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RESUMO

PAES, Leandra da Silva. As representac0es sociais da espiritualidade e da religiosidade
para pessoas que vivem com HIV na atencdo primaria. 2019. 165 f. Dissertacdo (Mestrado
em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
Rio de Janeiro, 2019.

O presente estudo tem como objeto a representacdo social da espiritualidade e da
religiosidade de pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA) no contexto da atencdo primaria,
seu objetivo geral € analisar estas representacdes em PVHA em diferentes segmentos
religiosos. Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo e exploratorio, orientado pela Teoria
das RepresentacOes Sociais (TRS) em suas abordagens estrutural e processual, sendo
desenvolvido em duas etapas. A primeira incluiu 104 PVHA em atendimento ambulatorial em
duas unidades basicas de saude na Baixada Fluminense no estado do Rio de Janeiro, com as
quais foram coletadas evocacdes livres com o termo indutor espiritualidade e religiosidade. A
segunda incluiu entrevista sobre espiritualidade, religiosidade e Virus da Imunodeficiéncia
Humana e Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (HIV/Aids), com 39 usuarios com o
mesmo perfil. Foram também aplicados questionarios de caracterizacdo dos participantes
realizado ap6s uma andlise das principais variaveis. Na analise dos dados, utilizou-se a
prototipica com o apoio do software Ensemble de programms permettant I'analyse dés
evocations (EVOC) e a similitude por co-ocorréncia para as evocacdes livres. Para o conteido
das entrevistas foi realizada andlise lexical através do software Interface de R pour les
Analyses Multidimensionnelles (Iramuteq). A estrutura da representacdo da espiritualidade
apresentou os cognemas “Deus”, “ter-fé” e “amor” como candidatos a centralidade, a0 mesmo
tempo em que para a analise da religiosidade os termos “ter-fé” e “Deus”. Ambos 0s objetos
se caracterizam pela relacdo do Divino com o humano, interpretacdo esta reforcada quando as
analises de similitude explicitam que os léxicos “Deus” e “ter-fé” apresentaram os maiores
nameros de conexdes. Na analise processual, emergiram 6 classes divididas em dois eixos,
quais sejam, eixo 1: Espiritualidade e Religiosidade no contexto do HIV, que se subdivide em
Classe 5: O lidar com um forte preconceito a partir de uma certa esperanga: Viver com 0
HIV/Aids no meio religioso, Classe 2: Com fé e esperanca: o encontro do divino com o
humano através da religido e da religiosidade e Classe 3: a espiritualidade no cotidiano:
relacdo com o divino e influéncia no viver com o HIV/Aids. O eixo 2, denominado O
diagnostico do HIV/Aids, aspectos sociais e individuais no processo de convivéncia com a
sindrome, da origem a Classe 6: O processo de adesdo a TARV e a cronicidade da sindrome:
processo de naturalizacdo e desafios cotidianos, a Classe 1: O percurso entre o diagnostico e a
aceitacdo da sindrome: a espiritualidade, a religiosidade, a rede de apoio social e os desafios e
conquistas e a Classe 4: A rede social de apoio: o relacionamento interpessoal na familia e na
comunidade religiosa. Destaca-se que se trata de uma mesma representagdo que se centra na
dindmica relacional entre o Divino e 0 Humano mediado pela fé e perpassado pelo afeto. O
cuidado de enfermagem considerando o exposto desta complexidade deve incluir sua
dimensdo transpessoal e interpessoal a partir das proposicfes teoricas de Jean Watson e
Hildegard Peplau. Conclui-se que a espiritualidade e a religiosidade sdo consideradas como
fatores importantes para a melhor convivéncia com o HIV, ao lidar com a sindrome e
possibilitar uma ressignificacdo pessoal.

Palavras-chave: Representacfes sociais. Espiritualidade. Religiosidade. Enfermagem.

Atencdo primaria. HIV/Aids.



ABSTRACT

PAES, Leandra da Silva. Social representations of spirituality and religiosity for people
living with HIV in primary care. 2019. 165 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) —
Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

This study has the aim the object the social representations of spirituality and the
religiosity for people living with Human Immunodeficiency Virus in the context of primary
care based on a general objective to analyze the social representations of spirituality and the
religiosity on people that living with Human Immunodeficiency Virus from different religious
group. It is a qualitative, descriptive and exploratory study, oriented by the theory of social
representations in its procedural and structural approach, this development occurred in two
phases. The first included 104 people that living with HIV in outpatient care in two basic
health units in Baixada Fluminense of Rio de Janeiro State, with whom were collected free
evocations with the inductor term spirituality and religiosity. The second phase included 39
users that the same profile. Participant characterization questionnaires were also applied after
an analysis of the main variables. For the data analysis, it was used a prototypical with a
software EVOC help, and the similarity by co-occurrence for free evocations. The interviews
were performed lexical analysis through software IRAMUTEQ. The structure of
representation of spirituality presented cognemas God, faith and Love of candidates a central
core, at the same time for analyze of religiosity the terms faith and God. Both the objects
characterized by the relation of the Divine with the human, this interpretation is reinforced
when analyzes of similitude explicitly that lexical God and faith have presented the greatest
number of connections. In the procedural analysis, 6 classes were divided into two axes,
namely axis 1: Spirituality and Religiosity in the context of HIV, which is subdivided into
Class 5: Dealing with a strong prejudice from a certain hope: Live with HIV / AIDS in the
religious environment, Class 2: The faith and hope: the encounter of the divine with the
human through religion and religiousness and Class 3: spirituality in everyday life:
relationship with the divine and influence in living with the HIV/Aids. Axis 2, called The
diagnosis of HIV / AIDS, social and individual aspects in the process to living together with
the syndrome, Class 6 Class 6 begins: The process of adhesion to TARV and the chronicity
of the syndrome: process of naturalization and daily challenges, Class 1: The path between
diagnosis and acceptance of the syndrome: spirituality, religiosity, social support network and
challenges and achievements, and Class 4: The support social network and the interpersonal
relationship in the family and in the religious community. It is emphasized that this is a same
representation that focuses on the relational dynamics between the Divine and the Human
mediated by faith and permeated by affection. Nursing care considering the exposed of
complexity should include its transpersonal and interpersonal dimension from the theoretical
propositions of Jean Watson and Hildegard Peplau. It is concluded that spirituality and
religiosity are considered as important factors for the better coexistence with HIV, get along
with the syndrome and to allow a personal resignification.

Keywords: Social representations. Spirituality. Religiosity. Nursing. Primary Care. HIV/
Aids.
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CONSIDERACOES INICIAIS

A inspiracdo pela temética do presente estudo surgiu apos acompanhar o trabalho do
grupo de pesquisa Espiritualidade e Religiosidade no Contexto do Cuidado de Enfermagem e
Saude: Producdo Discursiva e Representacdes Sociais e €, a0 mesmo tempo, associada a
minha préatica profissional, em que muitas vezes me deparei com dificuldades para realizar
uma abordagem espiritual e religiosa em paciente com diagnostico de Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV). Tendo ciéncia da importancia desta dimensdo para a salde,
a adesdo ao tratamento e o seu ndo abandono consideramos que a atencdo primaria é o
primeiro estabelecimento de satde que acolhe este paciente ap0os o diagnostico imediato.

Deste modo, este estudo vem ao encontro dos meus anseios como profissional e
pesquisadora, trazendo a tona uma tematica pouco abordada no curriculo da graduacéo e tem,
como objeto de estudo, a representacdo social da espiritualidade e da religiosidade de pessoas
que vivem com HIV/Aids (PVHA) no contexto da atencdo primaria. O contato do homem
com o divino tem sido estudado nos ultimos anos no a@mbito da saude. Muitos estudos
mostram que a religiosidade e a espiritualidade tém efeitos benéficos e desfechos favoraveis
na saude, numa melhor qualidade de vida, na melhoria da salde mental, na maior
preocupacdo com a salde e na menor prevaléncia de doencas em geral (KOENIG, 2012;
MOREIRA-ALMEIDA; LUCCHETTI, 2016).

A religiosidade € utilizada como forma de fortalecimento do individuo no
enfrentamento das fragilidades as quais a doenca o expde, além de ser uma fonte de forca,
conforto e esperanga. Segundo Moreira-Almeida e Lucchetti (2016), 95% dos brasileiros
declaram ter religido, 83% consideram a religido muito importante para suas vidas e 37%
frequentam um servico religioso pelo menos uma vez por semana. Estes dados revelam que o
impacto da religido na saude brasileira é diferente de outros paises e que esse perfil influencia
nas politicas publicas que serdo adotadas. Sendo assim, este estudo se torna pertinente para a
adogdo de novas praticas em saude publica, bem como de uma nova orientagdo para a
abordagem do paciente pela equipe de enfermagem e multiprofissional que o acompanha.

A percepc¢do do paciente como algo que transcende o aspecto organico e funcional
surgiu devido a necessidade de considerar outros fatores que influenciam na sua recuperagédo
plena. O bem-estar fisico estd intimamente ligado ao bem-estar mental; vislumbrar essa visdo
holistica de que o ser humano é composto de corpo e alma, inseparaveis e indivisiveis, é

também reconhecer a influéncia da espiritualidade no campo da saude.
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Esta visdo holistica do paciente foi proposta inicialmente por Helen Flanders Dunbar
em 1943, em seu livro “Psychosomatic diagnosis” (1943), que aponta para 0s aspectos ndo
organicos das doencas, assim como a criacdo de métodos de tratamento que tivessem uma
abordagem igualmente holistica. Posteriormente, foi associado a esta compreenséo holistica o
conceito de bem-estar, ao sistematizar os beneficios das praticas meditativas no controle dos
aspectos quimico-fisiolégicos do corpo, produzindo efeitos positivos para a manutencdo da
salde e contribuindo para a sua desmedicalizacdo. As repercussdes dos seus estudos levaram
a desdobramentos no campo da espiritualidade, assim como a criacdo de instrumentos para
“medir” essa espiritualidade como o World Health Organization Quality of Life instrument
(WHOQOL), desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em 2002. Através
deste marco historico é possivel perceber como a espiritualidade passou a ser considerada
uma dimensdo organica do corpo, universalmente compartilhada, mas variavel em seu grau de
desenvolvimento, que incide tanto na saide fisica como mental dos individuos (TONIOL,
2015).

No caso do HIV e Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (HIV/Aids), alguns
estudos, como o de Kremer et al. (2015), tém associado o coping religioso a carga viral. Estes
autores avaliaram 177 pessoas vivendo com HIV (PVHA) e constataram que o enfrentamento
espiritual levou a uma progressédo mais lenta da infeccéo pelo HIV (células CD4, carga viral)
e a comportamentos de salde mais positivos (aderéncia, sexo seguro, menor uso de
substancias). Associou, ainda, o enfrentamento espiritual a comportamentos saudaveis da
salde, como a manutencdo da supressdo da carga viral a longo prazo e menos inicio ou
recaida do transtorno de uso de substéncias ao longo do tempo. Outro estudo, de Kremer e
Iroson, 2015, que realizou um coorte de 10 anos com pessoas com HIV e que,
simultaneamente, utilizam a espiritualidade para lidar com o trauma da vida em relacdo ao
estresse relacionado ao virus (por exemplo, o enfrentamento da morte, o estigma, a pobreza e
0s cuidados de saude limitados), revelou que 65% usaram o enfrentamento espiritual
positivamente, 7% negativamente e 28% nao tiveram uso significativo.

Pinho et al. (2017) também destacaram em seu estudo que a maioria dos pacientes que
oravam diariamente e frequentavam culto semanalmente tinha melhor qualidade de vida na
dimensdo relacionada a saude mental, melhor suporte social, bem-estar espiritual e existencial
e saude em geral, concluindo que a religiosidade e a espiritualidade desempenham papel
importante no enfrentamento do HIV/Aids. Tendo em vista a relevancia da temética acerca da
religiosidade e espiritualidade e sua influéncia para o curso da doencga, perpassando desde o

seu diagnostico até acompanhamento e adesdo a terapia antirretroviral (TARV), 0 objetivo
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geral do projeto foi: analisar as representacfes sociais espiritualidade e da religiosidade para
pessoas que vivem com HIV/Aids no contexto da atencdo primaria.

Foram definidos os seguintes objetivos especificos:

a) ldentificar as expressdes de espiritualidade e de religiosidade das pessoas
vivendo com o HIV/Aids no processo de descoberta diagndstica, na
convivéncia diaria com a sindrome e na adesdo a terapia antirretroviral,

b) Caracterizar as representacdes sociais da espiritualidade e da religiosidade
para as pessoas que vivem com o HIV/Aids a partir das abordagem processual
e estrutural da Teoria das Representagdes Sociais;

c) Discutir a religiosidade e espiritualidade e suas representacfes no contexto do

cuidado transpessoal e interpessoal da enfermagem.

O estudo se caracteriza como relevante, pois apesar do HIV/Aids ser uma sindrome
conhecida mundialmente ha mais de 30 anos, mantém-se sua prevaléncia em niveis elevados.
A disseminacdo da doenca ainda é alarmante em alguns continentes, especialmente na Africa
Subsaariana, no sudeste da Asia Central, e continua expressiva no leste da Europa, América
Latina e Caribe. Segundo dados da Joint United Nations Program on HIV/AIDS (UNAIDS),
estima-se que, em 2016, 19,5 milhGes de pessoas tiveram acesso a TARV, 1,8 milhdo de
pessoas foram recém-infectadas com HIV e 1 milhdo de pessoas morreram por doencas
relacionadas ao HIV/Aids (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS,
2017).

Como desafio até 2020, a Unaids (2017), em conjunto com a Organizacdo das NacOes
Unidas (ONU), lanca o alvo 90-90-90, que tem como as trés principais metas: 90% das
PVHA conhecerdo sua condicdo de soropositivos, 90% das pessoas diagnosticadas receberdo
terapéutica antirretroviral, 90% das pessoas recebendo a terapéutica antirretroviral terdo
supressdo viral. Uma das ferramentas em prol do controle da epidemia que vem sendo
discutida nos altimos congressos e debates € a profilaxia pré-exposi¢do (PrEP) que consiste na
utilizacdo de medicamentos antirretrovirais por pessoas HIV negativas para evitar que
contraiam o virus. Disponibilizado pelo Ministério da Saude, o protocolo foi langado em maio
de 2017 e tem como populacdo-alvo: homossexuais e outros homens que fazem sexo com
homens (HSH), pessoas trans, profissionais do sexo e parceiros sorodiscordantes para o HIV,
pois, segundo o protocolo, sdo segmentos sociais mais vulneraveis ao HIV, sujeitas a

situacOes de discriminacdo, sendo alvo de estigma e preconceito (BRASIL, 2017).
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Com o proposito de intensificar a prética da universalidade e equidade no dmbito do
Sistema Unico de Satde (SUS), apoiando-se no respeito a diversidade cultural e de género e
considerando a individualidade do sujeito, a rede primaria deve investir em estratégias que
permitam um acesso aos servicos de prevencdo, testagem e tratamento. Este ponto é de
extrema importancia para eficacia de todo o processo de captacdo e adesdo do usuario visto
que a questdo de confiabilidade em relacdo ao seu estado sorolégico muitas vezes pode se
tornar um impedimento visto que ele é referenciado para uma unidade proxima de sua
residéncia.

O acolhimento deste paciente deve ser visto pela equipe de enfermagem ndo sé no
aspecto fisiolégico da sindrome, mas também pelas questdes espirituais intrinsecas que cada
individuo cadastrado no programa de Infecgdes Sexualmente Transmissiveis (IST) carrega
por si s6. Abordar aspectos que envolvem espiritualidade e religiosidade ndo € uma tarefa
considerada simples, visto que existe no curriculo de graduagdo uma lacuna deste contetdo.
Estes podem contribuir para o entendimento das questdes espirituais que permeiam o0
diagnostico, perpassando da aceitacdo da aids até a adesdo ao tratamento deste paciente, que
muitas vezes tem seus anseios suprimidos pela dindmica do programa e falta de preparo da
equipe assistencial.

Apesar do crescimento da literatura sobre HIV, ndo ha muitas pesquisas especificas
sobre a expressdo da espiritualidade, tornando este projeto relevante a medida que o HIV
ainda é uma entidade morbida da atualidade e sua cronificacdo tem sido discutida
principalmente no ambito da qualidade de vida do paciente soropositivo. A dinamica religiosa
no Brasil ainda € motivo de embates politicos; um dos maiores exemplos € a distribuicdo do
uso de preservativos e do PrEP, que ainda é motivo de divisdo e debates, e,
consequentemente, atraso na aprovacdao de medidas mais eficientes de prevencdo. Estudar o
paciente inserido na rede basica possui a potencialidade para uma melhor compreensdo do
funcionamento deste nivel de atencdo, visto que, apds o diagndstico, é o primeiro servico de
saude que o acolhe. Devemos ressaltar o turbilhdo de emocGes envolvidas apds um
diagnostico recente e o acolhimento inicial, portanto, este € fundamental para o enfrentamento
da situacéo e sua adesdo ao tratamento.

Por fim, ressaltamos a contribuicéo deste estudo para a enfermagem, area de saber e de
pratica profissional que reconhece a importancia da dimensdo espiritual e religiosa e sua
influéncia para o enfrentamento da sindrome como parte do seu cuidado especifico. Se, por
um lado, a propria enfermagem inclui a espiritualidade e a religiosidade como elementos

constituintes do cotidiano dos pacientes e importantes para o processo saude-doenca, por
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outro, reconhecemos que a concretizacdo de sua pratica termina por exclui-las ou ndo aborda-
las, quer seja por uma construgdo tedrica ainda marcada pelo saber biomédico, por uma néo

prioridade institucional ou pela formacéo profissional ainda fragil neste aspecto.
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1 REFERENCIAL TEMATICO

1.1 O surgimento da sindrome, sua construcao simbolica e sua evolucéo epidemioldgica

O Virus da Imunodeficiéncia Humana/Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(HIV/Aids) é uma doenca emergente, em que seus primeiros casos notificados foram em
1981, nos Estados Unidos da América (EUA), numa populagdo de homossexuais masculinos
em S&o Francisco. Este fato correlaciona-se ao processo de estigmatizacdo da sindrome para a
sociedade. Neste primeiro grupo conhecido, pdde-se observar a queda da imunidade, a
presenca do sarcoma de Kaposi e a pneumonia por Pneumocystis carini relatados como as
primeiras manifestagdes clinicas. Em funcdo deste contexto e de outros acontecimentos na
historia epidemioldgica e social da aids, criou-se a ideia de “grupo de risco” firmada no medo,
no preconceito e na discriminacdo, especialmente contra homossexuais, mas também
profissionais do sexo e usuarios de drogas injetaveis (GARBIN; GATTO; GARBIN, 2017,
GRECO, 2016; SILVA et al., 2013).

O estigma que a sindrome trouxe foi associada principalmente ao inicio da epidemia,
em que as pessoas acometidas em sua fase aguda apresentavam grande perda de peso
associada a morte rapida. Esta imagem ainda esta fortemente infiltrada no imaginéario de
grande parte da populacdo acima de 30 anos, que presenciou 0s primeiros casos de morte
associados a complicac6es do HIV. Hoje, com o advento da terapia antirretroviral (TARV), a
visibilidade do adoecimento no corpo do portador do HIV sofreu transformacdes, estando
relacionada a lipodistrofia. A lipodistrofia é caracterizada por alteragdes no metabolismo
glicémico, resisténcia a insulina e dislipidemia, além da distribuicdo anormal da gordura
corporal, percebida visualmente pelo afinamento dos bracos e pernas e acimulo de gordura na
regido central e dorsal. Esta alteracdo pode ser considerada como um marcador da aids,
causando impacto no bem-estar psicossocial, explicitando problemas nas relagfes pessoais,
familiares e no comprometimento da adesdao ao tratamento. Em alguns casos, 0 sujeito
convive com o estigma da aids e de ser uma pessoa considerada como desacreditavel, tanto
pela percepgao corporal da sindrome, quanto pelos “valores morais” que a cercam (IVO;
FREITAS, 2014).

O surgimento inicial do HIV/Aids trouxe a tona representacdes sociais fundamentadas

no conhecimento popular, associadas ao conhecimento cientifico propagado nas midias. Essas
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representacOes sofreram uma forte influéncia religiosa, associadas a ideia de castigo divino, e
levou a um estigma social ao portador. Jodelet (1993) destaca a representacdo da aids a partir
do surgimento de duas concepg¢des, uma moral e social e outra do tipo biologica, cada uma
tendo uma influéncia sobre comportamentos, relacdes intimas ou face-a-face das pessoas
acometidas pela sindrome. Essa visdo moral acabou conduzindo a um ostracismo e rejeicao
por parte dos estigmatizados, a submisséo ou revolta, segundo a autora.

No inicio dessa mesma década, temos a chegada da epidemia no Brasil, mais
especificamente no ano de 1982. De 1980 a junho de 2016, foram notificados no pais 842.710
casos, sendo registrada, anualmente, uma média de 41,1 mil casos nos Gltimos cinco anos.
Porém a taxa de deteccdo de aids no pais tem apresentado estabilizacdo nos Gltimos dez anos,
com uma média de 20,7 casos/100 mil hab. (BOLETIM EPIDEMIOLOGICO, 2016). No
entanto, Guimardes et al. (2017) realizaram um levantamento da mortalidade por HIV/Aids
em um periodo entre 2000 a 2015 e apontaram que os coeficientes de mortalidade no Brasil
sdo heterogéneos, com importante aumento nos anos estudados. Poucas unidades federativas
tiveram reducdo, sendo que Sdo Paulo teve o maior impacto, chamando atencdo, a0 mesmo
tempo, os altos coeficientes de mortalidade no Rio de Janeiro e no Rio Grande do Sul. No
entanto, os maiores aumentos relativos estdo em estados das regides Norte e Nordeste. A Joint
United Nations Programme on HIV/AIDS (UNAIDS) apontou, em seu Gltimo relatério, uma
queda em todo 0 mundo em relagdo as mortes relacionadas a aids, de 1,9 milhdo em 2005 para
cerca de 1 milhdo em 2016, em grande parte devido ao aumento do tratamento. Destaca-se
que, pela primeira vez, é estimado que mais de metade das pessoas com HIV esteja em
tratamento. Desde 2010, o nimero anual de novas infeccbes em todas as faixas etarias
diminuiu 16% para cerca de 1,8 milhdo em 2016 (JOINT UNITED NATIONS
PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2017).

No processo de enfrentamento da sindrome, o governo federal s6 assumiu o HIV como
um problema de saude publica apds a pressao exercida pelos estados, pelos municipios e pela
sociedade, resultando na criagdo do Programa Nacional de DST/Aids. Atualmente, o
programa atua nos 27 estados da federacdo, no Distrito Federal e em 390 municipios que
apresentam 80% do numero de casos de aids no Brasil. Os principais objetivos do programa
sdo reduzir a incidéncia da infeccdo pelo HIV/Aids e outras infeccbes sexualmente
transmissiveis (ISTs), ampliar acesso e melhorar qualidade do diagndstico, tratamento e
assisténcia aos portadores e fortalecer as instituicdes publicas e privadas responsaveis pelo
controle das IST/HIV/AIDS (PINTO et al., 2007).
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Apb6s 30 anos do inicio da pandemia, observamos uma mudanca no perfil
epidemiolégico do HIV/Aids, caracterizado por: heterossexualizagdo, com um aumento
progressivo de transmissdo heterossexual, ao contrario do inicio da década de 1980 em que foi
notificado maior ndmero em homossexuais masculinos (BRASIL, 2012); feminizacao,
aumento do namero de mulheres infectadas, que pode estar associado ao aumento do numero
de casos em heterossexuais e relaciona-se a transmissdo vertical da doenca (BOLETIM
EPIDEMIOLOGICO, 2016); pauperizacio, 0 acometimento das camadas mais pobres e
vulneraveis da sociedade (LEITE, 2016); baixa escolaridade, aumento no nimero de casos em
individuos com menor escolaridade, ao contrario do que ocorria na década de 1980 e 1990,
em que 76% dos casos notificados apresentavam nivel superior ou médio. A partir de 2000,
74% eram analfabetos ou haviam completado apenas o ensino fundamental (SILVA et al.,
2013).

Além destes, podemos citar: interiorizacdo, a epidemia se dissemina dos grandes
centros para municipios de médio e pequeno portes, sendo a concentracdo inicial nos grandes
centros urbanos, onde estdo as maiores proporcdes de casos de aids nas populacdes em
situacdo de maior vulnerabilidade (BRASIL, 2012). Por fim, a juvenilizacdo da sindrome, em
que se constata um acometimento de jovens e criangas com o virus, quer seja pelo inicio da
vida sexual, a adocdo de préaticas sexuais ndo seguras ou o resultado da heterossexualizacéo e
feminizagéo da aids.

Taquette, Rodrigues e Bortolotti (2015) realizou um estudo com adolescentes do sexo
masculino diagnosticados com HIV, em que evidenciou, como situacdes de vulnerabilidade, a
descrenga na possibilidade de contaminacgéo, a sujeicdo sexual, a homofobia e a exploragéo
sexual comercial. Este mesmo autor destaca o menor poder aquisitivo dos jovens que se
encontram geralmente em posi¢Ges particularmente desfavoraveis, com baixo nivel
socioecondmico e de escolaridade. O carater clandestino que caracteriza a exploragdo sexual
comercial, aliado ao relacionamento com multiplos parceiros, torna os jovens envolvidos mais
vulneraveis a infeccdo por IST e pelo HIV/Aids.

Segundo Greco (2016), o envolvimento da sociedade exigindo acesso a informacéo,
verbas para pesquisa e novos medicamentos foi um ponto positivo, porém contraditério, da
disseminacéo da aids, além de abrir discussao para temas complexos, como direitos humanos,
direitos sexuais, morte, uso de drogas e confidencialidade. O autor supracitado ainda destaca a
posicao do estado brasileiro, que tem como diretriz a adogdo de ndo julgamento das atitudes e

dos comportamentos individuais daqueles que adquirem o virus, a0 mesmo tempo em que
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implementa politica de producdo de insumos e de acesso universal a prevencdo e aos
antirretrovirais (ARV).

O Brasil foi um dos primeiros paises a garantir uma assisténcia integral frente a
epidemia, estabelecendo programa de acGes de prevencéo, de diagndstico, de tratamento e de
cuidado. A partir de 1996 foi estabelecida também a distribuicdo gratuita através da Lei
9.313/1996, tornando mais estruturada a garantia do acesso como previsto na lei organica do
Sistema Unico de Saude (SUS). Atualmente estdo disponiveis 21 ARV, sendo nove
produzidos localmente (SCOPEL; CHAVES, 2016). A politica nacional garante ao paciente
infectado acesso gratuito ao tratamento em centros especializados. Em 2016, o pais completa
20 anos de livre acesso a TARV altamente ativa, distribuida gratuitamente pelo SUS para
todas as pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA). O avanc¢o tecnologico permitiu uma
alteracdo do perfil da sindrome, que culturalmente era associada a morte anunciada e passou a
apresentar um carater crénico, possibilitando ao portador do virus viver melhor com a
entidade morbida e por mais tempo (GARBI; GATTO; GARBI, 2017).

Para Scopel e Chaves (2016), o Brasil, através de suas politicas publicas e de
distribuicdo gratuita de ARV, além da quebra de patente e de enfrentamento das barreiras
patentarias internacionais para a producdo interna, mostrou que um pais em desenvolvimento
pode, apesar dos problemas e das dificuldades de alocacdo de recursos, ter um programa de
combate ao HIV/Aids que venha ao encontro dos principios do SUS de equidade. No entanto,
ainda permanecem barreiras como o enfrentamento da pobreza e da discriminacdo, por
exemplo, pois aumentam a vulnerabilidade e dificultam o acesso necessario a prevencdo e ao
tratamento. Scopel ressalta ainda a necessidade de inclusdo de novos ARV no Programa de
DST/AIDS ainda protegidos por patentes, além de investimentos do governo para pesquisa e
servicos de referéncia para diagnostico e avaliagdo imunologica e viral.

Com o surgimento de novos ARV, o HIV sai do contexto de doenca aguda com morte
prenunciada para uma doenca cronica com possibilidade de controle atraveés de adesdo ao
tratamento medicamentoso e ambulatorial. Nesta perspectiva, surgiram novos estudos sobre
qualidade de vida de PVHA. A introducdo do conceito de qualidade de vida (QV) surge com
0s avangos tecnoldgicos da salde e 0 aumento da expectativa de vida, porém o conceito de
QV é subjetivo e multidimensional, podendo variar em funcdo do momento e do contexto,
dependendo de diversos fatores (CATUNDA,; SEIDL; LEMETAYER, 2017). Para Hipolito et
al. (2014), o tempo de diagnostico tem influéncia na representacdo da QV, ou seja, as PVHA

com mais tempo de diagnostico apresentaram conteudos representacionais ancorados na
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religiosidade, o que contribuiu para a ressignificagdo da sindrome e reorientacdo de
expectativas e projetos de vida.

Apesar dos avancos em pesquisas, diagndstico e tratamentos, melhoria na QV e
prognostico, o HIV continua sendo uma infeccdo incuravel e que, em algumas situacoes, a
banalizacdo da midia leva a uma percepcdo equivocada, principalmente na populagdo mais
jovem, que ndo viu o inicio da epidemia. O diagnostico tardio também é um fator
preocupante, pois, além de piorar o prognostico, pode aumentar a chance de contaminacdo de

outras pessoas.

1.2 A espiritualidade e a religiosidade no contexto da saude e do HIV/aids

Apesar de estarem relacionadas, espiritualidade e religiosidade ndo podemos descrevé-
las como sindnimo, como consideram alguns autores (KOENIG, 2012; PESSINI, 1995;
SOLOMON, 2003; STROPPA; MOREIRA-ALMEIDA, 2008). A espiritualidade pode ser
definida como uma busca pessoal para entender questdes relacionadas ao fim da vida, ao
sentido da vida e ao sagrado ou transcendente, podendo ou ndo levar a préticas religiosas. A
espiritualidade ndo é uma questdo de crenca, € uma maneira de experimentar o mundo, de
viver e interagir com outras pessoas. Envolve um conjunto de praticas e rituais, individuais ou
coletivas, de pensar, olhar, falar, sentir, mover-se e agir (SOLOMON, 2003).

A religiosidade, por sua vez, pode ser definida como adesdo ao culto e as praticas
religiosas, podendo estar associada a uma instituicdo especifica. A atividade religiosa pode ser
publica, social ou institucional, ou privada, pessoal e individual. A atividade religiosa
organizacional envolve a participacdo em cultos, reunides e a ndo organizacional pode ser
definida como aquela que é realizada a s6s, como meditacdo, oracdo, leitura das escrituras
religiosas (KOENIG, 2012).

Para o referido autor, a espiritualidade é uma parte complexa e multidimensional da
experiéncia humana e possui aspectos cognitivos, experienciais e comportamentais. Os
aspectos cognitivos ou filosoficos seriam a busca do significado, do propdsito e da verdade na
vida. Os aspectos experienciais e emocionais estdo associados a sentimentos de esperanca,
amor, conexao, paz interior, conforto e suporte. Ja os comportamentais envolvem o modo

como uma pessoa manifesta as crengas espirituais individuais e o estado espiritual interno,
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podendo ser através da religido, de um relacionamento com o divino, ou através de uma
conexdo com a natureza, com a masica e as artes.

A religiosidade pode ser considerada intrinseca ou extrinseca. Na intrinseca, as
pessoas tém na religido seu bem maior e, portanto, as outras necessidades sdo vistas como de
menor importancia, e, na medida do possivel, estas sdo colocadas em harmonia com sua
orientacdo e crenca religiosa. Na religiosidade extrinseca, a religido € um meio utilizado para
obter outros fins ou interesses, para proporcionar seguranca e consolo, sociabilidade e
distracdo, status e autoabsolvicdo. A religiosidade extrinseca esta relacionada a intolerancia e
ao preconceito (MURAKAMI; GOMES; CLAUDINEI, 2012; STROPPA; MOREIRA-
ALMEIDA, 2008).

A espiritualidade e a religiosidade, no campo de saude, tém sido amplamente
discutidas, sendo os seus beneficios para saude mental e fisica colocados em destaque de um
modo geral. Podemos destacar que, frequentemente, as pessoas se tornam ainda mais
religiosas quando estdo doentes, tanto fisica como mentalmente; a0 mesmo tempo, em
situacOes de alto estresse psicoldgico, a religido é usada para auxiliar a lidar com situacdes de
sofrimento ou se adaptar a elas (KOENIG, 2012).

Vasconcelos (2010), em seu estudo epidemioldgico retrospectivo, levanta a questdo da
melhora clinica em pacientes que praticam alguma atividade religiosa e espiritual e aponta
para seus efeitos positivos, independente de variaveis de sexo, idade, etnia e denominagédo
religiosa. Em contrapartida, Ledo e Lotufo Neto (2007) destacam 0s aspectos negativos da
influéncia da religiosidade para a saude, como o fanatismo. Entre os efeitos psicologicos
negativos mais comuns, estdo a geragdo de culpa, diminui¢cdo da autoestima, repressao de
raiva, ansiedade e medo por meio de crengas punitivas, bem como favorecimento de
dependéncia, conformismo e sugestionabilidade, e desenvolvimento de intolerdncia e
hostilidade aos que ndo seguem a mesma religido. Simultaneamente, estes autores apontam
que diferentes estudos associaram o envolvimento religioso com maiores niveis de satisfagéo,
otimismo e esperanca e maior resiliéncia e resisténcia ao estresse da doenga, registrando
menores indices de depressao, ansiedade e uso de drogas.

As questBes da crenga, da ciéncia e da saude estdo sendo amplamente discutidas,
trazendo um novo campo de estudo, a neuroteologia, também conhecida como bioteologia ou
neurociéncia espiritual. Trata-se de uma disciplina cientifica que estuda 0s processos
cognitivos que produzem experiéncias subjetivas tradicionalmente categorizadas como
religiosas ou espirituais, relacionando-os com padrfes de atividade no cérebro, descobrindo

como e por que evoluiram nos humanos, e 0s seus beneficios. Atraves dela, podemos ver que
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o conhecimento cientifico e religioso ndo sdo estudos paralelos e sim que a fé e a
religiosidade tém um componente palpavel e podem ser comprovadas cientificamente
(PESSINI, 2007).

Para Murakami, Gomes e Claudinei (2012), a religiosidade tem um efeito benéfico
sobre a saude, pois traz uma mobilizacdo de energia positiva e fé, 0 que leva as pessoas a se
sentirem mais fortes, levando a enfrentamento de seus males, além do efeito protetor da
religiosidade sobre a satde como, por exemplo, o ndo uso de alcool e drogas, o cumprimento
de ordens médicas e o0 incentivo a exercicios fisicos regulares, além de niveis reduzidos de
estresse. A religido também transmite a necessidade de a pessoa ter comportamento de
moderacdo e conformidade, assim como prega atitudes positivas como a oragdo, que
proporcionam conforto emocional, desencorajam situacGes de conflito e incentivam a
harmonia interpessoal (MURAKAMI; GOMES; CLAUDINEI, 2012).

Neste sentido, considerando o HIV/Aids como uma sindrome cronica e incuravel que,
em seu surgimento, trouxe o estigma e o preconceito pela via de transmissdo sexual, 0s
pacientes acometidos por ela expressam a sua religiosidade e espiritualidade com algumas
particularidades. Este fato se concretiza quer seja pela perspectiva da morte, pela concepcéo
de castigo, pelo enfrentamento de preconceitos e estigmas ou simplesmente pela esperanca da
cura. Esta mistura de sentimentos acarreta diversos questionamentos, levando o individuo a
voltar-se a sua questdo espiritual, ao sagrado e a transcendéncia.

O diagnostico de HIV faz emergir medos, angustias, conflitos e culpas que encontram
na religido uma forma de enfrentamento da doenca (coping). Para Pinho et al. (2017), a
religiosidade é utilizada como forma de fortalecimento do individuo no enfrentamento das
fragilidades que a doenca pode desencadear, além de estar associada a melhor adesédo a
TARV. Os pacientes utilizam a fé como fonte de forca, conforto e esperanca para o
fortalecimento pessoal, para lutar contra a doenca, tentar entender o porqué de tal situagéo e
para reduzir a culpa imputada a quem adoece. Em seu estudo sobre coping religioso e
espiritual com PVHA, os entrevistados consideram espiritualidade/religiosidade como algo
importante no enfrentamento do HIV, apresentando escore de coping religioso-espiritual total
alto.

