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ABSTRACT

Objective: To describe the process of living with HIV/AIDS in the daily life of people living
with HIV in its interface with the social representations of spirituality and religiosity. Method:
Qualitative research, supported by the theory of social representations. A semi-structured
interview was carried out with 32 people undergoing treatment for HIV in an outpatient clinic
specialized in HIV/AIDS. Analysis carried out with the support of soffware IRAMUTEQ.
Results: Participants were mostly men, aged over 51 years, Catholic, and living with the virus
for more than 10 years. IRAMUTEQ_generated three classes, in which the influence of
spirituality and religiosity as a promoter of strength to face the infection and the difficulties
in the process of coping with the diagnosis was observed, as well as the importance of the
support network, and the naturalization of HIV/AIDS. Conclusion: The participants make
associations between spirituality and the transcendent and divine; religiosity was anchored to
religion and its experience, with both being a source of support and strength. Therefore, it is
important to make room for the patient to talk about their spiritual/religious needs.
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Espiritualidade, religiosidade e suas representagdes para pessoas que vivem com HIV: o cotidiano e suas vivéncias

INTRODUCAO

A infec¢io pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV)
ainda pode ser considerada um grave problema de saidde
publica, tanto pela dificil preveng¢do quanto por todos os
aspectos psicossociais que a cercam. No Brasil, em 2020, foram
diagnosticados 32.701 novos casos de infec¢ées e no periodo
de 1980 a junho de 2021, 1.045.355 casos de aids foram
detectados no pais®.

Sendo assim, torna-se importante investigar formas de auxi-
liar a pessoa que vive com HIV (PVHIV) no enfrentamento ao
diagndstico, tratamento e convivéncia cotidiana com a mudanga
no estilo de vida, e também no enfrentamento ao medo de a
doenga manifestar-se, medo de descobrirem o diagnéstico e de
sofrer preconceito®.

Nos ultimos anos, pesquisas vém sendo realizadas acerca
da espiritualidade e da religiosidade no contexto da satde e
doenga, incluindo o viver com HIV/Aids. Alguns estudos
mostram como essa dimensdo pode promover for¢a, auxiliar
na aceitagio e no enfrentamento em conviver com a infec¢io
e com a possibilidade de aparecimento da sindrome, bem
como estabelecer relagdo benéfica entre qualidade de vida e
bem-estar espiritual®®.

Outro aspecto importante ao se estudar a temdtica é a adesdo
a terapia antirretroviral, uma dimensdo psicossocial que pode
ser preditora da adesdo aos antirretrovirais. Ainda ndo hé con-
senso sobre o sentido dessa influéncia, mas recomenda-se que se
investigue e busque compreender o fenémeno da espiritualidade
e da religiosidade para este grupo social®. Destaca-se que hd
diferengas entre os conceitos de espiritualidade e religiosidade.
Embora nio haja defini¢do tnica sobre a espiritualidade, pode-se
considerd-la como uma busca pessoal para se alcangar o contato
com o divino, o transcendente, assim como entender o sentido
da vida, dimensdo que pode estar relacionada ou nio a priticas
religiosas. Religiosidade pode ser compreendida como a adesio a
crengas e préticas religiosas, ou seja, o quanto se acredita e pratica
uma religifo. Tem uma dimensio intrinseca, quando hd priticas
religiosas pessoais como oragdes, leitura de textos religiosos, e
uma dimensio extrinseca, quando é vivida junto 4 comunidade
religiosa e seus ritos®.

Tratar da religiosidade e da espiritualidade no contexto
do HIV pode ser uma tarefa delicada, visto que os discursos
religiosos sobre o comportamento de vulnerabilidade para o
HIV podem ter um cunho moral e podem ser um desafio na
comunicagdo sobre educagio sexual em comunidades religio-
sas, servindo como uma barreira que dificulta a prevengio e o
enfrentamento em caso de resultado positivo para a infecgio. Ao
mesmo tempo, a comunidade religiosa pode, por meio de seus
membros, oferecer apoio, auxiliar no enfrentamento, o que gera
bem-estar e serve como uma rede social de apoio, facilitando o
tratamento e o manejo da infecgio®.

