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Resumo

O objetivo desta pesquisa € analisar através da abordagem processual da teoria das
representacdes sociais a espiritualidade para pessoas que vivem com HIV/Aids. E um estudo
de natureza qualitativa, descritivo orientado pelo referencial da Teoria das RepresentacGes
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Sociais. Participaram 32 pessoas que vivem com o Virus da Imunodeficiéncia Humana
(HIV)/Aids por meio de entrevista semiestruturada, atendidas no servigo ambulatorial
especializado de um hospital universitario estadual situado no municipio do Rio de Janeiro. O
material do corpus procedente das entrevistas, foi analisado por meio do software
IRAMUTEQ, detalhando o conteudo relativo as representacfes, constatando a pratica da
espiritualidade como um sentido de reconstrucdo e de ressignificagdo da vida a partir do
enfrentamento do viver com aids, apresentando defini¢fes da espiritualidade e a sua relacéo
com o cotidiano dos que vivem com a sindrome. A partir do resultado do estudo, pode-se
inferir que a espiritualidade é uma prética aliada ao cuidado em salde que promove bem-estar
e influencia positivamente na busca por um melhor autocuidado. Diante disto, cabe destacar a
importancia da inclusdo da espiritualidade no processo de cuidar, visto que ela possui relacdo
direta com os que convivem com a sindrome e fazem parte de seus cotidianos.

Palavras-chave: Representagdes sociais; Espiritualidade; HIVV/Aids; Religi&o.

Abstract

The aim of this research is to analyze spirituality for people living with HIV / AIDS through
the procedural approach of the theory of social representations. It is a qualitative, descriptive
study guided by the framework of the Theory of Social Representations. 32 people who live
with the Human Immunodeficiency Virus (HIV) participated through semi-structured
interviews, attended at the specialized outpatient service of a state university hospital located
in the city of Rio de Janeiro. The material from the corpus from the interviews, was analyzed
using the IRAMUTEQ), software detailing the content related to representations, confirming
the practice of spirituality as a sense of reconstruction and re-signification of life from the
confrontation of living with AIDS, presenting definitions of spirituality and its relationship
with the daily lives of those living with the syndrome. From the result of the study, it can be
inferred that spirituality is a practice combined with health care that promotes well-being and
positively influences the search for better self-care. In view of this, it is worth highlighting the
importance of including spirituality in the care process, as it has a direct relationship with
those who live with the syndrome and are part of their daily lives.

Keywords: Social Representations; Spirituality; HIV/AIDS; Religion.

Resumen
El objetivo de esta investigacion es analizar la espiritualidad de las personas que viven con el

VIH / SIDA a través del enfoque procesal de la teoria de las representaciones sociales. Es un
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estudio cualitativo, descriptivo, guiado por el marco de la Teoria de las representaciones
sociales. 32 personas que viven con el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH)
participaron a través de entrevistas semiestructuradas, atendidas en el servicio ambulatorio
especializado de un hospital universitario estatal ubicado en la ciudad de Rio de Janeiro. El
material del corpus de las entrevistas se analizé utilizando el software IRAMUTEQ, que
detalla el contenido relacionado con las representaciones, confirmando la practica de la
espiritualidad como un sentido de reconstruccion y resignificacion de la vida de la
confrontacién de vivir con SIDA, presentando definiciones de espiritualidad y su relacién con
la vida cotidiana de quienes viven con el sindrome. A partir del resultado del estudio, se
puede inferir que la espiritualidad es una practica combinada con la atencion meédica que
promueve el bienestar e influye positivamente en la busqueda de un mejor cuidado personal.
Ante esto, vale la pena resaltar la importancia de incluir la espiritualidad en el proceso de
atencion, ya que tiene una relacion directa con quienes viven con el sindrome y son parte de
su vida diaria.

Palabras clave: Representaciones sociales; Espiritualidad; VIH/SIDA Religion.

1. Introducéo

O Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) e a Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida, do termo em inglés Acquired Immunodeficiency Syndrome (AIDS), é uma
teméatica amplamente discutida, visto que é um problema de salde publica de grande
magnitude e se constitui em um desafio para a comunidade académica desde a sua descoberta
na década de 1980. A partir de entdo até os dias atuais, a epidemia de aids trouxe
transformacdes epidemioldgicas, o que requer um aprofundamento sobre o0s aspectos
sociodemogréficos, politicos, éticos, culturais, psicossociais e de saude (Perucchi, Rodrigues,
Jardins & Calais, 2011).