Observamos também no estudo uma associagdo forte entre o coping religioso e a
religiosidade intrinseca, o que comprova que, quanto mais o individuo vivencia integralmente
a religido, mais positivamente ele enfrenta a doenga. Em outro estudo, investigaram-se as
relagbes entre o enfrentamento religioso positivo e a luta espiritual versus carga viral,

contagem de CD4, QV, sintomas de HIV, depressdo, autoestima, apoio social e bem-estar
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espiritual em 429 pacientes com HIV/Aids por um ano, e o apoio religioso foi associado a
melhores resultados positivos (TREVINO et al., 2010).

Este estudo veio ao encontro dessas questdes muitas vezes negligenciadas no meio
académico e buscamos uma maior compreensao acerca da manifestacdo da espiritualidade e
da religiosidade no meio da saude e da enfermagem em particular. Ap6s conhecer como a
espiritualidade é vista por esse grupo, foi possivel compreender as diferentes dimensdes do
paciente, assim como sua integralidade, bem como as dificuldades que perpassam a vivéncia
da sindrome, o seu tratamento e sua socializacdo, o que possibilitou uma abordagem mais
completa da situacdo e a implementacdo de condutas mais eficazes na prevencao e adesdo ao

tratamento.
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2 REFERENCIAL TEORICO

A fim de esclarecer os aspectos tedricos utilizados para a presente pesquisa realizamos
resumo dos conceitos essenciais e discussdes que deram embasamentos para o0

desenvolvimento do tema.

2.1 Da psicologia social & representacao social

A impossibilidade de estudar o homem como um ser isolado, ou seja, fora do ambiente
em que ele vive, levou ao desenvolvimento de teorias que buscaram explicar o que € inato e 0
que € adquirido pelas pessoas através dos grupos que as cercam. Em meio a isto, surge a
psicologia social como um ramo da psicologia individual. Moscovici (2005, p. 168) aponta

que:

H& a convicgdo, expressa principalmente na psicologia de massa, que as pessoas
reunidas em um grupo podem ser consideradas como sofrendo mudangas em suas
qualidades psiquicas, perdendo algumas e adquirindo outras. Ou mais precisamente,
assume-se que as pessoas se comportam de maneira correta e racional quando
sozinhas, mas tornam-se imorais e irracionais quando agem em grupo.

A psicologia social é um fendmeno tipicamente americano, embora tenha suas raizes
na Europa. O florescimento da psicologia social em solo americano se deve, em grande parte,
a migracdo de grandes pesquisadores para os Estados Unidos da América (EUA) na era entre
guerras, tendo forte influéncia positivista e behaviorista (JACQUES et al., 2013). Pode ser
entendida como o estudo da realidade social, por lidar com as explicagdes a que recorremos
para entender o mundo ao nosso redor a fim de torna-lo mais previsivel e controlavel. Este
ambiente € composto de indmeras situagBes, eventos, grupos e individuos onde somos
constantemente exigidos a lidar com situacGes diversas, tomar decisdes, dar opiniGes ou
explicar algum tipo de comportamento. Para conseguir entender esse ambiente, entdo, temos
que torna-lo mais familiar, reconstruindo-o a nossa maneira (RATEAU et al., 2012).

Para Jovchelovitch (2004), a psicologia social caracteriza-se como a ciéncia do
“entre”, pois 0 objeto ndo ¢ nem o individuo nem a sociedade, e sim a &rea nebulosa e hibrida

que comporta a relacdo entre os dois, sendo este espaco 0 objeto especifico do inquérito



31

psicossocial; e é o entendimento detalhado deste espaco que a psicologia social pode oferecer
em um diélogo interdisciplinar. Uma das caracteristicas marcantes da psicologia social tem
sido a de fornecer microteorias que sdo instrumentais para a descricdo e a previsdo do
comportamento social.

A Teoria da Representacdo Social (TRS) é uma vertente tedrica da psicologia social,
proporcionando uma nova forma de olhar e compreender os fendmenos sociais. Surgiu em
1961, com Serge Moscovici a partir da publicacdo de seu livro “La physicanalyse, son image
et son public”’, que se tornou um marco de inauguracdo do campo de estudo das
representagdes sociais, desenvolvendo o que ele chamou de uma psicossociologia do
conhecimento (SA, 2015). O que motivou Moscovici a desenvolver o estudo das TRS dentro
de um trabalho cientifico foi a sua critica aos pressupostos positivistas e funcionalistas das
demais teorias que explicavam a realidade em outras dimensdes, principalmente aquela
historico-critica (JACQUES et al., 2013).

Moscovici resgata alguns conceitos de Durkheim sobre representacdes coletivas, que
eram vistas como entidades explicativas absolutas e irredutiveis e ndo como fenbmenos que
devessem ser eles proprios explicados (SA, 2015). Moscovici, ao utilizar o termo social,
enfatizou a qualidade dindmica das representacdes, explorando a variacao e a diversidade das
ideias coletivas na sociedade moderna contra o carater mais fixo e estatico que elas tinham na
teoria de Durkheim (DURAN, 2012).

A Representacdo Social é uma forma de conhecimento, socialmente elaborado e
compartilhado, que tem um objetivo pratico para a construcdo da realidade social. E
designado como saber do senso comum ou saber ingénuo, diferindo assim do conhecimento
cientifico (JODELET, 1993). Todas as formas de crenga, ideologia e conhecimento, incluindo
até mesmo a ciéncia, sdo, de um modo ou de outro, representacfes sociais, segundo
Moscovici (2005). As representacdes sdo marcadas por dois universos de pensamento: um
consensual, que corresponde as atividades intelectuais da interacdo social cotidiana pelas
quais emergem as representagdes; e outro reificado, caracterizado pelo pensamento cientifico
de um grupo especifico qualificado, cristalizado no espaco cientifico, com seus canones de
linguagem e sua hierarquia interna.

O senso comum e o conhecimento popular nos oferecem um campo de exploragdo. O
senso comum pos-cientifico €, como todo conhecimento partilhado pela sociedade em sua
totalidade, entrelagado com nossa linguagem, constituido de nossas relacfes e de nossas
habilidades (SA, 2015). As representacdes sio, de certo modo, hibridas. O senso comum

continua a ser concebido predominantemente como um estagio arcaico de compreenséo,
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incluindo uma magnitude de conhecimento que ndo mudou durante milénios e que nasceu de
nossa percepcéo direta das pessoas e das coisas (MOSCOVICI, 2005).

O surgimento de uma representacdo ocorre entdo a partir desses trés fendmenos:
dispersdo da informacao, enfoque e pressdo para fazer inferéncias. Estes fendmenos em si sao
desenvolvidos a partir de dois processos principais denominados, por Moscovici, como
objetivacdo e ancoragem. A objetivacdo esta relacionada a maneira pela qual um objeto novo
sera simplificado, imaginado e diagramado, a partir da comunicacéo sobre ele, naturalizando
aquele objeto (RATEAU et al., 2012). Isso ocorrera através do conhecimento sobre o objeto,
tornando concreto e quase tangivel um conceito que antes era abstrato.

J& a ancoragem consiste na integracdo cognitiva do objeto representado a um sistema
de pensamento social preexistente e as transformacdes implicadas. Corresponde a maneira
como um objeto se localiza em um sistema de pensamento ja existente, baseado no processo
de analogia, onde 0 novo objeto é assimilado em formas ja conhecidas, sendo integrado aos
sistemas de normas e valores preexistentes. Moscovici considera que a classificacdo se da
mediante a escolha de um dos paradigmas, ou prot6tipos estocados na nossa memdaria, com 0
qual comparamos o objeto e decidimos se ele pode ou ndo ser incluido na classe em questédo
(JODELET, 1984 apud SA, 2015; RATEAU et al., 2012).

Como consequéncia deste processo, destacamos a transformacdo do ndo familiar em
familiar, ou seja, um objeto que antes era estranho para um grupo social passa a ser
conhecido, dominado e integrado. Uma realidade social é criada apenas quando o novo, ou
ndo familiar, vem a ser incorporado aos universos consensuais. Através de processos pelos
quais ele passa a ser familiar, perde a novidade e torna-se socialmente conhecido e real. Ao
transformar o estranho em familiar, deixa de ser menos extraordinario e, consequentemente,
dominado, controlado e mais interessante (SA, 2015).

A TRS desdobra-se em trés abordagens tedricas complementares: a processual,
liderada por Denise Jodelet, em Paris, e mais fiel a teoria original; a estrutural, que tem como
principais representantes Jean-Claude Abric e Claude Flament, em Aix-en-Provence, a qual
enfatiza a dimensdo cognitivo-estrutural das representacdes e resultou na teoria do ndcleo
central; e a terceira, denominada societal, liderada por Willem Doise, em Genebra, a qual
busca articula-la com uma perspectiva mais sociologica. Porém ndo sdo abordagens
incompativeis, ja que derivam da mesma matriz basica (SA, 1998). A abordagem processual
caracteriza-se por considerar que, para acessar o conhecimento das representacdes sociais,

deve-se basear em uma abordagem hermenéutica, entendendo o ser humano como produtor de
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sentidos, e concentrando-se na andlise de produgdes simbdlicas, significados, e da linguagem
através da qual os seres humanos constroem o mundo em que vivemos (BANCHS, 2000).

Denise Jodelet confere uma sistematizacdo da teoria, dando-lhe um carater mais
objetivo e cientifico (SA, 1998). Esta autora desdobra como as representacdes chegam ao
cotidiano, considerando os suportes pelos quais estas sdo vinculadas; essas interpretacoes
vinculadas nos meios de comunicacdo de massa retroalimentam as representacoes,
contribuindo para a sua manuten¢do ou sua transformacdo. A compreensdo da complexidade
do fendmeno ¢é teorizada a partir de experiéncias concretas de pesquisa empirica, em que o
fato constatado tem obrigatoriamente predominéncia sobre a teoria (SA, 1998).

Sendo assim, destacamos o importante papel fundamental da comunicagdo nas trocas e
interacBes que contribuem para o universo consensual, remetendo assim a fenbmenos de
influéncia e pertencimentos sociais decisivos na elaboracdo dos sistemas intelectuais e suas
formas. A comunicacdo € o vetor da transmissdo da linguagem e portadora de representacdes,
além de incidir sobre os aspectos estruturais e formais do pensamento social, visto que
envolve o0s processos de interacdo social, influéncia, consenso, dissenso e polémica
(JODELET, 1989).

Para a autora, a representacdo social é uma forma de saber pratico ligando um sujeito a
um objeto. Para uma melhor compreensédo da articulacdo da representacéo social e do objeto
social, assim como desse saber préatico, ela propde as seguintes perguntas: “Quem sabe e de
onde sabe?”, cujas respostas apontam para um estudo das condigdes de producéo e circulagdo
das representagdes sociais; “O que e como sabe?”, que corresponde & pesquisa dos processos
e estudos das representacdes sociais; “Sobre o que sabe e com que efeito?”, que leva a uma
ocupagio com o estatuto epistemoldgico das representagdes sociais (SA, 1998).

No modelo estrutural, Jean-Claude Abric e Claude Flament propuseram uma
abordagem conhecida como teoria do nucleo central, contribuindo para o esclarecimento das
I6gicas sociocognitivas existentes nas organizacfes gerais das representacfes. O nucleo
central pode ser entendido como fruto de determinantes sociais, simbolicos e histéricos nos
guais o grupo social estd inserido, apresentando duas caracteristicas fundamentais, a de
estabilidade, assegurando a permanéncia e durabilidade da representagcdo, e a de ser o
consenso da representacao, sendo constituido da base comum que é partilhada pelo grupo. O
sistema periférico, por sua vez, possibilita uma representacdo mais adaptada aos contextos
sociais, tendo trés fungdes essenciais: a de prescrever comportamentos e tomadas de posi¢édo
frente a alguma situacdo, a de personalizar uma representacdo e os comportamentos ligados a

ela, e o papel de protecéo ao ndcleo central.
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O nucleo central possui duas fungdes essenciais, uma fungdo geradora de significado,
pois é atraves do ndcleo central que outros elementos no campo representacional adquirem
significado e valor especifico para os individuos; e uma funcdo organizacional, pois € em
torno dele que outros elementos da representacdo se organizam. E é este mesmo nucleo que
determina as relacGes que estes elementos mantém entre si (RATEAU et al., 2012). Abric
destaca que a centralidade de um elemento ndo pode ser atribuida somente por critérios
quantitativos, ao contrario, o ndcleo central possui uma dimensdo qualitativa. A presenca
macica de um elemento ndo define sua centralidade, mas sim o fato que ela da significado a
representacdo, podendo ter dois elementos, dos quais a importancia quantitativa é idéntica e
muito forte, com uma frequéncia alta no discurso dos sujeitos, mas um pode ser central outro
ndo (ABRIC, 1998). A hipotese da condicionalidade proporciona um critério externo para
distinguir entre as cogni¢des do nucleo central, que seriam absolutas, e as cognicdes
periféricas, que seriam condicionais (SA, 2015).

A existéncia desse duplo sistema permite compreender uma das caracteristicas basicas
das representacdes: elas sdo, simultaneamente, estaveis e moveis, rigidas, flexiveis e
consensuais, mas também marcadas por fortes diferencas interindividuais. A transformacéo
desta representacdo pode ocorrer através da modificacdo das circunstancias externas, sendo
que ja foram estudados trés tipos de acordo com o sistema periférico: transformacéo
progressiva, na qual as praticas ndo sdao completamente contraditérias com o nucleo central;
transformacéo resistente, na qual a formulacdo e o funcionamento de mecanismo de defesa
impedem o esfacelamento do nucleo; e a transformacdo brutal, na qual a modificacdo das
circunstancias ataca diretamente o significado central, sem possibilidade de fazer uso de
recursos defensivos (CAMPOS, 2003).

No modelo sociodindmico, Willem Doise, baseado no processo de ancoragem de
Moscovici, propés um modelo teérico que tem como objetivo reconciliar a complexidade da
estrutura das representacOes sociais e suas inser¢fes nos contextos sociais e ideoldgicos.
Neste modelo, as representacdes s sdo contempladas na dinamica social em que 0 processo
de comunicacdo coloca os atores sociais em situagOes interativas. Esta dindmica social,
guando ocorre ao redor de questBes importantes, gera tomadas de decisdes especificas com
relacdo a integracdo social dos individuos. Todas as interagbes sociais tém caracteristicas
simbdlicas, contribuindo para a formacao de identidade (RATEAU et. al, 2012; SA, 1998).

Com relagdo ao Virus da Imunodeficiéncia Humana e Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (HIV/Aids) e a TRS, a caracterizagdo inicial do HIV, trazida pela ciéncia

(conhecimento cientifico), propagada pelos meios de comunicacdo, cercada de simbolos,
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gerou um fendémeno de representacéo social. Essas representacdes formam um sistema e déo
lugar a teorias espontéaneas, versdes da realidade que encarnam as imagens e condensam as
palavras, ambas carregadas de significacOes e, através dessas significacdes, as representacoes
dao ao objeto definicdes que sdo partilhadas pelo grupo (JODELET, 1989).

Para Antunes, Camargo e Bousfield (2014), préaticas sociais discriminatérias e
preconceito com as Pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA) sdo consequéncias da
concepcao que perpetua as representacdes sobre a aids, vista como decorréncia de uma
transgressao das regras sociais. O preconceito refere-se a um pré-juizo elaborado sobre
individuos e grupos, com atribuicdo de um valor negativo. Esta concepgdo ficou evidente em
seu estudo que realizaram com adolescentes, em que as representacbes sociais dos
participantes a respeito da aids envolveram elementos negativos.

A sindrome foi vista como algo fatal e que traz sofrimento e dificuldades para as
PVHA. A atribuicdo de responsabilidade e culpabilizacdo dessas pessoas também foi
evidenciada no estudo, sendo um elemento presente nas representagdes sociais dos
adolescentes entrevistados. Os esteredtipos presentes nas representacdes sociais dos
participantes remetem também a atributos fisicos relacionados a aids. Essas representacdes
sociais estereotipadas podem reforcar o preconceito e as praticas discriminatorias, como 0
distanciamento das PVHA.

O estigma em relacdo ao HIV permanece fortemente enraizado na nossa sociedade,
levando a um comprometimento das campanhas, além de influenciar na autoestima e na
qualidade de vida (QV) das pessoas que vivem com o virus. Estigma pode ser definido como
um rotulo, definicdo de estereétipos, separacdo, perda de status e discriminagdo em um
contexto no qual o poder é exercido. Esta condicdo afeta um conjunto de grupos
populacionais diversificados, pois os paradigmas sociais dominantes induzem ao aumento das
desigualdades de saude, tornando-se um problema para a populacdo, pois atrapalham ou
inibem 0 acesso a varios recursos estruturais, interpessoais e psicolégicos que poderiam ser
utilizados para evitar ou minimizar problemas de saude, além de dificultarem a eficacia das
intervencgdes de salde publica (DANTAS et al., 2015).

Gomes, Silva e Oliveira (2011) destacam que estas representacdes sobre o HIV sdo
partilhadas pela sociedade, fato este que se torna muitas vezes um empecilho para campanhas
de prevencéo devido ao carater individualista e culpabilizante. A questdo da vulnerabilidade
social ainda deve ser trabalhada. Apesar de o termo grupo de risco ja ter sido abandonado, ele
ainda esta presente em portadores da doenca como se evidenciou. A morte também é outra

questdo presente nos portadores de HIV; mesmo com os avan¢os com a terapia antirretroviral
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(TARV), a perspectiva da morte ainda estd muito forte, atrelada a sentimentos de medo,
podendo também ser revertida para a ressignificacdo da vida (MOREIRA; BLOC; ROCHA,
2012).
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3 PERCURSO METODOLOGICO

O presente estudo € de natureza descritiva, analitica e transversal, com abordagem
qualitativa, fundamentado nas abordagens processual e estrutural da Teoria das
Representacdes Sociais (TRS) na perspectiva da Psicologia Social. A escolha pela pesquisa
qualitativa se deu pela possibilidade de estudar o fenémeno e seu significado. A pesquisa
qualitativa aplicada a saude ndo busca estudar o fendmeno em si, mas entender o significado
individual ou coletivo para a vida das pessoas (TURATO, 2005). O autor destaca a pesquisa
qualitativa como uma busca pelo significado e conhecer essas significacdes no processo saude
é essencial para melhorar a qualidade da relacdo profissional-paciente-familia-instituicéo,
promover maior adesdo ao tratamento além de entender mais profundamente certos
sentimentos, ideias e comportamentos dos doentes

Para Taquette e Vilela (2017), uma das principais potencialidades dos estudos
qualitativos é o desvelamento dos sentidos que orientam as aces e as interacfes humanas. Os
estudos qualitativos possibilitam a desconstrucdo da dicotomia entre objetividade e
subjetividade, tendo consequéncia no entendimento da doenca como um objeto que também
se configura como social e ndo exclui a materialidade dos corpos. Portanto, integrar
conhecimentos que provém de campos distintos, as ciéncias biomédicas e as ciéncias sociais e
humanas, para dar conta das continuidades, descontinuidades e intercessdes que existem entre

0s objetos salde, doenca e adoecimento.

3.1 Cenario do estudo

O cenério do estudo foi constituido por duas unidades basicas de saude que
desenvolvem acgdes do Programa Nacional de IST/Aids em duas cidades na Baixada
Fluminense. A utilizacdo de dois cenarios foi devido & necessidade de alcancar o nimero
minimo de participantes necessarios a pesquisa e reduzir a influéncia de caracteristicas de

uma unidade ou profissional que realizem o atendimento.
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3.2 Participantes do estudo

Os participantes do estudo foram pessoas que vivem com o Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV) / Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) (PVHA), atendidas nestas
unidades, maiores de 18 anos, de ambos 0s sexos, com no minimo 1 ano de diagndstico e 6
meses de tratamento na unidade. A primeira etapa deste estudo teve por finalidade uma busca
sobre abordagem estrutural das representac6es sociais com 104 PVHA, respeitando o critério
de inclusdo, e foram contemplados os seguintes seguimentos religiosos: catdlicos,
evangélicos, espiritas (kardecistas, candomblecistas e umbandistas) e sem religido. Na
segunda etapa de coleta de dados, baseada na abordagem processual das representactes
socias, foram entrevistados 39 PVHA, respeitando os critérios de inclusdo acima
mencionados. Em ambas as etapas também foi colhido um questionario padronizado para
caracterizacéo dos participantes.

3.3 Coleta de dados

As técnicas utilizadas para coleta de dados em representagdes sociais podem ser
divididas em dois grupos principais: métodos interrogativos e associativos (OLIVEIRA;
GOMES; MARQUES, 2005). Dentre os métodos associativos destaca-se a evocacao livre e
dentre as interrogativas, a entrevista. Foram utilizados, para este estudo, trés instrumentos:
questionario de caracterizagdo dos participantes, evocacgdo livre de palavras e entrevista em
profundidade.

O questionario de caracterizacdo dos participantes € voltado para a identificacdo
pessoal e caracterizagcdo sociocondmicas e profissionais. Este instrumento permitiu levantar
variaveis objetivas que estabeleceram relagdo com a representacdo estudada. A técnica de
evocacao livre também conhecida como associacdo livre de palavras possibilita a apreensao
de projecGes mentais de maneira rapida, espontanea e objetiva. Esta tecnica consiste em
solicitar que o sujeito expresse um determinado ndmero de palavras, a partir de um termo
indutor. Para a presente pesquisa, 0s termos indutores estudados foram espiritualidade e
religiosidade.
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A entrevista foi a segunda técnica escolhida devido & sua flexibilidade e possibilidade
de contato direto do entrevistador com o sujeito. A entrevista € uma oportunidade de recolher
ideias, opinides, depoimentos e testemunhos onde saber ouvir é a esséncia para 0 bom
desenvolvimento e alcance dos objetivos (PAREDES, 2005). Para Lakatos e Marconi (2003),
a entrevista € um encontro entre o entrevistador e o sujeito social, a fim de obter informacGes
a respeito de determinado assunto, mediante uma conversagédo de natureza profissional.

E um procedimento utilizado na investigacio social, para a coleta de dados ou para
ajudar no diagndéstico ou no tratamento de um problema social. Essa producdo de material
espontaneo adapta-se a proposta da representacdo social em expressar 0 universo consensual
dos entrevistados. O campo das representacbes sociais € entendido como um campo
estruturado de significacdes, saberes e informacGes, isto resulta em expressfes, imagens,
ideias e valores presentes no discurso sobre o objeto.

Considerando que a representacdo social estd imersa na agdo comunicativa,
estabelecendo uma interface com trés questfes: “quem sabe, e a partir de onde sabe?”, “o que
e como sabe?”, “sobre o que sabe, e com que efeitos?” — a entrevista fornece meios de
alcancar os objetivos propostos através do sujeito social e caracterizando como se da a
construcdo da representacdo, sua génese e a relevancia do fendmeno (SILVA; FERREIRA,
2012). A utilizacdo da entrevista associada a evocacao livre tem por objetivo aprofundar as
informacdes recolhidas dando maior visibilidade a necessidade de triangulacdo dos dados no
contexto dos estudos em representacdo social (OLIVEIRA; GOMES, 2015).

3.4 Analise de dados

A anélise dos dados ocorreu de duas formas distintas. A primeira analise foi atraves da
analise prototipica com o apoio do software Ensemble de programms permettant I’analyse
dés evocations (EVOC) e a segunda através da andlise lexical com o suporte do software
Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles (IRAMUTEQ). Destacamos que 0s
dados sociodemograficos foram analisados a partir da estatistica descritiva com o software
SPSS.
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3.4.1 A anélise da evocacdo livre: anélise prototipica e de similitude

Como ja apontado, a analise dos dados colhidos na evocacao livre foi realizada atraves
do quadro de quatro casas utilizando o software EVOC. A analise prototipica, também
conhecida como analise de evocacbes ou das quatro casas, € uma das técnicas utilizadas para
caracterizacdo estrutural da representacdo social. E aplicada sobre os dados colhidos nas
palavras que emergem durante a técnica de evocacgdo, apos lerem ou ouvirem o termo indutor.
Quanto maior a representatividade dessa palavra, mais ela sera evocada, assim os critérios de
evocacédo de frequéncia e ordem se complementam formando dois indicadores coletivos para
caracterizar a saliéncia de uma palavra num corpus gerado a partir de um grupo
(WACHELKE; WOLTER, 2011).

O software calcula e informa a frequéncia simples de cada termo evocado, a média
ponderada de ocorréncia de cada palavra e a média ponderada em fungdo da ordem de
evocacdo. Através destes dados, sera possivel compor o quadro de quatro casas, evidenciando
0 nucleo central, os elementos de contraste, a 12 periferia e 22 periferia (OLIVEIRA et al.,

2005), conforme pode ser observado na Figura 1.

Figura 1 — Representacdo esquematica do quadro de quatro casas

Média das Ordens Médias
Ponderadas de Evocagdo

Elementos do Nucleo Central

OALE. menor que a media

{mator importingcia)

Elementos mais freguentes

Primeira Periferia

ONLE. igual on acima da media

(menor importincia)

Elementos mais frequentes

Zona de Contraste

OALE. menor gque a media

{maor importincia)

Elementos menos frequentes

Segunda Periferia

CLALE. ignal on acima da media

(menor importincea)

Elementos menos frequentes

=4

Fonte: VERGES, 2002 apud TABORDA; RANGEL, 2016.
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O quadrante superior esquerdo engloba os elementos com frequéncia maior ou igual a
frequéncia média definida e com menor ordem de evocacéo, sendo os provaveis elementos do
nucleo central da representacdo. O superior direito é formado por elementos periféricos mais
importantes em funcdo de sua elevada frequéncia; j& no quadrante inferior direito estdo
localizados os elementos frequentes e menos importantes. E, por fim, o quadrante inferior
esquerdo onde estdo localizados os elementos que, apesar de apresentar baixa frequéncia, sao
considerados de grande importancia pelos sujeitos em funcdo da ordem de evocacéo,
caracterizando assim como uma zona de contraste. Essa zona de contraste pode revelar a
existéncia de um subgrupo que possui uma representacdo distinta do grupo geral analisado
(ESPIRITO SANTO, 2011).

Utilizamos a sistematizacdo sugerida por Oliveira et al. (2005), digitando todas as
evocacOes na forma bruta, com base na ordem natural de evocacdo, em formato Word for
Windows, depois foi realizada uma correcéo ortografica das palavras e termos evocados, para
que houvesse uma homogeneizacdo do contetdo. Palavras diferentes, mas com significados
muito proximos foram padronizadas para serem processadas como sinénimos. Apds essa
preparacdo do corpus, o arquivo foi transformado em Somente Texto e processado pelo
EVOC. Atraveés do software foi realizada também uma andlise de cada subgrupo religioso. Os
dados coletados das evocagdes livres de palavras permitiram o desenvolvimento de outra
técnica de analise de dados relacionada a teoria do nucleo central, a analise de similitude ou
anélise de co-ocorréncia.

A anélise de similitude foi introduzida no campo das representacdes sociais por
Claude Flament com a participacdo de Vergés e Degenne, tornando-se a principal técnica de
deteccdo do grau de conexidade dos diversos elementos de uma representacdo (SA, 1998).
Para o célculo do indice de similitude, foram identificados os nimeros de co-ocorréncias
somente entre os elementos que emergiram no quadro de quatro casas do corpus geral das
evocacgOes e que foram evocados pelo menos dois termos do referido quadro, pelo mesmo
participante. Foi realizado o calculo do indice de similitude, dividindo o numero de co-
ocorréncias identificadas entre cada par de itens pelo nimero total de sujeitos em que as
mesmas se fizeram presentes nas evocacdes livres (PECORA,; SA, 2008; SA, 1996).

Seguindo os passos descritos, elaboramos a arvore méaxima, representando as
conexidades das cognicdes relacionadas aos objetos de representacdo, como um grafo conexo
e sem ciclos, no qual todos os elementos sdo ligados entre si, existindo um s6 caminho para ir

de um elemento ao outro (SA, 1996).
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3.4.2 Andlise lexical: o uso do IRAMUTEQ

A analise textual consiste num tipo especifico de analise de dados. Por se tratarem de
dados que sé&o compostos essencialmente pela linguagem, eles se mostram relevantes aos
estudos sobre pensamentos, crencgas e opiniées — contetdo simbdlico produzido em relagdo a
determinado fendmeno (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Os dados coletados foram analisados através do software IRAMUTEQ. Este programa
é uma ferramenta de informatica gratuita, viabiliza diferentes tipos de analise de dados
textuais, desde aquelas bem simples, como a lexicografa bésica (célculo de frequéncia de
palavras), até analises multivariadas. Ele organiza a distribui¢cdo do vocabulario de forma
facilmente compreensivel e visualmente clara (analise de similitude e nuvem de palavras).
Nas analises lexicais classicas, o programa identifica e reformata as unidades de texto,
transformando Unidades de Contexto Iniciais (UCI) em Unidades de Contexto Elementares
(UCE); identifica a quantidade de palavras, frequéncia; pesquisa o vocabulario e reduz das
palavras com base em suas raizes (lematizacdo); cria dicionario de formas reduzidas,
identifica formas ativas e suplementares. As classes geradas representam o0 contexto de
sentido das palavras e podem identificar representacfes sociais do objeto estudo
(CAMARGO; JUSTO, 2013).

3.5 Aspectos éticos da pesquisa

O estudo foi desenvolvido obedecendo as normas e diretrizes de desenvolvimento de
pesquisa na Resolucdo 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude
(CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2013), respeitando os aspectos bioéticos de
beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e justica. O projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade do Rio de Janeiro, Parecer n° 2.660.127 (ANEXO)
e Certificado de Apresentacdo para Apreciacio Etica (CAAEE) corresponde ao n°
81886817.9.0000.5282. Apos a autorizacdo do comité de ética e autorizacdo institucional foi
realizada a entrada em campo e apresentacdo aos atores sociais do estudo, onde estes
formalizaram a sua participacdo de livre e espontanea vontade ap6s uma explanagdo sobre a

coleta e os objetivos do estudo.
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Os participantes do estudo assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Este termo foi composto por uma linguagem acessivel, contendo a justificativa e
objetivos do estudo. Foi garantido o sigilo dos dados coletados e houve esclarecimentos em
qualquer momento sobre a metodologia utilizada e o direito do sujeito em recusar ou
abandonar a participagdo em qualquer fase da pesquisa, desprovido de énus e/ou prejuizo a
pessoa e ao seu atendimento. Cada participante também ficou com uma copia do TCLE.
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4 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os participantes da pesquisa totalizaram um total de 104 sujeitos em duas unidades
béasicas de saude que desenvolvem a¢des do Programa Nacional de IST/Aids em duas cidades
na Baixada Fluminense, conforme apresentado no percurso metodoldgico. Com o objetivo de
entender as representacGes sociais desse grupo, realizamos uma analise estatistica das

principais variaveis. Expde-se, a seguir (Tabela 1), a distribui¢éo dos participantes pelo sexo.

Tabela 1 — Distribuicdo dos participantes da
pesquisa por sexo. Baixada

Fluminense, 2019

Sexo N %
Feminino 44 42.3
Masculino 58 55.8
Né&o informado 02 1.9
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

A populacdo desse estudo em relacdo a varidvel sexo apresenta o sexo masculino
como predominante, com 55,8%, e o feminino, com 42,3%. No ultimo boletim
epidemioldgico de 2018, no periodo de 2007 a junho de 2018, foi notificado um total de
169,932 (68,6%) casos em homens e 77,812 (31,4%) em mulheres. A razéo de sexos para 0
ano de 2017, desconsiderando casos de Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) em
gestantes, foi de 2,6 (M:F), ou seja, 26 homens para cada dez mulheres.

As fontes utilizadas para a obtencdo dos dados séo as notificacbes compulsorias dos
casos de HIV e de aids no Sistema de Informagdo de Agravos de Notificagdo (Sinan). O
processo de feminizagdo do HIV vem ocorrendo mundialmente segundo relatério da Joint
United Nations Programme on HIV/Aids (UNAIDS). As mulheres tém sido cada vez mais
afetadas, representando agora aproximadamente metade dos 37,2 milhdes de jovens adultos
(entre 15 e 49 anos) vivendo com o HIV em todo o mundo.

Ha diversos motivos para essa elevacdo nas estatisticas. Por exemplo, a questdo
fisiologica, as mulheres sdo fisicamente mais susceptiveis a infeccdo pelo HIV que os

homens. A transmissdo do HIVV de homem para mulher durante o sexo é cerca de duas vezes
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mais provavel de ocorrer do que a transmissdo de mulher para homem. A questéo social,
cultural e de género € outro aspecto que influencia neste fenémeno, pois muitas mulheres ndo
conseguem negociar 0 uso de preservativo com seus parceiros. (JOINT UNITED NATIONS
PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2017).

Amaral et al. (2017) corrobora a maior vulnerabilidade feminina a infecgdo pelo HIV
destaca os fatores: a submisséo nos relacionamentos amorosos, as relagdes de poder nas quais
é delegado aos homens a responsabilidade pela pratica de sexo seguro e a crencga na relacao
estavel como fator de protecéo.

Foi realizada a andlise da variavel de idade com o objetivo de verificar se ela segue o

padrdo da epidemia de outros municipios do Rio de Janeiro (Tabela 2).

Tabela 2 — Distribuicdo dos participantes segundo a faixa etaria. Baixada Fluminense,

2019
Idade N %
Até 30 anos 23 22,1
31 a 40 anos 27 26,0
41 a 50 anos 29 27,9
51 a 60 anos 17 16,3
Acima de 60 anos 5 4,8
N&o informou 3 2,9
Total 104 100,0

Fonte: A autora, 2019.

Em relagdo a faixa etaria do grupo, verificou-se uma porcentagem de 22,1% em
individuos abaixo de 30 anos, 26% na faixa etaria compreendida de 31 a 40 anos, 27,9 %
entre 41 a 50 anos, 16,3% na faixa de 51 a 60 anos e acima de 60 anos, 4,8%. Esta estatistica
possui paralelos com panorama nacional, no periodo de 2007 a junho de 2018, no que se
refere as faixas etarias, em que se observou que a maioria dos casos de infeccdo pelo HIV
encontra-se na faixa de 20 a 34 anos, com percentual de 52,6% dos casos (BRASIL, 2017).

Uma variavel pertinente é a classificacdo dos participantes segundo o segmento
religioso, visto que este fator influencia diretamente na representacdo do grupo, considerando

se tratar de um estudo sobre a religiosidade e espiritualidade (Tabela 3).
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Tabela 3 — Distribuicdo dos participantes em funcdo da religido declarada. Baixada

Fluminense, 2019

: N %
Evangeélico 42 40,6
Catolico 20 19,2
Espirita/Espiritualista 17 16,3
Sem religido 21 20,2
N&o informado 04 3,8
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

De acordo com a distribuicdo dos participantes conforme a variavel religido tivemos
40,6% evangélicos, 19,2% que se declararam catdlicos, 20,2% sem religido, 16,3%
espiritas/espiritualista, e 3.8% ndo informado.

O perfil religioso da populacéo brasileira tem mudado nos ultimos anos. Antes havia
praticamente uma hegemonia da religido catdlica, uma heranga herdada do processo de
colonizacdo do Pais. Ap6s a Republica e sua evolucdo histérica, o Brasil passa a ser
considerado um estado laico ou secular e, neste sentido, tem como principio a imparcialidade
em assuntos religiosos, ndo apoiando ou discriminando nenhuma religido (ROSA,;
SCHETTIN, 2016).

Os resultados do Censo Demogréafico de 2010 mostram o crescimento da diversidade
dos grupos religiosos no Brasil, revelando uma maior pluralidade nas areas mais urbanizadas
e populosas do Pais. A propor¢do de catolicos seguiu a tendéncia de reducdo observada nas
duas décadas anteriores, embora tenha permanecido majoritaria (64,6%), em paralelo
consolidou-se o crescimento da parcela da populagdo que se declarou evangélica (22,2%). Os
dados censitarios indicam também o aumento do total de pessoas que professam a religido
espirita (2,0%) e dos que se declararam sem religido (8,0%) (IBGE, 2010).

