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RESUMO

FRANCA, Luiz Carlos Moraes. As representacdes sociais da espiritualidade para
pessoas que vivem com HIV/Aids. 2018. 148 f. Dissertagdo (Mestrado em
Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2018.

O presente estudo tem como objetivo analisar as representacdes sociais da
espiritualidade para pessoas que vivem com HIV/Aids de diferentes grupos religiosos.
Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo e exploratorio, orientado pela Teoria das
Representacdes Sociais em sua abordagem processual e estrutural e foi desenvolvido
em duas fases: a primeira incluiu 166 pessoas que vivem com HIV/Aids em atendimento
ambulatorial de um Hospital Universitario do Municipio do Rio de Janeiro, com as quais
foram coletadas evocacOes livres ao termo indutor espiritualidade, e a segunda, 32
pessoas com o mesmo perfil e no mesmo hospital, sendo que, neste momento foram
realizadas entrevistas semi-estruturadas a partir de um roteiro tematico com quatro eixos
organizadores. A andlise dos dados utilizou o quadro de quatro casas com o apoio do
software EVOC 2005 e a analise de similitude para os dados oriundos das evocacdes
livres e a andlise lexical pelo software IRAMUTEQ para aqueles das entrevistas. Com
relacdo a estrutura da representacao, destaca-se que o Nucleo Central foi composto por
ter-fé, Deus e religido, que se organizam ao redor das dimensdes pratica, imagética e
institucional. Na primeira periferia, destaca-se a presenca de elementos relativos as
dimensdes afetivas como amor e paz ligados ao transcendente. A zona de contraste
revela a existéncia de elementos que expressam um carater de enfrentamento como
forca, vida, tudo, crenca e a figura imagética de Jesus. A partir da analise de similitude
foi possivel perceber uma maior tendéncia a centralidade ter-fé, Deus e amor, sendo que
este Ultimo estava na primeira periferia do quadro de quatro casas. No que tange a
andlise lexical, foram definidas cinco classes: As definicdes de espiritualidade e suas
influéncias no cotidiano da vivéncia e do enfrentamento da sindrome; A familia, o
trabalho e os relacionamentos afetivo-sexuais: as diferentes formas da rede social de
apoio; Da morte a cronicidade: a aids vista a partir das memodrias sociais; O
enfrentamento de situagOes limites, o processo de autocuidado e sua relacdo com a
espiritualidade; E o antirretroviral e a cotidianidade da pessoa que vive com HIV/Aids:
aspectos positivos, desafios diarios e dimensdes da religiosidade. Destaca-se a
organizacdo da representacdo social da espiritualidade se deu ao redor de duas
dimensdes, a conceitual e a préatica. A conceitual possui como eixo central a relacdo com
o Divino, que, para catodlicos, evangélicos e sem religido, € centrado na figura de Deus,
enguanto para 0s espiritas, no conjunto de seres que compdem o mundo espiritual. Na
dimenséo pratica, a espiritualidade possui relagdo com aumento da autoestima e menor
isolamento entre os catolicos, maior sensagdo de bem-estar e paz entre os evangélicos,
maior aceitacdo da sindrome e menor sofrimento entre os espiritas e maior isolamento
entre os sem-religido, dentre outros aspectos. Conclui-se que ha influéncia da
espiritualidade no enfrentamento da sindrome e na vivéncia cotidiana com a aids,
gerando, dentre outras coisas, uma ressignificacdo da vida em busca da superacao do
medo, do estigma, do preconceito e da propria morte.

Palavras Chaves: Representacgdes Sociais. HIV/Aids. Espiritualidade.



ABSTRACT

FRANCA, Luiz Carlos Moraes. The social representations of spirituality for people
living with HIV/AIDS. 2018. 148 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) —
Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2018.

This study aims to analyze the social representations of spirituality for people
living with HIV/AIDS from different religious groups. It is a qualitative, descriptive and
exploratory study, oriented by the theory of social representations in its procedural
and structural approach. This investigation was developed in two phases: the first one
included 166 people who living with HIV/AIDS in outpatient care in a University
Hospital of the City of Rio de Janeiro, with whom were collected free evocations to
the inductor term spirituality, and the second phase included 32 people with the same
profile and in the same hospital, but it was collected a semi-structured interview from
a script with four thematic axes. The analysis of the data from free evocations used
the board of four houses with the support of EVOC 2005 software and the similitude
analysis. For the interviews, the lexical analysis was performed with support of
software IRAMUTEQ. Considering the structure of representation, itis worth to
highlighting that the central core is composed of faith, God and religion, which are
organized around the practical, imaginary and institutional dimensions. In the first
periphery, the presence of elements related to affective dimensions such as love and
peace are linked to the transcendent. The contrast zone reveals the existence of
elements that express a character of coping related to force, life, everything, belief
and the image of Jesus. Concerning the analysis of similitude, it was possible to
perceive a greater tendency to the centrality of faith, God and love, being the latter in
the first periphery of the frame of four houses. With regard to lexical analysis, five
classes were defined: The definitions of spirituality and its influences in the everyday
life of the experience and confrontation of the syndrome; Family, work and affective-
sexual relationships: the different forms of the social support network; From death to
chronicity: AIDS seen from social memories; The confrontation of limiting situations,
the process of self-care and its relation with spirituality; and the antiretroviral and daily
life of people living with HIV/AIDS: positive aspects, daily challenges and dimensions
of religiosity. It is noted that the organization of the social representation of spirituality
was centered around two dimensions, conceptual and practical. The conceptual has a
central axis in the relationship with the Divine, that, for Catholics, Evangelicals and
people without religion, is centered in the God’s figure, while for the Spiritists, is
centered in the set of beings that composes the spiritual world. In the practical
dimension, spirituality is related to an increase in self-esteem and less isolation
among Catholics, greater sense of well-being and peace between Evangelicals, a
greater acceptance of the syndrome and less suffering among Spiritists, and higher
isolation among people without religion, beyond other aspects. In conclusion, there
are influence from spirituality in the confrontation of syndrome and in the daily life with
AIDS, generating resignification of life in search of overcoming the fear, the stigma,
the prejudice ant the death itself.

Keywords: Social Representations. HIV/AIDS. Spirituality.
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CONSIDERACOES INICIAIS

O presente estudo faz parte de um projeto multicéntrico nacional intitulado: A
Espiritualidade e a Religiosidade em pessoas que vivem com HIV/Aids e suas
interfaces com as Representacées da Sindrome: constru¢cdes simbdlicas, praticas
sociais e cuidado de enfermagem” coordenado pelo Professor Doutor Antdnio
Marcos Tosoli Gomes. E um projeto financiado pelo Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico Tecnoldgico (CNPQq) pelo processo n°® 483300/2013-6,
Edital Universal de 2013, e pela Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado do Rio
de Janeiro (FAPERJ) pelo processo E-26/102.178/2013, através da Universidade do
Estado do Rio de Janeiro (UERJ), inserido na linha de pesquisa “Saberes, Politicas
e Praticas em Saude e Enfermagem”, do Programa de Pds-graduagdo em
Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro.

O interesse para a realizagdo de uma pesquisa nesta tematica emergiu a
partir da graduacédo, onde o tema era pouco discutido, e foi acentuando-se em minha
pratica profissional como enfermeiro assistencial e professor de graduacdo de
enfermagem, onde observo a necessidade sobre a temética. Ao longo da minha
trajetéria académica percebo que as questfes que envolvem a dimensao espiritual
do ser humano nem sempre sao evidenciadas, avaliadas e questionadas
suficientemente. O mundo atual estd mais voltado para a relacdo de ter do que a
relacdo de ser e, dessa forma, os valores, os credos e os significados que sao
inerentes a natureza humana e passam despercebidos para muitos profissionais de
saude, devido a sua rotina diaria entre os cuidados de enfermagem.

Em minha prética e jornada profissional pude vivenciar e presenciar, diversas
vezes, 0 desamparo, o desespero, o desconforto, a ansiedade, o medo e a angustia
gue as pessoas apresentavam ao sentirem-se em situacées em que a saude e a
estabilidade da vida estavam ameacadas. Nessas situacdes, percebi a necessidade
que tinham de expressar suas duvidas e medos em face do desconhecido, situagédo
evidenciada pelo convivio com a doenca. Os questionamentos se multiplicavam,
guando procuravam entender o porqué de tanta dor, do sofrimento das perdas e da
morte.

Ao presenciar esses momentos, onde a fragilidade estava instalada, sentia-

me desprovido da légica humana e profissional para esclarecer os questionamentos
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do doente, pois seus anseios eram caracterizados por situacdes que transcendiam a
dimensdo humana de explicagcbes, onde a religiosidade e a espiritualidade estavam
presentes cotidianamente. Entender a religiosidade como uma expressdo da
espiritualidade (SAAD; MEDEIROS, 2008), acarretou no despertar para 0
conhecimento sobre a religiosidade e a espiritualidade das pessoas que vivem com
HIV/Aids (PVHA), buscando saber se existe um direcionamento para suas vidas e
entender a complexidade envolvida no processo saude-doenca de um grupo social.

Segundo Koenig (2012), a religiosidade esta presente na vida cotidiana das
pessoas e em seus modos de pensar e agir, dessa forma, nesse estudo entende-se
religido como um sistema de crencas e praticas vividas por uma determinada
comunidade, através de rituais que reconhecem e comunicam-se com 0 sagrado ou
divino. Isto justifica a importancia da religido em interface com a sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (aids), como modo de compreender e lidar com situagdes
estressantes e viver e conviver com o virus da imunodeficiéncia humana (HIV).

Segundo Vasconcelos (2009), sempre estiveram presentes as praticas
religiosas/espirituais relacionadas ao cuidado em saude. Pensando nisso ainda
existe uma subestimacdo da espiritualidade, em consequéncia deste modelo
biomédico, h&d pouca abordagem desta tematica nos meios assistencial e
académico. Sendo assim, ainda ndo ha um aprofundamento da area de saude
acerca da importancia da dimenséao espiritual no processo do cuidar e na vivéncia da
doenca desse grupo estudado. Tratando-se de HIV/Aids, a sindrome € permeada
por aspectos religiosos, que contribuiram para a construcdo de representacdes
sociais, e desde o inicio da sua pandemia, as instituicdes religiosas se posicionaram
frente a aids (GALVAO, 1997).

Ao tratar a espiritualidade como uma expressdao da religiosidade, Koenig
(2012) nos mostra um conceito como uma busca de repostas para as questdes
fundamentais a vida e ao seu significado em relagdo com o divino e o sagrado. Ao
pensar sobre o sentido diante de uma sindrome que ndo possui cura, 0 encontro
com a espiritualidade, por ser definido como um conjunto de praticas (KOENIG,
2012) que dao um significado a vida, o que pode trazer, a partir do diagndstico, uma
transformacao positiva devido a sua complexidade e levar a questionamentos sobre
sua existéncia (VASCONCELQOS, 2009).

O HIV/Aids, € um tema bastante discutido e que vém apresentando

transformacdes epidemioldgicas, o que requer um aprofundamento no conhecimento
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sobre os aspectos sociodemograficos, politicos, éticos, culturais, psicossociais e de
saude. Considerado um problema de saude publica de grande magnitude, o caréater
pandémico e a gravidade da sindrome, se constitui em um desafio para a
comunidade académica, desde a sua descoberta, envolvendo diversos atores
sociais e atingindo os sujeitos sem distingdo social, econdmica, racial, cultural,
politica e espiritual (PERUCCHI et al., 2011).

A aids é concebida como uma das doencas mais temidas do século, sendo
ela descoberta ha trés décadas, e permeada por estigmas e preconceitos e com 0
passar do tempo, evidenciou-se que a representacdo social do virus € de uma
doenca agressiva, contagiosa e assim, marginalizando as pessoas que vivem com
HIV/Aids (PVHA), por medo e preconceito (FORMOZO; OLIVEIRA, 2010). A partir da
trajetéria da epidemia do HIV/Aids, destaca-se a grande importancia de entender e
compreender a complexidade desse tema, sendo assim, esse trabalho ira analisar
essa temética a luz da Teoria das Representacdes Sociais (TRS).

Como dito anteriormente, considerando a complexidade e o forte simbolismo
sobre o tema, nesse estudo procura-se compreender as representacdes sociais de
espiritualidade, a partir das proposi¢cdes de Moscovici (1978, p. 78) que definiu
representacédo social como “uma modalidade de conhecimento particular, que tem
por funcdo a elaboracdo de comportamento e a comunicacao entre os individuos,
explicando assim os aspectos da vida cotidiana”. Sendo bastante utilizada para
tentar explicar a problematica social aids, a Teoria das Representacdes Sociais,
confere sentido ao fen6meno como adoecimento, dessa forma elucida as condutas a
partir da Otica das representac¢des sociais, sobre as doencas (HERZLICH, 1991).

Moscovici (2011) afirmou que as representacdes sociais sao como um elo de
ligacdo social entre a comunicagéo e as representagdes da vida cotidiana. Segundo
Jodelet (2001) “a representagédo social € uma forma de conhecimento, elaborada e
partilhada socialmente, com um objetivo pratico, o que confere a contribuicdo para a
construgao de uma realidade comum a um conjunto social”’. Dessa forma considera-
se um saber do senso comum, que diferencia do conhecimento cientifico, porém,
trata-se de um objeto de estudo fundamental para a construcéo e interacdes sociais.

Oliveira (2013) considera as representacfes sociais importantes para a
abordagem do HIV/Aids, possibilitando a compreenséo dos processos de construgao
do significado social do objeto nas relagbes cotidianas dos sujeitos, construindo um

simbolismo que sustenta praticas de cuidado em saude.
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Diante do exposto, tragcou-se, como objeto de estudo, a espiritualidade e suas
representacdes sociais para pessoas que vivem com HIV/Aids e como objetivo geral,
analisar as representacfes sociais da espiritualidade para pessoas que vivem com
HIV/Aids. Os objetivos especificos consistiram em:

a) lIdentificar os conteldos e a estrutura representacional da
espiritualidade para pessoas que vivem com HIV/Aids;

b) Comparar as estruturas representacionais da espiritualidade entre
PVHA de diferentes grupos religiosos;

c) Analisar a espiritualidade e suas representagbes sociais em sua
influéncia no viver e no enfrentamento do HIV/Aids.

Abordar a espiritualidade e suas as representacfes sociais torna-se relevante
na medida em que se busca entender como PVHA lidam com a sindrome, em
particular, quando se busca apreender as diferentes manifestacbes espirituais e
religiosas. A relevancia desta pesquisa, portanto, esta ancorada na possibilidade de
reflexdo sobre a forma de espiritualidade para PVHA em seu cotidiano do viver com
a sindrome. Conhecer estas representacdes sociais nos possibilita contribuir sobre
0s processos de relagbes humanas e até mesmo sobre o cuidado profissional e
humano estabelecido no contexto do processo saude-doenca.

Ao procurar entender e conhecer a espiritualidade, busca-se uma forma de
explorar os pensamentos, as atitudes, os valores e as praticas dos sujeitos
englobados no estudo, que se relacionam diretamente ao modo de viver com a aids,
produzindo um processo de cuidar de forma mais holistica e humanizada. A
importancia do conhecimento sobre as representacfes sociais da espiritualidade das
PVHA deve-se, ainda, a possibilidade de englobar as suas praticas de saude, de
modo a atribuir significados a existéncia e aos acontecimentos da vida.

Simultaneamente, acredita-se que o0s resultados desta pesquisa poderdo
fortalecer a discusséo e até mesmo novas ac¢des de saude direcionadas ao cuidado
de pessoas que vivem com HIV/Aids, na perspectiva de superacao de preconceitos
e estigmas relacionados a diferentes grupos religiosos capazes de influenciar na
vida cotidiana e até mesmo na pratica profissional. No que tange ao meio
académico, a contribuicdo esperada € o aprofundamento para discussfes entre
professores e alunos acerca do objeto de estudo e da propria Teoria das
Representacgbes Sociais.
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1 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

Espiritualidade denota uma busca intrinseca de cada individuo pelo propdsito
definitivo de vida, e este conceito encontra-se atrelado em todas as culturas e
sociedades, constituindo desta forma uma parte complexa da experiéncia humana.
Quando se trata de uma doenca considerada como crbnica, e que ainda hoje
representa um desafio para as politicas de satde mundiais, no qual é configurado o
HIV, encontra-se no estudo da espiritualidade uma forma que para os individuos
ultrapassa o enfrentamento da sindrome.

Neste ambito, abordam-se estas tematicas com base na Teoria das
Representacfes Sociais (TRS), a qual operacionaliza um conceito que trabalha o
pensamento social em sua dinamica e diversidade. Esta teoria proveniente da
psicologia social reflete sobre como os individuos, 0s grupos e 0s sujeitos sociais
conseguem construir seu conhecimento através da prépria insercdo na sociedade e
a partir de sua cultura. Em contrapartida, como a sociedade se da a conhecer e

constroi esse conhecimento com os individuos.

1.1 Espiritualidade em saude e no contexto da enfermagem

A forma com a qual a enfermagem se relaciona com 0 mundo € expressa por
meio da acao do cuidado. Cuidado esse que nos acompanha desde o nascimento e
nos acompanhara por toda a vida; ora estaremos cuidando, ora seremos cuidados.
(COSTENARO; LACERDA, 2002). O cuidado de enfermagem é uma pratica cuja
meta ndo € operar a cura, e sim ensejar o alivio do sofrimento, a manutencédo da
dignidade, o manejo de crises e até a experiéncia do viver ou morrer em diversas
fases da vida (WALDOW, 2004).

O cuidado também pode ser observado e demonstrado por meio da
integridade, espiritualidade, sensibilidade e visdo ecoldgica e, ainda, como parte da
ética humana, pois todos os relacionamentos, comportamentos, atitudes envolvem
uma ética que os qualifica como certos ou errados de acordo com a forma traduzida.

A tarefa fundamental do cuidador de enfermagem € procurar atender o ser humano
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de modo a promover a realizagdo de suas necessidades de forma integral, pois
cuidar da saude significa contemplar as dimensfes do corpo, da mente e do espirito
a fim de promover a totalidade humana em toda a sua existéncia (BOFF, 1999).

O cuidado humano é uma postura ética e estética assumida em face do
mundo. Trata-se de um compromisso com o estar no mundo, contribuindo para o
bem-estar geral, a preservacao da natureza, a dignidade humana e a espiritualidade
(WALDOW, 1998). A finalidade do cuidado de enfermagem € majoritariamente
“aliviar o sofrimento humano, manter a dignidade e facilitar meios para manejar com
as crises e com as experiéncias do viver e do morrer” (WALDOW, 1998, p.129).

O processo de cuidar trata do desenvolvimento de acdes, atitudes e
comportamentos baseados no conhecimento cientifico, na experiéncia, na intuicédo e
no pensamento critico, realizadas para e com o ser cuidado a fim de promover,
manter ou recuperar sua dignidade e totalidade humanas, as quais englobam o
sentido de integridade e plenitude fisica, social, emocional, intelectual e espiritual
nas fases do viver e do morrer (WALDOW, 1998).

O ser humano € um ser histérico Unico possuindo a capacidade de evidenciar
e vivenciar o seu passado e o0 seu presente, podendo assim influenciar o seu
desenvolvimento como pessoa, contribuindo para que os aspectos de sua vida
estejam ligados a sua histéria e as estruturas sociais. Isto o revela como um ser
multidimensional, bio-psico-socio-politico e espiritual. Esses aspectos, que estao
presentes em todas as situacdes fisioloégicas e patolégicas de sua existéncia,
acabam por afetar profundamente o ser humano pelas condicdes em que vive;
contudo ele possui a capacidade de se fazer a si mesmo, por intermédio de escolhas
realizadas (HUF, 1999).

Cuidar do ser humano em sua multidimensionalidade requer que o enfermeiro
nao restrinja o cuidar a dimensédo psicofisica, mas que a amplie incluindo a
dimensédo espiritual. Assim, €& necessario acolher a manifestagdo de
questionamentos existenciais relativos “a religiosidade, existéncia de Deus, fé,
destino, transcendéncia, significado do sofrimento, da dor e da morte”, sentimentos
estes comumente expressados pela pessoa ao perceber sua vida ameacada seja
por doenca ou agravo (HUF, 1999, p.7).

Essas situagfes, que por vezes marcam negativamente as pessoas e 0S
apavoram, ajudam a lembra-los de que, mesmo frente ao sofrimento, existe a

possibilidade de encontrar um sentido maior que se configura no sentido da
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existéncia e mais precisamente na forma ou atitude com que o ser humano se
coloca em meio as restricbes que se contrapdem a sua vontade (FRANKL, 1991).

Huf (1999) questionou o porqué de os enfermeiros absorverem de maneira
tdo rapida a complexidade de novas técnicas e tecnologias e ndo se voltarem, com a
mesma urgéncia, para o atendimento das expressdes espirituais dos pacientes.
Corroborando, Boff (1999, p.99) diz que “perdeu-se a visdo do ser humano como ser
de relacdes ilimitadas, ser de criatividade, de ternura, de cuidado, de espiritualidade,
portador de um projeto sagrado e infinito”.

A importancia de se acolher as demonstracdes de religiosidade de cada
pessoa deve-se ao fato de que a religiosidade é uma forma comum que o ser
humano tem de expressar sua espiritualidade, haja vista que a espiritualidade
inconsciente também contém uma religiosidade inconsciente, ou seja, um estado de
inconsciéncia de relacdo com o divino, que aparece como uma relagao
transcendental e muitas vezes latente. Portanto, a espiritualidade € o componente
principal da dimensao espiritual do ser humano e, a religiosidade, uma das formas
de expresséao da espiritualidade (FRANKL, 1991).

Ha necessidade de que a abordagem da assisténcia espiritual, como
explicitada por Huf (1999), seja mais discutida e apropriada no cuidado de
enfermagem para que possa propiciar a manutengéo da integralidade do individuo.
Ao pesquisar e vivenciar a pratica profissional de enfermeiros, a autora observou
haver evidente auséncia do elemento espiritual no cuidado do ser humano.

Vietta (1986) considera que o ser humano é um ser espiritual que caracteriza
sua existéncia de forma a transcender sua missdo particular de vida e sua
responsabilidade frente ao mundo. O ser humano, para Huf (1999, p.6), € um ser
“Unico”, fruto de um projeto sem precedentes e repeticdo, que difere de todos os
outros animais por sua caracteristica de “humanidade”, que envolve seu carater de
racionalidade, que para a autora é a “capacidade de modificar e ser modificado”.

Torna-se oportuno trazer distingdo entre os conceitos espiritualidade e
religiosidade, termos que com frequéncia percebemos haver dificuldade em sua
compreensao. De acordo com as publicacdes cientificas, os conceitos religiosos e
espirituais ndo sdo consensuais. A espiritualidade expressa o sentido profundo do
gue se é e se vive, assumindo o corpo e permitindo ao homem ultrapassar a
dimensado biolégica e emocional de suas vivéncias (VALLE, 2005). Ressalta-se,

ainda, que a espiritualidade segundo Valle é:
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Uma busca pessoal de sentido para o proprio existir e agir. Esta
intrinsecamente ligada a motivacdo que se faz crer, lutar, amar. Orienta-se
para o porqué ultimo da vida sem fugir dos questionamentos e das
responsabilidades da vida, ajudando-se a ter forcas para que haja o
comprometimento com eles. (VALLE, 2005, P.104)

A espiritualidade pode estar presente em pessoas de diferentes religides, bem
como naguelas com crencas pessoais que nao se encaixam em uma religido formal.
No sentido oposto, um sujeito pode ter uma pratica religiosa constante (frequentando
cultos regularmente e adotando determinadas praticas cotidianas), mas ter uma
espiritualidade pouco desenvolvida (por ndo vivenciar estes aspectos em seu
interior) (SAAD; MEDEIRQOS, 2008).

A espiritualidade tem sido caracterizada através de alguns elementos
conceituais mais comuns, quais sejam: sentido, relacionado a um significado
antolégico para a vida que vem através de diversas experiéncias; valores,
compostos por crencas e padrdes culturalmente estabelecidos e aceitos, sendo
percebidos através de comportamentos comuns a determinados grupos;
transcendéncia, experiéncias que perpassam o0 campo da subjetividade;
conectividade, referente ao relacionamento com o divino, com 0 outro, com a
natureza e consigo mesmo; e torna-se, caracterizado pela busca do ser humano por
um sentido da vida (MARTSOLF; MICKLEY, 1998).

Embora haja graus de sobreposicao entre espiritualidade e religiosidade, a
dltima difere-se por denotar um sistema de adoracdo e doutrina especificas
partiihadas com um grupo. A religido é a “crenca na existéncia de um poder
sobrenatural, criador e controlador do Universo, que deu ao homem uma natureza
espiritual que continua a existir depois da morte de seu corpo” (PANZINI et al.,
2007). A religiosidade ndo é a Unica maneira da espiritualidade ser expressa, ja que
existem “experiéncias e modalidades de profundo sentido espiritual que nao se
identificam com o religioso” (VALLE, 2005).

Para algumas pessoas, a espiritualidade é uma fonte de conforto, bem-estar,
seguranca, significado, ideal e forca. Quando um individuo se sente incapaz de
encontrar um significado para os eventos que ocorrem na vida, como a doenga, ele
sofre pelo sentimento de vazio e desespero. Entdo, a espiritualidade oferece um
referencial positivo para o enfrentamento da doenca, e ajuda a suportar 0s
sentimentos de culpa, raiva e ansiedade (SAAD; MEDEIROS, 2008).



24

bY

Em relagéo a religiosidade, tem se destacado no processo saude-doenca.
Algumas explicagBes de como a religido pode afetar a saude incluem: respeito ao
corpo pregado por muitas religides (gerando melhor nutricdo e habitos de vida);
melhor estado psicolégico (por trazer esperanca, perddo, altruismo e amor);
otimizacdo de vias  psiconeuro-imunologicas,  psiconeuroenddcrinas e
psicofisioldgicas; melhor estratégia do lidar e reducdo do estresse (SAAD,;
MEDEIRQOS, 2008).

O cuidado integral assume relevancia nas religides na medida em que lida
com o sentimento das pessoas e favorece o apoio emocional, propiciando aumento
da autoestima por meio de palavras e gestos de conforto e solidariedade. O cuidado
requer uma atitude de envolvimento, de preocupacéo e de responsabilizacdo para
com o proximo, pois compreende o acolhimento, a escuta do sujeito, o respeito pelo
seu sofrimento e pela sua historia de vida. A relacdo ndo € de dominio sobre, mas
de convivéncia, e sua centralidade ndo € ocupada pelo logos (razdo), mas pelo
pathos (sentimento) (VALLA; GUIMARAES; LACERDA, 2004).

A religido, a religiosidade e a espiritualidade sdo recursos poderosos de
resisténcia e enfrentamento a doenca, amplamente utilizados pelas classes
populares no Brasil e na América Latina. Embora possam atuar como mecanismos
de negacado e manutencao do status quo, a religido e a espiritualidade abrem espaco
para a aceitacdo do doente, para a escuta ndo julgadora, para a possibilidade do
perdao e, principalmente, permitem dar outro sentido para a experiéncia da doenca
(MENEGHEL, 2008).

Koenig (2012) diz que: a religiosidade esta presente na vida cotidiana das
pessoas, onde marcam seus modos de pensar e de agir. Dessa forma a
religiosidade, é considerada uma pratica ou atividade religiosa individual.

Anjos (2007) afirma que a palavra espiritualidade possui 4 conceitos,
mantendo o foco na bioética. Sendo que o primeiro retrata a espiritualidade como o
fato de ser espiritual, referindo uma caracteristica do ser e sendo frequente a forma
do adjetivo espiritual. No segundo, a espiritualidade é vista como um conjunto de
referéncias e praticas em que sao cultivados os valores do espirito. Nesse conceito
se emprega e expressa a acao do ser espiritual, dando um carater concreto as
variedades de espiritualidades. O que explica as diferencas dentro das proprias
religides, acompanhando diversas tendéncias.
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Ainda conforme Anjos (2007), o terceiro conceito aponta a espiritualidade
como uma forma de disciplina, 0 que estuda as teorias e praticas referentes ao
cultivo do préprio espirito, referindo uma forma de disciplina académica. O que
explica o estudo o conjunto de teorias e praticas relacionadas ao cultivo do espirito.
O dltimo refere a espiritualidade como cultivo da dindmica que impulsiona o proprio
ser humano consciente em seus conhecimentos e escolhas de vida, dando énfase
ao espirito vivificante.

Diante dos conceitos de espiritualidade e de religiosidade, de sua importancia
no modo de atribuir significados a existéncia, aos acontecimentos da vida, e na
dimenséao espiritual do ser humano, esta analise tera como objetivo ainda verificar as
relacfes que as representacdes sociais possuem na adocao de praticas espirituais e
na adesdo do estudo para que essa abordagem seja incluida na assisténcia de
Enfermagem de forma a complementar o cuidado integral do ser humano,
independente do grupo religioso.

Huf (1999) comenta que o cuidado de enfermagem, na dimensao espiritual do
ser humano, ndo deve ser confundido com evangelizacdo, pois essa por vezes €&
manifestada no cuidado espiritual, mas nao representa a espiritualidade como o que
é vivido na dimenséao espiritual e equivale a capacidade de transcendéncia humana
que vai além da dimensao psicoldgica e que caminha em busca de um sentido.

Cuidar com atencdo, nos aspectos da dimensdo espiritual, transcende a
religido, ndo esta relacionado ao credo que se possui e sim em permitir a expressao
da necessidade de crer, de ter esperanca e fé em algum potencial que reside no
intimo da consciéncia humana. E buscar a humanidade do ser, algo que lhe dé
sentido para continuar, apesar das adversidades, do sofrimento, algo que nao o
deixe desistir da vida e sim busca-la para fortalecer e vislumbrar um porvir melhor
(FRANKL, 1991).

Nesse sentido, € urgente fortalecer a dimensao espiritual do ser humano, pois
sem ela havera desesperanca e mesmo auséncia de significado para a existéncia
humana. E indispenséavel, portanto, que sejam esclarecidas as razées que levam a
pessoa, no enfrentamento de situagcbes em que sua vida estd ameacada, a
guestionar a existéncia da fé, do destino, da religiosidade, da existéncia de Deus, da
transcendéncia e o significado do sofrimento e da morte (HUF, 1999).

Dessa forma, a énfase no conceito da espiritualidade, ao invés da

religiosidade, nos levara a compreensdo e a quebra de paradigmas, uma vez que
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podera apresentar e referir praticas ndo necessariamente ligadas as religides.
Compreendendo como essas pessoas utilizam as suas crencas para lidar com suas
doencas, a espiritualidade pode referir um crescimento em varios campos do
relacionamento: no campo intrapessoal, gerando esperanca, altruismo, e idealismo,
além de dar um propésito para a vida e para o sofrimento, gerando tolerancia,
unidade e o0 senso de pertencimento a um grupo, no campo transpessoal
despertando o amor devido o poder com o supremo (SAAD; MEDEIROS, 2008.)

Para algumas pessoas a espiritualidade € uma fonte de conforto e bem-estar,
trazendo um ideal e forca como significado. Sendo assim, trazendo um referencial
positivo para o enfrentamento da doenca e para suportar inimeros sentimentos
(SAAD; MEDEIROS, 2008). Vasconcelos (2009) destaca a forca da espiritualidade
como instrumento de promoc¢do da saude, na medida que lida com valores e
dimensbes que podem trazer motivagoes, e sentidos individuais e coletivos. O
mesmo refere existir uma antiga tradicdo no uso da espiritualidade no enfrentamento
dos problemas de saude.

Neste contexto, percebe-se que o ser humano que tem em sua vida a pratica
da espiritualidade, possui uma forma de enfrentamento diante dos condicionantes
como favoravel, ndo tem propensdo em perder a vontade de viver e busca lutar pela
vida. Assim, determinadas préaticas visam desenvolver a espiritualidade, o que
reforca a sensacao de seguranca e bem-estar.

Ao praticar e favorecer o cuidado integral as PVHA, respeitando as diferentes
religides, o profissional lidard com sentimentos de pessoas, buscando compreender
e proporcionando o acolhimento e escuta, promovendo um cuidar através do apoio
emocional aumentando suas expectativas, de acordo com a sua espiritualidade, o
qgue favorecerd o novo condicionante devido a sindrome e o cotidiano do viver com

aids.

1.2 HIV/Aids: aspectos histéricos, conceituais e epidemiolégicos

Foram publicados nos Estados Unidos, em 1981, os primeiros relatos sobre a
Aids, ao serem notificados diversos casos de pneumonia por Pneumocystis carinii e
de Sarcoma de Kaposi em homossexuais masculinos (RACHID; SHECHTER, 2008;
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FONSECA, 2005). A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida € causada pelo virus
da imunodeficiéncia humana, evoluindo para uma disfuncdo grave do sistema
imunologico ocasionando pelo tropismo aos chamados linfocitos (TCD4), o qual
possui como funcéo defender o organismo das doencas infecciosas (BRASIL, 2005;
COLOMBRINI; MUCK; FIGUEIREDO, 2000).

