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The study aimed to determine how three
support houses for people with HIV/Aids in
Ribeirdo Preto, SR, are organized and
operated by their coordinators, and how
care is provided. Semi-structured interviews
were held regarding coordination functions.
Structural characteristics of the locality were
probed and daily institutional life was
recorded using a field diary. It was found
that, legally, these organizations are
governed by assistance-providing and
humanitarian entities that sought to
conform to operational technical standards
and requirements. They received subsidies
from local municipal authorities but were
especially maintained through donations
from civil society. Women predominated
among the employees and volunteers and
were the coordinators. From their words,
they had a multifunctional administrative
stance and had difficulty in achieving social
inclusion for the residents because of
prejudice or the rules for how the houses
should function. In conclusion, the houses
are what they purport to be
administratively, but should be attentive
towards the need, as social agents, to
encourage social inclusion.
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Objetivou-se conhecer a organizagdo, o
funcionamento e a prestacao da assisténcia
de trés Casas de Apoio a portadores de HIV/
Aids em Ribeirdo Preto-SP. Foram feitas
entrevistas semi-estruturadas com as
coordenadoras a respeito de suas fungoes,
aplicou-se um questionario sobre os aspectos
estruturais do local e registraram-se
observagoes do cotidiano das instituicoes.
Legalmente, eram organizagdes regidas por
entidades de cunho assistencialista-
humanitario e procuravam adequar-se as
normas técnicas e exigéncias para seu
funcionamento. Recebiam subvencdo da
prefeitura local, mas eram sustentadas,
sobretudo, por doagoes da sociedade civil.
As coordenagdes eram desempenhadas por
mulheres, predominantes nos quadros de
funcionarios e voluntarios. Em suas falas,
observou-se uma postura administrativa
multifuncional e dificuldade para realizar a
inclusdo social dos moradores, devido a
preconceito ou regras de funcionamento das
casas. Conclui-se que, administrativamente
as Casas correspondiam ao que se
propunham, mas deveriam atentar para a
necessidade, como agentes sociais, de
fomentar a inclusdo social.
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CARACTERIZAGAO DAS CASAS DE APOIO A PORTADORES...

Introducao

Os servicos de cuidado as pessoas portadoras do virus HIV sao oferecidos, atualmente, junto a
rede assistencial do Sistema Unico de Satide (SUS), por meio de programas governamentais
(Programa Nacional de Combate a Aids, Centros de Testagem e Aconselhamento - CTA, entre
outros) e iniciativas organizadas e mantidas pela sociedade civil, como Organiza¢des Nao
Governamentais (ONG) e as denominadas Casas de Apoio.

Observa-se que o termo Casa de Apoio possui uma utilizagdo diversa, pois pode abranger
publicos e objetivos diferenciados. Tém-se, por exemplo, instituicdes-abrigo para mulheres vitimas de
violéncia (Meneghel et al., 2000), bem como para pessoas em tratamento de salde e seus
acompanhantes — vide experiéncias, como associacdes de combate ao cancer, existentes em varias
cidades do pais, como os GACC (Grupo de Apoio a Crianga com Cancer), Casa Hope, entre outras.
Todas sdo, no entanto, voltadas a oferecer um recurso de assisténcia e cuidado a uma clientela que,
particularmente, esteja vivenciando uma situacdo de maior vulnerabilidade emocional e/ou fisica.

Data de 1985 o surgimento da primeira Casa de Apoio para portadores do HIV, a Casa de Apoio
Brenda Lee, a primeira do género na América do Sul (Ramos, 2004; Galvao, 2002). Abadia-Barrero
(2002) refere que, na década de 1990, houve uma expansdo das casas de apoio e outros trabalhos
assistenciais as pessoas soropositivas.

As Casas de Apoio a portadores de HIV/Aids sdo organizacdes da sociedade civil, de carater
privado, com interesse publico e sem fins lucrativos, majoritariamente mantidas com recursos que
provém da sociedade. Configuram-se como equipamentos para acolhimento e acesso a assisténcia
multidisciplinar a salide de portadores sem recursos financeiros e/ou condi¢bes familiares para a
convivéncia diaria com as demandas que a sindrome acarreta no seu cotidiano (Brasil, 1998). As
Casas de Apoio atuam no cuidado a satde de seus moradores, mediante o acompanhamento em
consultas, administragcdo dos remédios, fornecimento de alimentacdo e condi¢coes de moradia
adequadas (Sao Paulo, 2002).