Setton e Valente (2016), em uma revisao de literatura, destacam uma reconfiguracéo
do sistema religioso que aponta para uma maior complexidade das relagdes institucionais e
individuais. Ao mesmo tempo em que as religides perdem forca na construcdo da identidade
dos individuos, em fungdo do pluralismo e do trénsito religioso dos fiéis, essas mesmas
instituicbes buscam esquadrinhar a visibilidade midiatica e a legitimidade ao adaptar-se as
demandas existenciais da modernidade, bem como procuram defender seus interesses nas

instancias politicas democréaticas. H4 uma nova estruturacdo no campo religioso brasileiro, em
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que é visivel certa fissura entre 0s grupos institucionalizados desse universo e as praticas de
seus fiéis. Os autores afirmam que as praticas institucionalizadas acabam por ndo assegurar o
conforto espiritual que a populacdo almeja.

Neste contexto religioso buscamos também investigar se houve alguma mudanca em
relacdo a assiduidade nas atividades religiosas institucionais ap6s o diagndstico. As duas
proximas tabelas (Tabelas 4 e 5) referem-se a atividade religiosa antes e apés o diagndstico.

Tabela 4 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a participacéo religiosa antes
do diagnostico de HIV/Aids. Baixada Fluminense, 2019

Participacdo religiosa antes do N %
HIV

Sim (Mais de 1 vez na semana) 9 8,7%
Sim (uma vez por semana) 12 11,5%
Sim (Duas a trés vezes por més) 8 7,7%
Sim (Algumas vezes por ano) 16 15,4
Sim (Uma vez por ano ou menos) 28 26,9
Né&o 31 29,8
Total 104 100%

Fonte: A autora, 2019.

Relacionado a frequéncia em atividades religiosas antes do diagnostico de HIV e
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids), tivemos a seguinte estratificacdo: 8,7%
responderam que frequentam mais de uma vez na semana, 11,5% uma vez na semana, 7,7%
afirmaram que praticavam atividades religiosas de duas a trés vezes por semana, 15,4%
algumas vezes por ano, 26,9% uma vez por ano ou menos e 29,8% responderam que nédo
participam de atividades religiosas de grupo.

Na tabela seguinte verificamos a frequéncia religiosa apds o diagnostico, afim de

comparamos o quanto o diagnostico pode influenciar nas praticas religiosas grupais.
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Tabela 5 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a participagdo religiosa
depois do diagnéstico de HIV/Aids. Baixada Fluminense, 2019

Participacdo religiosa depois do N %
HIV

Sim (Mais de 1 vez na semana) 5 4,8
Sim (uma vez por semana) 12 11,5
Sim (Duas a trés vezes por més) 8 7,7
Sim (Algumas vezes por ano) 21 20,8
Sim (Uma vez por ano ou menos) 32 30,8
Né&o 26 25
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

Apbs o diagnostico tivemos os seguintes valores estatisticos, 4,8% declararam que
frequentavam atividades grupais religiosas mais de uma vez por semana, 11,5% declararam
uma frequéncia de pelo menos uma vez na semana, 7,7% duas a trés vezes por més, 20,8%
algumas vezes por ano, 30,8% uma vez por ano ou menos e 25% declararam que realizam
atividades religiosas grupais.

Comparando as Gltimas duas tabelas verificamos que houve uma diminuicdo na
participacdo religiosa no grupo que realizava suas atividades religiosas mais de uma vez por
semana, em contrapartida hd um aumento no grupo que a realiza algumas vezes por ano e uma
vez por ano. Ha também uma diminuicdo dos que ndo praticavam nenhum rito religioso antes
do diagnéstico, sugerindo que a descoberta do HIV pode ocasionar uma procura por servicos
religiosos. Essas alteracOes serdo discutidas posteriormente na analise das entrevistas.

Uma pesquisa do DATAFOLHA (2013) revelou que 95% dos brasileiros costumam
frequentar alguma religido, culto ou servico religiosos. Desses, 31% costumam frequentar
mais de uma vez por semana, 27% uma vez por semana, 9% uma vez a cada quinze dias, 16%
uma vez por més, 5% uma vez a cada seis meses, 5% uma vez por ano e 3% menos de uma
vez por ano. Ainda na analise por religido, os evangélicos se destacam: entre 0s pentecostais,
o indice dos que responderam frequentar a igreja mais de uma vez por semana alcanca 63%, e
entre 0s ndo pentecostais, fica em 51%. Entre os catolicos, esse indice é de 17%.

O objetivo desta analise é averiguar se o diagnostico diminui ou ndo a frequéncia em
praticas religiosas grupais. Ao analisarmos a literatura vemos como a atividade religiosa se

torna essencial para um melhor enfrentamento e ajustamento social de uma patologia grave
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como HIV/Aids. Silva, Passos e Sousa (2015) inferem que a religiosidade é benéfica para a
salde mental, especialmente a pratica da religiosidade em pacientes com sintomatologia
ansiosa, bem como a crenca ao pertencer a uma religido para pacientes com indicativo de
depressdo. E bem provavel que a crenca e a pratica religiosa atuem como facilitadoras do
ajustamento psicoldgico, principalmente nos participantes com maior idade.

O tempo de diagnostico se torna fundamental para um ajustamento individual com a
religiosidade e a espiritualidade, seja pela barganha da cura, pelo conforto ou pelo apoio
social. Porém, o contrario também pode ocorrer: ap6s o diagnostico pode haver um
isolamento social, uma revolta com o transcendente e até um abandono as praticas religiosas
por vergonha ou medo. Esse posicionamento ambiguo também serd melhor discutido na
analise processual, porém a tabela com a variavel tempo de diagndstico (Tabela 6) sera

apresentada a seguir para o entendimento melhor do grupo.

Tabela 6 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o tempo de diagndstico.

Baixada Fluminense, 2019

Tempo de diagnostico N %
Até 12 anos 81 77,9
De 13 a 25 anos 21 20,2
Acima de 25 anos 1 1,0
Né&o informado 1 1,0
Total 104 100,0

Fonte: A autora, 2019.

Os participantes da pesquisa foram classificados em relacdo ao tempo de diagndstico
da seguinte forma: Até 12 anos 77,9%, de 13 a 25 anos 20,2%, acima de 25 anos de
diagnostico 1% e ndo informado 1%. Considerando os dados estatisticos, observamos que a
maior parte do grupo tem um diagnostico mais recente. Para Hipdlito et al. (2017), as Pessoas
que vivem com HIV/Aids (PVHA) com mais tempo de vivéncia com o diagnéstico do
HIV/Aids estabelecem melhores mecanismos de adaptacdo a sua condicéo fisica, com reflexo
positivo na qualidade de vida.

A associacdo de maior vivéncia com o diagnostico, ancorado em redes de apoio
sociais e espirituais, € uma combinacdo positiva refletida na melhor percepcdo de sua

qualidade de vida (HIPOLITO et al., 2017). Podemos afirmar, portanto, que um maior tempo
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de diagndstico permite uma reconfiguracgdo frente ao diagnostico e uma ressignificacdo de sua
vida, seus objetivos e permite a criagdo interna de estratégias de enfrentamento.

A aceitacdo de sua condigcdo sorologica tem reflexo direto na adesdo a Terapia
Antirretroviral (TARV) e como consequéncia a diminuicdo da carga viral e da transmissdo. A

tabela 7 analisa o uso de antirretrovirais pelo grupo e o tempo de uso.

Tabela 7 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o uso da TARV. Baixada

Fluminense, 2019

Uso de TARV

Sim 100 96,2
Né&o 03 2,9
Né&o informaram 01 0,9
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

O uso da TARYV pelo grupo foi de 96,2%, enquanto apenas 2,9% declararam que nédo
utilizavam a terapia antirretroviral. As intervengdes farmacoldgicas representam a principal
estratégia para garantir a qualidade e a expectativa de vida das pessoas que vivem com
HIV/Aids. Entretanto, o uso dos antirretrovirais tem sido comumente associado a inimeros
efeitos adversos e tais efeitos acabam causando um abandono ou uma interrupcdo esporadica
da terapéutica (RODOVALHO et al., 2017).

O tempo de uso da TARV também ¢é indicativo da aceitacdo do diagndstico, do
alcance das campanhas de salde, e da efetividade do tratamento. Quanto maior o tempo de
tratamento, maior o controle da sindrome. A tabela do tempo de uso de TARV (Tabela 8) sera

apresentada a sequir.
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Tabela 8 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o tempo de uso da TARV.
Baixada Fluminense, 2019

Tempo de TARV em anos N %
Menor que 10 anos 88 84,6
De 11 a 20 anos 12 11,5
Mais de 21 anos 00 00
Né&o informaram 04 3,8
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

O tempo de utilizacdo da TARV foi de 84,6% com menos de 10 anos de terapia,
11,5% que faziam uso de 11 a 20 anos, 0% havia mais de 21 anos de terapia e 3,8% né&o
informaram.

Destaca-se, como considera Freitas et al. (2018), que a adesdo irregular aos
antirretrovirais estd relacionada aos aspectos do contexto social, econémico e cultural das
PVHA. Apesar de o tratamento no Brasil ser gratuito, as questdes financeiras tém fortes
implicacdes no cotidiano da vida social e exercem influéncia no uso regular do medicamento.
Outras condicBes foram relatadas: necessidade de apoio familiar e uso de alcool e outras
drogas e dificuldades com a adaptacdo a apresentacdo medicamentosa (FREITAS et al.,
2018).

A seguir, na tabela 9, sera apresentada a variavel relacionada ao abandono da terapia

medicamentosa.

Tabela 9 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o abandono da TARV.
Baixada Fluminense, 2019

Abandono de tratamento N %

Né&o 71 68,3
Sim 15 14,4
N&o informaram 14 17,3
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

Relacionado ao abandono da terapia tivemos 14,4% que declararam ja ter abandonado

a terapia enquanto 68,3% informaram nunca ter abandonado e 17,3% n&o deram essa
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informagdo. A mudanca terapéutica pode ocorrer por varios motivos como adaptacdo a
TARYV, abandono e reintroduc¢do do tratamento ou mudanca na terapia devido a introducdo de

novos medicamentos (Tabela 10).

Tabela 10 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a mudanca terapéutica.
Baixada Fluminense, 2019

Mudanca terapéutica N %
Né&o 52 50,9
Sim 50 48,1
Né&o respondeu 02 1,9
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

Relacionada a mudanca terapéutica, 40.9% afirmam nao ter tido alteracdo, enquanto
48.1% tiveram mudancas na terapia e 1,9% nao respondeu. O advento da TARV contribuiu
para 0 aumento da expectativa de vida das pessoas infectadas pelo virus HIV. Ao longo dos
anos, aumentaram as opg¢des de medicamentos antirretrovirais no mercado farmacéutico,
possibilitando a conduta de modificacdes na TARV. Modificacdes recorrentes na TARV
aumentam a probabilidade de desenvolvimento de mutacfes do virus HIV. O virus pode
adquirir resisténcia aos antirretrovirais da mesma classe terapéutica, sendo necessaria a
utilizacdo de terapia de resgate (BRAGA, 2016).

Muitos relataram terem migrado também para terapia de dose Unica. Desde o inicio de
2017, o Ministério da saude disponibiliza a terapia de regime Unico, em uma Unica pilula
diaria, ha combinacdo de dose fixa dos compostos tenofovir disoproxil fumarato, lamivudina
e dolutegravir. Esta terapia de dose Unica leva a uma supressdo mais rapida da carga viral,
resulta em menos efeitos colaterais e tém indices melhores contra a resisténcia aos farmacos
do que os regimes atuais. (CASTELO-FILHO; POTT-JUNIOR, 2016).

Outras questdes sociais podem influenciar na adeséo a terapia, tais como o nivel de
escolaridade e o apoio familiar. No grupo de participantes, 56,7% possuiam ensino
fundamental completo, enquanto 39,4% ensino médio completo e apenas 3,8% ensino
superior. De acordo com o boletim epidemioldgico (BRASIL, 2018), a incidéncia maior entre
PVHA sdo com ensino médio completo (27,5%), seguido de superior completo com 12,5% e
depois fundamental completo com 10,6%. Podemos inferir que o grupo estudado estd um

pouco diferente do panorama atual, porém devemos lembrar que se trata de municipios
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menores que 0 acesso a educacdo seja um pouco dificultoso. Essa baixa escolaridade pode
refletir no acesso a informacéo, além de uma adeséo insatisfatdria ao tratamento.

As pessoas com nivel baixo de escolaridade podem estar predispostas a maior
dificuldade de entendimento do tratamento e suas instabilidades ou ainda apresentar
dificuldades de acessar recursos ou informagdes acerca do tratamento (ZUGE, 2017). O baixo
nivel de escolaridade estda associado também a praticas sexuais inseguras elevando a
probabilidade de contaminacdo. A baixa escolaridade estd também relacionada a baixo poder
aquisitivo e a um processo denominado pauperizacdo da epidemia. De Carvalho Dantas
(2017) realizou um perfil epidemiolégico dos pacientes com HIV atendidos em uma cidade
litoranea do estado do Rio de Janeiro e na avaliacdo do nivel de escolaridade somente 15%
dos pacientes concluiram o ensino médio e apenas 3,1% concluiram a graduacdo (nivel
superior), ou seja, a maior parte tinha menos de 8 anos de estudo.

O estado conjugal e a situacdo de moradia refletem o apoio social que o individuo esta
recebendo, sendo este um fator imprescindivel tanto para o enfrentamento do diagnoéstico,
guanto para adesdo a TARV. Neste contexto, 51,9% se declararam solteiras, enquanto 47,1%
se declararam casadas. No quesito situacdo de moradia, 15,4% revelaram morar sozinho,
enquanto 82,7% relataram morar com a familia.

O suporte social influencia na adesdo & TARV e sua adesdo se mostra maior naqueles
pacientes com suporte social adequado. As pessoas mais satisfeitas com o suporte social que
recebem tém menos sintomas da infeccdo pelo HIV, o que pode ser refletido pelo aumento da
contagem de linfécitos T CD4+, com a reducdo da carga viral, 0 aumento da autoeficacia na
conducdo do tratamento e a diminuicdo dos problemas relacionados ao sono (CUNHA;
GALVAO, 2016).

Com o objetivo de se aprofundar a orientacdo sexual e relacionar com o perfil

epidemioldgico atual, analisamos esta variavel a seguir (Tabela 11).
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Tabela 11 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a orientacdo sexual. Baixada

Fluminense, 2019

Orientacao sexual N %
Heterossexual 73 70,2
Homossexual 29 27,9
Bissexual 01 1,9
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

Em relacdo a orientacdo sexual, 70,2% se declararam heterossexual 27,9%
homossexual, e 1,9% bissexual. Pereira et al. (2017) obteve resultado semelhante em um
estudo epidemiolégico no Maranhdo em um Centro de Testagem Andnima, em que houve
predominio da categoria heterossexual como padrao de infecdo para ambos 0s sexos.

A fim de mensurarmos o alcance das campanhas para os entrevistados torna-se
necessario avaliar as principais fontes de informacdo em que as PVHA buscaram ou tiveram

acesso para esclarecer suas davidas (Tabela 12).

Tabela 12 — Principais fontes de acesso a informacdo sobre o HIV/Aids. Baixada

Fluminense, 2019

Fontes de acesso a informacéo N %
Midias eletrdnicas 45 43,3
Servicgos de saude 39 37,5
Conversas do cotidiano 08 7,7
Conteldo impresso 08 7,7
N&o respondeu 04 3,8
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

Em relacdo a fonte de acesso as informacGes sobre o HIV/Aids temos as midias
eletronicas com 43,3%, seguido dos servigos de satde com 37,5%, conversas do cotidiano e
contetido impresso ficaram com 7,7%. Em razédo da facilidade atual no acesso de informagoes
através da midia é compreensivel o seu indice, como também é preocupante, pois ha uma
veiculacdo de falsas informacGes que podem levar a compreensfes errbneas sobre a,

sindrome, o0 seu diagnostico, o seu tratamento e sua evolucdo. Jodelet (1989) afirma que o
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meio de comunicacdo exerce influéncia direta na construcdo de uma representacdo e o
HIV/Aids sofreu grande influéncia dos meios de comunicacao.

Com a intencdo de mensurar a religiosidade e a espiritualidade do grupo foi utilizado o
indice de Religiosidade de Duke (DUREL). Esta escala possui 05 itens que mensura trés das
principais dimensdes do envolvimento religioso relacionadas com desfechos na salde, s&o
elas: religiosidade organizacional (RO), que mensura a frequéncia em atividades religiosas
institucionalizadas; a religiosidade ndo-organizacional (RNO), que sdo atividades religiosas
privadas; e a religiosidade intrinseca (RI), destina-se a busca da internalizacdo ou da
introspecgéo e vivéncia plena da religiosidade.

Os dois primeiros foram extraidos de grandes estudos epidemioldgicos realizados nos
Estados Unidos e se mostraram relacionados a indicadores de saude fisica, mental e suporte
social, enquanto os itens ligados a RI que melhor se relacionam com suporte social e
desfechos em salde. Essa escala surgiu da necessidade de uma breve medida de religiosidade
que possa ser incluida em pesquisas epidemioldgicas para examinar as relagdes entre religido
e resultados de saude (Tabela 13). (KOENIG; BUSSING, 2010; MOREIRA-ALMEIDA et
al., 2007; SILVA,; DIAS, 2017).

Tabela 13 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a religiosidade organizacional
da escala de religiosidade de DUKE. Baixada Fluminense, 2019
Frequéncia de dedicacdo do tempo em N %

atividades religiosas institucionais

Mais do que uma vez por semana 30 28,8
Uma vez por semana 22 21,2
Duas a trés vezes por més 11 10,6
Algumas vezes por ano 13 12,5
Uma vez por ano ou menos 3 2,9

Nunca 22 21,2
Total 104 1,0

Fonte: A autora, 2019.

Sobre a religiosidade organizacional observamos que 28,8% declararam realizar
atividades religiosas institucionalizadas mais de uma vez por semana, 21,2% realizam uma
vez por semana, 10,6% de duas a trés vezes por més, 12,5% realizam algumas vezes no ano,

2,9% realizam uma vez por ano e 21,2% declararam que nunca realizarem atividades
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religiosas institucionalizadas. As atividades religiosas institucionalizadas podem ser
prejudicadas por diversos fatores, tais como dificuldades de acessos, perda de interesse por
atividade em grupo ap6s o diagndstico ou até perda da crenca no Divino. Para tentar elucidar,
analisamos uma segunda variavel presente na escala de DUKE, a religiosidade nao
organizacional.

A varidvel ndo organizacional esté relacionada a frequéncia que o participante realiza
suas atividades religiosas individuais, tais como, leitura da biblia, oracdo, meditacdo, etc. Esta

variavel foi analisada na proxima tabela.

Tabela 14 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a questdo sobre a
religiosidade ndo organizacional da escala de religiosidade de DUKE.
Baixada Fluminense, 2019
Frequéncia de dedicacdo do tempo a N %

atividade religiosa individual

Mais do que uma vez por semana 5 4,8
Uma vez por semana 54 51,9
Duas a trés vezes por més 25 24,0
Algumas vezes por ano 7 6,7
Uma vez por ano ou menos 4 3,8
Nunca 6 5,8
Total 3 100

Fonte: A autora: 2019.

No que se refere a religiosidade ndo organizacional verificamos que 4,8% dedicam o
seu tempo a atividades religiosas individuais mais de uma vez por semana, 51,9% uma vez
por semana, 24% duas a trés vezes por més, 6,7% algumas vezes por ano, 3,8% uma vez por
ano ou menos e 58% nunca realizam tais atividades. Comparando a religiosidade
organizacional com a ndo organizacional, verificamos que a religiosidade ndo organizacional
estd mais presente no grupo.

A religiosidade intrinseca ou subjetiva foi mensurada através de trés afirmacdes em

que o participante classifica conforme a sua internalizacéo, conforme tabela 15.
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Tabela 15 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a religiosidade intrinseca —

questdo 3 da escala de religiosidade de DUKE. Baixada Fluminense, 2019

Em minha vida, eu sinto a presenca N %
de Deus

Totalmente verdade para mim 91 87,5
Em geral é verdade 8 7,7
Né&o estou certo 1 1,0
Em geral ndo é verdade 1 1,0
N&o é verdade 00 00
Né&o respondeu 03 2,9
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

Na afirmacao “Em minha vida eu sinto a presenga de Deus” 87,5% colocaram como
totalmente verdade, 7,7% em geral € verdade, 1% néo estou certo, 1 % declarou que em geral
ndo é verdade, e 2,9% n&o responderam.

A segunda afirmacédo se refere as crencas religiosas e a pratica diaria; foi analisada

esta variavel conforme a sua veracidade para o participante (Tabela 16).

Tabela 16 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a religiosidade intrinseca —
questdo 4 da escala de religiosidade de DUKE. Baixada Fluminense,
2019

As minhas crengas religiosas estdo N %

realmente por tras de toda a minha

maneira de viver

Totalmente verdade para mim 67 64,4
Em geral é verdade 11 10,6
N&o estou certo 10 9,6
Em geral nédo é verdade 4 3,8
N&o é verdade 9 8,7
Na&o respondeu 3 2,9
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.
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Na afirmag¢do “As minhas crengas religiosas estdo por tras de toda minha maneira de
viver” 64,4% colocaram como totalmente verdade, 10,6% em geral ¢ verdade, 9,6% ndo estou
certo, 3,8% % declarou que em geral ndo é verdade, 8,7% declarou que ndo e verdade e 2,9%
ndo responderam.

No contexto da Ultima variavel, foi analisada a afirmacdo “Eu me esfor¢o para viver a

minha religido em todos os aspectos da vida” e descrita na tabela 17 a seguir:

Tabela 17 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a religiosidade intrinseca —
questdo 5 da escala de religiosidade de DUKE. Baixada Fluminense, 2019
Eu me esforco muito para viver a N %

minha religido em todos os aspectos

da vida

Totalmente verdade para mim 55 52,9
Em geral é verdade 19 18,3
Né&o estou certo 12 11,5
Em geral ndo é verdade 02 1,9
N&o é verdade 13 12,5
N&o respondeu 03 2,9
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

Na afirmacao “Eu me esfor¢o para viver a minha religido em todos os aspectos da
vida” 52,9% colocaram como totalmente verdade, 18,3% em geral ¢ verdade, 11,5% nao
estou certo, 1,9% % declarou que em geral ndo € verdade, 12,5% declarou que ndo é verdade
e 2,9% néo responderam.

Para um melhor entendimento foi realizado um somatorio dos scores das 3 ultimas

afirmacdes referentes a religiosidade intrinseca e apresentada na tabela 18.
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Tabela 18 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a religiosidade intrinseca —
somatdrio dos itens 3, 4 e 5 da escala de religiosidade de DUKE. Baixada
Fluminense, 2019
Somatodrio dos 3 itens referentes a N %

religiosidade intrinseca

1-3 42 40,4
4-6 37 35,6
7-9 14 13,5
10-12 7 6,7
13-15 1 01
Né&o respondeu 03 03
Total 104 100

Fonte: A autora, 2019.

Referente ao somatdrio das trés ultimas afirmacdes tivemos 40,4% com pontuagédo
entre1a3,356%ded4ab, 13,5%de7a9,6,7% de 10 a 12 e 1% de 13 a 15. Considerando
que quanto menor valor maior a religiosidade do sujeito podemos afirmar que 0 grupo possuli
alto grau que pode auxilia-los a reestruturar suas vidas e a trazer uma sensacdo de significado
e propdsito apds o diagndstico do HIV.

Cotton S. et al. (2006) realizaram um estudo com 450 portadores do HIV, a
esmagadora maioria dos participantes relatou que a espiritualidade é um fator importante em
suas vidas, ja que a maioria indicou algum sentido/propdsito em suas vidas e relatou obter
conforto de suas crencas espirituais. No caso da presente pesquisa, a maioria dos participantes
pertencia a uma religido organizada, mas participava mais frequentemente de atividades
religiosas ndo organizadas, como, por exemplo, oracao e meditacao).

E importante destacar a possibilidade de que algumas organizacBes religiosas
geralmente ndo apoiam pessoas com HIV/AIDS e, portanto, os pacientes podem ter se sentido
mal ou marginalizados em suas proprias comunidades de fé. Assim podemos pensar que as
atividades religiosas privadas podem ser mais acessiveis, uma vez que possui o0 foco no
binémio divindade-fiel.
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5 A ESTRUTURA REPRESENTACIONAL DA ESPIRITUALIDADE E DA
RELIGIOSIDADE PARA PESSOAS QUE VIVEM COM O HIV/AIDS

De acordo com o que foi descrito no capitulo referente & metodologia, foi aplicada a
técnica de evocagdes livres, sendo solicitado que cada participante do estudo (N=102)
evocasse cinco palavras com o termo indutor “espiritualidade” e “religiosidade”, foi realizada
a alternancia dos termos para tentar evitar repeticdo dos termos. Foi utilizado o software
Ensemble de programms permettant I'analyse dés evocations (EVOC) para a organizacdo dos
termos, gerando dois quadros gerais de cada termo e quatro quadros especifico de cada

segmento religioso, os quadros foram analisados a luz da literatura, sendo descritos a seguir.

5.1 A estrutura representacional da espiritualidade para PVHA

O software contabilizou um total de 413 palavras evocadas, sendo 162 diferentes para
o termo indutor espiritualidade. Considerando-se que se adotou a frequéncia média igual a 14,
a frequéncia minima de 6 e a média da ordem média de evocagdo (OME) igual a 2,7, numa
escala de 1 a 5, a analise dos dados resultou na organizacdo dos cognemas apresentados
conforme a configuracdo do Quadro 1, referente a estrutura da representacdo social da

espiritualidade para os participantes da pesquisa.



61

Quadro 1 — Quadro de quatro casas referente as evocagdes dos participantes ao termo indutor
espiritualidade. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2018

OME < 2,70 OME >2,70

Freq. Méd. | Termo Evocado | Freq. | OME Termo Evocado | Freq. OME

Deus 42 2,306 Paz 20 3,000
>14 Ter-fé 36 1,905 Esperanca 14 3,214

Amor 15 2,533

Jesus 13 2,077 Familia 8 3,000
<14 Acreditar 10 2.200 Igreja 7 2,857

Respeito 9 2,667 Vida 7 3,143

Oracéo 7 2,000

Espirito-Santo 7 2,571

Espirito 6 1,667

Religido 6 1,833

Nota: N=102; Fmin=6; Fintermediaria=14; Rang=2,70.
Fonte: A autora, 2019.

Ao analisar o0 quadro de quatro casas (Quadro 1), observamos que o quadrante superior
esquerdo é constituido pelos termos “amor”, “Deus” e “ter-fé” que, pela combinag¢do dos
termos de frequéncia (maior que 14) e da ordem média de importancia (< 2,70), constituem o
provavel nacleo central da representagdo social do grupo. Desta forma, é a parte mais
inflexivel ou estavel desta representacéo, ou seja, mais resistente a mudancas (SA, 2015). As
representacdes sdo organizadas em torno e por um nucleo central por serem uma manifestacéo
do pensamento social, possuindo, desta forma, uma certa quantidade de crencas que néo
podem ser questionadas. O nucleo central se apresenta como uma base comum e consensual
da representacgéo social, sendo resultado da memoria coletiva e do sistema de normas ao qual
o0 grupo se refere (ABRIC, 2003).

Podemos evidenciar que, na representacdo da espiritualidade para este grupo, em seu
possivel nucleo central, hd a presenca de uma dimensdo transcendente, concretizada no
cognema “Deus”; da dimensao da crenga, na expressao “ter-f¢”’; e da dimensdo afetiva, na

palavra “amor”. A espiritualidade pode ser considerada como uma parte complexa e
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multidimensional da experiéncia humana, possuindo aspectos cognitivos, experienciais e
comportamentais. Os aspectos cognitivos relacionamos a busca do significado, do proposito e
da verdade na vida, assim como crencas e valores. Os experienciais e emocionais envolvem
sentimentos de esperanca, amor, conexdo, paz interior, conforto e suporte: seriam 0s recursos
internos que o individuo tem de dar e receber amor, e sua conexdo com o meio ambiente, a
natureza, a comunidade e o transcendente. Por fim, o0s aspectos comportamentais
caracterizam-se como 0 modo como a pessoa manifesta externamente as crengas espirituais
individuais, que pode ser através de uma religido ou de um relacionamento com o divino
(KOENIG, 2012).

As dimensfes que compdem o provavel ndcleo central exposto pelo quadro de quatro
casas explicitam a complexidade da reconstrucdo sociocognitiva da espiritualidade, que pode

ser esquematizada a partir de um triangulo (Figura 2).

Figura 2 — Representacdo social da espiritualidade para PVHA na Baixada

Fluminense

TRANSCENDENTE (DEUS)

DIVINO

HUMANO

AFETO (AMOR) CRENCA (FE)

Fonte: A autora, 2019.

Podemos observar, nesta esteira, que a representacdo é composta por um polo ligado a
alteridade (o transcendente), configurando-se como um outro e diferente, como de fato se
caracterizam as divindades nas diferentes manifestacGes religiosas (GOMES et al., 2016). Ha,

entdo, um polo ligado a esta instancia e outro relativo a dimensdo humana e sua tensdo
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cognitivo-emocional. Logo, podemos perceber que esta representacdo se baseia na proposi¢éo
da relacdo em duas instancias importantes, a do humano com o transcendente, e a do humano
consigo mesmo, em duas de suas facetas, a cognitiva e a afetiva, ambas perpassando pelos
aspectos normativos, tanto de espiritualidade, quanto da propria religiosidade.
Compreendemos que cada um destes elementos (“Deus”, “ter-f€” e “amor”), possuem
interdependéncia dos demais, com tendéncia do cognema Deus a maior poder de aglutinacdo
quando comparado aos demais, uma vez que possui maior frequéncia.

Se, por um lado, podemos observar que a figura divina ganha destaque nesta
organizacgdo representacional, por outro lado, a crenca e o afeto sdo bases necessarias no
conjunto de elementos para a comparacao desta representacdo social. A religido cristd baseada
na centralidade de Deus na historia do mundo e da humanidade, de um modo geral, e de cada
homem, em particular, concebe Deus como onipresente, onisciente e onipotente, além de
bom, ético e moral. Ao mesmo tempo, o cristianismo se baseia na proposicao teoldgica de
superacdo do abismo entre os homens e Deus, sendo a cruz de Cristo a ponte que permite a
passagem daqueles para este.

A fé, por sua vez, é fundamental para uma espiritualidade construida no contexto
cristdo, uma vez que se trata de uma religido revelada que requer adesdo aos seus
pressupostos. Estes pressupostos, ao serem consideradas como dogmas, sdo necessariamente
inquestiondveis e de aceitacdo obrigatéria. Simultaneamente, a fé se caracteriza como
elemento fundamental que permite a relacdo com o divino: o alcance de seus favores e graca e
define o seu préprio destino eterno no post-mortem, como pode ser lido na base da religido
crista, ou compilado de livros denominado novo testamento, onde se afirma que “¢ impossivel
agradar a Deus sem fé” (2010).

A dimensdo da fé tem sido discutida por varios autores, em especial por Kierkgaard
(1979), que aborda a relagdo entre a fé e a razdo, afirmando que a fé comeca onde acaba a
razdo e o resgate dessa fé se torna um encontro com um mistério que transcende todas as
explicagdes (razdo) em um movimento de reconciliagdo com o Transcendente ou o Absoluto.
Este autor analisa a histdria de Abrado, considerado o pai da fé, no episédio que este oferece
seu proprio filho Isaac em sacrificio. Podemos compreender, ainda, que o cognema “fé” esta
amparado pelo elemento “acreditar” que surge na zona de contraste.

Outro elemento presente no nucleo central, porem evocado com menor frequéncia, € o
“amor”. Solomon (2003) destaca que a espiritualidade pode ser encontrada nas paixdes mais
nobres, ou seja, no amor, no senso de familia e de humanidade e nas amizades. O amor

apresenta duas facetas significativas: a primeira se relaciona a sua importancia em funcgéo de
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ser considerado a esséncia divina em sua manifestagdo mais proeminente e a segunda se
refere a uma diretriz clara da vivéncia da propria espiritualidade, que deve se concentrar no
amor e em seus desdobramentos praticos. Este aspecto possui importancia a ponto de ser
considerado como identidade social para a identificacdo dos grupos que podem ou ndo ser
chamados de cristdos. O amor se coloca numa posi¢cdo dupla, afinal € através dele que o
Divino se liga ao homem e por ele 0 homem se conecta com o préximo. Por amor a
humanidade, Deus da o seu filho em sacrificio e pleiteia que 0 mesmo amor seja oferecido ao
préximo.

Nos elementos da primeira periferia, observamos a presenca de cognemas pertencentes
a dimensdo afetiva como “paz” e “esperanca”, o que reforga o elemento “amor” no ndcleo
central. Na segunda periferia surge uma dimensdo nao presente no ndcleo central, qual seja, a
institucional ¢ comunitaria, especialmente em léxicos como “igreja” e “familia”; estes se
caracterizam por serem elementos associados ao grupo de convivéncia com o préximo, muito
presente na definicdo de espiritualidade de Koenig (2012) em seu aspecto comportamental.

Na zona de contraste, encontramos elementos que reforcam as quatro dimensdes
anteriores expostas, a transcendéncia, com a presenga do elemento “Jesus”, “espirito” e
“Espirito-Santo™; a crenga, através dos elementos “acreditar” e “oracao”; a afetiva, através
do elemento “respeito”; e a comunitaria pelo cognema “religido”.

Com o objetivo de analisar os termos presentes no quadro de quatro casas,
construiumos a analise de similitude que gerou a arvore maxima (Figura 1), onde se
apresentam as ligacGes mais relevantes entre os elementos. Esta técnica, proposta por Flament
(1986, apud PONTES; OLIVEIRA; GOMES, 2014), é destinada a averiguacdo da quantidade
de conexfes que um dado elemento mantém com outros da representacdo. Para este fim,
calculamos a co-ocorréncia das palavras que formavam esse quadro, considerando 0s
participantes da pesquisa que evocaram pelo menos duas palavras do quadro geral. Obtivemos
um total de 102 participantes da evocacgdo, porém somente 63 na analise de similitude. A
representacdo grafica deste calculo do indice de conexdes estd demonstrada na Figura 3.
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Figura 3 — Arvore maxima de similitude das evocacdes do termo indutor

“espiritualidade” (n=63 participantes)
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Fonte: A autora, 2019.

De acordo com a arvore de similitude, percebemos mais uma indicacdo da
centralidade dos elementos “Ter-fé” e “Deus”, em que 0s dois termos apresentam maior
namero de conexdes com outros elementos na arvore maxima. “Ter-fé” e “Deus” apresentam
uma forte conexdo entre si (0.2). A andlise de similitude ndo permite confirmar a centralidade
dos elementos de uma representacdo, mas € considerada um segundo indicador da provavel
participagdo dos elementos no ndcleo central (PECORA; SA, 2008).

A expressao “Ter-fé¢” faz conexdo, por ordem de similitude, com os termos “Deus”
(0.2), “acreditar” (0.095), “paz” (0.095), “amor” (0.079), “familia” (0.079), “oracdo” (0.06) e
“respeito” (0.04). Ao analisar o 1éxico “ter-fé”, este se torna um fator positivo, pois traz
elementos associados a dimensao afetiva e a da crenca, de modo que se pode supor que, para
as Pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA) a dimensdo afetiva entra como um elemento
primordial na espiritualidade para o enfrentamento da sindrome.

O termo “Deus” faz conexao, por ordem de similitude, com os termos “ter-f¢” (0.2),
“Jesus” (0,12), “esperanga” (0.095), “Espirito-Santo” (0.079), Igreja (0.06), “Amor” (0.04),
“espirito” (0.03), “vida(0,03) e “religiao” (0.03). Ao analisar essas conexodes, sugere-se que
ha uma forte relagdo entre “Deus” com outros elementos transcendentes como “Jesus” (0.12)
e “Espirito-Santo” (0.79) e elementos institucionais como “igreja” (0.06) e “religiao” (0.03).
A arvore de similitude também confirma a presenca de elementos que configuram a

Santissima Trindade, em que “Deus” faz ligacdo com “Jesus” e “Espirito-Santo”, que remete
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a uma concepcgdo caracteristica do cristianismo, a0 mesmo tempo em que traz uma
aproximagao com a institucional através do elemento “igreja” (0.06). O elemento “esperancga”
apresenta duas ligagdes com termos interligados, “ter-f¢” (0.14) e “Deus” (0.95), o que sugere
ser um sentimento comum, possivelmente ligado ao diagnostico.