O HIV é um virus RNA pertencente a subfamilia lentivirus dos retrovirus
humanos e caracterizado pela presenca da enzima transcriptase reversa, 0 que
possibilita a transcricdo do RNA viral em DNA se integrando ao genoma da célula do
hospedeiro. Suas principais células infectadas sdo as que apresentam a molécula
CD4 em sua superficie, tendo como principais os macréfagos e os linfécitos CD4+
(linfécitos T4 ou T-helper) (RACHID; SCHECHTER, 2008).

No inicio da infec¢cdo ocorre a replicacdo do HIV, ocasionando um aumento
dos tecidos linfaticos, dessa forma, o sistema imune reage lentamente, ocorrendo a
diminuicdo da replicagcdo e passa a persistir em alguns ganglios linfaticos,
evidenciando linfadenopatia, observada no inicio da fase cronica, muita das vezes
assintomética. De forma continua ocorre a replicacdo viral nos linfonodos,
ocasionando uma diminuicdo na resposta imune, embora seja continua a renovacao
de linfocitos T, tanto CD4 + e CD8 +, por um longo periodo de anos (MONTAGNIER,
2010).

A origem do virus ainda é bastante discutida e por parte de grupos de
pesquisadores. Alguns acreditavam que a doenca provavelmente surgiu a partir de
uma mutacdo do virus do macaco na Africa devido ao convivio com os humanos e
através da manipulacéo de carne de chimpanzeés infectados. Outros defendem que o
virus tem sua origem do proprio ser humano (GRMEK, 1995; BRASIL, 2005).

Sao encontrados dois tipos de HIV: HIV-1 (sendo responsavel por quase
todos os casos) e o HIV-2 (sendo encontrados no oeste da Africa principalmente),
divididos em diferentes subtipos. O prognostico da infeccdo pelo HIV nao tratada
divide-se em diferentes etapas: transmissdo viral, sindrome retroviral aguda,
recuperacdo mais soroconversdo, infeccdo crbnica assintomatica, infeccéo
sintomatica (aids) e a morte (BARTLETT; GALLANT, 2005).

A transmissibilidade viral se da por meio do sangue e hemoderivados, atraves
de fluidos trocados por relagdo sexual e da méae para o filho através da via
placentaria ou o consumo do leite materno. Tendo o seu risco aumentado de

transmissdo quando o estagio de imunodeficiéncia do transmissor esta avancado,
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em presenca de lesfes genitais, com a prética do intercurso anal, quando presentes
outras infec¢des sexualmente transmissiveis (IST) e durante o periodo menstrual
(RACHID; SCHECHTER, 2008).

Em relacdo a contaminacao por via parenteral, destaca-se pelo uso de drogas
injetaveis, compartiihamento de agulhas e seringas, bem como acidentes com
materiais perfuro cortantes (BRUNNER; SUDDARTH, 2009).

A partir da contaminacdo até a instalacdo da doenca propriamente dita,
ocorrem alguns estagios: infeccdo primaria, HIV assintomatico, HIV sintomético e
aids. O primeiro estagio consiste no contato com o virus até o desenvolvimento de
anticorpos, onde os sintomas associados assemelham-se aos de uma sindrome viral
aguda, como a mononucleose ou uma intensa gripe, podendo durar de 1 a 3
semanas. O organismo em uma tentativa de eliminar o virus inicia a producdo de
anticorpos que se ligam ao HIV livre e auxiliam a sua eliminagdo, passando a
realizar um equilibrio entre a quantidade de HIV circulante e a resposta imune,
sendo denominado de ponto de equilibrio viral, o que pode durar anos, configurando
assim o segundo estagio ou estado crénico (BRUNNNER; SUDDARTH, 2009).

O terceiro estagio ou HIV sintomético consiste na queda de células T CD4+
(entre 200 e 499 mm3), a partir desse momento surgem patologias oportunistas. E
apresentando o Ultimo estagio que se configura como a aids, onde os linfocitos
TCD4+ apresentam um valor menor que 200 mm3, ocasionando uma grave
disfuncdo imunolégica e o aparecimento de patologias oportunistas (BRUNNER;
SUDDARTH, 2009).

Sendo reconhecida pela primeira vez no inicio dos anos 80, buscou-se
entender o mecanismo da doencga, suas formas de desenvolvimento e proliferagéo.
A principio, na primeira década, buscou-se reconhecer e tratar 0S processos
patolégicos oportunistas, em seguida na segunda década, o progresso da terapia
antirretroviral, em sua terceira década a adesao a terapia, a busca de uma vacina e
0os medicamentos de segunda geracdo, bem como, a melhoria em busca da
gualidade de vida (BRUNNER; SUDDARTH, 2009).

Quando a aids foi descoberta no inicio dos anos 80, as propostas
terapéuticas, a partir de respostas clinicas eram pequenas, devido a inexisténcia de
medicamentos eficazes contra a sindrome (FONSECA, 2005).

Pela inexisténcia ou auséncia de tratamento, a morte € praticamente

inevitavel. S&o poucos os pacientes capazes de controlar de forma espontanea a
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infeccdo e manter a viremia baixa e o0 elevado aumento de células CD4
(PALMISANO; VELLA, 2011).

O primeiro registro de paciente com HIV/Aids, no Brasil, surgiu por volta 1982,
na Escola Paulista de Medicina, relatando o primeiro caso, e posteriormente 0s
demais casos, onde pacientes homossexuais e bissexuais foram notificados. Por um
periodo da década de 80 a sindrome esteve referida nos estados de S&o Paulo e
Rio de Janeiro, onde foram consideradas porta de entrada da sindrome. Logo em
seguida, no inicio da década de 90, foi registrada nas demais regides do pais
(GALVAO, 1997; BRASIL, 2002).

Em 1983 ocorreu a primeira notificacdo da aids em criancas, e o relato da
transmissdo heterossexual. Em 1984, Instituto Pasteur, na Franca, isolou um
retrovirus, o causador da aids, proporcionando grande ganho cientifico para a
compreensao dos mecanismos de acdo do HIV e, posteriormente, para a criagao de
medicagOes para o combate do mesmo. Em 1986 houve grande ganho no combate
a aids com a utilizacao da primeira classe terapéutica antirretroviral, o AZT (BRASIL,
2016).

Em 1991, iniciou-se no Brasil o processo para compra e distribuicdo gratuita
dos antirretrovirais. No ano de 1996 foi impetrada a lei para a distribuicdo de
medicamentos gratuitos para o tratamento da doenca. A partir de entéo, identificou-
se a diminuicdo da mortalidade da aids, e mudancas na epidemia, com aumento dos
casos de infeccdo por mulheres e individuos de baixa escolaridade e renda, e
interiorizag&o da epidemia (BRASIL, 2016).

Com a advento do HIV/Aids, fora instituida uma nova forma de construir
politicas publicas, devido ao elevado numero de mortes, fazendo com que no inicio
fosse considerado um problema de saude publica emergente, apresentando a
pandemia e fortalecendo o estabelecimento de um dialogo entre a sociedade e as
politicas publicas (VILLARINHO; PADILHA, 2014).

Oliveira (2013) refere que com o surgimento e a dindmica da evolugédo da
doenca repercutiram sobre as instituicdes e os profissionais de saude, apresentando
importantes implicacbes para as politicas publicas e para as constituicbes de
praticas assistenciais. Ainda existem muitas dificuldades para a melhoria da
qualidade assistencial as pessoas que vivem com HIV/Aids. A descentralizagao
constitui o maior desafio para que a luta contra o HIV/Aids contemple além das



30

diferencas culturais, regionais e sociais, bem como, a reorientacdo dos servicos de
saude envolvidos (VILLARINHO; PADILHA, 2014).

Villarinho e Padilha (2014) reforcam que apesar dos inumeros esforgos
garantidos em lei e incentivos do governo que visam a promocao e prevencao, 0
cotidiano da assisténcia ainda apresenta barreiras para a efetivacdo de um cuidado
integral e individualizado.

Contudo o acesso a TARV (Terapia Antirretroviral), associado a inclusdo de
novos medicamentos ao esquema terapéutico e as acdes de prevencao e controle,
resultou em mudancas significativas no que tange a reducao da morbimortalidade e
a melhoria substancial do prognéstico de pessoas vivendo com HIV/Aids (MALTA et
al., 2005).

Com o aumento da sobrevida das pessoas com HIV/Aids pelo uso da TARV,
a doenca passou a ter caracteristica crbnica, considera-se que a assisténcia em
salde se torna de grande importancia para esses individuos (GALVAO; PAIVA,
2011).

Dessa forma, sem conhecer os aspectos clinicos e a especificidades da
sindrome, onde, sua condicdo por vezes, € representada por dificuldades e formas
de enfrentamento, conhecer esses determinantes sao importantes para esse

cuidado singular.

1.3 Representacdes Sociais: proposicdes tedricas

Os conceitos de representagdes sociais surgiram a partir de um estudo
francés sobre psicanalise denominado La Psicanalyse: Son image et son public,
publicado na Franca, em 1961, onde suas reflexdes fundamentaram-se como teoria
da psicologia social, difundindo-se e passando a ser referenciada em varias areas
de conhecimento (MOSCOVICI, 2011).

Ferreira (2012), afirma que o surgimento das representacdes na abordagem
psicossocial ocorre a partir de Moscovici, sobre uma critica as representacoes
coletivas difundidas por Emile Durkheim em 1895, onde identificou objetos como
producdes mentais sociais, extraido a partir de um estudo sobre a ideacéo coletiva.
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Para melhor compreensédo sobre a Teoria da Representacbes Sociais cabe

iniciar a conceito formulado por Moscovici:

Certa modalidade de conhecimento que tem por funcdo particular a
elaboracdo de comportamentos e a comunicacdo entre os individuos.
Representando uma coisa, um estado, nao consiste em desdobra-lo, repeti-
lo ou reproduzi-lo; e sim reconstitui-lo, retoca-lo, modificar-lhe (MOSCOVICI,
1978, p.78).

Moscovici, afirma que as representacdes sao fruto dos processos interativos

de comunicacdo em determinado momento, dessa forma, tém um carater dinamico.

As representagfes sociais devem ser vistas como maneira especifica para
compreender e explicar o que ja sabemos. Ocupando com efeito, uma
posicdo, em algum ponto entre conceitos, que tem como seu objetivo
abstrair sentido do mundo, introduzindo nele ordem e percep¢des, que
reproduzam o mundo de forma significativa (MOSCOVICI, 2003, p.46).

Com base no exposto, este estudo sera fundamentado na Teoria das
Representacbes Sociais, conforme proposta por Serge Moscovici, em 1961, no
contexto da Psicologia Social. A representacdo social é caracterizada pelo
conhecimento do senso comum que orienta as decisfes, 0S pensamentos e as
atitudes dos grupos e das pessoas em seu cotidiano (SA, 2002).

O estudo das representacdes sociais coloca-se como uma alternativa de
pesquisa e de producédo de conhecimento que vem adquirindo forga no campo da
saude devido a sua importancia para a vida social e a sua potencialidade de
elucidacado dos processos cognitivos e das interagdes sociais. As representacoes
sdo abordadas, simultaneamente, como produto e processo de uma atividade de
apropriacdo da realidade exterior ao pensamento e de elaboracdo psicologica e
social dessa realidade (JODELET, 2001).

Na tentativa de elaboragdo de um conceito de representacao social, 0 mesmo
pode ser apresentado como “uma forma de conhecimento, socialmente elaborado e
partiihado, com um objetivo pratico, e que contribui para a construcdo de uma
realidade comum a um conjunto social” (JODELET, 2001). A representacgéo social é
um saber pratico (ao se referir a experiéncia a partir da qual esse saber é produzido)
que liga um sujeito a um objeto, sendo, entdo, uma construcdo e uma expressao do
sujeito. Elas orientam e organizam as condutas e as comunicacfes sociais
(JODELET, 2001).



32

Esta relagcdo constata-se pela capacidade representacional de assumir e
afirmar, além do compartilhamento de conceitos dos individuos integrantes de uma
determinada cultura, existindo uma subjetividade em suas vivencias coletivas em
cada histéria individual (FERREIRA, 2012).

Moscovici (2011) nos afirma que ao tornar as palavras nao familiares em
palavras usuais envolve o uso da memoéria e concepgdes do passado. Dessa forma
explica-se 0 processo de ancoragem e a objetivacdo. Através da ancoragem, temos
a classificacdo e a denominagdo, ou seja, tornamos familiar aquilo que é
considerado estranho e no minimo intrigante.

Por sua vez, a objetivacdo é a realidade daquilo que se considera nao
familiar. Possuindo func¢des cognitivas permeadas pela ancoragem das tomadas de
posicbes dos sujeitos, ou seja, a realidade simbdlica coletiva, como valores e
percepcdes, os individuos constroem relagBes entre grupos e categorias e as
experiéncias sociais partilhadas (MOSCOVICI, 2011)

No inicio dos anos 80, o conceito da teoria das representacfes sociais no
campo da saude torna-se evidente no Brasil, o interesse por estudos com
abordagens historico-dialética e fenomenologia, iniciaram-se a partir da primeira
metade da década de 80, entre eles a TRS, que possibilitou o entendimento da
complexidade que envolve o processo saude-doenca (OLIVEIRA, 2011). A estas
pesquisas associam-se a modificacdo do pensamento em relagédo a saude e doenca,
pois 0 modelo em vigor, biomédico, ndo consegue atender todas as demandas em
salde, e a saude e doenca passam a ser vistos como processo, complexo e
dindmico. Coincide ainda, com o inicio da epidemia de HIV/Aids no mundo.

Moscovici, ao definir representacdes sociais como “conjunto de conceitos,
proposicoes e explicagdes originado na vida cotidiana no curso de comunicagoes
interpessoais, que funciona como uma espécie de ‘teoria do senso comum”
explicando esse fendmeno (MOSCOVICI, 1978, p. 181). Com a finalidade de abstrair
o sentido e mundo e reproduzir de modo significativo através de percepgdes nele
introduzidas, tornando algo familiar (MOSCOVICI, 2011).

As representacdes sociais possuem trés abordagem de estudo: abordagem
processual, liderada por Denise Jodelet, abordagem estrutural, por Jean-Claude
Abric, na qual resultou a teoria do nucleo central, e uma terceira, denominada
societal, por Willem Doise (SA, 1998).
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S& (1998) destaca que a abordagem processual é a forma pela qual a
representacdo social esta vinculada a vida cotidiana, centrando-se mais no aspecto
constituinte do que no aspecto constituido, sendo o foco dessa analise, 0s seus
significados, o objeto de estudo e as producdes simbdlicas.

Essa abordagem, segundo Jodelet (2001), permite conhecer o contetdo das
representacdes, que sao representados pelos constituintes, que podem ser: crengas,
valores, atitudes, informativos, opinides. Para revelar esse conteudo, utiliza-se
meétodos de entrevista, questionario, registros em documentos, ou seja, utiliza-se um
conjunto de informacgdes sobre um determinado objeto de representacgéao.

Abric (2000), denomina esse conjunto de elementos, uma organizacéo de
uma representacao social, que apresenta uma caracteristica de ser organizada em
torno de um nucleo central. Para essa analise, busca-se a abordagem estrutural,
onde se procura identificar a estrutura, ou o ndcleo central das representacdes, onde
esta centrada na organizacdo do conteudo da representacdo, chamamos de um
sistema central, e em seu entorno se liga um sistema periférico, os dois sistemas
possuem caracteristicas e funcdes diferentes (SA, 1998).

Na busca pela compreensdo da doenca desconhecida, a sociedade utilizou
de “conceitos” ja entendidos e assimilados por ela, para explicar o novo. Assim, aids
tornou-se o “cancer gay”, doenga grave, que matava, e estava associada a
populacdo homossexual. O senso comum € citado como “um corpo de
conhecimentos produzido espontaneamente pelos membros de um grupo e fundado
na tradicdo do consenso” (MOSCOVICI, 2011).

Identificando o conceito “cancer gay”, sobre a dimensdo imagética da
representacdo. Refere-se ainda que a representacdo social € composta por um tipo
de conhecimento partilhado e elaborado socialmente, com vistas a elaborar uma
realidade comum. O conhecimento coletivo gerado compartilha crengas, imagens,
metaforas e simbolos (JODELET, 2001).

Descrevendo a partir da situagéo social e moral que surgiu com o advento da
epidemia de aids, uma vez que o desconhecimento médico da doenca era
acompanhado do desconhecimento social. Em face desse desconhecimento, os
efeitos da doenca favoreceram o surgimento de representacdes que circularam por
veiculos de comunicacgéo e atraves das conversas (JODELET, 2001).

Alguns definiam a aids como efeito de uma sociedade permissiva,

qualificando esta doenga como consequéncia da decadéncia moral ou “castigo de
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Deus”, tornando a doenga em um estigma social, provocando rejeigdo e gerando nos
excluidos, revolta ou submissédo (JODELET, 2001).

Segundo Moscovici (2003), as representacdes sociais sdo baseadas em
conhecimento, sendo que esse conhecimento do senso comum, confere diferentes
tipos de saber, podendo estar baseado no conhecimento cientifico, que pode ser
transformado, nas conversas, em experiéncias, nas relagdes interpessoais, entre
outros.

Dessa forma, Jodelet (2001) afirma que as representacfes sociais Sao
fenbmenos cognitivos, envolvem a pertenca social dos individuos levando em
consideragao as implicagdes afetivas e normativas, envolvendo as experiéncias,
praticas, modelos de conduta e pensamentos, transmitidos pela sociedade a qual os
individuos estéo ligados.

A outra abordagem da TRS que utilizaremos em nosso estudo, € a proposi¢ao
da “abordagem estrutural’, na qual a representagdo social se organiza em dois
sistemas: um central e um periférico, com funcdes e caracteristicas distintas, mas
complementares. O sistema ou nucleo central, constituido por um ou alguns
elementos cognitivos, € ligado a memoria coletiva e a histéria do grupo que formou a
representacao.

Abric (2000) expbe que o nucleo central € o elemento mais estavel da
representacdo, o mais resistente a mudanca, assegurando com iSSO a sua
continuidade. Assim, o ndcleo central é o que caracteriza a representacdo o que
implica que qualguer modificagdo no mesmo acarreta a sua transformacgao.

O nucleo central possui trés fungdes: 1) Funcdo geradora — o nucleo central €
o0 elemento pelo qual se cria e se transforma a significagdo dos outros elementos
constitutivos da representagdo, determinando o seu significado; 2) Funcgao
organizadora — € ele que determina a natureza dos lacos que unem entre si 0S
elementos da representacao, determinando a sua organizacéo interna; 3) Funcao
estabilizadora — sendo este o elemento mais estavel da representacdo e mais
resistente a mudancas, determina a estabilidade da mesma (ABRIC, 2000, 2003).

A respeito da determinacdo do sistema periférico, Abric (2000) afirma que
este € mais individualizado e contextualizado, mais associado as caracteristicas
individuais e ao contexto imediato e contingente nos quais 0s sujeitos encontram-se

inseridos.
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Para Abric (2000, p.33) “o sistema periférico permite uma adaptagdo, uma
diferenciagdo em fung&o do vivido, uma integracdo das experiéncias cotidianas”,
permitindo modulacbes pessoais em referéncia ao nucleo central comum, gerando
representacdes sociais individualizadas. Ele protege o ndcleo central, por ser mais
flexivel e permitir a integracdo de informacbes e até de praticas diferenciadas.
Destaca-se que o sistema periférico ndo se coloca como um componente inferior da
representacdo; na verdade, ele é fundamental, uma vez que associado ao nucleo
central, permite a ancoragem na realidade e a mobilidade dos conteldos da
representacéo (ABRIC, 2000; SA, 2002).

Por fim as representagdes sociais produzem normas de conduta, regulam
comportamentos e prescrevem possibilidades de acdo, desta forma, deve-se
relacionar as representacdes sociais com as praticas, pois influenciam-se
mutuamente. Se as representagcbes se modificam, as praticas também se
transformam reciprocamente. Ha, também, a possibilidade de que as préticas e
representacfes sociais estejam correlacionadas, desta forma, ha necessidade de
determinar seus fatores em comum (ROUQUETTE, 2005).
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2 PERCURSO METODOLOGICO

O presente estudo € de natureza descritiva com abordagem qualitativa,
sustentado na teoria das representacfes sociais, no ambito da psicologia social
(MOSCOVICI, 1978; JODELET, 2001; ABRIC, 2003; SA, 2015). Dessa forma, por se
tratar de um estudo descritivo com abordagem qualitativa, tal abordagem prima pela
compreensao do fendmeno como principio do conhecimento, estudando as relacdes
complexas existentes a fim de apreender o processo da pesquisa como um ato social
de construgdo do conhecimento, sendo esta a abordagem adequada ao presente
estudo de acordo com o objeto que se pretende investigar (FLICK; 2000 apud
GUNTHER, 2006).

Como ja pontuado, foi utilizado como referencial tedrico a Teoria das
Representagbes Sociais em sua abordagem processual e estrutural. Como referido
anteriormente, a abordagem processual trata das representacdes centrando-se mais
no aspecto constituinte (processo) que no aspecto constituido (conteudo) das
representacfes, assim como, seus processos de transformacdo. J4 a abordagem
estrutural procura identificar a estrutura ou o nucleo das representacdes, como elas
se organizam e quais 0s elementos as constituem (SA, 1998). Esta abordagem se
define como uma organizacdo em torno de um nucleo central, onde sua constituicdo
sera de um ou mais elementos que conferem significados a representacao
(ABRIC,1994). Abric (2003), ao propor a teoria, diz que o nucleo central é constituido
de um conjunto de crencas, de opinides e de atitudes sobre um objeto social em

questéo.

2.1 Cenario do estudo

O cenario do estudo foi constituido de uma unidade de saude que integra o
Programa Nacional de IST/Aids no municipio do Rio de Janeiro. A escolha da
unidade ndo se deu de forma aleatdria, buscou-se um Hospital Pablico Universitario
Estadual, localizado na Zona Norte da cidade do Rio de Janeiro. E uma instituicdo de

grande porte, com atendimento em diversas especialidades clinicas e cirurgicas e de
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alta complexidade. Possui servico de acompanhamento ambulatorial na area de
saude mental, materno-infantil e do adolescente. Além disso, este hospital é, de
acordo com a classificacdo do Ministério da Saude, como um Servi¢co de Assisténcia
Especializada (SAE) em HIV/Aids. Os SAE sao servicos de saude especializados
implementados através de uma equipe de saude multiprofissional, que tem como
objetivo principal, prestar assisténcia integral e multidisciplinar, de prevencao e
tratamento ao portador do HIV/Aids e sua familia (BRASIL, 2012b).

As principais atividades realizadas no SAE séao: cuidados de enfermagem;
orientacdo e apoio psicolégico; atendimentos em infectologia, ginecoldgico,
pediatrico e odontoldgico; controle e distribuicdo de antirretrovirais; orientacfes
farmacéuticas, realizacdo de exames de monitoramento; distribuicdo de insumos de
prevencdo; atividades educativas para adesdo ao tratamento e para prevencao e
controle de IST e aids (BRASIL, 2012b). Ressalta-se que o referido hospital é uma
das primeiras instituicdes a atender as pessoas que viviam com o HIV/Aids ainda na
década de 80, o que possibilita uma interpretacdo frente aos participantes sobre

varios aspectos abordados.

2.2 Participantes do estudo

No presente estudo, os participantes sdo pessoas que vivem com HIV/Aids,
gue fazem seu tratamento na unidade supra referida. Os critérios de inclusao foram:
maiores de 18 anos, que fazem uso de antirretrovirais por, pelo menos, 6 meses e
realizam acompanhamento no referido ambulatério especializado para HIV/Aids. A
aproximagado com o0s participantes ocorreu através de um contato direto, onde foi
apresentado o projeto. Além disso, levou-se em consideragédo a disponibilidade e
interesse em participar do estudo.

Na primeira etapa deste estudo, objetivou-se a busca sobre a abordagem
estrutural das representacfes sociais, obtendo-se a participacdo de 166 PVHA,
respeitando os critérios de inclusdo. Na segunda etapa de coleta de dados, baseada
na abordagem processual das representacbes sociais, foram buscados 32 PVHA,
respeitando-se 0s mesmos critérios de inclusdo dos participantes da primeira etapa
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do estudo. O aprofundamento das caracteristicas dos sujeitos sera realizado na

primeira parte dos resultados, onde se apresentam e se discutem estas informagdes.

2.3 Técnicas de coleta de dados

As técnicas de coletas de dados utilizadas nas pesquisas em representacoes
sociais podem ser delimitadas em dois grupos principais que sao: métodos
interrogativos e associativos, reunindo a expressao dos sujeitos, sendo 0 associativo
de forma mais espontanea (ABRIC, 2000). Dentre os métodos interrogativos
destaca-se a entrevista e dentre 0s associativos, a evocacao livre. No
desenvolvimento deste estudo os dados foram coletados através de trés
instrumentos: questionario de caracterizacdo dos participantes, evocacdo livre de
palavras e entrevista em profundidade.

Para o desenvolvimento do estudo foi utilizado, como instrumentos de coleta
de dados, um questionéario de caracterizacdo dos participantes, padronizado, voltado
a identificacdo pessoal e soécio-econdmico-profissionais referentes as seguintes
variaveis: idade, estado marital, situacdo de moradia, nimero de filhos, funcéo
exercida, formacéao profissional, religido, participacdo em atividades religiosas antes
e depois do diagnéstico, principais fontes de informacdes sobre o HIV/Aids, tempo de
diagndstico e terapia, nUmero de internagdes, tempo de atendimento na unidade, uso
de antirretrovirais, mudanca terapéutica, orientacio sexual (APENCICE A). Este
instrumento permitiu levantar variaveis objetivas que, por hipétese, estabelecem
relagdo com a representacédo estudada.

No que tange a coleta das evocacdes livres, ao utilizar um questionario que
seja constituido por blocos de questdes baseadas em evocacOes livres, este visa
levantar todas as palavras, expressdes ou adjetivos que surjam na mente do sujeito
participante (OLIVEIRA et al., 2010). O instrumento de coleta de evocagdes livres
para a obtencao dos elementos que constituem e estruturam a representacéo social
pode ser visualizado no instrumento para coleta de evocacdes livres (APENDICE B).

As evocacbOes foram registradas pelo entrevistador a medida que os
participantes associaram cinco palavras e/ou expressbes aos termos indutores
espiritualidade, religiosidade, HIV/Aids e Morte (APENDICE B). junto da coleta da
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escala de religiosidade, sendo registradas na mesma ordem da evocacdo, da
primeira evocada, para a ultima evocada, e em seguida foi informada a positividade,
negatividade ou neutralidade de cada palavra pelo participante. Para efeitos deste
estudo, serao utilizados os dados de evocac¢des da espiritualidade.

Oliveira et al (2010) referem que um numero menor do que cinco palavras
podem ser insuficientes para os dados gerados, ao passo que nao se recomenda
gue ultrapasse seis palavras, pois ocorre um declinio sobre as respostas,
descaracterizando o carater espontaneo e natural da técnica.

Foi também utilizado um roteiro tematico de entrevista com os participantes na
segunda fase (APENDICE C), desenvolvido para a exploracdo de questdes sobre
conceitos de espiritualidade, religiosidade, aids e religido.

A entrevista em profundidade constitui-se de um importante método para os
estudos das representagbes sociais, sendo caracterizada como uma interacao
finalizada, constituindo dessa forma uma importante ferramenta para o0 acesso ao
conteudo das representacbes (ABRIC, 2001). Pensando em toda problematica
relativa a abordagem, foi realizado o esclarecimento relativo a pesquisa para 0s
participantes e ao concordarem em conceder a sua participagdo, oS mesmos foram
encaminhados para um consultério que foi disponibilizado de forma a manter a
privacidade e para que os entrevistados ficassem a vontade com o entrevistador
enquanto participavam da entrevista e aguardavam a consulta médica. Ambos o0s
instrumentos foram desenvolvidos para o projeto multicéntrico do qual este estudo
faz parte.

Segundo Abric (2001), a entrevista € um método de coleta de dados essencial
ao estudo da representacao social. A coleta dos dados ocorreu no periodo de janeiro
de 2017 a marco 2017, foram registradas em gravador digital e integralmente
transcritas, organizadas pelos membros do grupo de pesquisa envolvido e compondo
0 banco de dados do projeto integrado.

Para a andlise de dados, as transcricbes do material ocorreram em periodo
posterior a coleta de dados, sendo realizada pelos pesquisadores do projeto, onde

foram treinados e habilitados para a execuc¢éo da atividade proposta.
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2.4 Tratamento e analise de dados

Os dados coletados através do questionario padronizado foram utilizados para
caracterizacdo dos participantes e analisados através da estatistica descritiva.
Aqueles oriundos das entrevistas foram analisados através do software IRAMUTEQ
(Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires). A analise tematica de conteudo se caracteriza pela organizacao
das informagdes por meio de fases ou etapas, conduzindo a um resultado
estruturado e organizado do contetdo (BARDIN, 2000).

Quanto ao software IRAMUTEQ, o mesmo realiza uma andlise quantitativa
dos dados textuais por meio do método de Classificacdo Hierarquica Descendente
(CDH), fornecendo contextos e classes geradas sobre os Seguimentos de Texto
(ST), que apresentam vocabulario semelhantes entre si e vocabuléario diferentes dos
ST das outras classes (CAMARGO; JUSTO, 2013). Os segmentos de texto séo
classificados em funcdo dos vocabulérios especificos e pelos ST que compartilham
esse vocabulario.

Ainda de acordo com Camargo e Justo (2013), esse programa € uma
ferramenta de informatica gratuito, que viabiliza a analise de diferentes tipos de
dados textuais, desde os simples, até as multivariadas analises, como classificacéo
hierarquica descendente. Além disto, o software, possibilita a analise por similitude
entre as palavras e também a visualizacdo dos elementos em nuvem de palavras,
sendo essa Ultima produzindo uma visualizacdo grafica dos vocabularios mais
utilizados no corpus ou nas classes especificas. As classes geradas representam o
contexto de sentido das palavras e podem indicar representagbes sociais ou
elementos de representacdes sociais do objeto estudado.

Para a analise das evocacoes livres foi utilizada a técnica do quadro de quatro
casas ou a chamada analise prototipica a partir do uso do software EVOC 2005
(Ensemble de Programmes Permettant | Analyse des Evocations), que buscou
identificar a estrutura dos conteudos representacionais (OLIVEIRA et al., 2010). A
utilizacdo do recurso informatizado EVOC, versao 2005, produzido na Franca em
1999 pelo pesquisador Verges, ocorreu em momentos distintos a partir do uso do
dicionario de palavras. Ou seja, antes de realizar a analise, foi necessaria a

elaboracdo de um dicionario de palavras com variaveis levantadas no estudo. O
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dicionario foi formulado a partir de uma padronizacdo de palavras que surgiram na
coleta original, sendo os sindnimos agregados em Iéxicos iguais. As palavras podem
ser agrupadas por ordem alfabética por similaridade e familiaridade de termos
agrupados (FERREIRA, 2013).

O EVOC realiza o célculo e informa a frequéncia simples de ocorréncia de
cada palavra evocada pelos sujeitos, bem como as médias, tanto da ocorréncia de
cada palavra seguindo a ordem de evocacgao, quanto a média das ordens médias
ponderadas de todos os termos evocados na pesquisa. Foi definido um ponto de
corte de frequéncia minima, de forma a possibilitar a formacédo do quadro de quatro
casas, 0 que constituiu o nacleo central, os elementos intermediarios e periféricos,
correspondendo a estrutura da representacdo social em questdo (OLIVEIRA et al.,
2005; FERREIRA, 2013).

Segundo Oliveira et al. (2005), a distribuicdo nos quadrantes ocorre a partir de
critérios de importancia como: frequéncia média de ocorréncia das palavras (eixo x) e
média das ordens médias de evocacbes (eixo y), sendo que o seu cruzamento
determina os limites de cada quadrante. A combinagcdo desses dois critérios
possibilita o levantamento das palavras evocadas que mais provavelmente sdo
pertencentes ao ndcleo central, pelo seu carater prototipico e elementos periféricos
encontrados (SA, 1996).

O quadro de quatro casas apresenta o conteudo e a estrutura das
representacées sociais de um objeto, formado a partir do cruzamento entre
frequéncia e a ordem hierarquizada das evocagdes. E composto de quatro
guadrantes, onde expressa no alto e a esquerda os termos mais significativos para o
grupo e o possivel nacleo central da representagdo, porque sdo as mais frequentes e
as mais prontamente evocadas. As palavras localizadas no quadrante superior direito
sdo elementos da 12 periferia (alta frequéncia, mas citadas ndo tdo prontamente) e
aquelas localizadas no quadrante inferior direito constituinte de elementos mais
periféricos da representacédo, chamado de 22 periferia, que possuem baixa frequéncia
e nao foram prontamente evocadas. As palavras localizadas no quadrante inferior
esquerdo sdo chamadas de elementos de contraste (possuem baixa frequéncia e
foram evocadas mais prontamente) e podem explicitar um subgrupo representacional
(OLIVEIRA et al., 2005; SA, 2002).