Ao refletir sobre o sentido diante de uma sindrome que traz consigo significados
proprios, o encontro com a espiritualidade, pode imergir um conjunto de praticas que ddo um
significado a vida, expondo, a partir do diagnéstico, uma transformacdo diante de sua
complexidade e levar a questionamentos sobre sua existéncia em busca de respostas para
questdes fundamentais e o seu significado em relagdo com o divino e o sagrado (VVasconcelos,
2009; Koenig, 2012; Santos, 2018).

No ambito da &rea da salde, ha uma composicdo heterogénea, desta forma, praticas

pessoais de cuidado podem ser influenciadas pelo exercicio e pratica da espiritualidade,
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principalmente quando a espiritualidade se encontra com a religiosidade que possui uma forte
influéncia cultural sobre as pessoas e assim, os profissionais de salde precisam de um maior
preparo para lidar com questdes de espiritualidade/religiosidade de seus clientes (Gobatto &
Araujo, 2013).

Em relacdo as pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA), a espiritualidade possui
importancia ao alicercar um encontro de sentido da vida e de razéo para lutar pela vida ap6s o
diagnostico. Assim, a vivéncia da doenca € influenciada pela representacdo desta para o
sujeito e atraves desta representacdo, se confere significado a doenca e se pode buscar sentido
para a vida e para aderir ao tratamento, por exemplo (Gomes, 2016).

Sendo as Representagdes Sociais um conjunto de conceitos, criados no cotidiano, a
partir de proposicoes e explicacdes para mitos, crencas, podem ser identificadas como uma
versdo do senso comum. Neste sentido, as representacfes da espiritualidade no contexto do
HIV/Aids estdo atreladas a memdria social da sindrome que ainda é ancorada em significados
negativos como castigo divino, estigma e preconceito (Jodelet, 2001).

Neste sentido, o presente estudo objetivou investigar a representacdo social da
espiritualidade para pessoas que vivem com HIV/Aids. Deste modo, pretende-se contribuir
para o desenvolvimento de trabalhos que tratem da temaética abordada e subsidios para uma

melhor assisténcia frente a sindrome.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo exploratorio, descritivo com abordagem qualitativa apoiado na
Teoria das Representagdes Sociais (TRS) utilizando-se a abordagem processual que enfatiza o
processo de constituicdo das representacdes sociais, definidas como uma forma de
conhecimento socialmente elaborado e partilhado que contribui para a construgdo da realidade
comum ao conjunto social (Jodelet, 2001).

O estudo ¢ derivado da dissertagdo “As representacdes sociais da espiritualidade para
pessoas que vivem com HIV/Aids” que integra o projeto intitulado “A espiritualidade e a
religiosidade em pessoas que vivem com HIV/Aids e suas interfaces com as representacfes da
sindrome: construcdes simbolicas, praticas sociais e cuidado de enfermagem”, aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade do Estado do Rio de Janeiro com o parecer n°
699.220/2014.

O campo da pesquisa foi um servico ambulatorial especializado (SAE) em HIV/Aids

de um hospital universitario estadual situado no municipio do Rio de Janeiro. Participaram do
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estudo 32 pacientes em tratamento no referido servico com idade superior a 18 anos. Estas
foram abordadas sobre a participacdo na pesquisa enquanto aguardavam a consulta com o
médico.

Os dados foram coletados nos meses de janeiro a marco de 2017, por meio de um
questionario sociodemografico de caracterizacdo dos sujeitos e um roteiro tematico de
entrevista semiestruturada, com questdes abertas, caracterizada pelo método interrogativo,
desenvolvido para a exploracdo de questdes sobre o conceito de espiritualidade no viver com
HIV/Aids, de forma a compreender o contexto dos significados para os participantes, sendo
realizado registro em gravacao, com o objetivo de manter o conteldo na integra, preservando
assim o material produzido. Apés assinarem o termo de consentimento livre e esclarecido, as
entrevistas eram iniciadas, foram realizadas em uma sala reservada para que nao houvesse
interferéncias de ruidos e fosse dada a privacidade aos participantes.

Para analise, os dados sociodemogréficos, foram registrados em planilhas do
Microsoft Excel®, em seguida organizados em tabelas, com frequéncias absolutas e relativas,
e os dados oriundos das entrevistas foram transcritos e formatados no Word, sendo analisados
com auxilio do software IRAMUTEQ (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles
de Textes et de Questionnaires).

