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Resumo

Esta dissertacdo apresenta uma investigagdo a respeito da situacdo de inclusao de
criangas soropositivas nos Abrigos Residenciais da Fundacao de Protecao Especial
na cidade de Porto Alegre, como uma tentativa de contribuir com a pesquisa sobre
os aspectos sociais da AIDS no Brasil. O método de pesquisa utilizado foi o
etnografico, com um trabalho de campo conduzido entre dezembro de 2003 e julho
de 2004, em um dos trés Abrigos Residenciais da Fundacdo conhecidos até final
dos anos 90 como “casa de portadores”. Estudam-se os fatores sociais relacionados
com a transmissdo do virus de mae para filho, e as implicacdes desta transmissao
no processo de abrigamento de criancas pelo Estado. Por meio da observacdo do
dia-a-dia das pessoas que trabalham e moram no Abrigo, trata-se de compreender
as formas, por vezes, sutis que a AIDS penetra o cotidiano da Instituigdo,
analisando-se os fatores que levam a persisténcia no tempo de denominagdes como
“casa de portadores”, tendo como eixo central as representagdes que os monitores
tém do seu trabalho em relagdo a outros Abrigos da Fundacao. Por dltimo, toma-
se a historia do local desde a sua constituicdo como “casa de portadores” até a sua
atual organizagdo como Abrigo Residencial, analisando os efeitos que a luta contra
a AIDS e o debate sobre os direitos da crianga tiveram na mudancga de politica em
relagdo as criangas soropositivas abrigadas, levada adiante pela Fundacdo, assim
como as ambigiiidades e contradi¢des proprias de um momento institucional em
que novas estratégias de inclusdo das criangas soropositivas estdo sendo aplicadas
nos Abrigos Residenciais.

Palavras chave: HIV/AIDS, crianca soropositiva, Abrigamento, Fundacao,

Protecao



Abstract

This work presents a research on the problem of inclusion of seropositive children
in state fostering houses hold by Fundacdo Protecdo in Porto Alegre, as a
contribution to the research about social aspects of AIDS in Brazil. The Etnographic
method was used in this research, consisting on a field work conducted between
December of 2003 and July of 2004, in one of the three fostering houses of
Fundacdo Protegdo, that were known until the end of nineties as “houses of
seropositives”. Social aspects related to the transmission of HIV from mother to
child, and the relationships between this transmission and the practice of fostering
children by State institutions were studied. People’s daily routine at the fostering
house was observed, trying to understand the subtle ways in which AIDS
influences ordinary life inside the institution, analyzing the facts that produce the
permanence in time of expressions like “house of seropositives”, paying special
attention to the representations that the people who are in care of the children hold
about their work in relation to the work done in other fostering houses. Finally, the
story of the place is referred, from its beginning as a house of seropositives until its
present organization as a fostering house, as a way of studying the effects that the
fight against AIDS and the debate on children rights had on the policies on
institucionalized seropositive children sustained by Fundagao Protecgdo. It focuses
basically on the usual ambiguities and contradictions the new inclusion strategies

used with seropositive children in fostering houses presents.

Key-words: HIV/AIDS, seropositive children, fostering houses, Fundacado

Protecao
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Capitulo 1. A constru¢ao de um olhar antropoldgico sobre as

criancas soropositivas nas instituicoes

1.1 Introducao

Este trabalho enquadra-se dentro dos estudos sobre os aspectos sociais da
AIDS, tendo como tematica central a institucionaliza¢do de criangas portadoras do
HIV. Trabalhamos analiticamente com dados colhidos através do método
etnografico, no contexto de um Abrigo Residencial da Fundacdo de Protecdo
Especial que abriga um ntmero significativo de portadores do HIV, na cidade de
Porto Alegre. A pesquisa de campo foi realizada entre novembro de 2003 e agosto
de 2004, recolhendo os primeiros efeitos do processo de abertura das casas de
portadores de HIV, iniciado pela Fundagao de Protecdo Especial, com a finalidade
de tornar as residéncias destinadas ao abrigamento de criancas e jovens lugares
menos estigmatizantes para os portadores de deficiéncia fisica ou psiquica. A
partir do trabalho etnogréfico, tratamos de compreender as formas, por vezes
ambiguas, que a realidade da AIDS penetra no cotidiano de uma instituicdo e os
movimentos na busca de uma forma de abrigamento que ndo estigmatize o
portador de HIV/AIDS.

Queiroz (1992), aponta para o fato que a concentracao do interesse do
pesquisador em determinados problemas nunca ¢é fortuita, posto que o
pesquisador estd sempre engajado, consciente ou inconscientemente, nas questdes
que lhe atrairam a atencdo. No caso desta pesquisa, trata-se de um interesse que
surgiu anos atras, quando trabalhava como psicéloga voluntaria em uma ONG que
oferecia abrigo a criancas portadoras do HIV.l Foi durante essa experiéncia,
realizada desde o ano 2001, que comecei a interessar-me pelo destino institucional

de algumas dessas criangas, ou seja, pelas varidveis em jogo nos casos de

1O nome da ONG sera mantido no anonimato para evitar a identificagdo dos informantes.
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abrigamento em que a crianca era, ao mesmo tempo, abrigada e portadora do
HIV.

Algumas dessas varidveis apareciam no cotidiano da mencionada ONG,
onde era possivel escutar muitas histérias que ilustravam a relagdo entre a pratica
de abrigamento e a soropositividade das criancas. Lembro particularmente de um
dia, em que conversei com duas senhoras que referiram varios aspectos da
realidade das criangas que vivem com AIDS. Uma dessas senhoras, av6 de Luana -
uma crianga que morava na ONG - me falou que estava levando a sua neta para
morar com ela pela primeira vez na vida de ambas.?

A av6 de Luana ja cuidava sozinha de varios netos, dentre eles um bebé de
poucos meses. Essa era a justificativa alegada para a internacdo de Luana na ONG.
A menina tinha vivido o primeiro ano e meio de vida sob a suspeita de ser
portadora do virus da AIDS, supostamente transmitido pela sua mae, tendo sido a
hipétese recentemente descartada pelos exames laboratoriais. A histéria de Luana
parecia-se muito com as outras que eu ja tinha ouvido, mas o desfecho dessa
histéria era, em certa medida, pouco comum, pois a maioria das criangas que
conheci permaneciam morando na ONG, ou, confirmando-se a sua sorologia
negativa, eram transferidas para outra instituicdo ou dadas em adogao, ainda que
tivessem familiares vivos. Ao contrario dos outros casos, Luana foi para casa da
sua avo.

A outra senhora que acompanhava a av6 de Luana era Elaine, uma vizinha
que estava disposta a ajudar a Luana e a sua av6 na sua volta para casa. Nessa
oportunidade, Elaine me mostrou uma foto, na qual aparecia ela com um grupo de
criancas moradoras do seu bairro. Entre essas criancas da foto, Elaine foi me
falando de varias que eram portadoras do HIV e moravam em casa com a familia.
A foto de Elaine me fez perguntar se havia outros motivos, além da pobreza, que

levassem para dentro de institui¢des alguns filhos de pais HIV+ e como era a sua

2 Todos os nomes de pessoas sdo ficticios para evitar a identificagdo dos informantes.
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vida dentro das institui¢des. Durante aquele ano, realizei varias visitas a hospitais
para conversar com os médicos que atendiam as criancas da ONG, tendo a
oportunidade de visitar diferentes instituigdes, inclusive psiquiatricas, onde os
seus familiares moravam.

A experiéncia envolvendo criangas soropositivas mostrava que as pessoas
tinham diferentes idéias em relacdo ao que fosse nascer com o virus da AIDS,
assim como essas diferencas dependiam muitas vezes da proximidade da pessoa
com o problema e do vinculo com a crianga. Funcionarios, médicos, familiares e
voluntarios utilizavam cédigos diferentes, ndo sé devido a sua relacao diferenciada
com as criangas, mas também pelo seu pertencimento a grupos sociais diferentes e
com niveis socioecondmicos e educacionais diferentes. Essas mesmas diferencas
pareciam permear as decisdes domésticas dentro da ONG - a comegar pelo nome
da instituicdo e a escolha do tipo de formacao exigida para os acompanhantes das
criangas - assim como as decisdes publicas, intencionais ou ndo, que levavam os
juizes, pais e integrantes de equipes de satide a decidir pela interna¢do da crianca
em uma instituicdo que tinha como referéncia especifica o cuidado da crianga
portadora do HIV.

Por um lado, a nocdo de sujeito moderno, mais ou menos universal na qual
estd baseada a psicologia social e a psicanalise voltada para o social, parecia-me
insuficiente para compreender modos de pensar especificos de grupos especificos.
Por outro lado, o encontro com os textos de cunho antropolégico permitiu-me
ampliar o olhar para compreender que, por trds de cada representacdo de doenga e
de tratamento prépria de um grupo, existiam representagdes do corpo e da pessoa
bastante diferentes. O meu encontro com a antropologia, nesse momento dos meus
questionamentos, veio acrescentar a compreensdo de que essas nog¢des faziam
parte do saber local de grupos humanos especificos em momentos especificos
(GEERTZ, 1998).

Estudar as representacOes sociais relativas as doencas torna-se relevante

para os profissionais da area da satde, pois é a partir dessas representagdes que os
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sujeitos se concebem psiquica e socialmente como doentes (SONTAG,1979). Para
Mauss (1974), o proprio corpo é sensivel ao tecido social ao qual ele pertence,
podendo o sujeito adoecer em fungdo do tipo de relagdes estabelecidas com esse
tecido nesse momento dado. Assim, podemos entender que ndo existe

naturalidade nas doencas, pois tanto a experiéncia de adoecer como a de sentir-se

doente fazem parte de processos sociais histérico e culturalmente determinados.

Como veremos ao longo dos préoximos capitulos, a transmissao do HIV de
mae para filho é um fendémeno de grande implicacdo na vida social das pessoas. Os
estudos epidemiol6gicos mostram que a sua incidéncia é diferente de acordo com
o grupo social envolvido, sendo, portanto, um fato possivel de ser explicado
antropologicamente.

O processo de institucionalizagdo de uma crianga soropositiva merece uma
atencgdo especial, pois durante os anos que precederam a eclosao da epidemia de
AIDS entendia-se que estas criancas ndo podiam ser encaminhadas para
residéncias comuns, motivo pelo qual foram criadas casas especiais para os
portadores. Por vérios anos, as criancas soropositivas que eram abrigadas,
integraram lares onde conviviam exclusivamente com outras criancas portadoras
do HIV. Embora o procedimento de agrupar portadores de determinada
deficiéncia fisica ndo atinja apenas aos portadores do HIV (encontramos também
agrupamentos semelhantes para outras categorias de deficiéncia psiquica ou
fisica), o estudo das criancas soropositivas em institui¢des abre mais um capitulo
para compreender as implicagdes sociais da AIDS. Isso porque a existéncia de
casas especializadas para portadores do HIV respondeu a determinadas demandas
sociais e gerou outras, que € preciso explorar.

Compreender os significados sociais que foram atribuidos a essa
institucionalizacdo em casas especiais para portadores e o motivo da mudanca
para Abrigos comuns operada nas ultimas décadas, torna-se relevante, tanto para

as pessoas encarregadas de cuidar dessas criancas, quanto para as proprias
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criancas, que serdo um dia adultos inseridos na sua comunidade e usudrios de
servicos e programas de satude.

Neste primeiro capitulo, exporemos os avangos e recuos na construcao de
um objeto de pesquisa bem como as questdes metodoldgicas e éticas envolvidas na
realizacdao da pesquisa de campo.

No capitulo 2 deste trabalho, analisaremos alguns aspectos da histéria da
AIDS, destacando o problema da contaminacdo da mulher e as implicacdes que
essa contaminacdo tem para grupos familiares de classes populares, como fatores
importantes parar compreender a transmissdo vertical. Esse capitulo também
enfoca as criangas soropositivas dentro de um contexto social maior, que envolve
politicas de abrigamento a criancas vindas de classes populares.

No capitulo 3, apresentaremos o material etnografico de um Abrigo
Residencial, que até poucos anos atrds recebia a denominacdo de “casa de
portadores” do HIV, e que é sustentado pelo governo. Focaremos especialmente a
descricdo da casa enquanto sistema simbolico capaz de explicitar a forma como a
AIDS penetra as relagdes sociais dentro do Abrigo Residencial.

No capitulo 4, apresentaremos as ambigtiidades do discurso sobre a AIDS
na propria histéria da constituicao desse Abrigo Residencial em particular.

No capitulo 5, finalmente, discutiremos a forma como, a partir de um evento
singular, o discurso da AIDS se reordena mudando os significados da doenga
em func¢do do novo contexto.

1.2 Sobre a escolha do local destinado a pesquisa de campo

Foi a partir da necessidade de compreender uma tematica eminentemente
social a partir de um ponto de vista que abarcasse as particularidades dos grupos
humanos, que ingressei no programa de P6s-Graduacao em Antropologia Social da

UFRGS em regime de Mestrado.
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O meu interesse pela questao das criangas soropositivas ainda era vigente,
mas parecia indevido realizar uma etnografia em um local onde as pessoas me
conheciam como psicéloga e onde algumas das criancas eram os meus pacientes.

Para pensar a transmissdo vertical, precisei descartar a possibilidade de
trabalhar em espacos mais amplos, como vilas, onde grupos e instituicdes
oferecem apoio as criangas soropositivas de forma ambulatorial: trabalhar em um
abrigo oferecia ndo s6 a possibilidade de compreender a forma como uma
instituicdo lidava com o tema da inclusao das criancas soropositivas nos Abrigos,
assim como possibilitava recortar o problema de pesquisa em funcdo dos prazos
académicos, sendo, por outro lado, a minha primeira experiéncia como
pesquisadora na area de antropologia.

A partir da minha inser¢do no programa de Poés-graduagdo, comecei a
pensar a possibilidade de pesquisar um local que tivesse como referéncia a crianca
como portadora do HIV, vendo essa possibilidade concretizada quando a
Fundagao de Protecdo Especial 3 abriu-me as portas para realizar uma pesquisa de
cunho etnografico em um dos Abrigos Residenciais considerados ainda como
“casa de portadores”. 4

O lugar possibilitado para realizar a pesquisa era um Abrigo Residencial
para 13 criancas: definido pelos profissionais do NAR como uma experiéncia piloto,
foi a primeira casa de portadores onde se iniciou a inclusdao de irmdos ndo

portadores de criangas portadoras.’

A Fundagdo de Protecao Especial do Rio Grande do Sul (Fundagao Protecdo) é uma
instituicdo publica, com a finalidade de administrar a execucdo de medidas de protecdo a criangas e
adolescentes em situagdo de risco pessoal e social, na rede prépria do Estado, em regime de abrigo e
em meio aberto. Maiores explicacdes sobre a Fundagdo Protecdo e a FASE serdo oferecidas no
capitulo 2, ao tratar a problemaética do abrigamento no Rio Grande do Sul.

4 A denominagdo Abrigo Residencial refere-se ao nome atual dos locais de pequeno porte, que
desde finais da década de noventa, foram substituindo os grandes institutos de moradia de criangas
sob a tutela do Estado.

5 A Fundacdo coordena os diferentes Abrigos através dos denominados Nucleos de Abrigos
Residenciais (NAR), que possuem um diretor, assistentes do diretor, e uma equipe composta por
profissionais que orientam o trabalho dentro dos Abrigos.



15

Nessa casa moram atualmente cinco irmados de uma mesma familia, trés
irmaos de uma outra familia, e quatro criancas sem vinculo biolégico. Nove
criancas, das treze moradoras, sdo soropositivas (ver Anexo). As criangas sao
acompanhadas por oito adultos, denominados pela Instituicdio de monitores,
concursados para trabalhar em instituicdes do Estado.® Uma cozinheira e uma
plantonista técnica de enfermagem completam o quadro de adultos que se

alternam de forma fixa para atender os diferentes turnos da casa.

1.3 Avancgos e recuos na construcao das primeiras perguntas de

pesquisa

Bourdieu (1992) refere a forma, por vezes confusa, como um objeto empirico
é recortado com a finalidade de pesquisa. Entre recortes as vezes inconseqiientes e
outras vezes produtivos, o objeto de uma pesquisa nao aparece nunca a priori, mas
ele é construido e reconstruido, para dar lugar a um objeto final sempre inacabado.
Escrever sobre uma pesquisa realizada €, neste sentido, dar aos dados um certo
ordenamento, que sempre remete a histéria da prépria implementacdo da
pesquisa.

No momento da minha entrada em campo, a minha intencdo era pesquisar
as representacdes sociais sobre HIV entre os monitores que trabalhavam na casa e a
forma como essas representagdes refletiam no cotidiano das préaticas.

Devido a minha experiéncia prévia de alguns anos dentro de uma ONG cuja
vida cotidiana girava em torno da soropositividade das criancas, eu tinha
imaginado que a vida na “casa de portadores” da Fundacdo iria girar também em
torno da questdo do HIV, o que, na pratica, ndo se confirmou. Acredito que isso
teve a ver com o fato de que a ONG, que continha na sua denominag¢do um nome

que fazia referéncia ao HIV e cujos funciondrios eram todos auxiliares de

6 O perfil e a formagdo destes monitores, serdo melhor detalhados no capitulo 3.
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enfermagem, estava mostrando uma determinada compreensdo, bastante
particular, do que era a soropositividade na crianca.

Isso fazia com que, embora a condicdo de satide e o tratamento médico
oferecido as criangas fosse praticamente o mesmo na ONG que no Abrigo da
Fundacdo, existissem diferengas substanciais na forma em que esse tratamento e
essa condi¢do de satde eram vistos em ambos locais.

Entretanto, é provéavel que o fato de estar entrando em campo como
pesquisadora e ndo mais como psicéloga tenha permitido ampliar o meu ponto de
vista para uma multiplicidade de outros eventos, que de outra forma, talvez eu nao
tivesse percebido.

Assim, desde os primeiros tempos no Abrigo Residencial onde fui realizar a
pesquisa de campo, encontrei pessoas que em lugar de falar sobre o HIV, falavam
insistentemente sobre os problemas escolares e de comportamento das criancas,
mostrando inclusive surpresa quando eu, eventualmente, perguntava sobre a
soropositividade. Em duas oportunidades, escutei dos monitores a resposta de que
eles tinham “esquecido” que as criancas eram soropositivas.

De alguma forma, nas minhas primeiras perguntas de pesquisa, eu nao
atentei para o que Abadia-Barreiro (2002) assinalou na sua pesquisa sobre Casas de
Apoio para criangas soropositivas no Rio de Janeiro e Sdo Paulo, isto é, que as
preocupacdes das pessoas diferiam muito de uma instituigdo para outra, sendo que
algumas casas tinham uma preocupagdo exclusiva com a sobrevida, outras com a
educacdo das criangas, e assim por diante.

Essa foi a minha primeira descoberta em campo: a que haveria de mudar o
rumo de toda a pesquisa. Em outras palavras, a existéncia de um ntmero
expressivo de portadores do HIV em um Abrigo ndo implicava necessariamente
que, para as pessoas que trabalhavam ali, a soropositividade fosse uma questao
central. Essa foi a primeira mudanca fundamental que a experiéncia de campo
provocou em mim: a percepcao de que os significados dados a soropositividade

em lugares diferentes ndo precisava ser igual. Da mesma forma, para compreender
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a nova realidade, eu devia despojar-me das idéias previamente construidas por
mim sobre os locais que atendiam criancas soropositivas.

Durante os meus contatos iniciais na busca de um local para estudar as
criancas soropositivas em instituigdes, duas pessoas do meu convivio, uma
psicéloga e uma assistente social, motivaram-me a iniciar a minha busca a partir
dos Abrigos da Fundacdo. A psicéloga tinha trabalhado nas primeiras “casas de
portadores”, realizando no momento uma pesquisa sobre as questdes emocionais
das criangas soropositivas, movida pela impressao inicial que lhe tinha causado
ver que as criangas faziam de conta que colocavam algo como pequenas luvas na
hora de arrumar as suas bonecas. Ja, a assistente social orientou-me sobre as
formas de contatar a Fundacdo para o ingresso numa das trés “casas de
portadores” que ela conhecia.

A expressdo “casa de portadores” era utilizada de forma consistente por
estas duas pessoas, assim como pela orientadora pedagdgica que me apresentaram
na minha primeira visita a Fundagdo. Os monitores do Abrigo demonstraram usar
a mesma expressio em determinados momentos. Confrontada a denominacdo
“casa de portadores” com a relativa pouca relevancia que a soropositividade
parecia ter no cotidiano do Abrigo, uma das minhas perguntas de pesquisa passou
a ser como a soropositividade era significada pelas pessoas vinculadas a Fundacado
e de que forma isso aparecia entre os monitores que trabalhavam nesse Abrigo em
particular.

Tanto os comentédrios da psicéloga como os da orientadora pedagogica,
fizeram-me antecipar um projeto de pesquisa que logo tive de reformular, na
medida em que elas me falavam de uma preocupacao pela AIDS bastante diferente
da forma como os monitores do Abrigo me transmitiram.

Uma das hipdteses que surgiu foi em relacdo ao tempo que separava estas
duas profissionais, psicéloga e orientadora pedagogica que tinham trabalhado no
inicio da década de noventa, das monitoras que trabalham hoje no Abrigo, tempo

marcado por toda uma série de mudangas em relacdo ao tratamento da AIDS e as



18

politicas da Fundacdo. Outro elemento fazia-me pensar no peso que podia ter a
exterioridade na visdo das criancas soropositivas por parte dos profissionais, que
conviviam com as criangas ocasionalmente, em relacdo com a visdo mais préxima
das monitoras, que permaneciam no Abrigo longas horas. ”

Nao levar em conta esta distancia temporal e de funcdo, fez com que eu
fosse a campo predisposta a encontrar referéncias muito concretas e visiveis do
virus no cotidiano do que considerava a priori uma “casa de portadores”.

A percepcao de que existia uma dimensdo temporal nos relatos dos
informantes propiciou a constru¢do da minha segunda pergunta de pesquisa, que
passou a ser o efeito das mudancas na histéria da AIDS e da sociedade brasileira,
na forma em que hoje a Fundacdo de Protecdo Especial lida com as criangas
soropositivas.

O fato de alguns monitores terem declarado que tinham esquecido que as
criangas eram soropositivas podia, por si so, ter gerado a conclusdo de que os
avancos na medicina tinham tornado a outrora assustadora ameaca da AIDS algo
tdo irrelevante que ndo merecesse dedicar um estudo a respeito, ou que as
tentativas de desestigmatizagdo do portador levadas adiante pelos profissionais da
area da satide e conduzidas pela midia tinham atingindo, nesse local, seu ponto
maximo.? Entretanto, a experiéncia etnografica mostrou que esse “esquecimento”
da AIDS era, no contexto desse Abrigo Residencial, algo situacional, gerando a
pergunta de como e quando a AIDS requeria ser esquecida e quando e de que

forma ela era trazida a tona pelos monitores.

" Também poderiamos pensar que estas duas pessoas, pelo tipo de profissdo que tinham, estavam
trazendo elementos que tinham escutado das préprias criangas no contato propiciado pelo
tratamento que realizavam com elas. Neste trabalho, optou-se por trabalhar com os monitores pelas
dificuldades éticas que envolveria divulgar dados de uma pesquisa realizada com criangas. Nesse
sentido, este trabalho recolhe, fundamentalmente, a visdo dos monitores a respeito da
soropositividade das criangas.

8 Com a palavra irrelevante, pretendo dar um sentido préximo a nogao de “banalizacao” da AIDS
proposto por Knauth, Victora e Leal (1998) no contexto de bairros populares muito atingidos pela
doenca. Contudo, ndo estamos aqui referindo a uma banalizacdo da possibilidade do contagio e sim
a uma perda de gravidade do fato da soropositividade na infancia, como parece estar acontecendo
nas camadas médias da sociedade, como reza no artigo do Zero Hora do dia 20/06/2004 , “A AIDS
virou doenca crénica”.
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Finalmente, a entrada em campo acabou propiciando uma mudanga no
objeto da minha pesquisa: mais do que as representagdes sobre HIV infantil entre
os monitores de um Abrigo Residencial, o objeto da minha pesquisa passou a ser
as ambigiiidades que envolvem, para monitores e profissionais da Fundagdo, a
existéncia e funcionamento de um Abrigo Residencial com criancas soropositivas,
num tempo e contexto institucional onde se promove paradoxalmente uma

desestigmatizagdo progressiva das criangas portadoras do HIV.

1.4 Primeiros contatos com a Fundac¢ao Protecao

O meu primeiro contato com a Fundagao foi através de uma visita
acompanhada de uma professora da Pés-graduagdo que tinha pesquisado nos
Abrigos, seguido de um pedido oficial por escrito para obter a permissdo de
entrar nas denominadas “casas de portadores”.

Na atualidade, existem trés casas consideradas ainda de “portadores”.
Uma delas ¢ um Abrigo Residencial que acolhe adolescentes soropositivos, e
que recentemente tem recebido irmaos ndo soropositivos. A outra, uma casa
que abriga criangas entre sete e oito anos. Ambos abrigos estdo localizados
bastante proximos um do outro. Existe uma terceira casa, localizada em um
bairro diferente das outras, que abriga criancas com idades variadas tendo
criangas pequenas e adolescentes.

Apbs algumas semanas de ter encaminhado o pedido de realizar uma
pesquisa de campo em um desses trés Abrigos Residenciais, recebi por telefone
a noticia de que tinha sido autorizada a entrada em uma das residéncias, porém
havia uma indicagdo em relacdo ao local onde deveria fazer a pesquisa. A
solicitacdo de realizar a pesquisa no Abrigo para criancas em idade escolar foi
negada, com a informacao de que se estava realizando na casa, no tempo que
corria, uma “intervengdo” devido a problemas internos. O pedido foi
encaminhado entdo para o Abrigo Residencial, que funcionava no bairro mais
afastado em relagao aos outros dois abrigos.

Houve uma reuniao inicial com a coordenacdo do NAR que
administrava esse Abrigo, na qual participaram a assistente de direcao do NAR
e uma assistente social.

O Abrigo Residencial foi apresentado como uma experiéncia piloto. O
experimental estava no fato de que, diferentemente das outras duas casas de
portadores conduzidas pela Fundacéo, esse Abrigo, além de fazer a experiéncia
de criar juntas criangas de varias idades, desde pequenos de 4 até adolescentes
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de 16 anos, era também a primeira das trés casas que tinha incluido nao
portadores: no Abrigo moravam 13 criancas, das quais 4 ndo eram portadoras,
pois desde ha uns anos atras o local recebia varios irmdos nao portadores das
criangas ja abrigadas.

Nessa reunido, fui avisada de que havia problemas de relacionamento
entre as monitoras, todas do sexo feminino, e que a minha inser¢ao na casa
talvez fosse dificil. A Assistente Social do NAR me instruiu:

O teu trabalho é bem recebido por nos da equipe, mas nio
sabemos se serd pelas monitoras. As criangas vdo adorar, elas
gostam de gente nova. Agora entre os monitores tu vai encontrar
pessoas que vio te olhar desconfiado, que vdo te virar as costas.

Sugeriram-me que fosse realizar alguma atividade especifica, para
facilitar a minha entrada na casa, sendo informada de que havia outras pessoas
realizando pesquisa no momento, como era o caso de um estudante de educagao
fisica que pesquisava os efeitos do HIV no hormoénio do crescimento e a
resisténcia fisica entre criancas portadoras e ndo portadoras do virus. O fato de
solicitar que eu realizasse “atividades”, acredito tivesse a ver com a expectativa,
comum nos ambientes de criangas e escolares, de que as pessoas venham fazer
com as criangas atividades recreativas ou esportivas. Por outro lado, pareceu vir
ao mesmo tempo como uma tentativa de evitar levantar “suspeitas” entre as
monitoras que ndo saberiam explicar a minha presenca 14, o que de fato, pareceu
acontecer.

Para as profissionais do NAR, as criancas estavam muito bem do ponto
de vista da sua satde corporal, mas elas acreditavam que essas criangas estavam
muito tristes e ndo conseguiam saber o porqué. Pareceram, nessa oportunidade,
apostar algumas fichas na minha pesquisa para resolver essa questao,
provavelmente pela associacdo com a psicologia que implicava a minha
presenca.

Os cuidados que envolveram este primeiro contato tiveram a ver com o
fato de tratar-se de um 6rgao oficial do governo, geralmente restrito para
intervengdes e pesquisa. Particularmente depois da Implantagao do ECA nos
Abrigos, creditou-se uma importancia redobrada a temaética do sigilo e da
privacidade dos novos Abrigos Residenciais, que se tornariam a partir desse
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momento ambientes “familiares” com nimero reduzido de criancas e seriam
reordenados para manter os vinculos entre irmaos. ?

H4 alguns anos, o Abrigo Residencial, que pesquisei, ndo contava mais
com a infraestrutura de profissionais existentes no tempo de formacao das
“casas de portadores”. O Abrigo tinha inclusive mudado para um bairro
bastante longe dos outros dois Abrigos, afastando-se dos centros de referéncia e
postos de satde do antigo bairro. Minha entrada parecia estar acontecendo em
um momento de “experiéncia” institucional. Talvez por esse motivo, varias
pessoas manifestaram o interesse por saber como seria que os monitores desse
Abrigo estariam se virando com as mudancas encaminhadas pela Fundacao.

1.5 Metodologia

A metodologia empregada na pesquisa de campo foi a Etnografia. A
etnografia, trazendo sempre mais dados dos que se procura na hora da
observacao parecia a metodologia mais adequada, por ela permitir, em
sucessivas reandlises, ampliar o ponto de vista inicial (PEIRANO, 1995).

A intengdo era complementar essa visdo mais intima e proxima que
oferecia a etnografia, com entrevistas com os monitores que me permitissem
acrescentar dados e testar algumas hipoteses (CICOUREL,1980).

Algumas das proposi¢des metodolégicas iniciais tiveram que ser revistas,
em funcdo dos imprevistos surgidos nas primeiras negocia¢des da minha ida a
campo.

A minha entrada no Abrigo pela via “oficial”, permitiu-me um vinculo
com os profissionais do NAR, que foi fundamental para a minha entrada e
permanéncia dentro do Abrigo, sendo que a Fundagao é em geral muito
cuidadosa em relacao a intervencoes que possam comprometer a privacidade
dos moradores das residéncias. Se o meu pedido de pesquisa despertou
interesse entre os diretores e a equipe de profissionais que coordenavam os
abrigos, que acolheram o meu projeto, isso nao foi tdo claro entre os monitores
que viriam a ser os meus informantes. Se esses profissionais que faziam parte da
direcdo e da equipe que orientava o Abrigo estiveram permanentemente a

9 A mudanga foi inspirada fundamentalmente no articulo 19 do ECA, que
diz assim: Toda crianca ou adolescente tem direito a ser criado e educado no seio da
sua familia e excepcionalmente, em familia substituta, assegurada a convivéncia
familiar e comunitdria, em ambiente livre da presenga de pessoas dependentes de
substancias entorpecentes.
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disposicao para oferecer material, para acesso aos arquivos das criangas e
responder as minhas intimeras perguntas, os monitores se mantiveram a uma
distancia consideravel em muitos momentos da minha pesquisa de campo.

E possivel que a minha forma de insercdo em campo, tivesse sugerido
uma certa alianca com a direcdo do NAR, o que pode ter provocado na
monitoria - como é denominado o conjunto de monitores - a impressdo de que
estavam sendo avaliados pelos profissionais através da pesquisadora. Isso
porque se tratava, de fato, de um local de trabalho para esses monitores, que
recebiam um salario para estar 14, sendo assessorados pelo grupo de
profissionais que tinha preparado a minha entrada na casa.l? Essas dificuldades
iniciais tornaram-se ilustrativas de varios elementos que tém a ver com a
estrutura de relacdes dentro dos Abrigos Residenciais. Embora ndo seja o tema
central da minha pesquisa, sdo citadas aqui na medida em que elas provocaram
interferéncias importantes nas minhas possibilidades de colher dados dentro do
campo.