A compreensao do contexto de vida do morador, bem como o conhecimento de sua histéria de
vida, suas crencas e representacdes, sao condicdes necessarias para a organizacdo das agdes de
salide a serem oferecidas na assisténcia a essas pessoas. Segundo Luz (1997), é preciso ir além da
atuacdo sobre a doenca, sendo necessario fomentar a convivéncia saudavel entre os individuos e a
busca por um ambiente agradavel para se viver — em uma concepcdo biopsicossocial da satde.

Essas entidades lidam com questdes que ultrapassam o ambito do bindmio satde-doenca, ao serem
coadjuvantes de um processo de reintegracdo de seus moradores a sociedade, que tende a considerar
a diversidade de modos de existir como uma ameaca aos seus anseios de disciplina e ordem (Sao
Paulo, 2002). Dessa forma, as Casas de Apoio articulam uma teia complexa de inter-relagdes entre os
diferentes atores sociais, implicados na prestacdo do cuidado a satide, que compdem a organizacao e
administragdo dos servigos, a populagdo assistida e as entidades sociais envolvidas no processo de
intervencao.

Nesses locais, as coordenagbes sdo responsaveis por viabilizar as praticas de assisténcia por meio
de fungdes administrativas (como obtencao de recursos financeiros e materiais em busca da auto-
suficiéncia) (Fischer, 1998), entremeadas por relacdes interpessoais decorrentes da convivéncia entre
moradores e a equipe de trabalho da instituicao.

A assisténcia prestada ao portador do virus HIV requer a consideracdo de fatores inerentes as
representagdes sociais dessa doenca, para que se possa prestar um atendimento mais efetivo. Com
relacdo a Aids, é possivel identificar diferentes manifestacdes estigmatizantes e desqualificadoras
dirigidas ao portador. A informacdo de soropositividade pode proporcionar ao portador impactos
sociais negativos, pois a partir do instante em que se revelou (no sentido de tornar conhecida e de
ser desvelada ao outro) essa condicdo, sdo acionados os mecanismos que irdo lhe conferir sua
rotulacdo (Ferreira & Figueiredo, 2006).

Visando aprofundar os conceitos de estigma e discriminacdo em relacdo a Aids, Parker e Aggleton
(2001) entendem que se tratam, sobretudo, de manifestacoes da desigualdade e exclusdo social (ao
se criarem hierarquias entre estigmatizados e ndo estigmatizados-marginalizados), das relacoes de
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poder (ao sujeitar o individuo a aceitacdo do préprio estigma, por se considerar socialmente
desviante) e de seu controle.

Com relagdo a familia, as forgas de associacdo dos membros familiares sdo postas em ameacga na
condigdo de estigma de um dos seus: a familia tanto pode assumir uma postura solidaria, quanto ser
reticente em relagdo ao individuo marginalizado “em virtude dos sentimentos de desonra que ele
acabou despertando” (Paugaman, 1999, p.78), criando-se uma situacdo que pode sobrepujar a
relacdo de obrigagdo-retribuicdo. Enquanto muitas doencas mobilizam a familia em torno de seu ente
enfermo, a Aids pode conduzir a uma profunda desestabilizagao e, sobretudo, desagregacdo familiar
(Soares & Figueiredo, 2001).

A condicdo daquele que se torna objeto de discriminacdo e rejeicdo no seio familiar permeia a
histéria de muitos individuos que adquirem o HIV, notadamente os que se tornam moradores das
Casas de Apoio. Ao pensar sobre a populacdo residente de uma Casa de Apoio para portadores do
HIV, a falta de condicbes para a permanéncia em seu préprio lar — quando este até existe — remonta
a situacoes de falta de recursos materiais e também socioafetivos.

No Brasil, a epidemia de Aids assume atualmente um perfil relacionado a pauperizagao e
feminizacdo da populacdo mais atingida. A esse perfil podem-se acrescentar outras tendéncias
encontradas na andlise comparativa dos dados epidemiolégicos realizada no periodo compreendido
entre 1980-1991 até marco de 2002 (Gotlieb, Castilho, Buchalla, 2002), como: 1) desaceleracao e
interiorizagdo; 2) heterossexualizacao (a partir de 1993) do contagio, atingindo principalmente as
mulheres; 3) feminizagdo e envelhecimento; 4) aumento de sobrevida; e 5) pauperizagdo (Brasil, 2002).