Quanto ao software IRAMUTEQ, este permite fazer analises estatisticas em variaveis
qualitativas, sobre corpus de dados textuais por meio de lexicografia (frequéncia e estatistica
basica) do método de Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD), fornecendo contextos e
classes geradas sobre os Seguimentos de Texto (ST), classificados em funcdo de seus
respectivos vocabularios e o conjunto deles, sendo apresentado em repartidas formas
reduzidas em funcdo da frequéncia, a partir de matrizes de corpus textuais, cruzando
segmentos de textos e palavras (em continuos testes do tipo X2 ), aplica-se o método de CHD
e obtém-se uma classificacdo estavel e definitiva (Camargo & Justo, 2013; 2017).

Destaca-se a andlise do tipo CHD, que o aproveitamento de qualquer material textual,
requer uma retencdo minima de 75%, para que seja elaborado e apresentado no dendograma
pelo software, devido a analise de cluster, onde se constrdi a configuracdo do dendograma
resultando numa hierarquia, (Lachi & Rocha, 2005) com as descri¢des dos resultados
apresentados em particbes que foram executadas, ficando evidente na classificacdo dos ST,
em divisédo por classes de apresentacdo (Camargo & Justo, 2017).

Com a finalidade de obter uma clareza acerca dos conteudos representacionais, 0s ST
apresentados no estudo, acompanhardo a nomeacao de entrevista, acrescido de numeral de

identificacdo, em seguida das variaveis sexo e religido e o X2 de maior representacao,
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conforme escolha pelo autor a partir do contexto em insercdo em cada classe apresentada,
para melhor descri¢do do conjunto.

3. Resultados

Caracterizacao dos participantes

Por se tratar de um estudo alicercado nas representacfes sociais, a caracterizacao dos
participantes é importante por permitir a compreensdo do grupo estudado e a percepcdo de
particularidades relativas ao seu perfil.

Dentre as 32 PVHA integrantes do estudo, em relacdo a variavel sexo, foram
majoritariamente do sexo masculino (68,7%). No que concerne a idade, os dados também
revelaram que duas faixas etérias, de 41 a 50 anos e 51 a 60 anos, concentravam 31,3% do
total de sujeitos, respectivamente, seguido por 18,7% de pessoas entre 31 a 40 anos.

Em relacdo a religido, a maioria se declarou catdlica, 28,1%, seguido dos evangélicos
e participantes que se declararam como ndo pertencentes a nenhuma religido, 21,9%,
respectivamente, seguido da doutrina espirita com 18,7% e outras religibes com 9,4% do
total. A analise desta variavel, traz a importancia ao estudo pela possibilidade de promover
uma melhor discussdo entre o perfil religioso e as representacbes de espiritualidade
construidas pelo grupo social.

No que tange ao tempo de diagndstico, evidenciou-se que 50,4% dos integrantes do
estudo, foram diagnosticados entre 13 a 25 anos. No que se refere ao uso das medicacGes
antirretrovirais, 96,9% dos entrevistados afirmaram o uso da Terapia Antirretroviral (TARV),
em contrapartida 3,1%, afirmaram ndo fazer uso no momento da entrevista. Fato que
evidencia a adesdo a TARV entre os sujeitos. Dessa forma, entende-se que existe uma boa

qualidade terapéutica instituida devido a porcentagem dos pacientes em tratamento.

Anélise processual das representacdes sociais da espiritualidade

O corpus das entrevistas foi analisado por meio do software IRAMUTEQ), o que detalhou
0 conteudo relativo as representagdes sociais da espiritualidade para pessoas que vivem com 0
HIV/Aids, a partir da analise da abordagem processual. O dendograma da CHD que levou em
conta 451 Unidade de Contexto Elementar (UCE), ou seja, 92,23% de aproveitamento total do
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material analisado, gerando cinco classes em ordem sucessiva de constitui¢do, destacando sua

porcentagem em cada classe gerada, conforme a Figura 1.

Figura 1: Dendograma de Classificacdo Hierdrquica Descendente das Classes, Rio de
Janeiro/RJ, 2017.

classe 4

classe 2

classe J

classe 1

Fonte: Dados da Pesquisa (2017).

Para melhor compreensédo sobre a divisdes internas, oriundas do processo de analise do
software, expde-se a seguir outra apresentacdo dos resultados, através dos conteddos

semanticos das classes, conforme visualizado a seguir na Figura 2.
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Figura 2: Dendograma de Classificagdo Hierarquica Descendente por conteudos
semanticos. Rio de Janeiro/RJ, 2017.
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Fonte: Dados da Pesquisa (2017).