Assim, as atitudes da monitoria variaram em relagdo ao grau de
aceitacio da minha pesquisa. E importante assinalar que algumas pessoas
praticamente ignoraram a minha presenca durante todo o tempo de trabalho de
campo, o que atribuo a questdes relacionadas com conflitos subjacentes ao
Abrigo, entre os turnos e com a direcao do Abrigo.

Apesar de eu ter sido explicita de que ndo ia me limitar a falar com as
criancas, que tudo o que acontecia na casa me interessava, as monitoras
assumiram tacitamente, ou preferiram assumir, que eu iria trabalhar apenas
com as criancas.

Em muitas ocasides, a minha chegada era seguida de siléncios e de
saudacdes geladas, quando ndo de um verdadeiro fazer de conta que eu nao
estava ali. Com freqiiéncia, a minha entrada promovia um apressamento das
tarefas de arrumacao das criangas, para deixa-las prontas para irem brincar
comigo, em alguma oportunidade, longe da casa. Outras vezes as pessoas
continuavam conversando e brincando entre elas, sem parecer notar a minha
presenca. Esse panorama mudava ostensivamente quando encontrava uma
monitora sozinha no Abrigo. Nesses casos, as conversas fluiam facilmente e o
acolhimento era, em geral, caloroso.

10 Esta dificuldade de se trabalhar com as monitorias desde um contato inicial com as dire¢des da
Fundacdo, foi também levantada por Flores (2002) que relacionou o receio dos monitores a
participar de projetos de pesquisa que envolvessem as suas direcdes, vistas em geral como
excessivamente hierdrquicas e interferindo na vida dos abrigos de uma forma bastante vertical.

! Sobre esta indiferenca dos informantes, que me sugeria o estagio de “sopro de vento” ao que
alude ironicamente Geertz (1987) em Interpretacdo das Culturas, voltaremos mais adiante no
capitulo 4, para trabalhar o efeito que uma determinada mudanca externa teve no relacionamento
entre a pesquisadora e os informantes.
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Por outra parte, os dois informantes mais dispostos a falar, foram, ndo
por acaso, uma monitora que estava tramitando a sua transferéncia para outro
Abrigo, e um monitor homem que permaneceu poucos dias, supostamente pela
sua dificuldade de adaptagdo ao modo de trabalhar das monitoras. Esses
elementos me faziam pensar na importancia que teve a coesao grupal na
recepcao da minha pesquisa, que parecia ser fria quando os monitores estavam
juntos, e facil quando eles estavam sozinhos ou em certa externalidade em
relacdo a casa.

Essa tensdo nunca se dissolveu totalmente: embora com o tempo algumas
das monitoras passassem a me receber em forma cordial e até calorosa, sempre
pareceu dificil propor entrevistas individuais com a monitoria, e nunca, em
nenhuma circunstancia, cogitei de utilizar gravador durante as nossas conversas
informais que surgiam durante a minha permanéncia na casa.

Sempre, fundamentalmente no inicio da pesquisa, tentei negociar e avisar
o dia em que voltaria, marcando horarios especificos quando necesséario,
esperando que a confianga me permitisse mais tarde uma maior flexibilidade de
tempo e horéario.

Por tratar-se de um lugar onde moram e trabalham pessoas, foi necessaria
uma negociacao entre a pesquisadora e os monitores em relagdo aos espagos de
observagao que pouco a pouco foram surgindo. Aos poucos fui aprendendo a
estender o meu tempo na casa na medida em que percebia que as pessoas se
habituavam a minha presenca, ou diminuindo na medida em que sentia que
minha presenca estava provocando desconforto. Assim, cheguei em alguns
momentos a comparecer na casa um minimo de um turno por semana, e um
maximo de trés turnos, ao longo de nove meses de pesquisa. Eu fiz a escolha de
alternar as minhas idas entre os turnos da manha e da tarde para poder ter
contato com todas as monitoras, priorizando o ntimero, o que acabou fazendo
com que perdesse a garantia de reencontrar a mesma monitora na semana
seguinte. Trocas de turno em funcao de folgas, atestados médicos e férias
faziam com que passasse algumas semanas sem rever a mesma monitora com
quem tinha conseguido estabelecer um vinculo. Teria sido nesse sentido talvez
mais proveitoso tentar consolidar o vinculo com uma ou duas monitoras que
estivessem mais dispostas a participar. Porém, dessa forma teria perdido a visao
de conjunto que as atitudes, tao variadas das monitoras, ofereciam para a
analise do Abrigo.

Também, no periodo que envolveu a minha pesquisa, houve alguns
movimentos de pessoas dentro da casa: uma monitora saiu, foi substituida por
um monitor que permaneceu pouco tempo, e que mais tarde foi substituido por
uma nova monitora. No que diz respeito as criancas, uma crianca saiu da casa
durante esse periodo e outra crianga entrou como nova moradora do Abrigo.
Essas mudangas se sucederam todas juntas durante os trés primeiros meses do
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ano, quando iniciava meu trabalho de campo, mas depois ndo houve mais
mudangas nos cinco meses restantes da pesquisa, o que me faz acreditar que a
minha chegada coincidiu com um momento de certa instabilidade dentro do
Abrigo Residencial, o que talvez tenha influenciado também na forma com que
a minha proposta de pesquisa foi recebida pela monitoria.

Tinha sido proposto a Fundacdo um cuidado especifico no trabalho de
exposi¢ao dos dados que garantisse a ndo utilizagdo de informacdes ou nomes
que pudessem, eventualmente, identificar as pessoas participantes da pesquisa.
E por esse motivo que nomes, referéncias a localizacio da casa e dados sobre
histérias familiares, foram neste trabalho substituidos por nomes ficticios de
forma que ndo fosse possivel identificar as pessoas envolvidas.

No entendimento de que para os informantes seria mais importante uma
apresentacdo que os deixasse tranqtilos de que nao iria utilizar os dados de
forma a prejudica-los diante da direcdo do Abrigo, preferi apresentar-me
sempre como pesquisadora da UFRGS interessada na tematica da AIDS (FOOTE
WHYTE, 1980).

Em relacdo as criangas, negociei com a monitoria o fato de nao ser
apresentada como uma voluntéria, como eles me sugeriram, porque a minha
participacdo na casa teria um tempo limitado, e ndo implicava a realizagao de
nenhuma atividade especifica como realizavam as voluntérias e recreacionistas.

Negociei com a monitoria poder dizer para as criangas que eu era
pesquisadora, pensando que mesmo que elas viessem a ndo entender a palavra,
isso lhes mostraria que eu vinha para alguma outra coisa. Quando me
perguntavam o que eu pesquisava, falava que queria saber como era morar na
casa onde eles moravam. A monitoria apoiou em dar essa explicacdo, que por
outro lado, resultou bastante clara para as criangas, que imediatamente me
colocaram diante das pessoas, objetos e lugares que para elas eram importantes
dentro da casa, abrindo muitas portas para a compreensao do cotidiano do local.

Desde as primeiras observagdes, notei que atividades como cozinhar e
arrumar a casa, realizadas pelas monitoras, proporcionavam, em geral,
oportunidade para a troca de impressdes sobre o trabalho com as criangas, sobre
as tarefas realizadas e sobre a vida cotidiana das monitoras, que conversavam
entre elas e com a pesquisadora sobre o dia-a-dia dos seus filhos, da sua casa e
da vida fora do Abrigo Residencial. Contudo, pelo fato de estarem trabalhando,
e ocupadas em atividades pelas quais eram pagas e eram as suas
responsabilidades, existia uma limitacdo no sentido de aprofundar no campo
das motivacdes e explicagdes que as monitoras podiam oferecer em relagao a
essas atitudes e praticas.

Em alguns “momentos” da vida doméstica parecia especialmente
complicado para as monitoras tolerar a presenga de um pesquisador.
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Fundamentalmente nos horérios de inicio da manha, em que se
monitorava o banho e o vestir-se das criangas, assim como no final da tarde,
quando todas as criangas voltavam para casa depois da escola e comecavam se
preparar para o jantar, o movimento da casa, a circulagdo de pessoas e o
acamulo de atividades aumentava. Apesar de todo o interesse que tinha para
mim observar a casa nesse “rebuli¢o”, acabei abrindo mao de chegar nesses
horarios na medida em que gerava sinais evidentes de desconforto nas
monitoras.

Apesar de ndo me envolver como as monitoras nos trabalhos da casa e de
nao ter uma atividade definida, as vezes ajudava na realizagdo de pequenas
tarefas, como recolher a roupa do varal e dobra-la, ou na arrumacéo de algum
armario, oferecendo ajuda no cuidado de uma das criangas menores que ainda
era bebé. Essa forma de insercado pareceu facilitar o meu vinculo com as
monitoras, produzindo-se, nesse contexto, inimeros relatos nos quais eu sentia
que nao teriam sido falados no caso de ter proposto uma entrevista formal.

E necessario esclarecer que o desconforto sempre pareceu vir por parte
dos adultos, na medida em que as criancas me receberam sempre com sinais de
alegria. Durante um tempo no inicio de cada visita, costumavam ficar na minha
volta, convidando-me para brincar, conversar ou mostrar-me alguma novidade
importante, mas, apds um tempo, voltavam para as suas atividades e
brincadeiras habituais parecendo tomar a minha presenca com naturalidade.

Pelas particularidades do universo a ser estudado, poderiamos
caracterizar a presenga do pesquisador na casa como a de um observador
participante, entendendo-se a observagao participante como um processo pelo
qual se mantém a presenca de um observador em uma situagao social com a
finalidade de realizar uma investigagao cientifica, sendo esse o papel assumido
diante dos informantes (PAUL, apud CICOUREL,1980).

A forma de observador participante teve como inevitavel o fato de que
quem observa, modifica e estd sendo modificado de alguma forma pelo contexto
que estuda (PAUL, apud CICOUREL,1980). Poderiamos dizer que nesse
confronto de diferencas, era esperado que surgisse um espago novo e inédito
que é aquele que diz respeito ao dialogo entre pesquisador e informante, o qual
em muitas oportunidades, foi possivel na minha pesquisa de campo. Num
contexto onde algumas das monitoras e monitores, com os quais dialoguei, eram
trabalhadores concursados, de classe média, de uma idade préxima a minha,
alguns deles com formacao universitaria, eu tinha por momentos dificuldade
em manter uma certa distancia com algumas pessoas. Promoveu-se em algum
momento a abertura para conversas mais pessoais, havendo, inclusive, o convite
de compartilhar uma saida fora do contexto da pesquisa, vindo de uma
monitora. O convite ficou em aberto, e gerou davidas em relagdo a como devia
proceder, entanto, tratava-se de uma aproximacao amistosa individual que
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extrapolava o objeto da pesquisa, feita pelo membro de um grupo, no qual
suspeitava existiam fortes rivalidades.

Ao mesmo tempo que para algumas pessoas se diluia a diferenca, para
outras pessoas o fato de eu ser pesquisadora, com um papel inédito dentro do
Abrigo Residencial, parecia fazer com que me vissem como o “estranho” vindo
de fora, aquele que ndo fazia parte da casa, ndo sendo uma visita eventual,
devido ao tempo da minha permanéncia.

No que diz respeito as criangas, sempre foi problematico para mim, saber
até onde devia e ndo devia intervir. Desde o primeiro dia na casa, as criancas
costumavam pedir uma infinidade de coisas, como pegar brinquedos que
estavam nas estantes mais altas, roupas ou objetos a uma altura inacessivel para
elas. As proprias monitoras tinham me avisado, no meu primeiro dia 14, que as
criancas poderiam tentar fazer com que eu lhes permitisse quebrar alguma regra
da casa.

Nesse sentido, tive que ter sempre o cuidado de perguntar ou pedir para
as criancas perguntarem as monitoras antes de eu alcancar qualquer objeto
“suspeito” dentro da casa.

Muitas vezes, as criangas me convidavam para brincar em algum lugar
afastado da supervisao das monitoras, o que nunca pareceu representar
problema para as monitoras. Contudo, nestes momentos, intervencdes firmes
eram necessdrias para elas ndo se machucarem brigando ou que no esforco de
me mostrar alguma coisa, fossem correr algum perigo. Todavia, optei sempre
por dar sugestdes, ao invés de dar uma ordem direta, ou ainda perguntando se
o que faziam era permitido na casa, ou se tinham pedido autorizagao para as
“tias”, como eles chamavam as monitoras, fazendo valer o meu papel de adulta
diante de uma crianca, mas evitando uma imposicao de autoridade que poderia
confundi-las.

Em algumas oportunidades, as criangas aproveitaram-se do fato de eu ser
uma “visita”, para vir me procurar quando eram repreendidas, talvez na
expectativa de que ndo seriam repreendidas diante da minha presenca. Esta
atitude colocava-me sempre em uma situacao dificil, pois sugeria um desafio
das criancas a autoridade dos adultos, podendo comprometer o meu
relacionamento com a monitoria. Levando em conta essa tendéncia das criancas
a aproveitar a minha presenga para fazer coisas ndo permitidas - com o
conseqtiente risco para as criancas e comprometendo a minha relacdo com as
monitoras- em algumas oportunidades optei por explicitar esse aspecto as
criancas, pedindo a elas ndo me conduzirem a fazer com elas coisas que sabiam
que eram proibidas, o que as criangas compreenderam perfeitamente, ndo sendo
necessario insistir muito a respeito.

Na medida em que as criancas foram acostumando-se a minha presencga,
passavam a pedir que intervisse nas suas brigas, buscasse roupas para elas,



27

preparasse lanches, de forma que a toda hora precisava marcar a minha
diferenga com as “tias” que cuidavam delas. As criangas respondiam a esta
precisao dizendo que eu ja quase era uma “Tia” e podia fazer essas coisas para
eles também.

As intervengdes de uma pesquisadora nesse respeito s6 poderiam ter
gerado um grande desconforto na monitoria. Em uma oportunidade, uma
crianca procurou-me chorando, dizendo que tinha apanhado de outra crianga, e
eu lhe perguntei o que ela fizera, e de que forma ela tinha entrado na briga. A
monitora do momento, que era nova na casa, perguntou-me imediatamente a
que horas iria me retirar, porque as criangas “ficavam agitadas quando havia
um estranho na casa”, o que sugeria um forte desconforto por parte da
monitora, e posteriormente, também, da minha parte devido ao comentério.

1.6 Mudando o olhar

A perspectiva de estudar do ponto de vista antropolégico a problematica
das criangas soropositivas nas instituigdes, implicou uma mudanga de olhar
importante devido a minha formacao prévia.

Implicou, por um lado, passar de um ponto de vista psicolégico, que leva
em conta as motivacdes singulares do sujeito, para uma visao mais coletiva
como é a da Antropologia, que leva em conta o contexto cultural dos sujeitos
envolvidos nas suas agdes. Poder compreender as vivéncias do sujeito -nesse
caso, crianga, institucionalizada, soropositiva e os seus cuidadores - como efeito
também do contexto cultural no qual estd imerso implicou um permanente
aprendizado para a minha formagdo, marcada, a partir dessa experiéncia, por
duas formas de olhar a realidade.

Essa duplicidade do olhar surpreendeu-me a cada passo da minha
pesquisa de campo. Apareceu marcadamente na forma em que os gestos e as
falas das criangas, muito mais que as agdes e motivagdes dos adultos, atraiam a
minha aten¢do durante o trabalho de campo. Esse olhar privilegiado sobre a
infancia, fruto de varios anos de trabalho como terapeuta de criangas, trago
identitario dos psic6logos com formagao em psicandlise, pode ter sido, sem
davida, meu ponto cego para a observacao do cotidiano da casa e a sua
dindmica, e motivo de algumas opcdes na hora de apresentar este trabalho.

Por outro lado, acredito que o preparo prévio para o trabalho com
criancas contribuiu para lidar melhor com algumas situagdes de campo. Com
freqtiéncia despertava brincadeiras entre os meus colegas da pds-graduacdo, o
fato de eu carregar sempre na minha bolsa “pedrinhas” e “florzinhas” que
tinham sido dadas para mim pelas criancas do Abrigo, aparecer com alguma
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marca de sapato na minha calga, areia no cabelo, ou até alguma marca de
mordida no braco.

Ha4 no Abrigo algumas criangas com muitas dificuldades para
comunicar-se ou andar, que em muitas ocasides ficavam do meu lado me
conduzindo pela mao durante os meus horarios de visita, limitando algumas
vezes a minha circulagao, colocando-me no centro de alguns atritos quando
outras criancas tentavam atrair a minha atengao, e também, por que nao dizer,
gerando um certo alivio na monitoria pelo tempo em que as criancas “dificeis”
ficavam entretidas com a minha presenca.

A minha formagao em psicologia, ao ser “descoberta” pelos informantes,
constituiu-se uma varidvel dificil de medir, mas que pode ter sido o motivo pelo
qual muitas criangas passaram a convidar-me para “conversar” em vez de
brincar, assim como alguns adultos tenham se sentido a vontade para falar de
questOes mais intimas.

Em uma oportunidade encontrei um dos meninos da casa com a sua
monitora em uma instituicdo onde ele recebia atendimento psicolégico. Eu
encontrava-me ali, casualmente, para contatar uma colega. Ao ver-me, 0 menino
chegou a conclusado de que eu era a psicéloga da sua casa o que me foi comunicado
entre brincadeiras pela sua monitora no dia seguinte. De toda forma, apesar de
estas questdes assinalarem certos dilemas, acreditei sempre na possibilidade de
que as minhas experiéncias prévias no trato com pessoas de todos os tipos,
viesse ajudar-me no momento de circular num local onde algumas varidveis em
jogo pareciam colocar criancas e monitores em certo nivel de tensao e atrito.

1.7 Aspectos éticos das producdes cientificas sobre a crianga

A discussdo a seguir aborda os problemas éticos envolvidos na produgao
de material de pesquisa com criancas. Embora este trabalho nao utilize em
forma direta as criangas como informantes, ele aborda, de alguma forma,
aspectos que tém a ver com a infancia de criangas portadoras de uma doenga, e
em geral, com a infancia dos menos privilegiados.

Singly (1999) alerta para a tendéncia dos pesquisadores modernos a
interpretar como um aumento da violéncia e da negligéncia contra a crianca, o
que seria mais provavelmente efeito de uma preocupagao e uma vigilancia cada
vez maior da sociedade em relagdo ao bem-estar infantil. Os numerosos
estudos na area da psicologia e da educacdo foram apontados como reforcando
um ideal de bem-estar infantil préprio da familia burguesa (SINGLY, 1999). O
ideal de familia burguesa nuclear e “organizada”, como valor hegemonico
imposto pelas classes médias, foi levantado por diversos autores como sendo
um exercicio de poder sobre as classes desprivilegiadas, sendo a retirada do
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poder familiar uma importante forma de controle social (SINGLY,1999; FREIRE-
COSTA,1983; DONZELOT,1986; FOUCAULT, 1977).

Nesse sentido, podemos colocar como questdo ética a necessidade de
pensar as conseqiiéncias de toda e qualquer producao cientifica que tome como
objeto criancgas provenientes de classes populares.

A tematica das criangas soropositivas foi abordada especificamente por
Abadia-Barreiro (2002) que destacou a forma em que a AIDS adicionou um
olhar de “pesar” a uma categoria - a infancia - que ja era concebida na sociedade
ocidental como um tempo em que ndo se deveria sofrer. O autor sobrepods
quatro categorias: doenga-infincia-sofrimento-vitima para marcar a forma em que
as criancas com AIDS teriam entrado como exemplo méximo da categoria
infancia-sofrimento. Tratou-se em Abadia-Barreiro (2002) de uma tentativa
valida de mostrar como a percepcdo do sofrimento é uma nogao socialmente
construida, como a tematica da soropositividade na infancia se mostra como
encaixando com toda uma tendéncia ocidental a ver o sofrimento infantil como
tabu. O problema, neste sentido, foi o risco de atribuir sofrimento a
determinadas categorias socialmente desprivilegiadas, que foi debatido
principalmente pelos autores da Antropologia da Pratica norte-americana. Estes
autores preocuparam-se pelos efeitos da reproducao do poder dominante na
propria producdo de etnografias, em geral pouco dispostas, até a década de
sessenta, a reconhecer a capacidade dos grupos dominados para negociar
questdes de poder, autoridade e para disputar o controle das defini¢cdes da
realidade (ORTNER, 1984).

Goldstein (2003) apontou para as diferencas na forma de conceber a infancia
entre as classes médias e as classes populares, que seriam homogéneas apenas a
partir de um ponto de vista etnocéntrico. Goldstein (2003) pensa o contraste
entre o que seria a infancia dos pobres e a infancia dos ricos como expressao de
diferengas culturais marcadas também pela incidéncia dos fatores de exclusao
social e a precariedade econdmica. O trabalho dessa autora permite supor o
risco de que os pesquisadores, geralmente das camadas médias e acostumados a
manter um determinado sentido da infancia dos seus filhos, possam ver essas
diferencas entre a infancia dos ricos e dos pobres com viés pedagogico ou
moralizante, em lugar de como uma espécie de estratégia para lidar com a
realidade social que as pessoas tém pela frente, que é a hipdtese sustentada por
Goldstein (2003) e que sera melhor discutida no capitulo 2 desta dissertagao.

Hecht (1998) toma, assim como Abadia-Barreiro (2002), a idéia de
categoria emblematica: estuda os denominados “street children” do Recife como
uma espécie de emblema cultural, dentro e fora do Brasil, um exemplo vivente
daquilo que seria moral e socialmente repreensivel mostrando a miopia com que
as pesquisas cientificas abordam a questdo, privilegiando um olhar de pesar
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sobre essas criangas que obvia o fato deles serem sujeitos ativos na busca de
alternativas para a exclusdo social do seu grupo de origem.

Hecht (1998) discute a visdo homogeneizada do sofrimento infantil
construida através da midia e as associa¢Oes internacionais de protegao a
infancia, mostrando que muitas vezes o meio académico contribui para
aumentar esses olhares sobre o sofrimento, reforcando as préprias imagens que
denunciam, contribuindo ao que ele denomina como “indtstria extrativa do
sofrimento”.

Tanto Goldstein, (2003) quanto Hecht (1998), ao contraporem-se a forma
em que Scheper-Hughes (1992) olha para o sofrimento passivo das maes de
criancas desnutridas nas vilas brasileiras, trazem uma visao muito interessante
sobre a potencialidade e criatividade dos grupos populares para manipular o
sofrimento e o humor, contraposto as ldgrimas, como arma para a sua
sobrevivéncia em ambientes adversos.

O problema do sofrimento, especialmente do sofrimento infantil, mostra
como as imagens do sofrimento podem ser manipuladas pela midia tornando-se
um valor de mercado. O sofrimento é também uma construcao social e a sua
percepcao depende de uma sensibilidade moldada por fatores culturais.

A possibilidade de relativizar os diferentes olhares de pesar sobre a
infancia, proprios da civilizacao ocidental atual, possibilita rever alguns
conceitos marcadamente carregados de conotagdes ideoldgicas, como é o de
“abandono”, que sera melhor discutido no capitulo 2 deste trabalho (PANTER-
BRICK, 2000).

A discussdo anterior foi conduzida para destacar a importancia de um
olhar relativizado sobre as questdes que envolvem a crianga, em particular, as
relacionadas com tematicas que foram amplamente discutidas nos altimos anos,
como a do bem-estar infantil, o abandono, a violéncia contra a criancga, e a sua
institucionalizacdo, que serdo abordadas, de uma forma ou de outra, ao longo
de todo este trabalho.

Relativizar essas questdes, permite também resgatar o espirito ladico,
criativo e profundamente resiliente das criancas e os monitores com os quais
convivi durante alguns meses.

O trabalho pretende, finalmente, mostrar a forma como um grupo de
pessoas consegue organizar-se e pensar-se simbolicamente a partir de uma
situacdo especifica, como ¢é a da institucionalizagdo de criancas sob o signo da
AIDS. E, a0 mesmo tempo, e fundamentalmente, um exercicio de pensamento
antropolégico, na medida em que mostra a influéncia do contexto social,
histérico e cultural, na construcao de nogdes sobre o que seja viver com HIV nos
abrigos residenciais.
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Capitulo 2 Crianga abrigada e crianca soropositiva: pontos
de

confluéncia para a compreensdo dos significados
dados a inclusao de soropositivos nos Abrigos

Residenciais
2.1 Sobre o abrigamento de criancas pelo Estado

Para pensar os significados atribuidos a soropositividade ao HIV nos
Abrigos Residenciais, é importante compreender primeiro os significados
culturais do préprio processo de institucionalizagdo. As atuais Institui¢des que
servem para a moradia de criancas tuteladas pelo Estado enfatizam o seu papel
de “protecao” e “abrigo”, de alguma forma contrabalangando as criticas de
muitos historiadores e cientistas sociais das altimas décadas, que como Foucault
(1987) e Donzelot (1986) levantaram o caréter de vigildncia e controle social
implicito na Institucionalizacao de pessoas, e que Goffman (2003) consolidou no
seu conceito de Instituicio Total.

Uma Instituigdo Total, para Goffman, podia ser definida como:

“um local de residéncia e trabalho onde um grande ntimero de
individuos com situagdo semelhante, separados da sociedade mais

ampla por consideravel periodo de tempo, levam uma vida fechada e
formalmente administrada.” (GOFFMAN, 1988, pag. 11)



32

A histéria do abrigamento no Rio Grande do Sul mostra que, os hoje
denominados Abrigos Residenciais, surgiram no lugar dos primeiros
“Institutos” que recebiam grande niimero de criancas e adolescentes sob tutela
do Estado, e que pareciam funcionar com algumas caracteristicas de Instituicao
Total. Com o decorrer do tempo, passaram a ser “Casas Lares”, “Unidades
Residenciais” e finalmente “ Abrigos”.

As sucessivas mudancas de denominacdo (e de forma de organizagao)
refletem mudancas na prépria concepgao do abrigamento, sob o pano de fundo
de modos diversos de conceber os direitos das criancas que se foram
produzindo nas ultimas décadas.

Um debate central da antropologia e da histéria das tltimas décadas tem
sido os sentidos dados em cada contexto cultural a crianca morando sem os seus
pais e as praticas sociais para dar conta disso que, eventualmente, uma
sociedade pode avaliar como sendo um problema maior.

Ennew (2000), a partir de uma perspectiva antropoldgica, ressalta a
nocdo tacita da civilizagao ocidental de que as criangas devam morar com os
seus pais e familia, mostrando como as criangas que ndo seguem essa condicdo
tornaram-se tema de folclore e mitos, e mais recentemente, de campanhas
religiosas e sociais que as tomaram como causa. Se em todas as épocas
histéricas e nas diferentes organizacdes das sociedades encontramos criangas
morando fora do ambito parental, a institucionaliza¢do de criancas pelo Estado
ocupa apenas a histéria recente da nossa civilizagao.

Panter-Brick (2000) relativiza um dos conceitos mais ideologicamente
carregados da literatura sobre a infancia, como ¢é a idéia de abandono,
mostrando que ndo existe uma pratica social que o espelhe, na medida em que
ha diversas formas de ver a infancia e de compreender a separacdo de uma
crianga dos seus pais, sendo a idéia da familia nuclear uma construgao da
civilizacdo ocidental. No olhar da autora, “abandono” passa a ser algo recente
na visao ocidental, que vem sendo construido ao mesmo tempo que a crianga
dourada livre de sofrimento e merecedora de cuidados que surgiu no final do
século XVIIL.

Segundo historiadores sociais, o papel do Estado na institucionalizacao
de criangas teve a sua origem histérica no século XVIII (DONZELOT,1986). Esse
fendmeno revelou a consolidacdo de concepgdes especificas a respeito da crianga
que passou ter um lugar central no sentimento da civilizacao européia ocidental
(ARIES,1981). A infancia nas classes burguesas passou a ser vista como um
momento diferenciado que devia ser protegido e assistido no ambito de uma
familia definida a partir de lagos afetivos e caracterizada pela intimidade e o
fechamento sobre si mesma. Ao mesmo tempo, essa “descoberta” da crianca
pareceu obedecer também a processos de disciplinamento que tomavam o
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corpo, fundamentalmente o corpo da mulher e da crianga, como objeto de um
maior controle social (FOUCAULT,1977).

Paradoxalmente, o novo sentimento de familia, parece ter vindo junto
com o sentimento de que ela é ineficiente, ou ao menos insuficiente para realizar
o seu papel. Assim, a partir do século XIX, o Estado Europeu teria
empreendido uma “guerra” contra as consideradas familias irregulares, cuja
“sociabilidade” aberta comegou a ser vista como motivo de desregramento, e
ocasido para a promiscuidade, o vicio e a imoralidade que muito preocupavam
as classes médias e altas (DONZELOT,1986). Para as familias burguesas, restava
o apoio do conhecimento dos novos saberes, pedagogia, psicologia, divulgados
pelos meios de comunicacao.

Este novo olhar promoveu ag¢des de disciplinamento sobre as classes
populares, a partir de uma légica de Economia Social, entendida como:

“todas as formas de diregdo da vida dos pobres com o
objetivo de diminuir o custo social de sua reprodugao, de
obter um nimero desejavel de trabalhadores com um
minimo de gastos publicos...”

(DONZELOT, 1986:22)

A ameaga, efetivada ou ndo, de retirar a crianca dos seus pais se ndo
cumpriam com as exigéncias para conservar os seus filhos, se constituiu como
uma arma do Estado e das sociedades de beneficéncia para disciplinar e
moralizar essas familias e fazé-las entrar em uma economia formal e estavel, a
partir do abandono de préticas consideradas nocivas, como o jogo, a bebida e a
vadiagem. A familia popular, sob suspeita sempre de ser considerada
moralmente insuficiente, passou a ser penetrada por diversas instancias,
juridicas, educativas e médicas que, pouco a pouco, comegaram a ter o aval do
Estado para se sobrepor a autoridade familiar, em particular a autoridade
paterna, cuja fungdo simbdlica passou a ser subtraida pelo juiz.

O diagnéstico, a medicalizagdo e o tratamento da crianga por parte de
profissionais da 4rea da satide mental, psiquiatras e psic6logos, vieram mais
tarde consolidar um novo poder que ora limitava o arbitrio absoluto do juiz, ora
legitimava suas acdes por meio de argumentos cada vez mais cientificos
(DONZELOT, 1986), em um processo no qual identificamos a reunido, ja
apontada por Foucault (1997), entre criminalidade, loucura e pobreza.

Donzelot (1986) denomina Complexo Tutelar a todo este conjunto de
dispositivos, incluindo instituicdes e pessoas destinadas a cuidar e levar adiante
as novas disposicdes de cuidado da crianga. Duas novas criangas surgem para a
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analise dos técnicos: a crianca em perigo e a crianga perigosa. A primeira é a
crianga vitima do que passou a ser considerado maltrato, negligéncia e
abandono. A segunda, a crianca infratora. Entre ambas categorias, uma sutil
linha diviséria, ja que a crianca em perigo, no risco de ser pervertida por um
ambiente onde imperava o vicio e a promiscuidade, era vista como alguém
capaz de se tornar no futuro um adolescente carente de regras e potencialmente
transgressor.

Ela se articula com a crianca maltratada ou negligenciada que se
construiu em referéncia e contraposicdo a nova crianga dourada que, no século
XVIII, surgiu como destinada a ser protegida e educada no calor dos lacos
familiares (ARIES, 1981).

Donzelot (1986) aponta que essa nocdo de familia se estende, no
decorrer do século XIX, as classes populares que aderem a esses valores pela via
do disciplinamento.

Autores brasileiros tém estudado a temaética da familia no Brasil,
encontrando paralelos e discrepancias com o processo que Donzelot (1986)
descreveu para o contexto francés do século dezenove.

Freire Costa (1999) também identificou a ética burguesa como tendo sido
imposta para ordenar os valores relacionados com a familia no Brasil. O autor
atribuiu aos discursos higienistas da medicina social do século XIX um papel
fundamental para transformar a familia conjugal e nuclear, com os seus corpos
contidos e adestrados préprios da burguesia, no modelo a partir do qual tentaria
se regular as classes populares brasileiras. O estudo de Freire Costa (1999)
apresenta-se interessante na medida em que situou a tendéncia da nova
burguesia a conceber a familia como sempre insuficiente, necessitada de ser
regulada através de elementos externos a ela mesma, seja através dos preceitos
da medicina, seja através de todo um quadro de técnicos instrumentados para
sanear as familias vistas como falhas. Esta relacdo familia-técnicos revestira certa
importancia no contexto deste trabalho, na medida em que o abrigamento de
criangas, do qual se trata aqui, passa pela substituicdo de uma familia vista
como deficitaria, por um “ambiente familiar” orientado por profissionais da
area da satide, criando a impressao de ser um pequeno laboratério de cuidado
das criancas sob melhor direcao.