Uma representacéo social semelhante surgiu em outro estudo sobre a representacio
social da espiritualidade para PVHA, a que os autores dividiram em dois polos,
caracterizados, por um lado, pela transcendéncia (Deus) e, por outro, pela acdo humana de ter
a fé como a chave que possibilita a relacio com este divino, apresentando-se como
estruturadores do sentido na constitui¢cdo da vida e no enfrentamento da doenga e da morte
(GOMES et al., 2016). Apesar de o elemento “amor” estar no quadro de quatro casas como
possivel elemento central, ele ndo possui um numero elevado de conexdes com outros
elementos, porém seu indice de similitude ¢ elevado em sua relagdo com o termo “ter-f¢”
(0.079).

A estrutura explicitada pela arvore de similitude apresenta uma organizacao ao redor
das dimensdes do transcendente e da crenca, como presente no quadro de quatro casas. O que
chama a atencdo € que a dimensdo institucional se liga a transcendente, enquanto a
comunitaria a da crenca, ao passo que a afetiva as duas, como pode ser visualizado no

esquema exposto na figura 4.

Figura 4 — Dimensdo conceitual da representacdo da
espiritualidade para PVHA na Baixada

Fluminense
COMUNITARIA INSTITUCIONAL
CRENCA TRANSCENDENTE
AFETO
[ ] TRANSCENDENTE []  Humavo

Fonte: A autora, 2019.
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Chama a ateng@o o dominio crenga-transcendéncia na estrutura da representacéo social
da espiritualidade, com dois polos que se relacionam com o humano e com o divino, assim
como aborda as relacGes estabelecidas e construidas entre ambos. Outro aspecto que é
importante destacar é que a dimensdo institucional se liga a dimensédo do transcendente, como
se aquela, em maior ou menor grau, se concretizasse de modo particular nesta dimensdo. Ao
mesmo tempo, a dimensdo comunitéria se liga a da crenga, possivelmente como um efeito de
mutua influéncia e fortalecimento, em que, por exemplo, a fé incrementa a paz e a esperanca
e, estas, aquela. Afeto, por sua vez, parece apresentar uma dupla faceta, uma ligada a crenca e
outra ao transcendente, parecendo ser uma ligagéo ainda entre o humano e o divino.

A descoberta de uma sindrome crénica e incuravel como o Virus da Imunodeficiéncia
Humana/Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (HIV/Aids) provoca uma busca de
significados e sentidos. A crenca e sua relacdo com o transcendente auxilia numa
ressignificacdo da vida e, consequentemente, na busca pelo sentido baseada na espiritualidade
e na religiosidade.

Sentimentos como amor e esperanca, além da ideia da familia e da fe, reforcam essa
busca de sentido a partir das dimensdes da espiritualidade e da religiosidade. Silveira e
Azambuja (2017) reforcam em seu estudo que pacientes encontram na fé, otimismo,
esperanga e motivacdo para implicarem-se e se envolverem com o tratamento, aspecto de
extrema relevancia para sua recuperagdo. A crencga se apresenta como fator motivador para
adesdo ao tratamento.

Estes mesmos autores destacam que a fé € uma forca poderosa que ajuda o individuo a
superar fases dificeis da doenca e ainda reforca sua confianca em suas proprias energias e 0
proposito de continuar vivendo. Essa ligacdo entre a fé e a vida se torna de extrema
importancia, estando também esquematizada na arvore de co-ocorréncia. A crenca se torna
também primordial para o enfrentamento, o lidar com o diagndstico e o retorno a uma vida,
seja ela anterior ao diagnostico ou adaptacdo de sua nova realidade.

Para um melhor entendimento sobre a representacdo do grupo estudado, realizamos
uma analise da espiritualidade nos seus diferentes segmentos religiosos, assim como 0s sem

religido (Quadro 2).
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Quadro 2 — Quadro de quatro casas referentes a representacdo social da espiritualidade
para catolicos

OME < 2,80 OME > 2,80
Freq. Méd. Termo Freq. OME Termo Evocado | Freq. | OME
Evocado
Ter-fé 14 2,071 Paz 06 3,500
>5 Deus 8 1,500
Esperanca 3 2,667 Amor 3 3,333
<5 Oracédo 3 2,000 Familia 3 3,000
Igreja 3 3,000

Fonte: A autora, 2019.

Analisando as evocacdes de acordo com as pessoas que se declaram catolicas (n=20),
foram identificadas 86 palavras evocadas, sendo 46 diferentes. O quadro de quatro casas
referente a representacdo social da espiritualidade para catdlicos foi elaborado a partir de uma
frequéncia média igual a 5 e ordem média de evocacges 2.8, e apontou, como provavel ndcleo
central, “ter-fé” e “Deus”, que sdo os mesmos elementos do grupo geral, com excegdo do
amor. A primeira periferia da religido catdlica € composta pelo elemento paz, o que explicita a
dimensdo afetiva.

A segunda periferia é composta por elementos da dimensdo afetiva e institucional
como “amor”, “familia” e “igreja”, destacamos que “amor”, no grupo geral, pertencia ao
nucleo central, migrando agora para este quadrante. Na zona de contraste, encontramos outro
termo da dimensdo afetiva, a esperanca que, no quadro geral, pertencia a primeira periferia, e
o elemento “orac¢do” que reforca o elemento “ter-f&” presente no nticleo central pertencente a
dimensao da crenga. Podemos inferir que nesse segmento religioso apesar de ter ocorrido uma
alteracdo em relacao ao quadro geral as mesmas dimensdes se fazem presentes, porém o afeto

surge mais sutil, enquanto que a crenca e o transcendente permanecem inalterados.
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Abaixo podemos observar o quadro de quatro casas referente aos declarantes da
religido evangélica (n=42), considerando que se adotou, como frequéncia média, igual a 8, a
frequéncia minima de 4 e a média das OME igual a 2.70. Evocaram-se um total de 175

palavras, sendo um total de 87 diferentes. A analise desses dados é apresentada no Quadro 3.

Quadro 3 — Quadro de quatro casas referente a representacdo social da espiritualidade para

evangeélicos

OME < 2,70 OME > 2,70

Freq. Méd. | Termo Evocado Freq. | OME Termo Evocado | Freq. OME

Deus 19 1,789 Paz 08 2,750
>8 Ter-fé 15 2,333

Jesus 7 2,286 Esperanca 7 3,286
<8 Acreditar 5 2,200 Espirito-Santo 4 2,750

Amor 4 2,500 Familia 4 2,750

Fonte: A autora, 2019.

Ao analisar o provavel ndcleo central para o subgrupo de evangélicos, destaca-se a
permanéncia dos elementos “Deus” e “ter-fé”. Na primeira periferia, o elemento “paz”
também esta presente na representacdo dos catdlicos, na mesma posicdo. Na segunda
periferia, temos a presenga dos elementos “esperanga”, “Espirito-Santo” e “familia”. Cabe
ressaltar que o elemento “Espirito-Santo” refor¢a a ideia do transcendente presente no nticleo
central; assim como “familia” reforca a da dimensdo comunitaria; e “esperanca”, a afetiva.
Ambas as dimensdes ndo estdo presentes no nucleo central, mas aparecem recorrente nas
periferias e na zona de contraste. Destacamos, ainda, a presenca de elementos como
“acreditar”, “amor” ¢ “Jesus” na zona de contraste, refor¢cando as trés dimensdes principais do

quadro geral, crenca, afetiva e transcendente. Na andlise de evocagdo dos catolicos e
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evangélicos, percebemos que ambos possuem 0s mesmos elementos no nucleo central, apenas
com alteracdo na sua ordem, ndo ha a presenca de nenhum elemento novo especifico de
alguma religido. Apesar de todas as dimensdes presentes ha uma alteragdo dos cognemas,
chama a atencao do elemento amor ter migrado para zona de contraste e sua baixa evocacao, e
0 termo “paz” se encontrar na primeira periferia, e a “esperanca” na segunda. A baixa
frequéncia do termo “amor” vem exatamente em oposi¢do a doutrina evangélica, visto que o
amor tanto pelo proximo quanto pelo Divino é um dos pilares desta doutrina.

Na analise por meio do software, das evocacGes de pessoas que se declararam espiritas
(n=15) identificou-se um total de 63 palavras, sendo 48 diferentes, considerando-se que se
adotou uma frequéncia média igual a 3, minima de 2 e a média das OME igual a 2.3. A

analise desses dados resultou na organizacdo dos contetdos apresentados no Quadro 4.

Quadro 4 — Representacgdo social da espiritualidade para espiritas

OME < 2,30 OME > 2,30

Freq. Méd. Termo Evocado | Freq. | OME Termo Evocado | Freq. | OME

Deus 4 2,000 Acreditar 3 2,333

>3 Respeito 3 2,333
Conforto 2 2,150 Amor 2 3,000

<3 Caridade 2 3,500
Compreenséo 2 3,500

Paz 2 4,000

Saude 2 2,500

Vida 2 3,000

Fonte: A autora, 2019.

A dimensdo transcendente, representada pelo elemento “Deus”, permanece no nucleo
central, porém a dimensdo crenga, que aparece no quadro geral, representada pelo “ter-f¢”,
nédo aparece em nenhum quadrante. Entretanto, na primeira periferia, aparece “acreditar”, que

representa uma concepcao de fé e respeito que é um aspecto da crenca; enquanto a dimenséo
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afeto/sentimento esta presente no segundo quadrante, caracterizada pelos cognemas “amor”,
“caridade”, “compreensdo”, “paz”. Os elementos “salide” e “vida” estdo associados a uma
dimensdo conceitual. Estes elementos que estdo presentes neste subgrupo sdo caracteristicos
de suas praticas religiosas, baseadas na ajuda ao proximo, em que se alcancaria a evolucdo em
consequéncia dos seus atos. E importante destacar o nimero baixo de participantes deste
grupo religioso, e seria necessario um nimero mais expressivo para confirmar os elementos
que emergiram, porém Franca (2018), realizou um estudo semelhante e este segmento
religioso especifico também apresentou como provavel ndcleo central “Deus”, e uma
presenca de elementos afetivos nos demais quadrantes. Podemos deduzir baseado também em
estudos anteriores, que o comportamento individual é a base para a conexdo com o Divino e a
busca de sua espiritualidade tem como alicerce suas a¢des em relacdo ao proximo.

Ao analisar as evocacOes das pessoas que se declararam sem religido (n=20), por meio
do software, identificou-se um total de 83 palavras, sendo 52 palavras diferentes,
considerando que se adotou uma frequéncia minima de 3 e uma frequéncia média de 4 e a
média das OME igual a 2.70. A anélise desses dados resultou na organizacdo dos conteidos

apresentados no Quadro 5.

Quadro 5 — Quadro de quatro casas referente a representacdo social da espiritualidade para os
sem religido

OME < 2,70 OME > 2,70

Freq. Méd. | Termo Evocado | Freq. | OME Termo Evocado | Freq. | OME

Deus 6 1,667 Respeito 04 2,750
>4 Ter-fé 6 2,500

Amor 3 1,667 Paz 3 3,000
<4 Jesus 3 1,000 Prosperidade 3 3,333

Fonte: A autora, 2019.
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Os elementos “Deus” e “ter-fé” traduzem, nesse contexto, as mesmas dimensdes da
crenga e do transcendente, presentes no quadro geral e nas demais andlises. Na primeira
periferia, surge o elemento “respeito”, que estd dentro da dimensdo afeto; e na segunda
periferia, os elementos “paz” e “prosperidade”; na zona de contraste, o elemento “Jesus”
reforca o nucleo central “Deus”, visto que a figura imagética de Jesus faz parte de um dos
elementos da Trindade e o elemento “amor” esta associado a dimensédo afetiva e relacionado
diretamente a doutrina crista.

Comparando-se a estrutura das representacdes sociais do subgupo sem religido com 0s
subgrupos religiosos analisados, percebemos algumas semelhancas na representagdo, como a
transcendente, “Deus”, e da crenga, “ter-fé”, porém sem o elemento institucional. A dimensao
afetiva estd presente em todas as periferias e zona de contraste, compativel com o quadro
geral da espiritualidade. Essa representacdo da espiritualidade, com auséncia do elemento
institucional, se aproxima da definicdo de espiritualidade, que seria a busca inerente de cada
pessoa do significado e do propdsito definidos da vida, uma relagdo pessoal com o
transcendental (KOENIG, 2012).

E preciso salientar que os diferentes quadrantes dos diversos segmentos religiosos se
apresentam como sendo a mesma representacdo, porém com particularidades especificas de
cada grupo. A caracteristica que contribui para esta afirmacdo se deve a presenca de todas as
dimensdes (transcendéncia, crenca e afetiva) presentes em todos os quadrantes, porém com
distribuicdo diferenciada entre eles. O grupo espirita € o que possui uma especificidade maior
centrando-se na dimensdo transcendente, em detrimento da dimensdo da crenca, este fato
pode ser explicado pelo baixo nimero de sujeitos ou ainda por uma cosmologia propria
centrada na figura de Deus ou de seres espirituais.

Com relacdo as demais especificidades de cada grupo, sdo marcantes as periferias. No
segmento catolico, temos a presenga do elemento institucional “igreja”, enquanto no
evangeélico esta dimensdo ndo aparece, a0 mesmo tempo em que hd um refor¢o da dimenséo
transcendente, evidenciado pela presenca da “Trindade”, “Jesus” e “Espirito-Santo”. Nos
subgrupos espirita e sem religido, o foco volta-se a pessoa humana e o seu papel no processo
de espiritualidade, evidente no maior nimero de elementos associados a dimensdo afetiva e ao
menor numero de elementos associados a dimenséo transcendente e crenga, em que pese a
presenca do cognema “Deus” no nucleo central de ambos.

A presenca dos elementos “satde” e “vida” associados a uma dimensdo conceitual
pode estar associada ao sentido da vida, a uma compreensao do presente e uma perspectiva do

futuro frente ao diagndstico. Esta dimensdo advém somente do grupo dos
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espiritas/espiritualistas e pode ser compreendida através do estudo de Vieira e Aquino (2016)
como uma possibilidade de ajuda no enfrentamento de questdes existenciais, seja na busca de
um sentido para a vida ou para aumentar a sensacdo de sentido. Isto ao se considerar que a
religiosidade pode influenciar na percepcdo de um sentido, ao passo que a busca de sentido

esta diretamente associada com o comportamento e o sentimento religioso.

5.2 A estrutura representacional da religiosidade para PVHA

Foi utilizada a mesma técnica de evocagao livre com o termo indutor “religiosidade”,
solicitando que os participantes do estudo (N= 104) evocassem cinco palavras. A diferenca
entre 0 ndmero de participantes se relaciona ao fato de que 2 participantes que nao
conseguiram evocar os dois termos, ficando assim a religiosidade com um quantitativo maior.
O software contabilizou um total de 428 palavras, sendo 184 diferentes. Adotamos a
frequéncia média de 13, a minima de 5 e a OME de 2,70. A analise resultou na organizacéo
dos cognemas apresentados e construidos conforme a configuracdo do Quadro 6, referente a

estrutura da representacdo social da religiosidade para os participantes da pesquisa.



74

Quadro 6 — Quadro de quatro casas referente a representacéo social da religiosidade

OME < 2,70 OME > 2,70

Freq. Méd. | Termo Freq. OME Termo Evocado Freq. OME
Evocado
Ter-fé 36 2,361 Amor 24 3,125

>13 Deus 31 1,710 Familia 16 3,125

Esperanca 14 3,500

Igreja 10 2,000 Lider-religioso 7 2,715

<13 Paz 9 2,222 Respeito 7 2,857
Acreditar | 8 2,250 Sabedoria 5 3,600
Jesus 8 1,875 Confianca 5 3,600
Biblia 5 2,000

Fonte: A autora, 2019.

No quadro de quadro casas (Quadro 5) referente a estrutura representacional da
religiosidade, ha a presenca dos elementos “Deus” e “ter-fé¢”, associados a dimensdo
transcendente e da crenga como provavel nucleo central. Na primeira periferia, encontramos
elementos pertencentes a dimensado afetiva: “amor” e “esperanga”; e a dimensao comunitaria:
“familia”. Na segunda periferia, ha a presenca de elementos pertencentes & dimenséao afetiva
como “confianca” e “sabedoria”; e atitudinal, como “respeito”; e um elemento condizente a
dimensdo institucional: “lider-religioso”. Na zona de contraste, temos 0S elementos
“acreditar” e “biblia”, que reforcam a dimensao da crenga; o elemento “Jesus” associado a
transcendéncia de “Deus”, pertencente a dimensdo do transcendente; e o elemento “paz”,
associados a dimens&o afetiva.

A dimens&o institucional ndo é reforcada na representacdo da religiosidade, uma vez
que pode ser considerada que a presenca de elementos desta dimensdo € sutil. Neste sentido,
somente os léxicos “igreja”, na zona de contraste, e “lider-religioso”, na segunda periferia,
expressam esta dimensdo. O provavel nlcleo central possui 0s mesmos elementos da
espiritualidade, com excegdo do elemento “amor”. Ainda na zona de contraste, destacamos a

palavra “biblia” que estaria associada a simbologia e a base teorica da religido cristad. A
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religiosidade, na construcdo representacional aqui exposta, ndo pode ser reduzida apenas a
uma ideia ou sistema de crengas e praticas adotadas, mas configura-se também como um
encontro com o outro e, simultaneamente, também um Outro que é denominado Deus, uma
vez que a atitude religiosa se expressa por meio de palavras, gestos e simbolos de natureza
religiosa elaborados no seio de cada cultura e expressos na sua linguagem e em seus conceitos
(VALLE, 1998).

Ha um maior numero de elementos, presentes no quadro geral da representacdo da
religiosidade, vinculados a sentimentos, emocOes e atitudes positivas, tais como “amor”,
“esperanca”, “sabedoria” e ‘“confianca”, que pode indicar uma religiosidade intrinseca,
associada a um sentimento de valorizacdo afetiva da dimensdo espiritual. Allport e Ross
(1967) destacam que as praticas religiosas podem valer como um fim em si mesmo ou para
outros fins, distinguindo-se, respectivamente, entre religiosidade “intrinseca” e “extrinseca”,
quando, no primeiro caso, a pessoa vive a religido e, no segundo caso, a pessoa usa (serve-se)
da religido para seus prdprios fins. Pessoas que exercem a religiosidade intrinseca encontram
0 motivo-mestre na religido, trazendo, em harmonia com o religioso, crencas e prescri¢des, e
esforcando-se para internaliza-la e segui-la totalmente.

A dindmica das dimensdes que compdem o provavel nucleo central exposto pode ser

esquematizada pela figura 5 a sequir:

Figura 5 — Representacdo social da religiosidade para PVHA

Transcendente

DLV

Huwmane

Crenca

Fonte: A autora, 2019.
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A palavra ter-fé pode ser entendida como a crenga na existéncia de algo que nao pode
ser provado ou visto. Etimologicamente, a palavra fé se originou no grego “pistia” que indica
a no¢ao de acreditar e no latim “fides”, que remete para uma atitude de fidelidade. Dentro do
ambito religioso cristdo podemos conceber que a fé é a crenca na existéncia de Deus, sua
onipoténcia, onisciéncia e onipresenca, e é através da fé que o humano se conecta com o
Divino, como foi esquematizado na figura 5.

Borges, Santos e Pinheiro (2015) realizaram um estudo de representagdes sociais sobre
religido e espiritualidade e apesar de o grupo estudado ter sido os docentes da area de salde,
os resultados foram semelhantes e indicam que as representacdes de religido e espiritualidade
sdo forjadas em torno da fé e da crenca em Deus. A fé confere-lhes paz e forca para lidar com
os desafios da vida cotidiana, apontando o sentido e o propoésito da vida.

Com o objetivo de aprofundar a representacdo da religiosidade, elaboramos a arvore
de similitude (Figura 6), assim como foi feito na espiritualidade, a fim de ter uma melhor
visualizacdo da representacdo grafica das co-ocorréncias existentes entre 0s termos.
Obtivemos um total de 104 participantes da evocacéo livre, com 59 participantes na analise de

similitude geral.

Figura 6 — Arvore méaxima de similitude das evocagbes do termo indutor

“religiosidade” (n=59 participantes)
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Fonte: A autora, 2019.
Ao analisarmos a arvore de similitude da religiosidade, percebemos uma indicacéo de

centralidade do elemento “Deus”, que apresentou maior nimero de conexdes na arvore

méaxima com os demais elementos presentes na representagdo do grupo, tendo maiores indices
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de similitude, por ordem decrescente, com os termos “ter-f¢” (0.27), “familia” (0.1), “amor”
(0.18), “esperanga” (0.1), “Jesus” (0,06), “igreja” (0.05) e “acreditar” (0.05). O elemento
“Deus”, assim, organiza a representagao, € possui ligagdes com o outro elemento presente no
nucleo central: “ter-fé”. “Amor”, apesar de ndo estar presente no suposto nucleo central,
apresenta forte conexdo (0.18) com o termo “ter-fé¢”, que possui um comportamento
supostamente central, fazendo conexdes com ‘“amor” (0.18), “esperanga” (0.18), “Jesus”
(0,06), “confianca” (0,05) e “acreditar” (0.05).

Esta concepcdo da fé associada ao sentimento altruista, como o amor, da sentido a
representacdo da religiosidade, visto que a religido é vista como um relacionamento do
transcendente para com o homem, uma vez que, na visdo cristd, temos o sacrificio de Jesus
por amor a humanidade, assim como na matriz espiritualista, a protecdo e a presenca dos
orixas em sua relagdo com o homem. Outra forte conexao que merece destaque ¢ “ter-fé” com
a “esperanga” e esta associacdo pode ser em relacdo a uma esperanga de cura, remissdo dos
sintomas causadas pelo HIV/Aids ou simplesmente a esperanga de uma vida normal.

O elemento “igreja”, que estd associado a concepc¢do institucional e remete a propria
instituicdo religiosa, € o termo que aparece na arvore maxima com forte conexdo (0.05) com o
elemento “Deus”, sugerindo que, apesar de o termo “religiosidade” estar associado a ritos,
cultos e simbolos, nesta estrutura representacional estd mais associado a elementos
transcendentais, afetivos e de crencas que institucionais. Gomes et al. (2016) destacam que o
desafio de toda religido é traduzir, no ambito dos quadros afetivos, subjetivos e intelectuais,
uma carga de experiéncia que a razdo nao consegue comportar, nem oferecer sentido.

A fé em Deus é um sentimento sélido, profundo e constante na nossa cultura e € tdo
necessaria quanto sdo outras formas de enfrentamento das adversidades impostas pelo
processo de adoecimento (FRANCA, 2018). Essa afirmativa € comprovada na arvore de co-
ocorréncia através da conectividade com o termo “Deus”, em que esta crenga pode ser
relacionada a melhora fisica ou espiritual ou até mesmo a uma forma de amenizar os impactos
da vivéncia com a sindrome.

A crenga e transcendente formam dois polos distintos e sua relagdo uma com a outra

foi esquematizado na Figura 7 adiante.
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Figura 7 — Dimensédo conceitual da religiosidade para PVHA na Baixada

Fluminense
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Fonte: A autora, 2019.

A dimensdo institucional/comunitéria se liga a transcendente, enquanto a do afeto se
relaciona a da crenca, a0 mesmo tempo em que a dimensdo institucional/comunitaria esta
intimamente ligada a concepc¢do de religido. Considerando o quadro geral da religiosidade,
sendo o provavel ntcleo central o transcendente (“Deus”), a religiosidade institucional nao
apresenta forte conexdo para este grupo, de onde se subentende que as atividades religiosas
estdo presentes, porém em uma menor intensidade quando comparadas a outras dimensoes.

Em contrapartida o transcendente apresenta um maior nimero de ligacdes com o0s
Iéxicos do quadro geral, comparado com a dimensdo da crenca, razdo pelo qual
esquematizamos a figura 6 como uma balanca desigual. Podemos sugerir que para este grupo
especifico a religiosidade é representada pela figura do Divino conectada com elementos
afetivos, comunitarios e institucionais, enquanto a crenca € associada apenas a elementos
afetivos.

Podemos adotar, como definicdo de atividades religiosas organizacionais, a de Koenig
(2012), isto é, a participacdo em atividades religiosas, reunides na forma de grupo para oracdo
ou estudo biblico, um sistema de crencas e praticas observado por uma comunidade apoiado
por rituais que reconhecem, comunicam-se com ou aproximam-se do Sagrado, do Divino, de
Deus (em culturas ocidentais) ou da Verdade Absoluta, da Realidade ou do Nirvana (em
culturas orientais). O autor ainda complementa a sua definicdo afirmando que a religido

normalmente se baseia em um conjunto de escrituras ou ensinamentos que descrevem o
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significado e o propo6sito do mundo, as responsabilidades dos individuos uns com os outros e
a natureza da vida ap6s a morte.

A religido costuma oferecer um cddigo moral de conduta que €é aceito por todos os
membros da comunidade que aderem a ele, sendo o desafio de toda religido traduzir uma
carga afetiva e subjetiva que a razdo ndo consegue suportar e oferecer sentido (GOMES et al.,
2016). O objeto da pesquisa, a religiosidade, se mostrou com uma maior associagdo com a
dimensdo afetiva e a da crenca do que com a institucional e comunitaria. A crenca é
amparada fortemente por elementos afetivos como € visto na arvore, podemos sugerir que o
amor e esperanca se tornam fundamentais para a existéncia da fé e vice-versa.

A crenga estd harmonia com o transcendente, apoiada pelo elemento “afeto”. Podemos
entender que a fé é a crenca em algo, mesmo que ndo possa ser provado, como a fé em Deus,
e esta surge, segundo as escrituras cristds, como um dom de Deus. Apesar de este pensamento
ser um pouco confuso, devemos entender que a fé é a caminho para a crenga em Deus, porém,
segundo a tradicdo cristd, quem déa esta mesma fé € o proprio Deus. A fé também ¢é definida
como o firme fundamento das coisas que se esperam e das que ndo se veem, 0 que permite
colocé-la como alicerce, porém ndo como uma base concreta a olhos humanos (BIBLIA). No
esquema da Figura 6, bem como na arvore da religiosidade, o transcendente surge conectado
com elementos comunitarios e organizacionais nos levando a pressupor que 0 mesmo esta
apoiado nestas dimens6es, sendo concebido também através de uma 6tica de familia e igreja,
ou talvez da igreja inserido dentro de um conceito de familia

Diferentemente da espiritualidade em que ha a presenca de uma triade (transcendente,
afeto e crenca), na religiosidade a representacdo foi construida em apenas dois polos distintos
(transcendente e crenca), porém interligados. Para exemplificar a dimensdo da fé no contexto
religioso, podemos utilizar a explanacéo realizada por Boff (1997), que aponta a dialética que
ocorre entre religido e fé, em que a religido é concreta, possui credo, moral, teologia,
hierarquia, templos, festas, ritos e celebragbes, mas a fé tende a significar o encontro vivo
com Deus e, neste encontro, 0 ser humano muda seu estado de consciéncia, entrando em um
estado mistico.

Por tras de toda religido institucionalizada, esconde-se a experiéncia espiritual de
alguém que vivenciou a realidade ultima. A funcgéo da religido é criar as condi¢des para que
cada pessoa possa realizar seu mergulho no ser e encontrar-se com Deus. A religido
representa a dimensao-galinha; enquanto a fé, a dimensdo-aguia. Ambas convivem e juntas

devem colocar-se a servigo do ser humano e de Deus (BOFF, 1997).
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Para uma melhor compreensdo da representacdo da religiosidade do grupo estudado,
foram realizadas anélises comparativas entre as religiées, bem como entre os sem religido. Ao
analisar as evocacOes de acordo com as pessoas gque se declararam catdlicas (n=24), por meio
do software, identificamos 103 palavras evocadas, sendo 67 diferentes, considerando-se que
se adotou a frequéncia média igual a 4 e a minima de 2, e a OME igual a 2.70. A anélise
resultou na organizagdo dos conteldos, demonstrada no Quadro 7.

Quadro 7 — Quadro de quatro casas referentes a representacdo social da religiosidade para

catélicos

OME < 2,70 OME > 2,70

Freq. Méd. | Termo Evocado | Freq. OME Termo Evocado | Freg. | OME

Deus 8 1,875 Amor 7 2,714
>4 Jesus 4 2,000 Ter-fé 7 3,286
Familia 6 3,000
Igreja 3 2,333 Esperanca 2 3,500
<4 Paz 3 2,000 Sabedoria 2 3,500
Acreditar 2 2,000 Tranquilidade 2 3,000

Crenca 2 2,000

Fonte: A autora, 2019.

Ao analisar o quadro de quatro casas referente a representacdo da religiosidade para o
segmento catdlico, observamos, como provavel nucleo central, os elementos “Deus” e
“Jesus”, diferenciando-se do quadro geral que apontava “Deus” e “ter-fé”. Podemos atribuir
tal fato a religido catolica ser centrada na imagética do divino e sua Santissima Trindade,
assim como na figura de Jesus, muito presente nos ritos religiosos.

Porém, o elemento “ter-fé” aparece na primeira periferia, com uma alta frequéncia,
juntamente com os termos “amor” e “familia”, associados a dimensdo afetiva e comunitaria,

respectivamente. Na segunda periferia, temos a presenga de “esperanga”, “sabedoria” e
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“tranquilidade”, e, na zona de contraste, o cognema “igreja”, que remete a dimensao
institucional, o termo “paz”, também associado a dimensao afetiva e “acreditar” e “crenca”,
associadas a da propria crenca. Destacamos a presenca de Vvarias expressdes da dimensdo
afetiva em todo o quadro, sugerindo uma forte ligacdo da religido catolica com palavras de
cunho afetivo, associadas ao altruismo, amor ao proximo, caridade e paz de espirito,
indicando que tais vocébulos trazem suporte emocional para o enfrentamento do HIV/Aids.
Abaixo temos o quadro de quatro casas com a representacdo social da religiosidade
para os declarantes da religido evangélica (n=44), considerando-se que se adotou a frequéncia
média igual a 5, a frequéncia minima de 3 e a média das OME igual a 2.80. Foi evocado um
total de 192 palavras, com um total de 105 diferentes. A anélise desses dados estd organizada

no Quadro 8.

Quadro 8 — Quadro de quatro casas referentes a representacdo social da religiosidade para
evangélicos

OME < 2,80 OME = 2,80

Freq. Méd. | Termo Evocado | Freq. | OME Termo Evocado Freq. | OME

Ter-fé 19 2,211 Amor 10 3,500
>5 Deus 16 1,750 Esperanca 08 3,750
Lider-religioso 06 2,833
Acreditar 4 2,250 Salvacao 4 4,000
<5 Familia 4 2,250 Certeza 3 3.333
Jesus 4 1,750 Respeito 3 3,000

Paz 4 2,250

Igreja 3 2,000

Fonte: A autora, 2019.

Ao examinarmos o quadro de quatro casas da religiosidade do segmento evangélico,
temos como provavel nucleo central “ter-fé” e “Deus”, pois ambos possuem uma alta

frequéncia, aproximando-se do provavel nucleo central do quadro geral da religiosidade. Na
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primeira periferia, encontramos “amor”, “esperanca” e “lider-religioso”, sendo relevante
destacar a presenca de uma dimensao institucional (“lider-religioso”) na primeira periferia, o
que traz a concepcao desta simbologia para sua defini¢do da religiosidade.

Na segunda periferia, temos os elementos ‘“salvagdo”, “certeza” e “respeito”
associados a transcendéncia, a crenga e a atitude, respectivamente. A ideia de salvacéo € algo
que deve ser destacado como caracteristico deste segmento religioso, ligada a uma concepgao
de um bom fim pessoal garantido pela fé e pela intervencéo divina.

Na zona de contraste, ha a presenca de “acreditar”, “familia”, “Jesus”, “paz” e
“igreja”; na dimensdo da crenga, “acreditar”; na transcendente, “Jesus”; na afetiva, 0s
elementos “paz”’; na comunitaria, “familia”; e o elemento institucional “igreja”. Realizando
uma comparag¢do entre catolicos e evangélicos € interessante destacar o 1éxico “Jesus” que, no
grupo catdlico, surge como central, para os evangélicos se situa na zona de contraste. Ao
passo que a dimensao institucional, representada pelo termo “lider-religioso” s6 surge entre 0S
evangelicos.

Apesar de uma frequéncia baixa é sugestivo que a dimensdo institucional esteja mais
presente na representacdo da religiosidade para este grupo. Podemos atribuir este fato a um
maior nimero de participantes declarantes evangélicos ou a associacdo da religiosidade a uma
figura humana préxima devidamente capacitada para tal fungdo, enquanto para os catolicos
esta figura humana é, ao mesmo tempo, transcendente e representada pela figura de Jesus.

A seguir vemos o quadro de quatro casas com a representacao social da religiosidade
para os declarantes da religido espirita (n=16), considerando-se que se adotou a frequéncia
média igual a 3, a frequéncia minima de 2 e a média das OME igual a 2.80. Foi evocado um
total de 65 palavras, com um total de 46 diferentes. A analise desses dados é apresentada no
Quadro 9.
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Quadro 9 — Quadro de quatro casas referente a representacdo social da religiosidade para

espiritas
OME < 2,80 OME > 2,80
Freq. Méd. | Termo Evocado Freq. | OME Termo Freq. | OME
Evocado

Amor 5 2,400 Familia 4 4,250
>3 Ter-fé 4 2.750

Acolhimento 2 2,000 Compreensdo | 2 3,500
<3 Candomblé 2 1,000 Respeito 2 3,500

Deus 2 2,000

Escolha-individual | 2 1,500

Esperanca

Preconceito 2 2,000

Unido 2 1,500

2 2,500

Fonte: A autora, 2019.

Ao observarmos o quadro de quadro casas da representacdo da religiosidade para o
segmento espirita, temos como provavel nucleo central “amor” e “ter-fé”, sendo que o
elemento “amor” foi mais prontamente evocado que o “ter-fé”. Na primeira periferia,
encontramos “familia” e, na segunda periferia, “compreensdo” e “respeito”. E importante
destacar a presenca marcante de elementos de ordem afetiva, inclusive no provavel nucleo
central, que estdo associados as préprias religibes que compuseram esta amostra, ja que o
espiritismo, a umbanda e o candomblé se definem pelo amor. Na zona de contraste, ha a
presenca de “acolhimento”, ‘“candomblé”, “Deus”, “escolha-individual”, “esperanca”,
“preconceito” e “unido”. Notamos com isto que o Unico elemento ligado a dimensdo
institucional que aparece na zona de contraste é especifico da religido candomblé. Para os
espiritas, “Deus” ndo organiza a religiosidade, visto que a figura do transcendente ndo aparece
no provavel nucleo central, e sim elementos de carater afetivo, condizentes com o preceito
espirita de que, através de sentimentos nobres, especialmente aqueles que ganham concretude,
0 homem se conectaria com Deus.

E, por ultimo, temos o quadro de quatro casas com a representacdo social da

religiosidade para os declarantes sem religido (n=17), considerando-se que se adotou a
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frequéncia média igual a 3, a frequéncia minima de 2 e a média das OME igual a 2.50, foi
evocado um total de 64 palavras, sendo um total de 46 diferentes. A analise desses dados se

apresenta no Quadro 10.

Quadro 10 — Quadro de quatro casas referente a representacdo social da religiosidade para os
sem religido

OME < 2,50 OME > 2,50

Freq. Méd. | Termo Evocado | Freq. OME Termo Evocado Freq. | OME

Deus 4 1,250 Amor 3 3,300
>3 Ter-fé 4 1,500
Igreja 3 1,667

Doutrina 2 2,000 Biblia 2 2,500

<3 Fanatismo 2 1,500 Caridade 2 3.000

Respeito 2 2,000 Confianca 2 3,500

Familia 2 3,000

Paz 2 2,500

Fonte: A autora, 2019.