A analise apresentou um comportamento de estabilidade e, em seguida as cinco classes
mostraram-se compostas por UCE, estdveis com vocabulos semelhantes. Pode se
compreender em andlise a figura 02, que cada classe abrange conteldos semanticos
especificos em relacdo a raiz semantica da palavra que possui maior ligacdo em cada classe
apresentada no processo de lematizacéao através do IRAMUTEQ.

Com o objetivo de melhor compreender os conteudos presentes nas classes, realizou-se
a nomeacdo das mesmas na analise de cluster realizada pelo software em funcéo do universo
semantico, levando a especificidade da organizacdo final das divisdes como resultado da
analise apresentada abaixo na Figura 3.
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Figura 3: Apresentacdo esquematica das classes. Rio de Janeiro/RJ, 2017.
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As classes, 0s eixos e 0s subeixos apresentados na figura acima, serdo discutidos a
seguir com o suporte da literatura e de estudos realizados acerca da tematica com o propdésito
de descrever os contetdos representacionais. Os trechos apresentados e discutidos seguirdo a
ordem de divisdo realizada pelo software em cada classe pertencente e seus eixos
correspondentes. Destaca-se que ao longo dos resultados, além da espiritualidade, emergiu a
religiosidade por estar, muitas vezes, atrelada a pratica espiritual do individuo e a cultura onde

esta inserido, por isso sera vista em meio a estes.
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Classe 1: As definicBes de espiritualidade e suas influéncias no cotidiano da vivéncia e do

enfrentamento da sindrome

Nesta primeira classe os participantes abordaram especificidades da espiritualidade,
demonstrando as relagdes no processo discursivo observando concepcdes diferentes sobre a
influéncia da espiritualidade no cotidiano vivenciado e no enfrentamento da sindrome. A
presente classe foi constituida por 103 UCEs, concentrando 22,84% das UCE do corpus e 0s
principais elementos que se associaram a ela foram: espiritualidade, influenciar, acreditar,
viver, entender, algo, religiosidade, falta, paz, préximo e ajuda.

Adotando o conhecimento sob a forma de representagfes sociais, verificou-se a partir
da analise da classe, que o contetdo informativo 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:

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. (entrevista: 128, masculino, evangélico, x2: 353.72).

Espiritualidade é a pessoa que acredita em Deus, acho que € isso, eu acredito muito
em Deus, a minha espiritualidade ajuda no meu viver com a Aids, peco muito a

Deus logico que ajuda. (entrevista: 148, feminino, catolica, x2: 291.47).

Nota-se, uma relacdo entre a espiritualidade e a influéncia no viver com o HIV/Aids.
Esta influéncia se configura em acOes ou estados de se sentir bem, em paz e de ajuda. Ainda
pode-se observar que ha uma especificacdo na defini¢do, sobre a espiritualidade, qual seja, a
de acreditar em um ser superior e transcendente, identificado nos dados empiricos como

Deus.
A espiritualidade influencia bastante no meu viver com a Aids, eu acho que se ndo
fosse a espiritualidade, a gente ja tinha abandonado a coisa toda. (entrevista: 123,

masculino, espirita, x2: 285.39).

Percebe-se, como ilustrado acima, a presenca da influéncia da espiritualidade no viver
com a aids. De maneira ainda mais acentuada, diante disto, espiritualidade auxilia fortemente

10
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a manter em equilibrio todas as coisas no cotidiano da vida das pessoas que vivem com 0
HIV/Aids. Destaca-se 0 advérbio de intensidade bastante, presente na fala, este exemplifica o
modo como a propria espiritualidade organiza a vida cotidiana do grupo conforme apontado

no trecho.

Eixo: O HIV/Aids e a TARV: dimensdes cotidianas, rede de apoio, aspectos de religiosidade

e espiritualidade e memadrias sociais

No processo de analise realizado pelo software, o corpus foi dividido, surgindo o
primeiro eixo denominado pelo autores, como: “O HIV/Aids e a TARV: dimensoes
cotidianas, rede de apoio, aspectos de religiosidade e espiritualidade e memorias sociais”, em
seguida o eixo citado, 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 situagdes limites” que abarca outras classes. Estes serdo

abordados a seguir.

Classe 5: A familia, o trabalho e os relacionamentos afetivo-sexuais: as diferentes formas da

rede social de apoio

Na quinta classe, observa-se descricbes de diferentes dimensdes da rede social de
apoio a PVHA. Esta classe foi responsavel por 91 UCEs, representando 20,18 % do corpo da
entrevistas e os principais elementos que se associaram a essa classe foram: casa, filho,
mulher, mée, irma, pai, hospital, marido, namorado, familia, trabalhar e atrapalhar.