Desta forma, a espiritualidade e a religiosidade sdo obje-
tos que circulam entre o grupo de PVHIV, estdo presentes em
conversas, imagens e no pensamento social. No contexto de
viver com HIV/Aids é importante conhecer essas represen-
tagdes sociais (RS) e como estas podem influenciar nas vidas
das pessoas. A partir do exposto, este artigo tem o objetivo de
descrever o processo de viver com HIV/Aids no cotidiano de

pessoas vivendo com HIV em sua interface com as representa-
¢oes sociais da espiritualidade e da religiosidade.

METODO

REerereNciIAL TEORICO

A teoria das representagdes sociais, elaborada por Serge
Moscovici, desenvolvida por ele e trabalhada também por
outros pesquisadores como Denise Jodelet, Jean-Claude Abric,
na Franga, Celso Pereira de S4, no Brasil, entre outros, embasara
o presente estudo. Por Moscovici, foi definida como uma psi-
cossociologia do conhecimento, modalidade de conhecimento
particular que tem o atributo de reproduzir, no plano cogni-
tivo, as propriedades de um objeto, de fusdo entre o conceito e
a percepgio do cardter concreto e imagético, bem como valor
significante das qualidades intrinsecas e extrinsecas do objeto.
A representagio pode ser considerada reflexo do objeto e da
atividade do sujeito. Em sua extensdo de alcance é social®® e
¢ muito utilizada para compreender objetos relacionados ao
campo da saude.

As representagdes sdo sociais porque o mundo ¢ partilhado
entre as diversas pessoas que o compdem, servindo de apoio
umas para as outras, em convergéncia ou convivendo de forma
conflituosa, mas que buscam compreender, administrar e enfren-
tar o mundo. Desta forma, ao representar, o homem busca apre-
ender a realidade que o cerca, seja por meio da comunicagio, de
gestos e comportamentos, do mundo que o rodeia®™.

Tipo DE EsTuDO

Estudo descritivo e exploratério com abordagem qua-
litativa? e o suporte tedrico e metodoldgico da Teoria das
Representagdes sociais em sua abordagem processual. Foram
considerados os critérios do protocolo internacional Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ) para pes-

quisas qualitativas.

LocAL po Estubo E PoPuLACAO

A coleta de dados foi realizada num servico ambulatorial
especializado (SAE) em HIV/Aids de um hospital universi-
tario estadual no municipio do Rio de Janeiro. Participaram
32 pessoas vivendo com HIV atendidas na unidade. Elas eram
apresentadas a pesquisa e convidadas a participar enquanto espe-
ravam sua consulta ou apds a mesma. As pessoas que aceitavam
participar eram encaminhadas a uma sala para serem entrevis-
tadas com privacidade. Foram incluidos pacientes atendidos
no servico que tivessem mais de 18 anos e excluidos aqueles
que ndo estavam em boas condi¢des de satde para responder as
questdes. Os participantes tinham entre 20 a 65 anos e faziam
tratamento na unidade hd pelo menos um ano.

O ntimero de 32 participantes que responderam 2 entre-
vista foi alcancado a partir das recomendagbes metodolégicas
de Oliveira, Marques, Gomes e Teixeira®™ ao considerar-se que,
nos estudos de representagio social, este nimero de entrevistas
pode ser utilizado se estas forem realizadas em profundidade. O
tutorial para uso do IRAMUTEQ® também orienta que sio
suficientes 20 a 30 entrevistas em casos de textos mais extensos,
pois quando o grupo é homogéneo pode-se alcangar a saturagio
da amostra.
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INSTRUMENTOS UTILIZADOS PARA A COLETA DAS
INFORMACOES E CoLETA DE DADOS

O roteiro utilizado para realizar entrevistas em profundidade
foi o de entrevista estruturada®, que ocorre como uma conversa
sobre o objeto de estudo em que as questdes abertas possibilitam
ao entrevistado discorrer sobre o assunto, aprofundando questdes
nele contidas e podendo surgir questdes ndo previstas em seu
decorrer. O roteiro também conteve questdes para caracterizagio
sociodemogrifica dos participantes, além das questdes acerca
da espiritualidade, da religiosidade e do viver com HIV/Aids.