Ao examinar o quadro de quatro casas da religiosidade para o segmento sem religido,
temos como provavel nticleo central os elementos “Deus”, “ter-fé” ¢ “igreja”. E importante
salientar a presen¢a da dimensdo institucional caracterizada pelo elemento “igreja”, que, pela
primeira vez, aparece tendo um carater central, fato que pode ser atribuido a simbologia que o
termo “religido” traz para 0S que ndo praticam um rito religioso. Em contrapartida, Silveira e
Azambuja (2117) encontraram em seus resultados pessoas que se dizem ndo religiosas, mas
praticam atividades de teor espiritual e até mesmo ligadas a religido, como preces e
meditagOes destinadas a um ser superior. Desta maneira, elas se ndo se mostraram envolvidas
em nenhuma religido, mas a religiosidade se mostrava presente. Podemos sugerir que a
religiosidade extrinseca estd presente neste grupo de participantes, em especifico, apesar de

sua nao filiacéo religiosa.
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6 ABORDAGEM PROCESSUAL DAS REPRESENTACOES SOCIAIS DA
ESPIRITUALIDADE E RELIGIOSIDADE PARA PESSOAS QUE VIVEM COM
HIV/AIDS

Na segunda etapa de coleta de dados realizada, utilizamos a técnica de entrevista em
profundidade com perguntas referentes ao Virus da Imunodeficiéncia Humana/ Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (HIV/Aids), a religiosidade e a espiritualidade. O contetdo
lexical das 39 entrevistas foi processado e analisado pelo software Interface de R pour les
Analyses Multidimensionnelles (IRAMUTEQ), conforme descrito no capitulo referente,
obtendo um total de 426 Unidades de Contexto Elementares (UCES) e um aproveitamento de
86.41% do corpus analisado. Houve um nimero de textos de 39 que corresponde exatamente
ao numero de entrevistas, sendo 493 segmentos de textos, 2091 ndmero de formas distintas,
com 17.035 de ocorréncias, a lematizacdo de palavras foi em um total de 1.291, com 1.159
formas ativas de palavras. Apos a analise das UCE e o agrupamento das Unidades de
Contexto (UCs), originou-se o dendograma da classificacdo hierarquica descendente (CHD),
gerando, assim, 6 classes.

A anélise considera as palavras cheias e plenas, ou seja, aquelas portadoras de um
sentindo, revelando um mundo semantico que se procura explorar. Este quadro de mundo se
coloca no plano das ideias e representacfes, por uma combinacao de objetos semanticos mais
simples, que podem ser representados por uma classe de enunciados dentro do texto
(OLIVEIRA; GOMES; MARQUES, 2005). Desta forma, as classes geradas pelo software sdo
no¢Oes de mundo ou quadros perceptivo-cognitivos e essas classes podem indicar diferentes
representagdes sociais, campos de imagens sobre um dado objeto ou somente diferentes
aspectos de uma mesma representacdo (OLIVEIRA; GOMES, 2015).

A classificacdo hierarquica descendente permite observar a divisdo do corpus em um
grupamento de UCEs, denominado de classes, sendo definidas conforme a homogeneidade

interna e heterogeneidade externa, expressas pela continua divisdo do dendograma.



86

Figura 8 — Dendograma de classificacéo hierarquica descendente das classes

Fonte: A autora, 2019.
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Para uma maior clareza das classes que emergiram com essa analise, segue a figura 9

que organiza estes resultados através do contetido semantico.
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Figura 9 — Dendograma de classificacdo hierarquica descendente por conteudos
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Fonte: A autora, 2019.

As divisdes do conteudo analisado indicam que existem diferencas e oposi¢oes, 0 que
ndo permite a permanéncia do contetido em um so bloco de significacdo. Classes constituidas
a partir de uma mesma origem, apesar de apresentarem significados diferentes de oposicéo,
possuem semelhangas que merecem ser analisadas, gerando uma visualizacdo geral do
material (OLIVEIRA; GOMES, 2015). O software também calcula e fornece os Segmentos
de Texto (ST) mais caracteristicos das classes, permitindo a contextualizacdo do vocabulério
tipico de cada uma delas.

Conforme exposto no dendograma acima, houve uma divisdo do corpus em dois €ixos,
sendo o eixo 1 que originou a classe 5 e 0 subeixo que deu origem as classes 2 e 3; e 0 eixo 2,
que deu origem a classe 6, e 0 subeixo que se subdivide nas classes 1 e 4. O eixo 1 aborda
sobre a espiritualidade e religiosidade no contexto do HIV/Aids, enquanto o eixo 2 traz a
questdo do diagndstico e do enfrentamento do HIV/Aids e a rede de apoio e autocuidado
advindo dessa nova realidade. Notamos que as classes 5 e a 6 apresentam o conteido mais
homogéneo e, portanto, ndo se subdividem na sequéncia, diferente das demais.
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No eixo 1 podemos perceber a abrangéncia da religiosidade e espiritualidade e sua
relagdo com o cotidiano do HIV/Aids e sofre duas subdivisdes, a primeira divisdo ou subeixo
forma a classe 5 onde temos a visdo religiosa da sindrome e das Pessoas que vivem com
HIV/Aids (PVHA) e a segunda, que compreende as classes 2 e 3 e refere-se ao papel da
espiritualidade e religiosidade na ressignificagdo da sindrome.

No eixo 2, temos o percurso entre o diagnéstico e a aceitacdo, perpassando pela rede
de apoio. Ha também uma subdivisdo em 1 subeixo e uma classe, sendo essa representada
pela classe 6 que aborda a adesdo a terapia antirretroviral (TARV) e a cronicidade da
sindrome. Quanto ao subeixo, engloba a classe 1 e 4, que esté ligado a descoberta da sindrome
e a rede de apoio como forma de enfrentamento. A estrutura dos eixos, subeixos e classes

pode ser melhor compreendida na figura 10 exposta a seguir:



Figura 10 — Apresentacdo esquematica das categorias e das classes
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Para uma melhor compreenséo dos conteudos presentes nas classes, realizamos uma
nomenclatura para cada uma delas a partir de um eixo inicial denominado: “A espiritualidade
e a religiosidade e suas representagdes sociais para pessoas que vivem com o HIV/Aids”. Em
seguida, este eixo sofre divisdes formando o eixo 1, denominado: “Espiritualidade e
Religiosidade no contexto do HIV”, e 0 eixo 2, “O diagndstico do HIV/Aids: aspectos sociais
e individuais no processo de convivéncia com a sindrome”. O eixo 1 e o eixo 2 sofrem
divisdes em classes e subeixos e esses subeixos em novas classes, conforme observamos na
Figura 10 e descrito abaixo.

a) Eixo 1: Espiritualidade e Religiosidade no contexto do HIV:
— Classe 5: O lidar com um forte preconceito a partir de uma certa
esperanca: Viver com o HIV/Aids no meio religioso;
— Subeixol: O papel da espiritualidade e religiosidade na ressignificacdo da
sindrome:
- Classe 2: Com fé e esperanca: o encontro do divino com o humano
através da religido e da religiosidade;
- Classe 3: a espiritualidade no cotidiano: relagdo com o divino e
influéncia no viver com o HIV/Aids;
b) Eixo 2: O diagndstico do HIV/Aids: aspectos sociais e individuais no processo
de convivéncia com a sindrome.
— Classe 6: O processo de adesdo a TARV e a cronicidade da sindrome:
processo de naturalizacdo e desafios cotidianos;
— Subeixo 2: A descoberta da sindrome e a rede de apoio como forma de
enfrentamento:
- Classe 1: O percurso entre o diagnostico e a aceitagdo da sindrome: a
espiritualidade, a religiosidade, a rede de apoio social e os desafios e
conquistas;
- Classe 4: A rede social de apoio: o relacionamento interpessoal na

familia e na comunidade religiosa.

Os eixos, 0s subeixos e as classes demonstrados aqui foram discutidos a luz da
literatura existente relacionados a tematica, bem como estudos anteriores realizados, com o

objetivo de elucidar a representacdo social do grupo.
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6.1 Eixo 1: Espiritualidade e religiosidade no contexto do HIV

A compreensdo da espiritualidade e da religiosidade no contexto do HIV é
reconhecida como um aspecto positivo. Destacamos que ambos se apresentam como
constructos, ou seja, sdo conceitos que se relacionam, muitas vezes, utilizadas como
sinbnimos, porém ndo possuem o mesmo significado. Sendo assim a espiritualidade e

religiosidade sdo aspectos importantes no cuidado de pessoas que vivem com HIV.

6.1.1 Classe 5: O lidar com um forte preconceito a partir de uma certa esperanca: Viver com o

HIV/Aids no meio religioso

Ao analisarmos a classe 5, observamos como a religido € vista pelos participantes, as
vezes de forma positiva, atuando como fator encorajador e, por vezes, de uma forma negativa,
em decorréncia do preconceito observado e vivido pelo grupo. Esse preconceito decorrente da
sindrome em si, pela identidade sexual ou pelo grupo religioso que pertence, isto ird gerar
desdobramentos internos em cada individuo de uma forma peculiar. Esta classe foi
responsavel por 14.6% das UCEs e os principais elementos relacionados foram: Preconceito
(x* 133.53), religido (x*: 55.29), pessoa (x*: 30.82), informagdo (x*: 23.71), estudo (x*:
23.71), ler (x*: 23.15), igual (x*: 23.15), achar (x*: 20.61), procurar (x*: 18.52), e pagar (x*:
17.74). O preconceito relatado dentro da comunidade religiosa é observado de forma
constante nas falas do sujeito, preconceito este que se tem desdobrado em varias facetas.

O estigma e o preconceito sdo atitudes decorrentes pelo medo do contégio e pela falta
de informacgéo. O termo estigma ¢é usado para referéncia de algo extremamente depreciativo,
sendo a construcdo deste conceito foi trabalhado inicialmente por Goffman (1963), que
destacou alguns motivos que favorecem a sua permanéncia e o seu desenvolvimento em nossa
sociedade, como as questdes ligadas a sexualidade, ao género, a etnia e ao poder econdmico.
Segundo o autor, a possibilidade de maiores informacdes facilitaria a constru¢cdo de uma
postura mais ativa diante do problema e menos dependente do meio estigmatizante. Esta

questdo do preconceito pode ser observada nas falas expostas a seguir:
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Algumas pessoas sO que sabem, eles agem com preconceito falam para nédo ficar
perto de quem tem o HIV (Participante 84, sexo feminino, religido catélica, X*:
178.90).

Varias pessoas vivem como eu também vivo, mas ainda hoje, em dois mil e dezoito
ainda existe muito preconceito; infelizmente para mim viver com HIV ¢ tranquilo
porque eu tento ndo pensar nisso (Participante 97, sexo feminino, sem religido,
X?181.56).

Muitas pessoas na igreja falam que ja tiveram aids e foram curadas. Algumas
pessoas da minha religido apoiam quem tem aids outras ndo, ainda tem muito
preconceito (Participante 70, sexo masculino, evangélico, X?*: 234.58).

A discursividade dos sujeitos aponta a existéncia de preconceitos dentro da
comunidade religiosa e atribui a sua existéncia a falta de informacéo e ao acesso ao estudo
formal. Apesar de o preconceito ser relatado pelos participantes, poucos relataram que
sofreram preconceito, porém na sua concep¢do ele ainda exista. Chama a atencdo a
dissociacdo realizada com relacdo a “op¢do sexual”, ficando a propria sindrome como
expressao do processo de estigmatizacdo. Desta maneira, como foi descrito no paragrafo
anterior, a questdo da informacdo e do preconceito é algo presente na epidemia desde o seu
inicio, onde ora se sente sua auséncia, ora se questiona a qualidade e o alcance dos trabalhos
que vem sendo realizados. Ap6s o surgimento do HIV/Aids, surgiu concomitantemente
inimeras campanhas educacionais, explicitando como a forma de transmissdo tem sido
veiculada, porém, apesar delas, antigos preconceitos que remetem ao inicio da epidemia se
mostraram presente nas falas dos participantes abaixo, como a transmisséo pelo contato fisico

ou até a proximidade fisica.

As pessoas da minha religido veem o HIV com muito preconceito, eu acho que todas
as pessoas da sociedade em si enxergam o0 HIV com muito preconceito, assim sem
conhecimento de causa nenhum, ndo conhecem em si a Aids na sua profundidade
(Participante: 79, masculino, evangélico, X?: 291.05).

A religiosidade em si ndo influencia muito, ajudou um pouco, mas as pessoas da
minha religido ainda enxergam a aids com maus olhos, elas acham que com beijo ou
abraco vao se contaminar. Tem preconceito, eu acho (Participante: 70, masculino,
evangélico, X% 284.55).

A associagdo da sua sexualidade com o HIV também é uma das fontes agravante desse
preconceito, visto que a pratica sexual fora do matriménio e a homossexualidade s&o
condendaveis, segundo a tradigdo cristd. A doutrina cristd que prega o celibato até ao
matrimonio, a fidelidade conjugal e a heterossexualidade e, portanto, o0 que esta fora destes

preceitos é considerado como conduta desviante (pecado) (FARIA; SEIDL, 2006). Isso acaba
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gerando uma culpabilizagcdo dos fieis quando agem em ndo consonancia com essa diretriz,
muitas vezes levando a um sofrimento interno devido a culpa ndo proferida.

Em contrapartida, temos os outros membros desta comunidade que, muitas vezes
apresentando comportamentos dogmaticos, acabam se colocando numa posicdo de juizes e,
assim, julgando as “condutas desviantes”. Nesta perspectiva observamos como a institui¢ao
Igreja que deveria atuar como suporte social e espiritual acaba por fortalecer estes estigmas
(FARIA; SEIDL, 2006). No relato abaixo o participante relaciona o preconceito a opgoes
pessoais, parecendo indicar a sexual, porém percebemos que esta atitude esta mais

internalizada na sua concepgéo pessoal do que sofrido, vivenciado ou observado.

Mas acho que existe preconceito por conta da opgdo, porém bem menos que
antigamente. Por causa de um homossexual promiscuo todos pagam, por isso
praticas religiosas sdo coisas que faz no dia-a-dia tem cultos matinais (Participante:
91, masculino, espirita/espiritualista, X% 219.14).

Nunan (2017) destaca que 0s eventos negativos decorrentes do preconceito
institucionalizado e da discriminacdo podem ser chamados de estressores externos, enquanto
gue os estressores internos seriam aqueles ligados ao preconceito internalizado. Quando o
esteredtipo € muito forte ou pernicioso, membros do grupo alvo tendem a aceitad-lo e
incorpora-lo a sua autoimagem, fazendo com que sentimentos negativos com relagdo a propria
orientacdo sexual sejam generalizados para o self como um todo. O preconceito internalizado
se fez presente nos discursos dos sujeitos e o esteredtipo assim por ele definido se incorporou

em sua autoimagem levando a uma depreciagéo de sua condicao.

Eu acho que se eu contasse sobre minha doenca teria preconceito na minha igreja
por falta de informac&o e estudo. Hoje em dia acho que ndo associariam mais a aids
com minha opcdo sexual, porque ja ndo esta mais relacionado (Participante: 91,
masculino, evangélico, X* 242.55).

Essas préaticas religiosas ainda ndo influenciam meu viver com HIV porque ainda
ndo tenho uma histéria vivendo com HIV, nunca escutei as pessoas da minha
religido falarem sobre o HIV, acho que as pessoas teriam preconceito com as
pessoas com HIV, mas nunca presenciei (Participante: 91, sexo masculino, religido
espirita/espiritualistas, X*: 256.66).

O preconceito é caracterizado como uma atitude negativa frente a alguém baseada na
crenca que esta pessoa possui. Por ser definido como caracteristicas negativas atribuidas a um
grupo, o preconceito pode ser manifestado por meio de tratamento hostil, como a verbalizacao
negativa das caracteristicas do grupo, a rejeicdo de contato intimo, o ataque fisico e o
exterminio do grupo nos casos mais graves (ALLPORT, 1979). O preconceito, quando
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colocado em acdo, € caracterizado como discriminagdo, quando ha uma agdo ou pratica, um
comportamento. Portanto, a discriminacdo é um efeito do preconceito, que compreende um
tratamento injusto, um relacionamento desigual e avaliacdo desfavoravel orientada ao grupo
alvo de preconceito e seus membros (KRUGER, 2004).

Ao analisarmos os relatos acima compreendemos como a instituigdo religiosa pode
exercer um papel negativo nesse momento, muitas vezes crucial para os sujeitos. As vertentes
religiosas reconhecidamente como mais tradicionais, como a catolica e evangélica, possuem
ainda uma memoria social do inicio da epidemia, associada ao HIV/Aids com a concepcao de
grupo de risco (prostitutas e homossexuais) e sua forma de contdgio sexual, que esta
relacionada a concepcdo de pecado. Este cendrio acaba fortalecendo o preconceito, uma vez
que as orientacdes religiosas passam a ser um filtro de leitura de realidade. Esse preconceito

dentro da instituicdo religiosa é visto, percebido e relatado pelos entrevistados.

Eu acho que as pessoas tém que ter fe, e tentar mudar as pessoas religiosas. Eles
veem a aids com preconceito, eu jd vi muito preconceito tem mais preconceito
dentro da religido (Participante 39, sexo masculino, sem religido, X% 261.12).

Esse preconceito é atribuido a prépria falta de informagdo em relacdo a sindrome.
As pessoas da minha religido veem o HIV com muito preconceito, eu acho que todas
as pessoas da sociedade em si enxergam o HIV com muito preconceito, assim sem
conhecimento de causa nenhum. N&o conhecem em si a aids na sua profundidade
(Participante 79, sexo masculino, religido evangélica, X? 291.05).

A logica de que a oferta de informacg6es diminuird o preconceito vem desde o inicio da
epidemia, porém percebemos que esse esforco por parte do Ministério da Saude ndo esta
sendo capaz de mudar as representacdes e as praticas de diferentes grupos sociais, inclusive 0s
religiosos. Podemos pensar ainda da possibilidade de falta de valorizagdo da dimenséo
religiosa como uma ferramenta de adesdo a TARV e de combate ao HIV/Aids.

Com relagdo a abordagem atual de divulgagdo de conhecimentos sobre HIV/Aids, os
conteudos séo transmitidos de forma isolada e ndo aprofundada e os estudos realizados nos
ambientes escolar e académico corroboram esta informagéo. Seidl, Ribeiro e Galinkin (2010)
realizaram uma pesquisa com 503 participantes em que foi aplicado um questionario para
identificar opinides de estudantes universitarios sobre PVHA e concluiu-se que, apesar da
eficacia das campanhas governamentais com o0 objetivo de esclarecimento sobre a sindrome e
as formas de infeccdo, o conhecimento em si ndo é suficiente para mudar atitudes em relacao
as pessoas portadoras do virus e as préaticas preventivas.

Antunes, Camargo e Bousfield (2014) realizaram um estudo com 300 adolescentes de

escola publica e particulares de Florianopolis e mostraram que as representacées sociais sobre
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PVHA apareceram permeadas de estere6tipos e elementos negativos, que remetem a aspectos
emocionais e atributos fisicos. O preconceito aparece como organizador desta representacéo e
os dados mostraram que, apesar das diferentes campanhas abordando o assunto, 0s
participantes demonstram ter atitudes discriminatérias com relacdo a situacdes de contato
mais proximo com PVHA.

Além do preconceito relacionado com questdes referentes ao HIV/Aids, emergiu

também aquele relacionado ao segmento religioso, neste caso a religides de matriz africana.

Em relacdo ao HIV ndo sofri preconceito, porque ninguém sabe, mas quem soube
me acolheu, agora no candomblé acham que a gente faz magia negra e a gente nao
faz nada, na verdade quem procura para fazer maldade ndo é a gente (Participante
45, sexo masculino, religido espirita/espiritualistas, X?: 187.21).

Este preconceito esta ligado a questdes historicas, culturais e econémicas. Com
relacdo as historicas, refere-se a abolicdo da escravatura, sem politicas de inclusdo social na
época; as culturais associadas a importacdo de ritos africanos; e as econémicas, 0 menor poder
aquisitivo das comunidades pertencentes ao terreiro (FRANCA, 2017). O candomblé é uma
religido brasileira que tem como premissa 0 culto aos orixas e outras divindades africanas. Ela
se difundiu no Brasil a partir do século 20 e mistura elementos centrais da cultura negra, como
masica, danca e estética.

A principal diferenca entre o cristianismo e o candomblé é que, enquanto no
cristianismo sé existe uma divindade, no candomblé podem ser citadas pelo menos doze
orixas que sdo representacles psicoldgicas das forcas da natureza, ndo existindo o dualismo
de bem e mal, na medida em que estas caracteristicas se misturam e se manifestam de acordo
nas proprias divindades (CARMO, 2017). O candomblé é uma religido originaria da Nigéria e
nos rituais ocorrem o culto a antepassados e as incorporagdes de energias. Associados a isto,
temos a prépria doutrina, pois o candomblé baseia-se na crenca das forcas sobrenaturais para
a acdo no mundo e privilegiam os ritos e os segredos (BATISTA; GUIMARAES;
PLACERES, 2017).

Mesmo que somente o candomblé tenha sido citado, deve-se abordar neste momento,
de modo simultaneo, a umbanda, uma vez que 0s preconceitos contra ambas as religides
sempre vém de forma conjunta. A umbanda é uma religido sincrética, genuinamente brasileira
oriunda do Rio de Janeiro, criada entre os séculos 19 e 20, proveniente de uma mistura de
elementos da filosofia do catolicismo, dos bantos, espiritismo, indigenistas e esotéricas. O
culto umbandista € praticado em terreiros ou centros (SOUZA; SILVA, 2018).
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Os resultados do Censo Demografico 2010 mostram o crescimento da diversidade dos
grupos religiosos no Brasil. A propor¢do de catolicos seguiu a tendéncia de reducédo
observada nas duas décadas anteriores, embora tenha permanecido majoritaria. Em paralelo,
consolidou-se o crescimento da parcela da populacdo que se declarou evangélica. Os dados
censitarios indicam também o aumento do total de pessoas que professam a religido espirita
(IBGE, 2012). Este crescimento no segmento religioso espirita trouxe maior visibilidade a
religido, os rituais e praticas inerentes ao candomblé e umbanda, saem de um cenario
reservado em direcdo ao imagindrio da populacdo. Por esta razdo consideramos esse
preconceito religioso muitas vezes retratado na midia, chegando até a uma intolerancia por
parte da populacdo, consequéncia de um ideal proselitista presente em algumas religides, que
demonizam algumas divindades cultuadas com o intuito de reafirmar a sua religido como
certa e verdadeira, agregando assim mais seguidores (BATISTA; GUIMARAES;
PLACERES, 2017).

Considerando todas as formas de preconceito aqui abordadas, observamos trés
comportamentos inerentes a este grupo para o seu enfrentamento: o primeiro seria o
ocultamento da sindrome, pelo proprio medo do preconceito; o segundo a esperanga por uma
cura espiritual; e o terceiro seria a fé na prépria cura fisica. O ocultamento do diagnostico para
0 seu grupo religioso foi uma forma encontrada pelos participantes, conforme relatos, de
praticarem sua espiritualidade sem serem julgados pelo seu estado soroldgico e, consequente,

viverem harmoniosamente com outros participantes da mesma religido.

Para mim a religido me trouxe calma, quando estamos lendo a biblia traz calma.
Muitas pessoas tém preconceito, ndo sei se as pessoas da minha religido agiriam se
soubessem que tenho HIV, eu ndo contei para ninguém que tenho, eu acho que isso
ndo me atrapalha muito (Participante 22, feminino, religido evangélica, X*: 283.09).

A calma expressa acima pode ser associada a uma paz de espirito que a religido
possibilita. A paz também foi um dos cognemas evocados, estando presente na primeira
periferia do quadro da espiritualidade e na zona de contraste na religiosidade. A importancia
desse termo é justificavel baseada na busca individual de um bem-estar inerente ao ser
humano e pode ser encontrado em uma aproximagéo com o Divino mediada através de cultos
e ritos proprios da religido, tornando-se uma consequéncia inevitavel, além de se tornar um
conforto espiritual.

A participante também optou pelo ocultamento do seu diagndstico como forma de

enfrentamento da situacdo. Renesto et al. (2011) realizaram uma pesquisa com mulheres
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atendidas em um centro especializado em HIV/Aids em Recife, que, por ndo expressarem 0s
sinais fisicos da doenca, manipulavam a informacdo sobre o que elas classificavam como
“defeito”, decidindo quando, a quem, onde e porque revela-lo ou oculta-lo. Esta situacédo
mostrava-se mais desgastante para aquelas com menor tempo de convivio com HIV. O
sentimento de culpa e de vergonha eram mais vivos e com frequéncia interiorizavam as
respostas e reacdes negativas das outras pessoas.

Os autores apontam que a necessidade de ocultacdo acaba quando o individuo percebe
gue pode ser aceito com sua condi¢do pelas pessoas do seu convivio, compondo um circulo
protetor que lhe permite resgatar sua aceitacdo social e fortalecer seus recursos para conviver
com a infeccdo. Essa aceitacdo e acolhimento seria o fator primordial para o individuo expor
sua condic¢do sorologica dentro da comunidade soroldgica e receber o apoio que tanto espera.

Apesar da tensdo existente pelo ocultamento da sindrome, alguns sujeitos relatam
como fator positivo a religido e possuem uma concepcéo religiosa baseada em sentimentos
positivos e de afeto. Assim, eles concentram a sua espiritualidade e relagdo com o divino

como suporte interno para o enfrentamento das adversidades advindas da sindrome.

Todo ser humano deveria rever um pouco. Eu acho que a religido verdadeira ela
passa 0 amor, a compreensdo e ndo o preconceito, ndo violéncia. A religiosidade
para mim ela vai totalmente ao oposto disso (Participante 79, masculino, evangélica,
X% 234.74).

Ao realizar a andlise, o elemento amor, que surgiu na analise estrutural da
espiritualidade e da religiosidade, as vezes com caracteristicas de elemento central, e por
vezes, periférico, aparece também nas falas dos sujeitos, em sua concepcdo pessoal de
religiosidade. Os sujeitos vislumbram esse amor como algo que deveria ser um pilar no
relacionamento interpessoal na comunidade religiosa. O amor se revela como forca de
agregacao, de simpatia e de solidariedade através da qual as pessoas se unem e recriam 0
sentimento de benquerenca e de pertenca. O amor é sempre uma abertura ao outro, e uma
convivéncia e comunhdo com ele, sendo a base do ser social se (BOFF, 2000).

Nesta perspectiva, vimos uma tenséo existente entre 0 amor e 0 preconceito, dentro do

mesmo ambiente fisico.

Existe 0 amor e o preconceito, tem pessoas dentro da religido que te abragam, outras
que te julgam. Pode pegar pessoas em todas as religides que ndo estdo preparadas
para abracar um soropositivo, acham que vai se contaminar (Participante 03, sexo
masculino, religido catélica, X*: 288.73).
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A existéncia de interagcGes negativas dentro das comunidades religiosas pode ter um
impacto fortemente negativo na saude (fisica e psicoldgica) dos membros. A insatisfacdo com
as relacBes interpessoais estabelecidas no contexto religioso podem ser consequéncia da
derrocada de um conjunto de expectativas iniciais do sujeito que presumiria que individuos
que frequentam um grupo de natureza espiritual estariam mais predispostos a ser acolhedores,
empaticos, flexiveis e compassivos. Quando os individuos ndo encontram esse
comportamento podem desenvolver um quadro de salide mental precario, apresentando um
tipo de humor negativo, com uma maior desesperanca, desespero e ressentimento (TOMAS,
2014). Alguns relatam também uma atitude ambigua, se por um lado tem o preconceito, por
outro tentam oferecer ajuda através de uma cura espiritual, ou seja, uma “cura” da vida

pregressa gque levou o individuo a adquirir o virus, como esta explicito no relato abaixo.

As pessoas da minha religido veem a pessoa com HIV como alguém que necessita
de uma cura espiritual, talvez preconceito pela falta de informagdo do que é
realmente o HIV, que é algo que n6s podemos conviver e grande parte das pessoas
que contrairam nao foi acidentalmente, mas porque ndo se cuidavam (Participante
70, sexo masculino, religido evangélico, X?: 265.86).

A cura espiritual seria um processo de reorganizacdo interna em que possibilitaria o
individuo rever suas préticas frente a sua religido. Baseia-se na concep¢do que a infeccdo pelo
HIV € decorrente do pecado em que Deus da a oportunidade se arrepender de seus atos e
passar a buscar uma vida pura e correta. Espirito Santo (2016), realizou uma pesquisa de
representacdo social do HIV para lideres religiosos e destaca que essa reconciliacdo com Deus
envolve o abandono das praticas consideradas condenaveis que o levaram a adquirir o virus,
sendo também considerada uma oportunidade para que 0 homem mude 0 seu comportamento.
O HIV/Aids é visto como uma consequéncia do pecado, porém também uma oportunidade de
aproximacgdo com Deus, além de uma forma de demonstracdo do poder divino através da cura
fisica (ESPIRITO SANTO, 2016).

A cura fisica, intermediada pelo poder divino caracteriza-se pela remissdo dos
sintomas, bem como da existéncia do virus no organismo. A esperanca nessa cura justifica a
busca pelo transcendente, como sera discutido na proxima classe, porém, nesta, emergiu como
uma forma de enfrentamento que estaria ligado a fé na cura. Os relatos de cura fisica estdo
associados a testemunhos ocorridos dentro dos templos religiosos e foram mencionados nos

discursos dos sujeitos.
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E muito ruim, a gente sente preconceito nas pessoas, a minha religifo néo
influéncia em nada no meu viver com HIV, eu s6 creio em Deus, e que Deus vai
fazer um milagre. A religiosidade para mim é Deus (Participante 84, sexo
feminino, religido catélica, X?: 238.91).

Contradizendo a ciéncia hegeménica e o conhecimento adquirido, a esperanca de um
milagre ainda é presente nas representacdes deste grupo. Independente da crenca religiosa,
temos a intuicdo que a busca pela religido se da pelo anseio, dentre outros, também o da cura,
além de alento espiritual. Mesmo ndo sendo um dos motivos principais, 0s participantes
consideram muito importante a préatica religiosa, independente da aceitacdo ou da revelacao
do diagnoéstico. O preconceito, tanto aquele contra a PVHA, quanto o religioso, sdo
obstaculos a serem enfrentados. Neste contexto, observamos que hd um consenso entre 0s
participantes a presenca de preconceito dentro da instituicdo religiosa, levando um
ocultamento de sua condicdo soroldgica, porém os sujeitos se mantém firmes na sua escolha
religiosa e associam a préatica religiosa como um alivio para os transtornos diérios. Este
aspecto positivo pode ser associado pela esperanca de cura tanto fisica quanto espiritual ou

somente os beneficios que a sensacdo de pertenca a um grupo pode trazer neste momento.

6.1.2 Subeixo 1: o papel da espiritualidade e religiosidade na ressignificacdo da sindrome

O significado de ter a sindrome possui diversas formas de compreensdo. Viver com
aids pode significar ter limitaches e essas limitaches sdo essenciais para a busca da
ressignificacdo da sindrome. A espiritualidade e a religiosidade fazem-se presente nessas
classes, se tornando essencial para enfrentamento dos percal¢os que irdo surgir, a0 mesmo
tempo em que as estratégias e meios utilizados para a (re)conexdao com o Divino também

foram destacadas como fundamentais para esse percurso.
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6.1.2.1 Classe 2: Com fé e esperanga: o encontro do divino com o humano atraves da religido
e da religiosidade

Nesta classe evidenciamos a relagdo do entrevistado com a crenga, a esperanca e a fé.
A presente classe foi responsavel por 19.5% das UCEs e os principais termos relacionados
foram: Deus (x*: 61.8), pedir (x*: 49.97), ajuda (x*: 47.58), tirar (x*: 29.41), ajudar (x*:29.07),
fé (x*:25.34), confiar (x*: 25.15), esperanca (x*: 24.04), acreditar (x*: 22.51) e sustentar (x*:
16.69). A classe é constituida através da presenca de verbos, substantivos, adjetivos e
advérbios, porém com predominancia de verbos, estando, consequentemente, associada a
acao, fendbmenos e estado das pessoas.

A fé, para os entrevistados, traz, a partir de sua relacdo com o divino, orientacao e

forga para continuar o que é considerado como uma carga.

Eu me agarro muito na minha fé em Deus para eu continuar, porque é uma luta
diéria, toda vez que paro e penso no dia que descobri vem tudo feito uma carga, eu
paro, respiro e peco para Deus me guiar e se ndo for Deus a gente desiste
(Participante: 40, sexo masculino, sem religido, X? 183.14).

Para a religido crista, quase total entre os sujeitos do estudo, a fé € um dom de Deus,
distribuido gratuitamente por aqueles que nele creem, e ela se torna fundamental para uma
verdadeira experiéncia com o divino. A fé ajuda a amenizar as perdas e as mudancas através
de reavaliagdes dos acontecimentos de vida, se tornando menos estressantes e permitindo um
alivio das emogdes negativas a ele associados (TOMAS, 2014). Surge como elemento que
auxilia o individuo a manter a esperanca e a confiar em algo que pode ser realizado para
ajuda-lo, a0 mesmo tempo em que permite ao usuario um sentimento superior de felicidade e
de coragem, revitalizando sua disposi¢cdo para o enfrentamento da doenca. (SOARES et al.,
2014).

Percebemos que a fé em Deus vem com um sentido de forca para enfrentar os desafios
diarios decorrentes do diagndstico e a religiosidade acaba sendo uma consequéncia desta fé,
que procura Deus para o alivio de sua dor e forca para o seu caminhar. Assim, a religido passa
a ter uma importancia fundamental para o enfrentamento do HIV e, consequentemente, uma
mudanca na perspectiva diante da vida. A religiosidade e a fé em Deus passam a ser
sindnimos para alguns, pois atribuem o mesmo significado, afinal ambas trazem sentimento

de conforto e paz interior, como a fala abaixo.
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A religiosidade para mim é a fé que eu tenho dentro de mim, do que eu me propus a
ser, confiar neles da religido. Deus fez tudo por mim minha religifo me deu
tranquilidade para eu seguir se ndo tiver paz de espirito ndo aguenta (Participante:
28, sexo masculino, religido espirita/espiritualista. X2 162.61).

A religiosidade para mim é fé em Deus, aliangca com Deus. Ninguém sabe que tenho
HIV, s6 minha irmd sabe. Minha espiritualidade ajuda muito a me deixar mais
calma, as pessoas da minha religido ndo falam muito sobre isso (Participante: 85,
sexo feminino, religido evangélica, X*: 172.89).

E importante observar como a espiritualidade e a religiosidade estdo presentes através
da fé, nesta classe dando um carater positivo no enfrentamento do HIV/Aids, onde a fé se

torna o pilar para a conexdo com o Divino.

Para mim espiritualidade é fé, é uma coisa que é necessaria. Procurar algo para
seguir ainda mais quando tem HIV apesar de tudo o que passei sempre penso que
Deus é muito bom (Participante: 93, feminino, evangélico, X% 152.98).

Estou conseguindo levar a aids e eles me ajudam em forca espiritualmente, tenho
orado pedindo a Deus que me sustente porque eu tenho filhas e tenho que cuidar
delas (Participante 56, sexo feminino, religido catdlica, X*: 174.55).

Entendemos por enfrentamento os esfor¢os cognitivos e comportamentais destinados
ao manejo das demandas internas e/ou externas avaliadas como sobrecarga aos recursos
individuais (SOARES et al., 2014), como nas falas expostas anteriormente, onde as demandas
externas podem ser exemplificadas na necessidade de sustentar a familia, e as internas, como
forca espiritual, que aumenta esta capacidade, gerando sentido, sustento e orientacdo. Para
alguns entrevistados percebe-se que a espiritualidade esta intimamente ligada a fé e traz
equilibrio para as questdes cotidianas. Tomas (2014) discorre acerca da influéncia da fé sobre
o funcionamento mental, que pode ser encarada como um processo complexo e
multideterminado, do qual resulta um aumento de recursos para lidar com a adversidade e
reforca a probabilidade de desfechos positivos, favorecendo as emocgdes positivas e
diminuindo as hipdteses de perturbagfes emocionais como consequéncia do stress. A fé ajuda
a amenizar as perdas e as mudangas através de reavaliacbes dos acontecimentos de vida
desafiantes, que, em funcéo dela, podem se tornar menos estressantes e permitir um alivio das
emoc0Oes negativas a eles associadas.