Ribeirao Preto (Sdo Paulo, Brasil), municipio de médio porte com cerca de meio milhdo de
habitantes, segundo dados apresentados pela Secretaria de Satde da Prefeitura Municipal, registrou
oficialmente o primeiro caso em 1986. O valor atual do coeficiente de prevaléncia leva o municipio a
ocupar, no ranqueamento da sindrome, a sexta posicdo no pais e a terceira no Estado de Sao Paulo.
O perfil dos casos notificados de 1986 a 2006 na cidade indica a faixa etéaria de 30-34 anos como a
mais atingida, a categoria de exposicdo heterossexual seguida pelo uso de drogas, havendo pequena
diferenca dos nimeros de casos registrados entre homens e mulheres no ano de 2006 (Ribeirdo
Preto, 2007).

artigos

Objetivo

O estudo objetivou conhecer a organizacdo, funcionamento e prestacdo da assisténcia pelas
coordenagdes das trés Casas de Apoio a portadores de HIV/Aids em Ribeirao Preto-SP

Material e métodos

Participaram do trabalho as coordenadoras das trés Casas de Apoio a pacientes portadores de
HIV/Aids, situadas na cidade de Ribeirdo Preto-SP (Brasil). O critério de inclusdo utilizado para
recrutar o sujeito do estudo era de a pessoa ocupar a posicdo de gerente da organizagcdo no ano de
2003, quando os dados foram coletados. Considerou-se como coordenador aquele individuo
designado para “reunir e sincronizar atividades e pessoas de forma que funcionem harmoniosamente
na realizacdo dos objetivos da organizagdo” (Dever, 1988, p.49). As participantes formalizaram sua
anuéncia com a pesquisa mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

O conceito de administracdo utilizado na pesquisa foi aquele apresentado também por Dever
(1988, p.48) como o “processo que supervisiona a producdo dos servigos da satde”.

Desse modo, dentre as atribuicoes esperadas para serem desenvolvidas pelas casas, figurava a
oferta de assisténcia multidisciplinar no nivel da comunidade, administrando junto ao paciente-
morador o cronograma da assisténcia a salide (consultas e atendimentos nos servicos especializados
de saude), os tratamentos, a alimentacao e as orientagdes e condicdes de higiene recomendadas na
moradia (Sao Paulo, 2002).
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Além disso, a inclusdo social dos pacientes-moradores e sua reinsercao familiar, para aqueles que
a perderam por algum motivo, fazem parte das fungdes que compdem a missao das Casas Apoio e
foram preconizadas pelo Ministério da Saude em documento para orientacdo dessas entidades (Brasil,
1998).

Os elementos relacionados constituem alguns dos parametros em que o trabalho serd pautado
para estudar as praticas administrativas das Casas de Apoio.

Este estudo, de carater exploratério e descritivo, estruturou-se com base nos seguintes
instrumentos para coleta dos dados:

1 questionario constituido por 23 perguntas com base no Guia de Recomendagdes do Ministério
da Saude do Brasil (1998), que possibilitaram tragar um perfil estrutural das instituicoes. As questoes
podem ser classificadas em: estrutura fisica; estrutura financeira e social; recursos disponiveis e seu
manejo; segmento da populacdo que a Casa recebe e sua permanéncia; quadro de funcionarios e
normas de biosseguranca, tendo sido verificado in loco o cumprimento ou ndo dos itens
questionados.

Esse tipo de questiondrio permitiu descrever a estrutura e funcionamento da Casa de Apoio e o
conhecimento ou ndo do coordenador sobre alguns tépicos abordados.

2 roteiro de entrevista semi-estruturada sobre as atribuicbes do coordenador. O roteiro de
entrevista semi-estruturada buscou dar maiores condigdes para abordar, com as coordenacoes, a
construcdo de processos que subsidiam as praticas de assisténcia e funcionamento da instituicao.

A entrevista, por exceléncia, é tida como recurso que possui grande utilidade por ser a porta de
acesso para uma qualidade diferenciada de dados “que nenhuma outra estratégia prevé, quando se
trata de pesquisa com sujeitos humanos” (Biasoli-Alves, 1989, p.2). Possibilita que atitudes, valores,
sentimentos e opinides venham a tona na relagdo entrevistador-entrevistado, assim como o reflexo
de acontecimentos anteriores no discurso presente;

3 observagdo, em sua modalidade livre, do cotidiano das instituicdes, ao longo de trés visitas, de
uma hora cada (em média), realizadas em diferentes periodos do dia;

4 diario de campo, contendo anotacdes registradas ao longo de todo o processo de coleta dos
dados.

Esses dois ultimos instrumentos possibilitaram a caracterizacdo do cenario e do local onde se deu a
coleta dos dados.

A oportunidade de participar do primeiro férum de entidades denominado “Coopera Ribeirdo”,
promovido pela Secretaria do Desenvolvimento e Bem-Estar local, contribuiu para conhecer algumas
questdes que permeiam o trabalho de diferentes organizacdes ndo governamentais, e, mais
detidamente, daquelas que estdo inseridas no atendimento de pessoas portadoras de deficiéncias
(incluindo-se ai as Casas de Apoio para portadores do HIV/Aids). Essa experiéncia forneceu um
preparo importante para o inicio do trabalho de campo.