As entrevistas foram realizadas pela primeira autora, dou-
toranda no periodo de coleta de dados e por dois mestrandos.
Os trés pesquisadores foram orientados sobre como fazer as
entrevistas pelo orientador. Entrevistadores e participantes
ndo se conheciam previamente, o primeiro contato ocorreu no
momento da abordagem, no ambulatério, para convidi-los a
participar da pesquisa. Nao houve desisténcias apés o aceite em
participar da entrevista e poucos se recusaram a participar. Cerca
de cinco pessoas referiram preocupagio em perder a consulta
caso participassem da pesquisa ou pressa para ir embora apds
a consulta. As entrevistas foram audiogravadas, eram iniciadas
ap0s os participantes assinarem o termo de consentimento livre
e esclarecido e duraram em média 30 minutos.

Este trabalho ¢é oriundo de um estudo que teve longo periodo
de coleta de dados pelo seu desenho, estendeu-se desde marco
de 2015, junto ao inicio do doutorado da primeira autora, até
outubro de 2017, sendo que as entrevistas foram coletadas de
janeiro a margo de 2016.

TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Os dados obtidos para a caracterizagio sociodemogrifica
foram organizados em planilhas Microsoft Exce/® e posterior-
mente analisados com auxilio do software IBM® SPSS® pela
andlise estatistica descritiva por meio das frequéncias simples.

As entrevistas foram integralmente transcritas, salvas num
arquivo tnico Open Office®. Em seguida, foi realizada a and-
lise lexical com o suporte do soffware IRAMUTEQ_(Interface
de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires) versio 0.7 alfa 2 que é gratuito e com fonte
aberta. Ele é ancorado no software R e na linguagem Python.
Ao submeter o corpus a anilise pelo IRAMUTEQ, ocorre a
andlise lexicogrifica, que indica e reformata as unidades de texto
para que sejam identificadas quanto a quantidade de palavras, a
frequéncia média e hapax (palavras com frequéncia um), pesquisa
o vocabuldrio e reduz as palavras a base em suas raizes (formas
reduzidas), cria o diciondrio das formas reduzidas e identifica
formas ativas e suplementares®®.

Para este estudo, utilizou-se classifica¢io hierirquica descen-
dente (CHD), na qual os segmentos de texto sdo classificados
em funcio dos seus respectivos vocabuldrios e o conjunto deles
é repartido em fungio da frequéncia das formas reduzidas. Por
meio do cruzamento de segmentos de textos e palavras, obtém-se
a classificagdo definitiva, o soffware organiza a andlise de dados
num dendograma que ilustra as relagdes entre as classes™. Na
base do funcionamento do programa encontra-se a ideia de
relagdo entre contexto linguistico e representagio coletiva
ou entre unidade de contexto e contexto tipico. Unidade de

contexto elementar (UCE) pode ser compreendida como um
tipo de representagio elementar, ou seja, um sentido ou um
enunciado minimo de um discurso que pode ser entendido como
um pensamento de um individuo psiquico, que se refere a um
objeto e ao préprio sujeito, a0 mesmo tempo, possibilitando
a formagdo da representagio de um objeto. Para cada classe é
gerada uma lista de palavras significativas a partir do teste de
qui-quadrado™. Salienta-se que esse tipo de andlise, para ser util
a classificagdo de qualquer material textual, requer a classificagio
ou aproveitamento minimo de 75% dos segmentos de texto!!.