No que se refere a rede social de apoio sobre o HIV, nota-se a participacdo do
constructo familiar como uma forma de interagdes afetivas fundamentais para a compreensao

da questdo satde-doenca.
Hoje agente ndo paga, gracas a deus, mas porque a filhada minha tia comprou

uma casinha do lado da dela, SO para pai e mde morar, entao
eu sempre estou junto estou la. (entrevista: 147, feminino, evangélica, x2: 237.93).

11
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A gente fica preocupada com a aids, no comego eu chorei muito, fiquei muito
nervosa, agora eu me acalmei mais porque um vé o outro, sabe 14 em casa s6 sabemos

meus filhos. (entrevista: 124, feminino, catélica, x2 194.29).

Ressalta-se a presenca da familia na convivéncia diaria da PVHA, o que requer
mudancas na cotidiano e nos habitos de todos os envolvidos. Em seus relatos, os participantes
evidenciam este processo de comunicacdo e relacionamento entre as PVHA com os familiares
e a forma mais ampla da rede social de apoio. Dessa maneira, a presenca da familia mostra-se

como um destaque e, regularmente, tornam-se responsaveis pelos cuidados ao paciente.

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

da sindrome e situacgdes limites

Na ordem de divisGes 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 o subeixo 1.1, denominado “O cotidiano atual
diante da sindrome: o autocuidado e a ades@o ao tratamento” que abarca outras duas classes
que serdo adiante discutidas. Diante disto, como realizado previamente com as outras classes,

os dados serdo descritos de acordo com a dimensdo representacional e a relevancia tematica.

Classe 4: Da morte a cronicidade: a aids vista a partir das memarias sociais

Na analise da quarta classe, € evidenciada a memdria social acerca da sindrome, onde
se observam diferentes concepgdes sobre as lembrancas que formam os constructos em que a
memoria social esta ancorada. A classe 4 foi responsavel por 115 UCEs, sendo representada
em 25,5% do corpus. Os principais elementos que se associaram a esta classe foram: morrer,
doenca, HIV, virus, descobrir, época, tratamento, doutor, diagnosticar, portador, comeco,
horrivel, preconceito, diagnostico, entre outras.

Através das narrativas dos sujeitos e 0s constituintes de suas memorias sociais sobre a
aids, vé-se que a midia foi uma grande responsavel para a construcdo destas. A memoria

social da sindrome esta ancorada em nomes conhecidos como Cazuza e outros artistas. Nas
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décadas de 1980 e 1990, a aids tinha uma face, uma aparéncia, algo que ndo € mais visto

atualmente.

Morreram todos os artistas, ndo sabiam, morriam. Hoje em dia vocé quase nao Vvé
ninguém mais que morreu com HIV, quando a doenga apareceu morria muita gente
assim, e gente que ndo apareceu na televisdo. (entrevista: 147, feminino, catélica, x2:
189.43).

Percebe-se que a morte era frequentemente presente ao se tratar da aids, seja por
acometer famosos ou anénimos, a aids matava muitas pessoas, desta forma, foi estabelecida
uma associacdo bastante intima entre a sindrome e a morte. Se houve casos de mortes sendo
anunciadas, destaca-se também a existéncia daquelas que nunca sairam na midia, de pessoas
comuns, podendo estar no contexto do preconceito imbuido originado pelo processo de

adoecimento e morte.

Morreude montdo, que ndo era nem divulgado. Hojese vocé seguir
seu tratamento corretamente,  jatem onze anos que  tenho HIV eu tenho
uma vida normal, eu trabalho, eu casei depois que tive. (entrevista: 147, feminino,
catolica, x2: 169.97).

Frente ao contexto exposto, observa-se uma memodria social acerca da aids que se
configura como conjunto de representacfes sociais do passado acerca da sindrome,

relembrando o passado morbido da sindrome.

Subeixo 1.1 - O cotidiano atual diante da sindrome: o autocuidado e a adesdo ao tratamento

Neste ponto, a analise gerou o subeixo 1.1 denominado “O cotidiano atual diante da
sindrome: o autocuidado e a adesdo ao tratamento, que abarca as classes 2 e 3,
respectivamente: “O enfrentamento de situagdes limites, o 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”, que serdo

apresentadas e discutidas a seguir.
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Classe 2: O enfrentamento de situacGes limites, o processo de autocuidado e sua relagdo com
a espiritualidade

Na analise da segunda classe, foram apresentadas as informacgdes e sentimentos a
partir do estabelecimento sobre o conhecimento e as relagfes entre as suas singularidades e o
cuidado. A partir da discursividade dos participantes, demonstrou-se formas de concepcoes
diferentes sobre informacdes e sentimentos vividos. A classe 2 abarcou 75 UCEs, perfazendo
16,68% do total do cospus. Os principais elementos que se associaram a essa classe foram:
cuidado, bom, maior, preocupar, demais, legal, querer, cuidar, certo, comentar, beber e coisa,
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 avaliacdo e julgamento por parte dos sujeitos.