O referencial metodolégico adotado para a anélise foi uma adaptagdo do método hermenéutico-
dialético, respaldado nas pesquisas qualitativas em satde. Segundo essa proposta, a consideracdo dos
contextos de enunciacdo (que na presente pesquisa foram obtidos por meio das observagbes e diario
de campo) permite uma melhor compreensdo da fala dos atores sociais. A complementaridade entre
os dados obtidos estabelece como uma das finalidades da anélise “ampliar o conhecimento sobre o
assunto pesquisado, articulando-os ao contexto cultural do qual faz parte” (Gomes, 1994, p.69).

Por meio dos itens abordados no questionario estruturado foi possivel elaborar a descricdo de
cada local, bem como dimensionar aspectos relativos ao seu funcionamento. Além dessa fonte, as
entrevistas, observagdes e didrio de campo foram analisados por meio dos seguintes passos:
ordenacgdo com base em uma leitura exaustiva e flutuante; imersdo que consistiu na releitura do
material obtido de cada local investigado, com foco nas singularidades desses equipamentos e de
suas respectivas coordenacgoes; classificacdo, concomitante ao passo anterior, e andlise, com a
definicdo de eixos e subeixos para a articulacdo com o objetivo do trabalho, preparando para a
interpretacdo e discussdo dos dados.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Satide-Escola da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto.
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Resultados e discussao

artigos

Os resultados aqui apresentados versam sobre a andlise dos locais estudados, nos seus aspectos
estruturais, de funcionamento e organizagdo. Além disso, apresentam-se algumas colocagdes das
préprias entrevistadas, que contribuem para dimensionar suas praticas administrativas. Também ha
referéncia a questdo da inclusao social de seus moradores, uma vez que se trata de uma das fungoes
desempenhadas por esses locais de acordo com os documentos oficiais.

Integraram esse estudo as trés Casas de Apoio para portadores de HIV/Aids de que se tem registro
na cidade de Ribeirdo Preto, as quais pertenciam a um conjunto formado por um universo de 66
entidades, dentre estas 44 eram organizacdes assistenciais com outras atuagdes sociais (Soares,
Santos, Forster, 2003).

Duas delas atendiam a populacdo adulta, homens e mulheres, e a terceira, exclusivamente
criangas. Foram instaladas em iméveis amplos, cujas condigdes estruturais estavam adequadas as
atividades a que se propuseram, em consondncia com as normas de biosseguranca. Uma delas, a
qual estava recentemente instalada em um novo imével na época da coleta dos dados, aguardava a
visita da Vigilancia Sanitéria para avaliacdo das instalacoes. Embora estivessem regulamentadas junto
aos 6rgaos de fiscalizagdo municipal, o regimento interno (documento que orienta as agbes da
organizacdo) estava em fase de elaboragao.

As dificuldades financeiras também foram uma caracteristica compartilhada por essas
organizagdes. Viviam, sobretudo, as custas de doagbes e possuiam alguns beneficios publicos, pouco
representativos frente as despesas que compunham os gastos para manutengdo de uma Casa de
Apoio para portadores de HIV/Aids. A relagdo com os servicos publicos foi construida de forma
dubia, pois, no &mbito governamental, o reconhecimento da importancia desses servicos nao
assegurava o aporte de recursos e as condicdes minimas necessarias para seu funcionamento (Fischer,
1998).

A necessidade de angariar recursos para o financiamento das organizacdes era um dos pontos de
contato com a sociedade e o poder publico. O abrigo infantil parecia despertar uma maior
sensibilizacdo social do que aquelas casas que acolhiam adultos, o que resultava em um volume maior
de contribuicoes. As camadas média e popular eram mais receptivas aos pedidos de auxilio, enquanto
a classe empresarial parecia valorizar a capacidade produtiva dessas pessoas:

ele investe na crianca que ele sabe que vai viver ... é dificil vocé tentar uma parceria com
alguém ou com uma empresa que ele sabe que a crianga vai morrer ... € como se o
investimento dele fosse para o timulo de uma certa forma. (informacédo oral obtida de uma
das entrevistadas)

Outro ponto em comum observado foi a presenca feminina a frente de suas coordenagbes —
todas as trés eram administradas por mulheres que se iniciaram nas organizagbes como voluntarias e,
por motivos diferentes, engajaram-se na formacdo desses equipamentos sociais.