Desta forma, para realizar este tipo de analise foram seguidos 0s passos

descritos por Oliveira et al., (2005). Neste sentido, primeiro digitou-se em formato



42

Word for Windows todas as evocacfes dos participantes em sua forma original; em
seguida, realizou-se correcdo ortografica das palavras e termos evocados e a
diminuicdo de frases e expressdes que foram evocadas, porém grande demais para
serem processadas pelo software; a seguir, realizou-se a padronizagao das palavras
e dos termos evocados, realizando uma categorizacdo do conteudo. Por ultimo, foi
elaborado um dicionario de padronizacdo das evocacdes (APENDICE D), a fim de
preservar o conteado semantico expresso pelos participantes. Foi realizada, apos o
preparo das evocacbes, a construcdo de um corpus, em formato word, com a
inclusdo de variaveis e dos termos evocados, segundo a ordem das evocacoes.

Para obter a estrutura da representacdo social da espiritualidade, o arquivo
somente em formato texto foi processado pelo software EVOC, seguindo as etapas
dessa andlise: lexique, trievoc, nettoie, rangmot, rangfrg, selevoc e complex. Dentre
esses programas destacam-se o Rangmot, fornecendo um relatério com todas as
palavras evocadas e os célculos estatisticos gerados na andlise e o Selevoc, que
permitiu a criagdo dos arquivos correspondente ao corpus de cada subgrupo
analisado.

Os dados provenientes das evocacdes livres de palavras permitiram, também,
o desenvolvimento de outra técnica de analise de dados relacionada a teoria do
nacleo central das representagcfes sociais, qual seja, a analise de similitude, descrita,
abaixo. A luz da teoria do nlcleo central das representacdes sociais, a insercéo
desta técnica de andlise encontra seu fulcro no critério de conexidade das cogni¢cdes
com caracteristicas centrais em uma representacdo. Isto, pois ao se tomar por base
a propriedade estruturante destes ultimos, devem os mesmos manter ligagdes com
um quantitativo mais elevado de outras cogni¢cbes relativas ao objeto social em
estudo (MOLINER, 1994; SA, 2002).

Desta maneira, ao dissertar sobre a relacéo entre a analise de similitude e a

teoria das representacdes sociais, Bouriche (2003, p.222) afirma que:

Uma representacdo social é constituida de determinados elementos
selecionados, porque sdo proximos a um objeto especifico pesquisado.
Contudo, a representacdo ndo seria, somente, a operacéo de apropriagdo ou
supressdo de elementos, mas, fundamentalmente, uma organizacdo, um
conjunto de relacdes entre 0s mesmos.

No presente estudo, como desenvolvido por Pecora (2007), o corpus para a

efetivacdo da andlise de similitude correspondera ao conjunto das evocacgdes livres
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de palavras produzidas pelos participantes da pesquisa. Assim, foram considerados
para a construcdo da matriz de similitude e, por conseguinte, da arvore maxima,
apenas os elementos que figuraram no quadro de quatro casas com base na analise
prévia com o auxilio do software EVOC 2005. Os referidos autores elaboraram este
procedimento a partir da l6gica da conexidade espontanea, que consiste na
producéo, individualmente, entre os sujeitos do estudo, do conjunto de evocagdes de
termos relacionados ao termo indutor (objeto de representacdo). Com este processo,
pode-se remeter a ideia basica da conexidade em que os elementos, de modo
pareado, vao juntos (PECORA, 2007).

Assim, para o céalculo do indice de similitude, foram identificados os nimero de
co-ocorréncias somente entre aqueles elementos que figuravam no quadro de quatro
casas do corpus geral de evocacdes produzidas pelos participantes. Foram
considerados validos, nesta etapa, apenas os dados de participantes que evocaram,
ao menos, dois termos do referido quadro, sendo, deste modo, elaborada a matriz de
similitude (APENDICE E). A operacdo matematica para o célculo do indice de
similitude, propriamente dito, consiste em dividir o nimero de co-ocorréncias
identificados entre cada par de itens pelo niamero total de sujeitos em que as
mesmas se fizerem presentes nas evocagodes livres (PECORA, 2007).

Tal como descrito anteriormente, foi possivel elaborar a arvore maxima
representando a conexidade das cognicbes relacionadas aos objetos de
representacao, definida por Doise, Clemence e Lorenzi-Cioldi (1992) como um grafo
conexo e sem ciclos em que o conjunto das cognicdes relativas ao objeto de
representacado social estudado estabelece conexdes, entretanto, inexistindo mais de

um caminho de um a outro componente.

2.5 Aspectos éticos da pesquisa

Para o desenvolvimento desta pesquisa foram respeitadas as normas e as
diretrizes para a realizacdo de pesquisas envolvendo seres humanos, contidas
segundo a resolucao vigente no periodo de elaboracéo do projeto, aceite pelo comité
de ética e no periodo da coleta dos dados, sendo obedecidas as recomendacdes

éticas relevantes a pesquisa com seres humanos no Brasil, contidas na Resolu¢éo n°
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466/12 (BRASIL, 2012a). O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da Universidade do Estado do Rio de Janeiro, parecer n° 699.220 (ANEXO A)
e Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE) corresponde ao n°
314487.0.0000.5282, expresso pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa do
Conselho Nacional de Saude.

Foi utilizado um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
assinado pelas pessoas pesquisadas (ANEXO B), além das autorizacoes
institucionais pertinentes a cada campo de pesquisa. Vale ressaltar que o convite foi
realizado pelos pesquisadores e a aceitacao foi voluntaria para a participacdo da
pesquisa em questao, sendo lido e assinado o TCLE em duas vias, ficando uma com

0 entrevistado e outra com o entrevistador.
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3 ANALISE DAS REPRESENTACOES SOCIAIS DA ESPIRITUALIDADE PARA
PESSOAS QUE VIVEM COM HIV/AIDS

Neste capitulo sdo apresentadas as construcbes representacionais da
espiritualidade para pessoas que vivem com HIV/Aids, a partir de suas analises
realizadas, sob a luz da Teoria das Representacbes Sociais com a abordagem
estrutural e processual. Inicialmente serdo apresentados os dados sobre a
caracterizacdo dos participantes, apds, sera descrita a analise do quadro quatro
casas, de uma andlise geral, onde serdo demonstrados os elementos que compde as
representacfes sociais da espiritualidade. Ainda sobre a analise estrutural, sera
exposta a conexidade entre as palavras evocadas para o aprofundamento da analise

e da hip6tese de centralidade da representacao social.

3.1 Caracterizacado dos participantes nas duas fases do estudo

A caracterizacao dos participantes deste estudo é importante por se tratar de
um estudo pautado nas representacfes sociais e por permitir a compreensao do
grupo estudado e a percepcado de particularidades relativas ao seu perfil. Ao realizar
a andlise destas variaveis, ressalta-se que a intencdo é explorar a realidade de
determinado grupo, onde 0 mesmo € produtor e ou reprodutor da sua propria
realidade, devido a relagdo que mantém com o meio (SANTOS, 2012). O perfil dos
participantes da primeira fase, em um total de 166 participantes (coleta de evocacdes
livres) e, da segunda, 32 (entrevistas em profundidade), ambos 0s grupos, como ja
pontuado na sec¢éao referente ao método, séo atendidos em um servico de assisténcia
especializada (SAE) em HIV/Aids de um hospital universitario do municipio do Rio de
Janeiro.

A populacdo desta pesquisa em relacdo a variavel sexo possui
majoritariamente participantes do sexo masculino, com 60,8% na primeira fase da

coleta de dados e 68,7% na segunda, como demonstra a tabela 1.
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Tabela 1 — Distribuicdo dos participantes da pesquisa por sexo e fase do estudo.
Rio de Janeiro/RJ — 2017

1° Fase - 2° Fase -
Evocacdes Livres Entrevistas
SEXO f % f %
Masculino 101 60,8 22 68,7
Feminino 65 39,2 10 31,3
Total 166 100 32 100

Fonte: O autor, 2017.

De acordo com o boletim epidemioldgico da aids (BRASIL, 2017), novos casos
de HIV foram notificados no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacédo
(Sinan) no periodo de 2007 a junho de 2017 em um total de 194.217, ficando, neste
contexto, o sexo masculino com 131.96 (67,9%) e o sexo feminino com 62.198
(32,1%), com evidente predominio do sexo masculino. Torna-se importante destacar
gue o HIV/Aids fazem parte da Lista Nacional de Notificacdo Compulséria de
doencas (Portaria n® 204, de 17 de fevereiro de 2016), o que significa que na
ocorréncia de casos de infeccdo, estes devem ser reportados as autoridades de
saude (BRASIL 2017).

A proporcdo de numeros de casos entre 0s sexos € algo apontado pelos
orgaos oficiais do Ministério da Saude desde o final da década de 80, onde, segundo
o préprio Ministério (BRASIL, 2010), a razdo entre 0s sexos masculino e feminino era
de 6:1, o que significa dizer que, para cada seis pessoas do sexo masculino
infectadas pelo HIV existia uma do sexo feminino também infectada. Atualmente,
esta propor¢cdo estd em 2,2:1, houve o crescimento de casos entre as mulheres ao
longo da historia da epidemia, mas nos ultimos dez anos ha uma tendéncia de queda
no numero de novos casos aids em mulheres (BRASIL, 2017).

Em relacdo a variavel faixa etaria demonstrada na tabela 2 (exposta a seguir),
nas duas fases do estudo ha a maior prevaléncia de participantes nas idades entre
41 a 50 anos, seguidos da faixa etaria de 51 até 60 anos. Na primeira etapa, 0s
sujeitos com 41 até 50 anos totalizaram 30,7% do total, seguidos de 26,6%
expressos pelos participantes de 51 até 60 anos. Os dados também revelam que, na
segunda fase do estudo, ambas as faixas etarias concentravam 31,3% do total de
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participantes. Neste sentido, ressalta-se que a maior parte dos participantes do

estudo concentra-se na faixa etéria que compreende entre 41 a 50 anos.

Tabela 2 — Distribuicdo dos participantes segundo a faixa etaria por fase do
estudo. Rio de Janeiro/RJ — 2017

1° Fase - 2° Fase -

Evocacdes Livres Entrevistas
IDADE f % f %
20-30 anos 15 9,0 3 9,3
31-40 anos 30 18,1 6 18,7
41-50 anos 51 30,7 10 31,3
51-60 anos 44 26,6 10 31,3
Acima de 60 anos 22 13,2 2 6,3
N&o informado 4 2,4 1 3,1
Total 166 100 32 100

Fonte: O autor, 2017.

Estes dados se aproximam do boletim epidemiolégico de 2010 (BRASIL,
2010), ao informar que a maioria dos casos concentra-se na faixa etaria de 30-39
anos, onde também indicava maior incidéncia na faixa etaria de 25 a 49 anos em
ambos os sexos. Com relacdo a dados mais atualizados, o Ministério da Saude
(BRASIL, 2017) informa que, no que se refere as faixas etarias, observou-se que a
maioria dos casos de infec¢do pelo HIV encontra-se nas faixas de 20 a 34 anos, com
percentual de 52,5% dos casos. Isto indica, ao menos nos dados epidemiolégicos,
um processo de juvenizacdo da sindrome, enquanto o perfil dos participantes do
estudo possui maior semelhanca com aquele apresentado pela aids em décadas
anteriores.

Analisando a religido conforme a tabela 3, no contexto da primeira fase do
estudo, a maioria se declarou catolica, com 37,9%, depois espiritas, com 25,3%,
evangélicos com 19,3% e os participantes que se declaram sem religido, totalizando
17,5%. Na segunda fase do estudo, a maioria também se declarou catolica, 28,1%,
seguido dos evangélicos e participantes que se declararam como néo pertencente a
nenhuma religido, 21,9% cada, posteriormente, a doutrina espirita com 18,7% e
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outras religibes com 9,4% do total, o que ndo foi encontrado na primeira fase do
estudo.

Tabela 3 — Distribuicdo dos participantes em funcéo da religido declarada por fase
de estudo. Rio de Janeiro/RJ — 2017

1° Fase - 2° Fase -
Evocacdes Livres Entrevistas
RELIGIAO f % f %
Catolica 63 37,9 9 28,1
Espirita 42 25,3 6 18,7
Evangélica 32 19,3 7 21,9
Sem religido 29 17,5 7 21,9
Outra 0 0 3 9,4
Total 166 100 32 100

Fonte: O autor, 2017.

De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2010), a
diversidade religiosa brasileira tem apresentado um crescimento nas Ultimas
décadas, o que mostra a pluralidade religiosa no Brasil. Em relagdo ao quantitativo
de adeptos das religibes no Brasil, a maioria refere a religido catélica, mesmo em um
periodo de 10 anos, como mostram os Censos Demograficos de 2000 (IBGE, 2000)
e de 2010 (IBGE, 2010), demonstrando que a Igreja Catdlica Apostélica Romana
permanece sendo a maioria no Brasil, apesar de ter sofrido uma reducdo na ultima
década, passando de 73,6%, em 2000, para 64,6% em 2010. A religido seguinte, a
evangélica, possui maior crescimento entre os pentecostais (IBGE, 2000), seguida
daqueles que se declaram sem religido, das pessoas e doutrinas espiritas e
espiritualistas e, por fim, dos individuos que sédo adeptos de outras religiosidades
menos presentes no pais

Cabe destacar que, ao analisar a variavel religido, fica evidente um nuamero
expressivo de participantes do estudo que se declaram espiritas, onde englobamos
as seguintes religides, Umbanda, Candomblé e espiritismo, também conhecido como
Kardecismo. Optou-se por reunir estas categorias de variaveis em uma so, por sua
baixa representatividade em separado no grupo estudado, pelo transito religioso que

apresentam entre elas e por crencas que se assemelham, como por exemplo, a
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reencarnacéo e a comunicacdo com os mortos'. Com relacéo aos que se declaram
sem religido, o perfil dos sujeitos apresenta tendéncia de crescimento, fen6meno
semelhante ao que é observado na populacdo em geral (IBGE, 2010; IBGE, 2000),
onde ressalta a diversidade das religides do brasileiro.

A importancia da analise desta variavel refere-se pela possibilidade de
promover uma melhor discusséo entre o perfil religioso e as representacdes de
espiritualidade construidas pelo grupo. Percebe-se ainda a importancia ao destacar a
associacao entre as diferentes religides e a aids desde o seu inicio, especialmente
com a ideia de pecado e de culpabilizagdo. Ainda com relagdo a religido, Koenig
(2012) considera que ela colabora para a proximidade do sujeito com a divindade e
com os demais atores sociais, em funcdo da responsabilidade desenvolvida em
comunidade e de sua dimenséao gregaria.

Analisou-se, ainda, a distribuicdo dos sujeitos de acordo com a participagéo
em comunidades religiosas antes e depois do diagndstico nas duas fases do estudo
conforme as tabelas 4 e 5, para melhor compreensdo sobre suas praticas e para

relacionar suas possiveis mudancas de acordo com o diagndstico.

Tabela 4 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a participagdo religiosa
antes do HIV por fase da pesquisa. Rio de Janeiro/RJ — 2017

1° Fase - 2° Fase -
Evocacdes Livres Entrevistas

PARTICIPAQAO RELIGIOSA f % f %
ANTES DO HIV

Sim 126 75,9 24 75,0
Nao 39 23,5 8 25,0
N&o informado 1 0,6 0 0
Total 166 100 32 100

Fonte: O autor, 2017.

Saad e Medeiros (2008) ressaltam que a religiosidade é uma expressédo da
espiritualidade e base para a compreensao dos processos de vida, principalmente o

ligado ao binbmio saude-doenca. Observa-se a participacdo antes do diagndstico na

! Este transito apresenta-se explicito quando se observa, de maneira oficial e institucional, que, em um
mesmo templo ou terreiro, acontece reunides de duas das trés religi6es citadas, sendo bem mais
frequente a associagéo entre umbanda e espiritismo.
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primeira fase do estudo em um patamar de 75,9%. Isto demonstra, em principio, um
elevado nivel de religiosidade organizacional, relacionados a uma instituicdo para as
suas praticas religiosas. Depois do diagnostico recebido do HIV, nota-se que houve
alteracdo na participacdo em instituicdes religiosas. Ao fazer uma analise cruzada de
dados, a participacdo religiosa antes do diagnostico na primeira fase como referido
de 75,9 % passa para 78,3%, onde observa-se um aumento de 2,4% de pessoas que
passaram a frequentar as instituicdes religiosas a partir do diagndstico, sendo

relativamente proporcional ao analisar a segunda fase.

Tabela 5 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a participacdo religiosa

depois do HIV por fase da pesquisa. Rio de Janeiro/RJ — 2017

1° Fase - 2° Fase -

Evocacgdes Livres Entrevistas
PARTICIPAQAO RELIGIOSA f % f %
DEPOIS DO HIV
Sim 130 78,3 23 71,9
Nao 35 21,1 9 28,1
N&o informado 1 0,6 0 0
Total 166 100 32 100

Fonte: O autor, 2017.

Ainda sobre a questdo da religiosidade, destaca-se a sua influéncia no que
concerne ao cuidado a PVHA, devido as suas crencas e conceitos gerados, bem
como os roétulos e os estigmas produzidos em pessoas que contrairam o virus, como
bem apontam (SAAD; MEDEIROS, 2008).

Em relacdo ao tempo de diagndstico, conforme a tabela 6, fica evidente a
proximidade nas duas fases do estudo em relagcdo a porcentagem, sendo, na
primeira fase, a faixa com maior percentual a de 1 a 12 anos de diagnostico, com
47,6%, seguida daquela compreendida entre os 13 até os 25 com 47%, evidenciando
uma diferenca de apenas 0,6% em analise comparativa. Ao analisar a segunda fase
do estudo ocorre o inverso, a faixa de 13 a 25 anos evidencia a maior porcentagem
(50,4%), em seguida, com 46,5% o periodo de 1 a 12 anos de diagnéstico. Ao

analisar a primeira fase do estudo, encontramos 4,8% dos participantes com o tempo
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de diagndstico superior a 25 anos, ndo encontrado valor igual na segunda fase do

estudo.

Tabela 6 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o tempo de diagnostico

do HIV por fase da pesquisa. Rio de Janeiro/RJ — 2017

1° Fase - 2° Fase -
Evocacdes Livres Entrevistas
TEMPO DE DIAGNOSTICO f % f %
1a1l2anos 79 47,6 15 46,5
13 a 25 anos 78 47,0 16 50,4
Acima de 25 anos 8 4,8 0 0,0
N&o informado 1 0,6 3,1
Total 166 100 32 100

Fonte: O autor, 2017.

Com relagédo ao tempo de sobrevida dos participantes, deve-se reiterar a

importancia do uso da TARV como um modificador e influenciador da qualidade de

vida (OGUNTIBEJU, 2012). No que se refere ao uso das medica¢des antirretrovirais,

a tabela 7 mostra que 93,4% dos participantes fazem utilizacdo da TARV na primeira

fase do estudo, onde ainda se pode observar que apenas 6,6% dos participantes nao

a utilizam. Na segunda etapa, 96,9% dos participantes afirmam o uso da TARV, em

contrapartida 3,1%, afirma ndo fazer uso no momento em que foi entrevistado.

Tabela 7 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o uso da TARV por fase

da pesquisa. Rio de Janeiro/RJ — 2017

1° Fase - 2° Fase -
Evocacgdes Livres Entrevistas
USO DA TARV f % f %
Sim 155 93,4 31 96,9
N&o 11 6,6% 1 3.1
Total 166 100 32 100

Fonte: O autor, 2017.
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Para a analise deste estudo, fica evidente ha adesdo a TARV. Dessa forma,
entende-se que existe uma boa qualidade terapéutica instituida devido a

porcentagem dos participantes em tratamento.

3.2 Caracterizagao dos participantes na primeira fase do estudo de acordo com

as variaveis pesquisadas

Na secao anterior foram apresentadas as variaveis dos participantes que
compuseram as duas fases do estudo. No entanto, algumas informacdes foram
analisadas somente com 0s sujeitos que participaram da primeira e estas seréao
expostas no presente momento. Nesta esteira, procurou-se apreender os dados
sociais referentes a nivel de escolaridade, situacdo de moradia, estado conjugal,
numero de filhos, orientacdo sexual, situacdo no mercado de trabalho, fontes de
acesso a informacdo acerca do HIV/Aids e dados relativos sobre o namero de
internacbes e presenca de mudanca terapéutica. A seguir, pode-se observar, na
tabela 8, a escolaridade dos participantes.

Tabela 8 — Distribuicdo dos participantes conforme a escolaridade na primeira fase
do estudo. Rio de Janeiro/RJ — 2017

ESCOLARIDADE f %

Ensino fundamental completo 78 47,0
Ensino médio completo 60 36,1
Ensino superior completo 28 16,9
Total 166 100

Fonte: O autor, 2017.

De acordo com a tabela 8, em relagdo a escolaridade, o ensino fundamental
completo concentrou-se em 47%, em seguida o ensino medio completo, 36,1%, e 0
ensino superior completo em 16,9%. De acordo com o boletim epidemiolégico
(BRASIL, 2010), as PVHA, possuem de 4 a 7 anos de estudo, 0 que caracteriza o
ensino fundamental incompleto e foi referido no presente estudo. Portanto, uma

baixa escolaridade fica evidente, o que pode colaborar para certo grau de dificuldade
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de acesso a informagdo em materiais educativos mais tradicionais, como podera ser
visto na apresentacéo da proxima variavel. Dados do boletim epidemiologico de 2017
(BRASIL, 2017) mostram uma expressdo de 27,1% de PVHA que referem a
escolaridade como ensino médio completo e a segunda maior de ensino fundamental
incompleto, 17,3%, e superior completo, 12,1%.

Na tabela a seguir (Tabela 9), podem ser observadas as fontes de informagéao

das PVHA, que incluem desde conversas do cotidiano até os servicos de saude.

Tabela 9 — Distribuicdo dos participantes conforme a fonte de acesso a informacéo
na primeira fase do estudo. Rio de Janeiro/RJ — 2017

FONTE DE ACESSO A INFORMACAO f %

Midias eletronicas 54 32,5
Conteudo Impresso 42 25,3
Servicos de saude 34 20,5
N&o respondeu 22 13,3
Conversas do cotidiano 14 8,4
Total 166 100

Fonte: O autor, 2017.

Ao analisar a fonte de acesso a informacdo sobre HIV/Aids, 32,5% dos
participantes referiram o uso de midias eletronicas, em funcdo das facilidades nos
dias atuais, como a utilizacdo de consulta para suas davidas, por exemplo; em
seguida, 25,3% informaram, como fonte de acesso, conteddo impresso em
distribuicdo, muitas das vezes no local de atendimento e de consulta, seguida de
20,5% dos participantes que destacaram ser sua fonte de acesso, 0 servico de
saude. Segundo Jodelet (2005), estes dados sédo de suma importancia no campo das
representagdes sociais, uma vez que oS meios de comunicagdo social participam
diretamente na sua construcdo e na sua disseminacao, devido a divulgacdo sobre
informacgdes relativas ao HIV/Aids.

De acordo com a tabela 10, nota-se que 67,5% dos participantes moram com
a familia, sendo a maioria do grupo em estudo. Desta forma, destaca-se a

importancia da familia como rede de apoio social para as PVHA.



54

Tabela 10 — Distribuicdo dos participantes conforme a situacdo de moradia na
primeira fase do estudo. Rio de Janeiro/RJ — 2017

SITUACAO DE MORADIA f %

Sozinho 44 26,5
Amigos e habita¢des coletivas 10 6,0
Familia 112 67,5
Total 166 100

Fonte: O autor, 2017.

Galvdo e Paiva (2011) destacam a importancia da familia e das relacdes
sociais/pessoais mais préoximas, como amigos, vizinhos e colegas de trabalho, por
exemplo, formando uma rede de apoio para o enfrentamento da sindrome, com
influéncia, em especial, sobre a adesdo a TARV. Ressalta-se que o apoio da familia
como rede social, pode ajudar no encontro do sentido a vida e no desenvolvimento
da espiritualidade da PVHA, bem como a presenca de apoios como 0S amigos e 0S
diferentes grupos sociais que compdem a vida das pessoas (HIPOLITO et al., 2017).

Em relacdo ao estado conjugal, exposto na tabela 11, 58,4% dos participantes

relataram néo ter companheiro.

Tabela 11 — Distribuicdo dos participantes conforme o estado conjugal na primeira
fase do estudo. Rio de Janeiro/RJ — 2017

ESTADO CONJUGAL f %

Nao tem companheiro 97 58,4
Tem companheiro 69 41,6
Total 166 100

Fonte: O autor, 2017.

Chama a atencdo o fato deste grupo apresentar mais da metade de seus
componentes sem companheiro ou companheira. Pode-se cogitar, embora sem
apoio empirico para a sua afirmacédo, de que a condicdo de soropositividade
contribua para esta situacédo, em funcédo dos preconceitos existentes e do receio das
préprias PVHA no processo de abertura de si mesma a possibilidade de

relacionamentos em que o diagndéstico tendera a aparecer em seu bojo. Autores,
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como Gomes, Silva e Oliveira, 2011; Hipolito, 2017, afirmam que esta dificuldade faz
parte, em maior ou menor grau deste grupo social.

No que se refere o numero de filhos, ao observar a tabela 12, percebe-se que
a maioria, 56,6%, possui filhos, contra 42,2% dos participantes que referiram nao té-

los.

Tabela 12 — Distribuicdo dos participantes conforme o numero de filhos na primeira
fase do estudo. Rio de Janeiro/RJ — 2017

NUMERO DE FILHOS f %

Sim 94 56,6
Nao 70 42,2
N&o respondeu 2 1,2
Total 166 100

Fonte: O autor, 2017.

Em relacéo a situacdo de trabalho, conforme exposto na tabela 13, observa-se
gue 29,5% encontram-se assegurados pela seguridade social, seja aposentado ou
afastado com pensao e, em seguida, 27,1% encontram-se formalmente empregados.
Destaca-se, ainda, que 22,3% dos participantes encontram-se em atividades

informais e 18,1% declaram estar desempregados.

Tabela 13 — Distribuicdo dos participantes conforme a situacdo de trabalho na
primeira fase do estudo. Rio de Janeiro/RJ — 2017

SITUACAO DE TRABALHO f %

Seguridade social (aposentado ou
afastamento com penséo) 49 29,5

Formal (carteira assinada + funcionario

publico) 45 27,1
Informal (trabalho informal e bicos) 37 22,3
Desempregado 30 18,1
N&o respondeu 5 3,0
Total 166 100

Fonte: O autor, 2017.
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O percentual relacionado ao desemprego e ao trabalho informal pode estar
atrelado a baixa escolaridade observada nesse estudo, a dificuldade de adequacgéo
ao cotidiano de consultas médicas e até mesmo a necessidade de ocultamento do
sorodiagnostico. A necessidade de internacdo, ou a sua ameaca na cotidianidade
dos sujeitos, é outra questdo que pode influenciar a vida das PVHA. A tabela 14
mostra que 50,6% dos participantes referiram ter duas ou mais internacdes apés o

diagnostico e 45,8%, declaram pelo menos uma internagdo em sua vida.

Tabela 14 — Distribuicdo dos participantes conforme o niumero de internacdes na
primeira fase do estudo. Rio de Janeiro/RJ — 2017

NUMEROS DE INTERNAGCOES f %

Duas internacdes ou mais 84 50,6
Uma internagdo 76 45,8
Nenhuma 6 3,6
Total 166 100

Fonte: O autor, 2017.

De acordo com a tabela 15, a seguir, percebe-se que em relagdo com a
variavel “mudanca terapéutica”, 39,2 % dos participantes referiram nenhuma
mudanca terapéutica em seu tratamento, 0 que sugere uma boa adesdo ao
tratamento. Em contrapartida, 30,7% disseram ter mudado uma vez e 24,7% duas ou

mais vezes, podendo indicar certa dificuldade em adaptagédo a TARV.

Tabela 15 — Distribuicdo dos participantes conforme a mudanca terapéutica na

primeira fase do estudo. Rio de Janeiro/RJ — 2017

MUDANCA TERAPEUTICA f %

Nenhuma 65 39,2
Uma vez 51 30,7
Duas ou mais 41 24,7
N&o respondeu 9 54
Total 166 100

Fonte: O autor, 2017.



57

Dos 166 participantes na primeira fase do estudo, conforme a tabela 16,
observa-se que 71,1% se declararam heterossexuais e 28,3% informaram ser

bissexuais ou homossexuais, apenas um nao informou sua orientagao.

Tabela 16 — Distribuicdo dos participantes conforme a orientagcdo sexual na
primeira fase do estudo. Rio de Janeiro/RJ — 2017

ORIENTACAO SEXUAL f %

Heterossexual 118 71,1
Bissexual e homossexual 47 28,3
N&o respondeu 1 0,6
Total 166 100

Fonte: O autor, 2017.

Uma vez realizada a caracterizagcdo dos participantes nas duas fases do
estudo ou somente na primeira, serdo apresentadas, em seguida, os resultados
referentes as analises dos dados, tanto aquelas proprias da abordagem estrutural,

guanto as da processual.

3.3 A estrutura das representacdes sociais da espiritualidade para pessoas que

vivem com HIV/Aids

Conforme descrito no capitulo referente percurso metodolégico do estudo, a
partir da aplicacdo da Técnica de Evocacgdes Livres foi solicitado, a cada participante
(n=166), que evocasse cinco palavras ao termo indutor “Espiritualidade”. Quanto ao
resultado das evocacoes livres, o software EVOC versdo 2005 contabilizou 700
palavras evocadas, sendo 233 diferentes, com base na Lei de Zpif de distribuicéo de

palavras, como sugerem Oliveira et al.:

A lei de Zpif, permite identificar trés zonas de frequéncias: onde aquelas
palavras sdo pouco numerosas para uma mesma frequéncia; outra onde as
palavras sdo pouco numerosas para uma mesma frequéncia e a zona onde
0 numero de palavras € muito importante para uma mesma frequéncia. A
partir dessa particao sera permitido a escolha de diferentes pontos de corte
utilizados (OLIVEIRA et al., 2005, p. 582).
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Considerando que se adotou a frequéncia média igual a 14, a frequéncia
minima oito e a média das ordens médias de evocac¢do (O.M.E) igual a 2,7, numa
escala de 1 a 5. A andlise destes dados resultou na organizacdo dos conteudos
apresentados e construidos conforme a configuracdo do quadro 1, referente a

representacao social da espiritualidade para os participantes da pesquisa.

Quadrol—- Quadro de Quatro casas referente a representacdo social da
Espiritualidade. Rio de Janeiro/RJ — 2017 (n = 166 participantes)
O.M.E. < 2,70 O.M.E 2 2,70
Freq. méd | Termo evocado | freq O.M.E. | Termo Freq. | O.M.E.
Ter-fé 67 2,00 | Amor 45 3,02
214 Deus 56 1,41 | Paz 24 3,12
Religido 21 1,61
Jesus 12 2,33 | Esperanca 11 3,09
<14 Forca 10 2,70 | Confianca 9 2,88
Vida 10 2,70 | Caridade 9 3,22
Tudo 8 1,87 | Saude 9 3,22
Crenca 8 2,25 | Conforto 8 3,25
Familia 8 3,25
Espirito Santo 8 3,50

Fonte: O autor, 2017.

Abric (2000) define, de acordo com a Teoria do Nucleo Central, que os
elementos do nucleo sdo aqueles mais estaveis da representacdo e que na analise
proposta por Vergés (1994), aqueles mais prontamente evocados e com maiores
frequéncias de evocacdo, caracterizam o possivel nacleo central. Abric (2003) ainda
considera que nem todos o0s elementos que atendem este critério séo
necessariamente centrais, a0 mesmo tempo em que alguns elementos presentes em
outros quadrantes podem sé-lo também. Os demais termos presentes no quadro,
gue estdo no entorno do nudcleo central, constituem o sistema periférico da
representacdo. Este sistema expressa as experiéncias e histérias individuais,

comporta a heterogeneidade do grupo e suas contradicfes e € evolutivo e sensivel



59

ao contexto imediato dos individuos, caracterizado pelos elementos mais flexiveis e
protetores do ndcleo central (SA, 2015).

Ao analisar o quadro de quatro casas (Quadro 1), observa-se que o quadrante
superior esquerdo é constituido pelos termos ter-fé, Deus e religido que, pela
combinacdo dos critérios de frequéncia (maior que 14) e de ordem média de
importancia (< 2,70), constituem o provavel nucleo central da representacao social do
grupo. Considerando que o nucleo central ou ndcleo estruturante da representacéo
possui duas fungbes importantes, estes termos exercem, consequentemente, as
funcbes geradora, pois geram o significado bésico da representacdo, e a
organizadora, pois determinam a organizacdo global de todos os elementos da
representacdo (OLIVEIRA; GOMES, 2015). Desta forma, constituem a parte mais
inflexivel da representacéo, ou seja, mais estavel e, desta forma, que mais vai resistir
as mudancas (ABRIC, 2003; SA, 2015).