Este alivio das dificuldades diarias através da fé, religido e Deus se torna um fator de

protecdo para diversas situagdes, inclusive a depressao. Este fato é anotado pelos sujeitos:
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Eu vivo minha vida, sou tranquilo sempre pedi muito a Nossa Senhora Aparecida,
sou devoto dela para eu ficar bem, e ndo ter depresséo, a depressédo ja passou perto
de mim, mas eu me agarrei com Deus e Nossa Senhora Aparecida e ndo deixei me
atingir (Participante: 31, sexo feminino, Religido catdlica, X? 159.68).

Minha religido ajuda me dando forcas para ndo deixar eu me abater com as
dificuldades, ndo desanimar, é deus e os espiritos, guias e orixas, me dando forcas
para conseguir vencer as adversidades (Participante: 82, sexo masculino, religido
espirita/espiritualista, X% 169.73).

Gomes (2011) pontua que eventos estressantes oriundos do meio podem disparar a
depressdo em pessoas predispostas e vulneraveis e o beneficio da religiosidade € objetivado
no apoio e na acolhida dados pelas comunidades religiosas, no poder transcendente da fé e
nos valores religiosos que propiciam uma melhor qualidade de vida, inclusive, com
possibilidade de diminuicdo do tempo em alguns casos mais graves ou de agudizacdo. O autor
destaca que a pessoa deprimida sofre pela auséncia de amor e que 0s sentimentos positivos de
afeto agregados a pratica religiosa afastam os sentimentos de tristeza e de depressdo geradas
pelo diagnostico.

Nas falas acima percebemos ndo s6 a mencao de Deus, mas também de outras figuras
divinas ou divinizadas (guias, orixas e Nossa Senhora) pertencentes ao segmento religioso que
0 sujeito pertence. Essa representagdo vem ao encontro do conceito de religiosidade em si,
pois envolve simbolos, ritos e nomenclaturas especificas. Conclui-se que a religiosidade, em
seu contexto de comunidade, ajuda a enfrentar as dificuldades diante da sindrome.

Percebemos que a fé entra como uma forma aproximagdo com Deus, uma ferramenta
para exercicio de sua espiritualidade, um instrumento de enfrentamento para as dificuldades
diérias e um fator protetivo para depressao. Esses dois polos distintos da dimensao da crenca e
do transcendente estdo presentes no quadro geral da religiosidade, sendo agora ratificada
através da discursividade dos participantes nesta classe.

No entanto ha um aspecto da fé que ja foi mencionada na classe anterior, porém se
torna presente de modo especial nesta classe, que € a esperanga ou ndao na cura, COmo Vemaos

nos discursos.

Quanto a espiritualidade, é ter fé naquilo que acredita, ajuda porque foi o que falei
ter fé e esperanca, e eu acredito que Deus traz isso para mim, a cura propriamente eu
ndo vou dizer (Participante 34, feminino, catélica, X 205.97).

Eles sempre falam para nunca deixar de obedecer e fazer tratamento e confiando em
Deus, para Deus abencoar a gente. Acreditam que em todo tipo de doenca Jesus vai
curar e precisa da nossa fé. Ndo basta a fé dos outros a gente tem que ter e crer nisso
(Participante: 38, masculino, evangélico, X2 197.25).
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Nas falas, a crenca e a fé estdo bem destacadas e € nessa crenca que o sujeito coloca a
sua espiritualidade, e o faz ter esperanca. Apesar da espiritualidade, da crenca e da fé, os
sujeitos nem sempre apontam a crenca na cura. No segundo relato, o entrevistado destaca a
importancia de seguir o tratamento para alcancar a cura, também pela fé. Espirito Santo et al.
(2013) realizaram um estudo com pacientes atendidos em um ambulatério de HIV/Aids e
também encontrou resultados semelhantes que, apesar da critica ao abandono da terapia
medicamentosa, 0s participantes acreditavam na cura divina.

Os autores acima apontam o papel da fé para a cura através de dois mecanismos, isto
tendo como referéncia a relagdo com o Divino, a primeira chamada de direta e a segunda
indireta. A direta, sem intermédio de medicagdes e tratamentos, ocorre quando Deus muda
uma situacdo de modo incisivo, interferindo nas leis naturais, e a indireta, em que ha acéo do
poder divino na capacidade de encontrar, através da ciéncia, a cura. Neste grupo de
participantes, sobreveio apenas 0 mecanismo de cura direta, 0 que se torna um fator de
preocupacéo, visto que pode ser um aditivo para o abandono da TARYV futuramente.

Apesar do conhecimento em relacdo ao HIV/Aids, a fé na cura ligada ao transcendente
passa a se tornar um objeto perfeitamente tangivel, independente da religido. Acima tivemos
um relato de um participante do segmento evangélico e percebemos que ele é consoante com

o discurso do participante abaixo do segmento espirita/espiritualista.

Na verdade, o HIV mexeu muito comigo, me trouxe tristeza. Dizem que a aids que
ndo tem cura, mas creio tanto em deus, tenho muita fé6 que Deus pode me curar
(Participante: 36, masculino, espirita, X*: 154.86).

Espirito Santo (2016) discorre sobre as trés condi¢des primordiais para 0 processo de
cura, segundo a visdo de lideres religiosos do segmento evangélico: a primeira seria a vontade
de Deus em querer curar, em seu tempo; a segunda a (re) aproximacdo com o Divino, através
do arrependimento e abandono de praticas pecaminosas; e a terceira condi¢do para o alcance
da cura seria o exercicio da fé, como crenca no invisivel e impossivel. Esse caminho apontado
pela autora € notado nas falas e gera 0 sentimento de esperanca, a cura se torna uma bencao,
dadiva e uma recompensa pela boa conduta, oferecendo uma perspectiva e um objetivo de
vida.

Para os cat6licos, a visdo da cura se assemelha muito ao segmento evangélico, porém
apresenta algumas diferencas inerentes a sua doutrina. Alves e Minayo (1994) realizaram um
estudo com os devotos na cidade de Porto das Caixas, no santuario de Nossa Senhora da

Conceicdo, onde existe a imagem de Cristo Crucificado que, segundo versdes dos fiéis e da
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populagéo local, teria vertido sangue e seria milagrosa. Os autores destacam que o fendbmeno
da cura vem habitualmente na concepcdo dos devotos como consequéncia de um pedido de fé
e vinculado a uma promessa que constituiria o centro das praticas religiosas. Neste sentido, a
fé é o elemento espiritual da cura e a promessa 0 seu elemento material. As promessas sao a
formalizagdo de uma relagdo de troca entre o crente e o Divino, porque "eu dou em virtude de
ter recebido”, colaborando, com essa concepcdo, o termo comumente usado de “pagar a
promessa” (ALVES; MINAYO, 1994). Ligadas as promessas ha uma série de outras praticas
exercidas pelos fiéis, como a romaria, que consiste em se deslocar para visitar o santuario em
espirito de peniténcia, e a agua benzida no local miraculoso.

Na abordagem espirita, a doenca e a cura sao apoiadas nas ideias de evolucdo e
energia. No mundo convivem espiritos com diferentes graus de desenvolvimento, destinados
a um aperfeicoamento continuo. As relacdes entre esses espiritos, sejam encarnados ou
desencarnados, envolvem circulacdo de energias, tanto positivas quanto negativas. A doenca,
em primeiro lugar, aponta para o estado de desenvolvimento espiritual do doente; é um sinal
de fraqueza moral ainda a corrigir (RABELO; MOTA; NUNES, 2002).

O doente precisa ser fortalecido espiritualmente. Deve ser instruido a progredir
moralmente, o que inclui, além das virtudes cristds da caridade e amor ao proximo, o
autocontrole, a disciplina e o estudo (aperfeicoamento na doutrina) (RABELO; MOTA,
NUNES, 2002). A doenca pode estar ligada ao processo de desenvolvimento espiritual do
individuo, expressando-se como resultado de situacdes vividas em "existéncias ou
encarnacdes anteriores™ ou, ainda, como produto de interferéncia de espiritos inferiores que
dominam corpos e mentes de individuos vulneraveis a esta influéncia, fenbmeno este
denominado de obsesséo. (CAMURCA, 2016)

O progresso moral é acompanhado pelo fortalecimento de energias trazido pelo passe,
ritual em que, através do movimento de maos do passista/terapeuta, opera-se uma
transferéncia de energias positivas para o cliente. Apesar de todas essas medidas para o
tratamento da doenca, 0os meédiuns insistem em que a recuperacdo da saude é, em ultima
instancia, responsabilidade do doente. (CAMURCA, 2016; RABELO; MOTA; NUNES,
2002).

Para as religides afro-brasileiras, as terapias realizadas nos terreiros sdo muito
variadas, pois, além dos problemas trazidos aos pais-de-santo serem muito diversos, as formas
de diagnostico e de tratamento variam de uma tradi¢do religiosa para outra e de terreiro para
terreiro A preparacdo e aplicacdo dos tratamentos nos terreiros exige todo um ritual e

acredita-se que, através de banhos de ervas, o poder da cura pode ser potencializado e ainda o
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individuo pode ficar horas no quarto de santo, submetidos a dieta especial, acompanhados de
rezas ou cantos durante a sua preparagdo, buscando o axé, ou energia vital que restaurara o
equilibrio da saude na pessoa. (ARAUJO; REPETTO, 2016)

Associado ao processo de cura temos a influéncia da oracdo, por diversas vezes
mencionadas num sentido de busca e conexdo. A oracgao se torna instrumento de alivio, busca

e conexdao, como discorre 0s entrevistados abaixo

A egspiritualidade influencia porque pegco a Deus para me ajudar na cura, e me
aliviando nas oracdes, é a melhor coisa ndo vai demorar muito vai chegar a cura
como ja teve, eu acompanho muito isso (Participante 44, sexo masculino, religido
catélica, X*: 198.90).

Eles sempre falam para nunca deixar de obedecer e fazer tratamento, e confiando em
Deus, para Deus abencoar, a gente acredita que em todo tipo de doenga Jesus vai
curar, e precisa da nossa fé ndo basta a fé dos outros, a gente tem que ter e crer nisso
(Participante: 38, sexo masculino, religido evangélica, X% 197.25).

A oracdo ndo foi mencionada somente com o intuito de cura, mas também um
exercicio de fé, que traz alento e uma aproximagdo com Deus. Para Boff (1974), é através da
oracdo e a meditacdo que chegamos a uma experiéncia com Deus, permitindo a pessoa
vivenciar Deus e exigindo um esfor¢co perseverado e continuado, no sentido de aprender a
entrar em si mesma, de se voltar para o seu intimo, olhando para dentro de si e se
relacionando com o numinoso. O afeto e as emocBes podem também influenciar na oracéo,
transformando-se assim em uma vivéncia religiosa. Para o autor, a pessoa utiliza a sua fé e
crenca e passa a vivenciar de maneira intensa e profunda a presenca da graca, o0 amor de Deus,
a beleza e o consolo que representam as verdades em que acredita. A oracao é de tal maneira
inerente a doutrina crista que a orac¢do do Pai-nosso se tornou um modelo e um rito seguido e
proferido antes de cultos e missas em diferentes segmentos religiosos, sendo ensinado na

infancia em muitos lares, como reforca o participante abaixo

Espiritualidade para mim é fé, o amor e o carinho. A espiritualidade me ajudou e me
ajuda muito, eu fago minhas oracdes e pe¢o salde. Religido para mim é fé, amor e
carinho (Participante 21, sexo masculino, religido espirita, X% 182.81).

O lider religioso ratifica seu papel e se torna um elemento fundamental na esperanca
da cura, ele é visto como uma pessoa confiavel por dividir os mesmos principios religiosos,
trazendo seguranca e conforto. O seu papel de orientador, ouvinte e amigo também foi

lembrado.
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Ja aconteceu de um pastor orar por mim pela cura. Eu acredito que tudo que Deus
coloca para gente é aprendizado de alguma forma, eu nunca orei para ser curada, eu
acho que se Deus permitiu (Participante: 55, sexo feminino, religido evangélica, X*:
138.54).

Na igreja falam ndo falam das pessoas, mas falam muito até o pastor para dar
seguranca, e fala que Deus curou muitas coisas e eu creio nisso, tento me fortalecer e
acreditar. As pessoas acreditam na cura (Participante: 31, sexo feminino, religido
catolica, X% 160.28).

Teve uma vez que contei para um pastor e ele tentava me levantar, falava coisas
boas para eu confiar em Deus, na cura, ele veio com tudo para me levantar falando
para eu acreditar em Deus e eu confio (Participante: 31, sexo feminino, religido
catélica, X*: 159.26).

A esperanca emerge tanto associada a cura, quanto a esperanca no futuro por dias
melhores; e a religiosidade acaba também por ratificar esse sentimento. Percebemos a
esperanga como um sentimento que move o ser humano a crer em resultados positivos,
relacionados a eventos e circunstancias da vida. Existem na esperanca tracos da perseveranca
ja que, algumas vezes, cremos que algo é possivel, mesmo quando hé indicios do contrério.
(GALVAO et al., 2012). O principio da esperanca inerente a0 homem faz com que ele se abra
ao futuro e va além de si mesmo. A percepcao critica do presente e 0 anseio para construcao
de um futuro, a ndo aceitacdo do que Ihe é dado, a esperanca de poder mudar o que estar por
vir, este é o sentimento presente nas falas. A esperanca associada a fé representaria um futuro
melhor através da religido, visdo esta compartilhada até por um sujeito declarante sem-

religido.

Para mim religiosidade é uma coisa boa apesar de eu ndo seguir porque € uma coisa
para voceé se segurar, te ajuda. Ajuda a pessoa a ter uma esperancga, fé no futuro uma
coisa que ndo tenho (Participante 53, sexo masculino, sem religido X% 143.37).

Constatamos que a fé para PVHA esta estritamente associada com a esperanca, € é um
fator primordial para a conexao com o divino. Magalh&es et al. (2015) afirmam que ter uma
crenga profunda, religiosa ou ndo, tende a fornecer um significado transcendental a vida e as
atividades do dia a dia e funcionar como estratégia para lidar com o sofrimento humano e 0s
dilemas existenciais. Em seu estudo com pacientes portadores de lesdo medular evidenciou
que grande parte recorre a sentimentos de otimismo, esperanca e fé para enfrentar as
dificuldades da vida. Esta relagdo do divino com o homem caracterizada por sentimentos

positivos de benevoléncia, justica e misericordia que traz forga como exposto a seguir:
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Espiritualidade é um espirito bom, que é Deus, o Unico, e Deus me ajuda, ja mudou
minha mente, antigamente eu tinha uma mente fechada e quando eu soube, agi
normalmente. Tudo é Deus (Participante: 39, sexo masculino, sem religido, X*
152.10).

A gente quer ajuda, entdo para ser julgado e ndo ter ajuda prefiro ficar no anonimato,
s6 Deus sabe, sei que Deus ndo vai me julgar, s6 Deus vai me ajudar (Participante:
39, sexo masculino, sem religido, X* 148.87).

Se ndo chegar também eu entrego para Deus, e Deus ajuda muito. Deus é muito bom
(Participante: 44, sexo masculino, religido catélica. X*: 148.09).

Eu ja coloquei Deus na frente, e pedi para Deus me dar forga, e Deus esta me dando
forca (Participante: 88, sexo feminino, religido evangélica, X*: 134.78).

A afinidade entre esses dois termos, fé e esperanca, esta perceptivel na representacdo
desses sujeitos, como se um ndo pudesse existir sem o outro. A aproximacgdo dos termos amor
e Deus presentes na analise estrutural também se faz presente nessa classe correlacionados a
outros atributos imputados e exclusivos do Divino, tais como bondade, justica e forca. Estes
atributos se tornam a razdo primordial para essa relacdo de busca, entrega e devogéo.

Vinculado também aos termos fé e esperanca, temos a palavra cura, presente nas falas
e a busca pelo divino novamente se torna inevitavel para o alcance da mesma. Apesar de a
cura ter diferentes rituais e representacfes nas diferentes religides, todos se referem como
uma saida, uma redencdo ap06s o diagnostico do HIV. A lideranca religiosa por sua vez se
mostra com um carater importante, tanto para o alcance dessa cura quanto para o conforto

espiritual que as PVHA procuram.

6.1.2.2 Classe 3: A espiritualidade no cotidiano: relagdo com o divino e influéncia no viver
com o HIV/Aids

A classe 3 foi responsavel por 16.7% das UCEs e os principais elementos relacionados
foram: Espiritualidade (x*: 67.41), influenciar (x*: 43.63), Deus (x*: 39.38), viver (x% 19.44),
totalmente (x* 24.72), deprimido (x* 20.19), positivo (x* 19.98), humano (x* 61.8),
momento (x> 18.75), acreditar (x*: 18.74), e vida (x*: 17.64). Esses elementos traduzem o
papel atribuido a espiritualidade para PVHA.

A espiritualidade tem trazido suporte, conforto e esperanca para atingir a superar as
atuais dificuldades vindas com o diagnéstico. Podemos observar esse aspecto nos relatos

abaixo:
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A espiritualidade influencia positivamente na minha vida, sendo veriamos muitas
pessoas desistindo de viver diante do diagnéstico, Deus ajuda a viver com HIV
(Participante 83, sexo masculino, sem religido, X?: 228.73).

Sem Deus eu néo estaria vivendo. Espiritualidade para mim é acreditar num Deus
que vocé ndo vé e colocar toda a sua vida, e acreditar que Deus pode tudo e Deus
sabe tudo e Deus segue tudo (Participante 97, sexo feminino, sem religido, X*
175.19).

A minha espiritualidade influencia em tudo no seu viver com a aids porque Deus me
da forga para continuar vivendo sem Deus eu ndo estaria vivendo (Participante 72,
sexo feminino, religido evangélica, X* 222.97).

Koenig (2012) afirma que crengas e praticas espirituais tem efeitos positivos sobre o
enfrentamento e a velocidade de remissdo de disturbios emocionais, como ansiedade e
depressdo. Ao melhorar o enfrentamento, dar esperanca e promover um significado e
proposito durante circunstancias de vida dificeis, as crencas religiosas tém potencial de
influenciar tanto a salde mental, quanto a fisica. Uma situacdo estressante, como o0
diagnostico do HIV, pode levar a percepc¢do de perda de dominio sobre areas importantes do
quotidiano e a espiritualidade se apresenta como uma forma de ganhar o controle, o que
mostra que a espiritualidade pode ser utilizada em momentos de crise, facilitando a transicéo
para um ajustamento saudavel (TOMAS, 2014). A crenca num Deus onisciente, onipresente e
onipotente permite ao sujeito ndo s6 o alivio de seus problemas, como também a confianca
que a solucdo esta no Divino cabendo so a ele a sua resolucdo. De acordo com Brito, Seidl e
Costa-Neto (2016), esta atitude pode ser denominada como coping religioso delegante, ou
seja, uma espera passiva que Deus resolva os problemas.

A necessidade inerente de todo ser humano em crer em algo que transcende o Seu

entendimento foi colocada também por um participante:

Mas acho que todo ser humano tem essa necessidade de acreditar em algo que
transcende, aquilo que a gente pode ver, ouvir e palpar, algo que esta acima da gente
do nosso entendimento, entdo espiritualidade para mim é isso (Participante 79, sexo
masculino, religido evangélica, X2 133,29).

A espiritualidade, para este grupo, vem como uma forma de ressignificacdo da vida
apos o diagnostico, o caminho é individual e se apoia nas crencgas adquiridas e construidas ao
longo do tempo. Para alcangar uma maior conexdo com o Divino a oragdo, surge como uma
atividade religiosa privada, aparece novamente com um meio de comunhao e reativacdo da fé
e busca pela forca para confrontar os desafios diarios, independentemente de o individuo ser
adepto de um segmento religioso. Ele reconhece a importancia da oracdo como forma de

reativacdo da fé e uma reducdo da sensacdo de perda de controle da situacdo, na medida em
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que acreditar em um Deus todo poderoso, amoroso e sensivel forneceu a ele uma sensacao de
que se pode alterar sua prépria condi¢cdo (BRITO; SEIDL; COSTA-NETO, 2016), como

vemos abaixo.

Para mim espiritualidade é isso, estar sempre orando buscando uma luz uma certeza
reativando sua fé com Deus, porque sem Deus fica dificil e estd me dando bastante
forca para conviver com a aids (Participante 36, sexo masculino, sem religido, X*
170.23).

Puggina e Silva (2015) realizaram uma pesquisa com familiares de pacientes
hospitalizados em uma Unidade de Terapia Intensiva com o objetivo de identificar as
estratégias de enfrentamento que surgem baseadas na espiritualidade. A oragcdo emergiu como
estratégia confortante para melhor enfrentamento da situacdo, uma forma de aproximacéo ao
Divino e uma maneira ativa de esperar o desfecho inevitavel, ajudando em um momento em
que existem poucas possibilidades de acdes diretas por parte dos familiares.

A oracdo como estratégia de enfrentamento e busca pelo divino é apenas uma das
facetas da espiritualidade para o grupo. Ela também € vista como um meio de redencdo do
pecado e maior aproximacdo com Deus. Neste contexto, o perddo dos pecados se torna
fundamental para uma comunhd com o Divino. A busca por esse perddo garante um
julgamento benevolente no p6s-morte, garantindo a salvacdo eterna, como no discurso a

sequir.

A espiritualidade para mim é Deus, tanto existe bem quanto existe mal, nés somos
frutos do pecado, n6s somos seres humanos, entdo nés erramos, nds pecamos e basta
Deus nos perdoar e corrigir nossos erros para quando a gente partir daqui para
melhor ter um julgamento justo (Participante 51, sexo masculino, religido
evangélica, X% 161.76).

Apesar dessa associacdo com o pecado, ndo houve relatos de influéncia negativa da
espiritualidade para PVHA, pelo contrario, todos os entrevistados apontam como um fator
positivo o seu viver com HIV/Aids, num sentido de forgca no cotidiano. Uma das razdes para
esta afirmacdo é que a espiritualidade esta associada a emogdes positivas como bem-estar,
felicidade, esperanga, otimismo, autoestima e controle sobre a vida. Essa dualidade entre bem
e o mal, certo e errado, € bem caracteristico do pensamento judaico-cristdo e, na atualidade do
pais, do segmento evangélico, de modo principal e, em menor grau, dos catolicos. Esta forma
de pensar pode gerar conflitos internos e até um sentimento depreciativo e punitivo que deve

ser identificado e combatido.
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Alguns sujeitos abaixo explicitaram a influéncia positiva no conviver com o0

HIV/Aids, tanto da espiritualidade, quanto da religiosidade:

N&o vou viver o que 0s outros vivem, vou viver da minha forma fazendo o
tratamento normal, pratico meu futebol, caminho, continuo trabalhando ndo tenho
sequela nenhuma. A espiritualidade influencia positivamente (Participante 28, sexo
masculino, religido espirita, X? 187.96).

Minha religido influencia positivamente no meu viver com o HIV me dando forca
para continuar, ndo que seja algo ruim para mim porque para mim ndo ha diferenca
nenhuma entre positivo e negativo até porque eu convivo muito bem (Participante
70, sexo masculino, evangélico, X% 185.50).

Oliveira (2013) realizou um estudo sobre a influéncia da espiritualidade na adesdo da
TARV e afirma que ela tem grande influéncia na adesdo ao TARV, tanto positivamente,
guanto negativamente, de acordo com as crencgas pessoais do paciente e sua dimens&o
religiosa. As crencas e a espiritualidade do paciente, das pessoas diretamente ligadas ele e até
mesmo o profissional pode afetar diretamente o tratamento médico e os desfechos clinicos.

Em relagdo a adesdo, Pinho et al. (2017) destacam que a religiosidade e a relacdo com
Deus, a confianca em Deus e em seu poder, oragdes e participagdo em grupos religiosos sdo
fatores significativamente maiores no grupo de pacientes aderentes ao coping religioso-
espiritual e € uma estratégia muito utilizada para enfrentar o estigma e aumentar a ades&o.
Silveira e Azambuja (2017) definem o coping religioso e espiritual como o uso da religi&o,
espiritualidade ou fé para lidar com o estresse e suas consequéncias negativas, sendo 0s
objetivos a transformacdo de vida, busca de significado, controle, conforto espiritual,
intimidade com Deus e outros membros da sociedade.

Os autores procuraram investigar o papel da religiosidade e a espiritualidade no
enfrentamento de doencas e concluiram que a crenga em um Ser Superior faz com que
pacientes encontrem forgca, coragem e motivacdo para seguir adiante nas diferentes
adversidades impostas pela doenga. O retorno as atividades diérias e a incorporacdo de
habitos saudaveis devem ser estimulados e a espiritualidade e religiosidade também podem
atuar como um reforgco nesse aspecto na adeséo a terapéutica, como um encontro do individuo

com o seu self, possibilitando se posicionar frente as situa¢fes vindouras e frente a si mesmo.
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6.2 Eixo 2: O diagnostico do HIV/Aids: aspectos sociais e individuais no processo de

convivéncia com a sindrome

Este eixo retrata o percurso do individuo desde o momento do diagndstico até a
convivéncia diaria com o HIV/Aids. A dimensdo do autocuidado como fator primordial para a
sobrevida e a importancia dos lacos afetivos como apoio. As diferentes concepgoes de doenca
e cura dentro das religiGes nos permitem entender o universo do individuo e suas atitudes em

relagdo a sindrome.

6.2.1 Classe 6: O processo de adesdo a TARV e a cronicidade da sindrome: processo de

naturalizacio e desafios cotidianos

Emergiram nesta classe, dois aspectos importantes do HIV/Aids, a cronicidade da
doenca e o seu controle através da TARV. A presente classe foi responsavel por 16.2% das
UCEs e os principais elementos relacionados foram: tomar (x*:202.09), remédio (x*:129.75),
medicacdo (x%:80.44), medicamento (x*:83.33), pior (x*:30.71), controlo (x%:26.18), efeito
(x%20.89), cuidado (x*:20.21), s6 (x*18.33), agora (x*17.67) e normal (x*:16.98). Ao
analisarmos esta classe se torna evidente a associacdo do antirretroviral com o cotidiano de
PVHA, a aceitacdo da condicdo adquirida de portador de uma sindrome nédo esperada, e sua
relacdo com a familia e a sociedade na qual esta inserido.

A TARV mudou o cenario da epidemia reduzindo de forma significativa a morbidade
e a mortalidade, porém sua adesdo traz implicacGes para a vida diéria e, muitas vezes, um
reajustamento para se adequar a nova realidade. Esta adaptagéo inicial pode gerar conflitos
internos, ndo sO pela reacdo do corpo a nova terapia, mas também ao fato que, ao aderir a

terapia, ele passara a se reconhecer como portador da sindrome, como visto na fala abaixo:

A gente fica com o compromisso de tomar o remédio na hora, dia certo quando esta
terminando, tenho que pegar mais porque tem que ser continuo por enquanto esta
tudo bem. Fico triste de ter contraido o HIV (Participante 36, sexo masculino, sem
religido, X% 374.80).
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No comego foi muito complicado tomar varios remédios muito dificil tentar viver
agora para mim esta mais facil entendo que sem esse remédio ndo posso viver. Na
minha familia s6 meus dois filhos mais velhos sabem (Participante: 34, sexo
feminino, religido catélica, X?: 386.95).

A Unica coisa que me atrapalha um pouco é tomar o remédio, queria ndo tomar para
ndo lembrar, tinha que ter um outro jeito para gente ndo tomar esse remédio, quem
tem cabeca fraca acaba ndo tomando porque deixa a gente para baixo (Participante
87, sexo feminino, espirita, X* 355.66).

A auséncia de sintomas leva a um esquecimento de seu estado soroldgico e o uso da
medicacdo por vezes o relembra de sua atual condicdo. A TARV pode ser considerada como
um rompimento da concepcao de um corpo saudavel, a ideologia de corpo sdo, que ndo existe
mais, e essa vulnerabilidade leva a sentimento de tristeza e até mesmo depressdo. A
espiritualidade se torna como um fator positivo para a adesdo da terapia. Alguns entrevistados
mencionaram uma correlacdo entre a espiritualidade/religiosidade e a adesdo ao uso de
medicamentos. A espiritualidade/religiosidade é vista como um fator positivo para o
enfrentamento da situacdo, ativando recursos internos para sobrepor conflitos gerados pela
soropositividade. A espiritualidade atua como um fator protetivo a depressdo, como vemos a

sequir:

A espiritualidade fez eu querer ainda estar viva, eu entrei em depressdo ndo queria
tomar o remédio direito, minha mée e minha madrinha que sabem, falavam para eu
procurar a igreja que ia dar tudo certo (Participante 31, sexo feminino, catélica, X
359.10).

A aids ¢ uma doenga como outra qualquer, hoje parece que tenho uma gripe, me
cuido tomo remédio venho aqui. A religido me ajuda dando for¢a ndo deixando a
depresséo vir (Participante 61, sexo masculino, religido espirita, X*359.73).

A depressdo é considerada um dos transtornos psiquiatricos mais prevalentes em
PVHA e ainda é subdiagnosticada pois seus sintomas acabam por serem confundidos com o0s
efeitos adversos dos medicamentos e com manifestagcdes da propria sindrome, dificultando o
diagnostico diferencial (MINISTERIO DA SAUDE, 2012). Individuos com depressdo
geralmente apresentam perda de interesse e prazer em executar atividades tidas anteriormente
como agradaveis. Um dos grandes desafios dos profissionais de saude que atendem as PVHA
é distinguir com precisdo entre uma depressdo clinica e a tristeza advindas das vivéncias,
limitacbes e dificuldades de reestruturacdo pessoal relacionadas ao diagnostico
(MINISTERIO DA SAUDE, 2012).

A preocupacao do governo com esses transtornos psiquiatricos é justificavel de acordo

com dados estatisticos, pois PVHA que sofrem de depressédo, ansiedade generalizada e panico
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apresentam quase trés vezes mais chance de ndo aderirem a TARV do que aqueles que
apresentam outros transtornos psiquiatricos. Um estudo realizado no Brasil mostrou que, entre
0s pacientes com ma adesdo, 35,8% tinham diagndstico de ansiedade e 21,8% de depresséo.
Estima-se que até 50% das PVHA tém ou terdo ao menos um episodio significativo de
depresséo ao longo da vida. (BRASIL, 2014)

O transtorno depressivo pode ser decorrente de maltiplos fatores ou o somatorio deles,
como a inexisténcia de cura para o HIV/ Aids, o sentimento de falta de controle sobre o
futuro, os limites impostos pela doenca, a vivéncia ou 0 medo de preconceito,
autoculpabilizacdo e recriminacdo por haver-se exposto ao virus, sentimento de culpa pela
possibilidade de ter infectado alguém involuntariamente, além do preconceito e discriminacdo
vivenciados em diferentes esferas da vida (SEIDL; FAUSTINO, 2014).

Apesar da constatacdo da religido agir nos mecanismos de defesa interno para auxilio
de uma prevencdo a depressdo, além de sentimentos relacionados a tristeza, soliddo e
desanimo, temos as dificuldades inerentes a prépria TARV, os efeitos colaterais se tornam

uma dificuldade relatadas para a adesdo do tratamento, sendo referida a seguir:

Tive que mudar o remédio, a primeira medicacdo era mais facil de tomar, esse eu
tive alergia ele € maior, é bem chato a UGnica reagdo foi essa, sd fiquei empolada toda
vermelha. As duas medicag@es eu tive essa reacdo (Participante: 93, sexo feminino,
religido evangélica, X*: 488.86).

Comecei a tomar os remédios e ai tem alguns efeitos colaterais, entdo eu comecei a
sentir mais os efeitos colaterais do remédio do que a prépria aids, como enjoo,
nauseas, eu vomitava demais (Participante: 55, sexo feminino, religido evangélica,
X% 370.70).

A dificuldade para adesdo a TARV é uma das principais causas para o abandono de
tratamento, além do uso de alcool e outras drogas, fatores socioeconémicos e falta de apoio
familiar (FREITAS et al., 2018). Os participantes da pesquisa, entretanto relatam que
conseguem aderir a terapia, comparando como um tratamento para alguma doenca crénica
qualquer. Esta normalidade da vida pode ser atribuida também ao tempo de diagnostico, que
influencia na aceitagdo da sindrome, bem como o organismo adaptado pelo tempo de
tratamento. O HIV, neste contexto, muda sua classifica¢cdo no senso comum de incuravel para
crénica, aliando-se a informacgéo de que € possivel viver bem com a sindrome e manter a
qualidade de vida, desde que haja adesdo satisfatoria ao tratamento antirretroviral. Nogueira e
Seidl (2016) constataram que quanto menor percepcdo de ameaca da enfermidade maior a
correlacdo com a auto eficacia percebida para seguir o tratamento, o que pode contribuir para
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a construgdo de uma visdo menos ameacgadora do adoecimento, maior a sensacéo de controle

sobre a sindrome e maior confianga na eficacia da medicagdo.

As pessoas ndo aceitam mesmo, acham que isso € a pior coisa do mundo, existem
milhares de coisas, diabetes, e dessas 0 HIV é mais tranquilo é s6 ndo parar de tomar
remédio. Nao é o HIV que mais mata (Participante 45, sexo masculino, religido
espirita, X% 401.75).

A preocupacdo ndo € mais em relacdo a TARV e sim as doengas oportunistas, ou
doencas comuns que podem necessitar de algum tratamento alopatico que venha a interagir

com a TARV. A dificuldade de conciliar as terapias medicamentosas também ¢ referida.

Mas tem vezes que acontece algum outro problema de salide e vocé tem que tomar
algum outro tipo de remédio, e é nesse momento que é dificil, porque vocé toma
bastante remédio entdo, quando vocé tem que tomar mais remédio as vezes se torna
muito dificil (Participante: 79, sexo masculino, religido evangélica, X% 334.51).

Ninguém sabe € uma coisa minha, sabem que eu tomo remédio, mas ndo sabem para
que, ndo tive complicacdo pensei até em ter agora porque tive pneumonia, porque
minha irma teve pneumonia e tuberculose, mas ndo tive nenhuma, tomei a
medicacéo daqui e de I4 (Participante: 39, sexo masculino, sem religi&o, X?: 432.06).

A mudanga de comportamento em decorréncia ao tratamento surgiu nas falas, as vezes
com uma conotagdo de dificuldade, o abandono a vicios e um maior autocuidado se tornando

peca fundamental para o sucesso do tratamento.

Porque ¢ dificil algumas pessoas meu servigo, meio social, eu ia para balada,
barzinho e hoje ndo estou bebendo sé tomando remédio, posso dizer que meu dia a
dia alterou muito quando descobri o HIV (Participante: 36, sexo masculino, sem
religido, X2:376.9).

Ndo é uma doengca normal, porque a gente fica dependente, dependente do
medicamento, tem que ter vida regrada, hora certa para tomar remédio, se 0 seu
companheiro ndo tiver tem que ter cuidado, entdo hoje em dia eu vejo de outra
forma ja foi muito pior (Participante: 40, sexo masculino, sem religido, X*476.57).

O HIV para mim é falta de cuidado da gente, é uma doenca como outra qualquer, a
gente tem que se cuidar sendo morre. Tomo a medicacdo evito fumar beber vou ao
médico (Participante 44, sexo masculino, religido catélica, X% 315.96).

Apesar de todas dificuldades em relagéo a efeitos colaterais da medicagdo, mudanca
no estilo de vida, os usuarios concebem que a medicagdo se torna vital para um retorno se

suas atividades diarias.
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Se eu ndo tomar remédio minha imunidade cai, agora esta indetectavel, falta eu
manter, minha filha nasceu meu filho também agora é s6 manter. Eu era jogador de
futebol profissional fui para o profissional com 16 anos meu auge em 2012
(Participante: 45, sexo masculino, religido espirita/espiritualista, X?: 386.87).

Porgue logo depois que eu comecei a tomar o remédio eu fiquei indetectavel, de trés
anos para ca eu sou indetectavel, entdo é algo normal (Participante 55, sexo
feminino, religido evangélica, X?: 394.27).

