o traba-
ho? Eu disse a eles: sio vocks que de-
verdo assumir a coisa, o padre junto
com a comunidade.

E coma foi pensada a manutenglo
da Casa Siloé?

estabelecemos que uma porcentagem do
dizimo que enira na parbquia scmpre
seri destinada 2 uma obra social. Sca
comunidade ndo precisar, irmos repas-
sar essa ajuda para oulra obra. Além
disso, a comunidade iri fazer campa-
nhaes ¢ phot. AlS agom consegui-
mos ir em frente, Cerca de B0% dos
Cuglos com A construcho, movess, re-
forma e ampliagho da construgio gue

A existia sairam da cormunidade:.

E sobre o abjertvs malor da Casa
Siloé?

O objetsve maior serd acolher as cri-
anpas ¢ encaminha-las para 3 adogiio,
sobrotude aquelas que negativarem-se
em relagio ao HIV. Uma médica que
traballe no Hospital Emilio Ribas, dou-
tora Marlsne, ira acompankar 2 crian-
a5 el Casa Siloé. Ela sonha elevar o me-
dia de wida das crianeas dos 10 ance at-
ais para 15 anes, com boa alimentagio,
cuidados médieos, carinho  amor.

O que mais dizer sobre a Casa
Silos?

Que ela esti proata para fancionar
 todo vapor assim que chegar a pri-
mieira crianga. Que a Casa Siloé esta
na Avenida Imirim, 1382 ¢ o telefone &
298 §427. E que soments a infiormagdo
pode acabar com o preconceito em rela-
30 @ Aids, Quards eu percomo os colé-
frios para falar no assunto me surpreen-
do a0 percaber qué no meso da juventude
ainda & imensa a faka de informagdo
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