Aspectos Ericos

A participagio na pesquisa foi voluntdria, a partir da acei-
tacdo livre e espontinea de seus objetivos seguida da assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O projeto
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro sob o parecer n°
699.220, em 2014. Como este trabalho faz parte de um estudo
maior e possuiu um extenso periodo de coleta de dados, inclu-
imos também o parecer do CEP n° 2.660.127, aprovado em
2018. A pesquisa respeitou os procedimentos ético-legais que
se constituiram no cumprimento e na utilizagdo dos valores
éticos estabelecidos pela Resolu¢do 466/2012 do Ministério da
Saude™. Acrescenta-se que os depoimentos dos participantes
serdo codificados pelo nimero de entrevista, sexo, religido e
score de qui-quadrado da classe. (id_00, sexo, religido, score:
qui-quadrado).

DispoNIBILIDADE DE DADOS

O material suplementar da pesquisa, conforme preconizado
pela Ciéncia Aberta, encontra-se no repositério Scielo data:
https://doi.org/10.48331/scielodata. HNQUAS.

RESULTADOS

CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Em relagdo a caracterizagio dos participantes, destaca-se que
a maioria consistia em homens (68,7%), com idades acima de
51 anos (37,5%). Em relagdo 2 religido, a maioria declarou-se
catdlica (31,25%), 34,3% tinham o diagndstico ha até 10 anos.
Por outro lado, 31,3% convivia com o HIV entre 17 a 25 anos.
O resultado da caracterizagdo dos participantes encontra-se
na Tabela 1.

A anilise de contetdo lexical realizada no comando método
Reinert do software IRAMUTEQ, conforme descrito no
método, apresentou um corpus de andlise composto por 32
linhas estreladas correspondentes as entrevistas que foram pro-
cessadas e analisadas pelo soffware, obtendo um aproveitamento
de 87,67% do corpus.

O corpus gerou trés classes, como mostra o dendograma
exposto na Figura 1,a seguir, que exibe a classificagio hierdrquica
descendente (CHD) e ilustra as relages estabelecidas entre as
classes, que pode ser lida da direita para a esquerda, ou seja,
primeiramente, o corpus foi dividido em dois subgrupos, for-
mando, ji neste primeiro momento, a classe 2. Posteriormente,
o material passou por mais uma divisio, gerando as classes 1 e 3.
O detalhamento das classes geradas pela anilise acerca do
contetdo das Representagoes sociais da espiritualidade e da
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Tabela 1 — Caracteristicas sociodemogréficas das pessoas vivendo
com HIV atendidas num servico ambulatorial especializado (n = 32).
Rio de Janeiro, R}, Brasil.

Variaveis n (%)
Sexo

Masculino 22 68,7
Feminino 10 31,3
Idade

20 a 41 anos 9 28,1
42 a 50 anos 10 31,3
Acima de 51 12 37,5
Nao informado 1 3,1
Religiao

Catélica 10 31,25
Evangélica 8 25
Sem religido 7 22
Espirita (Kardecista) 6 18,75
Candomblé 1 3
Tempo de diagnéstico

Até 10 anos 11 34,3
11 a 16 anos 10 31,3
17 a 25 anos 10 31,3
Nao informado 1 3,1
Uso de antirretrovirais

Sim 31 96,9
Nao 1 3,1
Abandonou o tratamento Alguma vez?

Sim 11 34,4
Nio 21 65,5
Total 32 100

Andlise processual das representacées sociais da espiritualidade e da religiosidade
para pessoas vivendo com HIV/Aids.

religiosidade para pessoas vivendo com HIV/Aids foi realizado
pela ordem como as divisdes entre as classes ocorreram e terd os
resultados mostrados a seguir.

CLASSE 2 — A ESPIRITUALIDADE E A RELIGIOSIDADE NO
CoTtipIANO DE PEssoAs QUE VivEm com o HIV/AIDs:
ENTRE O TRANSCENDENTE, A COMUNIDADE E A VIDA
COTIDIANA

Nesta classe, as unidades de contexto elementar apresenta-
ram temas como o significado da religiosidade, da religido e da
espiritualidade. O contetdo geral da classe trouxe o pensamento
dos entrevistados acerca da religiosidade e da espiritualidade,
questdes transversais em suas vidas, principalmente em relagio
ao enfrentamento do viver com o HIV e a luta para nio desen-
volver a aids.