Podemos observar que o HIV/Aids perde a concepcao de letalidade e passa para um
status de cronicidade, como diabetes e hipertensdo, através do uso correto da medicacdo, o
que leva a um sentimento de normalidade. Este sentimento ndo pode ser considerado uma
fuga da realidade, mas uma adaptacdo e aceitacdo da condi¢do soroldgica. Para Gomes, Silva
e Oliveira (2011) realizaram um estudo com PVHA em um ambulatério do municipio do Rio
de Janeiro e obtiveram um resultado semelhante no processo de adesdo ao tratamento no
cotidiano de individuos soropositivos, destacando uma representacdo de situacdo cronica de
naturalizacdo atrelado ao sucesso do tratamento, em decorréncia da disciplina e da adocdo de
habitos saudaveis na rotina diaria.

A ancoragem do HIV/Aids para uma doenca cronica como a diabetes e a hipertensao
e, portanto, controlavel é expressa por alguns entrevistados. A Unica diferenca ressaltada é
que o HIV tem o preconceito associado:

O HIV ndo é um bicho de 7 cabecas tem que encarar a vida do jeito que ela é, sou
imperfeito para toda vida se eu parar de tomar o remédio da pressdo eu morro
(Participante: 21, sexo masculino, religido espirita/espiritualista, X*: 366.75).

As pessoas ndo aceitam mesmo, acham que isso € a pior coisa do mundo existem
milhares de coisas, diabetes, e dessas 0 hiv é mais tranquilo, é sé ndo parar de tomar
remédio ndo é o hiv que mais mata (Participante: 45, sexo masculino, religido
espirita/espiritualista, X*: 401.75).

Observamos uma naturalizagcdo do HIV onde a cura ndo existe, porém, a eficacia do
tratamento esta sujeita unicamente & adesdo & TARV e seu sucesso a reducgdo da carga viral e
aumento da contagem de células CD4. Configura um aumento na expectativa de vida e reflete
num convivio harmonioso com o seu estado sorologico e suas atividades da vida diéria.

A rede de apoio, principalmente a familia e, em especial, os filhos, exerce papel

fundamental na adesdo do tratamento.

Mas depois fui mudando, fui vendo que eu tenho filhos e precisava lutar por eles a
aids mudou muito para mim, agora eu me trato direitinho, tomo remédio, ndo tenho
mais nada (Participante 38, sexo masculino, religido catdlica, X*: 403.61).
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No comeco foi muito complicado, tomar varios remédios, muito dificil tentar viver,
agora para mim esta mais facil, entendo que sem esse remédio ndo posso viver. Na
minha familia s6 meus dois filhos mais velhos sabem (Participante 34, sexo
feminino, religido catélica, X? 386.95).

Galvéo e Paiva (2011) colocam os filhos como uma forma de motivagdo para o
tratamento, pois toda mulher se sente responsével por eles. Segundo os autores, € comum
observar-se intensa preocupacdo e responsabilidade de mées HIV positivo em relacdo aos
filhos. Mulheres infectadas pelo virus tentam manter uma identidade materna positiva para
que os filhos guardem delas uma lembranca positiva, como foi declarado pelos participantes.
Esta classe se caracteriza por atitudes préaticas para as PVHA frente ao diagndstico, o
sentimento de luta e a ansia por vencer o HIV.

Estes aspectos estdo bem demarcados nas falas, assim como a consciéncia que, para
este fim, é primordial a adesdo ao tratamento. Em meio aos efeitos colaterais, a
responsabilidade que o individuo traz para si em relacdo ao futuro de sua prole se sobrepde a
qualquer dificuldade. O desejo de levar uma vida dentro dos padrdes de normalidade, é
constatado quando a representacdo do HIV passa a ser tratado como uma doenca cronica e de

facil controle, apesar de ndo ser desejavel o HIV, ele se torna um mal passivel de convivéncia.

6.2.2 Subeixo 2: A descoberta da sindrome e a rede de apoio como forma de enfrentamento

A rede de apoio se torna fundamental, seja da familia ou do grupo religioso. O
sentimento de pertencimento a um grupo, traz resultados favoraveis internamente e refletem
externamente no cotidiano. Sentimentos negativos diante a uma doenca incurdvel sdo
compreensiveis, porém devem ser combatidos com apoio de pessoas proximas, nesse sentido
a religiosidade e a espiritualidade possui um carater essencial para o enfrentamento da

sindrome.
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6.2.2.1 Classe 1: O percurso entre o diagndstico e a aceitacdo da sindrome: a espiritualidade, a
religiosidade, a rede de apoio social e os desafios e conquistas

O percurso entre o diagndstico, a aceitacéo e inicio do tratamento perpassa por um
turbilh@o de emogGes vividas ocorridas internamente e serdo influenciados pelo meio externo
em que estdo inseridos. Nesta classe observamos a presenca de elementos ligados a
descoberta diagndstica e seus desdobramentos. Esta classe foi responsavel por 16.4% das
UCEs e os principais elementos relacionados foram: descobrir (x*: 42.14), marido (x*: 40.36),
morrer (x%: 33.14), aceitar (x*: 27.32), l& (x*: 26.37), pai (x*: 24.88), ano (X 24.14), pegar
(x% 23.17), irmdo (x% 19.87), centro (x* 19.84), dizer (x* 15.42), vazio (x* 15.37) e
psicélogo (x%: 15.37).

A descoberta do diagnoéstico do HIV/Aids traz a tona sentimentos relacionados a uma
sindrome sem cura e, muitas vezes, uma representacdo de condenacdo velada a morte. Até o
profundo entendimento da sindrome e suas consequéncias, as PVHA trilham um caminho de

medo e ansiedade, como € percebido atraves das falas:

Hoje em dia eu lido melhor com essas coisas. No comec¢o ndo, mas agora €
tranquilo, quando eu descobri que o meu marido era ndo era mais nem hiv, ja era
aids, e eu achava que eu ia morrer imediatamente (Participante 88, sexo feminino,
religido evangélica, X*: 153.45).

Em relagdo ao hiv é um vazio muito grande, sensagdo de perda porque a gente ouve
falar eu achava que depois que eu peguei eu achei que ia morrer depois de dois ou
trés dias (Participante: 38, sexo masculino, religido evangélico, X% 95.12).

Eu achei que a aids era a Ultima coisa que ia acontecer na minha vida, j& tive outros
problemas de salde, mas quando eu descobri achei que ndo ia ter mais nada achei
que eu simplesmente ia morrer (Participante: 40, sexo masculino, sem religido, X
109.21).

A morte € a certeza indefectivel, sendo também a mais extrema. Este carater da morte
gera angustias devido a abertura, para consciéncia, de que no mundo existimos para o fim
(MOREIRA; BLOC; ROCHA, 2012). A possibilidade de morte iminente esta presente nos
relatos, associada a uma memoria do inicio da epidemia, gerando mais um fator de
sofrimento. A memoria social da aids se configura através das representacfes sociais da
sindrome, ou seja, sobre os conceitos veiculados na época sobre pessoas que viviam com
HIV/Aids que eram denominadas como grupo de risco (usuarios de drogas injetaveis,

hemofilicos, homossexuais), assim como 0s vetores, COmo 0 sangue e esperma.
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Este conhecimento foi dividido em duas formas de compreensdo: uma de ordem moral
e social e outra bioldgica (JODELET, 1993). Essa imagem do HIV do inicio da década de
1980 estd guardada na nossa memdria através de reportagens, documentarios e conversas

cotidianas e emerge no momento do diagndstico.

O HIV é uma doenga que assusta, eu tive muito medo dela na infancia e hoje eu
tenho e vejo que ndo é nada daquilo que eu imaginava. O problema é o meu
psicoldgico a traicdo do meu marido (Participante 84, sexo feminino, religido
catélica, X 98.86).

A presenca iminente da morte gera medo devido ao desconhecido, e se torna agravada
pela perda de entes e amigos acometidos pelo mesmo problema de satude. Acompanhar o
processo de morrer se torna danoso para as duas partes envolvidas e se torna custoso quando a

morte ocorre pelo seu mesmo diagndstico, como nos relatos abaixo.

Eu descobri através do meu marido porque ele estava, e eu fiquei dois meses
tratando dele, desde o inicio eu sd cuidava dele, depois que ele faleceu que eu
comecei a me tratar. Ele descobriu através de doencas relacionadas ao HIV
(Participante: 55, sexo feminino, religido evangélica, X% 102.87).

E quando foi semana passada ele morreu. Hoje é normal viver com a aids, ndo digo
que é uma doenca normal ndo digo isso para ninguém, ndo quero isso para ninguém
(Participante: 40, sexo masculino, sem religido, X2 86.52).

A forma que a morte ocorre influencia diretamente no enlutado. A morte por uma
doenca degenerativa leva as pessoas a terem um tempo maior para se prepararem e estas
tentam achar um entendimento racional para o ocorrido, porém todos os tipos de perdas
afetam as pessoas (BASSO; WAINER, 2011). Somado a tudo isto, temos este panorama
agravado pelo fato que o ente querido faleceu pelo mesmo diagndstico que a pessoa possuli e,
por consequéncia, acaba se vendo envolvido no mesmo processo de morrer.

A ruptura com o corpo saudavel, por vezes, € o primeiro impacto no individuo, é a
percepcdo que nada sera como antes e que, apesar de toda doenca provocar este impacto, a
situacdo de incurabilidade o agrava no caso do HIV. Soares et al. (2014) destacam que
vivenciar uma doenca é relacionar-se de forma conflituosa com o social, pois o individuo ira
se sentir doente quando deixar de realizar suas atividades que lhes permitem pertencer ao
contexto em que vive. Entretanto, é uma forma de se conhecer, visto que aprende a se superar
para enfrenté-la. A superacdo do saudavel para um outro adoecido pode ser encontrada na fala

abaixo:
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Foi pela minha mée a transmissdo, eu até discuti com meu pai porque ele falou que
sabia, eu acabei descobrindo porque minha imunidade caiu tive infeccdo intestinal,
juntou uma coisa com a outra e acabou que eu descobri, sempre fui super saudavel
antes (Participante: 45, sexo masculino, religido espirita/espiritualista, X*: 102.55).

O primeiro confronto ap6s o diagnostico € a visdo da morte eminente, ao passo que,
com 0 seguimento do tratamento, esta visdo muda para o usuario. Porém, apresenta-se outro
desafio, que € o retorno as atividades diarias de antes do diagnéstico. Em alguns contextos,
ndo € possivel este retorno, ou por questdes fisicas ou psicologicas, como descreve o

participante abaixo.

Eu fiquei um pouco depressivo. Meu sonho, cresci no futebol, ndo fazia mais nada,
acordava e dormia futebol. Meu pai até hoje quer que eu volte, que eu va ao
psiclogo, mas eu falo que ndo (Participante: 45, sexo masculino, religido
espirita/espiritualista, X 103.83).

Uma das formas encontradas para dar prosseguimento as suas atividades no cotidiano
e também ndo trazer sofrimento aos familiares proximos é o ocultamento da sindrome.
Diferentemente do discutido na classe 1, este ocultamento tem um sentido de protecdo de

pessoas proximas.

Eles viram, mas ndo falaram nada até chorei s6 meu pai sabe que tenho HIV meu
irmdo perguntou e eu contei, para ndo trazer sofrimento minha v6 é idosa eu ndo
contei, eu descobri que peguei isso pela minha méde e ela faleceu também
(Participante: 45, sexo masculino, religido espirita/espiritualista, X*: 164.96).

Minha filha completa hoje dezoito, e meu filho vinte e nove. Os dois mais novos
nunca vao saber, 0 meu de seis anos foi quando eu descobri na gravidez dele fiz
varios testes neles, todos negativos (Participante: 34, sexo feminino, religido
catélica, X*: 96.84).

A finitude da vida que o diagnostico traz pode ser aliviada pelo religar-se, ou seja, a
busca da espiritualidade ou mesmo da religido. Esse processo de ressignificacdo apos o
diagnostico permite que PVHA percebam um mundo de uma maneira mais agradavel,

proveitosa e eficiente.

Quando eu descobri 0 HIV, eu conversei com minha zeladora [de santo] que esta
viva até hoje, e ela me abragou mais ainda e meus irmdos me abracaram, € Somos
uma familia dentro da religido me senti acolhido assim como acolho também
(Participante 42, sexo masculino, religi&o espirita, X% 111.54).

Tem até 1a o Pai José, que fala para mim, quem te viu quem te vé vocé esta formosa,
contribuo sou sécia do centro, eu que pedi para colaborar eu quis ajudar e participo
conforme os membros 1a (Participante 87, sexo feminino, religido espirita, X%
111.24).
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Essa busca da religido vem como um refugio e conforto, muitas vezes a procura desse
acolhimento vem por vezes ap6s uma peregrinacdo em outras religiGes. Assim a religido
exerce um fator positivo para aceitacdo do diagnostico quando a pessoa pode expor sua

condi¢@o sem medo de preconceito.

Eu nado aceitava, 22 anos cheia de salde comecei a me afundar procurei a igreja
catolica e ndo consegui, ndo comia, ndo dormia, s6 chorava, entdo meu irmao foi e
falou desse centro que ele ja conhecia. Ndo queria ir (Participante: 87, sexo
feminino, religido espirita/espiritualista, X?: 145.27).

A forma do contagio também parece influenciar na aceitacdo e na internalizagdo do
diagnostico. A culpabilizacéo de ter sido contaminado decorrente de um ato classificado como
traicdo também gera dores devido a quebra na confianca, diferentemente quando a
transmissdo ocorre através de um ato transfusional, por exemplo. Esse sentimento é expresso
nas falas abaixo

O HIV para mim é uma doenca, claro que a gente ndo queria isso, aconteceu, meu
marido levou dois tiros no rosto e ficou internado e 1a por ele ter feito a operacéo

pegou o HIV pelo sangue (Participante: 52, sexo feminino, religido catélica, X2:
104.55).

A transmissdo do HIV/Aids por estar associado a relagdao sexual remete ao pensamento
da impossibilidade de se relacionar afetivamente com o outro. Este pode ser mais uma razéo

para o sofrimento de PVHA, pois frente ao diagnéstico se sentem condenadas a solidao.

O HIV é uma doenga que quando eu descobri foi muito triste, acabaram os sonhos
do futuro, uma coisa la na frente que poderia acontecer, que foi interrompida. O hiv
me impediu de me relacionar (Participante 53, sexo masculino, sem religido, X*:
104.93).

Porém houve entrevistados que relataram ter tido a oportunidade de dar seguimento a
sua vida afetiva, inclusive sendo uma fonte de seguranca e apoio esse novo relacionamento e

outros reconstruiram o seu casamento apds o diagndstico fortalecendo ainda a sua relagéo.

Conheci meu marido depois da aids e eu ja tinha meus filhos, ndo a gente se cuida,
ele é até doador de sangue estdo sempre chamando ele para doar, ele ndo pegou
(Participante: 38, sexo feminino, religifo evangélica, X% 113.97).

Estou com meu marido, ja nos separamos e vimos que juntos temos mais chances de
vencer, eu aceitei melhor o HIV que o meu marido, eu tento levar uma vida normal
(Participante: 34, sexo feminino, religido catélica. X% 96.84).
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O papel do profissional de saude também surge como fonte de apoio, tanto no
momento do diagnostico, como a adesdo ao tratamento. O atendimento humanizado e livre de

preconceito se torna fundamental para adesdo e enfrentamento da sindrome.

Até esqueci 0 nome dela, ela me atendeu e foi muito bom, e continuei o tratamento.
Sé uma filha minha que sabe, ninguém mais sabe, nao era vidva e o pai delas ndo sei
de que ele morreu (Participante: 87, sexo feminino, religido espirita/espiritualista,
X2 103.49).

A ressignificacdo apdés um diagndstico de HIV/Aids torna-se algo extremamente
dificil, adicionado os aspectos relacionados a sindrome, temos todo o preconceito relacionado,
bem como a memdria social dos primérdios da epidemia. O percurso desde o diagnéstico até
a aceitacdo de sua condicao soroldgica pode se tornar longo e cheio de percalgos, e tudo
dependera do meio social, religioso e familiar que estdo inseridos, além dos recursos internos
ativados, porém através das falas dos sujeitos percebemos que é possivel uma ressignificagdo

e perspectiva positiva em relacéo ao futuro.

Tanto que eles me falaram la que eu ndo queria ir, e eu disse que ndo queria mesmo,
aceitar as pessoas melhor, filhos, netos, amizade, quer vir vem, ndo quer, tudo bem,
saio sozinha, ndo me preocupo com nada (Participante: 87, sexo feminino, religido
espirita/espiritualista, X% 120.01).

Pegando corpo, e esse meu atual marido falou HIV néo foi feito para dar em poste,
foi feito para dar na gente mesmo, ndo tinha como correr disso, vocé ndo sabia
(Participante 52, sexo feminino, religi&o catélica, X% 97.79).

Quando eu soube brinquei com a doutora, ndo enxergava direito, perguntei quantos
anos tinha de vida, e ela disse que uns 30, eu disse que ia comprar um carro sem
entrada, que se eu morrer fica por aqui (Participante: 44, sexo masculino, religido
catélica, X*: 93.14).

A trajetoria entre o diagnostico até a ressignificacdo da sindrome é pessoal e
intransferivel, sofre influéncias externas da familia, amigos, ambiente religioso e servigos de
salde. Detectar alguma alteracdo ou dificuldade nessa adaptagdo permite possibilita uma
intervengdo precoce. Esta funcdo ndo € exclusiva do profissional de saude, mas também de
todos envolvidos com o individuo. O desespero inicial somados com a culpa, pode levar a
sentimentos negativos que quando ndo externalizados acabam se tornando um sofrimento
psiquico que pode refletir na sadde fisica. O objetivo ndo se restringe a adesdo da TARV, mas

ao exercicio de suas funcdes laborativas e sociais prévias culminando na aceitagcdo em si.
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6.2.2.2 Classe 4: a rede social de apoio: o relacionamento interpessoal na familia e na

comunidade religiosa

O relacionamento interpessoal € fundamental para adesdo ao tratamento, o que
significa dizer que o apoio familiar e de amigos proximos se torna um fator muitas vezes
decisivo para o cuidado em saude. A necessidade de compartilhar e estabelecer lagos é
inerente a condicdo humana, acentuada, nesses casos, pelo diagndstico. A presente classe foi
responsével por 16.7% das UCEs e os principais elementos relacionados foram: comentar (x*:
44.81), evangélico (x% 39.51), amigo (x% 31.79), casa (x*: 31.26), ficar (x*: 28.2), igreja
(x%:27.95), falar (x%:27.51), dia (x*: 26.88), contato (x*: 24.43), cara (x*: 20.19), conversar (x*:
15.58), chegar (x?: 15.24), mandar (x*: 15.11) e gay (x*: 15.11).

A escolha em quem confiar dentro do ambiente de trabalho, no ambiente religioso ou
dentro da familia se torna pesada e com diferentes desafios. A familia é a primeira referéncia
que temos de comunidade, unidos através de lagcos sanguineos ou ndo, € nela que recorremos
em momentos de alegria ou tristeza. A dificuldade em escolher em quem confiar neste

momento delicado € expresso pelos participantes.

Mas ninguém sabe, acho que minha mée ndo tem o entendimento para saber, assim
como ela ficou abalada com minha opcéo sexual, eu acho que hoje em dia se eu falar
com ela, acho que vai ter a mesma cabega que teve de quando falei com ela sobre a
minha sexualidade (Participante: 40, sexo masculino, sem religido, X2 94.39).

Eu s6 cheguei a comentar com meu filho sobre o hiv, porque ndo tinha como néo
falar, e falei para 2 amigos meus, os amigos se afastaram. Quando eu contei eu
frequentava a casa deles (Participante 81, sexo masculino, religido catdlica, X*:
167.20).

Minha mée ficou um tempo com medo, eu me senti como se eu fosse de outro
mundo, as pessoas hoje em dia sdo leigas e a culpa do governo porque eles querem
que as pessoas pobres sejam burras, pessoas leigas eles conseguem manipular
(Participante 91, sexo masculino, religido espirita, X* 100.43).

Apoio social pode ser definido como a provisdo e o recebimento de assisténcia, assim
como a percepgdo individual de suporte que pode gerar tanto efeitos positivos quanto
negativos. Acredita-se que o apoio social pode resultar em um impacto favoravel,
especialmente bem-estar emocional. Ao mesmo tempo, tem sido associado a reducdo da taxa
de mortalidade, prevencéo de doengas e recuperacdo da saude. (SANTOS MELO et al., 2017)

No ambiente de trabalho observamos a mesma dificuldade de expor seu diagndstico,
seja por medo de perder o emprego, seja pelo medo de sofrer preconceito.
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Mas na minha igreja ninguém sabe, minha patroa também n&o sabe, eu trabalho na
casa dela, mas ela ndo sabe, eu trabalho amanha, falei que ndo ia hoje porque eu ia
ao médico (Participante: 52, sexo feminino, religido catdlica, X% 98.24).

Porque ndo quero me expor, falar no trabalho o que venho fazer, eles ficam
brincando perguntando o que faco no médico, é complicado, tive alergia duas vezes
fiquei empolada tive que falar que foi intoxicacdo alimentar (Participante: 93, sexo
feminino, religido evangélica, X*: 92.07).

Um dia desses estava no meu trabalho e tem uma pessoa evangélica e comegamos a
conversar sobre o assunto, entdo ela falou eu acho que a aids chegou assim por causa
dos gays foi uma confusdo (Participante: 40, sexo masculino, sem religido, X*
204.41).

Silva et al. (2018) colocam o trabalho como uma forma de enfrentamento do
HIV/Aids, pois age positivamente favorecendo a confian¢a e a autoestima. Em seu estudo
sobre estratégias de enfrentamento, evidenciou score mais elevados entre trabalhadores,
sugerindo que o trabalho de alguma forma auxilia na superacdo de problemas advindos com a
sindrome.

Dentro do universo religioso ha também os mesmos temores em relacdo a revelagao
do seu diagnostico, porém as reacdes dos outros membros diferem de acordo com o seu

segmento religioso como podemos ver abaixo:

Chegou uma vez uma pessoa da minha igreja falando que a esposa dele mandou ele
ter cuidado comigo porque eu tinha aids, mas essa menina era obreira da minha
igreja e esse foi mais um motivo que me fez ficar chateada (Participante: 93, sexo
feminino, religido evangélica, X% 134.16).

Perto da minha casa tem igrejas, mas eu nao sei para quem ela contou e as vezes,
tem um membro da igreja que sabe e eu fico com medo de um comentar com outro,
e eles ficarem sabendo também (Participante: 93, sexo feminino, religido evangélica,
X% 153.18).

Ninguém sabe que tenho, o evangélico hoje em dia é complicado, acho que se eles
soubessem que eu tenho eu seria afastado até pelas pessoas do ministério, eu acho
que ia ter rejeicdo fofoca como tem hoje (Participantes: 54, sexo masculino, religido
evangélica, X?: 89.08).

Todas as falas anteriores foram de sujeitos que se declararam evangélicos e alguns
optaram por ndo expor o seu diagndstico, outros tomaram o caminho contrario, porém
sofreram preconceitos dentro da comunidade religiosa. Ha relatos de mudanca até de igreja
com a finalidade de diminuir o impacto desse preconceito. Faria e Seidl (2006) realizaram um
estudo com um grupo de PVHA e apontaram que a religido néo € vista como fonte de suporte
e integragéo social pelos participantes. As autoras sugerem que 0 medo do preconceito esteja
dificultando a expressdo sobre a condigdo de saude, limitando assim a obtencdo de apoio

social de pessoas vinculadas ao grupo religioso. As religides judaico-cristds possuem, dentro
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dos seus dogmas, proibi¢fes relacionadas a atividade sexual fora do casamento e entre
pessoas do mesmo sexo, o que levaria a este ocultamento do diagndstico e consequentemente
a perda da possivel rede de apoio.

Dentro da matriz espirita/espiritualistas tivemos relatos diferentes em relacdo a

aceitabilidade.

Esse amigo que é do candomblé também, quando descobriu falou, que isso cara,
tenho amigos que sabem e que sdo do candomblé também, ja percebi que na minha
religido candomblecismo a aceitacdo € maior que no evangélico (Participante 45,
sexo masculino, religido espirita/espiritualista, X* 126.45).

Enguanto isso no segmento catélico ndo ha uma postura de reprovacdo ou preconceito,

mas também ndo ha um apoio explicito, como se o HIV ndo fosse uma realidade atual.

Em casa eu as vezes ajoelho, eu moro em um lugar que é longe da igreja, mas todo
domingo eu assisto a missa, e rezo, as pessoas da minha religido nem comentam
sobre a aids, mas eles sabem minhas filhas também sabem (Participante: 52, sexo
feminino, religido catélica, X?: 124.17).

Porém dentro do segmento evangélico foi possivel observar posturas diferentes por
parte dos lideres religiosos. Este contraponto é significativo, pois a postura dele vem ao

encontro do principio biblico de amar ao pecador e ndo ao pecado.

Eu nunca vi uma pessoa que fala que tem HIV como ¢ a reacdo deles, mas o que eu
ja vi eles abragcam, eu mesma cheguei para o pastor e falei e ele me abragou, e
mandou e ficar firme que Deus esta na frente (Participante: 38, sexo masculino,
religio evangélica, X2:115.64).

Apesar de todo preconceito inerente ao diagndstico, um participante do seguimento
evangélico acaba tendo sentimento de empatia e também tenta acolher quem pode estar

passando pela mesma dificuldade

Sé duas pessoas da igreja sabem, uma é uma missionaria que ¢ muita minha amiga e
outra pessoa foi o professor da escola biblica, e eu desconfiei que ele estava
passando pelo mesmo processo, porque ele teve tuberculose e eu acabei comentando
que eu e meu marido éramos soropositivos (Participante: 70, sexo feminino, religido
evangélica, X2: 115.89).

A busca por apoio dentro da familia, sociedade ou da religido é constante durante toda

a sua vida apds o diagnostico. Muitos procuram a religido ndo s6 para expiacdo de seus
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pecados ou para respostas em relacdo ao porqué do diagndstico, alguns véo atrds de carinho

ou de uma palavra amiga sem julgamentos, como podemos observar no relato abaixo:

Ou entdo vai falar vai no meu centro, la tem um jogo bom, fulano joga bem, e nem
tudo é isso, as vezes a pessoa s6 quer amizade carinho tem dia de manha que recebo
um eu te amo por mensagem e melhora meu dia (Participante: 39, sexo masculino,
sem religido, X2: 99.95).

Algumas religides em que a doutrina esta baseada na dicotomia entre 0 bem e 0 mal,
entre o sagrado e o profano, acaba por marginalizar o individuo, restando-lhe duas opcdes: ou
se ocultar e vivenciar o seu sofrimento interno, passivel de doencas psiquicas como tristeza,
depressdo, desanimo e ansiedade, ou procurar outros meios de exercer sua espiritualidade e
usufruir dos seus beneficios, seja pela praticas religiosas individuas, seja pela procura de outra

religido em que se sinta acolhido e aceito.
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7 AS REPRESENTACOES SOCIAIS DA ESPIRITUALIDADE E DA
RELIGIOSIDADE: O HUMANO E O DIVINO EM INTERACAO NO
CONTEXTO DE UMA DETERMINADA ORGANIZACAO SOCIAL

A partir dos resultados obtidos no estudo de espiritualidade e religiosidade para as
pessoas vivendo com HIV atendidas na rede basica de salde, este capitulo tem por finalidade
realizar uma sintese baseada na analise das evocacOes livres e das entrevistas. Na
representacdo social do grupo acerca da espiritualidade tivemos como provavel nicleo
central, Deus, ter-fé e amor, porém esse arranjo se altera nos diferentes segmentos religiosos,
com destaque para 0s espiritas/espiritualistas e para o grupo sem religido, como ja discutido
anteriormente.

Na religiosidade, temos como provavel ndcleo central Deus e ter-fé, enquanto o
cognema amor surge na primeira periferia, porém com alto indice de evocacao e baixo rang, o
que sinaliza, segundo S& (1996), que estad tramitando entre provavel ndcleo central e os
elementos periféricos nessa representacdo, com possibilidade de se configurar entre os
primeiros. No entanto, as arvores de similitude da religiosidade e espiritualidade néo
confirmarem tal possibilidade, haja vista que em ambas ha diferentes conexdes entre 0s
principais termos, ter-fé e Deus, ou seja, apresentam grau elevado de conectividade em ambas
as analises de co-ocorréncias.

Na abordagem processual, observamos uma dimensdo pratica que ora era atribuida a
religiosidade, ora a espiritualidade. Assim, podemos concluir que as representacdes sociais da
espiritualidade e da religiosidade se organizam ao redor dos mesmos elementos,
especialmente os polos crenca e transcendéncia, mas desdobram-se em facetas influenciadas
ndo so pela historia de vida do individuo, mas também pelo meio que ele esta inserido, pelo
tempo de seu diagnostico, por sua aceitacdo do diagnostico e sua ressignificacdo da sindrome,
do viver com o virus e do processo salde-doenca.

Segundo Abric (2003), para que duas representacdes sejam consideradas diferentes,
elas devem ser organizadas em torno de dois nucleos centrais diferentes, entretanto, a
centralidade de um elemento ndo pode ser atribuida somente por critérios quantitativos, mas
através de sua natureza qualitativa. Frente aos resultados obtidos e o referencial tedrico,
concluimos que a espiritualidade e religiosidade tém a mesma representacdo social para este

grupo. A equivaléncia entre 0s termos no senso comum também foi evidenciada por Silveira e
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Azambuja (2017) em seu estudo no qual afirma que a religiosidade e a espiritualidade estéo
sendo utilizadas como sindbnimos, mesmo que as pessoas ndo percebam.
Com base nesse pensamento social foi elaborado um modelo tedrico da representacao

social do grupo (Figura 11).

Figura 11 — Modelo teérico da RS da E/R para PVHA na Baixada Fluminense, 2018
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Fonte: A autora, 2019.

A dimensdo pratica relaciona as experiéncias que o individuo teve com o Divino que 0
aproxima ou o afasta e esta intermediacdo com o transcendente se da através da fé. A
sobreposicao do conceito de espiritualidade e religiosidade parece ndo interferir nas praticas
sociais do grupo, apenas refletem um pensamento socialmente compartilhado. Determinados
autores, como Rouquete (1998) e Sa (1996), por exemplo, afirmam que as praticas sociais
determinam representacdes e que estas influenciam as préaticas, enquanto Abric (2001) aponta
uma influéncia matua sem qualificacdo mais precisa desta relagdo. Assim, as representacoes
sdo vistas como uma “condi¢do das praticas” e as praticas um “agente de transformacgao das
representacdes” e esta proposta tedrica nos permite entender a relagdo do individuo com o
divino e sua pratica cotidiana, uma vez que as suas praticas espirituais e religiosas
determinam as representacOes e estas influenciam estas mesmas praticas, configurando um
circulo de representacOes-praticas que se perpetua ao longo do tempo (CAMPOS, 2003).

Borges, Santos e Pinheiro (2015) realizaram um estudo sobre as representac6es sociais
acerca dos conceitos de espiritualidade e religido de docentes da area da saude, onde
verificaram que as representacdes desses docentes sdo forjadas em torno da fé em Deus e que

Ihes confere sentido e proposito para lidar com os desafios do viver pessoal e profissional.
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Observaram também haver uma sobreposi¢do acerca dos conceitos de espiritualidade e
religido no entendimento dos docentes, embora este desacordo conceitual ndo pareceu
relevante, pois as suas condutas pessoais sdo fortemente influenciadas pelas representagdes
conferindo o apoio e a renovacgdo da fé necessaria na busca de sentido e propdsito de vida. A
espiritualidade e a religido guiam o seu viver pessoal e profissional, e também d&o suporte
para o enfrentamento. A manutencdo da fé, com a vivéncia da espiritualidade possibilita
experiéncias de felicidade para aqueles que acreditam na recompensa divina, independente de
professarem alguma religido (GOMES; FARINA; FORNO, 2014).

No presente estudo, a fé se caracteriza por ser um instrumento primordial para o
enfrentamento do diagnostico, modulada ou ndo pela religido. A fé se apresenta como o
elemento de conexdo com o transcendente, estando também associada ao sentimento de
esperanga a0 mesmo tempo em que promove o conforto espiritual no processo de
possibilidade de cura, tanto no sentido espiritual, quanto fisico. Gongalves, Nascimento e
Santos (2018) destacam que, no momento do diagnodstico de uma doenca, surgem reagdes
desagradaveis que permeiam o imaginario e, como estratégia de equilibrio nessa desordem
emocional, o individuo pode buscar o conforto espiritual por meio da invocacao religiosa.

A oracdo, neste instante, assume o papel de principal manifestacdo da fé, trazendo dois
beneficios segundo os autores, que seriam a transformacdo interior na busca da paz e a
esperanga na graca a ser alcangada. Tais elementos como paz, oracao, acreditar e esperanga
emergiram também nos quadros gerais da espiritualidade e religiosidade, alternando entre
periferias e zona de contraste, assim como ao longo da analise lexical realizada pelo software.

A representacdo social respaldada pelas analises estrutural e processual confirma que
0s atores sociais tomam a espiritualidade e a religiosidade de forma positiva trazendo um
suporte psicolégico muitas vezes imprescindivel para o enfrentamento da sindrome. O
conceito de espiritualidade e religiosidade compartilnado pelas vertentes religiosas, se
apresentou como um fator assertivo refletido na vida dos participantes. Apos o diagnéstico se
vivencia uma ruptura social em que as atividades religiosas extrinsecas e intrinsecas e a busca
pelo sagrado acabam por resgatar esse individuo, dando a ele a sensacdo de acolhimento,
forca e entendimento de sua condicdo. E essa ressignificacdo que o leva a reestruturacio da
vida pessoal, familiar, laborativa e a uma busca do sentido.

Rateau et al. (2012) define a (Teoria da Representacdo Social) TRS como uma teoria
do senso comum, uma vez que contabiliza a maneira pela qual o senso comum é formado,
estruturado e como se liga as preocupacfes e a insercdo social das pessoas, oferecendo

elementos para o entendimento das razbes por tras das decisGes e comportamentos. Nesta
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perspectiva, 0 preconceito, apesar de ndo estar presente na andlise estrutural, surge na
discursividade dos sujeitos, sendo preditivo para o comportamento de ocultamento da
sindrome como mecanismo de protecao.

Gomes, Farina e Forno (2014) destaca que a religido tanto pode causar danos as
pessoas, ao ser assumida como vereda de expiacdo de culpas e autoflagelacdo, quanto
favorecendo e constituindo um suporte social no encontro com os limites da vida. Meira et al.
(2017) apontam que as pessoas vivendo com HIV lutam por um equilibrio emocional e uma
harmonia psicoldgica, que certamente ¢ também um forte aliado no controle do virus no
organismo, além dos medicamentos. Porém necessitam vencer o medo e o preconceito que 0
cercam. Medo da exclusdo social, de serem rotulados ou julgados como vitimas de um
“castigo divino” devido a praticas sexuais tidas como ‘“‘anormais”’, como sdo Vvistos 0s
homossexuais e profissionais do sexo por determinados grupos sociais. Eles se veem mais do
que em um adoecimento fisico, mas em um sofrimento psiquico com suas ansiedades, medo

da morte e receosos dos julgamentos da familia, amigos e parceiros.

7.1 Pensar o cuidado de enfermagem a partir das representactes da espiritualidade e da

religiosidade para pessoas que vivem com o HIV/Aids

Apbs a discussdo das representacGes sociais da espiritualidade e da religiosidade a
partir da abordagem estrutural e processual e com o propdésito de discutir o cuidado de
enfermagem que estimule o desenvolvimento da espiritualidade para PVHA, optamos por
utilizar duas teoricas de enfermagem com o objetivo de abarcar as demandas ja mencionadas
anteriormente e proporcionar uma assisténcia de enfermagem adequada, porém em processo
constante de construcdo. Considerando a espiritualidade e a religiosidade objetos de estudo
recente da nossa pratica clinica, assim como 0s seus impactos para a saude, tanto mental,
quanto fisica, consideramos que ambas sdo elementos relevantes na composicdo de um
indicador de satde na busca da promocéo de um cuidado integral (ALBUQUERQUE, 2015).