Complementando o estudo de Freire Costa (1999), que colocou o ideal
burgués como sendo o modelador da nocao de familia em todos os grupos
sociais, antrop6logos apontaram o que parece ser uma escassa adesao a esse
ideal burgués nas familias populares brasileiras, o que por outro lado mostraria
uma discrepancia com o modelo descrito por Donzelot (1986) para a Franga.

Sdo ja classicos no Brasil os estudos de Da Matta (1985) que encontrou nas
sociedades brasileiras uma particular contraposi¢do entre a casa e a rua, que de
um ponto de vista estrutural, regularia os espacos sociais e as relagdes do
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publico com o privado. Com a nogdo de “casa” e “rua” como espagos
constituidos por temporalidades e valores diferentes, evidenciou a constituigao
de uma ética propria a “casa” e oposta ao lugar publico concebido como a ‘rua”.
Seguindo adiante com a l6gica deste autor, poderiamos supor uma menor
penetragao do poder do Estado e das influéncias externas sobre o espaco
doméstico do ponto de vista da moralidade e a ética.

Fonseca (1997) mostra também, através de um seguimento histérico, que
no Brasil ndo teria existido essa adesao tdo profunda das classes populares a
visdo de familia estavel, fechada e autonoma promovida pelas classes médias,
através da mao dura do juiz como representante do Estado. Esse elemento foi
levantado pela autora como tendo efeitos na forma de constituicdo atual dos
grupos familiares nas classes populares. A autora atribui a atual fluidez dos
limites internos do grupo doméstico nos grupos populares e a rapida mudanga
de parceiros, a maior circulacdo de criancas que podem ter varios lares e “varias
maes” ao longo da vida, em discrepancia com o valor das classes médias de uma
familia nuclear como célula autonoma e auto-suficiente (FONSECA, 2002).

A autora acrescenta que esta circulagdo de criangas expressaria mais um
modo holista de pensar a criacdo dos filhos, ndo sendo compreendida nas
classes populares como um “abandono”. Entregar uma crianca para ser criada
por outrem, num contexto de privagdo socioeconémica, pode significar, mais do
que um abandono, uma forma de assumir coletivamente o 6nus por uma
crianga, ou reconhecer uma divida de amizade com alguém, pois a crianga é
vista como um dom (FONSECA, 2002).

Alguns autores estrangeiros estudaram as diferencas de concepcédo entre
a infancia dos pobres e a infancia das classes privilegiadas em etnografias que
mostram o particularismo com que estas nogdes se articulam no Brasil.

Goldstein (2003) viu um encurtamento da infancia nas classes populares,
submetidas a praticas educacionais “violentas” como uma espécie de
aprendizado da forma de sobreviver em situacdes de privacao e emergéncia
social. Embora a idéia de um encurtamento da infancia remeta a uma
perspectiva etnocéntrica, ja que coloca a infancia das classes médias como ponto
de referéncia, a nogao é importante para compreender uma qualidade
diferencial da infancia em diferentes contextos culturais.’?> Neste sentido Hecht
(1998), que realizou estudos antropolégicos no contexto brasileiro, identificou a
predominancia de dois modelos diferenciados para uma classe social e outra.
Nas classes médias, os nurtured children, seriam filhos que sdo poupados de

'? Note-se o contraponto com a visdo de Aries (1981), que baseia 0 nascimento da nogdo de crianca
nas classes burguesas do século XVIII, precisamente no argumento contréario, de que se trataria de
uma paulatina diferenciacdo e alongamento de uma fase que anteriormente era percebida como
uma passagem direta do bebé ao “pequeno adulto”. Nao haveria aqui encurtamento da infancia nas
classes populares, sendo alongamento dessa fase de vida nas camadas médias.
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trabalhar, num tempo de moratéria oneroso para os pais. Por outro lado, na
visao do autor, seria caracteristico das classes populares uma visdo da infancia
que denomina nurturing children, na qual os filhos sdo concebidos no dever de
muito rapidamente se ocupar de oferecer sustento a familia -no caso dos
meninos- ou contribuir com a sobrevivéncia do grupo familiar
responsabilizando-se pelas tarefas domésticas e a criagdo dos filhos menores, no
caso das meninas.

Tanto Hecht (1998), trabalhando com o que denomina “street children” e
os membros das organizagdes que trabalham com eles, como Fonseca (1987),
trabalhando no contexto de vilas populares, encontraram referéncias ao
imaginario, fortemente arraigado em todas as classes sociais, do que significa
internar uma crianca pobre em um “orfanato”.

Concluindo, é importante assinalar que a discussdo levantada aqui nao se
pronuncia a favor nem em contra a institucionalizacao de criangas, que como
vimos, pode ter significados diversos de acordo com o grupo social e a situagao
particular de cada familia. As questdes levantadas pretendem informar apenas o
risco de uma visdo parcial do abrigamento, que faga parecer este como uma
situagdo ocasional, desconhecendo toda a gama de fatores sociais e de luta de
classes envolvidos no processo. De toda forma, as discussoes levadas adiante
por historiadores e antrop6logos resultam relevantes, na medida em que
mostram, ndo o quanto o abrigamento é bom ou ruim, mas como ele é uma
solugao baseada em uma priorizacdo do bem-estar da crianga que deixa sem
resolver, ou melhor, perpetua, o problema da exclusao social dos pais dessas
criancas abrigadas em instituicoes.

2.2 Criancas abrigadas: a situacao no Rio Grande do Sul

H4, atualmente, mais de 900 criangas abrigadas na cidade de Porto
Alegre, morando em uma rede que abarca abrigos municipais, estaduais, e
também de Organizacdes ndo governamentais.!> Esta “rede” de abrigos
funciona hoje de forma combinada, sendo os Conselhos Tutelares e o Juizado de
Menores as duas instancias com poder de retirar as criangas dos seus lares e
abriga-las em uma instituicdo.

A Fundagao Protegao (FPE) e a Fundagao de Assisténcia Socio-Educativa
(FASE) sao as duas institui¢des a nivel Estadual que vieram substituir a FEBEM
apo6s a sua extincdo em 1999. De acordo com a Lei Organica de A¢do Social

® Os dados manejados nesta secdo foram tomados do levantamento realizado pela coordenadora
de agdo estratégica da Fundacdo Protecdo, a partir dos dados computarizados que constavam no
arquivo da Instituicao.
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(LOAS), elas detém a responsabilidade tltima sobre as criancas quando ndo
existem recursos para atendé-las em outras institui¢des.14

Enquanto a FASE atende adolescentes que cometeram “atos infracionais”,
a Fundacao de Protecdo Especial, ou Fundagao Protecdo, € a instituicdo
responsavel pelos locais de abrigamento de criancas com necessidades especiais
de protecao por motivos “psico-sociais”.

A extin¢do da FEBEM obedeceu, fundamentalmente, a tentativa de
aplicar os principios do ECA ao funcionamento dos Abrigos para jovens e
criancas.

O ECA recomenda que a crianca deve ser dada a possibilidade de manter
os seus vinculos familiares e crescer em contato com a comunidade.

Foi com esse espirito, que as grandes institui¢des da FEBEM,
denominadas “Institui¢des Totais” passaram pelo que foi denominado Processo
de Reordenamento Institucional, que culminou com o desmonte da maioria dos
grandes institutos e com a transferéncia dos seus moradores para casas de
pequeno porte, onde se passou a priorizar, em lugar da idade ou doenga da
crianca, a possibilidade de convivio com os irmaos que também estavam
abrigados. 15

A Fundacao de Protegao Especial atende atualmente 640 criancas,
distribuidas em 43 abrigos no Rio Grande do Sul. Alguns desses abrigos sdo
ainda instituicdes que abrigam em torno de quarenta criangas, mas a maioria sao
pequenas residéncias denominadas Abrigos Residenciais (AR), ou “casinhas”,
que tem uma lotagdo maxima de treze criangas com idades que podem ser
variadas, respeitando as agrupacdes de irmaos.

Os AR sao administrados pelos denominados Ntcleos de Abrigos
Residenciais (NAR) que administram os diferentes Abrigos de acordo com as
Zonas nas quais se subdivide Porto Alegre. Cada NAR tem um diretor e um ou
dois assistentes de diretor, assim como uma equipe de profissionais composta
de assistentes sociais, psic6logos e orientadores pedagogicos que orientam as
acoes dos monitores dentro dos abrigos.

Podemos observar, em todo este processo, uma mudanca de significado
da nocao de protecdo. A partir do ECA, a internacao de criancas nos Abrigos
passou a ser vista como uma das possiveis “medidas de protecdo”. Essa
protecdo estender-se-4 desde o afastamento da familia potencialmente perigosa,

14 A Coordenadora de Acao Estratégica da FPE me comunicou, que a partir da LOAS, o Estado
acaba tendo a responsabilidade sobre os casos de maior gravidade relativos ao abrigamento de
criangas.

15 “Instituicdo”, ou “Instituicdo total”, é também a forma pela qual se referem as grandes
instituices da época da FEBEM profissionais e monitores da atual Fundagao Protecdo, aludindo ao
ja mencionado conceito de Goffman (2003). Também foi usado por uma informante para se referir
aos institutos que ainda existem.
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anova exigéncia de sigilo sobre a histdria e condigao social da crianca que
passard a ser o objetivo dos novos Abrigos Residenciais.

Flores (2002) apontou que os Abrigos Residenciais da atual Fundagao
passaram por vérias estruturas e diferentes nomes desde a sua implementagao
sendo primeiro “Casa lar”, e depois “Unidade Residencial Transitéria”, nomes
que remetem sucessivamente aos novos modelos construidos a partir da
promulgacdo do ECA na década de noventa, o que sinaliza uma retomada
histérica das concepgdes de familia e direitos da crianca.

A prépria mudanca de nome das institui¢des, além de sinalizar o novo
organigrama e fun¢des das novas instituicdes, sinaliza a intencao de apagar o
estigma que marcava a FEBEM como uma Instituicao total, um lugar de
menores infratores.

Fundamentalmente a FASE, que assumiu a antiga funcao de cuidado dos
adolescentes que cometiam atos infracionais realizada pela FEBEM, possui uma
referéncia ainda tao forte a instituicdo de onde é oriunda, que é comum escutar
monitores e inclusive profissionais referirem-se a FASE como a “ex-FEBEM”.
Ela parece ter herdado, de alguma forma, o estigma de atender as “criancas
perigosas”, para seguir a denominacdo de Donzelot (1986). A Fundacao
Protecdo, no entanto, parece ter adquirido, nas representacdes dos profissionais
e leigos, o valor de uma instituicdo que atende a “crianca em perigo”.

Contudo, parece haver diferencas na forma em que a ex-FEBEM é vista
em diferentes grupos sociais. Fonseca (1987) referiu extensamente para os
diversos significados que a Instituicio FEBEM tinha para as classes populares,
apontando que longe de ser concebida como uma interrupg¢ao da dinamica de
circulagao de criancas, a entrada de criangas na antiga FEBEM era vista as vezes
como uma ajuda na criagdo dos filhos, acrescentando uma possibilidade a
natural circulacdo de criangas das classes populares. Institucionalizar uma
crianca, era visto por estes grupos como um recurso para aliviar o énus
econdmico que exigia a criagdo de um filho em um contexto de poucos recursos
materiais, enviando-o para um lugar onde seria bem alimentado e teria uma
educacdo melhor, o que levou Fonseca a comentar que a FEBEM era concebida
como “o Internato do Pobre” (FONSECA, 1987). Ao que tudo parece, esse
modelo ainda permanece, na medida em que os profissionais da atual Fundacao
parecem ainda ter dificuldades em compreender o pouco interesse que muitas
familias de classes populares demonstram para re-haver os seus filhos, em
contraste com a facilidade com que parecem aceita-los de volta quando estes
completam dezoito anos.

Cardarello (1996), estudando do ponto de vista antropolégico o caso
particular de abrigamento em Porto Alegre, apontou para o conflito entre os
valores familiares das classes populares e das classes médias no que refere a
institucionalizacdo na ex-FEBEM. A autora mostrou o papel ainda disciplinador
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dos profissionais que formavam parte do complexo tutelar de Porto Alegre,
através da sua expectativa de que as familias populares se “organizassem” para
recuperar os seus filhos para crid-los no seio da sua familia. Para as classes
médias, de onde provém os profissionais que orientam a institucionalizacdo de
criangas, o pedido de institucionalizacdo de uma crianga por parte dos pais
continua a ser visto como um abandono dessa crian¢a nas maos do Estado.

A discussdo acima pretendeu mostrar a série de mudancas pelas quais
atravessou o sistema de abrigamento de criangas no Rio Grande do Sul. Mostra
também, a forca que algumas instituicdes populares tem no imaginério de
profissionais e clientes dos abrigos do Estado. Isso faz com que, apesar das
sucessivas mudancas de nome e fungao, as velhas estruturas sejam visiveis
através de inimeras brechas, das quais, a mais evidente é a ambigtiidade da
denominacao ex-FEBEM que alude a algo que foi extinto, mas permanece vivo
de alguma forma na memoria popular.

2.3 A soropositividade infantil no contexto da Epidemia

O recorte da soropositividade infantil impde de alguma forma que se
privilegie o problema da contaminacdo da mulher, na medida em que esta
parece ser a chave para a compreensao da transmissao vertical.

A historia da AIDS no Brasil mostra uma paulatina feminilizacdo e
pauperizacao da epidemia, o que coloca a mulher de classes populares, ainda
em fase reprodutiva, como a mais vulneravel numa epidemia que avanga, no
Brasil, seguindo o mapa da desigualdade de género, renda e educacao (PARKER

e
AGGLETON, 2002,BASTOS, 2001).

A AIDS sentou as bases para se tornar uma epidemia com fortes
conotagoes fisico-morais. Associando-se, inicialmente, a categorias em
descrédito como a dos trabalhadores do sexo, usuarios de drogas e
homossexuais masculinos, consolidou velhos estigmas, nutrindo essas
categorias de novos significados

A forma desigual em que hoje a epidemia vem crescendo entre homens e
mulheres tem varios motivos, sendo necessaria uma explicagdo multicausal para
compreender esse fato. Os estudos biomédicos mostram que a anatomia da
mulher leva a que exista uma maior exposi¢do da mulher durante a relacao
sexual devido a conformacado do seu aparelho sexual, mas existem elementos
sociais que determinam que atualmente seja a mulher pobre a mais atingida
pela doenca (BASTOS, 2001). A mulher jovem e pobre teria pouco acesso a
condi¢des de higiene, o que favorece o surgimento de Doencas sexualmente
transmitidas (DST) e dificil acesso a atendimento médico e cuidados bésicos.
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Barbosa e Villela (1996) analisam esse aumento da contaminacao nessa
categoria social como o efeito de uma série de fatores. A partir de uma
associacdo da AIDS com o homossexual de sexo masculino, instalou-se uma
crenca inicial na imunidade da mulher.

Também foi apontada por Barbosa e Villela (1996) a existéncia de
freqiientes erros diagnésticos, que passam pela interpretagao dos sinais da AIDS
como quadros depressivos, assim como demoras na implementagao do
tratamento ap6s a descoberta da doenca. A falta de estudos clinicos em
mulheres e um descaso no que diz respeito a estudar a sexualidade da mulher
para além da sua fungao reprodutiva, acabaram sendo outros fatores
determinantes do alto indice de mortalidade por AIDS entre as mulheres.

Um outro aspecto, segundo Guimardes (1996) analisa as razdes da
desvantagem da mulher no que diz respeito a negociagdo da camisinha com o
parceiro, apontando para representacdes da sexualidade feminina, cuja
identidade estaria definida pela passividade e a tolerdncia. As representagdes
sociais assim atribuidas ao feminino a colocariam em dificuldade de questionar
praticas masculinas socialmente naturalizadas e legitimadas como a
infidelidade, sobre a qual a mulher compactuaria para ndo arriscar uma crise
conjugal. Para Guimaraes (1996) ao existir uma dificuldade em falar sobre as
relagdes clandestinas, existe, portanto, a dificuldade de negociar o uso de
camisinha como protecdo. Nas raizes desse siléncio, Guimaraes (1996) coloca a
existéncia de representagdes sociais que atribuem ao masculino e ao feminino
juizos de valor que legitimam a dominagdo masculina e justificam a submissao
feminina.

Ja Goldstein (1996) situa a sua anélise na perspectiva do poder que
envolve as relagdes de género. A autora analisa as dificuldades da mulher em
ter acesso ao espago publico e a resisténcia das campanhas contra a AIDS entrar
na esfera privada, no que isso questionaria a forma de dominacao masculina a
que esta submetida a mulher casada nas classes populares. Por outro lado, a
autora denuncia a forma em que as ONGs e as politicas publicas, com a
construgdo da nogao de grupo de risco, negligenciaram a mulher com parceiro
fixo que ndo se considerava em risco por ndo pertencer a categoria definida
como nos grupos de risco.

Também Knauth (1995) trabalhou com grupos populares de Porto Alegre
a respeito da dificuldade das mulheres HIV+ em reconhecer-se como infectadas
pelo fato de que ndo se identificavam com o perfil socialmente construido do
portador.

O Brasil é um pais de intensa desigualdade social. Essa desigualdade
mostra-se também na curva de distribuicao da AIDS por regides, niveis
socioecondmicos e nivel educativo, mostrando uma clara prevaléncia do virus
em setores mais desprivilegiados.
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Por um lado, devemos considerar isso como resultado l6gico da
superioridade numérica dos desprivilegiados: existem mais pobres, portanto
existem mais pobres com AIDS (KNAUTH; VICTORA; LEAL, 1998). Por outro
lado, podemos compreender que as condi¢des de vida dos menos favorecidos -
menos acesso a informacao e a saude, alimentacao deficitaria, condicoes e
higiene deficientes nos bairros desprivilegiados - se somam para favorecer o
surgimento de varios tipos de DST, consideradas porta de entrada para uma
maior incidéncia da AIDS entre esta populacao.

Bastos (2001) acrescentou também a esta analise o perfil cor, com o qual
podemos supor que a mulher jovem, negra e pobre costuma ser a principal
atingida pela epidemia.

Alguns estudos epidemiol6gicos mostram uma prevaléncia do uso de
drogas, pelas proprias mulheres ou pelos seus parceiros, no perfil especifico das
maes soropositivas, especialmente no Rio Grande do Sul (VERMELHO; SILVA;
COSTA, 2003). Os dados apontam a alto correlacdo dos casos de transmissao
vertical no Brasil com o uso de drogas injetdveis pela mde ou seu parceiro
(VERMELHO;SILVA;COSTA, 2003). Isso interessa sobre tudo para a cidade de
Porto Alegre, que é uma das capitais onde se registra maior taxa de incidéncia
de transmissao vertical.

2.4 Pensando a institucionalizacao de criancas filhos de soropositivos

Ap6s estudar os fendomenos relacionados com a institucionalizagdo de
criancas e de analisar a incidéncia cada vez maior da AIDS entre mulheres de
grupos populares, cabe pensar a forma em que estes dois elementos se
entrecruzam para provocar a institucionalizagdo de criangas soropositivas.

Fizemos notar, nas paginas anteriores, que a condi¢ao de soropositiva da mae
pobre podia vir somar-se a outras condicdes estigmatizantes, reforcadoras umas
das outras, tais como: ser mulher, ter parceiros multiplos, ser negra, ser usuéria
de drogas, e ser soropositiva (PARKER,R;AGGLETON,P2002). 16

Poderiamos perguntar-nos se a soropositividade constitui ou ndo, mais
um elemento da série de condigdes estigmatizantes que fazem os juizados
optarem pela suspensdo do poder familiar.

No contexto especifico deste trabalho parece possivel apontar que, em certo
nivel, os motivos de institucionalizacdo das criangas soropositivas continuam
sendo os mesmos que para todas as criancas de setores populares: abandono ou

18 Poderiamos acrescentar a esta lista de estigmatizagdo, o fato de ter gerado um filho também
soropostivo.
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negligéncia muitas vezes vislumbrados pelas instancias judiciais através da
lente do preconceito de classe.

Por outro lado, é possivel que o problema da dificuldade de “cuidar” um filho
soropositivo, acrescente certas particularidades ao abrigamento de uma crianca
soropositiva. Levantamos a hipétese de que a necessidade de “cuidado
especial”, reforca a possibilidade de institucionalizagdo, tanto do ponto de vista

do juiz, como do ponto de vista da mde que visa dessa forma garantir a vida do
filho.

Apesar de a soropositividade ndo ser motivo alegado de abrigamento, as
dificuldades para o seguimento do tratamento podem entrar em alguns casos,
sob o rétulo da negligéncia, como motivo de suspensdo do poder familiar.

Em alguns dos casos encontrados nos prontudrios das criancas que fizeram
parte desta pesquisa, o abrigamento teve a ver com a dificuldade de encontrar
familiares dispostos a assumir o 6nus de uma crianga portadora de uma
doenca.l”

Este dado pareceria concordar com a impressao de Abadia-Barreiro (2002) de
que a AIDS interrompe o ciclo normal de circulagdo de criancas nas classes
populares. Contudo, aceitar essa associacdo direta entre soropositividade,
orfandade e institucionalizagdo parece reduzir a institucionalizacao de
soropositivos a problematica da AIDS, desconhecendo todos os outros fatores
sociais por tras da perda do poder familiar, que j4 foram mencionados neste
trabalho.

Assumindo, inclusive, como um dos motivos do abrigamento a ruptura dos
lagos familiares provocada pela orfandade e o preconceito com a AIDS, é
importante levantar alguma hipétese em relacdo aos motivos que levam a que
essa crianga ndo possa permanecer no circuito familiar.

Knauth (1996b) estudou as implicagdes da AIDS na organizacado familiar
das classes populares. Em um contexto onde a maternidade atribui um lugar
social muito importante a mulher, que a legitima como adulta para o seu grupo
de sangue e como mae dos filhos do marido para o grupo de afins, a presenca
do virus traria sempre a ameaca de uma ruptura da relagao de alianca,
precariamente construida, entre afins e consangtiineos.

A mulher, que tinha no advento do filho a possibilidade de ser aceita pelo
grupo de afins, tem a sua insercdo comprometida quando a AIDS gera a

17 Como veremos mais adiante, um dos casos incluidos nesta pesquisa teve como tinico motivo de
internagdo a dificuldade da avé da crianga, doente mental, para dar continuidade ao tratamento da
crianca, em grave estado de satide. Na medida em que os tratamentos contra a AIDS sdo
complexos, requerendo uma regularidade na medicagdo, que exige horéarios rigidos, combinado
com uma boa alimentagdo, podemos pensar que eles resultam na pratica, muitas vezes
incompativeis, com a qualidade de vida de muitos bairros de classes populares.
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suspeita de ter contaminado o parceiro por um comportamento moralmente
repreensivel na mulher como é a infidelidade. Esta responsabilizacdo da mulher
tem a ver com o fato de, muitas vezes, ser através delas, durante a gravidez, que
o diagnodstico da AIDS é estabelecido. Ao passo que os consangtiineos da
mulher responsabilizam ao homem pela contaminacao, a estabilidade do casal,
em um contexto onde “o sangue puxa”, torna-se ameacada.

Esta culpabilizacdo da mulher, pelo grupo familiar e pelo sistema de
satde (pois fica implicito que ela “nao se cuidou”), poderia ser hipoteticamente
o motivo da escassa reagdo descrita nos processos judiciais destas mulheres ao
ser suspenso o poder familiar. Sendo uma categoria ndo acostumada a lutar
pelos seus direitos, poderia estar dificultada de comparecer as entrevistas
exigidas pelos juizados. Por outro lado, a mengdo nos prontudrios das criangas
soropositivas abrigadas em institui¢des, de que os familiares algumas vezes nao
recolheriam elas do Hospital apés a alta, pode ser também interpretado a partir
dessa dificuldade que, em alguns casos, gera a ndo existéncia de uma rede
familiar estreita que possa ajudar a sustentar um filho na precariedade
econdmica dos grupos populares.18

Knauth (1996¢) mostra, nos grupos estudados por ela, o investimento
realizado por estas mulheres, junto com os seus parceiros, para cuidar de um
filho que nasce sob o signo da AIDS. Investimento que se materializa em um
cuidado excessivo pelo bem-estar da crianca e por uma preocupagao constante
pela sua saade. A AIDS se torna um assunto de familia, quando o cuidado de
um filho, potencialmente doente, exige, mais do que nunca, o acionamento dos
lagos entre consangtiineos para dar conta da situacao (KNAUTH, 1995).

Nesse sentido, poderiamos levantar a hip6tese de que o nao
comparecimento das maes para buscarem os filhos soropositivos no Hospital
tem a ver com a falta de possibilidades que essa mulher encontra na sua rede de
relacdes para sustentar esse filho, da mesma forma em que Leal e Lewgoy (1995)
atribuiam ao contexto social e relacional de uma mulher a possibilidade de
assumir ou ndo a gravidez de um filho independente dos sinais tipicos de uma
gravidez.

As reagdes sociais e comunitarias diante da crianga soropositiva, a colocaram,
aparentemente em um contexto de vitimizacao, que a diferencia da forma
culpabilizadora em que sdo vistos os adultos contaminados pelo virus. A
crianca, “vitima” da AIDS, costuma vir no discurso dos técnicos junto com a
idéia de uma mae culpéavel ndo s6 pela condicao de soropositiva, mas também

'8 Esse ndo recolhimento da crianca do hospital por parte dos familiares é mencionado como
motivo de apreensdo da crianga soropositiva pelo conselho tutelar em pelo menos dois
prontudrios correspondentes a criancas do Abrigo estudado nesta pesquisa. Essa mencao,
constituia também uma constante nos prontuérios de criangas soropositivas que tive a
oportunidade de estudar durante a minha permanéncia na ONG como voluntéria.
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pela transmissao ao filho, que envolve a idéia de “ndo ter se cuidado” e ndo ter
cuidado do filho por nao ter feito o pré-natal ou seguido o tratamento indicado.

Entretanto, a visdo de Fonseca (1987) da Institucionalizagdo como fazendo parte,
em muitos casos, de uma negociacdo dos pais de classes populares para resolver
o problema do cuidado do filho em uma situagao de crise, parece ser importante
em situagdes em que o abrigamento inclui uma crianga portadora de uma
doenga grave. Isso poderia justificar a colocagdo da crianca em um lugar que se
pensa seja mais benéfico para ela, com a ja mencionada interpretagao dos
técnicos de que se trata de um abandono da crianga.' Num dos casos estudados
nesta pesquisa, melhor relatado no capitulo 4, a Institucionalizacao produz-se
sob aceitagdo tacita do pai, que, desempregado, doente e desconhecendo o
paradeiro da mulher, nado recolhe o filho bebé, recentemente diagnosticado
soropositivo, do Hospital. Entretanto, permanece com a guarda das filhas
maiores do casal.

Estes dados apontam que os cuidados especiais que a soropositividade requer
contribuem também para que a institucionalizagdo seja aceita, de ambas partes,
pais e juizados, como uma possibilidade de abrigamento da crianga em uma
situacdo percebida como “de risco” para a crianga.

2.5 Entre 6rfaos e herdeiros: representacdes sobre a soropositividade

na infancia

O primeiro caso notificado no Brasil de HIV em criangas, em 1983, foi também
de uma crianga infectada por transfusdo de sangue contaminado. Em 1985,
foram informados os dois primeiros casos de contaminagao por transmissado de
mae para filho, ou como passou a ser denominada, transmissao vertical

(CASTILHO,E; CHEQUER,P 1997).

Esta categoria tornou-se a principal via de contdgio em criangas, desde que em
1999 conseguiu-se melhorar a qualidade do sangue utilizado em transfusdes,
quase zerando a contaminagao por essa via. Até 1999, 5.778 casos de AIDS em
criangas menores de 13 anos haviam sido informados ao Ministério da Saade
(VERMELHO e outros, 2003), correspondendo 4630 deles a modalidade de
transmissao vertical.

19 Em vérios contatos com soropositivos de classes populares na ONG, prévio ao inicio da
pesquisa, encontrei pais e maes que me comunicaram que tinham aceito a institucionalizagao
dos filhos por achar que seriam melhor cuidados dessa forma, ja que tinham um temor
importante das criangas morrerem por causa da doenga.
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A existéncia de criancas soropositivas em escolas teria acirrado o temor ja
existente em relacdo ao contdgio do virus no convivio com as pessoas infectadas.

Parker e Aggleton (2002) apontam que foi precisamente em relacao a AIDS
infantil que a hipétese do risco de contagio pela convivéncia tomou proporgdes
maiores. A presenca de criancas soropositivas nas escolas dividiu a opinido
publica entre apoiadores e ndo apoiadores das mogdes dos pais que
reivindicavam a expulsdo das criancas infectadas das escolas para evitar o risco
de contagio.

A imprensa divulgava também casos de discriminagdo por parte de educadores
que incendiavam o debate sobre a questdo (BASTOS; GALVAO; PEDROSA;
PARKER, 1994). A visdo da crianga soropositiva aparece, entdo, nestes
exemplos de situacdes geradas em torno da soropositividade na década de 80,
em um lugar ambiguo, entre a sua periculosidade, pois pode contaminar outra
crianga, e a sua fragilidade, pois é a vitima inocente de uma doenga transmitida
pelos pais.

A visdo da crianga como vitima de uma doenca atribuida ao comportamento
dos pais, a0 mesmo tempo perigosa, teve a ver com a crenca na necessidade de
um isolamento dessas criangas, que passaram a ser recebidas por casas de apoio
sustentadas por grupos religiosos.

O trabalho de Abadia-Barreiro (2002) permite compreender a mobilizacao
religiosa que levou ao fato de que as primeiras casas tinham uma forte
referéncia a grupos de fé de forma generalizada.

Nas trés casas referidas nesse estudo, surgidas no Rio de Janeiro e Sdo Paulo
mais ou menos nessa década, chama a atencao a existéncia de casas de apoio
sustentadas por simpatizantes do umbandismo e outras religides de referéncia
afro-brasileira. Essas religides tinham tido, até o surgimento da epidemia, pouca
tradicdo para o trabalho assistencial, o que da um parametro do que significou a
mobilizacao e sensibilizagdo pela AIDS infantil no Brasil (Galvao, 1997).

A formacao das primeiras casas de apoio para criangas soropositivas,
sustentadas por grupos religiosos, tiveram como objetivo o acolhimento de
criangas cujos pais tinham sido vitimizados pela AIDS. Associada a esta

institucionalizacdo parecia haver um forte componente de caridade para com os
“6rfaos da AIDS” (ABADIA-BARREIRO, 2002).

Num contexto social brasileiro onde existe uma particular sensibilidade em
torno do sofrimento da crianga, ndo chama a atengao a forma rapida e
consistente com que foram surgindo as casas de apoio a estas criancas,
entendidas primeiramente como 6rfas da AIDS, e marcadas com uma sina de
morte muito forte, dada a pouca sobrevivéncia que elas tinham.

Existe uma correlacdo histdrica entre o surgimento das primeiras casas de apoio
e a histéria da AIDS. As casas surgiram numa época em que se desconhecia
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tanto o mecanismo da transmissao, quanto os recursos minimos para oferecer
um tratamento mais efetivo do ponto de vista médico para as criancas, sendo a
mortalidade de mais do 40% (MATILDA,L; MARCOPITO, 2003).20

No periodo de surgimento das primeiras casas, a mortalidade era alta, o que
fazia com que as criangas fossem vistas praticamente “condenadas” a uma
rapida morte, reforcando a forte exclusado social dos portadores no inicio da
epidemia.

Entre 1997 e 1998, esse namero teria baixado bastante, diminui¢ao que na
opinido de Matilda e Marcopito (2002) teria sido devida ao acesso a terapia anti-
retroviral e a uma melhora no diagnoéstico e assisténcia a estas criangas.