Ao analisar o provavel nucleo central do grupo observa-se que 0s termos
evocados conferem um sentido especifico a representacdo social da espiritualidade
para pessoas que vivem com HIV/Aids, ficando evidente questdes praticas em seu
desenvolvimento cotidiano que podem ser definidas como um processo de
enfrentamento sobre o diagnéstico, bem como incluem a vivéncia com a sindrome. O
termo ter-fé deixa evidente uma caracteristica que nos remete a uma acdo humana
como pratica, possibilitando, a esta pratica, uma relacdo estreita com o divino.
Koenig (2012) define este divino como uma conexao intima com o que € sobrenatural
e/ou mistico, assim como a prépria religido.

Outro termo relacionado presente no nucleo central, a religido, pode ser
definido por autores como Koenig (2012) como um conjunto de crencas, praticas e
rituais que se relacionam com o transcendente, devido a proximidade com a
divindade, e se estabelece como uma comunidade, com identidade e visibilidade
social. Ainda sobre a andlise do nudcleo central encontramos o termo Deus,
evidenciando uma representacdo imagética do ser supremo e soberano, que se
manifesta em diferentes praticas, situacdes e contextos. Torna-se interessante
destacar a proximidade entre os termos religido e Deus, possivelmente expressando
0 sentido mais conhecido do primeiro elemento, o de religacdo com o ser superior.

Segundo Abric (2000), o sistema periférico da representacdo social se
organiza em torno do nucleo central, destacando-se em elementos mais acessiveis e

mais concretos. Desta forma, ndo se trata de elementos menos importantes da



60

representacdo, ao contrario, torna-se fundamental ao nucleo, onde permite a
ancoragem da realidade devido a sua associacdo, possibilitando, a uma
representacdo, dada a flexibilidade, uma viabilidade de informacfes, praticas e
experiéncias cotidianas (ABRIC, 2000).

Ainda nos elementos da primeira periferia, observa-se elementos praticos e
conceituais como amor e paz, destacando e evidenciando ainda mais o0 nucleo
central da espiritualidade, por serem elementos representativos de dimensdes
afetivas desenvolvidas por aqueles que possuem ligacdo com este ser
transcendental, déo significado as préaticas desenvolvidas. Ja na segunda periferia
sdo encontradas palavras como esperanca, confianga, caridade, saude, conforto,
familia e espirito santo. Este quadrante esté relacionado ao contexto mais imediato
dos participantes.

Ao analisar a zona de contraste, observa-se que possui uma representacéo do
grupo geral analisado, apresenta os termos evocados jesus, forca, vida, tudo, crenca,
onde expressam um carater de enfrentamento do uso da espiritualidade para quem
vive como HIV/Aids e a figura de um ser atribuido a imagem de jesus, podendo ser
justificado devido a ligacdo com alguns grupos religiosos, onde se sobrepdem
teologicamente a figura de Deus e a de Jesus.

Pode-se observar que a estrutura da representacdo se organiza ao redor dos
trés elementos que compdem o possivel ndcleo central, ao mesmo tempo em que se
percebe que o termo amor parece ter, também, alguma importancia na organizacéo
do sentido presente na representacdo, quer seja em maior ou em menor grau.
Observa-se, ainda, que ndo ha um elemento de contraste, ao passo que a
representacdo social se organiza em uma dimensdo da fé (da agcdo humana em
direcdo ao sagrado e a inser¢cdo desta instéancia em seu cotidiano), do divino (em que
a figura de Deus se mostra como um fenbmeno importante) e do aspecto sociolégico
da experiéncia espiritual, que é a religido nela mesma. Estas trés dimensdes se
desdobram em diferentes aspectos e elementos nos quadrantes do quadro de quatro
casas.

Ainda em andlise dos termos presentes no quadro de quatro casas, onde
buscamos entender a possibilidade da centralidade da representacdo social da
espiritualidade, originou-se a andlise de similitude que gerou a arvore maxima (figura
1), onde se apresentam as ligagfes mais notaveis entre os elementos. Ao realizar a

analise de similitude das palavras presentes no quadro de quatro casas, como
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recomendam Pecora e Sa (2008), objetivou-se construir a arvore maxima,
reproduzindo a conexidade entre os elementos. Esta andlise busca a quantidade de
conexdes que um elemento apresenta com os demais, a partir de um calculo dos
indices de similitude entre os termos evocados e que compdem o quadro de quatro
casas, tem-se uma arvore maxima a partir do grafico onde as conexdes ficam

evidentes, conforme pode-se observar na figura 1, apoiando-se nessa hipotese.

Figural—  Arvore Maxima de Similitude das evocacbes do termo indutor

espiritualidade. Rio de Janeiro/RJ — 2017, (n= 103 participantes)
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Fonte: O Autor, 2017.

Em relagcédo a figura 1, destaca-se o numero menor de participantes (n= 103)
em relacdo aos que participantes das evocagdes (n= 166) devido ao numero de co-
ocorréncias/conexidade. Isto se justifica, pois para a inclusdo do participante nesta
analise, este deveria evocar no minimo dois dos elementos presentes no Quadro de
Quatro Casas.

De acordo com esta arvore maxima, percebe-se mais uma indicacdo de
centralidade dos elementos ter-fé e Deus, onde o termo ter-fé foi o que mais

apresentou conexdes na arvore maxima com outros elementos presentes na
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representacdo do grupo, sendo maiores indices de similitude, por ordem de medida,
com os termos Deus (0,22), amor (0,15), esperanca (0,09), jesus (0,07) e confianca
(0,07). Como se percebe, a evocacao ter-fé, ja supostamente central desde o quadro
de quatro casas, é a que mais estabelece conexdes com as demais evocacdes. O
termo ter-fé organiza a representacdo e possui ligacbées com termos presentes no
nucleo central como Deus (0,22), porém, o termo religido (0,04) presente no nucleo
assume baixa conexao com o termo ter-fé, o que nos sugere uma mudanga em seu
significado de centralidade, mas ndo menos expressiva.

Ao analisar o termo ter-fé, este se torna um fator positivo trazendo para as
pessoas que vivem com HIV/Aids elementos de enfrentamento como forga (0,06) e
seguranca (0,04), assim como o significado de conforto no contexto da
espiritualidade. Ainda em analise o termo ter-fé faz ligagbes com elementos de
valores praticos atribuidos a espiritualidade, sendo eles: conhecimento (0,04),
confianca (0,07) e crenca (0,06). O elemento esperanca observado na arvore
apresenta duas ligacdes com termos interligados, onde ter-fé (0,09) e Deus (0,05), o
gue podemos entender uma pratica comum aos dois elementos atribuido a
espiritualidade para o grupo em estudo, possivelmente como fator ligado ao seu
diagndstico.

A forca da fé e as crencas religiosas sao relatadas, conforme Trentini et al.
(2005), como uma das formas de enfrentamento da doenca e da morte, estando
diretamente ligadas as formas de expressar a espiritualidade. Ainda de acordo com
estes autores, para pessoas idosas em circunstancias crénicas de estado de saude,
uma das formas de enfrentamento de situacOes adversas e favoraveis esta no
sentimento de fé em Deus. Esta fé em Deus é um sentimento sélido, profundo e
constante na cultura brasileira e é tdo necessaria quanto sdo outros modos de
enfrentamento das adversidades impostas pelo processo do adoecimento cronico.
Esta analise mostra que a dimenséao espiritual ocupa um lugar proprio na vida das
pessoas e evidencia que é fundamental conhecer a espiritualidade dos pacientes ao
planejar o cuidado de enfermagem, devido a esta caracteristica peculiar em nossa
cultura.

A arvore de similitude também confirma a ligacdo dos elementos
representados pela Santissima Trindade, onde Deus faz ligagcdo com Jesus (0,07) e
Espirito Santo (0,04), nos dando uma ideia do Cristianismo, onde reiteramos a

ligacdo entre Deus e Ter-fé através da religido (0,04). Ressalta-se, ainda, que a
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organizagdo deste pensamento social corrobora com o0 pensamento de
institucionalizagdo e a aproximagdo com o sagrado e com o divino. A religido,
enquanto instituicdo, sustenta valores presentes em simbolos, trazendo, nesta
simbologia, valores sociais e fortalecendo a representacdo do sagrado contido em
sua esséncia. Koenig (2012) define a religido como um sistema de crencas e praticas
presentes em uma comunidade, representado por rituais que se aproximam-se do
Sagrado, do Divino.

O elemento Deus se caracteriza como um elemento de ligacdo entre outros
termos ligados ao afeto, como amor (0,17) e esperanca (0,05). Nao menos evidente,
apresenta ligagcdo com o termo familia, onde sugere lacos de triade entre os trés
termos, Deus, familia e amor, trazendo esta relacdo de forma mais evidente para a
representacdo da espiritualidade, assim como a importancia da familia como cerne
para o enfrentamento do adoecimento.

O processo de adoecimento, quando instalado, provoca a busca de
significados e o sentido pela compreenséo de seus motivos. Desta forma, conhecer e
entender as crencgas do paciente e a de seus familiares se torna indispensavel para a
compreensao de suas ligacbes e necessidades. A descricdo de Deus como uma
necessidade de auxilio espiritual para melhor enfrentamento do medo e da solidao
frente & descoberta da sindrome. Este mesmo resultado foi descrito em estudo
realizado por Salles e Molina (2004), que aborda os significados do cancer no
cotidiano de mulheres em tratamento quimioterapico, onde foi revelada a luta delas
pela propria vida e esta luta mantém a esperanca em seus cotidianos. Diante disto,
buscou-se identificar que o significado da fé foi ocasionado pela descoberta da
sindrome e essa confianca em Deus pode ser identificada e interpretada como uma
forma de defesa aos sentimentos de temor e angustia diante de um enfrentamento a
partir de um diagnaostico.

Ao analisar termos que possuem fortes elementos em sua ligacéo, dando uma
possivel ideia de centralidade, tem-se o elemento amor, que antes, na analise do
guadro de quatro casas, figurava na primeira periferia, sendo que na analise da
arvore maxima nos traz valores de centralidade, com forte ligacdo com o elemento
ter-fé (0,15), como elemento afetivo, e ligacbes com elementos praticos de
compreensao (0,04), confianca (0,05), vida (0,05) e familia (0,04). Pode se dizer que
existe uma relacao direta entre os termos ter-feé, Deus e amor, trazendo a possivel

centralidade da espiritualidade, onde elementos que se ligam trazem consigo, nao
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apenas conceitos, mas valores afetivos e praticos dando significado as estruturas
representacionais da espiritualidade para pessoas que vivem com HIV/Aids.

Nota-se, em toda a arvore, conexfes positivas. Neste sentido, entender a
espiritualidade para essas pessoas nos indica a compreensdo desses valores
pessoais. Dessa forma, ao analisar a arvore maxima, pode-se considerar, conforme
Aquino e Zago (2007), que a espiritualidade € uma expressao da propria identidade e
da busca do propdsito da vida de cada um por intermédio da propria historia,
desejos, busca e experiéncias pessoais.

O alivio do sofrimento pode advir na medida em que a fé religiosa permite
transformacdes nas quais o paciente e comunidade concebem a doenca grave ou
cronica, especialmente o HIV/Aids. Segundo Boff et al. (2007), a espiritualidade traz
a idéia de reforco para a pessoa e implica na busca da confianca nas energias que
reorganizam a vida.

Buscando-se uma melhor compreenséo sobre a representacdo do grupo
estudado, foram realizadas analises comparativas entre as religides que integram o
grupo, assim como os sem religido. Analisando-se as evocac¢fes de acordo com as
pessoas que se declaram catolicos (n=63), através do software, foram identificadas
251 palavras evocadas, sendo 111 diferentes. Considerando que se adotou como
frequéncia média igual a 9, a frequéncia minima de 4 e a média das ordens médias
de evocacdo (O.M.E) igual a 2,60. A andlise desses dados resultou na organizacao

dos conteudos apresentada no Quadro 2.
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Quadro2 - Quadro de Quatro casas referente a representacdo social da
espiritualidade para Catodlicos. Rio de Janeiro — RJ, 2017, (n=63)

O.M.E. < 2.60 O.M.E 2 2.60
Freq. Termo evocado | freq O.M.E. | Termo Freq | O.M.E.
Ter-fé 26 1,76 | Amor 14 2,85
=29 Deus 22 1,63 Paz 11 3,63
Religido 12 1,16
Crenca 4 2,25 | Ajuda 4 3,50
<9 Esperanca 4 3,75
Jesus 4 3,25
Saude 4 2,75
Seguranca 4 2,75
Vida 4 3,75

Fonte: O autor, 2017.

Conforme apresentado no nucleo central do grupo geral, os elementos
presentes no primeiro quadrante do subgrupo dos catélicos sdo 0S mesmos
elementos representacionais do grupo geral. Neste sentido, possui uma acao pratica
presente no termo ter-fé, uma dimensao imagética através do elemento Deus e uma
representacdo institucional de religido. Percebe-se que a distribuicdo quanto a
frequéncia e O.M.E sofre mudancas em sua organizacdo, entretanto ndo houve
mudangca no nucleo. A primeira periferia da religido catolica € composta pelos
elementos amor e paz, sendo 0s mesmos elementos representativos para o grupo
geral, o que reforca a representacdo sobre a dimensao afetiva e a ligagdo com o
transcendente, dando sentido ao nucleo central.

A segunda periferia da religido catblica possui como elementos ajuda,
esperanca, Jesus, saude, seguranca e vida, sdo palavras que também d&o sentido
ao nucleo central e a presenca do elemento imagético Jesus, onde no grupo geral
fazia parte da zona de contraste. Ao analisar, percebe-se uma migracdo de
elementos da zona de contraste, o que confere uma caracteristica de contexto
imediato, cotidiano e praticas para esse subgrupo, assim como a presenca de
elementos que nao foram apresentados no grupo geral. Quanto a zona de contraste,

o elemento crenca reforca a idéia institucional sobre a religido e percebe-se que este
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elemento pode-se apresentar como um complemento do provavel ndcleo central do
subgrupo em questéao.

A seguir, sera exposto e aprofundado o quadro de quatro casas referente aos
declarantes como evangélicos (n= 32). Através do software, foram identificadas 132
palavras, sendo diferentes 62, considerando que se adotou como frequéncia média
igual a 6, a frequéncia minima de 3 e a média das ordens médias de evocacao
(O.M.E) igual a 2,70. A analise desses dados resultou na organizacdo dos conteudos

apresentados no Quadro 3.

Quadro 3— Quadro de Quatro casas referente a representacdo social da

espiritualidade para Evangélicos. Rio de Janeiro — RJ, 2017, (n=32)

O.M.E.<2.70 O.M.E 22.70
Freq. Méd | Termo Freq | O.M.E. | Termo freq | O.M.E.
Deus 20 1,30 | Amor 12 3,16
=6 Jesus 6 2,00
Ter-fé 14 2,28

Espirito Santo 3 2,66 | Ajudar-outro 3 4,00
<6 Familia 3 2,33 | Confianca 3 4,33
Paz 5 2,00 | Felicidade 3 4,00
Religido 5 2,00 | Salvacao 3 3,33

Fonte: O autor, 2017.

Ao analisar o provavel nacleo central para o subgrupo evangélicos, destaca-se
a presenca de sua dimenséo imagética, através dos elementos Deus e Jesus, e de
sua dimenséao pratica, em funcdo do elemento ter-fé. Torna-se importante destacar a
mudanca de posicao do elemento Jesus, que fazia parte da zona de contraste no
grupo geral. Este fato ganha importancia em funcéo do papel préprio desta figura
histérica para este grupo social, uma vez que ele possui, de maneira isolada, todo o

papel de mediador entre os homens e a divindade, embora seja ele mesmo parte
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dela, ao mesmo tempo em que ele foi o responsavel pelo resgate do género humano
no que a teologia cristd chama de historia da salvacao.

Ao analisar a primeira periferia, observa-se a presenca do elemento
representado pelo amor, dando sentido a dimenséo afetiva ao nucleo central e a
migracdo do elemento paz para a zona de contraste. A segunda periferia do
subgrupo evangélico € composta por elementos ajudar-outro, confianca, felicidade e
salvagdo, sendo palavras que dao sentido e indicam a espiritualidade. Observa-se
gue a palavra salvacdo, nao presente no quadro geral, em outros grupos religiosos e
nos sem religido, apresenta-se como uma caracteristica deste grupo, que possuli
grande énfase na redencéo e na salvacgéao individuais e, a0 mesmo tempo, estimula a
idéia nos templos religiosos acerca de suas experiéncias e praticas ditas milagrosas,
praticas estas que possuem intima associa¢cdo com o proprio processo de salvacao.

Ainda ao analisar a zona de contraste, observa-se elementos antes nao
apresentados na analise do grupo geral e nem no subgrupo catdélico, como a familia,
possivelmente como constituicdo de rede de apoio no enfrentamento da sindrome.
Ainda sobre a zona de contraste, o elemento paz, antes presente na andlise geral e
de subgrupos, torna-se presente, e 0 elemento espirito santo, antes presente no
grupo geral na segunda periferia e ausente no subgrupo catolico, reforca, para este
grupos social, a importancia da idéia da Santissima Trindade, presente na religiao
evangélica.

Ao analisar, através do software, as evocacdes de pessoas que se declaram
espiritas (n= 42), foram identificadas 186 palavras, sendo 98 diferentes.
Considerando que se adotou como frequéncia média igual a 5, a frequéncia minima
de 3 e a média das ordens médias de evocacdo (O.M.E) igual a 2,80. A andlise

desses dados resultou na organizagdo dos conteudos apresentados no quadro 4.
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Quadro4 - Quadro de Quatro casas referente a representacdo social da
espiritualidade para Espiritas. Rio de Janeiro — RJ, 2017, (n=42)

O.M.E. <2.80 O.M.E =2 2.80

Freq. Termo evocado | Freq | O.M.E. | Termo Freq | O.M.E.
Ter-fé 16 1,16 | Amor 14 3,21

25 Deus 6 2,80 | Caridade 6 3,00
Forca 5 2,31 | Conhecimento 5 3,40

Comunhéo 4 2,75 | Conforto 4 3,33
<5 Tudo Confianca 4 1,25 | Paz 4 3,25

Cura 3 2,00 | Ajudar-outro 3 4,25

Esperanca 3 2,33

Religido 3 2,66

Respeito 3 2,33

Fonte: O autor, 2017.

Os elementos Deus, forca e ter-fé traduzem no contexto desta representacao
as mesmas dimensdes praticas e imagéticas presentes nas demais analises
expostas até o momento. No quadrante superior direito, aparece o elemento de
dimenséo afetiva, amor, presente nos subgrupos catdlicos e evangélicos, bem como
no geral, o que reforca o provavel nucleo central, e a presenca de elementos préprios
a esse subgrupo de espirita, como caridade e conhecimento, sendo uma
caracteristica propria deste subgrupo.

Ao analisar a segunda periferia, a palavra paz, antes presente no grupo geral
e no subgrupo catdlico na primeira periferia e no subgrupo evangélico na zona de
contraste, ao ser analisada no subgrupo espirita se faz presente na segunda
periferia, sendo os elementos menos evocados e menos prontamente evocados,
portanto, 0s menos importantes para a representacdo. Entretanto, possui a funcao de
proteger o ndcleo central, sendo associado a elementos mais praticos e imediatos
em seu contexto (ABRIC, 2000; SA, 2002).

Quanto a zona de contraste, aparecem as palavras comunhdo, confianca,
cura, esperanca, religido, respeito e tudo, evidenciando uma dimensé&o atitudinal,

pratica e institucional. Estes elementos reforcam o provavel nucleo central. Destaca-
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se 0 elemento cura, antes ndo presente no grupo geral ou nos subgrupos analisados
e parece estar relacionada como 0s outros elementos em sentidos e significados,
dando sentido ao elemento ter-fé, onde a cura e ter fé sdo elementos que se refere a
praticas desempenhadas na organizacao espirita.

Ainda de acordo com a evocagOes de pessoas que se declaram sem religido
(n= 29), através do software, foram identificadas 130 palavras, sendo 130 diferentes.
Considerando que se adotou como frequéncia média igual a 6, a frequéncia minima
de 3 e a média das ordens médias de evocacdo (O.M.E) igual a 2,80. A analise

desses dados resultou na organizagdo dos contetdos apresentada no quadro 5.

Quadro5—- Quadro de Quatro casas referente a representacdo social da

espiritualidade para Sem Religido. Rio de Janeiro — RJ, 2017, (n=29)

O.M.E. < 2,50 O.M.E 2 2,50
Freq. Méd | Termo evocado | Freq | O.M.E. | Termo Freq. | O.M.E.
Deus 8 1,25
=26 Ter-fé 11 1,72
Paz 4 2,00 | Amor 5 2,60
<6 Vida 4 2,00 | Nao-acredito 4 4,50

Fonte: O autor, 2017.

Comparando-se com a estrutura das representagdes sociais do subgrupo sem
religido com os subgrupos religiosos e na andlise geral do grupo, notam-se
diferencas importantes. Embora possam ser percebidas as mesmas dimensdes
presentes nas estruturas representacionais analisadas, a imagética, Deus, e a
pratica, ter fé, destaca-se a ndo presenca do elemento institucional religido presente
nas demais analises, devido, provavelmente, a composi¢cao do grupo que € o de néo
pertencentes e ndo declarantes de religido. Observa-se a auséncia de elementos na
primeira periferia, que séo considerados o0s termos periféricos mais importantes
(OLIVEIRA et al., 2005; SA, 2002).

Os elementos presentes na segunda periferia, como amor e nao acredito,

explicitam uma dimenséo afetiva e uma relativa a oposicao da propria crenca atraves
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da fé, presente no ndcleo central. Esta periferia caracteriza-se, simultaneamente,
pela presenca do que Koenig (2012) define como sendo espiritualidade humanista,
gue se baseia em um forte principio ético, mesmo que se apresente tensédo sobre o
acreditar e o ndo acreditar. Analisando a zona de contraste no quadrante inferior
esquerdo do quadro, observam-se o0s elementos paz e vida e percebe-se elementos
de dimensdes afetivas associando e contribuindo para o possivel nacleo central do
subgrupo sem religido, o0 que sugere, mais uma vez, elementos representacionais de
esfera humana, sem estar relacionado a idéia institucional da religido.

Deve-se ressaltar que os diferentes quadrantes das diversas religides se
apresentam como sendo uma mesma representacdo que apresentam
particularidades ou facetas especificas. A caracteristica que subsidiou a afirmacao
de ser a mesma representacédo refere-se ao fato de sua organizacdo se dar a partir
das duas dimensdes transversais aos dados empiricos, qual seja, a imagética e/ou a
pratica.

As especificidades puderam ser detectadas pela presenca de um elemento em
seu suposto ndcleo central ou por sua organizacdo de maneira global. Desta
maneira, os catolicos possuem a especificidade institucional em funcdo do foco no
cognema religido, enquanto os evangélicos centram-se na figura do Divino em
funcdo da presenca do elemento Jesus. Esta caracteristica reforca uma reflexdo
tedrica promovida por Boff (2006) ainda na década de 80 do século passado, quando
este afirmava que o catolicismo € a face sacramental/institucional do cristianismo e o
protestantismo/evangélicos, a ndo sacramental e pessoal. De qualquer maneira,
estes dois subgrupos possuem um aspecto ligado a religido e ao transcendente, em
maior ou menor grau.

A especificidade do grupo espirita/espiritualista e sem religido, o foco dirige-se
a pessoa humana e ao seu papel no processo de espiritualidade. Enquanto entre os
espiritas pode-se perceber a presenca do elemento forca como base de apoio para o
enfrentamento da realidade, possivelmente como fruto do papel do comportamento
do individuo em sua profundidade espiritual, mais preponderante do que nas
religibes analisadas anteriormente, em que a relacdo do Divino se da atraves da
manifestacdo e da doacdo do proprio transcendente — e em seu crescimento
constante, os sem religido, se caracterizam, como ja referido por uma espiritualidade
humanistica, em que se tem valores e padrdes humanos como o aspecto especifico

mais proeminente.
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Para uma melhor compreensdo sobre a representacdo do grupo geral
estudado foi realizado uma analise comparativa entre os sexos masculino e feminino
para analise representacional. Ao analisar a variavel sexo masculino, (n= 101),
através do software, foram identificadas 431 palavras, sendo 170 diferentes,
considerando que se adotou como frequéncia média igual a 9, a frequéncia minima
de 4 e a média das ordens médias de evocacdo (O.M.E) igual a 2,70. A andlise
desses dados resultou na organizacao dos conteudos apresentada no quadro 6 para

os participantes do sexo masculino.

Quadro6 — Quadro de Quatro casas referente a representacdo social da

espiritualidade para o sexo Masculino. Rio de Janeiro — RJ, 2017,

(n=101)
O.M.E.<2.70 O.M.E 2 2.70
Freq. Méd | Termo evocado | Freq. | O.M.E. | Termo freq O.M.E.
Deus 31 1,35 | Amor 25 2,96
29 Religido 12 1,25 | Forca 9 2,77
Ter-fé 38 2,10 | Paz 19 3,36
Caridade 6 2,50 | Amigos 4 3,75
<9 Espirito 4 2,00 | Bondade 4 3,00
Familia 5 2,40 | Comunhéo 4 3,25
Tudo 4 1,50 | Conforto 4 3,75
Vida 6 2,33 | Conhecimento 6 3,50
Crenca 4 2,75
Esperanca 6 3,66
Jesus 5 2,80

Fonte: O autor, 2017.

Ao analisar o provavel nucleo central da representacdo da espiritualidade para
os participantes do sexo masculino, observa-se a mesma participacdo dos elementos
presentes no grupo geral. Analisando determinados contextos, 0s elementos
presentes na periferia da representacdo, podem ser considerados centrais mediante
as altas frequéncias de evocacoes (SA et al., 2009). Observa-se na primeira periferia
o0 elemento forca, antes na zona de contraste no quadro geral, junto a elementos

CcoOmo amor e paz.
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Quanto a andlise da segunda periferia, observa-se a presenca de um novo
elemento contido nas evocacfes pelos participantes como amigos, antes nao
observado no grupo geral e nem nos subgrupos analisados, o0 que podemos
compreender uma relacdo de afeto quanto aos amigos e a espiritualidade, podendo
ser uma forma de rede social que surge como enfrentamento para essa adversidade,
no que tange em viver com HIV/Aids. Observa-se ainda elementos de carater
atitudinal, como bondade, além de cognemas préticos de conforto e esperanca.

Ao analisar a zona de contraste observa-se uma nova palavra caridade,
considerada uma atitude de préatica atribuida a espiritualidade, assim como a
presenca de outras palavras ja referidas na zona de contraste na analise do grupo
geral, como tudo e vida. Este conjunto fornece uma idéia de reforco ao provavel
nacleo central e explicita a presenca de elementos que antes estavam na segunda
periferia do grupo geral, como familia, reforcando a idéia de rede de apoio como
forma de enfrentamento.

Ao analisar a variavel sexo feminino (n= 65), através do software, foram
identificadas 268 palavras, sendo 122 diferentes, considerando que se adotou como
frequéncia média igual a 8, a frequéncia minima de 4 e a média das ordens médias
de evocacdo (O.M.E) igual a 2,70. A analise desses dados resultou na organizacao
dos conteudos apresentada no quadro 07 para os sujeitos do sexo feminino.



73

Quadro7—- Quadro de Quatro casas referente a representacdo social da
espiritualidade para o sexo Feminino. Rio de Janeiro — RJ, 2017,

(n=65)
O.M.E.< 2,70 O.M.E 22,70
Freq. Méd | Termo evocado | Freq. | O.M.E. | Termo Freq | O.M.E.
Deus 25 1,48 | Amor 20 3,10
>8 Religido 9 2,11
Ter-fé 29 1,86
Conforto 4 2,50 | Ajuda 4 4,00
<8 Crenca 4 1,75 | Ajudar-outro 4 3,75
Esperanca 5 2,40 | Compreensao 4 3,00
Jesus 7 2,00 | Confianca 7 3,28
Paz 5 2,20 | Nao-Acredito 4 4,50
Tudo 4 2,25 | Vida 4 3,25

Fonte: O autor, 2017.

Ao realizar uma andlise comparativa com relacdo a variavel sexo, no que
tange ao provavel nucleo central, os elementos Deus, religido e ter fé sdo comuns
aos dois, dando uma configuracdo de ndo distincdo acerca do objeto
representacional. Ao analisar a primeira periferia, a estrutura representacional sofre
uma mudancga em seu conteudo e observa-se, exclusivamente, a palavra amor.

Quando comparada ao sexo masculino, esta estrutura representacional nao
apresenta o aspecto de enfrentamento da sindrome, como forga, presente na analise
do sexo masculino, e a mudanca do elemento paz, que passa a fazer parte da zona
de contraste. Na segunda periferia, elementos como ajuda, ajudar-outro e
compreensao, dando idéia de conceitos imediatos e praticos aos participantes do
sexo feminino de carater altruista e caritativo.

Ao realizar uma analise comparativa entre os sexos, hdo se observa mudanca
do contexto do ndcleo central, onde o0 mesmo se mantém estavel em que pese as
diferentes categorias de variavel (ABRIC, 2003; S&, 2015). Quanto aos elementos
periféricos, 0s mesmos sofrem mudancas carateristicas no conjunto da

representagcédo entre os sexos. Tal resultado vai ao encontro da TNC, na medida em
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que os elementos periféricos estdo ancorados na realidade do grupo, sendo,
portanto, mais flexiveis e, assim, permitindo uma variabilidade de informagdes,
praticas e experiéncias cotidianas (ABRIC, 2000).

Pode-se observar que se trata de uma mesma estrutura representacional,
possuindo especificidades, como a presenca da rede social de apoio (familia, amigos
e comunhdo) e uma aspecto mais pragmatico entre os homens, enquanto as
mulheres apresentam uma tendéncia a valorizacdo do conforto (através da propria
palavra conforto) e uma dimenséo altruista demarcada, especialmente através de

trés cognemas, quais sejam, ajuda, ajudar-outro e compreensao.

3.4 A andlise da abordagem processual das representacdes sociais da

espiritualidade para pessoas que vivem com o HIV/Aids

O contetdo do corpus analisado por meio do software IRAMUTEQ abarcou os
conteudos relativos as representacfdes sociais da espiritualidade para pessoas que
vivem com o HIV/Aids e que sdo atendidas em uma unidade ambulatorial. A
formacao do dendograma da classificacao hierarquica descendente (CHD) levou em
conta 451 UCEs, ou seja, 92,23% do total do material analisado, gerando cinco

classes, conforme a Figura 2.
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Figura 2 — Dendograma de Classificagdo Hierarquica Descendente das Classes.
Rio de Janeiro/RJ, 2017
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Fonte: O autor, 2017.

Para melhor compreender as divisbes internas sofridas pelo material no
processo de andlise, expde-se a seguir nova apresentacdo dos resultados, através

Figura 3 pelos conteudos semanticos das classes.
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consequentemente, as cinco classes mostraram-se também estaveis, ou seja,

compostas por Unidades de Contexto Elementar (UCE) com vocabulario semelhante.

O Dendograma de Classificagdo Hierarquica Descendente (Figura 3) permite

compreender as expressoes e cada uma das palavras proferidas pelos participantes,

analisando-as a partir de seus conhecimentos, praticas e inser¢des sociais a respeito

das respectivas perguntas.

Como mostra a Figura 3, pode-se compreender o que cada classe abrange

através de contextos semanticos especificos, que se refere a raiz semantica da

palavra que maior ligacdo possui a classe e permite perceber a acdo das variaveis e

atributos nas cinco classes observadas. Nesta figura que ilustra as relacoes
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interclasses, observa-se inicialmente, que o corpus se dividiu formando a classe 1;
em seguida, houve uma segunda particdo, originando a classe 5. Em seguida, o
corpus novamente se dividiu formando a classe 4; e, por fim, passou pela Gltima
particdo, dando origem as classes 2 e 3.

Ao se observar a analise, deve-se destacar a singularidade da classe 1 que é
formada, em um primeiro momento, de modo isolado das demais, o que demonstra a
heterogeneidade de seu conteddo em relacdo as outras, bem como uma
homogeneidade substancial em seu interior, 0o que justificou sua ndo divisdo
posterior. O que aconteceu com o restante do material analisado foi justamente o
oposto, gerando trés novas divisdes, embora no primeiro momento foi gerada a
classe 5 que, no contexto deste segundo bloco, possui um alto grau de
homogeneidade interna e de heterogeneidade com as demais que compdem o
referido bloco. Na sequéncia, duas novas divisdes ocorreram, gerando uma classe
novamente de forma imediata, a 4, e duas outras classes, a2 e a 3.