As organizacdes de apoio incluidas nessa pesquisa possuem, como missao, o restabelecimento de
seus moradores e a realizagdo de agbes concretas que promovam condi¢des favorecedoras a
qualidade de vida. Como norma de funcionamento, as Casas de Apoio estipulam um periodo
méximo para permanéncia do morador, que, ao longo de sua passagem, espera-se que esteja em
condigdes de ser reinserido em sua familia e, portanto, em sua comunidade de origem. No entanto,
em muitos casos, a realidade mostrou-se diferente do “discurso oficial”. Foram identificados casos de
moradores permanentes nessas Casas, ao passo que outros possufam uma rotina de idas e voltas —
em que a Casa parecia funcionar como um porto seguro para os momentos de maior dificuldade.

Os moradores dessas Casas de Apoio foram qualificados como aqueles que ndo possuem
estrutura (sic, coordenadora 1) tanto fisica e social, como familiares para que pudessem lidar com as
decorréncias do convivio com o HIV/Aids. Eram aqueles cuja familia ndo tinha condi¢bes de manté-
los em sua casa, por falta de recursos e/ou meios concretos de sobrevivéncia. Ou, mais
freqlientemente, detentores de uma histéria de vinculos familiares fragilizados, insuficientes para
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garantir a convivéncia familiar com o portador e a sua doenca. A esse perfil aliam-se duas questdes:
associacdo da pauperizacdo da doenca a uma dificuldade de manter a capacidade produtiva exigida
pelo mercado de trabalho, o que pode refletir na dependéncia do portador em relagao a familia; a
estigmatizacdo social que atinge a todos que convivem com a doenga, direta ou indiretamente
(Ferreira & Figueiredo, 2006).

Nas atividades de rotina desses locais, foi marcante a questdo dos cuidados de salde, uma vez
que, praticamente em todos os dias da semana, alguém teria de sair para alguma consulta, realizacdo
de exames ou acompanhamento de rotina da sadde. Como ilustragdo dessa medida, as trés Casas
possuiam murais onde se encontrava uma agenda de consultas e retornos da semana, que, em uma
das casas para adultos, ficava exposta em uma area de convivéncia comum.

Nessa perspectiva, o cuidado de salde era prestado por outros servigos e se fazia presente
mediante o acompanhamento das consultas e controle dos horarios, para permitir a organizacdo das
saidas de todos os que necessitassem cumprir com essas atividades. Também se efetivava por meio
da administragdo dos medicamentos e pela viabilizacdo de uma alimentacdo que pudesse suprir as
necessidades dos moradores.

Por outro lado, a promocao de atividades de integracdo social e/ou familiar era timida, fazendo-se
por meio de saidas, passeios programados e, em alguns casos, participacdo em cursos externos.
Mesmo quando esses eventos aconteciam, poderiam ser considerados pouco eficientes em garantir a
plena integracdo do morador com a sociedade ou sua familia. Eram muito raras as visitas recebidas
pelos internos, segundo as coordenadoras, mas, por outro lado, foram relatadas situagdes em que os
moradores sairam para visitar seus familiares.

Na casa-abrigo infantil, a escola foi um local privilegiado onde se dava a relacdo das criangas com
0 espaco além dos muros da casa, o que aliviava a rotina de visitas ao Hospital das Clinicas
(HCFMRP-USP). Além disso, foram citados passeios a locais publicos de convivio, como sorveterias,
shopping center, circo, com o intuito de oferecer diversao, colocando as criancas em contato com
alternativas de lazer mais préximas aos anseios infantis. Nos fins de semana, freqlientemente
ocorriam festas promovidas por grupos de voluntarios, o que deu a impressdo, em alguns momentos,
de ser um recurso utilizado para afastar a tristeza, estimulando-se a alegria a exaustao.

Esses modos de realizar o contato dos moradores com o espaco social aponta para o que Aradjo
(2005) constatou em seu estudo sobre a administracdo de uma casa de apoio infantil. Trata-se da
dificuldade de encontrar o ponto de equilibrio entre a instituicdo querer tornar-se a mediadora
exclusiva do morador com o espaco externo e ter uma postura consciente das limitacoes de seu
papel, enquanto organizacéo.

No Quadro 1 sdo apresentados alguns dados referentes as organizagdes focalizadas pelo presente
estudo.