Por outro lado, as proprias taxas de infeccdo em criangas tenderam a ver-se
diminuidas com o decorrer do tempo, sendo o principal motivo a melhora do
controle do sangue utilizado em transfusdes, que para o ano 1990, teria tornado
quase irrelevante estatisticamente o numero de criangas contaminadas por esta
via.

A taxa de transmissao vertical tendeu também a diminuir, na medida em que o
controle passou a ser melhor realizado no pré-natal de mulheres soropositivas,
inserindo-se a terapia anti-retroviral durante toda a gravidez, inclusive durante
o parto em caso de davidas em relagdo a condicdo sorolégica da mae. Para
apresentar um dado de Porto Alegre, podemos citar os dados apresentados por
Rotta (1999) de atendimentos no HCPA, indicando que 90% dos casos de 340
criangas acompanhadas nesse hospital corresponderam a categoria de
transmissdo vertical. Nos tltimos anos, a taxa de transmissao, que era de 40%,
diminui para 3-4% nos casos em que se utilizou medicagao profilatica durante a
gestacdo e nas primeiras seis semanas de vida. A menor taxa de transmissao
perinatal, junto com a diminuicdo do nimero de mortes, com aumento de
sobrevida e melhor qualidade de vida das criancas, parece ter contribuido para
as mudangas internas, visiveis e ndo visiveis, destas casas de apoio.

No trabalho de Abadia-Barreiro (2002), realizado em trés casas de apoio para
criangas soropositivas em Rio e Sao Paulo, o autor apontou para mudancas
importantes nas representagdes da AIDS e das criangas soropositivas em fungao
do que significou o aumento da “sobrevida”, exigindo mudar o ponto de vista
nas casas que se imaginavam como cuidando criancas destinadas a morte. Este
elemento da sobrevida, que parece estar hoje provocando uma certa diluigao das

20 F dessa época também a casa de apoio da Sociedade Viva Cazuza, que abriga até hoje vinte
criangas. Em Porto Alegre, trés organiza¢des ndo governamentais surgem para o apoio das criangas
soropositivas. Por um lado, a ONG Mais Crianga, oferece atendimento as criangas soropositivas que
permanecem nas familias. A Clinica Esperanca, fundada em 1996 por uma missionaria evangélica
Sueca, abriga ainda 18 criangas em regime de abrigamento completo. A ONG Fonte de Colombo,
oferece também apoio a filhos de soropositivos que moram com 0s seus pais.
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casas de apoio exclusivamente para soropositivos, foi um dia o motivo da sua
fundacao.

Por fim, meu objetivo nesse capitulo foi levantar algumas questdes relacionadas
com o abrigamento de criangas soropositivas, mostrando a complexidade da sua
abordagem e a importancia de compreender o fendmeno como um fato social
total e ndo como uma circunstancia especifica e eventual na vida das pessoas
(MAUSS,1974). Nesse sentido, tratamos de mostrar as implicacdes da AIDS nos
grupos populares, como um problema que se soma a ja consolidada exclusao
social que atinge a grupos populares ha algumas décadas. Entretanto, vale
salientar que este trabalho certamente nao dara conta do alcance social do
problema, do qual a AIDS é apenas a ponta do Iceberg. Contudo, o estudo dos
dilemas da inclusao da soropositividade nos Abrigos Residenciais da Fundagao
serd apresentado como um recorte especifico que podera contribuir em alguns
aspectos, muito pontuais, da relacdo estabelecida nesta pesquisa entre AIDS,
infancia e institucionalizacao.

Capitulo 3 O estranho e o familiar no contexto de uma ex-

casa de portadores de HIV

3.1 Por que descrever um lugar

Descrever um lugar ndo tem apenas um sentido ilustrativo, nem é uma simples
forma de situar o leitor no cenario em que se produziram alguns encontros
elucidativos da discussdo levantada neste trabalho.

Descrever uma casa parte do pressuposto basico de que a casa constitui
em si mesma um sistema simbolico que esta relacionado com o sistema que
sustentam as pessoas que a construiram e as pessoas que a habitam.

Levi-Strauss (1992) identificava na disposicao do ambiente elementos que
diziam respeito a estrutura simbolica dos grupos sociais, e Douglas (1994)
encontrou, na concep¢ao de um espago geografico humano, o espelho que
reflete as relagdes sociais entre as pessoas, em particular as estruturas de poder.

O lugar que sera descrito neste trabalho tem uma dupla conotacao,
como espac¢o doméstico onde moram pessoas, mas também como sendo um
lugar onde se trabalha, se ganha um saldrio, se organizam atividades, sob as
influéncias 6bvias do que sao, atualmente, as relacdes de trabalho na nossa
sociedade ocidental.

O fato de se constituir como um espaco doméstico e lugar de trabalho
marca, necessariamente, a existéncia de uma relacdo intrinseca entre o tempoeo
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espaco, na medida em que hd um tempo para cada coisa e um lugar para cada
tempo.

O espaco do abrigo estard, assim, demarcado pelas rotinas escolares, os
horarios de almogo diferenciado das criangas, as horas de sono e lazer, préprios
de uma casa comum, mas também pelas rotinas que tem a ver com a
necessidade de organizar um trabalho assalariado. Até que ponto a AIDS
penetra esse cotidiano de forma a tornar esta moradia uma casa diferenciada, é
talvez uma interessante pergunta de pesquisa.

Da Matta (1991) entende o espago como se confundindo com a ordem
social e as redes de relagdes, em uma imbricagdo muito particular com a nogao
de tempo. A determinadas espacialidades corresponderiam temporalidades
especificas, o espaco demarcando o tipo de temporalidade vigente, tudo o que é
ordenado pelo grupo. Neste capitulo, trata-se entdo de compreender a
organizacdo da casa como um sistema simbdlico capaz de dar conta de algumas
relagdes fundamentais entre as pessoas, marcadas em particular, pela sua
relagdo com o trabalho, e pela sua relagdo com os significados atribuidos ao que
fora antigamente uma “casa de portadores”.

3.2 A casa: elementos de visibilidade e invisibilidade

A localizac¢do da casa mostrou desde o inicio a existéncia de um espago
psiquico e social interessante de ser explorado. Na minha primeira ida ao
Abrigo, precisei perguntar como chegar 14, recebendo indicagdes variadas,
sendo que praticamente ninguém soube dizer o enderego certo.

A primeira monitora que me explicou como chegar la teve que pegar a
sua agenda para dizer o nome da rua e endereco, optando depois por me guiar,
através de algumas referéncias fisicas, sobre como chegar 14.

O mesmo aconteceu com uma profissional do NAR a quem tinha
perguntado antes sobre como chegar na casa. Hesitou bastante quando
perguntei o endereco, até que optou por oferecer o mesmo ponto de referéncia
utilizado por ambas, um grande centro de atendimento especializado a
comunidade, que situado em uma avenida principal, servia para vérias
atividades das criancas e também de “sede” onde aconteciam as reunides entre
os profissionais do NAR e a monitoria. 2!

A partir desse local, devia-se atravessar uma rua de chao batido, passar
varias quadras de futebol, até avistar um muro, atras do qual estavam situadas
duas casas, exatamente iguais. Nesse momento, me diziam, nao haveria erro,

21 Monitoria refere-se a forma pela qual é denominado o conjunto de monitores da Fundagéo.
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pois as casas, idénticas, tinham uma cor bastante chamativa que as diferenciava
do resto da paisagem da vizinhanca.

A localizagdo das casas era bastante particular, ocupando um lugar
ambiguo em relacdo ao ambiente. Ao mesmo tempo escondidas atrds de um
muro e muito visiveis pela sua cor chamativa, elas foram construidas em uma
conjuntura que as coloca quase entrando no bairro e quase saindo de um grande
centro de referéncia para a comunidade, separada das canchas de futebol pelo
muro. De um lado da estrada, que conduz as casas, um arame farpado separa
essa parte, um pouco mais alta, da vila que se estende logo abaixo.

Uma vegetacado espessa, como um mato que rodeia uma parte da casa dos
fundos e uma lomba pronunciada, separa as casas de um conjunto habitacional
mais proximo, num estado ambiguo entre algo que se esconde e se mostra ao
mesmo tempo, acentuado pelo fato da casa se achar nos fundos do loteamento.

A casa dos fundos permite ver, através do arame farpado, uma area de
mato bastante fechado que d4 um colorido adicional a um patio feito de areia,
seixos e alguns trechos de grama querendo nascer. A presenga do mato fechado
rodeando parte da casa por trds do muro é referida pelas criangas através de
intmeras brincadeiras que situam nesse mato bichos fantasticos.

Os carros estacionados no patio da casa vizinha dao a impressao de uma
mobilidade maior na casa da frente.

Na minha primeira visita ao Abrigo Residencial, em dezembro de 2003,
num dia excessivamente ventoso para essa época do ano, me deparei com uma
porta fechada, mas ndo chaveada, sem campainha nem visor. Precisei bater
varias vezes para ser ouvida pelas pessoas de dentro. Fui recebida por uma
monitora e algumas criancas, que estavam me esperando, pois tinha sido
combinado um horario e um dia especifico para o meu primeiro aparecimento
no local.

As criangas junto com a monitora me convidaram a entrar na sala, um
espaco amplo em forma aproximada a de um L. De um lado tinha uma estante,
sem qualquer objeto, a ndo ser uma televisao na prateleira mais de cima,
protegida por uma gaiola de ferro. Um sofa e algumas poltronas, rasgadas e
com espuma de fora, eram cobertas por lengédis. Ao todo, constituiam o espago
destinado a “sala de TV”.

Do outro lado, uma mesa retangular junto a um longo banco e algumas
cadeiras, ocupava o espago junto a janela. A pequena mesa que recebia o
telefone e o caderno de recados, estava encostada contra uma parede que exibia
uma grade com horarios, nomes e atividades escritas a mao, seguindo certa
codificagdo. Um armadrio branco de metal completava o mobilidrio da sala.
Alguns quadros pequenos ocupavam as paredes quase se perdendo no fundo
vermelho escuro dos tijolos.



50

As decoragdes relativas as festividades tipicas pareciam incrementar o
visual da casa: quando fui pela primeira vez, era perto do Natal. Alguns enfeites
aludiam a data e uma grande arvore enfeitava um canto ao lado da televisao.
No outono, a Pascoa enfeitou a casa com alguns elementos alusivos a data, e no
inverno, a sala se vestiu com as bandeirinhas de Sao Joao.

Nessa primeira visita me mostraram a cozinha que exibia uma prateleira
lotada de frutas e verduras, alguns armarios e um fogdo, e o tentador cheiro
proveniente do preparo do almogo que logo acostumaria associar com a figura
de Dona Maria, a cozinheira, que preparava o alimento das criancas e
monitoras.

Nessa primeira visita, as criancas me levaram logo para os quartos, que
eram trés, um para os pequenos (uma menina e dois meninos), outro para as
meninas e um terceiro para os meninos (as separacgdes internas da casa estavam
feitas com divisoérias, exceto os banheiros e a cozinha). No quarto das meninas e
dos meninos se organizavam beliches.

Armadrios sem porta amontoavam roupa empilhada com maior ou menor
capricho de acordo com a prateleira. A arrumacao das prateleiras era, em muitas
ocasides, realizada pelas proprias criangas, o que poderia explicar a presenca de
objetos misturados, roupas emboladas em vez de dobradas. Tudo variava de
acordo com a idade e a paciéncia do dono da prateleira. O que chamava a
atencdo era a falta de portas nos armarios, que me explicaram, estavam assim
porque as criangas as tinham estragado. Esse comentario de alguma coisa que
fora retirada da casa ou deixada estragada, acompanhava as falas da monitora,
que com freqiiéncia concluia a explicagao dizendo: eles destroem tudo.

Pequenos potes com as escovas de dentes com nomes escritos e toalhas
penduradas em cabides dentro do quarto faziam parte da decoracgao e, de
alguma forma, individualizam os quartos. A casa possuia dois banheiros, um
para as criangas e outro para as monitoras, que permanecia sempre com
cadeado, sendo que cada monitora tinha uma chave. O banheiro das criangas
com uma pia, o vaso, o chuveiro e um enorme cesto para a roupa suja. Duas
portas, uma de entrada e a porta da cozinha que da ao patio atras da casa,
constitufam as entradas e saidas da casa.

No decorrer da minha estada na casa, algumas coisas do ambiente
interno vieram a mudar devido a mudangas na vida das pessoas do Abrigo.
Uma mesa para fazer as tarefas da escola passou a fazer parte do mobilidrio dos
meninos. Na sala, fez-se um espago para o cercadinho de um bebég, Gltimo
morador a integrar-se a residéncia.

A presenca deste bebé, sem duvida trouxe um diferencial importante a
casa, que desde essa hora passou a abrigar outro tipo de brinquedos, sons e
objetos, mudando igualmente o modo de relagdo das pessoas: em torno do bebég,
produziam-se conversas, brincadeiras, e ligeiros atritos entre as criancas mais
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velhas que, no seu afa por atrair a atencao do bebé, costumavam brigar por
chamar a sua atengdo e pegé-lo no colo.

Também a drea externa mudou desde a minha primeira visita na casa. Na
minha chegada, uma boa parte do patio estava ocupada pelos apetrechos que
viriam a compor uma estufa. Tudo isso me parecia um enorme caos, mas meses
depois passou a exibir, em lugar da terra e das caixas, prateleiras com plantas e
flores de todo tipo.

Do outro lado da casa, o patio junto ao muro abrigava, na minha primeira
visita, além da enorme casa de bonecas e o varal de roupa, uma piscina de
plastico, que permaneceu ativa até o inicio do outono. Nesse patio, encontrava-
se 0 acesso para mais duas dependéncias externas, uma lavanderia, com duas
maquinas e algumas prateleiras, e uma enfermaria, cujas portas estariam sempre
fechadas, o que vim a descobrir um tanto mais tarde nas minhas posteriores
visitas.

Ambos os patios costumavam receber objetos dos mais inusitados: num
primeiro momento, quando cheguei, o patio abrigava uns balangos e um
escorregador desmontados que iriam ser colocados na praca ao lado da casa,
que tinham sido depositados ali para evitar que fossem roubados. Durante um
bom tempo, o pétio interno recebeu as camas das criangas que tendo sido
trocadas por outras mais novas, aguardavam ainda um local definitivo. Aprendi
com o tempo que cama no patio significava cama nova nos quartos, e as
proprias criancas me mostravam com alegria o objeto antigo no patio que
esperava um destino melhor, servindo por enquanto de barco, 6nibus e
qualquer outro destino que pudesse lhes dar a brincadeira infantil. Também
uma enorme viga de madeira, cuja finalidade desconheco até agora, permanece
até agora ao sol e a chuva depositada no patio da frente, junto com alguns restos
de arame que devem ser parte do projeto de arrumagao do arame que rodeia a
casa.

Observar a casa implicou o exercicio do olhar, que destacou, a todo momento,
elementos a ser vistos e elementos a ser escondidos. Desde a disposicao das
casas na paisagem até os elementos dentro da casa, a observagao me provocou
uma sensacao de ambigtiidade, entre o que se propunha aparecer como um
espaco familiar, privado e intimo, e o que se expunha nas prateleiras sem portas
dos armarios, ou através das saliéncias dos sofds, que mal escondiam o que nao
devia ser visto sob lengoéis.

Ao mesmo tempo, a casa escondida atrads do muro, exposta ao desabrigo do
mato, oferecia uma particular ambigtiidade que, como as criangas falavam ao
brincar de monstros e animais fantasticos, fazia suspeitar a presenca de
elementos estranhos ao &mbito urbano em que se encontravam. Neste sentido,
guardemos essas primeiras impressoes da casa, para confrontar com a forma em
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que as pessoas mostraram se relacionar com o lado de fora, com a pesquisadora
e com a AIDS.

3.3 Um estranho no Abrigo: as relacdes com a monitoria

Estes elementos percebidos na paisagem da casa, de alguma forma apareceram
também nos primeiros contatos com os monitores, confirmando haver uma
relacdo entre a disposicao do ambiente e a forma das pessoas se relacionarem
com o espaco externo e entre si, assim como nas suas relagdes de hierarquia e
poder (DOUGLAS, 1970).

Gostaria de referir, a titulo de exemplo, o meu primeiro contato com a monitoria
para apresenta¢do da minha proposta de pesquisa. Este encontro de alguma
forma marcou a minha entrada no Abrigo, sendo extremamente elucidativo de
uma série de elementos que mais tarde se confirmariam através da observacao
da casa e durante o periodo de pesquisa de campo.

O primeiro elemento que percebi em relagdo aos monitores foi uma certa tensao,
manifesta na forma ambigua e contraditéria com que recebiam a minha
proposta.

Apesar de ter sido convidada para as onze horas, um pouco depois de comegar
a reunido, tive de esperar quase até o meio dia e meia para entrar, o que me
sugeria que podia estar se travando uma dura negociagdo para possibilitar a
minha entrada na casa. 22 Quando convidada a entrar, senti um clima de
alguma hostilidade, na medida em que nao obtive resposta as minhas saudacoes
por parte das monitoras, que ndo me dirigiam o olhar.

Nessa reunido, as participantes eram todas mulheres, e o grupo estava composto
pela assistente de direcdo do NAR, a assistente social, a psicéloga, cinco
monitoras e a pesquisadora.

As primeiras perguntas das monitoras foram bem diretas: Queriamos saber
para que isso vai nos servir, que ganho nos vamos ter com isso.

Essa preocupagcao utilitaria das monitoras, que sugeria o fato de estar
entrando em um ambiente de trabalho, soava aos meus ouvidos como uma
reclamacdo do que parecia estar sendo sentido como “mais trabalho para nés”.

As monitoras comegaram expressando receio de que a minha presenca
fosse atrapalhar as criangas. Solicitaram atividades definidas e visitas fora do
local, pois as criancas estavam muito agitadas pela proximidade do Natal. Assim,

22 o . N
Para as reunides os monitores se dirigiam usualmente para o local onde trabalhavam os

profissionais do NAR que administrava os abrigos da zona.
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foram discutindo se era melhor a pesquisadora ir antes do Natal, para que elas
fossem me conhecendo, ou depois do Natal, para que as criancas estivessem
mais “calmas”. A opcdo final foi de que houvesse um ou dois primeiros
encontros em dezembro, para as criancas se adaptarem a presenca da
pesquisadora antes da saida de varias das monitoras em férias de verdo. A idéia
central parecia ser que a presenga de um “estranho” na casa iria provocar muita
“agitacdo” nas criancas. Quando pergunto pelo sentido que estavam dando a
palavra agitagio, explicam: Eles vdo querer ir para o teu colo, vdo correr, pular, pegar
o teu colar, o teu cabelo, pedir presentes.

Em torno dessa agitagio e de se ela devia ser vista pela pesquisadora,
discorreram varios comentarios. Uma monitora comentou: uma hora boa é as sete
da manha, para ver a confusdo de quando levantam, mas tu ndo vai vir nesse hordrio.

Quando eu falei que poderia perfeitamente vir nesse horario, que nao
seria problema, as outras comecaram falar que ndo era uma boa idéia, porque as
criancas iriam ficar muito agitadas, que era melhor eu ir a partir das nove,
quando as criangas ja estavam de banho e café tomado, e livres para outras
atividades.

Através da discussao gerada em torno da minha insercao na casa, fui
comegando a ter uma idéia do que parecia ser o tempo livre e o tempo ocupado
destas pessoas, medido através da maior ou menor agitacao gerada nas criancas.

Algumas pessoas sugeriram, inclusive, nesse momento que nao fizesse a
pesquisa dentro da casa, acompanhando apenas as atividades externas das
criancas para ndo gerar agitagio. Perguntei como era quando outras pessoas
entravam na casa. Uma das profissionais do NAR me respondeu:

Ah, vai a nutricionista, familiares, psicopedagoga.
Qualgquer um que entra, vem o carregador de frutas e eles ficam
agitados, todos em volta da janela. E que tentamos que seja uma
familia, uma casa normal, na tua casa ndo vai o carregador de
verduras, nem o de leite, nem nada disso, bom, entram os vizinhos,
mas bom, isso sim.

Neste comentario, pareciam existir varias idéias alinhavadas: a de familia
e 0 seu concomitante de privacidade e intimidade, e a idéia de estranho,
associada a um certo perigo de ser potencialmente agitador.

Em relacdo ao uso dado a nocdo de familia pelo grupo, ela parecia ir no
sentido do que Cardarello (1996) percebeu nas discussdes dos técnicos da
FEBEM no final da década de 90, quando se tratava de implantar as idéias do
ECA.

A idéia central do ECA, de que a crianca tinha direito a uma familia,
tinha modificado as leis de abrigamento - que a partir da criacdo desse Estatuto
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ficava limitado a situacdes consideradas extremas - e as praticas dentro da
instituigdo, que investiram na formacao de pequenas Unidades, (mais tarde
Abrigos Residenciais), para recriar um ambiente o mais parecido possivel com
uma familia.

Para Cardarello (1996), esta familia era concebida a partir das nogdes de
familia nuclear e reduzida, de acordo com os valores das classes médias, muito
mais que com as nocdes de intensa sociabilidade e circulacdo de pessoas das
classes populares.

No caso da monitoria encarregada do Abrigo Residencial onde eu
comecava a fazer pesquisa, acrescentava-se a referéncia continua ao estranho e o
seu potencial agitador, que pareceu desde o inicio um indicio de uma
particularidade do modo de ver as relagdes dentro da casa. Parece importante,
no contexto desta pesquisa, o uso da palavra estranho com uma conotagao de
evidente perigo e agitacéo.

Douglas (1966) sugeriu a importancia do acionamento da categoria de
perigo diante da entrada de pessoas alheias a um grupo social, o que poderia ser
tomado como um indicador também da tensdo com que este grupo social se
constitui e concebe a partir das suas fronteiras com outros grupos.

Na medida em que o estranho parecia que poderia vir a provocar um mal
as criangas, pareciam estar referindo-se a uma forma particular de compreender
o cuidado das mesmas. Cuidado que, como veremos mais adiante, adquire
caracteristicas peculiares no contexto desta casa com varias criangas
soropositivas.

Em relagdo a agitagdo, apresentada como um grande problema na casa,
que era descrita como um comportamento de exagerada proximidade corporal e
demanda de pequenos objetos para as visitas, era apresentada como nao tendo
nada a ver com a soropositividade, como algo um pouco vergonhoso naquelas
criancas que ora devia ser visto para ser resolvido, ora devia ser escondido.

O estranho parecia estar sendo encarnado nesse momento pela
pesquisadora, o que de certo modo parecia se construir também a partir do meu
sotaque identificador de uma origem.?? Assim, no final da reunido, quando a
pesquisadora comentou que viajaria no final do ano por causa do Natal, uma
das coordenadoras comentou timidamente: ah, eu estava querendo te perguntar, de
onde tu és? Tu tens um sotaque forte. O meu comentario foi, entre risadas: eu estava
pensando quando é que vocés iam me perguntar pelo sotaque, o que fez as pessoas
rirem com certo alivio, no quase tinico momento de descontragdo daquela
reuniao.

Podemos pensar, entdo, seguindo as andlises cldssicas de Douglas (1966),
que a existéncia de um grupo fechado e um ambiente que parecia exposto e

23 Refiro-me ao fato da minha nacionalidade uruguaia.
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desorganizado (mato, buracos, objetos espalhados) estavam em uma relagao
importante, sendo interessante pensar esta dimensao de perigo na atitude do
estranho, em um local que tem a referéncia histérica de luta contra a AIDS.

3.4 Sobre o tempo institucional, o tempo na casa e o tempo doméstico

E dificil estabelecer um perfil comum das pessoas trabalhando 14, dada a
sua diversidade, ja4 que como falara de brincadeira a “Tia” Ana, entre as pessoas
da casa hd de todos os tempos e para todos os gostos. %

Temos uma primeira particularidade comum a todos os Abrigos
Residenciais : trata-se de uma casa onde moram criangas e €, a0 mesmo tempo, o
local de trabalho de um grupo de adultos, sob o pano de fundo do simbolismo
que associa o local de trabalho a uma casa.

Essa diferenciacdo aparece nos discursos de forma ambigua, na medida
em que os adultos se identificam de acordo com um tempo de casa que com
freqtiéncia corresponde ao tempo na Instituicio FEBEM e um tempo na casa, que
para alguns praticamente coincide com o tempo de FEBEM, para outros ndo. As
monitoras mais antigas, que viveram a mudanca dos grandes institutos para as
pequenas residéncias, referem-se aquele tempo como o tempo em que era
instituicdo.

Uma das questdes que mais chamaram a atenc¢do, que vinha a tona nas
conversas com as monitoras, era o descompasso em relagdo ao tempo em que as
pessoas permaneciam na casa. Algumas monitoras pareciam ausentar-se
bastante, apresentando varios atestados e solicitando folgas, o que obrigava as
outras monitoras a realizar longos plantdes, de até 48 horas. As pessoas que
ficavam de noite e duas monitoras denominadas itinerantes eram as que
cobriam as auséncias das outras, como é de praxe nos Abrigos da Fundacao.

Para “Tia” Luiza, ainda na faixa dos trinta anos, com filhos pequenos ou
adolescentes, isso implicava uma certa rentincia e certeza de reclamagdes em
casa por parte dos filhos. Essa rentincia era em alguns momentos expressa com
certo pesar, quando falava que preferiria estar em casa com os filhos, ou
passeando com eles do que estar ali. Ela trabalhava na casa ha,
aproximadamente, dois anos. “Tia” Sandra, por outro lado, via a auséncia do
lar como uma possibilidade de oferecer aos filhos maior conforto e ambicionar
algumas coisas que ndo poderia se ndo fizesse tantas horas extras. Ela tinha
comecado na casa poucos meses antes de eu iniciar a minha pesquisa. Em geral

2 Utilizo a expressdo “Tia” por ser a forma em que as criangas se dirigem as monitoras, e por ser a
forma em que as monitoras se chamam muitas vezes ao pedir-se as coisas ou fazer as suas
combinac¢des diante das criangas.
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as longas jornadas eram levadas com certo humor e as longas permanéncias na
casa eram motivo de brincadeira. Por exemplo, a “Tia” Sandra, que debochava
das suas olheiras tentando disfar¢a-las com maquiagem, ou a “Tia” Jandira, que
ouviu de uma colega dizer, Ah, “Tia” Joana, fica um pouco mais, por que tu niao
fazes o plantio da tarde? ao que ela respondeu rindo : Bem capaz! uma hora o, ja fui
embora. “Tia” Joana tinha um ano na casa. Ela tinha trabalhado varios anos em
um abrigo de deficientes e depois em uma casa de criangas vegetativas. “Tia”
Joana acredita ter entrado nessas casas por falta de outra opgao, pois eram as
casas que havia disponiveis quando foi chamada a ocupar a sua vaga no
concurso.

As duas funcionarias mais antigas da casa e da Instituicio FEBEM, “Tia”
Tereza e “Tia” Ana, com freqiiéncia falavam em aposentadoria por tempo de
trabalho. Elas tinham filhos mais velhos, costumavam ficar nos horéarios
noturnos, sendo com freqiiéncia encontradas durante o dia para substituir
alguém ou para acompanhar alguma crianga em uma saida, quando nao era
possivel de ser feito por alguém do turno diurno. “Tia” Tereza chegou uma vez
contando, entre risadas, que estava em casa descansando, em uma tarde
particularmente ensolarada de outono, quando ligaram por telefone, “Tia”
Tereza, tens que vir, porque fulana nao vem...ah, ninguém merece. “Tia” Tereza tem
muitos anos de casa, e jd esta visando uma aposentadoria que nao tardara
muitos anos em vir. Contudo, sdo estas duas funciondrias, ja olhando para a
aposentadoria, que mais expressam o desejo de levar as criangas a passear na
casa delas ap0s se aposentarem. “Tia” Ana fez parte da monitoria da primeira
casa de criangas soropositivas e lembra cada crianca que cuidou, tendo inclusive
adotado uma crianca dessa primeira casa. Ela oferecia sempre valiosas
referéncias temporais para eu compreender a importancia da evolucao da
epidemia de AIDS.

3.5 Mae, pai, tia e afins: diferentes representacdes do papel da

monitoria junto as criancas

Flores (2002) colocou a relativa indistin¢ao entre o papel das monitorias,
que na FEBEM eram apenas monitores das rotinas, mas na presente Fundacao
Protegdo adquiriram um papel muito mais préximo e formador das criangas.

As funcdes das monitoras, na pratica, parecem ser acompanhar as
criangas no seu dia-a-dia e nas saidas para qualquer atividade, assim como
desempenhar a maioria das atividades com a exce¢do do preparo das comidas,
para o qual existe uma cozinheira. No Abrigo estudado em particular, ndo
existe pessoal de limpeza. De acordo com as monitoras, elas fazem o que podem e
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as criangas ajudam bastante. Nesse ponto, “Tia” Tereza falou em uma
oportunidade da diferenga que tinha implicado a mudanga para Unidade
Residencial e depois Abrigo Residencial, em relacdo ao tempo em que ainda era
Instituigdo, pois antes tinha funciondrios para limpeza. Na distribuigao das
pequenas casas, algumas ficaram com pessoal para limpeza e outras ndo, o que
exigia um trabalho maior por parte das monitoras nesse abrigo onde ndo tinha
pessoal de limpeza. As monitoras, com a ajuda eventual de algumas das
criangas colocam a roupa para lavar, limpam a casa, arrumam algumas coisas e
cozinham na auséncia da cozinheira.

Apesar de existir uma agenda bastante apertada, pois treze criangas,
como veremos mais adiante, tém varias atividades fora em horéarios diferentes,
nunca encontrei uma monitora que ndo soubesse, nesse dia, quem ia sair, a que
horas e para fazer o qué, fruto do que me parecia ser um fantastico
condicionamento da memoria dessas pessoas para o tipo de trabalho.? Situacoes
como o esquecimento de alguma crianca, na escola ou em alguma das atividades
externas, eram quase lendarias e sempre lembradas pelas monitoras entre
brincadeiras, o que dava a pauta de ser algo bastante temido, mas também,
dificil de acontecer.

No meu trabalho de campo foi também possivel perceber diferengas em
relagdo ao modo de agir das monitoras no Abrigo, no sentido de que o tempo
de casa, as vezes associado a idade, parece marcar estilos de monitoramento das
criancgas. Por exemplo, as duas monitoras mais antigas parecem ser menos
adeptas a tomar medidas radicais com as criancas, como deixar elas chorarem
para ensiné-las, tendo um vinculo que sugere maior afeto, com comentarios
seguidos em relagdo a que se pudessem as levariam a passear na casa delas. Esta
relagdo diferente pode ter varios motivos: por um lado, o tempo de casa e o
contato com as criancas desde as primeiras casas de portadores parece criar um
vinculo mais estreito. Por outro lado, pelo fato de serem mulheres com filhos ja
adultos, parece ser menos conflitivo o fato de sair de casa e inclusive passar a
noite fora cuidando de outras criangas, como é o caso das que tém filhos
pequenos. 26

Esse sentimento de mde foi mais referido pelos funcionérios antigos, que
referiam bastante ter visto as criangas chegarem quando eram muito pequenas.

Dona Maria, a cozinheira, na faixa dos 60, prepara com esmero cada
aniversario desse Abrigo ha mais de dez anos. Ela é a que mais manifesta essa
preocupacao com a questdo materna, preocupando-se com o fato de que as maes
nem devem saber o quanto o filho cresceu, nem que fez aniversario.

> podemos pensar nessa organizacdo da meméria para o tipo de trabalho, assim como a atenco
permanente a todo barulho diferente que se ouve dentro da casa, que eu obviamente ndo ouvia,
como uma disciplina do corpo, ou técnica corporal que adapta as pessoas para o tipo de trabalho.
*® Retomaremos este elemento no capitulo 5, em relacdo as diferentes atitudes em relacdo a
maternidade e ao dinheiro entre as monitoras do Abrigo.
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O Pedro me chama de mae. Imagina se eu vou dizer a uma
crianga dessas ndo me chamar de mae. Eu disse para os meus
chefes, nem sonha que eu vou dizer isso para a crianga. Eles

fazem isso porque eles tém necessidade” .

Na fala da “Tia” Sandra, na faixa dos quarenta, trabalhando na casa ha
uns meses, a referéncia a sua propria maternidade é outra.