Pode-se perceber um trabalho continuo de segmentacdo do corpus pelo
software com especificacdo de blocos homogéneos de conteddos e a posterior
repeticdo deste processo até que se forme um bloco com duas classes no estagio
final. Esta caracteristica pode ser justificada pela presenca de contetdos diferentes
bastante especificos, como a religiosidade, a espiritualidade e o HIV/Aids que
conformaram temas e conteddos que mostram uma organizacao interna propria, ao
mesmo tempo em que se distanciam uns dos outros.

Com o objetivo de compreensdo dos conteldos presentes nas classes,
realizou-se a sua nomeacao e, desta forma, realizou-se a nomenclatura de cada uma
delas. Esta descricdo seguird a ordem de apresentacdo da analise de cluster
realizada pelo software em funcéo do universo semantico que levou a especificidade
da organizacéo final das divisbes como resultado da analise.

a) Classe 1: As definicdes de espiritualidade e suas influéncias no
cotidiano da vivéncia e do enfrentamento da sindrome,;
b) Classe 5: A familia, o trabalho e os relacionamentos afetivo-sexuais:
as diferentes formas da rede social de apoio;
c) Classe 4: Da morte a cronicidade: a aids vista a partir das memarias
sociais;
d) Classe 2: O enfrentamento de situacdes limites, o processo de

autocuidado e sua relagcdo com a espiritualidade;
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e) Classe 3: O Antirretroviral e a cotidianidade da pessoa que vive com
HIV/Aids: aspectos positivos, desafios diarios e dimensdes da
religiosidade.

Inicialmente, o corpus, oriundo das entrevistas, foi submetido a analise, foi
dividido de maneira binaria, como € préprio da analise de cluster realizada pelo
Iramuteq. Esta primeira divisdo gerou a classe 1, denominada, como pode ser visto
acima, as definicdes de espiritualidade e suas influéncias no cotidiano da vivéncia e
do enfrentamento da sindrome, e o eixo que foi intitulado “O HIV/Aids e a TARV:
dimensdes cotidianas, rede de apoio, aspectos de religiosidade e espiritualidade e
memaorias sociais”. Em seguida, este eixo sofre nova divisdo, formando a classe 5, a
familia, o trabalho e os relacionamentos afetivo-sexuais: as diferentes formas da rede
social de apoio, e 0 subeixo 1 “Do passado ao presente: o autocuidado a TARV
como bases para o enfrentamento da sindrome e situagdes limites”. Este subeixo 1
sofre uma nova divisdo, formando a classe 4 “Da morte a cronicidade: a aids vista a
partir das memdrias sociais”, e um subeixo 1.1 em seu proéprio interior, “O cotidiano
atual diante da sindrome: o autocuidado e a adesdo ao tratamento”. Por fim, este
ultimo subeixo se divide formando a classe 3: “O Antirretroviral e a cotidianidade da
pessoa que vive com HIV/Aids: aspectos positivos, desafios diarios e dimensdes da
religiosidade”, e a classe 2, “O enfrentamento de situacfes limites, o processo de
autocuidado e sua relacdo com a espiritualidade”. Esta estrutura pode ser melhor

visualizada na Figura 4 exposta a sequir.
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Figura4 — Apresentacdo esquematica das categorias e das classes. Rio de
Janeiro/RJ, 2017

O HIV/Aids e a TARV: dimens6es cotidianas, rede
de apoio, aspectos de religiosidade e
espiritualidade e memérias sociais

|
Do passado ao presente: 0
autocuidado a TARV como bases para
o enfrentamento da sindrome e
situagdes limites

O cotidiano atual diante da
sindrome: o autocuidado e
adesao ao tratamento

/Classe 2. 0 processo\

de enfrentamento da
vivéncia do HIV/Aids
e sua relagdo com a
espiritualidade:
formas de cuidado e
de dominio da
realidade

\_ 75UCE's (166%) /

Fonte: O autor, 2017.

As classes, 0s eixos e 0s subeixos apresentados a seguir foram discutidos
com o0 suporte da literatura e em estudos realizados anteriormente acerca da
tematica, com o propdsito de descrever os conteldos representacionais. A sua
apresentacao seguira a ordem de divisdo realizada pelo software, qual seja, a classe
1, em seguida o eixo “O HIV/Aids e a TARV: dimensfes cotidianas, rede de apoio,
aspectos de religiosidade e espiritualidade e memoérias sociais”. No interior deste
eixo, sera apresentada a classe 5 e descrito subeixo 1, “Do passado ao presente: o
autocuidado a TARV como bases para o enfrentamento da sindrome e situacoes
limites”, no ambito do qual, sera exposta, em um primeiro momento, a classe 4 e
descrito o subeixo 1.1, “O cotidiano atual diante da sindrome: o autocuidado e a
adesao ao tratamento”, que trar4, em seu contexto, as classes 3 e 2. Deve ser

reconhecida a redundancia na citagdo dos nomes das classes ou do eixo e subeixos
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nos ultimos paragrafos, mas destaca-se que esta foi uma opcdo deliberada, de
maneira a melhor compreensdo do que se pretendeu expor, bem como da

complexidade do proprio resultado presente no relatério do IRAMUTEQ.

3.4.1 Classe 1: As definicbes de espiritualidade e suas influéncias no cotidiano da

vivéncia e do enfrentamento da sindrome

Nesta primeira classe sdo evidenciadas as diferentes facetas da
espiritualidade, estabelecendo as relacGes entre elas. Estas diferentes facetas ficam
claras no processo discursivo de alguns entrevistados, onde se observa concepcoes
diversas sobre a influéncia da espiritualidade sobre o cotidiano na vivéncia e no
enfrentamento da sindrome. A presente classe foi responsavel por 22,84% das UCEs
e 0s principais elementos que se associaram a ela foram: Espiritualidade (x2:
178.41), influenciar (x2: 65.51), acreditar (x2: 42.24), viver (x?: 32.32), entender (x2
25.47), algo (xz 22.73), religiosidade (x2: 17.08), falta (x2: 17.08), paz (x% 15.95),
préximo (x2: 15.92) e ajuda (x2: 15.92), entre outras. A constituicdo da classe se da
através da presenca de verbos, substantivos e adjetivos, com predominancia da
primeira classe gramatical. Este fato demonstra que a classe comporta uma
caracteristica majoritaria relacionada a acdo e a estados das pessoas ou dos
fenbmenos relacionados as tematicas de sua abrangéncia.

Sobre o conhecimento social a respeito da espiritualidade, trabalhado aqui sob
a orientacdo da teoria das representacdes sociais, reflete as formas particulares do
grupo social de adquirir conhecimentos sobre o mundo e, desta forma, se comunicar
em um processo de transformacédo e producdo de conhecimentos (MOSCOVICI,
1982). Nesta perspectiva, Jodelet (2001) afirma que as representacdes sociais se
constituem como uma forma de saber que sao produzidos e compartilhados pela
sociedade, com o objetivo prético de orientagdo como meio de construgdo de uma
realidade comum ao grupo social.

Adotando esse conhecimento sob a forma de representacdes sociais,
verificou-se a partir da andlise que o contedado informativo desta classe trata
principalmente da espiritualidade, ressaltando a influéncia sobre a vivéncia com o

HIV/Aids e também a sua pratica. Os trechos a seguir ilustram esse contexto:
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A minha espiritualidade influencia no meu viver com a Aids, porque ela
me faz bem, pelo que eu acredito eu estou em paz comigo, porque
eu acredito em Deus, eu sinto. (participante: 128, masculino, evangélico, X2
353.72)

Espiritualidade € a pessoa que acredita em Deus, acho que é isso,
eu acredito muito em Deus, a minha espiritualidade ajuda no
meu viver com a Aids, peco muito a Deus ldgico que ajuda. (participante:
148, feminino, catdlica, X2: 291.47).

Segundo Koenig (2012), a religiosidade e a espiritualidade tem sido um objeto
de interesse entre os pesquisadores da area de saude, onde demonstra-se, nos
ultimos anos, que as pesquisas de campo tém demonstrado que a religido e a
espiritualidade sao um fator psicoldgico e social que influencia diretamente na salde
das pessoas. Souza (2013) define que a espiritualidade é uma dimenséao existencial,
cultivada na ideia do espirito, que traduz o significado do ser humano em busca de
conhecimentos e de sentido de vida e que ndo necessariamente pode estar ligada a
religido.

Observa-se, nos relatos, uma relacédo entre a espiritualidade e a influéncia no
viver com o HIV/Aids. Esta influéncia se traduz em acfes ou estados de se sentir
bem, em paz e de ajuda. Percebe-se que ha uma especificacdo na definicdo, sobre o
gue os participantes definem como espiritualidade, qual seja, a de acreditar em um
ser superior e transcendente, delimitado nos dados empiricos, como Deus. A
espiritualidade para o grupo relaciona-se de maneira importante com uma relacéo
com o Divino e o ser transcendente que, no ocidente, consegue ser aglutinado de
maneira importante sob a designacéo de Deus.

Embora n&o tenha havido, pelo menos até o presente momento, uma
especificidade da influéncia da espiritualidade na convivéncia com a sindrome, assim
como os seus desdobramentos, pode-se considerar, em concordancia com Angelo
(2010), que esta influéncia é positiva e que, portanto, termina por ajudar nesta
convivéncia diaria. Este mesmo autor aprofunda a questdo apontando que a
espiritualidade se relaciona de maneira direta com a esperancga e se apresenta como
um fator gerador deste sentimento em pessoas, especialmente aquelas que
enfrentam um processo de adoecimento ou a morte.

Em alguns relatos observa-se a relacéo direta com Deus, onde a ligacdo com
a espiritualidade expressa uma intervencédo do divino. Salles e Mollina (2004)
descrevem o apoio em Deus como uma forma de auxilio para o enfrentamento da

angustia vivida no cotidiano de mulheres que, no contexto do cancer em tratamento
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quimioterapico, o divino € percebido como uma forma de defesa. No que tange
ainda a definicdo da espiritualidade, observa-se que os participantes do estudo,
mesmo de diferentes religides, tém a mesma definicdo, como pbéde ser visto nos
trechos discursivos acima.

A dimensdo espiritual se caracteriza como aquela que trata do ambito do
sentido da vida e que impulsiona o ser humano para a realidade. Se caracteriza,
ainda, como uma possibilidade de abertura do horizonte pessoal e existencial que
extrapola o ambiente imediato que envolve a pessoa em seus desafios cotidianos
(FRANKL, 2010).

Neste sentido, entdo, a espiritualidade se apresenta como uma dimenséo da
pessoa humana, dando-lhe um quadro de interpretacdo da realidade, de suas
vivéncias e de suas experiéncias. Seja qual for a forma como se caracteriza, o0 ser
humano necessita encontrar um sentido para a sua vida e respostas as questfes que
vao surgindo ao longo dela, de forma mais ou menos subita e interpretativa. A
espiritualidade torna-se uma dimensdo particular e, em algumas situacoes,
importante, conferindo certo significado a vivéncia humana e dando consisténcia as
suas experiéncias (CALDEIRA; GOMES; FREDERICO, 2011).

Em algumas falas, verificou-se que a espiritualidade foi utilizada como forma
de fortalecimento no enfrentamento e do ndo abandono frente ao diagnéstico. Neste
contexto, acredita-se que as pessoas estdo diante de situacdes de enfrentamento e
vao em busca da espiritualidade como meio para a superacao da vulnerabilidade do
sujeito, sendo esta a forca motora motivadora para a superacdo. A mesma
espiritualidade encontra-se alicercada na concepg¢do em que os individuos séo seres
espirituais e, por isto, apresenta-se como algo inerente ao ser humano (CALDEIRA;
GOMES; FREDERICO, 2011).

Pode-se perceber que a espiritualidade € um dos fortes indicadores na
contribuicdo de bem estar em saude e, desta forma, considera-se como importante
trazer a definicAo da OMS (Organizagdo Mundial de Saude), onde saude é uma
situacdo de completo bem-estar fisico, mental e social. Ainda para corroborar com
esse pensamento, Luz (2013) nos afirma que a dimenséo espiritual faz parte da
saude e que a religiosidade e a espiritualidade influencia o cotidiano, nos valores,
nos comportamentos, na politica, na economia, na cultura e na educagéo, sendo
diretamente associado ao conceito de saude.

Neste contexto, as falas trazem conteddo de explicacéo da espiritualidade.
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A espiritualidade influencia bastante no meu viver com a Aids, eu acho
que se nao fosse aespiritualidade,a gente ja tinha abandonado
a coisa toda. (participante: 123, masculino, espirita, X2: 285.39)

Fica explicito, na ilustracdo da fala acima, a presenca da influéncia da
espiritualidade no viver com a aids. De maneira ainda mais intensa, neste caso, é a
espiritualidade que mantém em equilibrio todas as coisas no cotidiano da vida das
pessoas que vivem com o HIV/Aids, a0 menos no que tange a estes sujeitos. O
advérbio de intensidade (bastante) explicita o sentido presente na discursividade e
exemplifica o0 modo como a prépria espiritualidade organiza a vida cotidiana do
grupo.

O processo de adoecimento traz em si um significado pessoal, mas também
possui um significado coletivo e social. A espiritualidade pode ser encarada como
uma forma de estratégia de enfrentamento e aceitacdo, perante o e diante do
diagndstico, da vivéncia com o virus e do processo de adesao a terapéutica, onde
em todo este processo, 0 proprio paciente podera atribuir e construir um significado
(SILVA; CRUZ, 2011).

A abordagem espiritual pode ser trazida como uma ferramenta para o
enfrentamento do paciente, quando em momentos dificeis e adversos os individuos
tendem a aproximar-se de valores e crencas afim de encontrar alivio para dores,
perdas e enfrentamento de situacdes ndo esperadas (BRASIL, 2013). Neste
contexto, em estudos realizados com pacientes com cancer, Freitas (2012) afirma
gue profissionais da area de salude percebem que a influéncia da espiritualidade é
uma forma positiva de enfrentamento para o paciente com cancer. Em seus estudos,
este mesmo autor sinaliza que os profissionais acreditam que a espiritualidade ¢ uma
dimensédo utilizada para o enfrentamento de situacbes adversas advindas pelo
cancer.

Vasconcelos (2009) destaca que a religiosidade e a espiritualidade estao
presentes de forma constante na cultura do brasileiro, devido ao fato de grande parte
da populacdo ser religiosa. Afirma que, de fato, a religiosidade e a espiritualidade
influenciam a forma das pessoas pensarem, agirem e sentirem em diversas
dimensdes, incluindo a saude. Desta forma, torna-se necessario o pensamento sobre
a espiritualidade como uma relagéo entre profissionais e pacientes e uma reflexao no

escopo académico.
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Cortez (2009) em seus estudos, constatou que a religiosidade e
espiritualidade esta presente nos momentos do ensino pratico, 0 que considera uma
fragilidade na integralidade do cuidado, onde os enfermeiros demonstram estar
despreparados para lidar com questdes da dimensdo espiritual e religiosa. Desta
forma, torna-se necessario abarcar no ensino tedrico as questdes relacionadas a
religiosidade e a espiritualidade, como uma dimenséao do cuidado em enfermagem.

Os participantes continuam abordando a tematica nos trechos expostos a
seqguir:

E um dia apés o outro, eupensoe Vivo assim, a
minha espiritualidade influencia muito no meu viver com a aids, porque
eu acredito que, quando eu busquei a espiritualidade, eu consegui ter mais
entendimento do que é e consegui aceitar melhor. (participante: 131,
feminino, espirita, X2: 350.81)

Bom, a espiritualidade para mim € vocé acreditar em alguma coisa,
como eu acredito em deus, como eu falei para vocé, sou catélica mas ndo
sou fandtica nem nada. (participante: 147, feminino, catdlica, X2: 255.91)

A minha espiritualidade influenciana minha vivéncia com a Aids,
pois, atualmente, eu ndo tenho sintoma nenhum, eu sou uma pessoa
normal e eu creio em Deus, acho que ele pode fazer um milagre na
minha vida porque ele me da forcas. (participante: 122, feminino,
evangélica, X2 269.44)

A espiritualidade contribui para a busca pelo transcendente e a relacdo com o
divino, levando um estimulo para a busca de superacao dos limites, o que leva a
uma maior adesao ao tratamento. A espiritualidade pode desencadear conforto para
o enfrentamento de situacdes evidenciadas como dificeis, inclusive em sua adeséo
ao tratamento medicamentoso (FORNAZARI; FERREIRA, 2010).

Pode-se observar que as praticas da espiritualidade, espaco onde se busca
acreditar e manter uma relagdo com o divino, estd associada ao processo de
entendimento, aceitagao e enfrentamento no viver com aids. Neste contexto, pode-se
inferir que esta relacdo com a espiritualidade se caracteriza como uma forma de
amenizar os impactos da vivéncia com o HIV/Aids, desde o processo diagndstico até
a possibilidade de morte.

Ao evidenciar a experiéncia de sofrimento, existe uma conexdo com a
espiritualidade, no momento em que o paciente busca conhecimento e atribui um
significado para este mesmo sofrimento, fazendo, assim, uma reflexdo sobre a

limitacdo e a condicdo humana. Neste processo, pode agir em relagcdo a uma idéia
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de transcendente, o que € observado ao lidar e enfrentar o sofrimento humano a
partir da propria espiritualidade (ANGELO, 2010).

Ha, no processo discursivo dos sujeitos, uma relacdo da espiritualidade com a
vivéncia do tempo na atualidade, no momento presente, e ndo no jogo da ansiedade
entre 0 momento passado e o futuro. Ao mesmo tempo, esta dimenséo parece se
colocar entre as nocdes gregas de tempo, em que o chronos, o tempo corrido de
nossa existéncia, possa ser preenchido pelo kairés, que significa o tempo oportuno
para a maturacdo das experiéncias e a possibilidade de experimentar a
transcendéncia como uma possibilidade humana de se colocar para além da dor, do
sofrimento, do desespero e das limitagdes que sao préprias da existéncia humana.

A espiritualidade relaciona-se, ainda, a possibilidade e a capacidade de
entendimento da situacdo vivida, permitindo melhores formas para lidar com a
situacao e, especialmente, de ter algum controle sobre ela. Pode-se observar, entéo,
gue ha duas dimensfes importantes da espiritualidade: uma ligada a capacidade de
ampliacdo e transcendéncia, especialmente na relacdo estabelecida com um ser que
€ considerado como Criador e completo em si mesmo, e outra ao enraizamento em
sua realidade mais imediata na vivéncia do momento presente em sua manifestacéo
concreta.

Determinados autores, como Boff (2012), pontuam que este processo € a
capacidade do encontro da transcendéncia (a amplitude, o céu) com a imanéncia (a
localizacéo, a terra) gerando uma capacidade de transparéncia que permite ver as
coisas no tamanho que elas sdo e com a importancia que possuem, propiciando, de
um modo geral, um nivel maior de tranquilidade e de empoderamento.

Outro aspecto ainda a ser abordado é a possibilidade, no bojo das
representagdes sociais dos participantes, da intervencao divina na normalidade da
existéncia, quebrando as leis da fisica, da quimica ou da biologia, que se define
como sendo milagres. Esta crenca sempre esteve presente nas diferentes culturas
ao longo da historia, mas hoje, no Brasil, ganha contornos bastante fortes com a
ebulicdo religiosa do momento, especialmente o aumento dos evangélicos
pentecostais e neopentecostais e da Renovacdo Carismatica Catolica. A relacao
entre a manifestacdo divina e seu ocultamento na histdria humana e nas
experiéncias individuais das pessoas é algo tematizado por alguns autores, como
Friedman (1997), em que se percebe um apagamento de Deus e a sua irrupcado em

determinados momentos historicos, como parece ser 0 momento atual no Brasil.
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Os sujeitos continuam a expor as definicbes e as consequéncias do

desenvolvimento da espiritualidade na cotidianidade de suas existéncias.

A minha espiritualidade influencia no meu viver com a aids, porque ela da
mais forca para poder enfrentar. A espiritualidade é vocé estar bem com
vocé dentro de qualquer religido em que vocé se sinta bem, é quando
vocé passa algumas horas ali com Deus e vocé sente espiritualizado.
(participante: 136, masculino, catélico, X2: 336.73)

Viver com Aids € muito simples, muito bem por ter amigos, ndo penso nela.
As vezes esqueco, as vezes ndo nunca penso nela, espiritualidade é
um modo de amadurecimento e crescimento pessoal uma maneira de
crescer e amadurecer. (participante: 137, masculino, evangélico, X2
246.22)

A espiritualidade influencia no meu viver com a Aids por trazer aquela paz,
aguela certeza, eu sei que todo mundo vai passar por isso, é 0 que eu falei
todo mundo vai passar. (participante: 125, masculino, evangélico, X2
310.74)

A minha espiritualidade influencia no meu viver com a Aids, pois eu peco
muito a deus para que continue me deixando viver do jeito que eu estou
e é s0 isso. (participante: 130, masculino, sem religido, X2: 295.53)

O gque esteve presente na discursividade dos sujeitos em diversos momentos,
aqui aparece de modo explicito: a espiritualidade se caracteriza como uma forca para
o enfrentamento do viver com o HIV/Aids no cotidiano da existéncia. Este fato
relaciona-se a prépria definicdo de espiritualidade que se assenta no bem-estar no
contexto da religido professada pelo sujeito e na relacéo estabelecida com o Divino.
Ao mesmo tempo, outra definicdo de espiritualidade refere-se a um processo de
amadurecimento e crescimento pessoal diante da vida e das circunstancias, como
uma resisténcia sutil, mas sélida, diante da vivéncia do HIV/Aids. Como
consequéncia, ha uma certa simplicidade no viver com o HIV/Aids, a existéncia de
uma rede social de apoio e a possibilidade de ela ndo ser uma realidade tangivel em
todos 0os momentos.

Outras questdes presentes no processo representacional da espiritualidade
estao relacionadas a paz e a possibilidade de continuar vivendo como se esta, que
depende da vontade e da atuacdo do ser superior. Ha, por um lado, uma
consequéncia direta da espiritualidade que é a paz no dia-a-dia e, por outro, uma
perspectiva de manutencdo de uma ordem em que a continuidade da vida é

desejada e a situacao atual é esticada.
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Percebe-se, nas falas a seguir, que existe uma dissociacdo entre religido e
espiritualidade, onde essa espiritualidade esta ligada a uma relagcdo com o divino,
porém, mesmo referindo a sua crenga, a sua espiritualidade pouco ou nao influencia

a seu viver com aids para alguns sujeitos.

Vocé passa a enxergar mais as outras pessoas, o sofrimento dos outros,
isso € espiritualidade. Vocé nédo precisa estar dentro de uma igreja, de
uma religido para viver isso, esta dentro de vocé.

(participante: 150, masculino, catélico, X2: 251.38)

Areligiosidade seria algo mais ligado areligido e espiritualidade ligado
a um ser superior, independente desta religido a
minha espiritualidade pouco influencia em meu viver com Aids, porque por
mais que eu acredite ultimamente eu tenho ficado pouco mais cético.
(participante: 144, masculino, sem religido, X2: 400.46)

A espiritualidade e a religiosidade séo conceitos que se relacionam, muitas
vezes utilizados como sinbnimos, mas ndo possuem o mesmo significado. Entende-
se por espiritualidade como algo que faz parte das necessidades humanas, podendo
ou nao incluir crencas religiosas especificas, através de uma filosofia ou perspectivas
gue sdo de escolhas pessoais (CAMPBELL, 2011). Desta forma, entende-se por
religido um grupo ou sistemas de crencas que envolvem o sobrenatural, sagrado ou
divino, incluindo cédigos morais, as praticas, valores, instituicdes e os rituais proprios
as crencas religiosas (KEMP, 2006). Segundo Valla, Guimaraes e Lacerda (2006), a
religido pode se constituir como uma fonte de suporte e integracdo social do ser
humano.

Enquanto a espiritualidade, para Boff (2006), é a dimensao espiritual de todo
ser humano e a ela se atribui a busca do sagrado, da experiéncia da vida, da
transcendéncia na tentativa de dar sentido e resposta a vida, sendo inerente ao ser
humano. Em busca do aprofundamento da espiritualidade, Boff (2009) considera-a
como totalidade e a orientacdo dos individuos a partir das visdes transcendentais
que dao significados e sentidos a vida. Frankl (2010), reitera essa compreensao,
traduzindo esse processo de autotranscedéncia, como a capacidade do ser humano
em sua superacao, ultrapassando seus limites.

Sendo assim, a espiritualidade e a religiosidade s&o aspectos importantes no
cuidado de pessoas que vivem com HIV/Aids, como fonte de apoio emocional. Ao se
deparar com doencas crbnicas, incuraveis ou terminais, pacientes e familiares

costumam se apoiar em crencas religiosas ou espirituais, como forma de
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enfrentamento e encorajamento para encarar as dificuldades diarias sobre a vivencia
diagndstica, encontrando conforto, esperanca e forca (BRUNNER; SUDDARTH,
2009).

Observa-se que a vivéncia da espiritualidade reflete um enfrentamento muito
pessoal dos males que a afligem a PVHA. A espiritualidade tem um papel de
fortalecimento dentro de sua vida, e sua visdo de mundo, a0 mesmo tempo em que
Deus é representado como um provedor de forcas para que ela possa enfrentar as
dificuldades. As narrativas ndo fazem referéncia a uma vivéncia religiosa estrita,
porém refletem sobre a importancia de crer em alguma coisa para seu fortalecimento
pessoal. Para o grupo, a sua vivéncia da religiosidade é individual e pode nao haver
pertenca a uma religido especifica.

Destaca-se, ainda, que para uma minoria de participantes, a espiritualidade
nao influencia no viver com a aids, uma vez que certas reacdes podem ser diferentes
de acordo com as experiéncias pessoais, espirituais, culturais e valores pessoais de

cada paciente.

A minha espiritualidade néo influenciaem nada em meuviver com
a Aids hoje em dia em nada, eu ndo misturoo que eu tenho com
areligiosidade, eu ja superei isso porque se for essa a questdo.
(participante: 150, masculino, catélico, X2: 302.97).

A maneira como a pessoa se relaciona e experiéncia o sofrimento nunca é a
mesma, cada um tem sua propria forma de enfrentamento com vistas a atribuicdo de
significados diante do vivido. Estes significados sao construidos em funcao de suas
experiéncias, com a sua forma de ver o mundo, o meio social, cultural, suas relagdes
com as crengas, as suas esperancas e o seu temor relacionado ao futuro (ANGELO,
2010).

ApOs a analise da fala dos entrevistados podde-se perceber que a
espiritualidade é um agente modificador na vida das pessoas que passaram por um
processo de aceitacdo sobre o diagnéstico. Os dados empiricos mostraram que ela
influencia, para quase totalidade dos participantes, de forma positiva na vivéncia e no
enfrentamento da sindrome. Percebeu-se ainda, que proporciona as pessoas que
vivem com HIV/Aids novas formas de enfrentar e viver a vida. A espiritualidade
demonstrou ser um termo polissémico e heterogéneo. No pensamento do grupo foi

caracterizada como algo muito préximo, vinculada ao cotidiano vivido. Ao falarem
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sobre a espiritualidade, terminaram falando de suas inquietagbes, sentimentos e
experiéncias.

A relacdo entre espiritualidade com o divino € muito préxima. No entanto, no
pensamento social, a espiritualidade ndo aparece vinculada ao contexto e condi¢cdes
de uma religido, parecendo ser a resposta que cada individuo encontra para a
situagdo do enfrentamento sobre o seu diagnostico. A existéncia da influéncia da
espiritualidade foi constatada em diferentes falas dos participantes, sendo que a
existéncia de uma relacdo com o divino mostra-se de forma marcante, mesmo por
aqueles que ndo possuem religido. Assim, é relevante que os profissionais de saude
valorizem esta dimensdao, bem como a temética seja abordada em meios
académicos.

Os profissionais de saude devem ser treinados e orientados para aceitar 0s
diferentes valores religiosos e espirituais dos pacientes que vivem com HIV/Aids,
sendo que os seus valores nunca devem ser impostos aos pacientes. Eles devem
ser respeitados e incentivados a participacdo de sua prépria espiritualidade.
Devemos valorizar a singularidade de cada individuo, sabendo ouvir e respeitar 0s
valores do paciente e as consideraveis diferencas religiosas e praticas espirituais que
possam existir entre esse cuidado destinado ao paciente (SANTOS, 2009). Ao
identificar as necessidades que 0 paciente possa apresentar, podemos reforcar a
habilidade do mesmo em lidar com a doenca.

No contexto da saude, as informacdes que as pessoas possuem sobre a
doenca sao um fator relevante e importante para a relagdo com o seu tratamento. Ao
pensar em representacdes sociais busca-se a fungcao pratica presente no processo
de realidade apropriada pelos grupos sociais. Tendo como vantagem a compreensao
da representacdo social das pessoas que vivem com alguma doenga, essas séo
expressas no conhecimento de suas perspectivas a respeito de sua propria condicéo
(MORIN, 2004). Sobre a analise da classe 1, os resultados demonstram que a
espiritualidade se apresenta como uma forma de enfrentamento da PVHA, devido a
busca e atribuicdo de significados em seu processo saude-doenca, como forma de

minimizar o cotidiano com a sindrome.
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3.4.2 Eixo: O HIV/Aids e a TARV: dimensdes cotidianas, rede de apoio, aspectos de

religiosidade e espiritualidade e memérias sociais

No processo de analise realizado pelo software, o corpus foi dividido, surgindo
o primeiro eixo denominado “O HIV/Aids e a TARV: dimensdes cotidianas, rede de
apoio, aspectos de religiosidade e espiritualidade e memdérias sociais” que sofreu a
segunda divisdo formando a classe 5: “A familia, o trabalho e os relacionamentos
afetivo-sexuais: as diferentes formas da rede social de apoio” e o subeixo 1
denominado “Do passado ao presente: o autocuidado a TARV como bases para o
enfrentamento da sindrome e situacfes limites” que abarca outras classes.
Abordaremos o conteudo contido na classe e no subeixo 1 que formam o eixo

supracitado.

3.4.2.1 Classe 5: A familia, o trabalho e os relacionamentos afetivo-sexuais: as

diferentes formas da rede social de apoio

Diferentes pesquisas que abordam a transmissdo do HIV e as acbes de
prevencdo da aids reconhecem a importancia das redes sociais de apoio as pessoas
gue vivem com o HIV/Aids, como forma de adesdo ao tratamento. A rede familiar e
social possui uma participacao ativa e decisiva no cuidado de saude. Na analise da
guinta classe, sdo descritas as diferentes dimensdes da rede social de apoio a
PVHA. A classe 5 foi responsavel por 20,18 % das UCEs e os principais elementos
gue se associaram a essa classe foram: casa (x2 62.91), filho (x2: 29.31), mulher (x2:
20.0), mae (x2: 20.0), irmao (x2: 18.96), pai (x2: 18.96), hospital (x2: 18.96), marido (xz:
18.92), namorado (x2: 15.97), familia (x2: 15.76), trabalhar (x2: 14.57) e atrapalhar
(x2: 11.23), entre outras. Observa-se que a constituicdo desta classe se da através
da presenca de verbos, substantivos e adjetivos, predominando a classe de
substantivos.

Em relacdo a rede social de apoio sobre o HIV, os participantes referem a
participagdo do constructo familiar como uma forma de interacdes afetivas

necessarias para o desenvolvimento e compreensao da questao saude doenca.
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Hoje a gente ndo paga, gracas a deus, mas porque a filha da minha tia
comprou uma casinhado lado da dela, s6 para pai e mae morar, entdo
eu sempre estou junto estou la. (participante: 147, feminino, evangélica, x2:
237.93)

A gente fica preocupadacom a aids, no comego eu chorei muito,
fiquei muito nervosa, agora eu me acalmei mais porque um V& o0 outro,
sabe |4 em casa s6 sabemos meus filhos. (participante: 124, feminino,
catélica, x2: 194.29)

Observa-se a presenca da familia na convivéncia diaria da PVHA, o que exige
mudanc¢as na rotina e nos habitos de todos os envolvidos, de forma positiva. Em
seus relatos, os participantes deixam evidente este processo de comunicacédo e
relacionamento entre as PVHA com os familiares e a forma mais ampla da rede
social de apoio. De um modo geral, a presenca da familia apresenta-se como um
destaque e, muitas vezes, tornam-se responsaveis pelos cuidados ao paciente.

Em algumas falas o temor do julgamento social e 0 medo da discriminacéo
silenciam o paciente, de forma a nao divulgar o seu quadro clinico, mesmo para a
prépria familia ou a pessoa com a qual se relaciona, o que demonstra um processo

de estigmatizacao e de preconceito bastante marcado.