Essa reflexdo baseou-se nos pressupostos de Jean Watson que aborda o cuidado
transpessoal e Hildegard Plepau, na teoria interpessoal, na medida em que ambas prop6em
modelos de assisténcia de enfermagem sistematizada. As teorias de enfermagem servem para
descrever, explicar, diagnosticar e/ou prescrever medidas referentes aos cuidados de

enfermagem. A aplicacdo delas resulta em uma atitude em que se busca autonomia no



130

exercicio da profissdo e auxilia na organizagdo e sistematizacdo do cuidado, enquanto,
simultaneamente, oferece concepcOes teorico-filosoficas e um método para implementar a
pratica (CHAVES, L. et al., 2018).

A teoria do cuidado transpessoal de Watson tem sido utilizada na tentativa de
modificar praticas e modelos de cuidado baseados no paradigma espiritual e nas relagdes
interpessoais e estrutura-se na ciéncia do cuidado construida sobre 10 fatores, sendo que os 3
primeiros formam o fundamento filoséfico para a ciéncia do cuidado. Séo estes, a formacéo
de um sistema de valores humanisticos-altruista, a estimulacao da fé-esperanca e o cultivo da
sensibilidade para si mesmo e para os outros (PENHA, 2012).

Especificamente o fator estimulagdo fé-esperanca vem atender a discussdo ja iniciada
sobre a importancia da fé e esperanca e através desta teoria nos permite refletir como
podemos proporcionar um cuidado baseado nesses sentimentos, fortemente marcado nas
representacdes sociais do grupo estudado. A dimensdo do sagrado é amplamente discutida
pela teorista e esta dimensdo metafisica do cuidado permite o resgate de ideias fundamentais
gue emergem da alma humana, em contraponto a visdo mecanicista adotada na pratica da
salde de um modo geral ao longo de sua histéria. Para o alcance deste cuidado destacamos o
processo de empatia, que seria a aceitacdo de sentimentos do cliente baseados na escuta ativa
e nas expressdes corporais, sem demonstracdo de desafeto, decepcdo ou medo (PENHA,
2012).

A teoria de Hildegard Peplau, denominada de Teoria das Relacdes Interpessoais na
Enfermagem, propBe que a esséncia do cuidado de enfermagem é o relacionamento
interpessoal terapéutico. A teorista fundamenta-se na perspectiva de que enfermeiro e
paciente podem identificar problemas e propor solugdes de forma conjunta, diminuindo a
tensdo, ansiedade e o medo do desconhecido. Remete a logica de cuidado do paciente diante
da nocéo de valorizacéo deste individuo dentro de sua terapéutica e o coloca como agente do
seu tratamento (FERNANDES; MIRANDA, 2016; GEORGE, 2000).

Essa interacdo terapéutica ndo € restrita ao paciente, mas também a sua familia e ao
meio social em que esta inserido. E perfeitamente aplicavel na atencdo primaria devido a
possibilidade de orientacdo, identificacdo, exploracdo e resolugdo que sdo as fases do
processo de enfermagem proposto pela tedrica. O objetivo final seria o alcance das metas
propostas visando o desenvolvimento do autocuidado, tornando o cliente produtivo, confiante
e responsavel por suas acGes. Como resultado das agBes implementadas, desenvolverd
autoconfianca e determinagéo, que serd uma fonte de forca interior, permitindo encarar novos

desafios.
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A teoria de Peplau se encaixa neste estudo devido a diversos fatores, tais como 0

autocuidado, que emerge inclusive na classe 6, quando os sujeitos se referem a Terapia
Antirretroviral (TARV) e a dificuldade para adesdo; na classe 4 quando a rede social de
apoio, familia e grupo religioso aparecem como influenciador das praticas sociais; e na classe
1 que trata do percurso entre o diagndstico e a aceitagdo da sindrome. Estas diferentes facetas
evidenciadas nos discursos dos participantes devem ser compreendidas pelo enfermeiro afim
de serem tracadas metas com o objetivo de permitir o autocuidado de forma plena. A fim de
se alcancar as metas propostas nesta assisténcia devemos levar em consideracao o pensamento
social do grupo e como ele influencia na pratica. J& consideramos que ndo ha uma
diferenciacdo entre os conceitos de religiosidade e espiritualidade para o grupo; entretanto
constatamos através do nucleo central que para este grupo a fé e o divino organizam a sua
representacdo, deste modo a religiosidade e a fé podem ser utilizadas como ferramentas na
assisténcia e na abordagem interpessoal.
A utilizacdo dessas duas teorias se deu em razdo de uma complementar a outra, visto que a
comunicacdo € a premissa para 0 relacionamento interpessoal e também esta presente no
conceito da Teoria da Representacdo Social (TRS), uma vez que se utiliza a linguagem e a
comunicacgédo para o entendimento e a constru¢do do pensamento social e do processo socio-
cognitivo que levou o grupo a possuir uma representacdo sobre aquele objeto. A analise ja
realizada traz subsidios para uma abordagem individual proposta por Peplau. Ja o cuidado
transcultural alcanca a dimensao filosofica da espiritualidade e da religiosidade. A ciéncia do
cuidado de Watson sugere que se reconheca as necessidades do cliente para que ele alcance
um ambiente mental, fisico, sociocultural e espiritual, sustentador, protetor e corretivo.

Baseados nestas concepcdes tedricas abordadas foram tracadas as seguintes etapas no
contexto do cuidado na espiritualidade e religiosidade:

a) Investigacdo: observar e identificar os comportamentos da Espiritualidade e
religiosidade das pessoas vivendo com HIV através da comunicacdo, do
relacionamento empatico e da observacao da linguagem corporal. Esta etapa se
faz durante todo o processo de enfermagem, considerando que novos
elementos desafiadores podem surgir durante o tratamento, e também por
tratar-se de uma sindrome que ainda ndo se tem uma cura, e por isso o cliente
nunca tera uma alta completa do servico, dando assim um carater continuo na
assisténcia. Esta etapa engloba a formulacdo de hipoOteses através de

conhecimentos basicos nos diferentes segmentos religiosos sem pressupostos
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pessoais, atuando positivamente na espiritualidade e religiosidade a fim de ser
um facilitador na resolugédo de problemas;

b) Plano de cuidados: baseados numa abordagem conceitual da R/E através de um
processo de empatia, desenvolvimento de um relacionamento de ajuda e
confianga para expressio dos medos e angustias. Dificuldades de
relacionamento pessoais no ambito afetivo e familiar devem ser valorizados.
Através das RS podemos atentar para o sentido que o grupo confere a
espiritualidade e religiosidade frente ao diagndstico, como ele lida com a
sindrome e cria estratégias de enfrentamento com ou sem o apoio de uma rede
social. Conhecer os diferentes segmentos religiosos se torna vital para uma
abordagem e implementacdo de uma terapéutica. Algumas dificuldades e
receios foram expostas durante a analise, como o preconceito, 0 ocultamento e
a adesdo a TARV. Assim sendo, estes aspectos também devem ser
considerados para elaboracgéo do plano de cuidados;

¢) Intervencdo: uma acdo direta do plano tracado de forma conjunta;

d) Avaliacdo: interpretacdo dos resultados. Avaliar os resultados positivos e
negativos e aplicabilidade para o grupo. Nesta fase inclui-se a avaliagcdo do
autocuidado e os possiveis ajustes que se possa fazer necessario.

Implementar o cuidado espiritual e religioso em pessoas vivendo com HIV na atencao
priméaria se torna desafiador, porém imprescindivel. Envolve questdo pessoais, espirituais e
sociais pelo enfermeiro e pelo cliente. No cuidado interpessoal influenciamos e somos
influenciados durante todo o processo terapéutico. Adotar escalas de mensuracéao e protocolos
para este fim sdo Uteis, porém ndo essenciais. Torna-se necessario compreender a
complexidade humana, incluir as discussdes filosofico-espirituais no plano de cuidado de
enfermagem, tanto no ambiente de trabalho, quanto na graduacdo, e resgatar a esséncia do

cuidado de enfermagem, valorizando o homem nas trés esferas: mente, corpo e espirito.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve como objetivo identificar a representacdo social da
espiritualidade e religiosidade para um grupo de Pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA)
atendido em duas unidades bésicas de saude na Baixada Fluminense. Para alcancar tal
objetivo utilizaram-se duas técnicas de coleta com objetivo de identificar e entender o
pensamento social do grupo. Utilizamos uma andlise estrutural baseado nas evocagdes e uma
andlise processual baseada nas entrevistas. A partir dos dados levantados foi delineado um
esbogo de um modelo de assisténcia de enfermagem.

Ao abordarmos a tematica das representacGes sociais da religiosidade e da
espiritualidade, percebemos o qudo complexo pode ser, perpassando pela histéria de vida
pessoal até o meio em que o individuo esta inserido. Através das representacfes sociais que
emergiram deste estudo foi possivel compreender as construcdes psicossociais destes dois
objetos e, ainda que parcialmente, justificar as atitudes do grupo.

A caracterizacdo dos sujeitos e o perfil sociodemogréafico e epidemiol6gico seguiram o
padrdo nacional relacionados as principais varaveis. A religiosidade ndo organizacional se fez
mais presente que a organizacional devido, principalmente, a dificuldade das PVHA se
identificarem com o grupo ap6s o diagndéstico, ao passo que a religiosidade intrinseca esta
presente na quase totalidade do grupo. Esta religiosidade intrinseca é o que permite uma
ressignificacdo e uma reconstrucdo no individuo.

Na literatura, a espiritualidade se define como o relacionamento do humano com o
transcendente, enquanto a religiosidade constitui um sistema de crencas e praticas que o
aproxima com o sagrado. Apesar dessas definicGes serem bem simples e Uteis, vimos que,
para o publico, no contexto de suas representacoes, elas se fundem de tal maneira que néo se
diferenciem onde comegam e terminam uma e outra e vice-versa.

Apoiados na teoria do ndcleo central, na analise estrutural tivemos como provaveis
elementos centrais da espiritualidade “Deus”, “ter-fé” e “amor” e da religiosidade, “Deus” e
“ter-fé”, mas analisando as conexdes na arvore de similitude e a frequéncia média das
evocacOes sugerimos tratar-se da mesma representacdo. A dimensdo da crenca, do
transcendente e a afetiva guiam e séo influenciadas pelas praticas sociais do grupo. A
dimensdo afetiva estd ligada com a crenga e a transcendéncia, ou seja, o afeto para com o

divino e do homem com o homem.
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O elemento Deus e ter-fé surge na analise estrutural é e confirmado na discursividade
dos sujeitos. Essa relagdo com o Divino parece nortear as atitudes do grupo trazendo consigo
um sentimento de esperanca, seja por dias melhores ou pela propria cura em si. A fé vem
como ferramenta para conexdo com o divino, € através dela que os seus desejos podem ser
alcancados. Esse relacionamento com Deus esta presente até no grupo sem religido, sugerindo
a presenca e uma religiosidade intrinseca também neles.

O diagnostico positivo para o Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) traz consigo
ndo s6 um sentimento de morte iminente, mas um processo de culpabilizacdo e de temor pelos
familiares e amigos. As PVHA quando se referem & sua espiritualidade e religiosidade
expressam sua relacdo com o sagrado, associados a sentimento de esperanca. A busca pelo
Divino como forma de acalentar os transtornos trazidos pela sindrome se fortalece também na
crenca pela cura fisica. Atividades religiosas individuais, como a leitura da biblia e a oracao
se apresentam como forma de exercicio de espiritualidade e religiosidade.

Ao se buscar um melhor entendimento através da arvore de similitude da estrutura
representacional, torna-se evidente a conexdo de Deus com a fé, em ambos 0s objetos,
perpassada por uma dimensdo afetiva, embora em niveis proporcionais diferentes na
espiritualidade e na religiosidade. Posteriormente confirmada nas entrevistas, tais elementos
vieram propiciar uma ressignificacdo diante do diagndstico, em alguns em maior ou menor
grau, porém todas PVHA estavam em processo de reconfiguracdo pessoal e espiritual diante
sindrome. H& uma unanimidade em relacdo ao papel do Divino associados com a benignidade
e, consequentemente, da religido com a paz interior e o conforto. Essa unido entre o espiritual
e o religioso traz forga e coragem para enfrentar os desafios do dia a dia.

O processo de enfrentamento e adesdo a terapia também é influenciado pelo aspecto
religioso e espiritual em todos segmentos religiosos. Apesar de alguns ndo serem adeptos de
alguma religido, todos se declararam acreditarem em Deus e essa crenga possuia um fator
positivo para seguimento e enfrentamento das dificuldades diérias.

A religiosidade apresentou uma ambiguidade relacionada a revelacdo da sindrome. Por
um lado, alguns se sentem confiantes em expor sua condi¢do soroldgica, por outro,
determinadas pessoas sentem-se reprimidas e optam pelo ocultamento. O preconceito
subjetivo e internalizado se torna evidente, tanto no ambiente religioso, quanto familiar,
associados a um estigma relacionado principalmente ao contagio e a concepcao de pecado,
castigo e culpa.

A imagem de um Deus bom, mas ao mesmo tempo justo, é compartilhado, assim

como o sentimento de culpa por algum ato, conduta ou até mesmo pela contaminacdo do
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parceiro. O acolhimento recebido dentro da comunidade religiosa possui aspectos positivos,
visto que atua como uma rede de apoio social reforcada pelo papel do lider religioso que se
coloca numa posic¢édo neutra, exercendo uma atitude de alento e apoio.

O preconceito dentro do ambiente religioso leva a um sentimento de impoténcia,
sendo o ocultamento do diagndstico a forma mais frequente de enfrentamento. Apesar de
inimeras campanhas de conscientizacdo, as PVHA ainda carregam o estigma da sindrome e o
preconceito se faz presente também internamente, ja que muitos ndo expdem sua condicdo
soroldgica.

O preconceito ndo estd unicamente relacionado ao HIV, surge também aquele
religioso, relacionado principalmente as religides de matrizes africanas. A contradigdo
exposta entre qualquer religido que pauta as suas diretrizes no respeito, na aceitacdo e no
amor ao préximo e a presenca de preconceito traz sentimentos de angustia e tristeza, o que
termina por gerar uma lacuna afetiva na vida e a auséncia de apoio social.

H& um consenso que a espiritualidade e a religiosidade exercem um papel positivo
frente a sindrome, como uma fonte de conforto, ajuda e apoio. Apesar dos conflitos relatados,
0 exercicio da espiritualidade parece trazer beneficios maiores que os maleficios e as
atividades religiosas individuais se tornam essenciais nesse processo.

O cuidado de enfermagem deve ser pautado considerando ndo s6 a sindrome em seu
aspecto fisico, mas espiritual e religioso também. O diagnostico de enfermagem de angustia
espiritual s6é pode ser realizado apds essa interacdo enfermeiro-paciente. Desenvolver o
cuidado de enfermagem baseado em valores humanisticos e altruistas acaba sendo um desafio
atual frente & biomedicina intervencionista e mecanicista.

Estimular a fé e a esperanca torna-se um meio de promover a saude. Envolver a
familia nesse plano de cuidados e estimular a expressdo da religiosidade permite um processo
de empatia que é essencial para o relacionamento interpessoal. Com base nessa necessidade,
consideramos que a inclusdo de disciplinas que abordem a temaética de espiritualidade e
religiosidade se fazem necessarias na academia com objetivo de aproximar a teoria com a
pratica.

Na atencdo béasica podemos trabalhar com as questdes espirituais e as interagdes dela
com o individuo, estabelecendo uma relacdo de confianga, 0s usuarios estdo geralmente
clinicamente estaveis e mais independentes no seu cuidado ndo sendo necessario um aparato
tecnoldgico, apenas uma sensibilidade do profissional de conduzir a consulta, utilizando a
ferramenta de escuta. Conhecer as representacdes sociais da espiritualidade e da religiosidade
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podem servir como ferramenta nesse processo Visto que transmite o pensamento social do
grupo.

Entendemos que o estudo contemplou os objetivos propostos e salientamos algumas
limitacGes, como o numero de participantes por segmentos religiosos e a necessidade de
aplicacdo de testes de centralidade para a confirmagéo do nucleo central. Esperamos, porém,
que algumas reflexdes apresentadas possam servir como incentivo e provocagao para novas

pesquisas.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

,;g«*“%a@ Universidade Estado do Rio de Janeiro — UERJ
Xy =N = H I H
g > . Centro Biomeédico
2 UERJ g Faculdade de Enfermagem
% [ST\‘!L 0 @‘* Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Prezado Participante,

“Voceé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa ”Pessoas que vivem com o HIV/Aids
e as dimensfes humanas da Espiritualidade e da Religiosidade: representacées, cuidado
de enfermagem e praticas sociais”, desenvolvida por Leandra da Silva Paes, discente de
Mestrado Académico em Enfermagem oferecido pela Faculdade de Enfermagem da
Universidade do Estado Rio de Janeiro (UERJ) sob orientacdo do Professor Dr. Antonio
Marcos Tosoli Gomes.

Sobre o objetivo centra
O objetivo central do estudo é: Analisar a espiritualidade e a religiosidade em
diferentes niveis de atencdo a salde de pessoas que vivem com o HIV/Aids.

Por gue o participante esta sendo convidado (critério de incluséo):

“Vocé estd sendo convidado a participar deste estudo por estar inserido dentro do
programa de DST/Aids” Através deste estudo esperamos identificar de que forma a
espiritualidade e a religiosidade interferem no cuidado com a pessoa que vive com HIV/Aids,
de modo a contribuir para melhorar a qualidade de vida”

“Sua participacdo ¢ voluntaria, isto €, ela ndo ¢ obrigatoria, € vocé tem plena

autonomia para decidir se quer ou ndo participar, bem como retirar sua participacdo a
gualquer momento. VVocé ndo serd penalizado de nenhuma maneira caso decida nao consentir
sua participacdo, ou desistir da mesma. Contudo, ela € muito importante para a execucao da
pesquisa.”

“Serdo garantidas a confidencialidade e a privacidade das informagdes por vocé

prestadas.”

Mecanismos para garantir a confidencialidade e privacidade
“Qualquer dado que possa identifica-lo sera omitido na divulgacéo dos resultados da

pesquisa, e 0 material sera armazenado em local seguro.”
“A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, voc€ podera solicitar do
pesquisador informacGes sobre sua participacdo e/ou sobre a pesquisa, 0 que podera ser feito

através dos meios de contato explicitados neste Termo.”
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Procedimento detalhado gue serdo utilizados na pesquisa

A sua participacédo consistira na interacdo com o pesquisador através de entrevista.
Tempo de duracéo da entrevista/procedimento/experimento

“O tempo de dura¢do de sua participagdo no estudo corresponderd ao tempo total
destinado para coleta de dados no cronograma da pesquisa que sera de 120 dias.

Guarda dos dados e material Coletado na pesquisa

“As entrevistas serdo armazenadas, em arquivos digitais, mas somente terdo acesso o
pesquisador principal ¢ seu orientador”.

Ao final da pesquisa, todo material sera mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos,
conforme Resolucdo 466/12 e orientacbes do CEP/UERJ.

Beneficios diretos ou Indiretos aos Participantes da Pesquisa

Tendo em vista que a religiosidade e espiritualidade esta intimamente ligada ao
processo de salde e doenca bem como a adesdo a pessoa que vive HIV/Aids ao tratamento, o
presente estudo se torna relevante para elucidar os aspectos religiosos/espirituais que
permeiam a doenca e influenciam no cuidado.

Previsdo de Riscos ou Desconfortos

Tendo em vista que este assunto envolver aspectos emocionais e apoiado ainda na
resolucdo do 466/12 do Conselho Nacional de Saude, consideramos que o presente estudo
apresenta riscos de ordem emocional para os participantes da pesquisa

Sobre a Divulgacéo dos Resultados da Pesquisa
Os resultados serdo divulgados em publicacBes cientificas e na dissertacdo de

Mestrado do pesquisador mantendo sigilo dos dados pessoais

Endereco do Comité de Etica em Pesquisa

Comité de Etica em Pesquisa

Rua: Evaristo da Veiga, 16 - 4° andar - Sala 401 - Centro - RJ
CEP: 20031-040

Telefone: 2215-1485

E-mail: cepsms@rio.rj.gov.br ou cepsmsrj@yahoo.com.br

Se desejar, consulte ainda a Comisséo Nacional de Etica em Pesquisa (Conep):
Tel: (61) 3315-5878 / (61) 3315-5879
E-Mail: conep@saude.gov.br

Investigador:  Nome: Leandra da Silva Paes
Data:

Assinatura;

Responsavel:  Nome:
Data:

Assinatura:




Participante : Nome: Antonio Marcos Tosoli Gomes
Data:

Assinatura:

Contato com o(a) pesquisador(a) responsavel Antonio Marcos Tosoli Gomes
Tel 21 98181-9606 e-mail: mtosoli@gmail.com

Contato com o(a) Investigador(a) Leandra da Silva Paes
Tel 21 98625-8915 e-mail: lepaes80@yahoo.com.br

Rio de Janeiro
2017
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APENDICE B - Roteiro de entrevista
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QUESTIONARIO PARA COLETA DE DADOS

Titulo da Pesquisa:

Universidade do Estado do Rio de Janeiro

Centro Biomédico
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A Espiritualidade e a Religiosidade em pessoas que vivem com HIV/Aids e suas
interfaces com as Representac6es da Sindrome: construcdes simbdlicas, praticas sociais

e cuidado de enfermagem

Sub-projeto: () Duque de Caxias

() Séo Jodo de Meriti

1. Identificacao

Questionario n° Data:

Sexo:F( YM( ) Idade:

2. Dados sociais

Situacdo de moradia: () Mora sozinho (

) Mora com amigos (

) Mora com a familia



(
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) Mora em habitacédo coletiva. Qual?

Estado conjugal e marital atual:

(

) solteiro(a)/ndo possui namorada(o) ou companheira(o)
) casado(a)/vive com companheira(o)/unido estavel
) possui companheira(o) fixa(o), mas ndo vive com ela(e)

) Vilvo ()

Filhos: () N&o () Sim. Quantos?

Escolaridade:

() Primeiro segmento do Ensino Fundamental (1° ao 5° ano)

() Segundo segmento do Ensino Fundamental (6° ao 9° ano)

() Fundamental completo e Médio incompleto () Especializacao

() Médio completo e Superior incompleto () Mestrado/Doutorado
() Superior completo () Outros. Qual?
Profisséo:

Atuacéo Profissional
atual:

Situacgéo no trabalho:

(

(

) Trabalha com registro em carteira () Aposentado

) funcionario publico () Desempregado



() Trabalho informal () Afastamento com pensdo
() ”Faz bicos” (trabalhos eventuais) () Outros.

Qual?

Religido:

() Sem religido. Se nédo possui religido, acreditaem Deus: ( ) Sim () Néo
() Catdlica

() Espirita, especificar: () Kardecista( ) Umbanda ( ) Candomblé

() Evangélica, denominacéo:

() Outra religido, especificar:

() Em caso de outra préatica religiosa além da acima acima, especificar:
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Participacdo em atividades religiosas:

Permanece na mesma religido de antes do diagndstico: Sim () N&o ( ).

Se néo, qual era a sua religido:

Antes do diagnostico () Sim

Mais do que uma vez por semana ()

Uma vez por semana ()

Duas a trés vezes por més ()

Algumas vezes porano ()

Uma vez por ano ou menos ()

() Néo

Depois do diagndstico () Sim

Mais do que uma vez por semana ()

Uma vez por semana ()
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Duas a trés vezes por més ()
Algumas vezes porano ()
Uma vez por ano ou menos ()

( ) Nao

Principais fontes de acesso a informacao sobre HIV/Aids (marcar as 3 principais ordenando,
de 1 a 3, por maior frequéncia de acesso):

() televisao ( )radio
() bula de medicacéo () panfletos/ folders/ cartazes
() livros em geral () livros cientificos
() revistas em geral ( )jornal
() sitios em geral na internet () cursos
() conversas no cotidiano () servico de saude. Qual?
( )outra:
3. Diagndstico e terapia

Tempo de diagndstico: NUmero de internagdes:
Tempo de atendimento na unidade: meses

Uso de antirretrovirais: () Sim ( ) Nao

Tempo de utilizacdo dos antirretrovirais meses

Ja abandonou o tratamento alguma vez? () Sim () Néo
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Se sim, quantas vezes?

Mudanga terapéutica: () Sim () Ndo. Quantas vezes?

Orientagéo sexual (Perguntar no fim da entrevista):

() homossexual () heterossexual () bissexual

OBSERVACOES
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APENDICE C - Instrumento para coleta de evocagdes livres e escala de espiritualidade

1. COLETA DE EVOCACOES LIVRES
1.1 Evocacgéo de Espiritualidade

O participante do estudo devera ser orientado a fornecer cinco palavras que
Ihes vém imediatamente & mente em relacdo a seguinte expressao indutora:
Espiritualidade. O registro das respostas deverd ser feito pelo entrevistador no
quadro abaixo, respeitando a ordem em que tenham sido evocadas. ApOs as

evocacoes, solicitar que o sujeito diga se a palavra € neutra, positiva ou negativa;

Ordem Evocacéo +, - OU +-
1

g |l WO DN

Apbs as evocacgdes, adotar 0s seguintes procedimentos:
1- solicitar ao participante que justifique cada palavra evocada,

2- registrar as justificativas com o uso do gravador.

1.2 Evocacéo de Religiosidade

O participante do estudo devera ser orientado a fornecer cinco palavras que
Ihes vém imediatamente a mente em relacdo a seguinte expressao indutora:
Religiosidade. O registro das respostas devera ser feito pelo entrevistador no
quadro abaixo, respeitando a ordem em que tenham sido evocadas. ApOs as

evocacOes, solicitar que o sujeito diga se a palavra € neutra, positiva ou negativa;

Ordem Evocacéo +, - OU +-
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Apos as evocacoes, adotar 0s seguintes procedimentos:
1- solicitar ao participante que justifigue cada palavra evocada,;
2- registrar as justificativas com o uso do gravador.

2. COLETA DE ESCALA DE ESPIRITUALIDADE
ESCALA - indice de Religiosidade da Universidade Duke
(1) Com que frequéncia vocé vai a uma igreja, templo ou outro encontro religioso?

1. Mais do que uma vez por semana
2. Uma vez por semana

3. Duas a trés vezes por més

4. Algumas vezes por ano

5. Uma vez por ano ou menos

6. Nunca

(2) Com que frequéncia vocé dedica o seu tempo a atividades religiosas individuais,
como preces, rezas, meditacdes, leitura da biblia ou de outros textos religiosos?

. Mais do que uma vez ao dia

. Diariamente

. Duas ou mais vezes por semana
. Uma vez por semana

. Poucas vezes por més

. Raramente ou nunca

OOk WNPEF

A sec¢do seguinte contém trés frases a respeito de crencas ou experiéncias
religiosas. Por favor, anote o quanto cada frase se aplica a vocé.

(3) Em minha vida, eu sinto a presenca de Deus (ou do Espirito Santo).

1. Totalmente verdade para mim
2. Em geral é verdade

3. N&o estou certo

4. Em geral ndo é verdade

5. N&o é verdade
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(4) As minhas crencas religiosas estao realmente por tras de toda a minha maneira
de viver.

1. Totalmente verdade para mim
2. Em geral é verdade

3. N&o estou certo

4. Em geral ndo € verdade

5. N&o é verdade

(5) Eu me esforco muito para viver a minha religido em todos os aspectos da vida.

1. Totalmente verdade para mim
2. Em geral é verdade

3. Nao estou certo

4. Em geral ndo € verdade

5. N&o é verdade
OBSERVACOES
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APENDICE D - Instrumento para coleta de entrevistas

Instrumento n° Data: / /
Devera ter o nimero do questionario correspondente

COLETA DE ENTREVISTA PESQUISA ESPIRITUALIDADE/RELIGIOSIDADE

ROTEIRO DE ENTREVISTA

Fazer a entrevista como se fosse um bate papo descontraido, englobando,
obrigatoriamente, as seguintes questdes. Outros aspectos podem ser abordados ou
aprofundados de acordo com as necessidades ou 0s acontecimentos.

O que é aids para vocé?

Como é viver com a aids?

Para vocé, o que é espiritualidade?

Como a sua espiritualidade influencia no seu viver com a aids?

Para vocé, o que é religiosidade?

Como a sua religiao influencia no seu viver com a aids?

Como vocé acha que as pessoas de sua religido veem a aids?

Como vocé acha que as pessoas de sua religido veem a pessoa com aids?

ONOOAWNE

ATENCAO: em metade dos sujeitos deve-se perguntar, em um primeiro momento,
acerca da religidao e, em segundo, sobre espiritualidade. Na outra metade, inverter
esta ordem de abordagem.
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APENDICE E — Tabela de co-ocorréncia do termo indutor “espiritualidade”

Tabela 19 — Tabela de co-ocorréncia do termo indutor “espiritualidade”

EVOCACOES | amor Deus ter-fé | esperanca| paz familia | igreja vida |acreditar | espirito | Espirito-Santo | Jesus | oragdo | religido | respeito
amor 3 5 2 6 2 1 1 1 0 0 2 0 1 3
Deus 0,04 13 6 3 2 4 2 3 2 5 8 2 2 0
ter-fé 0,079 0,2 9 6 5 1 2 6 0 1 4 4 1 3
esperancga 0,03 0,095 0,14 2 1 0 1 3 0 0 1 0 0 0
paz 0,095 0,04 0,095 0,03 2 2 0 0 1 0 3 0 1 1
familia 0,03 0,03 0,079 0,015 0,03 1 1 0 0 1 0 1 0 1
igreja 0,015 0,06/ 0,015 0 0,03 0,015 0 0 0 2 2 0 1 0
vida 0,015 0,03 0,03 0,015 0| 0,015 0 0 0 0 1 1 2 1
acreditar 0,015 0,04 0,095 0,04 0 0 0 0 0 1 1 1 0 0
espirito 0 0,03 0 0| 0,015 0 0 0 0 0 1 0 0 0
Espirito-Santo 0f 0,079 0,015 0 0 15 0,03 0f 0,015 0 4 0 0 0
Jesus 0,03 0,12 0,06 0,015 0,04 0 0,03| 0,015 0,015 0,015 0,06 0 0 1
oracgao 0 0,03 0,06 0 0| 0,015 0 0,015 0,015 0 0 0 0 1
religido 0,015 0,03| 0,015 0| 0,015 0| 0,015 0,03 0 0 0 0 0 0
respeito 0,04 0 0,04 0| 0,015 0 0 0,015 0 0 0 0,015 0,015 0

Fonte: A autora, 2019.
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APENDICE F — Tabela de co-ocorréncia do termo indutor “religiosidade”

Tabela 20 — Tabela de co-ocorréncia do termo indutor “religiosidade”

EVOCAGCOES | Deus ter-fé amor | esperanca | familia |confianca| lider-religioso | respeito | sabedoria| acreditar | biblia igreja jesus paz
Deus 16 8 6 6 2 0 2 0 3 1 3 4 2
ter-fé 0,27 11 11 5 3 0 2 1 3 0 1 4 2
amor 0,13 0,18 4 3 3 1 3 1 0 0 0 2 4
esperanca 0,1 0,18 0,06 0 2 0 0 0 3 1 0 1 0
familia 0,1 0,08 0,05 0 0 1 0 2 0 0 1 1 1
confianga 0,03 0,05 0,05 0,03 0 0 0 0 0 0 0 0 1
lider-religioso 0 0] 0,016 0] 0,016 0 0 1 0 1 2 0 0
respeito 0,03 0,03 0,05 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
sabedoria 0 0,01f 0,016 0 0,03 0 0,016 0 0 0 1 0 2
acreditar 0,05 0,05 0 0,05 0 0 0 0 0 0 0 0 0
biblia 0,01 0 0 0,016 0 0 0,016 0 0 0 0 0 0
igreja 0,05/ 0,016 0 0| 0,016 0 0,03 0 0,016 0 0 0 0
jesus 0,06 0,06 0,03 0,016 0,016 0 0 0 0 0 0 0 0
paz 0,03 0,03 0,06 0| 0,016] 0,016 0 0 0,03 0 0 0 0

Fonte: A autora, 2019.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Pessoas que vivem com o HIV/Aids e as dimensdes humanas da Espiritualidade da
Religiosidade: representacgdes, cuidado de enfermagem e praticas sociais

Pesquisador: Antonio Marcos Tosoli Gomes

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 81886817.9.0000.5282

Instituicdo Proponente: Faculdade de Enfermagem da UERJ
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.660.127

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de estudo desenvolvido no Programa de P6s Graduagdo em Enfermagem da UERJ, em nivel de
mestrado, por Leandra da Silva Paes, sob a orientagao de Antonio Marcos Tosoli Gomes. Caracteriza-se por
um estudo qualitativo descritivo de carater exploratério, cuja amostra serd composta por pessoas que vivem
com HIV/Aids e s@o adeptos as seguintes religides: protestante, evangélica, espirita kardecista, espirita
umbandista e espirita candomblecista. A coleta de dados sera realizada nas unidades basicas de grande
porte do municipio do Sao Jodo de Meriti que desenvolvem o Programa DST/Aids. Os dados serao
agrupados em categorias de modo a facilitar a visualizagao dos resultados obtidos.

Objetivo da Pesquisa:

Analisar a espiritualidade e a religiosidade em diferentes niveis de atengdo a salde de pessoas que vivem
com o HIV/Aids, no contexto das relagbes que as representacdes sociais da aids estabelecem com a
adogao de praticas espirituais e na ades@o a uma determinada filosofia e comunidade religiosas.

Avaliacado dos Riscos e Beneficios:
O presente estudo pretende elucidar os aspectos religiosos/espirituais que permeiam a relagao da pessoa
que vive com HIV/Aids com o tratamento e influenciam no cuidado. Os riscos pela
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participacdo na pesquisa sdo minimos e estédo relacionados a um desconforto ao responder alguma
pergunta da entrevista, sendo garantida ao participante a desisténcia em qualquer etapa da pesquisa.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
Projeto de pesquisa bem estruturado, com fundamentacéo e metodologia bem detalhados. Foram anexados
os instrumentos a serem utilizados para a coleta de dados.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Folha de rosto devidamente preenchida; carta de autorizagdo assinada pela secretaria municipal de satde
de Sao Joao de Meriti, para a coleta de dados junto ao Programa DST/Aids do referido municipio; Termo de
consentimento livre e esclarecido apresenta linguagem clara e acessivel.

Recomendagoes:
Como o TCLE ocupa mais de uma pagina, as mesmas devem ser rubricadas pelo pesquisador e pelo
participante e assinada no final.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Ante o exposto, a COEP deliberou pela aprovagao do projeto, visto que ndo foram observadas implicagdes
éticas que impegam a realizagdo do mesmo.
Consideracoes Finais a critério do CEP:
Faz-se necessario apresentar Relatério Anual - previsto para maio de 2019. A COEP devera ser informada
de fatos relevantes que alterem o curso normal do estudo, devendo o pesquisador apresentar justificativa,
caso o projeto venha a ser interrompido e/ou os resultados ndo sejam publicados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagoes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 26/04/2018 Aceito
do Projeto ROJETO_1035373.pdf 00:16:06
Outros instru.doc 26/04/2018 |LEANDRA DA SILVA| Aceito

00:14:46 | PAES
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moe

Investigador

TCLE / Termos de |tcle.docx 26/04/2018 |LEANDRA DA SILVA| Aceito

Assentimento / 00:12:41 |PAES

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto Folhaa.pdf 22/11/2017 |Antonio Marcos Aceito
14:51:56__ | Tosoli Gomes

Outros carta.jpg 22/11/2017 |Antonio Marcos Aceito
14:45:55 | Tosoli Gomes

Projeto Detalhado / |PROJETO.docx 22/11/2017 | Antonio Marcos Aceito

Brochura 14:44:39 | Tosoli Gomes

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Endereco:
Bairro: Maracana
UF: RJ

Telefone:

Municipio:
(21)2334-2180

RIO DE JANEIRO, 17 de Maio de 2018

Assinado por:

Patricia Fernandes Campos de Moraes

RIO DE JANEIRO
Fax:

(21)2334-2180

(Coordenador)

Rua Sao Francisco Xavier 524, BL E 3%and. SI 3018

CEP: 20.559-900

E-mail:

etica@uerj.br
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