Eu ndo entendo como estas criangas ndo aprendem na
escola. E olha que a gente insiste e insiste, mas ndo adianta.
Claro que eu ndo insisto com eles da mesma forma que eu
insisto com os meus filhos. Talvez o estimulo que a gente dd
seja mais leve, ndo tdo forte, ndo é o mesmo que fago com

os meus filhos.

E possivel que exista uma questdo geracional nos motivos para cada uma
ter concursado na FEBEM, que explique por que as monitoras com mais tempo
de casa priorizaram o vinculo afetivo que as unia as criangas, na medida em que
as mais jovens, e com menos tempo de casa, destacaram as oportunidades
econdmicas que lhes oferece o trabalho. 2

Este elemento, também areceu levantar uma questdo de género, ja que
um dos tnicos monitores homens que vi na casa, e que se afastou pouco tempo
depois, trazia ainda a referéncia de estar ali por motivos morais, inclusive
religiosos, de poder cuidar e educar criancas, o que parecia colocé-lo em um
certo atrito com o estilo de outras monitoras. Os mesmos comentarios recebi dos
dois monitores homens da casa vizinha.

Um dos monitores - ex-integrante da “casa de portadores”, atendendo
agora o abrigo vizinho - referiu ter exercido a fungao de cuidar de um dos
meninos que, por dificuldades neurolégicas, precisava de cuidados bésicos
como troca de fralda, referindo a importancia de oferecer “estimulo” as criangas,

%" Estes elementos, que surgem no contato com os informantes parecem ser
caracteristicos da Fundagao, foram discutidos por Flores (2002) que chega descrever uma
“cultura da hora extra” entre os monitores. A autora analisa nessa oportunidade, o elemento
socioecondmico que levou, nos dltimos anos, a uma mudanga no perfil dos concursados para os
abrigos do Estado. Esses, cada vez mais, atraem pessoas com curso superior em busca de uma
possibilidade salarial mais avantajada em meio as dificuldades financeiras atuais.
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para que possam crescer e ser alguém. Essa atitude era, em geral, semelhante nos
trés monitores homens com quem tive a oportunidade de falar.

Neste sentido, as atitudes de monitores homens e mulheres parecem
diferenciar-se de acordo com os papéis tradicionalmente atribuidos ao pai e a
mae nas camadas médias. O pai como “exemplo e guia”, e a mae preenchendo
as “necessidades afetivas”, como na fala da “Tia” Maria.

E talvez dessa forma que os homens trabalhando nos Abrigos parecem
posicionar-se diante de um trabalho de cuidado de criangas, que poderia ser
visto como uma funcio tradicionalmente feminina.

Na forma em que “Tia” Joana, na faixa dos quarenta, com um ano no
Abrigo, refere a sua entrada na institui¢do, ndo transparece uma preocupacao
pela formacdo de criangas. Quando passara no concurso, logo no momento da
grande reforma institucional, foi chamada com certa urgéncia para substituir
antigos monitores, ndo tendo tempo de escolher nem ser avaliada para onde ir:
os primeiros colocados no concurso tinham escolhido as melhores casas.

A “Tia” Joana expressou, em uma oportunidade, que tinha entrado para
trabalhar ali substituindo seu parceiro. Ele tinha afastado-se por motivos de
saade. Isso foi interessante para ela, pelo fato de “morar muito perto”. Agora
quando ele voltar vai ter que buscar outro lugar, porque eu nio vou sair daqui,
brincava.

A presenca e auséncia das mesmas pessoas, assim como a sua atitude
mais aberta ou fechada em relacdo a mim, fez com que durante as minhas
primeiras visitas, tivesse a impressao de que estava chegando sempre a um
lugar diferente. A monitoria, integrada na sua totalidade por mulheres,
organiza-se em duplas; duas monitoras pela manha, duas a tarde, e a noite,
duas duplas trabalham em dias alternados.

Duas monitoras tém hordarios variados, para substituir as outras quando
necessario, ou acompanhar as criangas nas saidas. Esta organizacao, que faria
prever a presenca das mesmas pessoas nos mesmos turnos, na pratica parece
funcionar de forma bem mais varidvel.

A diferenca de atitude e pensamento das monitorias fica evidente em
pequenos elementos do cotidiano, que sempre me provocou a impressao de ter
entrado em uma outra casa. Em um horério, janelas e portas permanecem
totalmente abertas ou praticamente fechadas; portdo da rua fechado; televisao e
som ligado ou desligado, de acordo com o estilo de cada monitoria.

Algumas rotinas como o tema de casa também parecem ser levadas
adiante de forma diferente de acordo com a pessoa que estiver na casa. Também
as atividades e o brinquedo das criancas mais novas muda de acordo com a
monitoria. Tem quem exige mais disciplina e as criangas sao instadas a
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atividades mais calmas, ocupando a sala da TV. Tem quem brinca com as
criangas, ocupando o espago meio central da mesa para fazer alguma atividade.

Pareceu-me, em uma primeira impressao, que as pessoas que nao ficavam
muito tempo na casa, como as monitoras que acompanhavam as criancas nas
suas atividades externas, precisavam exercer um pouco mais de disciplina,
exigindo das criancas atividades menos agitadas.

As saidas das criangas e a distancia até a qual as criangas sao permitidas
de se afastar da casa guarda relagdo com a idade da crianca, mas depende
também da monitora a cargo do turno.

3.6 Ndo posso esquecer da hora do remédio : relagdoes da monitoria

com a medicacdo anti-retroviral

Como indiquei no capitulo metodolégico, as pessoas ndo falam
espontaneamente da AIDS, chegando em alguns momentos a referir o seu
esquecimento da questao. Este elemento parece importante de ser situado no
que parece ser a politica da Fundagao em relacdo a esta tematica.

Em primeiro lugar, é importante destacar que a escolha dos funcionarios
para estes abrigos ndo é muito especifica. Os profissionais do NAR indicaram-
me que as pessoas nao recebem qualquer treinamento sobre a AIDS, sendo que
esta possibilidade existe potencialmente na Fundacdo, mas nao é obrigatoria, e a
maioria ndo tinha feito.

Uma das profissionais comentou que considerava essas pessoas
“especiais”, no sentido de que por terem aceitado trabalhar ali, deviam ter
superado os preconceitos que outras pessoas tinham em relagdo ao virus HIV, o

que poderia ser a explicagdo de que as pessoas recém chegadas refiram ndo
lembrar da AIDS.

Contudo, existe um certo envolvimento que é obrigatério das monitoras
com a questao da AIDS, na medida em que sdo elas que acompanham as
criancas ao médico, motivo pelo qual precisam compreender algumas coisas da
doenca.

Para além desse acompanhamento, elas ndo participam de nenhum tipo
de procedimento relacionado com a medicacdo das criancas. Pelo que pude
observar, também nao sabem informar sobre o tipo de remédio e o motivo pelo
qual é tomado. A medicagao é procedimento realizado por uma auxiliar de
enfermagem que faz plantdo permanente na casa, trabalhando em um quarto
fora da casa.
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Este ndo envolvimento das monitoras com a questdo dos anti-retrovirais,
é importante de ser considerado, na medida em que é um fendémeno que
provavelmente acontece apenas nas ex-casas de portadores, que possuem um
plantdo de enfermagem praticamente o dia todo. Seria interessante observar se
este padrao de nao oferecer os anti-retrovirais € o0 mesmo nas casas onde ha
apenas uma crianga soropositiva. A nao medicagdo das criangas por parte dos
monitores foi-me explicada pelos profissionais do NAR como sendo um pedido
dos préprios monitores, que ndo queriam se responsabilizar pela enorme
quantidade de medicamentos manipulados na casa.

E importante salientar que a medicacdo anti-retroviral, ou utilizada no
combate ao virus da AIDS, ndo sdo as tinicas manipuladas no Abrigo, existindo
um forte uso de medicagdo psiquidtrica, em particular antidepressivos e
antipsicoticos. Apenas duas criangas no Abrigo ndo fazem uso de medicagao
psiquiétrica. Esse uso de medicacdo parece ser generalizado nos Abrigos
Residenciais, o que de alguma forma contribui com o fato de que a medicacao
anti-retroviral apareca como diluida entre outras muitas doses de remédio.

Em uma oportunidade, uma funcionaria comentou estar preocupada com
o fato de uma das criancas ter mudado a medicacao, pois nao haveria mais
possibilidade de tratamento, ja que se tinham experimentado todos os remédios
possiveis. O comentario era ambiguo. Eu acreditei no inicio que podia estar se
referindo ao anti-retroviral, porém mais tarde, em uma conversa com a auxiliar
de enfermagem, compreendi que se tratava da medicacdo psiquiatrica, que, no
caso, ndo estava conseguindo conter os surtos delirantes dessa crianca.

O fato de existir outras muitas medicagdes poderia diluir, de alguma
forma, o peso do anti-retroviral como demarcador de uma diferenca entre as
criangas.?® Ao mesmo tempo, a presenga de medicacdo psiquidtrica parece
favorecer o destaque que os monitores fazem das dificuldades emocionais das
criangas, das suas crises, mal comportamento na escola e da sua agitagio no dia-a-
dia. O comentério realizado ao inicio, de que a situagdo de soropositividade das
criangas nao seria mais preocupante, na medida em que as criancas tinham boa
satde, dava lugar a preocupacao pela incompreensivel tristeza das criangas,
intrigando a coordenagdo, o que parecia ser concomitante ao uso macigo de
antidepressivos na casa.

Um trago importante do cuidado é o uso de luvas na hora da troca de
fraldas ou na hora do banho das criangas pequenas. Existe, por sua vez, um
grande cuidado em relacdo a ingestao de um tipo de anti-retroviral, o chamado
DDI, que exige para ter efeito, ser ingerido com um jejum de pelo menos uma

8 E interessante notar que a crianga soropositiva, mesmo quando ainda nio estad usando anti-
retrovirais, com freqiiéncia ja4 vem tomando outras medica¢des para controlar as infec¢des de
repetigdo, tipicas da apresentacdo do HIV na infancia, o que parece tirar do anti-retroviral o peso
demarcatério da “entrada na Aids”.
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hora antes e uma hora depois. Nas minhas visitas a casa, acostumei a ter o
horario das cinco como um horario destacado, pois era continuamente
mencionado como o horario em que iniciava o jejum para trés das criangas. As
“tias” cuidavam esse horario a tarde toda, conferindo o relégio cada vez que a
crianca pegava alguma coisa para comer, com o comentario de ndo posso esquecer
0 hordrio, ou bem quase tinha esquecido de ver o horirio.

E interessante pensar o que possa significar essa referéncia ao
esquecimento quando se refere a AIDS. Existe como vemos, momentos
diferentes desse esquecimento, expresso na fala dos funcionérios novos, que
dizem quase ter esquecido que as criangas eram soropositivas, ao 1o posso
esquecer do hordrio do remédio, na fala das funcionarias com certo tempo na casa.
Por outro lado, as funcionédrias mais antigas da casa, que tinham estado
presentes desde a fundagao da primeira casa de portadores, traziam a questao
de ndo ter esquecido nenhuma das criangas soropositivas que tinham cuidado até
agora, lembrando cada nome, ficando emocionadas de reencontrar elas hoje em
bom estado de saade.

A auxiliar de enfermagem da casa é quem dé4 a medicacdo para as
criangas, coisa que é feita discreta e silenciosamente. Apenas com o bebé era
perceptivel certa hesitagdo das auxiliares, na medida em que a crianga
manifestava desagrado diante da medicacao, muito amarga. Esse fato fazia as
auxiliares comentarem pois é, este é o remédio ruim, ou inclusive manter uma
insisténcia carinhosa para a crianca ingerir o remédio.

Embora as auxiliares estivessem dentro da casa apenas para o horario da
medicagdo, em vdrias oportunidades eu dirigi-me a pequena sala, em geral,
acompanhando alguma crianca que devia fazer nebuliza¢do, ou mesmo para
conversar. Um dia a “Tia”Patricia me explicara os “esquemas de medicagao”, o
que me permitiu constatar que algumas criangas tomavam até oito medicagdes
diferentes, em mais de uma dose, ao longo do dia, contando, no minimo, os trés
anti-retrovirais que fazem parte do denominado esquema anti-retroviral, algum
outro remédio acessério a AIDS, e duas ou trés medicagdes psiquidtricas. No
total, recebi a informacdo de que eram preparadas umas 100 doses de remédio
por dia.

“Tia” Patricia, assim como as profissionais do NAR, consideram que é
um numero excessivo de medicag¢des para serem administradas por um monitor
leigo, motivo pelo qual eles ndo sdo envolvidos nesse procedimento. A auxiliar
de enfermagem comentara que a relacdo com a medicagdo era variada: todos os
monitores eram obrigados a conhecer o quadro médico das criancas, pois eram
eles que acompanhavam a crianga ao médico. Porém, no critério dela, alguns se
envolviam mais do que outros com as informacdes sobre a AIDS, perguntando e
pedindo informacgdes, enquanto outros diziam ndo querer saber. Numa das
minhas visitas, “Tia” Patricia falou-me do sabor da medicacao, extremamente
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amarga para as criangas, convidando-me a experimentar uma gota de cada um
dos trés remédios considerados mais amargos. Apesar de ter apenas ingerido
uma gota da substancia, o sabor, extremamente penetrante, acompanhou-me até
o final da manha.

3.7. Maximos cuidados: a monitoria e o corpo da crianca

soropositiva

O fato das monitoras ndo terem de cuidar da medicacao das criancas da
mesma forma que a enfermeira, ndo impede um certo cuidado “a mais” que
parece ser a tonica da relacdo com as criangas soropositivas. A preocupacado, as
vezes ansiosa, aparece de modo sutil quando a crianga apresenta algum tipo de
sintoma como febre ou erupgoes.

“Tia” Sandra expressou um dia temor de deixar um dos meninos brincar
na piscina, pois ele tivera febre nos dias anteriores, e ela ndo tinha recebido
comunicagdo sobre o seu estado. Outro dia ficou extremamente alterada quando
outro menino foi picado por formigas no pétio. Essa qualidade do cuidado
parece ser um dos requisitos de trabalho com as criangas soropositivas, e sera
discutido mais adiante.

Entre as profissionais do NAR, essa atitude das monitoras foi descrita
como consciéncia sobre a situacdo das criangas, que fazia com que as monitoras
nao deixassem passar nenhum sinal como febre, abatimento ou dor que poderia
passar inadvertido em uma crianca ndo soropositiva, telefonando logo para a
diregdo para pedir instrucdes. Essa regra é expressa por uma das profissionais
do NAR através daquilo que em psicologia se chamaria de um ato falho, uma
palavra dita por engano que parece dizer precisamente o que ela quer abafar,
por considera-lo inadequado:

Trata-se de cuidados mdximos com as criangas soropositivas e
nenhum cuidado com as outras...ndo, ndo é bem assim (rindo pelo
equivoco), digamos que cuidados mdximos para uns, e nio tiao

maximos para 0s outros.

Entre os monitores, parecia sempre haver uma preocupacdo importante
pelo bom comportamento das criangas e o cuidado de que ndo fossem agitadas, a
sua principal queixa, o que daria conta do uso de medica¢des como a ritalina e
alguns antipsicéticos.

Sempre que eu chegava, as monitoras falavam-me sobre as criangas em
termos de dificuldade de comportamento, comentando que fulano foi colocado
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de castigo no seu quarto por ter agredido um colega, por ter sido suspenso da
escola, que os meninos tinham deixado de ver a TV por terem se comportado
mal, ou que tinham chamado os padrinhos para falarem com a crianca para ver
se ela melhorava a conduta na escola.?

Podemos pensar que, para muitos dos monitores, “casa de portadores”
seja uma referéncia apenas historica e a presenca do HIV considerada
esquecida, ou em todo caso, sepultada sob a urgéncia dos problemas de
comportamento, que muito os preocupa.

Podemos relacionar este esquecimento a realidade atual da AIDS, que se
tornara uma doenga possivel de ser combatida com medicacdes mais efetivas,
estendendo a sobrevida e retirando a imediata associacdo com a morte.

Acredito que essa realidade da doenca nao é suficiente para
compreender a mudanga, pois o proprio estudo de Abadia-Barreiro (2002),
realizado em 1999, mostrou que, embora o acesso as medicagdes fosse 0 mesmo
e a sobrevida das criancas em todas as casas fosse a mesma, a preocupagao pela
doenca das criancas independia do estado de satide, sendo caracteristico de
alguns locais uma preocupagao maior pela “sobrevida”, enquanto outros
manifestavam preocupacao central pelo desenvolvimento moral ou a educagao
das criancas. Em alguns dos monitores do abrigo estudado, a preocupacao
exibida pareceu ser o comportamento “agitado”de algumas criangas, mas do
que as conseqiiéncias futuras da soropositividade.

Parece sugestiva a alianca entre crianca abrigada, crianca medicada e
crianga isolada. Em Foucault (1997), encontramos a referéncia ao uso da
medicagdo como um substituto do que antes fora a contengdo fisica dos
pacientes, que os teria liberado das amarras, para colocar um outro tipo de
contencao, desta vez através da medicalizacdo. As observacdes dentro da casa
sugerem que essa escolha da monitoria pela contencdo do comportamento,
poderia ser o tltimo resquicio das medidas de contengao utilizadas pela FEBEM
nas décadas anteriores, basicamente o isolamento e o confinamento de algumas
criancas e adolescentes a instituigdes fechadas, que construiram o imaginario
punitivo da FEBEM.

3.8 A casa ao lado: a construgao do outro igual-diferente

A casa ao lado, de construgdo similar, oferece elementos que chamam a
atengdo pelo contraste que oferece ao Abrigo Residencial em estudo. Alguns
elementos dessa construcdo das duas casas como iguais-diferentes serdo

2 Algumas monitoras tinham como rotina contar-me os sucessos da semana, quem estava agitado e
quem ndo, quem tinha sido suspenso da escola e quem ndo, quem é que estava muito dificil dentro
da casa.
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trabalhados nos préximos capitulos. Por isso, nesta oportunidade, referir-nos-
emos apenas a descricdo da casa ao lado marcando os seus pontos de
semelhanca e contraste com a casa ja descrita. A primeira vez que perguntei
pela casa ao lado, (a da frente) para uma monitora da casa dos fundos, ela me disse
que um dia podia ir ver 14, mas achava que nao ia me interessar, porque la nao
era “casa de portadores”. Quando tive a oportunidade de visitar a casa da frente,
fui recebida por um monitor, que me mostrou o lugar. A mesma estrutura e a
mesma disposicao dos méveis dava, contudo, um aspecto bastante diferente as
duas casas. Na “casa da frente”, os armédrios estavam pintados, e os méveis
tinham portas, e os sofas estavam integros. O monitor mostrou uma caixa de
ferramentas que tinha em cima da mesa, explicando que a casa se mantinha
porque os monitores concertavam o que se estragava. Notei que a televisdo ndo
estava atrds de grade, mas sim a altura das criangas pequenas. No banheiro, o
monitor fez questdo de mostrar alguns aparelhos como saboneteiras e suportes
que ele mesmo tinha comprado, pois segundo ele é importante que tenha aparéncia
de casa, pois a gente passa mais tempo aqui do que na nossa casa. Um dos quartos era
destinado para os dois meninos adolescentes, que tinham televisao propria.

O monitor comentou vdrias vezes a este respeito, que esses adolescentes
ja estudavam curso técnico e ajudavam muito na arrumacao da casa, por isso
ganharam alguns privilégios dentro da casa: Eles ganharam a televisio por
merecimento.

Durante essa visita, fui convidada com “bolinho de chuva”, que estava
sendo feito na cozinha por uma monitora e uma outra jovem. O ambiente, que
me parecia mais cuidado e “familiar”, apesar de ter o mesmo namero de
pessoas circulando, chamou-me a atengdo pelo contraste com a casa dos fundos,
isto é, a “casa de portadores”, onde era evidente que se permitia um desleixo
maior e onde as criangas foram apresentadas muitas vezes com o comentario de
que destroem tudo. Embora os monitores insistam em que esta diferenca partia de
personalidades diferentes dos monitores de cada casa, pareceu-me, no contraste
entre essas duas casas, que era o fato de uma ser “casa de portadores” e a outra
ndo, o que determinava caracteristicas que passavam pelo menor investimento
em uma casa em comparagao com a outra.

3.9 Brincando que vao para o céu: o lugar das criancas na casa dos

fundos

Apesar de ter sido recebida de forma carinhosa e aberta pelas criancas,
também houve varia¢des em relagdo a sua aproximagao. Enquanto os pequenos
envolveram-me imediatamente nas suas brincadeiras e histérias, as criancas um
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pouco mais velhas levaram um certo tempo para se aproximar de mim. Um
menino e uma adolescente, nunca quiseram conversar comigo.

Na prética, poucas vezes encontram-se as criangas todas juntas dentro da
casa. Horérios de escola diferenciados, variadas atividades fora da casa -
inclusive sabado de manha - faz com que a noite seja praticamente o tinico
horario em que se consegue encontrar toda a turma junta.

Apenas trés criangas e o bebé permanecem em casa uma boa parte do
tempo, mas a tendéncia é seguir o ritmo de atividades da turma toda: atividades
recreativas numa instituicao publica préxima ao abrigo que oferece terapia
ocupacional, piscina, reforgo escolar, hipo-terapia, karaté, assim como
psicoterapia em diferentes clinicas, e visitas mensais aos médicos (regularmente,
infectologista e psiquiatra) fazem parte de uma rotina acelerada de idas e vindas
dentro da casa. As criangas que vao para a escola estudam em locais diferentes,
algumas vao de Transporte Escolar, outras a pé, acordam e saem de casa e da
escola em horarios diferentes, de acordo com a rotina de cada escola.

A presenca de determinadas criangas na casa também produz um efeito
diferente. A presenca de uma das meninas adolescentes produz sempre um
ambiente sonoro diferente, com CD de bandas juvenis e programas especificos,
novelas ou filmes, na televisao. Todas as criancas da casa sao envolvidas em
algum tipo de atividade doméstica, dependendo da idade - e, as vezes, do
género - que vao desde a arrumagdo das camas ao levantar, a juntar as coisas do
chdo e varrer os quartos e corredor. As duas meninas mais velhas, na auséncia
de alguma monitora, com freqtiéncia assumem o trabalho mais pesado de
limpeza do banheiro e da sala.

As criangas pequenas, diante da minha presenca na casa, tiveram a
tendéncia a todo momento de pedir ajuda para realizar as suas tarefas de
arrumar a cama e varrer o chao, enquanto as mais velhas se esforcavam por
mostrar o quanto sabiam fazer as tarefas domésticas, competindo entre si para
mostrar quem fazia melhor.

Do inicio ao final das minhas observagdes algumas criangas, grandes ou
pequenas, pediram-me para ajuda-las a fazer as tarefas dizendo que nao sabiam
fazé-las, o que eu driblava de alguma forma. Também tornou-se comum nas
meninas pedir-me pequenos objetos, como brincos, colares ou prendedores de
cabelo, e obsequiar-me, em todas as minhas idas a casa, com todo tipo de flores,
folhas, pedrinhas e pequenos recortes de papel que fui guardando e guardo até
hoje, numa gaveta da minha mesa.

Essa caracteristica de “pedir” por parte das criangas, que tanto parece
incomodar a monitoria, lembra os comentarios de Hecht (1998) sobre os “street
children” que montavam as suas relagcdes com as pessoas e as instituicdes com
base em freguesias, modo de denominar a clientela que se aproxima deles para
lhes oferecerem comida, roupas e outros pequenos objetos.
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Eu comentava que ndo tinha o que me pediam, ou bem, que se achasse
aquilo que pediam, tentaria trazer para elas. Elas nunca esqueciam o que tinham
encomendado, e por mais vaga que tivesse sido a minha resposta no momento,
com certeza elas viriam semanas depois a “cobrar” aquilo que supostamente
tinha lhes prometido trazer. E inevitavel nao associar esse comportamento
com o pedir esmola que de alguma forma, mantém a imagem de crianga na rua
com que as classes médias identificam as criangas pobres. Parecia-me em todo
caso, ironico, dado os enormes esforgos por socializar estas criangas ao estilo das
classes médias, em ambientes familiares e reduzidos, a persisténcia de um sinal
de classe social tdo significativo, e a incomodag¢ao da monitoria com este
comportamento, pareceu-me sempre associada a uma certa falha na légica das
relagdes. Isso porque, apesar de todos os esforcos, as criangas pareciam se
comportar como se estivessem na rua. Morar em uma “familia” ndo as deixava
felizes como se esperava delas.

Em alguns momentos, passava-me também a sensacao das criangas nao
serem muito felizes. Algumas passavam um bom tempo deitadas no sofa, com o
olhar perdido ou choravam bastante, pedindo bastante contato fisico, ficando
um bom tempo me abracando e pedindo colo quando recém chegava na casa, o
que acabava me deixando com uma sensagdo de cansaco fisico bastante grande.

A brincadeira preferida das criangas parece ser ir embora de barco ou de
avido, aproveitando todo e qualquer objeto grande, mével ou degrau que
encontram por ai, momentos nos quais se divertem imaginando céus ou mares
cheios de animais fantasticos.

Nessas horas, as criancas lembram, as vezes, as pessoas que foram
embora, ou estdo no céu, o que mostra, novamente, a resiliéncia destas criangas
que ja mudaram de contexto mais de uma vez na sua vida e que podem brincar
de ir embora novamente.

Dependendo do momento, as criancas parecem ser suficientemente
tolerantes como para suportar diferentes pesos e medidas no trato que um
namero considerdvel de monitoras lhes impde. Em uma oportunidade um bebé
foi trocado de fralda com pouca diferenga de horario por duas funcionérias
diferentes. Uma funcionédria comentou que nao entendia por que o bebé nao
comia com ela e sim com a colega. Como eu tinha observado as duas em dois
dias consecutivos, tive que dizer para ela que a sua colega dava um prato de
comida bem menor. Elas chegaram a conclusao, rindo, de que cada uma dava o
alimento em fungao da experiéncia em casa com os seus proprios filhos
pequenos.

Embora o peso da lei fosse diferente de acordo com a monitoria,
poderiamos dizer que o estilo de monitoramento é de um disciplinamento forte
que nao deixa lugar a pequenos escapes que possam anunciar maiores reagoes.
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Alice, uma menina de nove anos, que tinha ficado sabendo em uma
conversa comigo que eu queria saber como era morar na casa deles, explicou-me
baixinho, bastante chateada, um desses dias em que a disciplina na casa estava
pesada de mais: Olha, é assim, aqui tu tens combinagoes, e tu tem que seguir elas, e se
tu ndo faz o que estd combinado, tu vai de castigo, ou fica de fora.

O horario de final de tarde, tdo comentado pelas monitoras, parece ser
um momento de maior extravasamento de emogdes por parte das criangas, que
em namero maior, desafiam bastante as monitoras, parecendo ignorar as ordens
recebidas, com uma atitude de “deboche” e inclusive em alguns momentos
utilizando algum tipo de insulto ou gesto depreciativo. Exceto esses momentos
de tensdo maior, a relacdo com as monitoras poderia descrever-se como de uma
familiaridade, que envolve brincadeiras e deboches, suportados por ambos os
lados.

3.10 Aqui é de portadores: que abrigo é este?

O material até agora exposto, permite chegar a alguns aspectos, que
servirdo de alavanca para a discussao dos préximos capitulos, mais analiticos.
Os elementos que destaco como importantes do material de campo, é o fato da
denominacdo do Abrigo como “casa de portadores”, concomitante com a
declaracdo de esquecimento da AIDS e a pouca relevancia que a AIDS tem nos
discursos institucionais, existindo maior preocupagao pelos problemas
“emocionais” das criancas.

A auséncia de comentérios sobre a AIDS, confrontado com o temor e a
ansiedade presente em algumas atitudes e cuidados das monitoras, sugere a
hipotese de que a abertura das “casas de portadores” obedeceu muito mais ao
debate em relagdo aos direitos da crianga a ter um lar e morar com os seus
irmdos, do que a uma verdadeira discussao sobre o problema da
soropositividade nos Abrigos. A entrada de criancas nao portadoras fez, ao que
tudo indica, prescindir da necessidade de um verdadeiro debate sobre os
significados da soropositividade nos Abrigos Residenciais.

Capitulo 4 Viver com HIV nos abrigos residenciais para

criangas: dilemas do processo de inclusao
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da soropositividade em um contexto

institucional

4.1 Apresentagio

A formulacdo desta dissertacdo, que iniciou mostrando as dificuldades e
descobertas no processo de construir, a0 mesmo tempo, um objeto de pesquisa e
um olhar antropolégico (capitulo 1), tendo posteriormente se encaminhado para
as questdes sobre o entrecruzamento dos caminhos que conduzem ao
abrigamento de criancas soropositivas em Institui¢des (capitulo 2) se
desenvolveu no sentido de mostrar uma série de ambigtiidades que se
evidenciaram a partir da analise sobre o dia-a-dia de uma casa onde vivem
criancgas soropositivas, um dos chamados Abrigos Residenciais (capitulo 3).

No presente capitulo, trataremos de continuar a analise dessas ambigtiidades e
dos dilemas que se colocam a partir da inclusdo de criangas soropositivas nos
Abrigos da Fundacao Protecao.

Um desses dilemas, que passo ora a analisar, criado pela sobreposicao do
problema da AIDS a questao do abrigamento, é a criacdo de um duplo circuito
de exclusdo e estigmatizagao. A relagdo do abrigamento e da AIDS com
processos de estigmatizagdo e segregacdo parece ter sido a causa, no caso deste
Abrigo Residencial em particular, de uma série de mudangas - de bairro,
denominacao, e constituicdo das monitorias ao longo da histéria do Abrigo - o
que revela os necessarios avangos e recuos na tentativa de inclusdo destas
criancas.

Outro dilema que serd abordado, em particular pela sua importancia social e
pelas perspectivas que ele abre em relagdo ao futuro das criangas soropositivas
nas institui¢des, é a inclusao de criangas nao soropositivas nos abrigos. Esta
medida que parece estar sendo hoje a estratégia fundamental utilizada pela
Fundacao para diluir o estigma das antigas casas de portadores, coloca a
questao da convivéncia entre criancas de sorologias diferentes, em um lugar de
destaque.

Finalmente, abordaremos a forma em que as novas condic¢des de vida das
criangas soropositivas, assim como as novas disposigdes institucionais sobre o
seu abrigamento parecem estar moldando entre os adultos, que as cuidam, um
sentimento diferente a respeito da infancia soropositiva.

4.2 Pensando teoricamente o problema da inclusao do soropositivo
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A forma (ou as formas) em que foi promovida a inclusao dos soropositivos nos
abrigos é importante porque revela uma certa mudanca na forma de conceber e
lidar com a AIDS, com conseqiiéncias sobre as politicas de satide e neste caso, de
abrigamento. Também ¢é importante porque isso tem implica¢des sobre a forma
em que as criangas portadoras de HIV sdo percebidas pelos seus cuidadores e
sobre as pessoas que convivem com elas, e em tltima instancia podemos supor
que também influenciam a forma em que as criancgas se percebem a si mesmas.

A relagdo entre a implementacdo de politicas publicas e de satide e as
representacdes sobre a doenga, existentes em um momento dado, ja foram
abordadas extensamente na literatura antropolégica. 30 Existe consenso no fato
de que as politicas publicas em relagao aos portadores do HIV sdo relevantes
tanto para a construcao social dos significados da doenca, quanto para o préprio
desenrolar da epidemia em cada contexto cultural dado.

Além disso, Kleinman (1980) trabalhou a respeito da importancia que possuem
as intervengdes terapéuticas e, em geral, os cuidados dispensados aos
portadores de uma determinada doenca, na construgdo cultural dessa doenga
pelos sujeitos envolvidos. Carrara (1994) mostra como os saberes técnicos em
jogo em cada época constroem as nogdes e representagdes sobre as doengas,
influenciando o modo como estas sao tratadas e abordadas nos sistemas de
satde e, finalmente, sobre a vida dos individuos aos quais se lhes atribui essa
doenga. Particularmente no que diz respeito a AIDS, Carrara (1994) mostra
como as politicas publicas levadas adiante para o combate a AIDS vém seguindo
o modelo do que fora a luta contra as doengas venéreas nos séculos anteriores,
carregando o mesmo tipo de estigmas e gerando politicas semelhantes no seu
poder de segregacdo e exclusdo dos sujeitos portadores da doenca.