Ao todo somaram-se 68 vagas, estando 44 ocupadas quando foi feito o levantamento. Uma casa
estava com ocupacdo de 50% das vagas disponiveis, enquanto as outras duas estavam acima de sua
meia capacidade. Juntas contabilizaram um total de 33 funcionérios e 24 voluntéarios. Uma casa era
mantida por uma entidade de cunho religioso, com a maioria dos funciondrios na categoria de
voluntério e participando da organizagdo ha pouco mais de um ano. Duas casas (uma para criangas e
outra para adultos) eram mantidas por uma entidade assistencial, optando pelo vinculo empregaticio
(contratacdo) em detrimento do voluntariado, em menor nimero de funcionarios. Nessas
organizacdes, observou-se uma tendéncia comum ao Terceiro Setor: o avanco crescente da busca de
profissionalizacdo mediante a admissdo de pessoas com capacitagdes especificas e a contratacdo
remunerada (Fischer, 1999). As fontes de recursos eram: a comunidade, as pessoas fisicas e juridicas,
e uma fundacgao institucional.
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Quadro 1. Apresentacdo das Casas de Apoio para portadores de HIV/aids de Ribeirdo Preto-SP (2003).

CASA 1 CASA 2 CASA3

Tempo de existéncia 9 anos 9 anos 8 anos

Natureza do imével Doacdo Doacgédo Alugado

Total de vagas 11 40 17

Total de residentes 8 28 8

Condigdes de biosseguranca Adequadas Adequadas Em adaptacgao

Funcionarios(as) 8 18 7

Voluntéarios(as) 14 Acima de 8 (variavel) 2

Fonte de recursos Doacdes da comunidade | Doagdes de pessoas fisicas| Fundagao de Apoio ao

financeiros (mais pertencente a uma igreja e juridicas Ensino, Pesquisa e

representativa) Assisténcia do HC-FMRP-
USP (FAEPA-FMRP-USP)

A coordenacdo na voz de suas protagonistas

As coordenadoras tinham entre trinta e 49 anos de idade, com vinculo institucional de oito anos
ou mais. Eram funcionarias contratadas para jornadas de oito horas diarias, profissionais de areas
administrativas distintas da salde, e apresentavam identificagdo com os ideais e objetivos da
organizacao.

As trés coordenadoras haviam sido voluntarias junto as entidades antes de assumirem a
coordenacdo e serem contratadas, funcdo que exigia dedicagdo integral as atividades. Relatavam que
o aprendizado da funcdo ocorreu, acima de tudo, pela (con)vivéncia: “...faco assim, né, cursos
relacionados tipo para Aids... uma preparacdo... Mas assim, a minha maior experiéncia é a minha
experiéncia de vida... a pratica, né... a convivéncia no dia-a-dia no trabalho...” (informacéo oral
obtida de uma das entrevistadas).

A postura administrativa adotada no exercicio da funcdo de zelar pelo bem-estar no convivio
entre os moradores permitiu a emergéncia da dimensdo subjetiva em meio ao contexto técnico da
geréncia e do cuidado (54, 2001). Em alguns momentos, esteve implicito um conflito entre o trabalho
técnico-administrativo e o “cuidado subjetivo”, considerando a importancia das atribuicoes
administrativas na distribuicdo do tempo dedicado a instituigao:

quando vocé vem para um abrigo que na verdade esse abrigo é (sic) a casa dessas criangas...
mesmo que vocé ndo queira vocé desenvolve o amor... vocé desenvolve a paciéncia... Eu
acho que a coordenacdo, ela tinha que ter mais tempo livre [...] pra poder pensar... pra poder
organizar... pra poder de repente conseguir gerar recurso. (informacéo oral obtida de uma
das entrevistadas)

As coordenadoras valorizaram, particularmente, aspectos do contato e do convivio cotidiano
como recurso para a reabilitagdo dos moradores. Assim, a presenga feminina nao se limitava a funcao
de coordenacdo e apontava claramente para a condigdo do papel da mulher como cuidadora
(Romanelli, 1999; Sarti, 1996; Costa, 1983).

As atribuigbes cotidianas foram definidas como multifuncionais: captacdo de recursos, o
agendamento das consultas, a escuta acolhedora de moradores e funciondrios, a limpeza da casa — se
assim fosse necessario:
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[...] é a gente é bem ambivalente mesmo, né... por causa das
dificuldades financeiras... da falta de recursos... a gente faz varias
coisas [...] eu faco mais a questdo da PRATICA da casa né... da rotina
da necessidade. Quebra-galho [...] eu acho que funcéo especifica...
dizer pra vocé que se tem, que se pode dentro de um abrigo, onde
vocé esta lidando com seres humanos [...] vocé fazer uma rotina de
trabalho é: nés vimos que isso cai por terra [...] € sem rotina como
uma rotina, a rotina é nao ter rotina. (informacao oral obtida de uma
das entrevistadas)

A expectativa da inclusao

Tendo em vista que também se espera das Casas de Apoio a integragao
social de seus moradores, adquiriu importancia elucidar as interfaces praticadas
com a sociedade. Permeada pela exclusdo do convivio social, a sociedade é, ao
mesmo tempo, geradora de espagos comunitarios como as Casas, que acolhem
os frutos dessa condicdo de marginalizacdo e segregacdo. Abadia-Barrero
(2002) refere que, ao observar os caminhos desenhados pela epidemia e pela
prépria qualidade de vida das pessoas portadoras, a assisténcia deveria ser
integrada a comunidade, e ndo em locais especificos e isolados.