A espiritualidade e a religiosidade emergiram nas UCE,
muitas vezes, como sindnimas. A religiosidade foi associada
a religido, bem como se caracterizou por promover a ligacio
com Deus. Eu acho que religiosidade tem a ver com alguém que
genuinamente estd querendo se religar ao divino. Essa ai eu aposto

que &, € isso que estou buscando, religiosidade com espiritualidade,
ndo religido. (id_135, masculino, sem religido; score: 375.95).

Para os entrevistados, os conceitos de espiritualidade e reli-
giosidade podem se mesclar em alguns momentos, mas no senso
comum hd a ideia de que a religiosidade estd relacionada a uma
religido e seus dogmas, rituais. J4 a espiritualidade relaciona-se
com a busca de contato com um ser transcendente apesar da
religido, como expressa o trecho a seguir. Espiritualidade, eu acho
que é eu troquei as respostas, religiosidade seria algo mais ligado a
religido e espiritualidade ligado a um ser superior independente dessa
religido. (id_144, masculino, sem religido; score: 363.71).

A espiritualidade pode influenciar a vida das PVHIV ao
possibilitar a melhor aceita¢io da infecgdo e, a partir dai, hd
uma abertura para compreender melhor o que é o HIV. A
religiosidade também pode ter uma influéncia positiva na vida,
como ilustram os trechos a seguir. 4 espiritualidade influencia
muito no meu viver, muito, porque eu acredito que quando eu bus-
quei a espiritualidade eu consegui ter mais entendimento do que € e
consegui aceitar melhor e quando eu me iniciei na religido. (id_131,
feminino, espirita; score: 425.97).

Religiosidade ¢ vocé ter fé no sagrado que existe dentro de vocé.
A religido, se eu falar que influencia no meu viver com aids, eu vou
estar mentindo. Eu acho que ela influencia na minha vida. (id_14e6,
feminino, Candomblé; score: 351.66).

As UCE também trouxeram em seu contetido a fé e a crenga
na cura. E apesar dessa esperanga, os entrevistados possuem a
clareza da importincia da adesdo ao tratamento para se man-
terem saudaveis. Como a religido influencia no meu viver? Bom,
eu sou evangélico, entdo em meu caso, me apego nas oragées. Eu ndo
deixo de tomar meu medicamento porque o curar ¢ de Deus. (id_143,
masculino, evangélico; score: 308.73).

A espiritualidade foi destacada por sua influéncia na vida
dos entrevistados, pela ligagio com Deus e pela promogio de
sentimentos que geram for¢a e auxiliam no enfrentamento das
dificuldades. A vivéncia da religiio pode promover um efeito
de for¢a na pessoa que cré, influenciando nos seus pensamentos
e no modo de agir, de forma a auxiliar no enfrentamento das
adversidades, como ilustra o trecho: Porque eu busco as minbas
respostas dentro de mim. A religido ensina isso, a vocé se apegar a
Deus, a ter forca. Vocé nao tem forca, que ela te dd isso ai, forga.
(id_138, masculino, espirita; score: 286.18).

Eixo 1: Vivir com HIV/AIDS: DEscOBERTA, ACEITACAO,
TRATAMENTO E VIDA COTIDIANA

CLAsste 3 — o CoTIDIANO DAS PESSOAS QUE VIVEM COM
HIV/AiDs: AspEcTtos TEMPORAIS, PROCESSO DIAGNOSTICO
E O ENFRENTAMENTO SOCIAL DA SINDROME

A classe caracteriza-se pela dominancia de UCE sobre o
cotidiano vivido pelos entrevistados junto s suas familias e aos
profissionais que lhes assistem no tratamento, sobre o processo
de conhecimento do diagndstico e sobre a comunicagio deste
a familia.