Terto (2004) mostra também como a AIDS foi gerando mobiliza¢des sociais de
ordem diversa dependendo da forma em que a doenca ia sendo ressemantizada
em cada contexto local, permitindo ou propiciando diferentes niveis de reagao
diante da epidemia.

Tanto Parker e Aggleton (2002) como Douglas (1994) insistem na importancia
do discurso sobre a AIDS para o controle e a segregacao daqueles considerados
como desviantes da norma.

Parker e Aggleton (2002) concebem a reproducao da desigualdade a partir da
construgdo de uma condicdo estigmatizante, por exemplo, a AIDS, acima de
outras condigdes estigmatizantes, como a pobreza, o uso de drogas ou a
homossexualidade. Douglas (1994) mostra a forma como algumas teorias sobre
a infeccdo da AIDS servem para que aqueles considerados em um lugar
hierarquicamente central dentro da sociedade rejeitem os desviantes

30 A relagdo entre a implementacgdo de politicas publicas e de satide e as representacdes sobre a
doenga foi de alguma forma referida por Douglas (1994). Mais recentemente por Parker e Aggleton
(2002) e no Brasil, por Carrara (1994 e 1996)
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empurrando-os para a periferia desse sistema socialmente construido de
hierarquias.

E tendo em vista essa literatura que se torna relevante pensar a forma em que foi
compreendida a existéncia de casas de portadores, as mudangas sociais e
tecnoldgicas que levaram a poder pensar e propor solugdes diferentes para o
problema da soropositividade nos abrigos, na medida em que esse processo
mostra ambigiiidades interessantes para o nosso objeto de estudo.

4.3 A casinha-hospital

Pensar a histéria do Abrigo Residencial, neste capitulo, tem a ver com a
necessidade de inseri-lo em um determinado contexto de saber e de politicas
publicas que, no transcorrer das tltimas duas décadas, marcaram as atitudes
das pessoas moldando a sua relacdo com a soropositividade.

O abrigamento de criangas soropositivas em casas especiais parece ter sido, até
final dos anos 90, a solug¢do mais imediata para lidar com a existéncia de
soropositivos no contexto das institui¢cdes do Estado que recebiam criangas para
abrigagem.

O fato é que as casas de soropositivos formaram-se seguindo o modelo das casas
por idades, especialmente de outras casas para portadores de outras deficiéncias
fisicas ou mentais (Abrigos PPD), ao parecer resultante do entendimento de que
separar do resto e reunir em casas especiais melhorava o tratamento.

Esta segregacdo vem ao encontro do que fora a politica da extinta FEBEM, que
se caracterizava por reunir grande ntimero de criangas ou adolescentes que
carregavam diferentes estigmas sociais devido a sua origem ou a sua associacao
com algum nivel de criminalidade.

De acordo com uma profissional da Fundagdo com quem tive a oportunidade de
conversar antes de iniciar as visitas ao Abrigo Residencial, foi com o
surgimento da primeira crianca soropositiva nos abrigos, que surgiu a primeira
casa para portadores.

Consideramos na época que ndo tinhamos condigoes de cuidar uma
crianga portadora nos abrigos comuns e acabamos optando por
colocar todas essas criangas em um lugar so.
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Este comentario traz vdrias idéias importantes para a nossa andlise. Por um
lado, a idéia de colocar as criancas em um lugar so6, fala de processos de
segregacao que poderemos analisar a luz do conceito de estigma. Por outro
lado, o fato de ser alegada preocupacao pelo cuidado da crianca portadora do
HIV, coloca em discussao a problemaética complexa da percepcao do risco.

Esta relacao entre cuidado e perigo da crianga soropositiva, a coloca em certa
ambigtiidade, que é perceptivel nos relatos dos profissionais sobre a decisdo que
envolveu a criagdo das primeiras casas.

Esta questao do “risco” foi levantada também por uma das profissionais da
Fundacdo, que referiu ao fato de que a decisdo de separar as criangas
soropositivas das ndo soropositivas tinha um fundamento. De acordo com ela,
tinham sido os médicos de um Hospital de referéncia na cidade de Porto Alegre
os que tinham recomendado-lhes nao juntar as criancas. Ao mesmo tempo,
referiu ao fato dessa decisao ter levantado uma polémica na época, pois muitos
profissionais de outras institui¢des consideravam que se tratava de uma
segregacao.

A mencao das criticas sobre a segregacao que poderiam gerar nas criangas
parece ser um elemento de certa relevancia, pois remete a um problema antigo
da ex-FEBEM. Essa instituicdo tinha comegado a ser extremamente questionada,

fundamentalmente a partir da popularizacdo da nocao de Instituicao Total nos
anos 60 (GOFFMAN, 2003).

E importante relacionar estas Instituicdes Totais, que em muito remetem ao
funcionamento da antiga FEBEM, como institui¢des criadas a partir de
determinadas categorias especificas de estigma. Segundo Goffman (1963), o
estigma define a situagdo de uma pessoa que estd inabilitada para a aceitagao
social plena, por causa de qualquer marca corporal, moral ou social que,
funcionando como atributo negativo, conduz ao enquadramento desse sujeito
em um determinado estereétipo culturalmente criado.

O autor aborda também a nocao de alinhamento grupal para denominar a
tendéncia na nossa sociedade de agregar individuos que sofrem o mesmo tipo
de privagoes ou estigmatizagdes, o que foi recorrente em relagao aos portadores
de doencas mentais ou fisicas nos altimos anos.

No caso das “casas de portadores” que foram se constituindo, podemos pensar
que se trata de uma dupla segregacdo: por um lado, as criangas foram retiradas
do convivio das suas familias e ambiente de origem. Por outro lado, temos uma
segunda segregacdo, que tem a ver com o fato das criancas serem reunidas a
partir de um comum denominador que é o HIV. Ambas segregacdes serao
vistas, ao longo deste capitulo, a partir dos dilemas que isso pareceu trazer para
as institui¢des publicas, que foram tomando diferentes posicionamentos a esse
respeito.
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Evidéncias da condicdo estigmatizante da AIDS, na construcao das primeiras
casas de portadores, aparecem na referéncia a que era dificil encontrar monitores
que quisessem trabalhar ld e a forte resisténcia social ao convivio de criangas com
sorologias diferentes, trazida a tona pelos debates em relagao ao
compartilhamento de um mesmo espaco escolar.

Nos duviddvamos se falar ou ndo, ndo dizemos nada, até que uma
funciondria se atrapalhou e comentou sobre a soropositividade de
uma crianga, e 0s pais fizeram uma confusdio na escola, tivemos que
tirar todas as criancas de ld.

Parece interessante pensar que no caso dos adultos portadores da AIDS foram
observadas técnicas de ocultamento do que sdo considerados estigmas da AIDS
diante dos outros, fundamentalmente dos sinais corporais ligados ao
emagrecimento e as doencas da pele, jogando ao mesmo tempo com a
ambigtiidade desses sinais para a dissimulacdo do seu estado (SEFFNER, 1995).
No caso das criancas abrigadas, é interessante novamente observar que a
preocupacdo com o ocultamento da doenca é funcao dos adultos que trabalham
com elas, que assumem a fungdo de dissimula¢do em relagdo a condigao de
soropositividade das criangas e, neste caso, fala-se de um adulto que “se
atrapalhou”.

E importante contextualizar a fala da informante numa época, no inicio da
década de 90, em que a mortalidade era ainda alta, devido a auséncia de
terapias eficazes e a demora no diagndstico que levava as criancas a situacoes de
maior gravidade. Na fala da “Tia” Tereza, encontramos um depoimento do que
fora a vida nas primeiras “casas de portadores”:

Eram criangas muito mais complicadas, porque ja vinham com a
doenga. Algumas criangas eram isoladas, era como um hospital a
casa, porque a crianga era muito mais frdgil, podia pegar qualquer
coisa, ndo como agora que eles saem para a rua. Tinha criangas com
feridas na pele, era uma coisa horrivel, e algumas criangas morriam.

No caso das criangas soropositivas, podemos pensar que a alta mortalidade
existente na época as tornava criangas mais préximas da morte, com um estatuto
incerto para a sociedade (KNAUTH,1996; ABADIA-BARREIRO,2002).

A segregacao e agregacao de criangas soropositivas parece, dessa forma uma
resposta coerente com a tendéncia da nossa sociedade de afastar do convivio
publico as pessoas associadas com a morte (ELIAS, 2001).
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Na proépria fala da “Tia” Tereza esta explicita a comparagdo com as criangas
soropositivas de hoje, que ndo precisariam de cuidados tdo extremos e nao
teriam um risco fisico tdo grande como ocorria no inicio das “casas de
portadores”.

Essa mudanca na forma de ver a condi¢ido das criancas deve-se basicamente
as melhoras no tratamento anti-retroviral e no diagndstico precoce da doenca.
Assim, aparece como de fundamental importancia, na medida em que sinaliza
uma possibilidade cada vez maior de contato com o mundo externo e a
comunidade, que poderiamos simbolizar através dessa passagem das criangas do

isolamento para a rua.

4.4 Mudando de rumo: aproximando-se da
comunidade

Um segundo momento, que sinaliza uma forma diferente de conceber o
tratamento das criangas soropositivas, foi o traslado da casa para um outro bairro,
junto do complexo habitacional que ocupavam as residéncias “normais”. A
mudanga acompanhou o inicio de reformas induzidas pelo ECA, que basicamente
recomendavam a manuten¢do dos vinculos entre irmdos, a construcao de casas
menores que favorecessem a individualizacdo da crianca e a ndo segregacdao de
criangas com deficiéncias em casas especiais. 3!

Fruto desta época de reformas - que foi sinalizada com a extingdo da
FEBEM e o surgimento de duas novas instituicdes, a FASE e a FPE - foram as
novas Unidades Residenciais que abrigavam no maximo dez criangas, seguindo o
critério de agrupar as criancas nado mais pela idade ou pela possivel doenca que
tivessem, mas sim pelo vinculo antigamente criado (fosse por serem irmas, ou por

terem ficado um tempo suficiente como para criar lagos afetivos entre elas).

31 Com individualizagdo, refiro-me ao fato de as novas casas de pequeno porte, por ter um nimero
menor de criangas, possibilitariam a cada crianga ter roupas, toalhas e brinquedos préprios que
ndo tinham na época em que era Institui¢do. Inclusive o fato das rotinas de cada crianga serem
diferentes parecem ter o mesmo sentido. Esse tipo de mudangas é sinalizado com vérios exemplos
no trabalho de Cardarello (1996).
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A importancia dada a familia na implementacao das reformas de final dos
anos noventa aparece retratada em Cardarello (1996) que mostra como a familia
passa a ser tomada como um valor principal para decidir os casos de abrigamento.
Também na constituicdo dos abrigos ndo como locais de moradia para criancas
isoladas, mas, a partir da implantagdo do ECA, como lares para grupos de irmaos
que refletem a busca por ambientes mais “familiares”.

Apesar da decisdio de que ndo era necessario segregar as criancas
soropositivas, nem nenhuma outra crianca portadora de deficiéncia fisica, o fato é
que as “casas de portadores” foram mantidas, em esséncia, com a mesma
populacdo que tiveram desde a sua fundacao.

O motivo alegado para o ndo desmonte das “casas de soropositivos” foi o
fato de preservar o vinculo entre criangas que vinham juntas desde muito
pequenas, criando fortes vinculos entre elas. Esse é um dos principais motivos
alegados porque as “casas de portadores” se mantém em uma situacdo ainda
ambigua: por um lado, em teoria, as “casas de portadores” nao existem, elas foram
desaconselhadas a partir da reforma do ECA, e ndo teriam mais razdo de ser.32 Por
outro lado, na pratica, as casas com uma clientela preferencial de portadores vém
se mantendo.

Existem na atualidade 32 criangas soropositivas morando em Abrigos da
Fundagdo, sendo que 26 dessas criancas moram nos abrigos oriundos das antigas
“casas de portadores”. As outras seis criangas estdo distribuidas nos abrigos
residenciais e “instituicdes totais” restantes.3® Existem quatro abrigos que
possuem soropositivos, além das trés “casas de portadores”, sendo que trés dos
abrigos tém uma crianga apenas, o quarto, abriga trés soropositivos. O ntimero de
criangas soropositivas nos Abrigos que ndo sdo “casas de portadores” ndo é muito

expressivo, o que faz levantar a hipotese de que a convivéncia com soropositivos

32 No préoximo capitulo analisaremos outros problemas, de fundo, relacionados com antigas
estruturas criadas em tempos da FEBEM, que parecem dificultar um pouco a implementagao das
reformas.

3 Os dados foram proporcionados pela Coordenagdo de Acédo Estratégica da Fundagao Protecdo em
dezembro de 2004.
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nos Abrigos Residenciais ndo é uma experiéncia muito freqiiente para os monitores
dos Abrigos, a ndo ser nas antigas casas de portadores.

Os trés abrigos, que foram “casas de portadores”, abrigam entre nove e oito
criancas soropositivas cada um, mostrando que a inclusdo de irmaos
soronegativos, da qual falaremos mais adiante, é a solugdo preferencial acionada
pela Fundagao para promover a inclusao da crianca soropositiva em um ambiente
que nao segregue ao portador. Podemos levantar a hipétese de que o fechamento
das casas de soropositivos ia contra a preservacdo dos lacos afetivos ja criados
dentro do abrigo. E possivel que pela necessidade de manter os irmaos juntos, a
inclusao de irmaos soronegativos tenha sido vista como uma possibilidade mais
interessante.

Ao longo deste capitulo, e do préximo, discutiremos alguns outros
elementos que parecem indicar uma impossibilidade tacita de desativar, a curto

prazo, as ainda denominadas por muitos como “casas de portadores”.

4.5 A inclusdo na comunidade: uma tentativa ambigua

A ultima mudanga do Abrigo, que o coloca no lugar onde esta atualmente,
inserido em uma comunidade de baixa renda, aparece como paradigmaética do
tipo de dificuldades que resulta da remocado de criancas de classes populares do
seu ambiente familiar, assim como a impregnagao da referéncia ao HIV na
histéria do lugar.

Como mencionamos no capitulo anterior, a casa encontra-se em um
cruzamento de caminhos, exatamente entre um bairro residencial e uma vila, a
algumas quadras de um importante centro de referéncia que implementa
programas sociais visando a inclusdo das pessoas na comunidade.

A visdo do cruzamento de caminhos, que toma a nossa visdo quando se
chega no lugar, é uma rica imagem para falar de até que ponto a atual conjuntura
da politica de inclusdao de criangas soropositivas estd, de certa forma, em uma

dimensdo de encruzilhada, em varios sentidos.
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Por um lado, no que diz respeito a AIDS, o desafio de mudar para um bairro
longe das outras “casas de portadores” implicou uma série de recuos
estratégicos, mostrando nao ser tao facil o deslocamento do local.

Quando chegamos no bairro, a idéia era que as criangas
pudessem fazer parte da comunidade, e pensdvamos que poderiam
ser atendidas nos postos de satide do bairro. Quando chegamos ali,
nos demos conta...mas..cadé os postos de satide?(profissional do
NAR)

O desafio poderia ser entendido como uma tentativa de “normalizar” o
Abrigo Residencial, encontrando-se um limite a partir da necessidade de
manipulacdo de um alto namero de doses de medicamentos e de consultas
médicas freqiientes para garantir o cuidado de uma grande populacado de criancas
soropositivas no Abrigo. A implementacdo da discreta sala de enfermagem dentro
do Abrigo Residencial, que tinha sido deslocado para longe dos postos de satde,
pareceu ser a resposta a uma inviabilidade de dar conta da demanda que
implicava ter varias criancas com um grande niimero de medicag¢des didrias. 34

Outro tipo de ambigtiidades tem a ver com a forma, bastante particular, de
se pensar a inclusdo das criangas na comunidade. Apesar do alegado afastamento
das criancas dos grandes complexos habitacionais da Fundacdo e da referéncia ao
Hospital - marcas respectivamente da dupla condicdo estigmatizante de abrigado
e soropositivo - a casa se encontra a poucas quadras de um grande centro de
referéncia em programas de inclusdo social para criancas da comunidade. Este
centro oferece programas cursos e atividades para criancas e adolescentes da
comunidade. As criancas do Abrigo costumam participar de vérias atividades
nesse centro nos horarios em que nao estdo na escola. A idéia de inclusdao, ao que
parece, estd ainda dada neste contexto fechado do patio e pavilhdes de uma
Instituicdo, ndo havendo, pelo que pode ser observado, um contato com pessoas do
bairro, de forma a que estas visitem a casa ou que as criangas possam visitar a casa

de vizinhos.

34 Alem do “coquetel ” que vérias criancas tomam, 80% das criancas da casa tomam uma ou varias
medicacOes psiquiatricas e algumas outras medicacdes por doencas especificas de cada um.
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Esta idéia de inclusdo, bastante particular, mostra a encruzilhada em que se
encontra em geral a politica de abrigamento de criancas, na medida em que se
toma criancas de grupos excluidos, nao podendo reverter essa exclusdo a nao ser
pela via de integra-las a um outro espaco institucional criado para incluir pessoas
em situacdo de exclusao. Na medida em que este tltimo elemento ndo diz respeito
apenas a temética da soropositividade, mas sim ao abrigamento de criancas em
geral, colocaremos a questdo apenas em termos de uma certa impossibilidade na
concretizagdo de movimentos que reintegrem as criangas a uma vida comunitaria
plena. Tanto a tentativa de desestigmatizar as criangas retirando delas a referéncia
a necessidade médica, pareceu ser relativizada, como a tentativa de incluir pessoas
provenientes de grupos sociais que vém sofrendo exclusdo por varias geragdes.

Dessa forma, podemos concluir que as tentativas de desestigmatizar as
criancas soropositivas abrigadas resultam em uma impossibilidade, devido a
existéncia de processos estigmatizantes que se perpetuam baseados em
desigualdades com causas sociais estruturais, que condensam os estigmas da

pobreza, da AIDS e da orfandade (PARKER,R; AGGLETON,P 2002).

4.6 Incluindo irmaos

O Abrigo Residencial foi apresentado em varias oportunidades pelos
profissionais da Fundacdo como uma experiéncia de criar juntos grupos de
irmaos, no contexto do que, alguns anos atrds, era uma casa exclusiva para
portadores do HIV. Esse elemento merece nossa atengdo, pois parece que a entrada
do Outro soronegativo vem sendo uma das vias pensadas como de “inclusdo
social” das criancas soropositivas no contexto das ex-casas de portadores, junto
com o encaminhamento das novas criangas para Abrigos que ndo sejam lares de
portadores.

A possibilidade de acrescentar irmdos teve a ver com questdes histdricas

particulares que dizem respeito as criangas desse abrigo, mas também com a
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intengdo, comunicada pelos profissionais com quem tive a oportunidade de
conversar, de ndo separar as criangas que tinham crescido no mesmo abrigo em
funcao da sua soropositividade.

Dessa forma, entre 1999 e 2002 seis criancas irmas das que ja estavam na
casa ingressaram, conformando dois grupos familiares, nos dois casos, a partir de
uma crianca menor do grupo familiar, soropositiva.

A histéria do abrigamento de ambos grupos familiares mantém algumas
semelhancas.

No caso de uma crianca que denominarei Pedro (ver anexo), ele ingressou
em 1994, quando tinha dez meses de idade, por uma ordem do Conselho Tutelar,
pois os pais ndo o tinham recolhido do hospital onde tinha passado alguns meses.

A descoberta da soropositividade de Pedro implicou, por sua vez, a
descoberta da soropositividade dos pais. A crianca ndo tinha sido registrada no
cartério. A mae de Pedro encontrava-se em lugar incerto. O pai cuidava de duas
irmas de Pedro, em meio a varios problemas de satde e financeiros, o que foi
alegado como explicagdo para o fato dele nao ter buscado esse filho no Hospital.

A sugestdao de internar o Pedro em uma “casa de portadores” da entdo
FEBEM veio por um pedido expresso do Conselho Tutelar, que decidiu o seu
traslado do Hospital de uma cidade da Grande Porto Alegre para a FEBEM onde
havia, de acordo com o Processo Judicial da crianca, uma unidade que atendia
criangas portadoras do mesmo problema de saiide por ele apresentado, portador de HIV
(sic).

No final desse mesmo ano, Pedro foi transferido para a nova Unidade
Residencial para portadores que tinha sido recentemente fundada. Quando Pedro
tinha quatro anos, ele foi reaproximado das irmas, que tinham sido abrigadas em
um abrigo infantil feminino a partir da doenca avangada do pai e do delicado
estado de satde de uma das irmas, que se descobriu também soropositiva.

Pedro e as suas irmas foram transferidos juntos para uma nova Unidade

Residencial que foi criada, agora, sob uma nova visdao do ECA de que os irmaos
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deveriam permanecer juntos, e os portadores de HIV nao precisavam ser
segregados do convivio com criancas ndo portadoras, no que é ja o Abrigo
Residencial utilizado nesta pesquisa de campo.

No caso de Jodo, ele ingressa no ano 2000 no Abrigo Residencial, com trés
anos de idade, apés um episédio de violéncia contra ele que levou ao seu
afastamento do grupo familiar. Nesse episodio, descobre-se a soropositividade de
Jodo e de sua mae.

Até o final daquele ano as quatro irmas de Jodo e o seu irmdo menor, este
altimo também portador de HIV, sdo abrigados juntos como medida de protecao
por possivel violéncia contra as outras criangas irmas do Joao.

Podemos destacar algumas coincidéncias no abrigamento destas criancas.
Em ambas situagdes, o abrigamento do grupo comeca através de um filho menor,
primeiro identificado como soropositivo, alvo de algum tipo de negligéncia ou
maltrato. A partir desses dois epis6dios - ndo recolhimento da crianca do hospital
em um caso e violéncia no outro - é identificada a presenca do virus e iniciada a
pericia familiar que culminard com o abrigamento da crianca alvo primeiro e de
todo o grupo de irmaos mais tarde.

Entre as medidas de protecdo aplicadas a estas duas criangas, podemos
apreciar a diferenca de ponto de vista do sistema judicial. Em menos de seis anos, a
indicacdo de encaminhar para uma “casa de portadores” da lugar a uma casa onde
é possivel a convivéncia entre irmaos.

No caso de Jonas, que ingressou na Fundagao no ano 2003, o Prontuério diz
que ele foi encaminhado primeiramente a um Abrigo qualquer da Fundacdo sem
nenhuma recomendagdo em relagdo a soropositividade como nos outros dois
casos.

Como vemos, as mudangas trazidas pela melhora na condicao de vida das
criangas, aliado as novas politicas sobre direitos das criancas inspiradas pelo ECA,

provocaram, em menos de dez anos, diferentes possibilidades que dizem respeito a
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possibilidade de um convivio maior entre criancas soropositivas e nao
soropositivas nos abrigos.

No caso de Jonas, contudo, produz-se uma segunda transferéncia de um
Abrigo comum para o Abrigo estudado que tinha a referéncia a ter sido “casa de
portadores”. As nuances desse encaminhamento, que parece ser um recuo na
politica de ndo segregacdo, serao analisadas no capitulo 5 desta dissertagao.

A questdo da convivéncia entre irmdos com sorologias diferentes nos
abrigos merece a nossa atengao, pois constitui um elemento novo da configuracao
dos abrigos nestes dias.

A inclusdo desses soronegativos na “casa de portadores” nao foi levantada
pelos monitores como algo problematico. No entanto parece ser privilegiado o

ganho afetivo que a convivéncia entre irmaos traria.

Agora mudou muito. O juiz ndo tira as criangas como antes por
dificuldades da familia, porque viram que mesmo com md qualidade
de vida, o melhor lugar para a crianga é com a familia. Antes era
assim, tinha bergdrio A, B, C. Quando passava dos sete anos,
mudava de casa. Dai tinha um irmdo em cada casa...nunca se viam,
ndo tinham vinculo. Quando se encontravam era um frieza. Agora
eles sdo muito proximos, tem um vinculo mais forte...os grandes
cuidam dos pequenos, os pequenos dos grandes...eles se defendem
entre eles. Isso ndo tinha antes, nio tinham nada a ver. (“Tia”
Vinia, monitora).

No que diz respeito as proprias criangas, também ndao foi observado que a
diferenca de sorologia estabeleca alguma classificacdo diferente para a forma em
que elas enxergam a si mesmas. Entretanto, o grupo parece dar uma importancia
bastante grande ao parentesco familiar, muitas vezes se apresentando as visitas
com os sobrenomes por extenso e a informagdo de quem tem o mesmo sobrenome
que eles, sendo, portanto, concebido como irmao.

Uma das primeiras perguntas das criangas quando chega uma visita é se a
pessoa tem filhos, irmdos, cunhados, ou qualquer coisa que eles associem com uma

rede familiar.
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Em uma oportunidade, Brenda, de cinco anos, falava que era irma de Sonia,
outra menina maior. Brenda nao tinha irmaos biol6gicos dentro da casa. Ao que
tudo indicava, ela mantinha vinculos afetivos fortes com Soénia, que, com
frequiéncia, a protegia e a quem tinha pedido para ser a sua irma. Beatriz, irma
biolégica de Sonia, falou enfaticamente que Brenda e Sonia nao eram irmas.

Brenda disse: Mas a Sonia disse que eu podia ser a sua irmd. Como Beatriz
reclamou, dizendo que ndo eram irmas, Brenda entdo procurou com o olhar o
grupo de criancas que brincava mais longe, apontando para André, que também
nao tinha irm&os biolégicos dentro da casa, anunciou: entdo vou ser irma do André.

Este breve didlogo mostra a prevaléncia da preocupacdo com questdes
familiares e de parentesco dentro da casa, promovida provavelmente pela
existéncia de dois grupos de irmdos na casa, que parecem estar sendo os
parametros a partir dos quais as criancas se situam dentro da casa e situam

também as pessoas que vém de fora. 35
4.7 A sorodiscordancia em perspectiva

E interessante refletir a respeito do depoimento da profissional do NAR, que
tinha colocado algumas questdes problematicas em relacdo a sorologia diferente
das criancas, mencionando que se tratava de oferecer um cuidado maximo para
as criangas portadoras e pouco (ou nenhum) cuidado para as ndo portadoras.

Esse depoimento coloca em perspectiva vérias perguntas em relacdo a forma
como pode estar sendo vista a convivéncia de criancas com sorologias diferentes
nos abrigos.

Esse comentério sugere que o tratamento da sorodiscorddncia entre irmaos
tende a receber o mesmo tratamento diferencial, como no caso de casais
sorodiscordantes nos sistemas de saude. Esses tém se mostrado deficitdrios em

oferecer um apoio tanto em nivel da prevencdo, quanto na atengdo social e

3% Este elemento, que excede a nossa discussdo, poderia ser um dos primeiros efeitos visiveis do
processo de abrigamento conjunto de irmaos nos Abrigos Residénciais.
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psicolégica ao parceiro nao infectado na relagdo por uma visdo extremamente
individual do problema da AIDS (POLEJACK, 2002).

Essa mesma informante trouxe como problemaética a presenca de diferencas
entre os irmaos.

E pelo risco envolvido por serem criancas. Eles ndo sabem
se proteger, o risco é de que em caso de haver um acidente
com sangue, por tentar ajudar a outra crianga, eles botem a
mdo e se contagiem. ( Ivete, profissional do NAR)

Neste comentario aparece em destaque a preocupagdo pelo risco fisico de
contagio da AIDS entre pessoas com sorologias diferentes, a partir do ponto de
vista tipicamente negativo que a nogao de risco adquire na medicina (KNAUTH,
2002). A problematica de serem criangas parece trazer neste depoimento a questao
da nao responsabilidade pelas suas a¢des, o que poderia coloca-las em risco “sem
perceberem”. No depoimento a respeito da convivéncia de irmaos com sorologias
diferentes nos abrigos, encontramos a idéia deles morarem juntos como
implicando um risco ampliado, pelo sentimento de que a crianga é um ser que nao
pode cuidar de si mesmo. 3 O questionamento é interessante, pois nos casos de
casais sorodiscordantes, existe uma opcao dos parceiros por viverem juntos, apesar
da freqiiente resisténcia dos familiares e as vezes das equipes de satide a este tipo
de relagdo, que implicaria um risco maior para o parceiro nado contaminado. No
caso em que esta opgdo é tomada no contexto de uma escolha institucional (sdo os
profissionais e monitores da Fundagao que reuniram essas criangas) a preocupagao
da informante deve ser vista como um dilema referente a opgdo de colocar as
criancas diante do risco fisico do contagio e o risco social da convivéncia com o
virus ndo estando infectados e ndo tendo optado por isso.

A preocupacao da informante em relacdo aos acidentes pode causar surpresa,
uma vez que provém de alguém com uma perspectiva médica, o que poderia ser
explicado pela coexisténcia de uma visao médica do contagio, com uma visao
popular, que Douglas (1994) descreveu como teoria midsmica da AIDS. A autora

% Encontramos em Douglas (1994 ), a nocéo de que, para o individuo moderno, a questao de correr
riscos é uma questdo ndo tanto de moral, como de escolha, o que estaria excluindo as criancas que
nao sdo concebidos como realizando opgdes proprias por serem dependentes dos adultos.
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aponta aqui para a nocao popular de que a AIDS se propagaria por infeccao, na
simples convivéncia, com o compartilhar do ar e os objetos que o soropositivo
utiliza, diferente a visdo biomédica na qual a AIDS se transmite por vias
especificas e restritas.

A fala da informante parece estar referindo a um risco muito mais relacionado
com o perigo da proximidade das criancas morando na mesma casa, a despeito
da realidade de que elas convivem todos os dias com criancas nao portadoras do
HIV na escola.

~

E nesse sentido, que Knauth (2002) e Maskud (2002) destacaram a
importancia do risco social associado sempre aos discursos sobre o risco de
contagio da AIDS.

Como sugere Knauth (2002), a convivéncia com o soropositivo quebra o
estigma social de que essa convivéncia é perigosa. Neste sentido, a convivéncia de
criangas soronegativas e soropositivas, poderia estar simbolizando a possibilidade

de que se pode conviver com a AIDS.

4.8 Uma crianca especial: representacdes sobre a soropositividade

no contexto dos abrigos

As diferentes propostas para a inclusao das criangas soropositivas nos abrigos
sdo concomitantes com mudangas no sentimento a respeito da crianga
soropositiva. Utilizo, neste contexto, a nocao de sentimento de infancia sugerida
por Aries (1981), porque, de alguma forma, condensa a idéia de um conjunto de
expectativas, atitudes e, especialmente, uma determinada constelacao afetiva
surgindo nos adultos que se envolvem no dia-a-dia com as criancas
soropositivas, que vem acompanhando, de alguma maneira, as mudangas
operadas na politica com os portadores de HIV.

O sentimento de crianca soropositiva neste contexto institucional é impossivel
de ser pensado sem a referéncia a serem criangas abrigadas. Este fato carrega
em si mesmo toda uma visdo estigmatizante relacionada com a visdo de uma
crianca em perigo, quando nao, perigosa. No capitulo 2, sugeriamos que a
nogao de Donzelot (1986) sobre crianga em perigo (a crianca negligenciada ou
maltratada) e a crianga perigosa (o infrator) era marcada por uma sutil linha
diviséria, na medida em que a crianga em perigo era vista como,
potencialmente, e, por influxo do ambiente, um “futuro infrator”.
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E interessante destacar que a FEBEM, desdobrada desde 1996 em duas
institui¢des, a FASE e a Fundacao, parece persistir na memoria através da sua
referéncia mais estigmatizante: a de ser uma instituicdo corretiva para
adolescentes infratores. Assim, na fala de uma funcionaria, encontramos o
seguinte comentario: Quando eu fiz o concurso da Febem, eu nio sabia que tinha
criangas na Febem, para mim era tudo infratores.

Essa referéncia aos infratores da FEBEM é importante no nosso contexto, porque
funda uma primeira categorizacdo das criangas que eram e sao atendidas nas
casas de portadores.