Neste contexto, podemos observar, na constituicdo de sentimentos, a prética do

cuidado e suas informacgdes.

N&o me atentava, passei a me atentar mais e me cuidar mais também, quando assim,
nos nao encaramos certa dificuldade na  vida a gente nem
se preocupa muito com certas coisas. (entrevista: 149, masculino, sem religido, x2:
120.91).

Observa-se que a condicdo de viver com o0 virus ocasiona uma ruptura no
condicionante da vida, que tanto se reflete na forma da percep¢do da propria realidade, quanto
na implementacdo de acdes de cuidado a si mesmo e aos demais. Ha, ainda, uma relagdo
estabelecida entre a vivéncia do sofrimento e um crescimento que gera nova forma de se
posicionar diante da existéncia. A partir disto, nota-se, nos relatos dos entrevistados, uma
preocupacao com o seu cuidado, especialmente no que se refere a alimentagdo e ao cuidado
com o corpo. Para os entrevistados, viver com o virus, também, refere um enfrentamento
pessoal das possiveis complicagOes e adversidades que trazem consigo a sindrome. O trecho a

seguir expde a condigdo inexordvel da infeccdo e sua incurabilidade, o que traz sofrimento:
Tem que ter muito cuidado, viver com aids para mim €é umacoisaque eu

nao gostaria de conviver, mas aceitei porque ndo teve outro jeito. (entrevista: 133,
masculino, catolica, x2: 76.86).
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Mas Deus falou que ndo ainda, ndo é sua hora ndo, a gente ndo sabe porque, ali no
momento eu j& até tinha entregue eu falei para o senhor me levar eu ndo quero sofrer,

mas ele sabe. (entrevista: 125, masculino, evangélico, x2: 77.39).

A relacdo direta com o divino é algo que possibilita 0 dominio da realidade para os
participantes, o que, de certa forma, permite que as coisas ganhem um sentido de completude
no arcabouco dos acontecimentos. De certo modo, os dados empiricos parecem apontar que é
do interior do sofrimento que ocorre a sua propria superacao e ndo de um milagre que resolva

imediatamente a situagéo.

Classe 3: O Antirretroviral e a cotidianidade da pessoa que vive com HIV/Aids: aspectos

positivos, desafios diarios e dimensdes da religiosidade

A terceira classe, nos evidencia o uso do antirretroviral e o cotidiano da pessoa que
vive com o HIV/Aids, abordando os aspectos positivos, os desafios diarios e as dimensdes da
religiosidade e estabelecendo as relacBes entre as suas singularidades. De acordo com a fala
de alguns entrevistados, podem ser observadas diferentes concepcgdes sobre as formas de
enfrentamento diante de um diagndstico positivo ao HIV e as atitudes frente a infec¢do. Esta
classe foi responsavel por 67 UCEs, correspondendo 14,86% das entrevistas no corpus e 0s
principais elementos que se associaram a ela foram: nunca, pessoa, pegar, existir, conhecer,
exemplo, remédio, sexo, enfermidade, informacéo, prevenir, conviver.

Os entrevistados abordaram, nesta classe, suas concepcbes ligadas ao uso do
medicamento e diretamente ao uso da TARV, bem como as suas informagdes 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 cabega, entdo, estar todo dia com remédio é meio complicado é meio chato.

(entrevista: 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 relacdo ao remédio a

pessoa larga. (entrevista: 122, feminino, evangélica, x2: 105.92).
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Nas falas dos participantes, observam-se os relatos sobre o0 uso do remédio, 0 que nos
remete a utilizacdo e a dificuldade na adeséo ao uso da TARV. O uso de estratégias de
enfrentamento a partir do diagnostico 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.

4. Discussao

Desta forma, foi possivel verificar que a representacdo social acerca da espiritualidade
para o grupo de entrevistados foi permeada pelas vivéncias dos mesmos e da sua relagdo com
o mundo que lhes cerca, seja 0 contato com outras pessoas vivendo com o HIV, com
profissionais de salde, seja a vivéncia do tratamento e autocuidado, a vivéncia e experiéncia
religiosa, como também uma espiritualidade desvencilhada da religido.