Que eufaleique ndo pega, mas ninguém laem casasabe, s6 os
2 filhos dos  3filhos,tem uma  nora agora que mora l4, entdo  isso
me bota de cabeca doida, porque se eu saio e ela pode mexer em tudo.
(participante: 124, feminino, catolica, x?: 212.95)

A gente fica preocupada com a Aids, no comeco
eu chorei muito, figuei muito nervosa, agora eu me acalmei, mas porque um
vé o0 outro, sabe, 14 em casa s6 sabemos meus filhos, nem o namorado que
eu estou agora sabe. (participante: 124, feminino, catdlica, x2: 194.29)

A esta situacao conflitiva, ao decidir a quem contar entre a familia, amigos e
possiveis relacionamentos, como forma de convivéncia, afeta diretamente esse
processo de comunicacao entre a rede social e o relacionamento entre as PVHA.
Com relagdo aos relacionamentos afetivos, devem ser destacados, ainda, o0s
diferentes desafios e situacdes que devem ser enfrentados para dar conta da
protecdo da pessoa envolvida no ato sexual, o0 que nédo é simples e nem facil de se
obter.

Cardoso, Marcon e Waidmani (2008), em seus estudos, referem que ao ter o
diagndstico da sindrome, 0s sujeitos apresentam sentimentos e comportamentos
negativos, entretanto ao passo que as duvidas sdo sanadas esses sentimentos vao

diminuindo. Marques et al. (2006) descreve que apos a revelacdo diagndstica, os
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participantes referiram um alivio sobre esse sentimento. Cardoso, Marcon e
Waidmani (2008) ainda refere que, para os participantes de seu estudo, apés a
revelacdo de seu diagnostico, sobrevém esse transpor de sentimentos e percepcdes
de enfrentamento para a valorizacdo da vida com mudancas positivas.

Com relagédo a constituicdo da familia, o processo discursivo destaca que o
conceito de familia ndo é aquele considerado como nuclear, mas sim o expandido,

onde observamos uma mudanca sobre esta condicdo e 0s reajustes situacionais.

Os dois netos dela, somos seis né, eu, meu filho,ela omaridoe o
ex marido, mas continua morando na mesma casa e 0s dois netos dois
cachorros e o0s cachorrinhos que tem por causa da minha prima.
(participante: 147, feminino, catdlica, x2: 162.16)

Eu estou com 54 anos, mas minha familia mesmo mora todala,
meus irmaos, meu pai e minha mée, Deus ja levou meus sobrinhos, s6
tem eu aqui no rio. (participante: 147, feminino, catélica, x2; 148.26)

Porque se nao tivesse ai, nao existia, eu nao
estava aqui contando a histéria eu Vivo bem trabalho, tenho
meu filho meus sobrinhos, a gente mora numa familiade 6 com eu.
(participante: 147, feminino, catdlica, x2: 111.19)

Galvéo e Paiva (2011) descrevem que a rede social de apoio ao portador de
HIV é de suma importancia no que tange ao enfrentamento, pois com este apoio nao
h&a sentimento de soliddo, por ser uma sindrome marcada por preconceito, pelo
abandono e pelo sentimento de terminalidade de vida. Para esses portadores de
HIV, o apoio social traz coragem, enfrentamento e sentido para continuar sua vida
como qualquer doenca cronica.

No que tange aos relacionamentos afetivos, ha, ao lado da possibilidade de
ocultamento do diagnostico, a situacdo da exposicdo da soropositividade e a

permanéncia do relacionamento, inclusive em casos de soro discordancia.

Ja contei pra uma namorada minha que eu tinha aids, ela ficou de boa,
porque sempre quando a gente fazia,
ai eu falava pra gente botar camisinha, ai chegou uma vez e eu falei pra ela.
(participante: 139, masculino, catélico, x2: 118.48)

Para Silva (1996), é frequente que as PVHA, no decorrer de sua vida
cotidiana, tendam a buscar um processo de enclausuramento, que consiste em se

isolar devido a sentimentos negativos decorridos do diagndstico, precisando de um



93

periodo para compreender esse momento dificil, apresentando depresséo e baixa
autoestima. Ainda conforme Silva (1996), quando este sujeito estabelece lagos com
outros do convivio familiar ou nado, ele encontra a necessidade de compartilhar as
suas experiéncias como forma de apoio.

Gomes et al., (2011) descrevem que as PVHA tendem a ocultar a sindrome
como forma de sobrevivéncia social. Desta forma, podem continuar o cotidiano de
suas vidas, sem serem apontadas e discriminadas, o que, por vezes, realizam este
ocultamento como forma de manter as atividades laborais. Ainda sobre este
pensamento, Gomes et al., (2011) percebeu que as atitudes e praticas de seus
entrevistados mudaram 0s pensamentos preconceituosos ap0s o diagndstico, de
forma a n&o discursarem sobre esse preconceito em sua vida.

Dentre as formas de apoio na rede social, destaca-se a ajuda financeira e a

realizacdo de atividades domesticas, como ajuda nas despesas familiar.

E importante, € muito importante, ¢ meu dinheiro, ajudo em casa com as
despesas de alimentacéo, porque é assim, a gente ndo paga aluguel, mas
a gente pagava antes, entdo ficava muito apertado. (participante: 147,
feminino, catdlica, x2; 122.38)

Trabalho, 14 tem minhas casas, minhas faxinas certas, ha muitos anos que
eu trabalho em cada uma e trabalho numa casa que € do meu primo, esse
apartamento eu vou quase todo dia faco janta. (participante: 147, feminino,
catdlica, x2:120.83)

Cuido do apartamento, também faco faxina, lavo roupa, tenho uma gata
também, cuido da gata, boto comida, boto agua, limpo areia dela e depois
de tudo isso volto para minha casa.
(participante: 147, feminino, catdlica, x2: 93.50)

O participante acima relata as suas atividades laborais de forma a ajudar na
participagédo familiar, ndo deixando um sentimento de inferioridade financeira devido
ao condicionante de saude. Quanto aos que ndo relataram préaticas laborais,
demonstram a necessidade de trabalho como processo de convivio e até mesmo
como melhora social com a rede familiar. Porém, pode existir uma pratica de manter-
se em isolamento, podendo ser uma forma de ndo encarar essa nova realidade
sobre o diagnastico.

Para Andrade, Silva e Santos (2010), esta nova condicao de vida devido ao
diagnostico, pelo menos para idosos, trouxe um sentimento de inferioridade social,
devido a baixa autoestima, ocasionado um isolamento social. Sobre as suas praticas

laborais, eles relatam que antes do diagndéstico se sentiam dispostos a trabalhar, o
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gue ndo referem apds a sindrome. Ainda nesse estudo, devido a aposentadoria, 0s
idosos buscaram aproveitar mais as tarefas que ndo se relacionam a sua obrigacao

de trabalho, passando a aproveitar mais a vida.

O Unico problema é que eu ndo gosto de sair de casa, fico vivendo os
problemas dentro de casa, agora eu tenho que voltar a trabalhar, eu néo
aguento mais ficar em casa, muita, muita, muita, energia. (participante: 126,
feminino, espirita, x2: 120.06)

Goncalves e Piccinini (2008) relatam que, dentre as formas de apoio em
relacdo ao diagnostico, se encontra aquela relacionada aos amigos, familia e
vizinhos. O estudo cita, ainda, a ajuda financeira, o cuidado com criangcas e as
atividades domésticas como forma de renda e complemento familiar.

Quanto a revelacdo do diagnostico, ha relatos de que foi exposto aos
membros mais intimos da familia, como forma de protecdo pessoal e de nédo
enfrentamento de situacdes de preconceito, assim como pela possibilidade de

conforto e de apoio para o enfrentamento do diagndstico.

Eu fiquei doente porque dava crise, conversar com elas devido ao meu
estado. Quando eu tive o diagndstico, eu chamei a
minha filha mais velha, meu irméo que convivia comigo e a minhairma
mais velha. (participante: 126, feminino, espirita, x2 104.94)

Quando eu li, era aquele resultado que eu tinha
aids, ai eu sai de casa atordoado e eu precisava de alguém que me
ajudasse, que desse uma palavra de carinho. (participante: 151, masculino,
sem religido, x2: 108.96)

Nés trés convivemos juntos, na mesma casa, entdo chamei eles e falei a
minha situacdo. Minha irma disse que se soubesse disso tinha pulado
aquele viaduto, eu tive diagndstico em Madureira, ela disse que ja teria
pulado aquele viaduto na mesma hora. (participante: 126, feminino, espirita,
x2:109.91)

Galvdo e Paiva (2011), em seus estudos, revela que o0s participantes
buscaram membros mais proximos e intimos da rede familiar e de apoio, devido ao
medo de preconceito com a sindrome. Seidl et al. (2005) justificam a necessidade de
divulgacdo do diagnostico em criangas em idade escolar devido a necessidade de
administracdo de medicamentos nos horarios em que estdo em aula e considera
ainda que esta revelacdo diagndstica se justifica pelo entendimento de compreenséao

da crianca acerca do autocuidado.
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Neste sentido, a rede familiar se constitui como uma das modalidades de rede
social, com fornecimento de suporte social e desenvolvimento de alternativas
necessarias para a producdo de cuidados diarios. Outro aspecto facilitador
evidenciado € a participacdo na condicao financeira familiar, enfrentando, assim, as
suas dificuldades na convivéncia com quem adoeceu. As significativas mudancas
gue ocorreram na sociedade brasileira modificaram a estrutura da familia e os seus
constituintes, sendo o modelo revisto e posicionado de maneira a crer que existem
outros tipos familia que ndo apenas aquela constituida por pai, mae e filhos.

No entanto, é bem notavel a participacdo de constituintes diversos, onde se
percebe o avanco conceitual e uma estrutura familiar como forma de enfrentamento
situacional. Ao realizar uma analise da historia familiar, percebe-se uma influéncia de
conceitos e de situacbes como o econdmico e o social, ocasionando mudancas nos
papéis e nas relacdes internas.

Ao observar a capacidade de ajustar-se as novas exigéncias do meio, devido
ao diagnostico de HIV/Aids, a familia tem conseguido sobreviver como forma de rede
social, a despeito das intensas crises sociais advindas a partir de uma nova forma de
olhar esse processo de adoecimento. Sendo assim, a familia, para estes sujeitos, é
uma das matrizes mais importante do desenvolvimento humano e também a principal

fonte de apoio ao enfrentamento.

3.4.2.2 Subeixo 1 - Do passado ao presente: o autocuidado a TARV como bases

para o enfrentamento da sindrome e situacdes limites

No processo de divisbes sucessivas do software surgiu o subeixo 1
denominado “Do passado ao presente: o autocuidado a TARV como bases para o
enfrentamento da sindrome e situagdes limites” que sofreu divisdo e gerou a classe 4
denominada “Da morte a cronicidade: a aids vista a partir das memorias sociais” e 0
subeixo 1.1, denominado “O cotidiano atual diante da sindrome: o autocuidado e a
adesdo ao tratamento” que abarca outras duas classes que serdao posteriormente
discutidas. Da mesma forma como realizado anteriormente, os dados contidos nas
classe que compdem esse eixo, serd descrito e discutido de acordo com a dimensao

representacional que aborda, de acordo com a relevancia tematica.
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3.4.2.2.1 Classe 4: Da morte a cronicidade: a aids vista a partir das memarias sociais

Na analise da quarta classe, sédo evidenciadas as memadrias sociais acerca da
sindrome, onde se observa diferentes concepcdes sobre as formas de percepcodes
acerca da memoria social sobre a aids. A classe 4 foi responsavel por 25,5% das
UCEs. Os principais elementos que se associaram a esta classe foram: morrer (x2:
38.71), doenga (x% 38.46), hiv (x2 32.7), virus (x2: 29.83), descobrir (x2: 21.54), época
(x2: 18.63), tratamento (x2 18.63), doutor (x2 18.63), diagnosticar (xz. 17.77),
portador (x2: 8.82), comeco (x2: 8.19), horrivel (x2 8.19), preconceito (x2 7.91),
diagnostico (x2 4.57), entre outras. Observa-se que a constituicdo desta classe se da
através da presenca de verbos, substantivos, adjetivos, predominando a classe de
substantivos.

A analise realizada a seguir tem, como obijetivo, identificar, através das
narrativas dos sujeitos, os constituintes de suas memodrias sociais sobre a aids,
preservando as discussfes suscitadas por eles a partir da aparicdo da sindrome.
Oliveira (2013) aponta a aids como uma das patologias mais conhecidas
cientificamente. Dessa forma, permitiu-se um conhecimento a partir da ativacao de
simbolismos presentes e disponiveis frente a memaria coletiva e do senso comum,

relacionando-se a outras patologias.

Morreram todos os artistas, ndo sabiam, morriam. Hoje em dia vocé quase
ndo vé ninguém mais que morreu com HIV, quandoa doenca
apareceu morria muita gente assim, e gente que nao apareceu na televisao.
(participante: 147, feminino, catolica , x2: 189.43)

Sobre a aids, os jornalistas da década de 1980, divulgaram a nova e
desconhecida sindrome, gerando ou, ao menos, fomentando a construcdo de
esteredtipos e de preconceitos com relacdo a grupos marginalizados. A historia da
aids, como construgdo psicossocial, apresenta forte influéncia dos meios de
comunicacdo, muito atribuido ao estigma construido pela sindrome (OLIVEIRA,
2013). Bruck e Santos (2014) consideram que o jornalismo, de forma cotidiana, ao
utilizar noticias com fundo sensacionalista, acaba por colaborar com a disseminacao
do medo entres os leitores. Reiteram que noticias sensacionalistas atraem o publico

para um rompimento cotidiano, a partir de acontecimentos perturbadores.
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A partir dos relatos observa-se a idéia de morte bem presente nos anos
iniciais da epidemia, como os artistas, por exemplo, sendo a ténica nos primeiros
momentos de cobertura da aids, o que construiu uma associacdo bastante intima
entre a sindrome e a morte. Se houve casos de morte sendo anunciada, destaca-se

também a existéncia daquelas que nunca sairam na midia.

Morreu de montdo, que ndo era nem divulgado. Hoje se vocé seguir
seu tratamento corretamente, jdtem onze anos que tenho HIV eu tenho
uma vida normal, eu trabalho, eu casei depois que tive. (participante: 147,
feminino, catdlica, x2; 169.97)

Gomes et al., (2011), em seus estudos com PVHA, reafirmam uma ligacao da
aids com a diabetes, o que traz um significado de doenca cronica controlada através
de uso de medicamentos, ndo sendo mais associada a iminéncia de morte, gerando
uma nova perspectiva de vida aos acometidos. Ainda em referéncia ao estudo acima,
observam-se temas e sentimentos negativos associados a morte, onde sé&o
apresentadas dimensdes praticas, como a rejeicdo e a depressdo, observadas no
inicio da sindrome. Com o passar do tempo, esta idéia de fatalidade foi substituida
por novas perspectivas e ocasionando uma mudanca desse sentimento negativo
atrelado a morte. Neste sentido, ao compreender o tratamento e conhecer mais
sobre a sindrome séo fatores que passam a contribuir para o processo de aceitacédo
e um divisor para a supera¢ao desse sentimento de morte.

No tocante a natureza dos relatos, os participantes referem grande frequéncia
de morte associada ao HIV/Aids no passado e um potencial de crescimento sobre a
idéia de conviver e viver com HIV/Aids apresentando uma normalidade e certa
caracteristica de doenca cronica. Os entrevistados relatam um processo de
naturalizacdo da sindrome ao longo do tempo, que inclui trabalho e casamento, na

dependéncia da adeséo ao tratamento.

Ent&o hoje em dia viver com HIV/Aids é relativamente tranquilo, vocé vai
se acomodando, mas para mimjafoi terrivel porque eu perdi
todo mundo todo mundo morreu e eu deprimi porque eu falei.

(participante: 135, masculino, sem religido, x2: 167.10)

A aids para mim, é uma doenga comum, como todas as outras, viver com
a aids é normal hoje em dia, eu acho normal porque tem tratamento
adequado nada sacrificante para mim nao.

(participante: 136, masculino, catélico, x2: 150.85)
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Aids para mim ¢é como uma doencanormal,s6 que nds temos que
nos tratar, nos cuidar, eu néo tenho raiva por
ter contraido essa doenca, porque o que vocé planta vocé vai colher um dia.
(participante: 132, masculino, evangélico, x2: 107.01)

Tem uma série de outras questBes que acarretam a parte do uso dos
antirretrovirais. mas € uma doenca crénica tratavel hoje em dia.
(participante: 135, masculino, sem religido, x2: 109.58)

Observa-se nos relatos que apesar da experiéncia e da vivéncia forte e
profunda acerca da morte que rodeou 0s casos mais antigos, percebe-se uma vez
mais um pensamento social que encaminha todo o processo representacional para
um enquadramento da aids no contexto de uma doenga cronica e de uma vida
cotidiana considerada normal e dentro dos parametros dos demais que englobam o
grupo social de pertenca dos sujeitos.

Frente ao contexto exposto, observa-se uma memoria social acerca da aids
gue se configura como conjunto de representagcdes sociais do passado acerca da
sindrome. No processo de reconstrucdo desta memodria, pode-se concordar com
Jodelet (2001) quando destaca que a aids foi uma entidade mérbida em que ficou
evidenciada, em sua trajetoria, o encontro da histéria biomédica e social no mesmo
caminho de seu desenvolvimento, uma vez que a ciéncia buscava o entendimento
sobre a tal patologia e a as informacdes veiculadas pela midia foram evidentes para
a construcdo de imagens e a propria representacao social.

Ainda segundo esta autora, estes conceitos eram apoiados pelas informagdes
veiculadas e circulantes na época sobre as pessoas que viviam com HIV/Aids, quais
sejam, os usuarios de drogas injetaveis, os hemofilicos, os homossexuais e 0s que
recebiam hemotransfuséo, assim como 0s vetores, como 0 sangue e esperma. Esse
conjunto de conhecimento foi relacionado a duas ideologias: uma de ordem moral e

social e outra de ordem bioldgica.

Na época era citada a aids como uma doencade gay, cancer gay, de
pessoa promiscua, nao era bem assim, muita gente inocente se estrepou
e morreu, perdi muitos amigos, entdo, eu fico assim. (participante: 147,
feminino, evangélica, x2: 237.93)

Observa-se no relato acima 0s conceitos inicias sobre a aids atrelados aos
primeiros anos da epidemia, inclusive com a caracterizagdo da sindrome como
doenca ou cancer gay, em funcdo do publico acometido no primeiro momento, qual

seja, os homossexuais, os profissionais do sexo e 0s usuarios de drogas. Segundo



99

Nascimento (2005), no momento de sua identificagdo em 1981 nos Estados Unidos
da América, a partir dos relatos iniciais, a sindrome esteve relacionada a grupos
sociais como 0s homossexuais.

Como nao havia uma definicdo ou conhecimento cientifico especifico para se
compreender o que estava acontecendo, surgiram diferentes processos de
ancoragem, como as citados anteriormente. Dessa forma, fica evidente o conceito
sobre a aids atrelada ao inicio da epidemia. Em algumas falas, fica clara a imagem e
0 conceito da década de 1980, bem como a imagem de pessoas publicas, trazendo

ainda uma caracteristica negativa de depreciacdo, como a de um virus mortal.

Era uma época que a gente via que tinham pessoas famosas que ja tinham
falecido, como o cazuza ejase falava que aaids é um virus mortal
e hoje em dia nao. (sujeito: 142, masculino, catélico, x2: 127.77)

Alguns participantes tiveram seu diagndstico fechado a época do inicio da
sindrome e realizam seu tratamento ha um tempo bastante longo. Suas memoarias
sociais, portanto, foram construidas a partir de suas proprias vivéncias e
experiéncias, além das informacdes que circulavam na sociedade através da grande
midia, do discurso religioso, da divulgacao realizada pelas diferentes organizacfes
nao governamentais e das conversas cotidianas levadas a cabo por seu grupo social.

Desta maneira, a morte apresenta-se como uma tematica recorrente em
funcdo do seu enfrentamento, assim como a sua presenca em diferentes processos
discursivos sociais. No entanto, a evolucdo temporal e tecnolégica no contexto da
aids fez com que ela passasse a ser considerada como uma entidade morbida

tratavel, deixando para tras a intima conexao entre ambas (sindrome e morte).

Entdo hoje em dia é uma doenca tratavel, basicamente a aids para mim €
isso, eu acho que eu vivi com o virus da aids em varios estagios sao
25 anos. (participante: 135, masculino, sem religido, x2: 161.12)

Agora surgem outras questdes, comeca a chegar aidade, a velhice, vocé
tem que trabalhar outras questBes também, mas eu diria
que hoje em dia, € bem mais tranquilo viver com HIVdo que foi a
25 anos atras. (participante: 135, masculino, sem religido, x: 152.25)

Eu que tenho um diagnostico tdo longo, vejo que fui privilegiado no
sentido de ver isso tudo porque na épocaque eu tive o diagnostico, as
pessoas morriam mesmo, morriatodo mundo naquele tempo ficou quase
ninguém da minha relacdo de amigos e pessoas préximas. (participante:
135, masculino, sem religido, x2: 107.80)



100

A discursividade do participante acima aponta e aprofunda as alteracdes
vivenciadas pelas PVHA que enfrentaram e superaram a certeza da morte e
chegaram a representacédo da aids como sendo uma sindrome tratavel, com a qual
se pode conviver, de forma mais tranquila, do que nos anos anteriores. Pode-se
perceber, ainda, a presenca simbolica de se ser um sobrevivente em meio a um
conjunto social que néo teve a mesma sorte, caracterizando a aids como tendo tido
um efeito devastador.

Pode-se observar uma mudanca de foco do pensamento ao longo da
experiéncia da sindrome nos ultimos 25 anos. Este aspecto € tdo marcante que se
relaciona as questdes proprias do envelhecimento humano, o que antes era
impensavel no contexto da sindrome: € o exemplo claro do processo de cronificacao.
Ao perceber outras falas de diferentes participantes, entendemos o conceito de
controle da sindrome a partir do diagnéstico, como uma forma de encarar a sindrome

e ter um controle sobre ela.

Para mim, a aids seria uma doenga em que a gente
pode manter sob controle, ndo é um fim davida, como normalmente as
pessoas encaram quando encontram se diante de um diagndstico.
(participante: 135, masculino, sem religido, x2: 116.66)

Torna-se evidente a escolha entre uma entrega a partir do diagndéstico, ou
seja, 0 ndo enfrentamento, ou encarar e enfrentar a situacdo de adoecimento. Pode-
se perceber, ainda, o tratamento e o uso do remédio associados a idéia de viver
melhor e ndo mais a prevaléncia do pensamento de morrer ou de possuir 0s sinais e
sintomas que antes eram possiveis para identificar a sindrome. Desta forma, o
pensamento da aids como doenga cronica € uma possibilidade para ndo encarar de

forma negativa, como a idéia de morte, identificada no periodo inicial da epidemia.

A aids quando eu descobri que eu estava, tive duas opcdes, ou me
deprimir ou acreditar, a morte chega para todo mundo, entdo deixa eu
viver avida, eu preferi escolher a segunda e vivo até hoje. (participante:
135, masculino, sem religido, x2: 116.66)

Para mim a aids é dificil, uma doencga horrivel, mas vocé vive bem se vocé
se tratar, ndo sei te dizer o que é para mim é dificil, hoje € mais facil viver
com HIV. (participante: 131, feminino, espirita, x2: 148.19)

E bem mais dificil das  pessoas morrerem hoje em dia, s6 se né&o
tomarem o remédio, que jA comecam a virem o0s sintomas eu abandonei
o tratamento foi agora. (participante: 122, feminino, evangélica, x2: 144.60)
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Pode-se observar a evolucdo da apreenséo acerca da aids ao longo do tempo
da epidemia: a primeira como uma luta e uma escolha pela vida, em funcdo do
contexto de morte presente no conjunto do cenario enfrentado; a segunda, o
espectro negativo da sindrome, mas ha um viver bem, relativamente, quando se
realiza o tratamento. Na atualidade, a morte € “bem mais dificil” de ocorrer, a ndo ser
gue ndo haja um bom nivel de adesao a terapéutica. A representacdo social da vida
e da boa vida esta relacionada a existéncia dos medicamentos e ao processo de
adesdo estabelecido no contexto do processo saude-doenca.

Diante de outros relatos encontramos uma idéia de importancia da prevencéo
frente & sindrome e o esclarecimento da contaminacdo pela ndo prevencdo. Ao
mesmo tempo, pode-se observar teorias explicativas para o surgimento da aids, em

uma exposicao do processo de ancoragem.

A aids veio para acabar com a humanidade, porque é a verdade, é
um virus que se fosse prevenido, diagnosticado, antes sem
a doenca avancar como avancou, porque do jeito que esta, aparecem mais
pessoas. (participante: 152, feminino, catélica, x 134.53)

A aids para mim, é uma doenca que poderia ter prevenido, a situagdo ndo
fiz, e esta propenso a acontecer com qualquer um, eu aconselho as pessoas
a se prevenirem, porque hoje em dia esta uma situacao bem dificile eu
realmente cai nessa porque eu ndo me preveni. (participante: 122, feminino,
evangélica, x2: 129.25)

O apoio da equipe de saude é outro aspecto que deve ser apontado como
presente no processo discursivo dos sujeitos. Este apoio tem importancia, inclusive,
como forma de compreensdo de uma nova realidade frente ao diagnostico,

consubstanciando-se como algo positivo para o enfrentamento da sindrome.

A aids para mim foi uma doenca que no comeco foi desesperadora, eu
conversei com adoutora, fiz oexamesem saber, eu tinha
um plano de salde e a Unica coisa que me afetou nessa doenca foi a afta na
boca s6 isso. (participante: 125, masculino, catélico, x2: 126.76)

Eu sei, sei muito bem esse virus, assim ndo parei pra pensar, nao gosto,
as doutoras sempre me ensinaram que  viver com aids é
viver normal uma doenc¢a que tem que tomar remédio. (participante: 139,
masculino, catdlico, x2: 119.60)

Oliveira (2013) evidenciou, em sua analise, uma transformacéao
representacional para os profissionais de saude, onde uma mudanca significativa dos

aspectos negativos em funcdo do aumento do positivo, que estdo relacionados a
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diminuicdo da possibilidade de morte e a uma convivéncia mais tranquila com a
sindrome e aos aspectos cotidianos que ela impde. Ao mesmo tempo, deve-se
destacar que a aids se configurou como uma entidade moérbida que né&o
necessariamente pode ser identificada a partir dos sinais e sintomas, nem no
processo diagndstico, o que causa desespero, tanto pela gravidade da doenca,
qguanto pelo inusitado da situacdo. O processo de normalizacdo da sindrome é um
aspecto tocado pela equipe de saude, com foco na adesdo ao tratamento, o que, ao
menos parcialmente, pode explicar a discursividade dos sujeitos como uma
apropriagao do discurso profissional.

Outro aspecto apresentado pelos participantes € o chamado efeito
epidemiologico do iceberg, onde uma pequena parcela possui o diagndstico de
soropositividade, enquanto uma grande maioria permanece sem a ciéncia de sua

condigéo sorologica.

Uma doenca que se pararmos para ver, a maioria das pessoas tem
o virus do HIV, e infelizmente nao sabem que tem e
eu comego a perceber que vocé quando pergunta tem o autoguestionamento
sobre isso. (participante: 142, masculino, catélico, x2: 122.62)

Porque quando veio a aparecer a histéria da aids, muita gente tinha sem
saber o que era, muita gente morreu sem saber que tinha, e
a aids ja vinha acabando com todo mundo é isso fica dificil ndo
tem como vocé escolher ter a doenca. (participante: 152, feminino, catolica,
x2: 135.83)

Ao mesmo tempo, torna-se interessante destacar a diferenciacdo de conceitos
gue 0s sujeitos possuem entre viver com o Virus e apresentar os sinais e sintomas da
aids.

aids é um estado patolégico da pessoa ao adquirir o virus HIV e tem
0s sintomas da doenca, entdo em minha opinido néo é

um portador do virus € alguém que tem o sintomadadoenca
(participante: 143, masculino, evangélico, x2: 121.35)

Pode ser identificada, ainda, uma forma de apoio entre os proprios pacientes,
inclusive uma idéia de encorajamento situacional, 0 que torna uma pratica positiva a
partir de exemplos e incentivo proprios que podera ser um modificador ou um aporte

para a aceitacéo.

Para as pessoas que se descobrem com HIV hoje em dia, eu mando a
mensagem para que ndo tenham medo, que a vida continua, que sejam
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mais responsaveis, que tomando os medicamentos todo dia se consegue um
resultado positivo e uma vida mais saudavel, igual eu consigo. (participante:
143, masculino, evangélico, x2: 121.35)

Pelo fato de se estar na mesma condicdo, acredita-se que esta situacdo de
solidariedade pode ser o fundamento da construcdo de uma idéia de positividade
para a existéncia de uma nova percepgcao acerca do futuro e da realidade. No
entanto, deve-se destacar a presenca e a possibilidade de morte quando hd uma
entrega e ndo ha luta pela vida, especialmente com o uso de substancias que

permitem ou propiciam agressdes seriadas ao organismo humano.

A gente vive com a realidade, hoje emdiaa gente vé muito jovem
com aids, outro dia mesmo um amigo do meu
sobrinho morreu com aids descobriu e comegou a se entregar a bebida e
drogas e veio a falecer. (participante: 152, feminino, catdlica, x2:146.43)

A ideia de mortalidade permanece presente também em outros
contextos, porém destaca-se a presenca da espiritualidade como uma forma de
enfrentamento associada ao tratamento e um fator condicionante para a melhora da

autoestima.

Hoje em dia se sabe que é um virus mortal, mas se seguirmos direito
o tratamento, a espiritualidade vai melhorar, até sua autoestima vai
melhorar, vocé comeca a ver que sua carga viral esta boa, e outras pessoas
comecam a reparar e falar. (participante: 142, masculino, catolico, x2
120.95)

Ao analisarmos a classe obtém-se a construcdo de memdrias sociais no
contexto do pensamento social do grupo estudado, onde a imagem de morte
associada a personagens da época, especialmente os famosos, e a prépria morte,
seriam a unica possibilidade. Porém, com o passar dos anos, séo relatadas formas
de viver e conviver com a sindrome, tornando-a mais naturalizada. Este processo
fornece uma caracteristica modificadora sobre o conceito da morte e tal perspectiva
nos leva a entender que, ao descobrir essa possibilidade, os sujeitos levam uma vida

de forma a compreender a necessidade do rigoroso regime da TARV.
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3.4.2.2.2 Subeixo 1.1 - O cotidiano atual diante da sindrome: o autocuidado e a
adesao ao tratamento

Ainda no processo de divisdo, a analise gerou o subeixo 1.1 denominado “O
cotidiano atual diante da sindrome: o autocuidado e a ades&o ao tratamento, que
comporta as classes 2 e 3, respectivamente: “O enfrentamento de situagées limites,
0 processo de autocuidado e sua relagdo com a espiritualidade” e “O Antirretroviral e
a cotidianidade da pessoa que vive com HIV/Aids: aspectos positivos, desafios

diarios e dimensdes da religiosidade”.

a) Classe 2: O enfrentamento de situacdes limites, o processo de
autocuidado e sua relagdo com a espiritualidade

Na andlise da segunda classe, sdo evidenciadas as informacdes e
sentimentos a partir da constituicdo sobre o conhecimento, estabelecendo as
relacbes entre as suas singularidades e o cuidado. A partir da discursividade dos
entrevistados se observa diferentes concepcdes sobre a informacdo e os
sentimentos por eles vividos. A classe 2 foi responsavel por 16,68% das UCEs. Os
principais elementos que se associaram a essa classe foram: cuidado (x2: 34.56),
bom (x2: 20.36), maior (x2: 20.23), preocupar (x2: 20.23), demais (x2: 19.52), legal (x2:
19.52), querer (x2: 18.79), cuidar (x2: 15.59), certo (x2: 15.46), comentar (x2: 15.14),
beber (x2 13.16) e coisa (x% 13.16), entre outras. Observa-se que a constituicdo
desta classe ocorre através da presenca de verbos, substantivos e adjetivos,
predominando a classe de adjetivos. Este fato parece se relacionar mais a um
processo de avaliagéo e julgamento por parte dos sujeitos.

Neste contexto, podemos observar, na constituicdo de sentimentos, a pratica

do cuidado e suas informacoes.

N&do me atentava, passei a me atentar mais e me cuidar mais também,
guando assim, nés ndo encaramos certa dificuldade na vida a gente nem
se preocupa muito com certas coisas. (participante: 149, masculino, sem
religido, x2: 120.91)
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Gracas a Deus, mas é porque eu tenho muito cuidado, também procuro
ndo comer isso, ndo aquilo, porque eu sei que ainda tenho o colesterol um
pouquinho alto a glicose ficou um pouquinho alta. (participante: 147,
feminino, catélico, x2: 95.68)

Percebe-se que a condi¢do de viver com o virus gera uma ruptura no contexto
da vida, que tanto se reflete na forma da percepcéo da proépria realidade, quanto na
implementacdo de acdes de cuidado a si mesmo e aos demais. H4, ainda, uma
relacdo estabelecida entre a vivéncia do sofrimento e um crescimento que gera nova
forma de se posicionar diante da existéncia. Desta maneira, percebe-se, nos relatos
dos entrevistados, uma preocupacdo com 0 seu cuidado, especialmente no que
tange a alimentacdo e ao cuidado corporal. Viver com o virus reflete, também, um
enfrentamento pessoal das possiveis complicacbes e adversidades que trazem
consigo a sindrome.