As UCE dos entrevistados abordaram o processo de desco-
berta diagndstica, ilustrando a dificuldade que foi, na década de
1990, ter aconselhamento, e de como ainda ha casos de revelagio
do diagnéstico sem aconselhamento, fato que torna o processo
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Eixo 1: O cotidiano e o processo de
naturalizacao do viver com HIV/Aids

Classe 1:
Do conhecimento a naturalizagao,
passando pela adaptagao: o viver
com o HIV/Aids

Classe 3:
O cotidiano das pessoas que
vivem com HIV/Aids: aspectos
temporais, processo

Classe 2:

A espiritualidade e a religiosidade no

cotidiano de pessoas que vivem com

o HIV/Aids: entre o transcendente, a
comunidade e a vida cotidiana

37,5% diagndstico e o enfrentamento
52 = social da sindrome 31,5%
orma 9
_— v b X2 Forma
: s X2 Forma 163.75 Religido
49.37 hoje e
2 89 37 ai 95.95 espiritualidade
35.96 virus : :
28.64 e 58.29 Ficar 57.43 influenciar
; ; 50.12 La 54.24 religiosidade
EL 49.43 Casa - acreditar
25.06 remédio 45.96 S 44.54 Buscar
22.26 doenca 36.63 filho 4257 Fé
21.96 tempo 27.9 perguntar 36.2 Deus
20.43 normal 276 falar 32.98 Igreja
1785 acontecer 24.31 doutor 28.07 Jesus
16.12 ano 2317 rua 24.23 Cristo
16.01 morrer 23.17 morar 24.23 Cristéo
15.98 depois 225 hospital 22.62 Ligar
153 dificil 2218 exame 22.32 préximo
14.29 tratamento 21.0 aqui 20.41 evangélico
20.53 conversar

Figura 1 — Apresentagdo esquemadtica dos eixos e classes denominados pelas palavras caracteristicas da classe e valor de qui-quadrado da
representacado social da espiritualidade e da religiosidade para pessoas com HIV (n = 32). Rio de Janeiro, R), Brasil, 2020.

de aceitacdo da infecgdo mais dificil. Os trechos a seguir ilustram
esse momento: o primeiro depoimento narra o que ocorreu em
1996 e o segundo em 2015. Nao teve aconselhamento, nio. Eu
fui sem saber, quando eu peguei aquele exame ali, eu nio sou bobo, e
quando eu vi aquilo ali eu fiquei apavorado. (id_125, masculino,
evangélico; score: 206.76). Outro participante disse: eu saf de
casa atordoado ¢ eu precisava de alguém que me ajudasse, que desse
uma palavra de carinho, e eu andei tao atordoado na rua da univer-
sidade_federal. Eu sai dali e nao tinba foras. (id_151, masculino,
sem religido; score: 231.19).

Outro aspecto que apareceu nas unidades de contexto foi o
enfrentamento relacionado aos diferentes estigios de aceitagio
do diagnéstico, com o pensamento de morte iminente, respon-
sabiliza¢do do outro pela contaminagio e mobilizacio de afetos,
expressando pensamentos violentos, como no trecho: Passou logo
pela minha cabega que eu ia morrer. Af ndo, entrei em depressio,
mas a pessoa fica: vé uma mulher na rua, olha, dd uma vontade de
torcer o pescogo, porque foi com mulher, ndo tive outra relagio a nao
ser com mulher. (id_125, masculino, evangélico; score: 242.73).

Uma questdo contemporinea que tem de ser enfrentada é a
de que muitos bebés que foram contaminados na transmissio
vertical por suas mies atualmente sio adolescentes ou adultos
jovens. Desta forma, estes jovens tiveram que enfrentar a con-
vivéncia com o HIV desde o nascimento e, em algum momento
de suas vidas, revelar seu diagnéstico, especialmente em relagoes

estaveis e sorodiscordantes. Ela uma hora me perguntou, assim, eu

Jd estava fazendo quase dois anos de namoro com ela, eu fui e falei.
Ela ficou, nossa, surpresa, mas até hoje eu estou com ela, vou fazer
quase trés anos jd. (id_139, masculino, catélico; score: 229.81).