Sendo a espiritualidade uma dimensdo humana, promove um quadro de interpretacéo
da realidade, de suas vivéncias e de suas experiéncias. Seja qual for a forma como se
caracteriza, o ser humano requer encontrar um sentido para a sua vida e respostas as questoes
que vdo surgindo ao longo dela, de forma mais ou menos subita e interpretativa. Neste
sentido, a espiritualidade transfigura-se uma dimensdo particular e, em algumas situacdes,
importante, concedendo certo significado a vivéncia humana e dando densidade as suas
experiéncias (Caldeira, Gomes & Frederico, 2011; Santos, 2018).

O decurso de adoecimento traz em si um significado pessoal, mas também possui um
significado coletivo e social de forma Unica. Nesta légica, a espiritualidade pode ser vista
como uma forma de artificio 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 sujeito podera atribuir e construir um significado a vida (Silva & Cruz, 2011; Santos
2018).

Nesta perspectiva, a espiritualidade para o grupo em estudo, relaciona-se de maneira
importante com um vinculo entre o Divino e o ser transcendente que, no ocidente, consegue
ser centrado de forma importante sob a designacdo de Deus.

A relacdo com o sagrado, presente no elemento figurativo Deus, em consonancia com
a espiritualidade, pode propiciar grandes beneficios, em momentos de enfrentamento, como o
de uma doenga e suas influencias direta na saude mental, fisica e social do ser humano
(Rocha, Pereira, Silva, Medeiros, Refrande & Refrande, 2018)
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Sobre as formas de apoio, diferentes pesquisas (Cardoso, Marcon & Waidmani, 2008;
Pedrosa, Fiuza, Cunha, Reis, Gir, Galvdo & Carvalho, 2016; Melo, Cortez & Santos, 2020)
que abordam a transmissdo do HIV e as a¢des de prevencao da aids reconhecem a importancia
das redes sociais de apoio as pessoas que vivem com o HIV/Aids como forma de adesdo ao
tratamento e enfrentamento no processo saude-doenca. Dessa forma a rede familiar e social
possui uma participacdo ativa e decisiva no cuidado de sadde. Um estudo com pessoas
vivendo com HIV/Aids e sua rede de apoio social evidenciou gque elas possuem suporte social
disponivel e satisfatorio para enfrentar a convivéncia como virus, advindos principalmente de
familiares que n&do residem no mesmo domicilio e dos amigos (Pedrosa et al., 2016).

Ao receber o diagnoéstico, os pacientes exprimem sentimentos e comportamentos
negativos, entretanto, ao passo que as ddvidas sdo sanadas esses sentimentos vao
apresentando diminuicao e ocorre a adesdo ao tratamento com a verificacdo pelo paciente de
que o tratamento estd funcionando e a carga viral esta diminuindo, desta forma, ha tiveram
sentimentos e percepgdes de enfrentamento da infeccdo para a valorizagdo da vida, e assim,
sdo identificadas mudancas positivas (Cardoso et al., 2008; Melo et al., 2020).

De acordo com Santos (2018), acGes, sentimentos, além de palavras, manifestadas na
expressdo do amor, estas acdes envolvem principalmente as atitudes de cuidado e atencdo
com o préprio corpo de forma saudavel como forma de manter a longevidade, podendo ser
identificada como forma de ressignificacdo. Como recurso de estratégia no enfrentamento
positivo, equipe de saude deve manter um didlogo aberto sobre a compreensdo da
espiritualidade das pessoas que buscam cuidados e assisténcia em salde (Garanito & Cury,
2016).

A rede social de apoio ao portador de HIV apresenta como caracteristica a importancia
no gue tange ao enfrentamento da sindrome, pois com a presenca deste apoio ndo héa
sentimento de soliddo, por ser uma doenca 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 doenga cronica
(Galvéo & Paiva, 2011).

Em observancia a capacidade de ajustar-se as novas exigéncias do meio, devido ao
diagnostico de HIV/Aids e devido a intensas crises sociais provenientes de uma nova forma
de olhar esse processo de adoecimento, bem como para o proprio sujeito, familia e amigos
tém sido a principal forma de rede de apoio social (Massagnani, Rabuske, Backes & Crepaldi,
2014).
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No tocante a aids, na década de 1980, era divulgada a nova e desconhecida sindrome,
gerando ou, ao menos, promovendo a construcdo de estere6tipos e de preconceitos com
relacdo a grupos identificados como marginalizados. Em referéncia a historia da aids como
construcdo psicossocial, devido a forte influéncia dos meios de comunicacéo, foi construido
um estigma em relagdo a sindrome (Oliveira, 2013).