Na fala de “Tia” Vania podemos encontrar uma valorizagao das criangas em
funcdo da sua origem.

Gragas a Deus, nunca tive que trabalhar com essa populagio
de infratores. Eles sdo assassinos, matadores, niao como as
criangas daqui, que os pais sdo doentes terminais.

A denominagado “doentes terminais” para se referir aos pais, que eu escutei
mais de uma vez, parece marcar um diferencial para esta populagdo. De alguma
forma, isso dilui o estigma de “filho de marginal” que acompanhou as criancas da
FEBEM durante os seus anos de funcionamento.

Os primeiros relatos que mostramos referem-se aos sentimentos de tristeza por
ver as criangas doentes, acompanhados de sentimentos de impoténcia. Dessa
forma, esses relatos sugerem a predominancia do que Abadia-Barreiro (2002)
denomina um olhar de pesar e pena sobre as criangas atingidas pela AIDS no
contexto das casas de apoio.

A superagao desse olhar de pesar, resultado do “trabalho” dos profissionais da
Fundagao com os funcionarios, mencionado antes neste capitulo, nao impede o
uso da palavra “especial” para se referir a infancia dessas criancas. Elas ainda
sdo vistas como diferentes das outras, como aparece no seguinte comentario de
uma profissional da Fundacao: Essas criancas sdo especiais, diferentes das outras. E
por essa consciéncia que elas tém da doenga. E pela vontade de viver que elas tém.

A diferenca pareceu envolver também um investimento especial por parte da
FEBEM. Estas casas pareciam ter uma infraestrutura de atendimento bastante
grande, como é a referéncia ao fato de terem uma equipe com tudo: nutricionista,
fisioterapeuta, enfermeira, psicologa, assistente social, que faziam treinamento
com 0s monitores.
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As funciondrias diziam: quando uma crianga se recusa a obedecer, o
que fazemos? Deixamos que curta a vida ou dizemos ndo? Tivemos
que trabalhar para tirar delas aquela coisa de coitadinho, “de pena”
. i it 16 j
Passava-se muito a mdo na cabeca, nds trabalhamos para tirar

aquela coisa de coitadinho, de pena.

A mesma orientadora pedagogica referiu-se ao fato de que as criangas sao hoje
cientes do que elas tém e do tratamento porque nds trabalhamos isso um monte.

As criangas sabem a hora do remédio e pedem para tomar, e sabem
que devem comer. Na escola, as professoras tinham ficado
preocupadas, pois achavam que a hora do remédio ia ser dificil, mas
as criangas faziam elas lembrar,Oh, tia, é a hora do meu remédio,

iam no banheiro e tomavam.

1" L/ 2 . . . .
4
Tia” Tereza também possui um sentimento especial por essas criangas, que
se concretiza com a adogdo de um bebé, precisamente da primeira casa de
portadores. “Tia” Tereza diz ter se apaixonado por aquela bolinha ld no fundo do bergo,
que levou-a para casa com uma fé enorme de que iria negativar os exames
laboratoriais, o que veio acontecer efetivamente. 37

Quando perguntei aos profissionais da instituicao se achavam que os monitores
precisavam de algum treinamento ou diferencial para trabalhar nesse Abrigo
Residencial, uma das pessoas me respondeu que nao havia um treinamento
compulsorio, a selecdo estava feita na medida em que as pessoas se dispunham
a trabalhar ali, o que era sinal de que tinham vencido o medo e o preconceito da

% Negativar, refere ao fato da crianga ndo apresentar mais o virus nos sucessivos exames
laboratoriais, o que é possivel até aproximadamente o ano e meio de idade. Negativar significa que
a crianga nado contraiu o HIV da sua maéae, e que os primeiros exames laboratoriais apenas
assinalavam a presenca de anticorpos maternos contra o HIV, que vao desaparecendo
progressivamente do sangue da crianca na medida em que esta cresce.
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doenca. Nesse contexto, a informante considerou os monitores especiais, no
sentido de que assumiam o risco de trabalhar com uma populagdo vitima de
uma doenca contagiosa que nao tinha cura.

Esse “especial” aparece marcado também em termos econdmicos, ja que existe
um acréscimo no salario para os funciondrios que trabalham com estas criangas,
cujas relagdes com a legitimacdo do trabalho com portadores estudaremos com
mais detalhe no préximo capitulo.

Se para alguns profissionais da Fundagao este acréscimo representa um 6nus
pelo risco envolvido, para outros, significa um 6nus pela dificuldade de
trabalhar com criancas com condicdes delicadas do ponto de vista da satide ou
emocional.

Quando pensamos nos relatos das pessoas que trabalharam na primeira
casa, semelhante a um hospital, contrastando com a possibilidade de hoje haver
criangas portadoras incluidas em casas comuns, torna-se fundamental incluir ali a
mudanga importantissima que teve o avango da terapia anti-retroviral, para dar
um impulso ao tratamento de criancas com HIV. Entende-se que agora elas
passaram a ter uma sobrevida maior e melhor, permitindo que a segregacdo em
casas especializadas passasse a ser vista como desnecessaria, ou em todo caso,
desaconselhavel.

Os avangos da medicina em termos de tratamento e a possibilidade da
detecgao precoce da doenga parecem ter mudado varios aspectos destas “casas de
portadores”, o que permite hoje haver situagdes como a de funcionarios
declarando ter esquecido que as criangas sdao portadoras.

Contudo, a mudanga mais referida, tanto pelos profissionais do NAR
quanto pelos monitores, foi a da concepgao de que as criangas deviam ser criadas
em espagos menores, que nao fossem instituicio, junto com os seus irmaos.

A prevaléncia desta colocacao por parte dos informantes levanta a hipdtese de
que as mudancas na politica sobre soropositividade, embora possibilitada pela
melhora nas condicdes de vida dos soropositivos, ndo foram inspiradas apenas
em um debate sobre os direitos do portador de HIV, mas sim, muito mais, sobre
os direitos da crianca a ter “uma familia” e criar-se o mais perto possivel da
“comunidade”.
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Capitulo 5 Quando o abrigo se torna uma casa de portadores:
estratégias dos trabalhadores da AIDS no manejo da
soropositividade

5.1 Apresentacgao
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No capitulo anterior apresentamos as ambigiiidades das politicas publicas e as
diferentes tentativas de inclusdo das criancas soropositivas nos Abrigos, a partir
do relato da histéria de formacao das casas de portadores no final da década de
oitenta.

Neste capitulo, abordaremos com mais detalhe as ambigtiidades que
apareceram em relacdo a persisténcia da denominacdo da casa como “casa de
portadores”, face ao papel social que lhe é atribuido na atualidade.

O interesse por pensar os significados da denominagao “casa de portadores” no
contexto atual tem a ver com a percepcao de que, apesar do pouco falado que é
a soropositividade das criangas no contexto desse Abrigo e das mudancas
institucionais que hoje desaconselham a segregacao das criancas em casas
especiais, a expressdo “casa de portadores” continua a ser usada por monitores e
profissionais da Fundagao para se referir aos locais que outrora foram “casas de
portadores” e que hoje abrigam, sob a denominacdo de Abrigo Residencial,
uma clientela onde mais da metade das criancas do Abrigo sdo portadoras do
virus.

O uso da expressao “casa de portadores”, revelou-se como um elemento
bastante varidvel, relacionado a determinados contextos de fala e praticas, que
mostram o dinamismo das categorias empregadas pelos grupos nas diferentes
situacoes.

Isso coloca dois eixos de discussao: um deles é a ambigtiidade que se gera em
torno de uma casa que abriga uma maioria de criangas portadoras e uma
minoria de criangas ndo portadoras do HIV, em um tempo institucional em que
as criangas soropositivas ndo sdo mais colocadas em Casas Especializadas.

Um segundo eixo de discussdo sdo os significados que as pessoas que
trabalham nesse Abrigo Residencial, em particular, estdio dando hoje ao fato de
existirem casas que foram até alguns anos atras exclusivas de portadores e que
ainda abrigam alto niimero de criancas soropositivas.

Este capitulo analisa os significados atribuidos a denominacao “casa de
portadores” nos diversos contextos em que ela é utilizada.

5.2 A casa de portadores como uma categoria de classificacao

Partimos do pressuposto de que as categorias de classificacdo sdo construidas
culturalmente e que elas moldam os modos de pensar e organizar a realidade
dos grupos em questao (MAUSS,1978).
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Bourdieu (1994) aponta que sdo precisamente as politicas do Estado as que tém
maior peso para a determinacdo das categorias que as pessoas utilizam. Pensar a
construcdo da categoria “casa de portadores” responde ao entendimento de que
as praticas obedecem em parte as representacdes sobre os fatos, tomada a
palavra representagcdo em sentido amplo, como aquilo que contribui para dar
forma e sentido ao mundo que nos rodeia e que se manifesta nas a¢des das
pessoas (JODELET,1993). As representagdes, assim compreendidas, constituem
sistemas complexos e coordenados, que incluem entre os seus elementos
informagdes, opinides, atitudes, imagens, valores (MOSCOVICI apud JODELET,
1993).

A construcao de categorias a partir de algumas representacdes é apontada por
alguns autores como um elemento chave para compreender as disputas pela
legitimagdo e a representatividade dos grupos dentro de determinados campos
simboélicos (CHARTIER, 1991; BOURDIEU, 1994).

A formacdo de categorias € intrinseca aos processos de formacao de identidades.
A dinamica deste processo mostra o peso do contexto e da situagdo para definir
o tipo de representagdo que serd acionada para definir uma determinada
categoria grupal ou identitaria.

Tomaremos, dessa forma, as representagdes envolvidas no que quer que
signifique uma “casa de portadores”, mostrando o dinamismo desta nocao em
funcdo da situacdo de cada momento e o contexto de oposicao e identidade
onde ela é falada.

5.3 Cuidar soropositivos: um trabalho que diferencia

Como apontavamos no capitulo anterior, comentérios sobre a AIDS dentro
do Abrigo sdo pouco escutados. Isso parece coerente com a forma em que a
soropositividade parece estar sendo encarada por parte da Fundagao. Como vimos
no capitulo anterior, o cuidado das criangas soropositivas nao parece ser visto
como exigindo, atualmente, um conhecimento especifico sobre a AIDS.

Os monitores nao recebem treinamento especifico. Embora este treinamento seja
oferecido pela Fundacdo, ndo é obrigatério para comecar o trabalho no Abrigo.
Havia funcionarios com mais de um ano na Casa que nunca tinham realizado
qualquer treinamento relacionado com o HIV.

Uma auxiliar de enfermagem, comenta:
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Todos os funciondrios conhecem sobre a situagio das
criangas, porque eles devem acompanhd-las nas consultas médicas.
Mas nem todos se interessam pela questio da soropositividade.
Alguns se interessam e vem me perguntar, outros nunca
perquntam nada, dizem ndo querer saber. (Patricia, auxiliar de
enfermagem)

O depoimento revela, de alguma forma, a politica institucional com os
portadores do HIV, na medida em que os monitores sdo deixados em certa
liberdade de se envolver ou ndo com a questao da soropositividade, o que se
torna coerente com as tentativas de fazer da “casa de portadores” um lugar
normal, sem o estigma da AIDS e sem a referencia ao HIV. Porém, as
observacdes mostram a persisténcia, em alguns contextos e situagdes, da
denominacao “casa de portadores”.

Desde antes de iniciar a pesquisa de campo, tinha percebido que as equipes de
trabalho de algumas instituicdes referiam que nao existiam mais “casas de
portadores” de HIV na rede publica da cidade de Porto Alegre. Contudo,
alguns dos meus contatos, funcionarios ou técnicos que trabalhavam nas
diferentes casas da Fundacao falavam sempre da existéncia de trés “casas de
portadores” do HIV.

Quando dirigi meu pedido a Fundacao para realizar a pesquisa, recebi a
informagao de que as criancas ndo estavam mais sendo encaminhadas para
“casas de portadores”, agora qualquer casa podia abrigar um portador. Todavia,
foi-me indicada uma pessoa que iria me recomendar “qual das trés casas de
portadores” existentes poderia ser vidvel para a minha pesquisa.

Podemos pensar, a partir deste elemento, aparentemente contraditério, que
existe uma distancia entre a intencao, tedrica, da Fundacao, de acabar com a
separacdo das criangas em “casas de portadores”, e o nivel da pratica, no qual,
como vemos, a denominacdo “casa de portadores” tem ainda um uso bastante
consistente.

Conversando com os profissionais do NAR encontrei pessoas que se recusavam
a dar a esse Abrigo a denominagdo de “casa de portadores”, enquanto outros
argumentavam que se tratava ainda de uma “casa de portadores”, embora
tivesse ja algumas criancas nao portadoras.

A favor da hipdtese de que se trata de uma “casa de portadores”, ou que
pelo menos, deveria manter-se como tal, encontrei fundamentalmente as pessoas
ligadas com a area da enfermagem. Nestes casos, a priorizagdo do perigo fisico e

da necessidade de tratamento cuidadoso fez as duas pessoas dessa drea se
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pronunciarem a favor da hipdtese de que era uma “casa de portadores”, o que
talvez devesse continuar sendo.

Para outra pessoa, assistente social, ndo se trataria de uma “casa de
portadores”, o que mostra a priorizagdo de um entendimento da questdo da
soropositividade em termos de doenca social, levantando o risco de estigmatizacao
que pode envolver o uso da denominacdo “casa de portadores”.

Neste sentido, poderiamos pensar que a pessoa opera com a idéia de que é
uma residéncia “que possui” portadores, ndo uma residéncia “para” portadores.
Isso resulta significativamente diferente do ponto de vista da concepgédo do local.

Por dltimo, uma pessoa situou a casa em uma posi¢do contraditéria, no
sentido de se tratar de uma casa com a intencdo de nao ser uma “casa de
portadores”, mas que por diversas circunstancias acabava sendo.

No capitulo anterior, tentamos pensar a opgdo pela criacdo de “casas de
portadores” como uma solugdo nascida em um tempo histérico em que isso era
visto como necessario. Também a série de contradicoes e ambigiiidades que a
existéncia de casas com muitos portadores geram na politica atual da Fundagao em
relacdo a soropositividade que desaconselha a segregacdo das criangas tomando
como denominador comum uma doenga. Neste capitulo, tentaremos apenas
analisar os contextos em que a denominagdo “casa de portadores” é utilizada pelos

monitores que trabalham nesse Abrigo.

5.4 O que arelacao com a casa vizinha revela sobre as casas de
portadores

Um dos elementos que percebi como fundamentais na denominacédo “casa de
portadores” entre os monitores foi o seu uso preferencial quando se estava
falando desse Abrigo Residencial em relacdo aos outros Abrigos. A primeira
referéncia que tive deste tipo de diferenciagdo foi a adverténcia da “Tia” Joana
quando fiz uma pergunta sobre a casa contigua: Ah, se tu quiser, um dia eu te levo
ld, mas ndo sei se te interessa, pois ld ndo é “casa de portadores”. 38

38 . ~ . .. . . . .
A denominagdo do Abrigo vizinho, igual ao Abrigo em estudo, realiza-se sempre a partir de um
namero, como: al,a?2, a3 a4etc. Com a finalidade de manter o anonimato das casas, para ndo dar
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Observa-se, dessa forma, que a declaracdo de alguns monitores de que
tinham esquecido que as criancas tinham o HIV, assim como o “nada a dizer” dos
outros monitores em relacao ao HIV das criangas, ndo os impede de utilizarem o
nome “casa de portadores” para diferenciar as fungdes ou a clientela da casa em
determinadas circunstancias. Esse comentdrio mostra que, de alguma forma, a
denominacao “casa de portadores” é acionada quando a sua clientela é colocada
em distincdo em relacdo a um outro Abrigo que ndo tem criancas portadoras do
HIV. Podemos pensar a hipdtese de que “casa de portadores” se torna um
diferencial que separa e situa a casa em relagdo as outras casas e outros grupos de
monitores, com o qual, estariamos demonstrando a validade das abordagens
tedricas que atribuem a identidade dos grupos a qualidade de ser sempre
relacional e inclusive contrastiva.

O uso da denominagdo “casa de portadores” em contraposicdo as casas
normais, demonstra que a identidade do grupo se constréi muito mais em relacao
ao outro e na diferenca que em relagdo a si mesmo e ao idéntico (BROMBERGER;
CENTILIVRE;COLLOMB, 1989).

As relacdes com a “casa da frente” tém se mostrado, ao parecer, bastante
conflitivas, como demonstra o comentario da “Tia” Sandra, que ao acompanhar-
me a casa ao lado, deixou claro de que estava indo apenas para me acompanhar,
pois as monitoras desse dia ndo eram muito legais.

As criancas nao tém, em geral, livre acesso de uma casa a outra, ficando o
portdao muitas vezes fechado quando as criancas estao na rua, porque juntar as
criangas cria agitagdo e raramente acontece.

Inclusive na festa de aniversario da qual participei, apenas uma crianca
muito pequena da casa vizinha foi convidada junto com uma adolescente que iria

cuidé-la. Apesar da intensa e visivel mobilizacdo provocada pela entrada e saida

lugar a confusdes com alguma outra AR da Fundagdo, prefiro aqui utilizar a denominagéo “casa ao
lado” ou “casa da frente”, como também é referido o Abrigo vizinho. O pronome “a” antes do
ndimero, poderia representar a palavra abrigo, AR, ou ser parte da concepcdo de que é uma casa..a
casa 1, a casa 2..etc. Também é possivel que seja uma heranca da época em que os Abrigos eram
denominados Unidades.
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de cadeiras no preparo da festa, as criancas da casa da frente foram dispensadas
com o comentédrio de que para aniversdrio de crianc¢a pequena s 0s pequenos eram
convidados.

As duas casas, como foi mostrado no capitulo anterior, parecem bastante
diferentes, em fun¢do da arrumacdo, descuidada na “casa de portadores”, e
cuidadosa na casa “normal”.

Esse fato foi explicado pelos monitores de ambas casas pela maior
disponibilidade dos monitores da casa que ndo é de portadores, que buscam e
trazem moveis de outros lugares, promovendo a manuten¢do da casa. O mesmo
ndo acontece com a casa dos fundos, onde se permite um desleixo maior. Em uma
situacdo em que chegou uma remessa de objetos doados para a Fundacao, a
mobilizacao foi visivel na casa da frente, com carros indo e vindo e pessoas
chegando com caixas. “Tia” Sandra me explicou a participacdo da outra casa na
recepgdo das doagdes por fatores individuais relacionados com a personalidade
dos monitores vizinhos: Ah, ld sdo mesmo de se movimentar, eles vdo atrds das coisas, se
mexem mais, aqui ndo tem ninguém que faca isso.

“Tia” Sandra hesitou bastante em relagdo a se aproximar da casa para tirar
partido dos objetos ganhos. Ela encontrava-se sozinha nesse dia e tinha
reclamado da pouca ajuda que a casa da frente tinha oferecido no cuidado das
criancas da casa dos fundos no mesmo dia. Estes dados falam da posicdo
diferente que parecem ter as monitorias de ambas as casas, ficando a “casa de
portadores” em um lugar mais passivo e receptivo, excluido, nesse caso, de um
beneficio.

As criancas de ambas casas sdo também comparativamente classificadas,
sendo as da “casa de portadores” consideradas mais “agitadas e destrutivas”, e as

outras mais “merecedoras” do cuidado que se lhes dispensa.?®

% O mesmo ndo quer dizer que em alguns momentos, essa diferenca nao seja perceptivel entre as
criancas. Em ocasido de uma atividade realizada na estufa, na qual criancas de quase a mesma
idade de ambas as casas participaram, foi visivel a menor tolerancia das criancas da casa dos fundos,
que se distraiam fécil e logo comecavam bagungar as coisas, gerando comentérios por parte da
monitora que era externa as casas. Acredito que o discurso ja estabelecido de que umas criancas sdo
”destrutivas” e as outras “merecedoras”, acaba funcionando como um estigma de identidade, ao qual
as criangas precisam responder, umas se esforcando por se mostrar organizadas, e as outras
baguncadas, de acordo com o modelo de assuncdo do estigma proposto por Goffman (1963).
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Todas estas diferencas apontam para o fato de que existem elementos de
forte oposicdo entre as duas casas vizinhas. Esta diferenca parece estar condensada

na categorizagdo de uma como “casa de portadores” e a outra nao.

5.5 O novo como acionador das representagdes sobre a AIDS

Eu fiquei sabendo que uma nova crianga tinha chegado alguns dias antes de
poder vé-la efetivamente. Isso porque a crianga, que era ainda bebé, ficou apenas
dois dias na nova casa, pois seu estado debilitado de satde fez com que logo
devesse ir para o Hospital, ficando uns dias baixada.

O bebé, que chamei de Jonas no capitulo anterior, entrou no Abrigo aos dez
meses de idade. A sua entrada introduziu varios elementos importantes no
contexto da pesquisa. O fato de Jonas ter vindo transferido de um outro Abrigo da
Fundagdao, permitiu, por outro lado, ver alguns elementos da forma em que a
questdo da soropositividade pode ser manipulada no contexto das disputas entre
monitorias.

Encontrei pela primeira vez Jonas na pracinha, sentado no seu carrinho ao
lado da “Tia” Sandra. Eu fui cumprimentar o bebé, perguntando se podia pegar ele
no colo. A minha “paparicacao” do Jonas pareceu surpreender a “Tia” Sandra, que
ficou olhando com um sorriso a cena da pesquisadora e o Jonas brincando.
Enquanto acompanhava os dois dentro da casa para a troca de fraldas, “Tia”
Sandra vinha andando com o Jonas no colo, e eu segurando o carrinho. Ela fez um
comentario que ouvi mais de uma vez ao longo dessa semana: Jonas veio para ci
porque é soropositivo. Eu fiquei algo surpresa, pois tinha entendido que ndo existia

mais separacdo das criangas por doengas nas casas. “Tia” Sandra me explicou:

Pois ¢, ndo era para ser...mas acontece que naquela casa o
rejeitavam muito. Fazia meses, que os monitores da outra casa
estavam querendo mandar ele para aqui. Dai, com a saida de Dedé
eles aproveitaram, e logo mandaram. 40

0 Trata-se de uma crianga soropositiva que tinha sido adotada no final do tltimo ano, pouco antes
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Este comentédrio mostra novamente a “casa de portadores” como sendo um
lugar de certa passividade e receptividade. Destaco a idéia de “ser rejeitado” como
relevante, porque ela aparece em varios depoimentos, sendo recorrente na fala
tanto de monitores como de profissionais. “Tia” Sandra comenta que na outra casa
ndo queriam pega-lo no colo, o que parece ser o sinal de estar sendo “muito
rejeitado”. 41 No dia seguinte, eu escutei a “Tia” Joana fazendo o mesmo relato
para um visitante que veio visitar as criangas: que o Jonas tinha vindo para a casa
porque ld na outra casa, era muito rejeitado.

Durante a visita de uma das profissionais do NAR ao Abrigo, a observagdo de
que as criangas brigavam por pegar o menino no colo, fez a pessoa confirmar a
impressdo de que nesta casa a crianca estaria melhor.

Olha como ele estd melhor, parecia tdo abatido antes. Ld
ninguém o pegava no colo, aqui tem um monte de gente para

pegar no colo.

A pessoa que segurava Jonas no colo brincou de dar pequenos passos até
aproximar a crianca de mim, dando-me a pauta de que era importante que eu
estivesse nesse ponto, do lado desses que “aceitam” as criangas soropositivas. O
meu gesto de carinho para com o Jonas nesse momento despertou sorrisos como
se eu tivesse correspondido a expectativa criada.

A entrada de Jonas, ndo apenas gerou que se falasse da AIDS, mas também
me permitiu compartilhar com eles algo que até entdo ndo tinha descoberto que era
de tanta importancia para eles. O cuidado desse bebé mudou a dindmica da casa e
as relagdes, que passaram a centrar-se na figura deste novo morador, facilitando,
dessa maneira, a minha inser¢do como pesquisadora, a partir da ajuda que podia

oferecer no cuidado mais basico desta crianca.

de eu comecar as minhas observagdes na casa

4 Contudo, é importante assinalar que a idéia de que a crianga teria sido maltratada de alguma
forma é em parte prévia ao abrigamento. Embora nada conste nos arquivos da crianca sobre
maltrato fisico, a presenca de uma marca corporal provavelmente de nascenga e bastante
evidente na crianca faz a esta monitora supor que judiaram ele.
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O meu posicionamento, dirfamos que casual, ao lado do Jonas, pareceu
nesse sentido abrir caminho para uma melhor relacdo com os funcionarios, pois
dessa forma, parecia estar transpondo a barreira “dos outros”, tornando-me
alguém que como “nds”, ndo “rejeita” uma crianga soropositiva. Definitivamente, a
entrada de Jonas denunciou alguns elementos do status e as categorias em jogo, me
re-posicionando como pesquisadora na dindmica do Abrigo.

A importancia da entrada dessa crianca, do ponto de vista sociolégico, esta
dada no fato de que ela nao introduz, em si, nenhum elemento novo, mas permite
que sejam ditas e mostradas algumas relacdes subjacentes que tém a ver com o
status da casa e dos monitores. Nesse sentido, entendo a entrada de Jonas como
uma novidade, que, sem introduzir nada novo, reorganiza os lugares ao mesmo
tempo fazendo com que o grupo comunique aos outros e a eles mesmos as bases
acima das quais esta assentada a légica das suas relacdes (GEERTZ, 1978).

Em sucessivos encontros nos quais fui perguntando para diferentes pessoas
tentando conhecer melhor as suas impressdes sobre a entrada de Jonas, fui
percebendo diferengas substanciais no modo de cada pessoa ver a situagao, que
variavam de acordo com a sua fungao e proximidade da crianga.

Por exemplo, uma pessoa vinculada a drea da enfermagem acreditou que
tinha havido preconceito em relagdo a crianca por ser soropositiva e atribuiu ao
medo da AIDS a dificuldade dos monitores do outro Abrigo para lidar com essa
crianca. Entretanto, pessoas ligadas a assisténcia social preferiram atribuir a
passagem de Jonas a varios motivos que nao a questdo do preconceito pela AIDS, o
que de alguma forma reflete o modo de figurar o fato no Prontudrio da crianca.
Porém, ndo se trata nesta analise de chegar a “verdade”, pois a veracidade dos
comentarios ndo é tao relevante neste contexto como o fato sociolégico de que os
comentérios sobre o preconceito “dos outros” parecem se amarrar a uma certa
identidade da casa e, até mesmo, os significados atribuidos a esse espaco.

Parecia que a referéncia a distincdo entre um lugar que ndo aceita as

criangas soropositivas e outro que aceita era um diferencial que operava de forma
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importante para as pessoas dessa casa se diferenciarem do resto. Parecia estar
implicito que eles o rejeitavam, entio mandaram para nds, que ndo o rejeitamos.
Percebi depois como o fato de uma pessoa “pegar no colo” essa crianca estava
servindo como uma espécie de divisor de dguas, com que a casa avaliava aqueles
que rejeitavam a crianga e aqueles que nao a rejeitavam.*> Parecia importante a
forma em que eu, que ndo era da casa, tomava essa crianca, que vinha de fora sob o
signo da rejeigdo.

A entrada de Jonas revela, novamente, que se a AIDS nao figura como algo
importante na discursividade da casa, ela se torna importante para que o grupo se
posicione em relagdo as pessoas de fora. Neste sentido, a entrada de Jonas serve de
alguma forma para reforcar o que parece ser a identidade da casa: um lugar onde
nao se rejeita criangas soropositivas. Esse uso da soropositividade vem a confirmar
a opinido de Bourdieu (1977), de que todas as praticas culturais englobam
interesses e funcionam de forma a aumentar as distingdes sociais entre individuos,
grupos e instituicoes. E neste sentido que se torna agora compreensivel a forma em
que a denominacdo “casa de portadores” ainda é mantida em algumas

circunstancias.

5.6 Casa de portadores como legitimador da diferenca salarial

Um elemento importante na denomina¢do do Abrigo é o fato de que a
existéncia de uma ou mais criangas soropositivas em outros Abrigos Residenciais,
nao os torna, aparentemente, “casa de portadores”. A referéncia a ser casa de
portadores poderia estar dada pelo fato de existirem varias criangas soropositivas,
ou mesmo, pela histéria de origem desse Abrigo, que foi concebido, durante uma

década inteira, como uma “casa de portadores”.

2 F interessante assinalar, que a prética de pegar no colo uma crianca nao é muito comum no
Abrigo estudado, pois existe a idéia de que isso faz a crianga pegar manha. Na prética, os que
ficavam o tempo todo pegando ou tentando pegar o Jonas no colo eram as criangas, tanto as
maiores quanto as menores. Isso mostra que o pegar no colo é algo que se fala, e que na fala permite
diferenciar fungdes e pessoas, ndo querendo dizer que necessariamente se reflita em uma prética.
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Existem, a partir das observagdes, outros elementos que justificam o uso
circunstancial da denominacdo “casa de portadores”, que desenvolveremos na
continuacao.

Durante as minhas conversas com a equipe técnica, algumas questdes
relativas ao jogo politico em torno da AIDS surgiram, em torno da questdo do
ganho extra por insalubridade. A tematica surge a partir de um comentario de que
os monitores da outra casa teriam reclamado que eles ndo ganhavam para cuidar de
uma crianga como Jonas. 43

Essa diferenca alegada resulta de uma certa contradicdo operante nas casas,
conseqiiéncia das sucessivas mudangas de posicdo e condicao das criangas
soropositivas na Fundacao.

Oficialmente, as casas de portadores ndo existem. Hoje podemos encontrar
criancas portadoras em vérios Abrigos Residenciais. Ao passo que os monitores da
antiga “casa de portadores”, recebem um ganho extra por insalubridade, nao é
necessariamente assim com os monitores dos Abrigos onde existe, por exemplo,
apenas uma crianca soropositiva.

Esse elemento se torna de extrema importancia para o acionamento
circunstancial da denominacdo “casa de portadores”, em um tempo
institucional onde essas casas ndo existem mais, pelo menos na oficialidade.

Embora todos os monitores precisem conhecer o estado de satude das
criancas, pois as acompanham ao médico, ndo lhes é exigido um conhecimento
mais especifico sobre a AIDS. Contudo, que sentido isso teria em uma residéncia
que ndo é de portadores?

Por um lado, como um argumento para essa distingdo foi apresentada a
possibilidade de contagio, que tornaria o trabalho com a AIDS algo perigoso.
Esse argumento ndo é sustentado por todos os profissionais. A qualidade do
trabalho - que envolve atender criancas com uma condigao de satade fisica e
emocional complicada, o que exigiria, a principio, maior esforco por parte do
trabalhador - foi considerada por outras pessoas como o argumento
fundamental.

43 Os monitores que cuidam de criangas especiais podem ganhar entre 30 e 40% a mais por
insalubridade.



100

O fato de ser valorizada pela Fundagdo como uma tarefa delicada, exigéncia,
por outro lado, ndo parece traduzir-se em um envolvimento maior dos monitores
com a questdo da AIDS, na medida em que muitos deles parecem desinteressados
pela doenca ou pelas suas conseqiiéncias emocionais, e ninguém recebe
treinamento obrigatério para poder trabalhar nesse local. Resta saber se esse
desconhecimento ajuda de alguma forma ao convivio com a AIDS no cotidiano das
criancas, e um estudo comparativo da forma em que sdo trabalhadas outras
doengas ou sindromes existentes nos abrigos poderia dar uma boa referéncia para
entender o lugar que o saber sobre a AIDS tem nos abrigos residenciais.

Contudo, o 6nus que implica o trabalho nessas casas com portadores parece
ser, definitivamente, uma pratica de beneficio da Fundacdo para quem trabalha
com criangas com necessidades especiais. Isso acaba gerando efeitos contrarios ao
esperado, na medida em que ela se torna um fim em si mesmo e um bem a ser
buscado e conquistado pelos trabalhadores. Isso traz, como vemos, efeitos no
relacionamento entre os diferentes Abrigos, permitindo que a disputa pela guarda
de uma crianga se torne, gracas a AIDS, uma disputa por interesses financeiros.