Outro resultado evidenciado foi que a convivéncia com o
HIV e o seu enfrentamento no cotidiano geram alguns trans-
tornos. A partir do momento que se recebe a noticia da infecgio
pelo HIV passa-se a ter que fazer visitas regulares aos servigos
de satde, seja para realizagdo de consultas e exames de rotina,
para buscar a medicagio, ou ainda, consultas para ter adequa-
¢bes nas doses medicamentosas devido aos efeitos colaterais
dos antirretrovirais, entre outras situa¢oes. Este quadro pode
gerar ansiedade antes da consulta, como exemplifica o trecho:
A pressao sobe queira ou nao queira, com remédio ou sem remédio,
ela sobe, ai chega ld, verificou a pressdo, vocé vai ficar af esperando
a pressao abaixar, vocé nio pode sair assim. (id_126, feminino,
espirita; score: 267.31).

As PVHIV também podem ter a necessidade do oculta-
mento da infecgdo como estratégia de sobrevivéncia social.
Muitas vezes, ao revelarem o seu diagnéstico soropositivo ao
HIV, tém que enfrentar estigma e preconceito; dessa forma, a
rede de apoio social é fundamental para o suporte emocional e
para auxiliar na vida cotidiana. Muitas vezes, elas tém amigos e
profissionais da saide em sua rede de apoio.
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(0] negacio € o preconceito que existe, mas existe em todos os meios,
existe em todos os meios, nio € 56 na minha religido ndo. Eu tenho
um amigo que € cristdo, nossa, ele foi expulso da igreja, ... ele sofreu
muito. Tivemos que conversar muito com éle, ... ele levava a fé dele
de um jeito, com tanto carinbo, com todo respeito, foi expulso sd porque
descobriu que ele estava com HIV, mas a gente estd levando-o numa
boa, a gente vai conversando com ele, estamos conversando e lutando
com ele para poder ele... Porque ele entrou em panico depois disso
tudo, ficou sem trabalhar, foi expulso da religido, para ele o mundo
dele caiu, tudo de uma vez so. Ai a gente vai conversando com ele,
vai ajudando, um dd uma cesta bdsica num més, outro pega, leva
ele no médico, vamos ld e arrumamos a casa para ele, outro vai ld
para ficar acompanhando-o no dia a dia para ele tomar o remédio.
(id_140, masculino, espirita; score: 258.29).

Crasse T — Do CONHECIMENTO A NATURALIZACAO,
PAssaANDO PELA ADAPTACAO: O VIVER com 0 HIV/AIDs

Esta classe possui unidades de contexto que refletem a repre-
sentacdo social da aids para o grupo, como eles pensam sobre
o HIV/Aids, tratamento, morte e outras questdes relacionadas.
Para o grupo, a aids é considerada tanto a sindrome da imuno-
deficiéncia, sendo a morte causada pelas infec¢des oportunistas,
quanto uma doenga cronica, seja ela comparada aquelas cronico-
degenerativas ou as doengas emergentes e negligenciadas, como
a dengue, a Zika e a hanseniase.

Entio hoje tem doenga que agora nio mata mais. Vocé ndo morre
de aids, vocé morre de todas as coisas, menos de aids. Ela ¢ s6 oportu-
nista, vai aproveitando, jd que estd ruim, entdo vamos, vamos piorar
a situagdo. (id_126, feminino, espirita; score: 201.59).

Entao aids para mim é isso, € uma doenga como outra qualquer.
Mesmo hoje em dia, tratdvel, cronica, ndo ¢ legal. Tem uma série de
outras questoes que acarretam a parte do uso dos antirretrovirais.
(id_135, masculino, sem religido; score: 175.52).

Aids é uma doenga, uma doenga infecciosa como tem agora a
dengue, o zika virus, como na idade média teve a lepra. Eu nio me
lembro bem como é que se chamava, mas que a gente hoje chama vul-
garmente de lepra. (id_129, feminino, sem religido; score: 145.36).