Estudos com pessoas vivendo com HIV mostraram que houve a ancoragem da aids na
diabetes, por exemplo, em relacdo ao fato de ser uma doenca cronica, pois a replicacéo viral
agora é controlada através de uso de medicamentos, ndo sendo mais associada a ameaca de
morte, produzindo um novo pensamento sobre a perspectiva de vida aos acometidos da
sindrome (Gomes, Silva & Oliveira, 2011, Melo et al., 2020).

No curso de reorganizacao da memoria social da sindrome, concorda-se com Jodelet
(2001) quando salienta que a aids foi uma entidade morbida que ficou visivel quando houve 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 desconhecida e as informacoes
veiculadas pela midia foram evidenciadas para a construcdo de imagens e da propria
representacdo social.

Neste decurso, ha uma tensdo entre o ser humano e o Divino, uma vez que este,
segundo os entrevistados, tem o habito de estender as experimentacGes de adversidade, ja que
ele sabe que é possivel suster um pouco mais. Juntamente, é Ele que diz que ainda ndo € o fim
da vida e que ndo € a hora de parar e descansar. H4, neste Divino, o ato de levar o ser humano
até um ponto ndo percebido e ndo esperado, a0 mesmo tempo em que permite que a
experiéncia da vida e da propria superacdo ocorra na linha da existéncia.

A maneira como cada um se porta ao enfrentar o diagndstico da infecgdo pelo HIV é
derivada de alguns fatores que podem ser determinados pela sua pessoalidade e pelo seu
contexto existencial. Esta reacdo esta ligada a influéncia de duas questdes: a recuperagdo
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 sindrome.
5. Considerac0es Finais
O presente estudo permitiu conhecer a representacao social da espiritualidade a partir

dos relatos expressos por pessoas que vivem com HIV/Aids. A descoberta do diagnostico
positivo para o HIV traz consigo um conjunto de significados marcados por sentimentos,

18




Research, Society and Development, v. 9, n. 8, e443985903, 2020
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v9i8.5903

atitudes e préticas. Desta forma, ao referir ter consigo a espiritualidade, a pessoa que vive com
HIV/Aids revela uma influéncia positiva.

Observou-se que o enfrentamento de uma experiéncia de adoecimento pela Aids pode
trazer dificuldades em sua expressao e vivéncia, embora deva-se destacar que ndo foram
percebidas especificidades marcantes e préprias da espiritualidade para este grupo social,
especialmente quando comparadas a outros que vivenciam sindromes semelhantes ou que
possuam construgdes simbolicas que possuam paralelos, como o cancer, por exemplo. Ha, no
entanto, a particularidade na necessidade do ocultamento do diagndstico, em que o Divino se
apresenta com o um companheiro em todo 0 momento, nesse processo diario de conviver,
viver com a sindrome.

Durante a analise, foram percebidas a busca e a pratica da espiritualidade como um
sentido de reconstrucdo e de ressignificacdo da vida a partir do enfrentamento do viver com a
sindrome. Em abordagem das classes, podem ser percebidos os conteudos referentes as
definicBes da espiritualidade e a sua relacdo com o cotidiano dos que vivem com a sindrome,
0 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 diagndstico, e 0 uso
da TARV e o processo de adesdo ao tratamento.

Percebeu-se que as PVHA buscam a espiritualidade como meio para a superagdo da
vulnerabilidade que apresentam, seja em sua dimensdo psicologica, social ou programatica,
ou, ainda, como possibilidade de superacdo dos constantes e diferentes desafios que decorrem
nas historias pessoais a medida que a vida cotidiana e que acles e atitudes véao se fazendo
necessarias ao longo do tempo, o que culmina na representacdo da aids como doenca cronica,
para 0s entrevistados.

A partir do resultado do estudo, pode-se inferir que a espiritualidade ¢ uma pratica
aliada ao cuidado em saude que promove bem-estar e influencia positivamente na busca por
um melhor autocuidado. Assim posto, sugere-se que a partir de tantos estudos que vém sendo
realizados com a tematica e sua aplicabilidade no cuidado em salde, possa-se investir mais
em trabalhar na formacdo de profissionais de satde, de forma a refletir e aplicar sobre como
abordar estas questdes e suas tematicas afins, tais como a religiosidade e a morte, que fazem
parte da vida e da cultura, visto a relacdo direta com os que vivem com a sindrome.
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