Silva e Cruz (2011), em estudo com pacientes oncoldgicos, inserem o
conceito de que a doenca traz um significado pessoal, mas observa-se também um
significado coletivo. Os autores referem que a representacdo do cancer e sua relacéo
com a dor fisica traz interferéncia direta com a sua imagem e estilo de vida, sendo
intervenientes ao cuidado em si. No processo discursivo dos sujeitos aparece, ainda,
a prética do autocuidado como forma de observar alguma mudanca em seu corpo,

associado aos sinais e sintomas.

Meu autocuidado melhorou, evidentemente que tem que ter uma parte
de alimentacgao de cuidar do corpo qualquer coisa até um resfriado
ja preocupa vocé tem que prestar o maximo de atencdo aos detalhes que
0 corpo esta mostrando. (participante: 150, masculino, catdlico, x2: 78.79)

Diante da realidade da fragilidade da condicdo de soropositividade e do
acometimento do sistema imunoldgico, o autocuidado aparece como um elemento
importante para a continuidade da existéncia, especialmente no que tange a
alimentacdo. Chama a atencdo a imagem usada pelos participantes para expressar
esta fragilidade, que € a impossibilidade de enfrentar um resfriado sem o risco de
morte. Este processo gera uma sensibilidade agugcada para a percepc¢éo de todos os
acontecimentos relativos a sua corporeidade e a manutencdo da prépria existéncia.
Outro fato que chama a atengéo é o processo de aceitacdo do conviver com a aids,
em funcdo de ser uma situacdo que ndo existe cura e esse cuidado torna-se

imprescindivel. O autocuidado, em diversos momentos, pode se configurar como um
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processo de aceitacdo fundamental para uma mudanca de comportamento e de
sentimento a partir do diagndstico.
A condicdo inexoravel da infeccdo e sua incurabilidade é apontada pelos

sujeitos, como mostra o trecho exposto a seguir:

Tem que ter muito cuidado, viver com aids para mim é uma coisa que eu
néo gostaria de conviver, mas aceitei porque ndo teve outro jeito.
(participante: 133, masculino, catélica, x2: 76.86)

O autocuidado e a necessidade destacada pelos sujeitos acima se justificam
pela necessidade constante de enfrentamento do risco que se constitui no processo
de viver com o HIV/Aids. As imagens usadas chamam a ateng¢ao, como “tem que ter
muito cuidado” e o resfriado como algo assustador, e mostram que ha um perigo que
ronda continuamente as pessoas e que devem ser previstos, evitados e dominados.
Este risco, no entanto, existe no contexto de uma condi¢cdo inexoravel, em que a
Unica opcao possivel é aceitacdo e seu enfrentamento nos quadros da possibilidade
gue as condicBes concretas permitem.

Este fato deve ser lido, por outro lado, como um contraponto a representacao
social da espiritualidade que se relaciona a capacidade de transcendéncia e de se
erguer para além da situacdo concreta. Aqui ndo se entende a espiritualidade como
uma fuga da realidade, mas sim como uma possibilidade de dar um sentido menos
tragico e fatalista as realidades concretas que ainda ndo possuem respostas ou
saidas.

Guerrero et at., (2011) atribui a espiritualidade como forma de estratégia de
enfrentamento pessoal no processo saude-doenca diante de seu diagndstico como
forma de alivio para o sofrimento. Angelo (2010) em estudos com pacientes
oncoldgicos reafirma que a espiritualidade € um caminho para diminuir o sofrimento,
sendo um fator motivador de esperanca. Em alguns momentos, entdo, observa-se a
relacdo com o divino como forma de sentido atrelado a préatica do cuidado. De certa
forma, busca-se esta relagdo como uma forma de amenizar estes sentimentos

negativos por eles vividos, demonstrando assim uma forma de superacgao.

Quando eu orei a Deus para melevareuacheique ja
estava demais, o negécio apertou. Mas ainda é assim que Deus faz:
vou deixar porque vocé aglenta ainda mais um pouco. (participante: 125,
masculino, evangélico, x2: 93.47)



107

Mas Deus falou que néo ainda, ndo é sua hora ndo, a gente nédo
sabe porque, ali no momento eu jaatétinha entregue eu falei para
0 senhor me levar eu nao quero sofrer, mas ele sabe. (participante: 125,
masculino, evangélico, x2 77.39)

A relacdo com o divino é uma relacdo que possibilita 0 dominio da realidade
gue, de certa forma, permite que as coisas ganhem um sentido de completude no
conjunto dos acontecimentos. Neste processo, hd uma tenséo entre o ser humano e
o Divino, uma vez que este, segundo os entrevistados, tem o habito de prolongar as
experiéncias de dificuldade, ja que ele sabe que € possivel aguentar um pouco mais.
Ao mesmo tempo, € Ele que diz que ainda nédo é o fim da vida e que nédo é a hora de
descansar. Ha, neste Divino, um levar o ser humano até um ponto nao vislumbrado e
nao desejado, ao mesmo tempo em que permite que a experiéncia da vida e da
prépria superacdo ocorra na linha da existéncia. De certo modo, os dados empiricos
parecem apontar que é do interior do sofrimento que ocorre a sua prépria superacao
e ndo de um milagre que resolva imediatamente a situacao.

Com relacdo ao dominio apontado no inicio do paragrafo anterior, deve-se
destacar, ainda, que ha um processo de empoderamento dos participantes para

fazer frente a condicdo diagndstica, a vivéncia do HIV/Aids e ao processo de

morte/morrer.

b) Classe 3: O Antirretroviral e a cotidianidade da pessoa que vive com
HIV/Aids: aspectos positivos, desafios diarios e dimensBes da
religiosidade

A forma como cada pessoa reage ao enfrentamento do diagndstico da
infeccéo pelo HIV depende de alguns fatores que podem ser determinantes pela sua
personalidade e pelo seu contexto existencial. Esta reacdo esta ligada a influéncia de
duas questdes: a recuperacéo clinica e social da pessoa que vive com o HIV/Aids e o
enfrentamento coletivo da aids frente ao determinante social e pessoal na forma de
viver com a infeccao.

Na andlise da terceira classe, sdo evidenciados o uso do antirretroviral, e 0
cotidiano da pessoa que vive com o HIV/Aids, abordando os aspectos positivos, 0s

desafios diarios e as dimensfes da religiosidade e estabelecendo as relacdes entre
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as suas singularidades. A partir da fala de alguns entrevistados, podem ser
observadas diferentes concepcdes sobre as formas de enfrentamento diante de um
diagnostico de HIV e as atitudes frente a infeccdo. Esta classe foi responsavel por
14,86% das UCEs e os principais elementos que se associaram a ela foram: nunca
(x2: 35.26), pessoa (x2 33.44), pegar (x2. 22.47), existir (x2: 19.23), conhecer (xZ
16.96), exemplo (x2: 16.96), remédio (x2: 16.84), sexo (x2: 11.54), enfermidade (xz:
11.54), informagéo (x% 10.37), prevenir (x2: 10.05), conviver (x2: 6.72), entre outras.
Observa-se gque a constituicdo desta classe se da através da presenca de verbos,
substantivos, adjetivos, predominando a classe de substantivos

Os entrevistados abordam, nesta classe, suas concepc¢des ligadas ao
medicamente e diretamente ao uso da TARV, bem como as suas informacdes e a

convivéncia com o HIV/Aids.

Viver com a aids até agora ndo me privou de nada, mas é chato estar
sempre tomando remédio eu nunca fui uma pessoa de
ficar tomando remédio, nem por dor de cabeca, entdo, estar todo dia
comremédio € meio complicado € meio chato. (participante: 123,
masculino, espirita, x2: 126.50).

Eu achei que ndo deveria mais tomar, porque as vezes a gente fica de
saco cheio, acontece. Eu estava sentindo uma
depressdo mesmo em relacéo ao remédio a pessoa larga. (participante: 122,
feminino, evangélica, x2: 105.92)

Nas falas dos participantes, observam-se os relatos sobre o uso do remédio, o
gue nos remete a utilizacdo e a adesdo a TARV. O uso de estratégias de
enfrentamento a partir do diagndstico possui grande base no uso dos medicamentos,
fazendo com que as pessoas lidem com a condicdo de soropositividade de forma
mais adaptativa e, ao fazerem uso da TARV, de forma positiva.

Percebe-se, na primeira fala, que apesar de o fato de “tomar o remédio” seja
algo “chato”, o mesmo entrevistado relata que viver com aids ndo € uma privagao
para si. Em outras falas, observa-se n&o existir, ao menos até agora, os efeitos
colaterais no uso da TARV, dando um aspecto de auséncia desses efeitos, mesmo
0S mais corrigueiramente descritos em outros estudos e na literatura, como enjoo,
diarreias e dores diversas, entre outros sinais e sintomas. Ainda assim, destaca-se
gue os efeitos colaterais se apresentam como um fator relevante na dinamica de uso

e de adesdo a TARV, em patrticular, no inicio do tratamento (COSTA, 2012).
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Mesmo sem os relatos dos efeitos colaterais, em um primeiro momento,
destaca-se que a necessidade de usar o proprio medicamento é classificada como
chato e complicado, o que tende a influenciar no processo de adesao a terapéutica.
A TARV é um elemento desafiador, ocorrendo consequéncias positivas e estando
associada a perspectiva de vida e dissociada da imagem da morte que normalmente
provém do diagnéstico da sindrome, mesmo quando os efeitos colaterais se fazem
presentes (COSTA, 2012). Costa (2012) ainda considera que os efeitos colaterais
nem sempre se configuram como um estimulador para o abandono da TARV, ao
passo que a adesdo € considerada como um fator motivador de ressignificacdo da
prépria vida (GOMES et al., 2011).

Pode-se perceber, ao mesmo tempo, que o medicamento é a objetividade da
condicdo do adoecimento, uma vez que se passa de uma situacao de plena higidez
para outra que, mesmo sem sinais e sintomas cotidianos, a necessidade imperativa
do medicamento diario € a concretude do processo de adoecimento. Esta situacao
pode se prolongar a ponto da situacdo de largar o uso do proprio medicamento, 0
gue interfere de maneira decisiva no importante processo de adesao a terapéutica.

Como aprofundado pelo entrevistado, a seguir:

N&o sinto nenhum efeito, gragas a Deus! Eu acho que o meu psicoldgico
esta bem legal. No comeco, a gente fica meio com um baque tinha parado
tudo depois eu fui vendo fui conhecendo as pessoas que tem uma vida
comum. (participante: 128, masculino, evangélico, x2: 79.04)

Ha uma correlacdo, para os participantes, entre a condi¢cdo psicolégica e os
efeitos do medicamento, tendo uma influéncia positiva sobre estes efeitos, quando se
apoia em algum aspecto da dimensédo da religiosidade. Outro aspecto apontado € a
importancia da rede social de apoio para a adesao a terapéutica e a um processo de
se acostumar ao uso dos medicamentos, devido a acdo cotidiana de sua ingestéo.
No entanto, em alguns entrevistados, observa-se a presenca destes sinais e
sintomas ao uso da TARV, sendo por muitos deles um interveniente ao uso, porém

nao um motivo diretamente para ndo adesao.

Tomo coquetel mesmo, porque ai eu misturo tudo e tomo os quatro tudo
junto. Passo muito mal, ja mudou vérias vezes, mas fico assim na cama
deitada, ndo quero fazer nada, ndo sei se é por causa do remédio enjéo
muito. (participante: 148, feminino, catélica, x2: 75.46)
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Mas é dificile eu entdo passo muito mal posso estar bem mas se
eu tomar passo mal ontem mesmo vim ao médico e nao tomei tenho
que tomar uma vez, sétomouma vez s6é. (participante: 148, feminino,
catolica, x2: 70.98)

O participante relata as dificuldades enfrentadas para o uso do medicamento,
0 gue influencia nas atividades do cotidiano, inclusive nos esquemas terapéuticos
indicados. Com relacédo a adesédo ao tratamento, os participantes apontam os efeitos
colaterais como um fator importante no processo de adesdo aos medicamentos
prescritos. Ao mesmo tempo, Seidl et al., (2007), apontam a importancia das
variaveis sociodemogréficas, a exemplo de sexo, idade, etnia, escolaridade e renda,
como intervenientes na adesdo a TARV, com destaque para a escolaridade.
Segundo o estudo supracitado, ha associacdo significativa satisfatoria da adeséo em
pessoas com maior nivel de instrucdo, o que facilita o entendimento sobre a
informacéo.

Esta questdo da escolaridade esta presente na discursividade dos

participantes estudados:

A informagao né&o esté clara para todas as pessoas, primeiro porque no
Brasil existe uma massa que nao é informada
que nao tem estudo que ndo tem nivel superior. (participante: 151,
masculino, sem religido, x2: 92.20)

Para Gomes et al., (2011), a compreensao da condi¢do de saude pela PVHA é
importante como facilitador para a adesdo a TARV, sendo uma forma construtiva
para o autocuidado. No contexto das construcdes representacionais dos sujeitos,
pode-se observar, na fala a seguir, a relagdo entre a existéncia dos medicamentos e
a cronificacdo da aids, assim como entre o processo de adesdo de cada pessoa a
ancoragem da vivéncia do HIV/Aids a doencas como hipertensao arterial e diabetes

mellitus.

Viver com aids € normal, ndo sinto nada com 0s
antirretrovirais. Tomando as  medica¢cdes sou  uma pessoa normal,
atualmente a aids é associada a uma doencga crénica como: hipertensao
e diabetes, porque ndotem nenhum remédio que combata entdo
atualmente é cronica dada como cronica. (participante: 122, feminino,
evangélica, x2: 84.38)

Em estudos desenvolvidos com pacientes hipertensos, Costa, Silva e
Carvalho (2011) observam que o medicamento se caracteriza como a principal
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medida para o controle da hipertensdo, ao mesmo tempo em que as medidas como
exercicios fisicos e adequacédo a dieta apresentavam resisténcia em incorporacao ao
tratamento. Dado a isto, 0 medicamento utilizado na doenca cronica € um grande
elemento relacionado ao tratamento.

Observa-se uma certa naturalizagdo da sindrome, sendo uma situagdo em
gue se convive e se enfrenta, estando presente a idéia de doenca crbnica, onde a
cura ndo existe, porém fica evidente a possibilidade e a eficacia do tratamento. A
adesdo como forma de enfrentamento de um diagndstico e a conformacdo de
atitudes necessérias a qualidade de vida apresentam-se como o principal objetivo do
tratamento implementado. Sua implementacao relaciona-se a reducdo da quantidade
de virus circulante e ao aumento de anticorpos circulantes, configurando uma
importante situacdo de maior expectativa de vida, no ambito individual, e
consideravel impacto epidemiologico do ponto de vista coletivo. Gomes et al. (2011)
confirmam esta ideia ao relatarem que existe uma certa idéia de naturalizacdo do
viver com HIV, de forma a uma aceitacdo do conceito da doenca e uma idéia de
adaptacao, mais do que uma condicdo de fuga a partir do diagnéstico da sindrome.

Espirito Santo et al. (2014) descrevem a adesdao como sendo uma forma
evidente e concreta de luta pela vida, motivando, conscientizando e atribuindo um
sentido particular para viver a partir das necessidades diante dos desafios na
circunstancia pela condicdo atual. Face a necessidade das imposicées que exigem
de uma PVHA surge a necessidade de modificacdo e reestruturacdo da sua condi¢ao
de vida. Neste contexto de enfrentamento da sindrome e do uso dos medicamentos,
com o grande desafio que isto pode significar, 0s sujeitos apontaram alguns
elementos relacionados a religiosidade. No contexto do enfrentamento, alguns
entrevistados referem a ajuda ao préximo como forma de atitude, sendo dissociada

de qualquer comportamento religioso.

Hoje eu ndo sou aquela pessoa fanatica por religido, nunca fui, mas
gosto da minha religido, gosto de ajudar as pessoas, € isso que a gente
faz, ajudar as pessoas. (participante: 131, feminino, espirita, x2: 88.18)

Para Koenig (2012), o envolvimento religioso aumenta a probabilidade de as
pessoas serem generosas, buscando assim a ajuda ao préximo e participacdes
sociais em atividades, incentivando-as a tomarem melhores decisdes. Ha certa

caracteristica de dubiedade nesta fala, uma vez que se ameniza a identidade social
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de pertencimento aos quadros de uma religido institucional, ao mesmo tempo em
gue se destaca a relacéo afetiva com ela. A dimensé&o caritativa é bastante marcada
no contexto da religido espirita, uma vez que um de seus lemas principais é “fora da
caridade nao ha salvagao” (KARDEC, 2013), como uma ruptura com a religido crista
gue traz, em seu contexto, um lema dos primeiros séculos, que é: fora da Igreja ndo
h& salvacao.

Em outra fala observa-se como relato um conceito antigo de castigo divino

atribuido ao HIV, que circulou e ainda circula nos meios cristdos atuais.

O negdcio de deus tem até uns manuscritos, dizendo que
por exemplo: essa doenc¢a € um castigo de deus, para a promiscuidade eu
li nainternet, € uma coisa para parar um pouco a promiscuidade porque
as pessoas vao fazendo sexo aleatoriamente. (participante: 122, feminino,
evangélica, x2: 79.79)

Koenig (2012) descreve que além do relato negativo frente a perspectiva da
doenca, como castigo divino, a compreensdo da religido pode trazer efeitos
negativos em pessoas vulneraveis, como culpa ndo saudavel. O mesmo autor cita a
promiscuidade sexual como uma questao presente na relacdo da sindrome como um
castigo divino. Cabe ressaltar que a religiosidade esta firmada em uma dimenséo ao
mesmo tempo socioldgica (comunidade) e abstrata (subjetividade) do ser humano,
gue inclui a espiritualidade, baseada na busca de cada pessoa em sua interioridade
e com o transcendente (PUCHALSKI, 2006). Quanto a religiosidade, é o conjunto de
crencas e préaticas de uma determinada comunidade, envolvendo a participacdo em
servigos religiosos. A religidio € um comportamento poderoso de enfrentamento,
encarada em todo mundo, sendo estas crencas religiosas produtoras de influencias
em decisOes diarias e habituais em possiveis respostas as tentacbes e provacdes

aos desafios da vida (KOENIG, 2012).
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4 A Representagdo social da espiritualidade para pessoas que vivem com
HIV/Aids

Diante das analises realizadas, este capitulo tem o propdsito de abordar uma
sintese sobre as representacdes da espiritualidade para pessoas que vivem com
HIV/Aids. Através das evocacgdes e entrevistas foi observada uma representacao que
se estrutura em duas dimensdes distintas, quais sejam, a conceitual e pratica,
conforme Figura 5. A partir destas duas dimensdes, a espiritualidade foi referida, na

maioria das vezes, como uma influéncia positiva na vida das PVHA.

Figura5 — Representacdo social da espiritualidade para PVHA. Rio de Janeiro/RJ,
2017

Representacao social da
Dimensao espiritualidade

conceitual

Fonte: O autor, 2017.

No que tange a dimensao conceitual, esta foi definida como sendo relagéao
com o divino. Isto significa dizer que, do ponto de vista de sua estrutura cognitiva, a
representagcdo social da espiritualidade se organiza em torno da concepcgao de que
esta €, necessaria e fundamentalmente, uma relacdo com o divino. AO mesmo
tempo, pode-se perceber que ha diferenca entre os grupos religiosos estudados com
relacdo a esta concepcdo: para os participantes catélicos, evangélicos e sem
religido, este divino é representado pela figura de imagética de Deus, enquanto para

0 grupo espirita, esta instancia ganha uma classificagdo genérica de espiritualidade,
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que se refere a um conjunto de seres e hierarquias que interferem e, as vezes,
comandam o processo de viver, os acontecimentos diarios e o enfrentamento da
morte.

Gomes et al., (2016), em seu estudo, referem esta relacéo direta entre o ser
humano e a figura de Deus para as religides cristas tradicionais, como o catolicismo
e 0 protestantismo, uma vez que todo o universo € organizado e equilibrado por esta
figura ou, mais especificamente, pela da Trindade no ocidente cristdo. Neste quadro
tedrico, Deus € o divino em si e isto é tdo marcante que foi necessario um forte e
profundo quadro tedrico para conformar a existéncia de trés pessoas em um so ser
superior.

Assim, toda a instancia considerada como supra-humana e sobrenatural
deriva e depende deste Deus Unico, até mesmo a existéncia do mal que deve a sua
criacdo a ele e que ndo é destruido por sua decisdo e permissdao (GOMES et al.,
2016). Portanto, Deus e Divino sdo uma e a mesma coisa para estes grupos, o que
ainda ganha contornos mais evidentes e nitidos a partir do avan¢co das igrejas
evangélicas pentecostais e neopentecostais e do movimento carismatico catélico que
levam isto a um extremo (BENEDETTI, 1995).

Para o espiritismo, por sua vez, a figura do divino inclui a imagem de Deus e
de uma hierarquia extremamente rigida e complexa, que inclui a ideia do ser superior
em seu apice e de onde tudo e todos provém, mas a representacdo social se
organizacédo ao redor de leis que regem a evolucédo espiritual que termina, ao menos
em parte, por descentrar a propria figura de Deus (KARDEC, 2009). A énfase se da
na agdo humana de evolugdo até atingir altissimos niveis de refinamento espiritual a
partir da solidariedade com e de outros seres humanos que povoam a cosmologia
espirita e que fazem uma intermediacdo entre as pessoas e 0 mundo espiritual e
transcendente (KARDEC, 2009).

Aqui ndo se considera que ha uma menor importancia da figura de Deus
guando comparada aos catolicos, evangélicos e aos sem religido que embasam sua
visdo de mundo a partir destas matrizes religiosas, mas uma nova configuracao
cosmoldgica que pode ser assim definida: (a) para a matriz catolica e evangélica,
Deus é a cosmologia e a lei em si mesmo, dai a possibilidade da existéncia do
milagre para estes grupos, que € o rompimento das leis naturais pela Lei maior que

determina, de fato, as outras; e (b) o espiritismo, por sua vez, quer seja 0 que se
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convencionou chamar de kardecismo ou o candomblé, em especial?, considera uma
cosmologia extremamente complexa em que o poder e a visdo aumenta a medida
em que se ascende na hierarquia e se aproxima da proépria figura de Deus e a lei que
organiza este processo € fixa e ndo pode ser quebrada. Neste caso, ndo ha a ideia
de milagres, mas sim situa¢gfes que ainda nao foram devidamente explicadas e que,
com a evolucéo da ciéncia e do conhecimento, serdo devidamente explicadas.

Outra questao importante que diferencia os dois grupos estudados é a relacao
com este divino, uma vez que, para o0s catolicos e os evangélicos, ha uma relacéo
direta entre as pessoas e Deus. Mesmo no caso do catolicismo em que ha a figura
de santos e santas, bem como uma valorizacdo dos anjos, esta relacao sé existe em
funcdo do poder e da generosidade da pessoa e da figura de Deus, condicéo
necessaria para que esta relacdo ocorra e para que 0s anjos e santos sejam, de fato,
anjos e santos. No espiritismo, esta relagdo extrapola a figura de Deus e se centra
em espiritos evoluidos e protetores ou ainda em orixas e guardides.

Segundo Koenig (2012), a idéia de espiritualidade esta vinculada a
experiéncia que ultrapassa e transcende os fenébmenos fisicos do ser humano, como
uma busca pessoal pelo sagrado ou transcendente, seja Deus, o divino ou uma forca
superior. Em suas pesquisas Pargament et al., (2000) demonstrou 0s conceitos
semelhantes de espiritualidade e religido: a busca pelo o sagrado. As pessoas
buscavam em Deus uma explicacdo para o que ndo compreendiam.

Pode se observar a seguir a Figura 6 que expressa a dimensao conceitual da

representacao social da espiritualidade para o grupo estudado.

2 Aqui se excluiu a umbanda, uma vez que sua analise se torna bastante complexa neste momento, ja
gue sua constituicdo se da exatamente na interface entre o catolicismo, o espiritismo (kardecista) e o
candomblé. Ainda que os dados empiricos indiquem que o divino para o grupo umbandista estudado,
sua analise requer um aprofundamento que ndo cabe aqui e que também nao € objetivo do presente
trabalhando, ficando para ser aprofundado e analisado em trabalho a ser realizado posteriormente, em
formato de artigo.
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Figura6 — A dimens&o conceitual da representacédo social da Espiritualidade
para diferentes grupos religiosos. Rio de Janeiro/RJ, 2017

Relagao com o Divino
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Fonte: O autor, 2017.

Ainda na andlise deste aspecto conceitual, percebe-se um reconhecimento de
tradicbes ocidentais devido a figura imagética de Deus, para a maioria dos
participantes, que é fundamentado no conceito monoteista da divindade: um ser
Supremo da criacdo e responsavel pelo destino dos seres humanos (GAARDER et
al., 2000). No processo de adaptacdo do conviver com aids, essa relacdo com o
divino, independente do como ela se concretiza, parece dar um novo sentido a vida,
a partir da ressignificacao da vida e da propria sindrome.

Sendo a espiritualidade um ponto delicado ao ser abordado no processo
saude-doenca, este merece atencdo, devido a inclusdo na assisténcia a saude da
PVHA, sendo um fator importante para a qualidade de vida e adesao
medicamentosa. Neste sentido, segundo (TOMAS, 2014), no processo de relagéo
com o Divino, as crencas religiosas e praticas ritualisticas individuais sdo o0s
mecanismos mais comuns e usuais que as pessoas se valem nos momentos de
doencas e, quanto maior a gravidade, mais se busca a ligacao religiosa e as praticas
espirituais no caminho do tratamento, que € influenciado diretamente pelo contexto
religioso ao qual o paciente esta inserido.

Com relagédo a dimensao pratica da representacdo social da espiritualidade,
destaca-se que foi possivel compreender que a espiritualidade esta ligada

diretamente aos fatores e atitudes no enfrentamento da sindrome, na adesdo ao
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tratamento e no processo de aceitacdo da aids e em seu manejo cotidiano. As
condutas pessoais e grupais sao influenciadas por esta representagao, conferindo o
apoio e a renovacao da fé necessaria na busca de sentido e de propdsito da vida. Foi
possivel apreender que, além de guiarem o seu viver pessoal, também dao suporte
para o enfrentamento dos desafios cotidianos no viver com aids. Expbe-se, a seguir,

a estrutura da dimensdo pratica da representacao da espiritualidade, na Figura 7.

Figura7— A dimensdo pratica da representacdo social da Espiritualidade

para diferentes grupos religiosos. Rio de Janeiro/RJ, 2017
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Fonte: O autor, 2017.

Para os catdlicos, a dimensdo pratica € comunitaria, onde eles referem
aumento da autoestima, um menor isolamento, relativo sofrimento e necessidade de
ocultamento da sua condic&o diagnostica. O catolicismo se caracteriza por ser uma
religido simbolica, sacramental e necessariamente coletiva e comunitaria, com forte
poder organizador da mediacdo sacramental e sacerdotal. Esta caracteristica explica
0s paradoxos presentes no comportamento deste grupo religioso, em que ha menor
isolamento e, ao mesmo tempo, maior necessidade de ocultamento, uma vez que ha
um forte cédigo moral presente na estrutura da religido. Pode-se perceber que esta
faceta comunitaria € responsavel por esta ambiguidade positiva e negativa da
dimenséo da pratica para os catélicos (GOMES et al., 2016).

A PVHA adquire, ainda, medo do estigma social, conforme descrito por Garcia

e Koyama (2008), bem como rejeicdo da sociedade, da comunidade e de dentro da
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prépria familia (SEIDL, 2005). Esta complexa situagéo relaciona-se ao conceito inicial
da sindrome e sua interface com aspectos considerados como imoralidade e praticas
sexuais classificadas como desviantes, onde esse ocultamento torna-se necessario
para melhor permanéncia no seio da comunidade. Coriolano, Vidal e Vidal (2008),
em suas pesquisas com mulheres HIV positivas, verificaram que as maiores fontes
de estresse ndo sdo associadas ao adoecimento, tratamento e ao manejo clinico da
sindrome, mas principalmente ao campo das relacdes humanas e afetivas. Com o
diagnodstico de HIV, as mudancas psiquicas e emocionais foram evidenciadas até a
plena adaptacdo dessas mulheres a nova realidade do condicionante de saude.

Para os evangélicos, a caracteristica mais expressiva ndo foi esta identidade
comunitaria, mas sim aquela da individualidade. Neste sentido, torna-se coerente o
nao aparecimento do isolamento e do ocultamento como um problema destacado de
maneira especial por este grupo social, mas sim a énfase no préprio bem-estar, onde
a espiritualidade traz o significado de paz. Fica evidente, ainda, um conceito comum
para os evangeélicos, conhecido como milagre, que seria um conceito comum em
seus cultos, onde a divindade, como ja apontado, rompe as leis naturais para fazer
prevalecer seus desejos e designios (BIRMAN, 2012). Neste contexto de uma prética
espiritual mais individualizante, tem-se, como consequéncia, um encontro pratico de
viver com a aids, onde nem sempre séo referidos os sintomas relativos a sindrome
(GOMES et al., 2016)

Ambos, catélicos e evangélicos, apresentam na representacdo da
espiritualidade a idéia de forca para o enfrentamento do HIV/Aids. E possivel
observar esta ideia comum de forca, devido a construcdo de um Deus forte,
considerado como onipotente e criador supremo. O Deus catélico e evangélico é
considerado como uma divindade de transformacgéo de pessoas e situacoes, além de
ser compreendido como aquele que é capaz de sustentar os seres humanos em
situacdes limites de dor, de sofrimento e de enfrentamento da morte (BOFF, 2012).

Os espiritas, no contexto da representacdo da espiritualidade, trazem a ideia
mais proxima da comunidade cientifica, com um processo natural de enfretamento
da aids, com proximidade com o conhecimento cientifico devido a busca sobre o seu
conceito de adoecimento. Observa-se, de maneira simultanea, maior aceitacdo, bem
como o relato de menor sofrimento e maior isolamento social. O espiritismo,
notadamente o codificado por Allan Kardec, ndo se define somente como uma

religido, e nem procura se identificar com dogmas e conceitos imutaveis, mas se
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autodenomina também como ciéncia, objetivando desvelar o mundo espiritual a partir
de regras e leis que podem ser conhecidas e compreendidas, desmitificando-o de
seus aspectos mistico e misterioso (KARDEC, 2009).

Outro aspecto que merece ser discutido € a maior aceitacdo deste grupo
social, que se relaciona, muito provavelmente, a forte ideia de resignacdo que
caracteriza a organizagao da vida cotidiana em funcdo da crenca na justica divina
pelo grupo em tela, que distribui a cada um segundo as ac¢des que fizeram, na vida
presente ou naquela pretérita (KARDEC, 2009). Desta maneira, 0s acontecimentos
nao se relacionam a uma acao que ndo se controla ou a uma decisdo de um outro
ser gque ndo se conhece as motivacdes ou os planos, mas € consequéncia direta das
acOes e da vida concretizadas em diferentes momentos da propria evolucao
espiritual e pessoal. As situacbes enfrentadas na vida, entdo, sdo vistas como
importantes momentos de pagamento de dividas que se contraiu e que devem,
obrigatoriamente, ser quitadas e ndo como casos fortuitos que se deve ao acaso ou
ao capricho de uma divindade (KARDEC, 2009).

Ao analisar os participantes que se declaram sem religido, o mais importante
nesta dimensdo préatica da representacdo social da espiritualidade é o destaque
fornecido ao maior isolamento deste grupo, possivelmente ocasionado, ou pelo
menos agravado, pela auséncia de participacdo em uma comunidade religiosa. Em
meio a fase adulta e a tumultuada vida contemporanea, pode-se perceber a
importancia de um grupo social que se reine semanalmente e que possui, de um
modo geral, fortes lagos simbdlicos, comunitarios e afetivos, no enfrentamento de
uma situagcdo de adoecimento como é o HIV/Aids, como é o caso da comunidade
religiosa (DAMATTA, 1997).

A questdo colocada aqui ndo €, necessariamente, a explicitacdo da condicdo
sorodiagnostica em si mesma, uma vez que a dimensado comunitaria também possui
uma faceta negativa neste aspecto, que é a da necessidade do ocultamento, mas a
do isolamento pessoal ou do nucleo familiar que agudiza a dificuldade em se ter uma
rede social de apoio e a resolucdo de coisas praticas do dia a dia, até mesmo as de
enfrentamento da soropositividade, como alguém que cuide dos filhos para a ida a
consulta ou a inclusdo de agendas coletivas que retirem estas pessoal de seu

processo de introspeccao.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo permitiu identificar a representagcdo social da
espiritualidade a partir das expressfes presentes em pessoas que vivem com
HIV/Aids e, desta forma, analisad-la a partir de duas de suas abordagens, quais
sejam, a estrutural e a processual. Ao aprofundar os dados empiricos oriundos das
evocacoes livres e das entrevistas, as representacfes construidas pelas PVHA
puderam ser descritas e aprofundadas, configurando o que se chama de triangulacao
tedrica e metodoldgica.