A relacdo com o ambiente externo foi mediada pelo estabelecimento de
regras, que limitavam a circulagdo dos moradores e restringiam sua autonomia.
O contato externo era percebido pelas coordenagdes como possibilidade de
retorno a modos de vida indesejaveis relacionados as vicissitudes do ambiente
da rua (Costa, 1983): “eu acho que a pessoa se recuperar de salde pra voltar
pra rua, pra voltar pra droga, pra voltar pra prostituicdo, nosso trabalho é como
se tivesse ficado meio frustrado, né?" (informagao oral obtida de uma das
entrevistadas).

As coordenadoras das casas para adultos mantiveram um discurso
semelhante em relagdo a dificuldade de integragcdo de seus moradores, ora por
receio de que pudessem acabar retomando hébitos de vida que trariam
prejuizos a saude, se lhes fosse dada a oportunidade de livre circulagdo no
mundo externo a casa, ora pela prépria dificuldade de aceitacdo, por parte da
sociedade, da condicdo de vida dessas pessoas. Muitas vezes, o morador que
tivesse maior liberdade de ir e vir (sair para a rua) era visto como alguém que
havia conquistado um voto de confianga da coordenacéo.

A instituicdo, por sua vez, cumpria o papel de realizar uma transformacao
existencial na vida dessas pessoas, ao passo que a familia e a sociedade
figuravam como os locais de origem do abandono e do desamparo (Guirado,
1986). A organizacao tentava reconstruir o espaco privado na vida dessas
pessoas e, conseqlientemente, restaurar os sentidos de afiliacdo, uma vez que
os lagos sociais haviam se esgarcado devido a discriminacdo social produzida
pela doenca. Percebeu-se que as coordenagdes tinham uma expectativa de
contribuir para a implementagdo de mudancas de habitos de vida dos moradores
e entendiam que, para que essas transformacoes fossem eficazes e duradouras,
era necessario manter uma vigilancia continua e constante destinada a coibir
seus desvios.

A inclusao social mostrou-se um ponto critico nas agdes realizadas por essas
Casas que, embora buscassem proteger seus moradores, acabavam por
promover mecanismos de reinser¢do pouco efetivos, redimensionando e
legitimando alguns processos de exclusdo que atingem o doente de Aids de
camadas populares. Ainda que pese a estigmatizagdo a que esta submetido o
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paciente que convive com HIV/Aids, o contato externo era visto pelas coordenacdes como ameacador
em relagdo aos progressos alcangados no recinto das Casas de Apoio.

Por outro lado, trata-se de uma questao anterior a chegada do portador a casa, na medida em
que remete a um contexto social excludente associado a histérias de vida marcadas por
distanciamento familiar e vulnerabilidade social (Parker & Camargo Junior, 2000).

artigos

Conclusoes e consideracdes finais

A caracterizagdo das Casas de Apoio do municipio de Ribeirdo Preto condiz com a apresentada
por Gongalves (2006) em um estudo focalizando as casas existentes no estado de Sado Paulo, em
relagcdo a sua estrutura organizacional, captacdo de recursos e sua mao-de-obra formada
majoritariamente por voluntarios.

As organizacdes caracterizaram-se por uma relacdo diferenciada com sua clientela, pautando-se
por principios como: a reabilitacdo da salide dos moradores, fortalecimento e reparacdo de suas
condigdes como individuo (dignidade humana, auto-estima) e cidadao detentor de direitos
(assisténcia integral e humanizada). A necessidade de encontrar solugdes para questdes emergenciais
e dificuldades rotineiras de manutencdo das Casas de Apoio mostrou a existéncia de um mecanismo
organizacional &gil e eficiente para o funcionamento organizacional.

O contato préximo com a rotina dos moradores, fator apontado pelas coordenadoras como
importante para o exercicio do cuidar, favoreceu a formagdo de um clima de aproximacdo com o
usuario. Com isso, foram fortalecidos os lagos afetivos com a Casa; ao passo que a busca de contato
com o que existe para além dos muros desses equipamentos foi sutiimente desestimulada pelas
coordenagdes, limitando o resgate da autonomia.