Neste sentido, parece estar acontecendo o que Carneiro da Cunha (1986)
descreve como uma socializagao cultural, que coloca individuos e grupos em
posicdes de competicao por status e por recursos valorizadores, colocando os
atores sociais em situacdo de lutar e desenvolver estratégias que tém por
finalidade obter interesses especificos.

A idéia da periculosidade ndo é exclusiva das casas de soropositivos, mas
refere a um ganho extra por trabalhar com uma populacdo que porte alguma
deficiéncia fisica ou condicdo de satde. Podemos, portanto, considera-lo uma
heranga dos tempos em que existiam “casas de portadores” de alguma condicdo. A
extin¢do das casas para deficientes traz como problema o jogo politico da diferenca
de salarios entre as casas que ainda sao “exclusivas” e as que ndo sdo.

Esse elemento mostra a dificuldade de implementar mudangas em uma
instituicdo, na medida em que existem estruturas subjacentes que geram

comportamentos e interesses a serem mantidos pelas pessoas envolvidas.
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Nao est4 no intuito deste trabalho emitir uma opinido sobre as politicas da
instituicdo, nem discutir o direito dos trabalhadores a terem os seus salarios
melhorados e as suas especialidades reconhecidas. Trata-se apenas de esbogar um
problema de interesse sociolégico, que é o fato de que a AIDS pode ser alegada
como um motivo para obter um ganho econémico ou, inclusive, para desligar-se
de algumas tarefas.

Acredito que a mencionada melhora nas condicdes de vida das criancas
soropositivas, que contribuiu a mudar o olhar de pesar com que eram vistas
uma década atras, quando o bindmio AIDS/Morte era muito mais estreito, faz
com que hoje seja possivel, para as novas geragdes, colocar na frente interesses
econOmicos em relacdo ao cuidado destas criancas.

E interessante contrastar este ganho a mais pelas monitoras das “casas de
portadores”, com a sua passividade na hora de obter objetos ou ganhos da
instituicdo, como moveis ou objetos quaisquer, pensando na possibilidade de que o
pouco interesse pelos objetos possa estar comunicando, para a casa vizinha, que
nao existe ali um interesse utilitario. Neste ponto, é interessante pensar a questao

dos ganhos, em termos ndo apenas de capital econdmico, mas também de capital

simbolico (BOURDIEU, 1994).

A atitude “sem preconceitos” e “desinteressada” é acionada quando se
exercem pressdoes de fora, mostrando a existéncia de um ganho simbdlico
importante. No caso dos monitores da “casa de portadores”, varios parecem ser os
ganhos simbolicos deduzidos das relagdes com as outras casas: eles aparecem
como sendo os que nado rejeitam, sendo assim, menos preconceituosos, o que
parece ser um traco importante na auto-percepcao da monitoria, assim como por
parte dos profissionais do NAR.

Dessa maneira, podemos entender que a casa se torna “casa de portadores”
de acordo ndo apenas com a necessidade de diferenciagao social, mas também com
a necessidade de sustentar uma fonte de recursos determinada.

Podemos pensar que os funcionarios que trabalham com a AIDS nos

Abrigos Residenciais poderiam estar estabelecendo padrdes de legitimidade e
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alegando a especificidade da AIDS quando confrontados com a luta por espaco
social e reconhecimento. Neste sentido, acontece um movimento semelhante ao
que Terto (2004) identifica entre os proprios soropositivos ao longo das tltimas
décadas. Na visao do autor, os portadores de HIV passaram de “vitimas” excluidas
da arena social a atores politicos em busca de legitimidade e defesa de direitos
sociais e materiais. A diferenca é que, no caso dos trabalhadores, o apelo é por
uma imagem de pessoas que recebem e ndo rejeitam, muito mais que por uma
demanda explicita de direitos relacionados com o seu trabalho com as criangas.

Podemos pensar que este Abrigo Residencial aparece mais uma vez, em um
contexto de ambigiiidade, misturando elementos como a necessidade econdmica
ou desejo de lucro, com a solidariedade e humanismo daqueles que “néo rejeitam”.
Dessa forma, entendemos que o fato assinala o carater conflitivo das
representacdes, j4 que ao parecer, as praticas sdo produzidas por representacdes
contraditérias e em confronto pelas quais os individuos e grupos dao sentido ao
mundo que é deles (CHARTIER, 1991).

Uma profissional do NAR considerou esse tipo de atitudes entre os
funcionarios como um sinal de mudangas de valores, na medida em que antes ndo
tinha todo esse jogo que tem agora. Neste sentido, podemos pensar que o uso da
AIDS como argumento para dirimir lutas salariais pode ser um fato recente na
histéria dos Abrigos, favorecido talvez pelo fato de que a gravidade das criangas
soropositivas diminui bastante, deixando em um lugar ambiguo a necessidade do
acréscimo salarial outorgado aos monitores que ainda atendem as ex-casas de
portadores.

Embora a denominagao “casa de portadores” parega referir apenas a histéria da
instituicao, sendo sem sentido para alguns monitores, a denominacdo parece se
atualizar na emergéncia de uma situacdo como a entrada de uma crianca
também soropositiva, mostrando que apesar do esquecimento do virus das
criangas, a denominagao “casa de portadores” ainda pode ter um valor de auto-
referéncia e identificagdo para um grupo em fun¢do de uma tarefa.

Contudo, a referéncia a doenga aparece como necessariamente silenciada, a ndo
ser que a referéncia a AIDS venha a servir para legitimar um lugar simbélico,
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como pessoas ndo preconceituosas, ou material no sentido de defesa de certos
recursos econdmicos.

2

A categoria “casa de portadores” é assim mantida, ndo apenas na
referéncia a sua origem histérica, mas também a sua conveniéncia nas lutas por
posicdes dentro de um contexto institucional.

Expor um interesse econdmico préprio no confronto com outros grupos
pode parecer indevido, mas internamente ao Abrigo, parece ser menos
problemético falar das vantagens econdmicas que o trabalho lhes oferece. Na
medida em que as monitoras de mais idade, em geral com mais anos de casa,
expressaram mais sentimento pelas criangas, menos preocupagdo pelo ganho
financeiro, poderiamos pensar que isso é um reflexo da vida moderna, mais
marcada pelo utilitarismo e comercializacdo da vida cotidiana nas classes médias.

Contudo, acredito haver outros motivos para a forma diferenciada em que
as monitoras novas e antigas se posicionaram diante desse tema.

Ao passo que as monitoras mais antigas falaram abertamente dos seus
sentimentos em relacgdo as criancas, do seu sentimento de serem um pouco “maes”
pelo fato de té-los visto crescer e recuperar-se dos abalos da doenca, as monitoras
mais novas referiram muito mais aos beneficios que o trabalho lhes proporcionava
e o quanto isso poderia contribuir para o bem-estar dos seus préprios filhos.

Poderiamos levantar a hipdtese de que nessa diferenca, esta pesando a fase
de vida diferente que atravessam os funcionarios antigos, em geral com mais
idade, proximos da aposentadoria e com filhos adultos, e os funciondrios novos,
em geral mais jovens, e pelo que foi observado na casa, com filhos menores para
criar. Este elemento traz uma questao importante para futuras discussoes, que diz
respeito ao conflito que envolve para um monitor jovem, com filhos pequenos, o
fato de passar longas horas, inclusive, pernoitar em um local para cuidar outras
criancgas.

Assim, aparece no comentdrio de “Tia” Carmem, que tem duas filhas

adolescentes, que realiza longos plantdes, de até 36 horas no Abrigo.
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As minhas filhas reclamam, mas elas também gostam de ter as
coisas delas, de ter uma roupa de moda, um ténis novo. Se eu nio
trabalhasse tanto, eu ndo poderia dar isso a elas, entdo, tanto
trabalho compensa.

“Tia” Luiza, enquanto arruma as roupas e cabelos das meninas do Abrigo para
uma festa de aniversario um domingo a tarde, queixa-se na frente das criancas
de ndo ter podido ir ao Shopping com o seu filho pequeno, comprar roupa para
ele. “Tia” Luiza tinha feito um plantao de mais de 36 horas e estava
visivelmente cansada porque isso parecia lhe roubar o convivio familiar.

Podemos levantar a hipétese de que a exigéncia, ou opgdo, de cumprir
longos plantdes para obter o ganho das horas extras é justificada pelo fato de poder
oferecer coisas melhores aos filhos, que gera ao mesmo tempo um conflito em
relacdo a sua maternidade. Destacar os ganhos financeiros que o trabalho como
monitora oferece, parece ser, neste sentido, uma forma de superar o conflito de
dormir fora de casa deixando os proéprios filhos pequenos com familiares ou
cuidadores, porque, no final das contas, isso se faz para dar aos filhos o que eles
querem ou precisam.

Nao é o caso de “Tia” Tereza, muito préxima da aposentadoria, que ja prevé
0 quanto vai sentir saudade quando sair. Ela diz isso com um ar tao saudoso, que
eu lhe pergunto se realmente vai conseguir se aposentar. Ela ri e afirma que vai
sempre levar as criangas para passear na sua casa, que vira seguido visitar elas: mas
so visitar, né? nada de trabalhar!!. “Tia” Ana, fala brincando para as criancas que se
ela pudesse, depois de se aposentar levaria alguma delas para morar com ela em
sua casa, frisando que, para isso, precisaria ter uma casa maior e receber algum
dinheiro, pois ndo poderia sustenté-las.

Podemos entender, dessa forma, que os elementos destacados por um ou
outro informante sdo tentativas de ordenar, de alguma forma, o mundo simbélico
das pessoas que nao se limita a esfera do trabalho.

Concluindo, poderiamos repensar algumas questdes levantadas a respeito

da forma em que a AIDS aparece, ou ndo aparece, no contexto do Abrigo
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Residencial. Se o ndo aparecimento de comentdrios sobre o virus parecia estar
sugerindo a sua diluicdo como problema, a importancia dada a AIDS em um
contexto relacional e de diferenciacdo com outros Abrigos, mostra como as
categorias sociais sao sempre construidas e reconstruidas para dar conta das novas
situacOes sociais e historicas, servindo como referéncia ocasional para os grupos de

trabalhadores que mais trabalham em proximidade com o HIV.

Capitulo 6 Consideracdes finais

Este trabalho abordou uma tematica complexa. Entre avangos e recuos no
processo de construcdo de um objeto de pesquisa, deparei-me com a
possibilidade de articular dois planos que até o momento pareciam desconexos:
o abrigamento de criangas e a transmissao vertical do HIV.

A partir da minha formacdo prévia como psicologa que convidava a
priorizar as vivéncias singulares dos sujeitos no “ambiente resguardado” do

consultério, este trabalho de cunho antropolégico possibilitou-me compreender a
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dimensao cultural e coletiva que envolve o abrigamento de criangas pelas
sociedades beneficentes e pelo Estado, assim como as implicagdes desse
abrigamento quando se trata, ao mesmo tempo, de uma crianca soropositiva.

A escolha da soropositividade infantil como tematica impds que eu
privilegiasse na minha andlise o problema da contaminacdo da mulher, como
chave para a compreensao dos aspectos, ndo s6 biolégicos, mas fundamentalmente
sociais, da transmissdo vertical. Encontramos na histéria de feminilizacdo e
pauperizacdo da epidemia de AIDS no Brasil, argumentos para mostrar como a
mulher pobre, jovem e negra, torna-se a mais prejudicada em uma epidemia que
avanga seguindo o mapa da desigualdade de género, renda e educacdo. A andlise
realizada no capitulo 2 apontou para a compreensao das causas estruturais que
levam ao aumento da disseminagdo da AIDS e a maior mortalidade por esta
doenca nas classes populares. Assim, viamos os fatores de exclusdo social dos
desprivilegiados que vém marcando geragdes inteiras hd décadas, como causa e
conseqiiéncia da forma em que a AIDS se apresenta nestes setores da populacao
(PARKER,R;AGGLETON,1992)

O cruzamento da vulnerabilidade a AIDS na mulher com as justificativas
mais comuns para a suspensdo ou perda do poder familiar permitiu mostrar a
superposicao de dois processos que interagem para a geracao de maior exclusao
social e estigmatizacdo tanto para a mae quanto para o filho.

Sendo assim, a proposta de pensar a tematica da inclusdo das criangas
soropositivas nos Abrigos Residenciais levanta-se contra o pano de fundo das
conhecidas causas estruturais que favoreceram a contaminacdo das criancas com o
virus e a eventual passagem dessas criancas para a tutela do Estado.

A histéria do abrigamento de criangas, tal como foi apresentado no capitulo
2 deste trabalho, sugere que a retirada do poder familiar e o recolhimento de
criangas para serem criadas pelo Estado representa uma situagao paliativa que nao
resolve as verdadeiras causas de exclusdo social, que, em muitos casos, perpetua.

Por isso, a escolha de um Abrigo Residencial como local da pesquisa de campo
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deve ser visto apenas como uma tentativa, acredito que valida, de recorte de uma
questao possivel dentro de uma tematica vasta e complexa como é o problema das
criancas abrigadas pelo Estado. No contexto desta pesquisa, mostramos o
funcionamento de um Abrigo em particular, tentando entender a forma como as
pessoas que trabalham e moram nesse lugar pensam e se pensam em relagdo a
soropositividade e abrigamento com os quais convivem no seu dia-a-dia. Esse
Abrigo, definido a priori pelos informantes como uma “experiéncia piloto”, mostra
os esforcos da Fundagdo de Protecdo Especial por garantir, através de diversas
estratégias, a inclusdo das criancas soropositivas, antes segregadas a vida em
comum com outros soropositivos no que eram por todos na FEBEM denominadas
e conhecidas como “casas de portadores”.

Duas estratégias de inclusao foram discutidas neste trabalho: a primeira é o
fim oficial das casas de portadores e a tentativa de abrigamento conjunto com
criangas ndo portadoras das novas criancas soropositivas que chegam até a
Fundagdo. A segunda tentativa é a pratica de incluir, nas antigas casas de
portadores, irmdos ndo soropositivos das criangas ja abrigadas. Essa segunda
forma de inclusdo foi considerada neste trabalho como a mais importante, na
medida em que o Abrigo que serviu como local para a pesquisa de campo, parece
ser a materializagdo desta ultima estratégia de inclusao.

E importante assinalar que a proposta do Abrigo parece caracterizar, sem
dtvida, um avango importante no processo de desestigmatizacdo da AIDS e do
portador do HIV. O intuito deste trabalho foi apenas assinalar as condi¢des sociais
que permitiram essas mudangas, assim como as dificuldades e ambigtiidades que
apareceram na implementacdo dessa proposta.

A idéia de ambigiiidade, utilizada nos capitulos 3 e 4 deste trabalho, sugere
a presenca de representacdes e sentimentos simultdneos. Evitei assim acionar a
idéia de contraditério, que parece marcar a presenca de elementos excludentes sob
uma Optica valorativa. A imagem de ambigtiidade, acredito ajudou a visualizar a

hipotese, levantada neste trabalho, de que todas as tentativas de inclusdo levadas
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adiante pela Fundacdo foram construidas sobre estruturas de exclusdo ja
consolidadas ha muito tempo, na época da FEBEM. E precisamente a superposicao
de estruturas novas e antigas o que da a impressao de aparente contradicao e
duplicidade dos lugares e praticas implementados para atender as criancas
soropositivas.

Os dados levantados por esta pesquisa mostram o grau de dificuldade na
implementagdo de politicas de inclusdo, pois hd na sociedade causas estruturais
que continuam produzindo exclusdo e desigualdade (PARKER,R;Aggleton,P.
2002). A primeira ambigtiidade, discutida no capitulo 3 deste trabalho, foi a
ambigtiidade na disposi¢do espacial, visivel na construgdo da casa e do ambiente
interno da mesma. Estes aspectos observados acabaram falando tanto das formas,
ambiguas, de inclusdo da soropositividade nos Abrigos Residenciais, como das
nuances da inclusdo de criancas abrigadas no proprio bairro e lugares da
comunidade. Tanto na localizagdo da casa, quanto na disposicdo do ambiente,
encontramos sempre uma dualidade que distinguimos como sendo a tendéncia a
mostrar e esconder, misturando-se aspectos de protecdo e fechamento do local com
aspectos de aparente desprotecao e invasao de elementos estranhos ao contexto.

Quando vimos a forma de relacionamento entre as monitoras e as pessoas
de fora da casa, encontramos um padrdo semelhante de relagao, caracterizado por
uma coesdo grupal importante e fechamento para as pessoas vindas de fora. Em
outros momentos, existia uma desagregacdo e fluidez marcada dos limites do
grupo frente ao estranho. Neste altimo sentido, poderiamos citar como exemplo a
facilidade com que as monitoras permitiam as criancas afastar-se da casa com a
pesquisadora, sendo que esta desconhecia o lugar e as imediacbes pareciam
mostrar uma série de inconvenientes (mato fechado utilizado pelas pessoas para
largar objetos de todo tipo, ruas com certa mobilidade de carros).

Todos esses elementos que falam de abertura e fechamento, incluir e excluir,
esconder e mostrar foram analisados tanto em relacdo a ambigiiidade que parece

caracterizar a situagdo de abrigamento em si, quanto em relagdo as imagens mais
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populares da AIDS que colocam os portadores e afins entre inclusao e a exclusao,
entre esconder a condicdo de soropositivo ou comunicé-la (SEFFNER, 1995). Na
medida em que a AIDS constitui-se como uma doenca transmissivel altamente
estigmatizante ela mostrou mobilizar em todas as sociedades aspectos que dizem
respeito aos limites do corpo e ao papel dos fluidos nas relagdes interpessoais,
acionando as categorias de pureza e perigo apontadas por Douglas (1966). Assim, é
provavel que as relacdes dos monitores com os agentes externos do Abrigo fale das
suas representagdes a respeito da AIDS, havendo um espelhamento entre os
limites do corpo exposto a AIDS e os limites do grupo de monitores que atende
criancas soropositivas. Este elemento sugere uma interessante linha de pesquisa
para futuros investimentos.

Um segundo nivel de ambigiiidades foi analisado através da histéria das
“casas de portadores”, na medida em que ela pareceu poder contribuir para a
compreensdo de algumas caracteristicas encontradas durante as observagdes.

A histéria das “casas de portadores”, e desse abrigo em particular, revelou
a série de dilemas que a presenca da soropositividade nos Abrigos foi gerando nas
ultimas décadas. As diferentes decisdes politicas referentes ao lugar dado as
criangas soropositivas nos Abrigos parecem refletir por um lado, as mudangas na
percepcao da AIDS que se foram sucedendo nas tltimas décadas, por outro lado,
as mudancas na forma de conceber o abrigamento e, fundamentalmente, a
finalidade dos Abrigos.

Poderiamos citar como exemplo dessa ambigiiidade a tentativa de favorecer
a inclusao das criancas na comunidade através da mudanca de enderego para uma
comunidade de renda mais baixa e afastada dos grandes Hospitais de referéncia.
A impossibilidade de chegar a postos de satide no novo bairro fez com que se
desse um passo atras, instalando uma pequena sala de enfermagem nos fundos da
casa. Isto porque embora existisse a percepgao de que as criancas soropositivas nao
precisavam ser tratadas como doentes, a existéncia de muitas criancas

soropositivas na mesma casa acabava mobilizando um ntamero tdo grande de
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medicacdes que tornava invidvel o controle dessa medicacdo por parte dos
monitores. Assim, entendemos que a antiga estrutura de segregacdo de criancas
existente desde os tempos da FEBEM, que gerou a reunido das criancas
soropositivas em uma casa s, torna-se impossivel de ser superada através da
simples mudanca de bairro, gerando uma ambigiiidade importante na
representacdo da casa, que ora é uma “casa de portadores”, ora nao é.

A solugdo encontrada diz neste caso respeito a AIDS, mas fala também da
dificuldade de implementar uma verdadeira politica de inclusdo das criancas
institucionalizadas. Apesar dos esforcos, na prética sé se integram a comunidade
através de programas e projetos cuja participacdo lhes permite conviver com
outras pessoas em situagdao parecida, mas ndo a partir de uma circulagao e convivio
com a vizinhanca ou as criangas da escola. Isso parece mostrar que o fato de
retirar do convivio familiar criangas de setores excluidos para serem criados em
um Abrigo parece nao resolver o problema da exclusao social. A soropositividade,
parece ser um motivo a mais que dificulta a inclusdo de criangas duplamente
marcadas pela condigdo de soropositivas e de institucionalizadas.

Outro dos elementos estudados por esta pesquisa é a ambigiiidade interna
que representa o convivio de criangas soropositivas com criangas nao
soroposititvas, que destacamos pela importancia que isso parece ter para os
estudos sociais sobre a AIDS. Neste trabalho apontamos para a hipétese de que o
convivio entre criangas com sorologias diferentes poderia estar significando a
ruptura de um tabu (KNAUTH, 2002), gerando sentimentos opostos e situacdes de
ambigtiidade manifestas no discurso de alguns informantes, como ficou expresso
na davida em relacdo a se existiria um perigo para as outras criangas pelo fato de
conviver com o HIV dos irmaos.

A este respeito, é interessante confrontar os dados desta pesquisa, com os de
outros trabalhos que mostraram a mudanga ocorrida no olhar de sofrimento sobre
a criangas soropositivas a partir das mudangas no tratamento que promoveram um

aumento da “sobrevida” e a qualidade de vida (ABADIA-BARREIRO, 2002)
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Efetivamente, os dados desta pesquisa mostram uma mudanca na forma de
ver as criangas pela monitoria em relacdo ao que eram as casas de portadores na
época da sua formacdo. Na medida em que o trabalho de Abadia-Barreiro (2002)
aponta para diferencas entre as diferentes institui¢cdes no seu modo de olhar para
essas criancas, € interessante pensar sob que signo a Fundacdo estd tomando estas
criancas e por qué. Os dados mostram a prevaléncia, em todos os discursos, de
uma preocupacdo pelo comportamento agitado ou triste das criancas e os efeitos
que esse comportamento poderia ter no desenvolvimento escolar das criangas. Isso
poderia estar mostrando que a atual Fundacdo herdou da ex-FEBEM uma certa
preocupacdo pelo controle das criangas, manifesto através da preocupacdo
excessiva por controlar os excessos de agitacdo, pelo uso macico de medicacdo
psiquiétrica dentro dos Abrigos. Para além da necessidade ou ndo de medicar
essas criangas, poderiamos colocar a preocupagdo com um certo controle dos
excessos  de uma categoria tradicionalmente vista como perigosa por serem
criancas de setores populares e institucionalizadas (FOUCAULT, 1997). Neste
sentido, parece interessante explorar com mais detalhe a forma em que as
categorias de crianga perigosa e crianca em perigo de Donzelot (1978) poderiam ser
aplicadas no caso das criangas soropositivas, em ambientes como por exemplo, as
escolas. Na medida em que por muito tempo pareceu coincidir, em uma mesma
crianca, o sentimento de ser uma vitima inocente com o sentimento de que esta
poderia ser um perigo para as outras, pelo fato de ser portadora de uma doenga
transmissivel, seria interessante ver os efeitos sobre as representagdes da melhora
na sobrevida destas criancas em um local tdo prevalente como uma escola na
comunidade. A ambigtiidade dessa condi¢do da crianga parece sugerir um tema
interessante a ser abordado em outras pesquisas.

O ultimo eixo trabalhado a partir dos dados de pesquisa foi o papel do
“esquecimento” da AIDS na sua articulagdo com a persisténcia da denominagao

“casa de portadores” tal como foi trazido pelos informantes.
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Sem desconhecer o fato de que poderia existir a diluicao da AIDS sob a pressao
de outras contingéncias da vida no cotidiano de um soropositivo, um dos
problemas desta pesquisa foi entender o significado pontual que poderia ter o
referido “esquecimento” da soropositividade mencionado por alguns
informantes desta pesquisa. Em primeiro lugar, analisamos esse “esquecimento”
por parte de monitores que trabalham com AIDS em articulacdo com a
declaracdo de alguns profissionais da Fundacao, de que ficava “implicito” que
quem aceitava trabalhar nesse Abrigo era porque nao tinha medo ou que tinha
superado o preconceito em relagdo a AIDS.

Nesse sentido, levantamos a hipotese de que o “esquecimento” da
soropositividade, referido em particular pelos dois monitores mais recentes na
casa, seria uma forma de sinalizar que ndo se tem preconceito em relacao a AIDS,
que se deseja ou se estd apto para trabalhar nesse Abrigo.

Entretanto, o “esquecimento” da AIDS mostrou ser situacional. A AIDS,
pouco referida no dia-a-dia, foi acionada em circunstancias relacionadas com a
entrada de uma nova crianca soropositiva, mostrando quanto a “aceitacdo do outro
com AIDS” é ainda um elemento que serve a constituicdo da identidade do grupo
de trabalhadores. A doenca é importante também para atribuir-lhe sentido a
existéncia de um Abrigo que tem ainda a denominacdo ambigua de “casa de
portadores”. A representacdo da casa como um lugar que “aceita o soropositivo”
tem um valor fundamental no contexto desta pesquisa, mostrando a preeminéncia
do ganho simbélico para as pessoas que trabalham com grupos socialmente
desprivilegiados (BOURDIEU, 1994).

A diferenciagdo estabelecida entre os que “aceitam o soropositivo” e os que
“nao aceitam” parece marcar uma modalidade interessante de lidar com o
estigma, sendo que é sempre o outro de fora que estigmatiza, parecendo nao haver
estigmatizagdo no interior do grupo. Destaco esta forma de lidar com o estigma,
porque a minha experiéncia prévia de trabalho com a tematica da soropositividade
na infancia mostrou-me que essa poderia ser uma das formas possiveis de lidar
com o estigma dentro de uma instituicdo que atende criangas soropositivas. Nao
havendo possibilidade de falar do preconceito no interior do grupo de cuidadores,

é sempre o outro de fora que segrega e estigmatiza, sendo toda e qualquer atitude
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ambigua do outro em relacdo a crianga soropositiva imediatamente interpretada
como uma tentativa de discriminacao.

A referéncia a “casa de portadores” pelos monitores do Abrigo, foi
encontrada também em situagdes de confronto com o igual-diferente, representado
fundamentalmente pela casa vizinha, significada como nao sendo de portadores. E
em relacdo com a casa ao lado e aos outros abrigos, que a casa torna-se uma “casa
de portadores”, embora no interior desse espago doméstico, essa referéncia possa
parecer desnecessdria, inclusive, indevida, em funcdo do preconceito que essa
denominagao poderia mostrar.

Por dltimo, a presenca de soropositivos na casa pareceu ser importante na
hora de negociar a entrada ou saida de criancas. A AIDS foi acionada em situacoes
relacionadas com os direitos trabalhistas e salariais nas disputas com outros
abrigos. Na medida em que se ganha mais por cuidar de criangas soropositivas em
uma “casa de portadores” do que um abrigo comum que atenda apenas um
portador do HIV, a diferenca salarial é argumentada para conseguir negociar o
aumento salarial e desligar-se de trabalhos que exigem mais esforco como é o
cuidado de um bebé.

A andlise dos dados levantados pela pesquisa mostra, dessa forma, que a
preexisténcia de estruturas e relagdes provenientes dos tempos da FEBEM
continuam vigentes na nova Fundacdo de Protecdo Especial que veio substitui-la.
Isso faz com que as tentativas de implementar mudancas no sistema de
abrigamento e na politica a respeito da soropositividade experimentem sempre um
movimento de recuo, que da como resultado as situagdes de ambigiiidade que
vimos ao longo de todo este trabalho.

E interessante apontar também as impressdes recolhidas sobre o futuro das
“casas de portadores”. Se estas, por um lado, parecem ter chegado ao seu fim, é
interessante pensar até que ponto isso encerra o debate sobre a soropositividade
nos Abrigos. A inclusdo de criancas portadoras em Abrigos comuns parece estar

contribuindo a uma menor estigmatizagdo ajudando ao convivio das outras
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pessoas com o soropositivo. Por outro lado, o fim das “casas de soropositivos”
corre o risco de tornar o problema da soropositividade uma questao individual
representada pela crianca que vive sozinha no Abrigo com o seu virus, perdendo-
se a dimensao social do fato de existirem criangas soropositivas nos Abrigos.

A tendéncia a minimizar o preconceito existente em relacdo ao soropositivo
parece traduzir-se em alguns momentos ndo por um debate sobre o tema, mas por
um silenciamento da questdo. Os dados mostraram uma brecha entre as politicas
implementadas nas primeiras “casas de portadores” e os atuais Abrigos
Residenciais que ja incluem irmaos ndo soropositivos. As “casas de portadores”
pareciam ter uma infraestrutura de pessoal e técnicos importante, sendo uma
prioridade do local a conscientizagdo dos monitores e criangas do abrigo sobre a
AIDS, e o preparo da crianga para a entrada da adolescéncia sob o signo da AIDS.
A abertura das “casas de portadores” para os irmdos ndo portadores sinalizada, ao
mesmo tempo, por uma mudanga de bairro que marcou a sua independéncia de
alguns centros de satide de referéncia, pareceu representar uma passagem, quase
sem transicdo, para uma situacdo em que a AIDS é absolutamente irrelevante e,
inclusive, preferencialmente esquecida.

Estes dados sugerem a idéia de que as mudangas ocorridas nas casas de
soropositivos foram inspiradas muito mais nas mudancgas propostas pelo ECA, a
partir de uma preocupacao de evitar a segregacao de criancas e favorecer o
convivio entre grupos de irmdos, do que por um debate maior sobre a questao
da soropositividade. A partir desta pesquisa, percebe-se que a representagao da
crianca soropositiva como alguém que nao precisa nem deve ser segregada,
poderia dificultar o debate sobre a questao da soropositividade. E possivel que
mudangas futuras implementadas pela Fundacao venham requerer, dessa
forma, um debate mais consistente sobre o significado das chamadas “criancas
com necessidades especiais” e sobre o significado da soropositividade para
quem nasce com o virus.

Na medida em que as pesquisas sobre AIDS mostram a importancia das
categorias sociais para a tomada de decisdes politicas e domésticas (CARRARA,

1994, PARKER e AGGLETON,1992), parece ser importante uma revisio das
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categorias acionadas hoje em relagdo ao abrigamento, a soropositividade e a

familia para a implementacao das novas mudancas que venham surgir no futuro.
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Anexo:

Dados sobre a constituicao dos grupos familiares dentro do Abrigo
Residencial

Aclaracoes sobre o contetido do diagrama

Os dados que seguem foram obtidos a partir de alguns Prontuarios
disponibilizados pelos profissionais do NAR para a realizacdo desta pesquisa. O
diagrama mostra uma relagcdo do lugar de cada crianca no grupo familiar, a idade
aproximada atual, o ano de institucionalizacdo e o local de ingresso. =~ Todos os
nomes de pessoas incluidos no diagrama, e algumas referéncias temporais e
familiares, foram trocados com a finalidade de impedir a identificacao das pessoas

envolvidas.
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t o) o
Andréia HIV+. Ingressa em casa de “ﬂfgga
portadores da FEBEM em 1998.
Transferida para AR atual em 2002
1089 1992 1994
Sbnia - Ingressa em Abrigo feminino i _ :
da FEBEM em (2) - Transferida Beatrlz_ _HIV+ Ingressa em Abrigo Pedro. HIV +.  Ingressa em casa de
para o AR atual em 1998 feminino da FEBEM em (?) - portadores da FEBEM em 1994 -
Transferida para o AR atual em 1998 Transferido para o AR atual em 1998
1989 1991 1994 1995 1997 1999
Janice Rosana - Ingressa na FEBEM Iracema. Ingressa Alice. Ingressa
(morando com em 2000 - Transferida ao AR diretamente no diretamente no Paulo. HIV+. . Matheus. HI
familia substituta) atual em 2001 AR atual em 2001 AR atual em 2001 Ingressa no Abrigo Ingressa no
atual em 2000 atual em 200

1999

(falecida X
?) Brenda. HIV+. Transferida de

abrigo do interior para casa de
portadores da FEBEM em 1999

1997

André. HIV+. Ingressa em Abrigo
PPD da FEBEM em 1997.
Transferirdo para o AR atual em (?)

O

homem

O

mulher

matrimonio

1995

Carlos. HIV+.
Ingressa diretamente
no AR atual em 2001.

2003

Jonas. HIV+. Ingressa em AR da
Fundagdo em 2003. Transferido
para o AR atual em 2004