A descoberta do diagnostico positivo para o HIV traz consigo um conjunto de
significados marcados por sentimentos, atitudes e préaticas. A PVHA, quando refere
ter consigo a espiritualidade, seu arranjo compreende uma influéncia positiva para
grande parte dos participantes. Quanto aos elementos do nucleo central, a
representacdo da espiritualidade possui uma dimensao pratica percebida pelo
elemento ter-fé, uma imagética do sagrado, Deus, e uma institucional denominada
pelo elemento religido.

Ganhou destaque, no conjunto das representacdes dos sujeitos, o
relacionamento direto com o divino, explicitado pelo cognema Deus, como ja
pontuado. A ideia de Deus assume um papel de controle em diversos aspectos da
vida dos sujeitos, sendo destacado que suas decisdes sdo mediadas pela acao
divina e pela presenca do sagrado em seus cotidianos.

Ao se buscar através da arvore maxima uma melhor compreensao da
estrutura da representacdo, torna-se evidente o papel do elemento amor, antes
presente na primeira periferia, que termina por adquirir um papel um pouco mais
delimitado de possivel centralidade na representacdo, devido aos numeros de co-
ocorréncias e de conexdes. Ao mesmo tempo, o termo religi&o, antes com passivel
papel central, parece se localizar em uma parte mais periférica das representacoes.
As expressbes da espiritualidade relacionam-se, de um modo geral, a contextos
praticos, da mesma forma que possuem envolvimento afetivo, trazendo uma conexao
com o divino e com os demais seres humanos.

Através das entrevistas foi possivel observar, para as PVHA, que o
enfrentamento de uma experiéncia de adoecimento pela aids pode trazer
dificuldades em sua expressdo, embora, deva-se destacar, ndo foram percebidas
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especificidades marcantes e proprias da espiritualidade para este grupo social,
especialmente quando comparadas a outros que vivenciam patologias com
gravidade semelhante ou que possuam construgcdes simbdlicas que possuam
paralelos, como o cancer, por exemplo. Ha, no entanto, a especificidade da
necessidade do ocultamento do diagndstico, em que o Divino se apresenta com 0 um
companheiro em todo o tempo.

No decorrer da analise ficaram compreendidas a busca e a pratica da
espiritualidade como um sentido de reconstrucéo e de ressignificacdo da vida a partir
do enfrentamento do viver com aids. Na abordagem das classes, podem ser
percebidos os conteldos referentes as definicdes da espiritualidade e a sua relacao
com o cotidiano dos que vivem com a sindrome, o que inclui as diferentes formas de
apoio e suas redes sociais, as manifestacdes organicas e psicoldgicas da sindrome,
a memoria social da aids e o enfrentamento do diagnostico e o uso da TARV e o
processo de adesao ao tratamento.

Quanto as definicdbes de espiritualidade apresentou-se, como comum as
diferentes religides abordadas, a sua influéncia no cotidiano e no enfrentamento da
sindrome, bem como a explicitacdo do exercicio da pratica da espiritualidade, esta
relacionada ao ser supremo Deus.

Com relacao as diferentes formas de apoio, fica clara a importancia da familia,
da comunidade no ambito da qual se esta inserido e da profissional, que colabora em
diferentes frentes da vida das PVHA. Nota-se que imagens da década de 80 através
de personalidades, bem como aqueles veiculados nos contetdos midiaticos, se faz
presente na representacdo social, destacando-se a importancia dos veiculos de
midia para a construcdo das representacoes.

Torna-se importante frisar novamente que, ao longo do estudo, foram
observados discursos em que a espiritualidade influencia no viver com a aids, no
processo de enfrentamento da sindrome e no fortalecimento para o ndo abandono do
tratamento. As PVHA vao em busca da espiritualidade como meio para a superagéo
da vulnerabilidade que apresentam, que seja em sua dimenséao psicoldgica, social ou
programatica, ou, ainda, como possibilidade de superacdo dos constantes e
diferentes desafios que sucedem nas histdrias pessoas a medida que vida continua e
que acdes e atitudes vao se fazendo necessérias ao longo do tempo, que
desemboca na representagao da aids como doenga crdnica.
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As representagdes sociais da espiritualidade para PVHA norteiam o cuidado e
o enfrentamento da sindrome e, por isto, pode-se pensar que € importante estimular
a espiritualidade como forma de apoio para o seu cotidiano. Esse resultado exige
uma reflexdo acerca do cuidado em saude e como este papel esta sendo
desenvolvido pela equipe de saude. Diante disto, cabe destacar a importancia da
inclusdo da espiritualidade no processo de cuidar, visto que ela possui relagéo direta
com 0s que convivem com a sindrome e fazem parte de seus cotidianos.

Entende-se ter contemplado os objetivos propostos no inicio do estudo,
destacando-se as suas limitacdes, como o fato de ndo generalizacdo dos resultados
encontrados, que seja pela referencial tedrico-metodolégico adotado, quer seja pelos
sujeitos serem em numeros que impedem esta acdo ou por sua localizacdo em
apenas uma instituicdo. Diante dos limites deste estudo, torna-se necessario 0
desenvolvimento de mais pesquisas sobre a tematica e espera-se ainda que a partir
das reflexdbes apresentadas, outros possam levar a cabo novas pesquisas,

aprofundando o que aqui se apresentou.
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APENDICE A — Questionario de Caracterizacdo dos Participantes

’g%% Universidade do Estado do Rio de Janeiro
= > ﬁ
%OUE?PJg Centro Biomédico

(] &

fomapa ® Faculdade de Enfermagem

QUESTIONARIO PARA COLETA DE DADOS
Titulo da Pesquisa:
A Espiritualidade e a Religiosidade em pessoas que vivem com HIV/Aids e suas interfaces com as

Representagdes da Sindrome: construgdes simbdlicas, praticas sociais e cuidado de enfermagem

Sub-projeto:  ( ) Rio de Janeiro.

Instituicao:
( ) Regido dos Lagos.
Cidade: Instituicdo:
( ) Sul-Fluminense.
Cidade: Instituicdo:
1. Identificacao
Questionario n? Data: / /
Sexo:F( )M( ) Idade:

2. Dados sociais

Situacdo de moradia: ( ) Mora sozinho ( ) Mora com amigos ( ) Mora com a familia
() Mora em habitagao 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)
) Vitvo (a)

e e

Filhos: ( ) Ndo( )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 () Especializacdo

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

P —
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Profissdo:

Atuacdo Profissional atual:
Situacdo 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 ndo possui religido, acredita em Deus: () Sim ( )Nao
) Catdlica

) Espirita, especificar: () Kardecista( )Umbanda( )Candomblé
) Evangélica, denominacao:
) Outra religido, especificar:
) Em caso de outra pratica religiosa além da especificada acima, especificar:

—_— e~~~ — —

Participacdo em atividades religiosas:

Antes do diagndstico () Sim
Mais do que uma vez por semana ( )
Uma vez por semana( )
Duas a trés vezes pormés ( )
Algumas vezes porano ( )
Uma vez por ano ou menos ()

() Néo

Depois do diagnodstico () 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 ()
() Nao

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

() televisdo ( )radio
() bula de medicacdo () 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. Diagnéstico e terapia

Tempo de diagndstico: Numero de internagdes:

Tempo de atendimento na unidade: meses

Uso de antirretrovirais: () Sim ( ) Nao
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Tempo de utilizagdo dos antirretrovirais meses

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

Orientacdo sexual (Perguntar no fim da entrevista):
() homossexual ( ) heterossexual ( ) bissexual

OBSERVACOES




136

APENDICE B - Instrumento para coleta de evocacbes livres e escala de

religiosidade

Universidade do Estado do Rio de Janeiro

%
\¥
&

g - Centro Biomédico
%, UERJ .g?
el Faculdade de Enfermagem
T
INSTRUMENTO PARA COLETA DE EVOCACf)ES LIVRES
Titulo da Pesquisa:
A Espiritualidade e a Religiosidade em pessoas que vivem com HIV/Aids e suas interfaces com as
Representacdes da Sindrome: construgées simbodlicas, praticas sociais e cuidado de enfermagem
Instrumento n2 Data: / /

Devera ter o nimero do questionario correspondente

1. COLETA DE EVOCAGOES LIVRES

1.1 Evocagao de Espiritualidade
O participante do estudo devera ser orientado a fornecer cinco palavras que Ilhes vém imediatamente a

mente em relagdo a seguinte expressdo indutora: Espiritualidade. O registro das respostas devera ser feito pelo
entrevistador no quadro abaixo, respeitando a ordem em que tenham sido evocadas. Apds as evocagdes,

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

Ordem Evocagdo +, - OU +-

ApOs as evocagdes, adotar os seguintes procedimentos:
1- solicitar ao participante que justifique cada palavra evocada;

2- registrar as justificativas com o uso do gravador.

1.2 Evocagao de Religiosidade

O participante do estudo deverd ser orientado a fornecer cinco palavras que lhes vém imediatamente a

mente em relagdo a seguinte expressao indutora: Religiosidade. O registro das respostas devera ser feito pelo
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entrevistador no quadro abaixo, respeitando a ordem em que tenham sido evocadas. Apds as evocagdes,

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

Ordem

Evocagao

+, - 0U +-

1

1.3 Evocagdo de HIV/Aids

O participante do estudo devera ser orientado a fornecer cinco palavras que Ilhes vém imediatamente a

mente em relacdo a seguinte expressdo indutora: HIV/Aids. O registro das respostas deverd ser feito pelo

entrevistador no quadro abaixo, respeitando a ordem em que tenham sido evocadas. Apds as evocacgoes,

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

Ordem

Evocacao

+,-0U +-

1.4 Evocagao de Morte

O participante do estudo devera ser orientado a fornecer cinco palavras que Ilhes vém imediatamente a

mente em relagdo a seguinte expressdo indutora: Morte. O registro das respostas deverd ser feito pelo

entrevistador no quadro abaixo, respeitando a ordem em que tenham sido evocadas. Apds as evocacgoes,

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

Ordem

Evocagao

+,-0U +-

1

2

Apds as evocagdes, adotar os seguintes procedimentos:

1- solicitar ao participante que justifique cada palavra evocada;

2- registrar as justificativas com o uso do gravador.
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APENDICE C — Roteiro Tematico das Entrevistas

Universidade do Estado do Rio de Janeiro

%
\¥
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g - Centro Biomédico
% UERJ &
2, oS Faculdade de Enfermagem

sTapo ©
' QUESTIONARIO PARA COLETA DE DADOS
Titulo da Pesquisa:
A Espiritualidade e a Religiosidade em pessoas que vivem com HIV/Aids e suas
interfaces com as Representacfes da Sindrome: construgdes simbdlicas, praticas
sociais e cuidado de enfermagem

COLETA DE ENTREVISTA PESQUISA ESPIRITUALIDADE

PARTE 1. CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS

Questionario n° Data: / / 1.Sexo:F( YM( )
2. Idade: 3. Tempo de diagndstico:

4. Religiao:

() Semreligido Se ndo possui religido, acredita em Deus: () Sim( ) Nao
() Catdlica

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

() Outra religido, especificar:

() Em caso de outra pratica religiosa além da especificada acima,
especificar:

5. Participacdo em atividades religiosas:

Antes do diagnéstico () Sim
Mais do que uma vez por semana ()
Uma vez por semana ()
Duas a trés vezes pormés ()
Algumas vezes porano ()
Uma vez por ano ou menos ()
() Nao

Depois 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 ()
() Nao
6. Uso de antirretrovirais: () Sim () Néo

7. Ja abandonou o tratamento alguma vez? Sim( )Nao( ). Se sim, quantas

vezes?
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PARTE 2 — ROTEIRO DE ENTREVISTA

Fazer a entrevista como se fosse um bate papo descontraido, englobando,
obrigatoriamente, as seguintes questbes. Outros aspectos podem ser
abordados ou aprofundados de acordo com as necessidades ou o0s
acontecimentos.

1.

akrowpd

O que é aids para vocé?

Como é viver com a aids?

Como a sua espiritualidade influencia no seu viver com a aids?
Para vocé, o que é espiritualidade?

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

ATENCAO: em metade dos sujeitos deve-se perguntar, em um primeiro
momento, acerca da religido e, em segundo, sobre espiritualidade. Na outra
metade, inverter esta ordem de abordagem.



140

APENDICE D - Dicionario Padronizado de Termos Evocados

Quadro 8 — Padronizacdo dos Termos — Corpus Evoc Espiritualidade (continua)

PADRONIZACAO

TERMOS EVOCADOS

Aceitar-diferencas

Aceitar as diferencas

Acredito

Eu acredito, s6 acredito nele, acredito em Deus

Acreditar

Acreditar, acreditar mais no que vem pela frente

Acreditar-na-religido

Acreditar na religido

Adoro-meu-cantinho

Adoro meu cantinho

Agradecimento

Agradecimento, agradeco a Deus

Ajudar-outro

Ajuda (ajudar outro), procurar ajudar as pessoas, fazer bem para
aguele que te faz mal, querer ajudar aquele que ndo merece, ser
solidario, ajudar o proximo, ajudar 0s outros

Antes-remédio-

Antes do remédio matava muito

matava

Alma Alma, almas

Alegria Alegria, felicidade

André-luis André Luis

Allan-kardec Allan Kardec

Amigos Amigos, amigo, amizade, grupo de danca, boas amizades

Amor Amor, amor fraterno, amor ao préximo, amar aquele que te
machuca, amor incondicional, paixao, amor pelas pessoas, amor a
si proprio

Apoio Apoio, bengala psicoldgica ajuda muito, suporte para continuar a

vida, suporte

Auto-conhecimento

Autoconhecimento

Base-doutrinaria

Base doutrinaria

Bem-ou-mal Bem ou mal

Boa-acéo Boa acéo

Buscar-deus Meio de buscar a deus

Caminho Caminho, vocé conseguir um caminho, caminhos, fonte de um

caminho

Carregar-energia

Carregar energia

Certeza-vencer-
obstaculos

Certeza de vencer obstaculos

Chico-xavier

Chico Xavier

Coisa-boa Coisa boa, coisas boas

Como-se-fosse- Como se fosse catdlico

catolico

Compaixao-outros Compaixao pelos outros

Compreenséo Compreensao, entender as pessoas

Comunhao Comunhao, estar em comunh&o, vivem em comunhao
Confianca Confianca, confiar

Conforto Conforto, tras conforto

Continuar-gostando

vou continuar gostando

Cura

Cura, cura com ervas, cura no sentida da religido
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Quadro 8 - Padronizagao dos termos — Corpus Evoc Espiritualidade (continuacéo)

Deus, acredito em deus, acreditar no senhor, Deus tudo, divino,

Deus deus é tudo em nossas vidas, jeova, crer em Deus, divino pai
eterno, Deus é fiel

Deus-cura S6 deus tem o poder de curar

Entender-as-pessoas | Entender as pessoas

Equilibrio Equilibrio, equilibrio de vida

Espirita Ser-espirita, pessoa espirita

Espirito-santo

Espirito santo, trindade espiritual, estar sempre com o0 espirito
santo

Estado-de-espirito

Estado de espirito

Faz-bem

Me faz bem

Forca

Forca, forcas

Frequentar-com-fé

Frequentar com fé

Gosto-ramatis

Gosto do ramitis

Gosto-muito gosto muito até hoje

Graca-deus Receber a graca de deus
Grupo-danca Meu grupo de danca

Igreja Igreja, sempre igreja, ir para a igreja
Introspeccéo Viver o meu mundo

Invisivel algo que vocé ndo pode ver, mas pode sentir
Isolamento Depois da doenca figuei recolhida
Jé-acreditei Jé acreditei

Jesus Jesus, cristo, Jesus Cristo

Luta Luta, a luta

Luz Luz, luz no fim do tunel

Mae Minha mae, mae

Maria Maria anjos

Médium Pessoas médium

Medo-falar-nao- tenho medo de falar que néo acredito
acredito

Melhor-coisa-de-ouvir | é a melhor coisa de se ouvir
Meu-pastor Meu pastor

Mistério acredito que existe algum

Mudanca-de-vida

Mudanca de vida

Mundo-perdido

0 mundo esta perdido

N&o-acredito

N&o acredito, ndo acredito em Deus, ndo santos, ndo sou de
acreditar

Nao-entendo

N&o entendo, ndo entendo esse negdcio de espirito, ndo sei

explicar
N&o-faltar Nao faltar
Nao-mexo N&o mexo

N&o-posso-fazer-
nada

Eu n&o posso fazer nada

Oracéo

Oracéo, Oracdes

Orixas

Orixa, orixas, orixds na umbanda e candomblé

Outro-mundo

Outro mundo

Participar-ativamente-
comunidade

Participar ativamente na comunidade

Paz

Paz, paz de espirito, meio de se sentir bem, traz tranquilidade, paz
de Cristo
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Quadro 8 - Padronizagao dos termos — Corpus Evoc Espiritualidade (concluséo)

Pai-oxala

Pai oxala

Pé-chao

Pé no chéo

Pensar préximo

Pensar no proximo

Persisténcia

Persisténcia, nunca desistir da batalha

Pessoa-espirita

Pessoa espirita

Protecao algo que nos protege
Quero-mais Quero mais
Religido Religido, a religido para ela é tudo, se refere a religido ndo importa

gual, religido catélica, religido que vocé freqiienta

Respeitar-outro

Respeitar as pessoas, tentar ser cordial, respeito, respeito a toda
forma de vida

Resposta Resposta, respostas
Salvacéo Meio de buscar a salvacdo
Saude Saulde, boa salde, peco a Deus salde

Sem-definicdo

Sem definicdo

Sentido-de-vida

Sem ela fica perdido, novo sentido de vida

Sem-entendimento

Sem entendimento do significado

Sem-limites

Sem limites

Sempre-igreja

Vai sempre igreja

Ser-superior

Poder superior, ser superior

Ser-tolerante

Ser tolerante

Servir-deus Meio de servir a deus

Solidariedade Solidariedade, solidariedade ao préximo
Telepatia as pessoas se comunicam por pensamento
Tem-quem-goste Tem gquem goste

Temor-deus Temor a Deus

Tentar-se-encontrar

Tentar se encontrar

Ter-fé

Fé, fé para enfrentar problemas, sem fé é impossivel; ter fé, ter fé
em Deus

Transcendéncia

Transcendéncia, outro plano de vida

Transmitir-carinho

um meio de transmitir um carinho

Tratar-bem Tratar as pessoas bem
Tudo Ela é tudo, é tudo na vida, sem ela ndo sei viver, base de tudo
Tudo-bem Esta tudo bem

Usar-para-mal

tem quem use para fazer mal

Valores-culturais

Valores culturais assimilados

Vida Vida, tA sempre na minha vida, viver
Vida-melhor Vida melhor
Vida-plena Vida plena

Vida-pos-morte

Vida apds a morte, uma vida além da nossa

Visbes-espirituais

Visbes espirituais




APENDICE E — Tabela de Co-ocorréncias do Termo Indutor Espiritualidade

Tabela 17 - Tabela de Co-ocorréncias do Termo Indutor Espiritualidade
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ANEXO A — Autorizagéo do Comité de Etica em Pesquisa

UMIVERSIDADE DO ESTADOD
DO RIC DE JAMEIRD - UERY
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS 0 PROJETC DE PESGUISA

Titule da Pesquisa: A Espiritualidade e a Religiosidade em pessoas que vivem com HIViAldS & suas

Interfaces com as Representagdes da Sindrome: construgles simbdilcas, praticas
socials @ cuidad de enfermagem

Pasquisador: CAREM CAMARGD DD ESFIRITD SANTD
Arsa Tematica:

Varsdo: 2

CAAE: 3144B714.0.0000.5282

InstttulgSo Proponsnis: Facuidade de Ernfsmagen da UER)
Patrocinador Principal: Financtamsmo Pripria

DADOS DD PARECER

Himens do Parecar: G59.220
[ats da Relatona: 26062014

Apragsntagio do Projsto;

Este projeto tem como chisto de estudo a espintualidade & a relgiosidade oo PEES0SS QUE WIVEM COM O
HIVAKE.

Este eshndd sera fundamentado ra Teona das Representapdes Sodals (TRS), confonme proposta por Serpe
Moscowiad, em 1961, no contexto da Pslcologla Soclal, uma vez que as vivanclas da doenca & as
Informagdes circulantss acena desta definem construgies mentals gue 530 paniihadas pelo grupo social em
questin.

& represantacdo soclal @ caractedzada pelo conhecimenta do sanso comum que orienta as decisles, o
pereamentos @ 35 aifudes dos grupos & das pessoas em s2u colidiang. A Teora das Reoresentagies
Socialks fem sido multo ullizada para tentar expilcar a proslematica sodial da aids, espedalmente por &3
capacidade de fomecer sentido para um fendmeno comao o adosgmenta, onentando sUSs conduias a partir
das reprasentaciies que construlram sobre 3s doengas que possuSm. 1510 3CONIECce pOMUS S5535
representacies sodas se Nserem no quadro da sependncla humana que pessul Wma sene de signifcados.
Trata-se de um estudo de abondagem qualiativa, descriivo 2 de carier explorEiono visio que ndo exisiem
multne estudcs aiualks com o tema Espiftualidade, religicsidate & HIVIAIGS.

Este estuda 5ar3 realizsds em um ambuisitio Igedo 3 um hoepital municipal lnealzsoo no

Enderegn:  Fua S Fianosds direai 24 BLE Pand & 3018

Babrro Warewnd CEP: 37) SCpudy)
F: Fl Municipia: R0 DE JSHERG
Tebelome (71 (-2 80 Fam: [21)0854-2180 E-mail.  plcadluei) by
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muricigia do Rio de Janelr, consiterato Como 5endd de refertncia para o aiendimentn 46 pessoas que
wivem com a HIViAKs.

Farticipantes da pesquisa: para 3 wilizacio da abordagem processual panticipardn dests estudo 150
PESED3S que vivem com o HIViAlds, sendo 40 sujeltos da rellgio catolica, 20 da protestante, 20 da
evangalica, 20 da espiia kartesista, 20 da espiita umbandlsta, 20 da espiita candomblecista @ 40 sem
religifo. Esta escoina & para apresnier & dversas manisstacies de espiffualidads nas difereniss rigifes
Ol MesM No C350 02 ndo adesdn 3 uma delas. A distrbulpdo dos sujeios s=quiu o critéhio de equillbaio
FUTEico enfre 35 dierntes martzes roligiosas, quals s=am, a caitiin Mmana, 3 profestante—ovangsiica, a
espirita & a ndo adesdo religlosa, 30 MEEMO MDD &M qUS 52 PROCUNDU 3 3preensan de singuiarddades
Intemas, como 3 delmiEgao de gnupos especiflcos para o5 cristlos que se definem como tibutEnos da
Fiefiorma Protestanie e para os princlpals rAmos do espifismo atuaimenie prasentes no Brasl. Ja pam a
E00rEagEm estnusural, paricipario 260 pecsoaEs qUE cOMVivem com o HIVIalds, sendo 40 para cada gneo
ENpOSD N0 parsgrafo aniaror.

Critéro de Inciusdo: Para criténios de Inciusdo foram escolhides: Indviduos malomes de 18 anos, de ambos
e5 5aX05, TaZEr S0 0 e6qUema antimetmvical, io minkmo, 1 and de diagnissco = 1 ano de alendmento em
WM o5 cEnanos da presente pesquisa

Coicta de dados: 5erd realzada em duas Tases, 3 parir de duas fecnicas, quals 52jam, 3 evocagso ou
associacdo vie ot palawas & 3 entrevista em profundkiacs. COMO consaquEnt, 6ard desenvaivida a partr
de ol Instrumenice: questionaro de camctenzagdo stcip-econdmics; &, coista de evocagdes lvres & um
robeim tematico de entresista.

0 quesionario de caradienzacio dos paricipantes da pesquisa 52 consliiuird o questbes voltadas parao
levantamenta sododemograico, akm daquelss especiicas 3 pratica de espiraidade & de religosklacs.
0 modeing de enfrevista, no c3sn g3 presente pesquisa, se caractertzard por estar organtzado em blocos de
bemdEcas que serd) desemviividos em fonma de diZkngo Com o5 enfredsEoos. O primer bico referese &
espliriualldade & suas exprassles & represeniagies antes do diagnastico, dwanie 0 processo de
Investigagdo diagnistica, no cobfidiano de convivencia com a sindrome 2 no pocesso de adesdo a0
bratamento & & fermplutica medcameninsa; 0 5equRdo, 3 relkgioskiads Nos MEsMos ComiExtos chados com
relagao 3 espirfualidads; o tercsir, represeniapdes socials da alds; @ 0 quano, representapdes sodak oo
pacienie com akds. a tamica de evocagdes Ives serd adotada como complementar, a fim e Identicar
COMMO 05 Siemeis oo espiruaidads @ relgioskiade estio omanizados &

Coninungis. 32 Pamcar 500 250

Endanegss: R Slo Franssen Xrdar 524 BL E Pand S 3018

Buadiie: Wi CEP: 21 550000
UF: R Miinkdpla: R0 DE JANERG
Telefons: {21 pred- il Fas: [21) 54180 E-mall: adicagyus b
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esinnurados na representacio da alds 2 do viver com a sindrome. Cabe ressaliar gue a evocagdo Ivre s2
adequa a t=ona do sl central das

representagies socials em suE abordagem estnuiural, que se constiiul como a base tedrca para 3 andlss
dos dados cotidos. Sendo assim, sard sollcizdo que o paricipants da pesquisa efte drReo palavTas ol
expressdes que venham Imediataments 3 caDea aD0s CONMEND COM O tEN0 INGUTDN, nesle caso, “Alds,
*Espirftualidade no Wiver com HIVIAKS" & “Religido & HIVIAE".

& ardiiss dos dates ser reallzada em duss sapas: a primel@ relacionada 3 carackerizanio dos sujeios &
a0 material oriundo das evocaches IIWes; a 5equnda, concements a0 matenal discursivo produzkio pelas
entrevistas.

A ardiise da caracisrzacao dos suletios se corstituira no contexds de produgdo do dscuso, aprofundands
varavels que possam apresentar dYerensas na aoreensdo simbolica do objsto ou ImMfuenciar em sua
anordagem discurshva O Talamento & & analiss dos dados ooedecerdo s recomendagdes da estatisica
desoitiva de Moo qUE 52 possa visualizr, e mansira [Epita & fall, 35 categonas de varkivel que mals
CATACISNZAM 05 SUjEos.

Para o tratamento dos dados coletados atraves de evocagies lvies sera ulizado o software denominado
EVOC - vers30 2005 - (Ensembie de programmes pemmeatiant Fanalyss des evocations) que possoilia
ed=tuEr 3 organtzagio dos tenmios produzidos em fungio da Nleranuia subjacente & frequencla & 3 omem e
SV0CACAD & faVOress 3 CONSInEan 40 quadro de qualro casas. Para 3 ulllizagdo do soffaare, serd realizads
praviamenie o prepars do matenal com 3 chacdo de colunas contends 3 Indicafdo e vanaves de
Identificagdo & caracterizagdo dos suleltos, reglstrados com algansmos arabicos, 2 a sequéncla das
palavras, na ordem em gue Toram evocadas. A t&nica de anallse doe dados abtidos atraves das enfrevistas
5273 @ andllse lexcal, airaves oo software ALCESTE 4.7, que reallza a ldeniflcagdo dos conteldos
presentes em um conjunto de texios @ panir de temnicas de estatistca fewtwal.

Cenfmangie 42 Pascer: 500 230

Ot da Pecequlsa;

Objesvo Primaria;

Anallsar 3 espiritualldade e a religiosidads de pessoas que vivem com o HIVIAIGS no processo de
descoberta diagndstica, da vivencla cotidana & de adesdo ao tratamento.

Objeivo Sacundaro:

1) Caractenzar as expressles de espintualidade antes do diagnisicn de sOrDposiividade, no decomer do
processo de descoberta dagnostica, na convivencia diarla com a sindrome & na agesdo 3 teragla
antimetroviral;

2) Caracterzar as expressies de religloeldade anies do diagndstico de somoosiiidade, na

Enderego:  Fus Sl Frandsen S 524, BLE Sand & 5048

Bainro, Waseari CEP: 3 S50 0]

UF: R Munidpla: R0 DE JANERC
Telefone: (a2l Fax: [21)0534-2180 E-mill: alicagyin b
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decoimer g0 processo de descoberia diagnostica, na convivendcia dira com a sindrome e na adesdo &
terapia anfmebroviral;

3) Descrever o5 contz(dos € 3 esinutura das representacdes soclas da alds a partir dos pressuposios
tedricos das abordagens processuals & esTulurals da Teora das representagdes Soclals;

4) Discur 3 espintualidade & 3 rellgiosidade & suas expressfes nos quatro momenios enfrentados pelos
EUSiinG No que Lange A Jits [antes a0 IagNastic, NO pROCSEsD MagNascs, Ma cONVIVENCIa diana 2 na
adesdo & teraplal);

5) Analisar as relapdes motuas emre a5 representacies s0cials 0 Alds para 05 WSS QUE COMMIVEM COm
a sindrome & & espituaidace & relighsdats desemvolvidas peios Mesmos em seus cotidanos;

&) Aralsar o cuidado oe ErfSTTE00T COMD UMM SS0apmiempo que ecimule o desanvohimeanto da
espirfualidate, permita o exercicio da religicsidade 2 se constha como facliitador da constuglo de
senthdos de vida no contexto do HIVIAMDS.

Corgmasgi 42 Pamar S9@ 330

Svallagso dos Riscos & Senaficloa:
& pesguisa ndo possUl riscos nem benaficics dretos 306 partcpantss.

Comentarios & Conslderagtes sobre a Peaquisa”
0 Projeto e Pesquisa Enconta-52 bam extruturado,

Conshderagian sobre o8 Termos oe apressniagao obrigatoria:

Todos o5 Temos obrigatonos Toram apresentados.

Recomentdagdes:

FMao ha.

Conclusdes ou Pendénclas & Liata de Inadequagias:

A COEP delberou pala aprovagio do proetn, visin que ndo ha implicacios aticas.
Situagao do Parscar:

Aprovado

Mecesaita Apreciag3o da CONEP:

Mao

Conglderagdes Finala 3 critério do CEP:
Faz-52 NECESEaNa apresentar Relatono Anual - previsto para junho de 2015, A COEP devera ser

Ercaregn:  Fua S Fianoss Nedai £24 BL E ¥l S 3018

Baine. Warsand CEP: 311 SEL0i)

W R Mundpla: R0 DE JBNERG

Telefone (7 a2 ed Faz: [21)0rs4.2n8d E-mail. kgl ued) bs

Flgia SHo8
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ANEXO B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

$@?¢% Universidade do Estado do Rio de Janeiro
= 7 % 2
%‘oUE\IFJg Centro Biomédico

(4 @

oo ® Faculdade de Enfermagem

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Projeto Principal: A Espiritualidade e a Religiosidade em pessoas que vivem com HIV/Aids e suas

interfaces com as Representacdes da Sindrome: construcdes simbdlicas, praticas sociais e cuidado de
enfermagem.

Apods a leitura deste documento, das explicacdes sobre o Projeto Institucional de pesquisa intitulada:
A Espiritualidade e a Religiosidade em pessoas que vivem com HIV/Aids e suas interfaces com as
Representacdes da Sindrome: construgbes simbdlicas, prdticas sociais e cuidado de enfermagem e da
compreensao que obtive sobre o objeto de estudo: a espiritualidade e a religiosidade de pessoas que
vivem com o HIV/Aids, estou de pleno acordo em participar deste estudo respondendo as quest&es
propostas, bem como em autorizar que os dados fornecidos no depoimento sejam apresentados em
estudos de cunho cientifico subsequentes.

Estou ciente e de acordo que:

1- Posso desistir da participacdo em qualquer fase do estudo;

2- Nao terei nenhuma despesa financeira na participacao;

3- Sereiorientado sempre que tiver qualquer davida;

4- N3ao serei obrigado a qualquer tipo de procedimento, além da entrevista;

5- Tenho o direito de rever, corrigir e alterar o texto de entrevista concedida em qualquer
momento;

6- Estou resguardado quanto ao anonimato;

7- Os dados da entrevista serdo apresentados em eventos e periddicos cientificos e trabalhado
por alunos de diferentes niveis de formagdo e outros pesquisadores;

8- Estou resguardado de quaisquer riscos e dnus.

EM CONFORMIDADE COM O EXPOSTO, DECLARO ESTAR CIENTE E ESCLARECIDO QUANTO A MINHA
PARTICIPACAO NO PROJETO DE ESTUDO, BEM COMO COM A LIBERDADE EM ASSINAR, JUNTAMENTE
COM A RESPONSAVEL PELO ESTUDO ESTE TERMO DE CONSENTIMENTO.

Rio de janeiro, de de201

Participante do estudo

Pesquisador Programa de Pés Graduagao em Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de
Janeiro - UERJ Tel- 21- 98181-9606