Foi observado que, embora se mantenha em uma posicao distanciada, a familia ocupa um lugar
de importancia no processo salde-doenca das pessoas que convivem com o HIV/Aids e requer um
preparo para a convivéncia com o ente enfermo. O contato com a familia guarda, em si, um sentido
de reparagdo do pertencimento a um lugar social. Seria importante que, tanto entre as criancas
portadoras como entre os portadores adultos, a retomada desse contato fosse envolvida por uma
estratégia de instrumentalizacdo do nicleo familiar frente a doenca, e de potencializagdo de recursos
de enfrentamento coletivo, incorporando um olhar sensivel a outras dificuldades freqlientemente
associadas a condicdo de pauperizacdo.

As Casas de Apoio operacionalizaram uma resposta social as conseqiiéncias trazidas pela epidemia
de Aids no seu aspecto humanitario e caritativo. Esses locais mostraram-se um importante recurso
para o suporte biopsicossocial ao paciente de Aids, como um complemento ao tratamento, sobretudo
daqueles individuos desprovidos de suporte e apoio familiar.

Considera-se que seria importante rever um dos objetivos dessas instituicoes, que pauta sua
estruturacdo e organizacdo, no que tange a serem locais de permanéncia proviséria e de
restabelecimento de saide — e também da condicao psicossocial de seus moradores. Esse repensar
implicaria olhar as necessidades e o funcionamento das entidades sob outra perspectiva, operando
mudancas sobre a administragcdo dos recursos disponiveis para atender a essas propostas. Dessa
forma, assumir que, muitas vezes, essas casas tornam-se os lares definitivos de seus moradores, o
que exigiria repensar sua organizagao e a convivéncia dentro de tal realidade. Isso implica dar
maiores condi¢des de autonomia para enfrentar a vida em sociedade e suas adversidades — tdo
presentes para o cidaddo portador do virus HIV, auxiliando-o na reestruturagdo nao apenas do seu
cotidiano, como dos seus objetivos de vida.

O conhecimento das concepgdes de gerenciamento que orientam as potencialidades e limites de
servigos prestadores de assisténcia organizados pela sociedade civil lanca luz sobre os papéis que
esses equipamentos vém desempenhando como promotores do exercicio da cidadania.
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Limitacoes do estudo

Por envolver um universo especifico e reduzido das organizacdes civis existentes no municipio, o
trabalho, por vezes, incorre no risco de mitigar determinados aspectos da realidade muito préprios do
contexto da Aids como fendmeno social. Outro ponto para ser revisto seria a nao inclusdo, no
estudo, de outros informantes-chave das Casas, que poderiam ampliar a visdo sobre seu
funcionamento administrativo.

Colaboradores

Os autores Marisley Vilas Béas Soares, Aldaisa Cassanho Forster e Manoel
Antonio dos Santos participaram, igualmente, de todas as etapas de elaboracdo
do artigo.
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SOARES, M.V.B.; FORSTER, A.C.; SANTOS, M.A. Caracterizacién de las Casas de Apoyo a
portadores de HIV/Sida en Ribeirdo Preto (Sdo Paulo, Brasil) y sus practicas de
administracién. Interface - Comunic., Satude, Educ., v.12, n.24, p.169-80, jan./mar. 2008.

La finalidad del estudio fue conocer la organizacién, funcionamiento y prestacion de
cuidado por las coordinaciones de las tres Casas de Apoyo a portadores de HIV/Sida en
Ribeirdo Preto-Sao Paulo. Se realizaron entrevistas semi-estructuradas con las
coordinadoras respecto a sus funciones, se aplicd un cuestionario sobre los aspectos
estructurales del local y se registraron observaciones del cotidiano de las instituciones
(diario de campo). Se obtuvo que, legalmente, eran organizaciones regidas por
entidades del tipo asistencialista-humanitario e intentaban adecuarse a las normas
técnicas y exigencias para su funcionamiento. Recibian subvencién del ayuntamiento
local, pero eran sostenidas principalmente por donativos de la sociedad civil. Las
coordinaciones eran desempefadas por mujeres, predominantes en los equipos de
funcionarios y voluntarios. En sus discursos, se observé una postura administrativa
multifuncional y dificultad en realizar la inclusién social de los habitantes, debido al
preconcepto o reglas de funcionamiento de las casas. Se concluye que,
administrativamente, las casas cumplian con aquello que se proponian, pero necesitarian
atentar para que, como agentes sociales, fomentaran la inclusién social.

Palabras clave: Casas de convalecencia. HIV. Sindrome de Inmunodeficiencia adquirida.
Cuidado. Inclusién social.
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