Os resultados mostram também que mesmo considerando
o viver com HIV uma condi¢io crénica, as pessoas devem se
prevenir, pois o tratamento antirretroviral tem suas questoes,
como adaptagio ao mesmo e os efeitos colaterais. No inicio ¢
dificil, mas hoje nio, hoje eu jd ndo tenho mais dificuldade porque
acostumet. Jd levo isso como uma coisa normal, néo tenho mais aquela
preocupacio. Eu levo uma vida normal, pelo tempo, sao doze anos.
(id_133, masculino, catélico; score: 174.22).

Os entrevistados consideram que, atualmente, as pessoas
veem a pessoa que vive com HIV/Aids com mais naturalidade,
pois em anos anteriores mantinham-se distantes pelo pensa-
mento negativo acerca do virus e da sindrome, bem como sobre
as pessoas que conviviam com o HIV.

Acho que veem como uma coisa normal hoje em dia. Antes, hd
uns dez, quinze anos passados as pessoas olhavam para uma pessoa
portadora do virus da aids, mediam distancia. Hoje nao, te abracam,
beijam. (1d_132, masculino, evangélico; score: 229.34).

DISCUSSAO

Os resultados revelaram as interfaces do processo de viver
com HIV e as representacdes sociais da espiritualidade e

religiosidade no cotidiano. No que tange a religiosidade e a espi-
ritualidade, destaca-se que a partir das entrevistas, no contexto
do senso comum, os seus conceitos se entrelacam e muitas vezes
sdo utilizados como sindnimos, resultado também encontrado
num estudo com idosos vivendo com HIV®"), Diferente do
que ocorre no contexto do saber cientifico que busca defini¢oes
mais aprofundadas dos objetos, o saber do senso comum busca
defini-los pela vivéncia e sentimentos préticos.

Ao se buscar defini¢es para a religiosidade, um estudo®®
cita autores cldssicos que escrevem sobre religido, como os soci-
6logos Emile Durkheim, Max Weber e autores contemporaneos
como Harold Koenig. A partir destes, observa-se que a religido
tem diferentes significados e dimensdes, é um sistema orga-
nizado de crengas com doutrinas, rituais préprios e simbolos,
¢ praticada pelo grupo que possui a mesma crenga, mas com-
partilha, como referido, diferentes dimensdes, desde as praticas
mais pessoais até as comunitdrias. A religiosidade percorre esse
caminho individual através da religiio para o encontro com o
transcendente em que se cré. A religiosidade pode ser interpre-
tada como a multiplicidade de formas de acessar, de expressar e
de corporificar a dimensio sobre as crengas espirituais da pessoa
que perpassa pela prética religiosa, pessoal e institucional®.

Acerca da espiritualidade, pode-se considerar que ndo hd
uma defini¢do unica. Muitos autores jd escreveram sobre o
tema propondo defini¢des diversas, alguns relacionam a espiri-
tualidade a um aspecto dindmico e intrinseco da humanidade
que busca sentido e o contato com o transcendente!’®), outros
definem espiritualidade como a busca de uma experiéncia com
o divino através da conexdo com outros, com a criagdo ou rea-
lizagdo de algo e com o transcendente sagrado, seja através de
uma expressdo religiosa ou nio@.

A espiritualidade pode exercer influéncia positiva na
vida de quem vive com HIV, possibilitando melhor entendi-
mento do viver no processo de convivéncia com a infecgio.
Simultaneamente, a espiritualidade pode promover for¢a para
enfrentar as dificuldades do tratamento e ser uma ponte do
ser humano com o transcendente (Deus, divindade, orixds, por
exemplo), independente da pritica religiosa. Neste estudo, Deus
foi um elemento forte na representagio da espiritualidade e da
religiosidade, um ser que apoia e faz parte da vida dos entre-
vistados, neste sentido destaca-se que apenas seis entrevistados
referiram ndo acreditar em Deus. Pode-se considerar o grupo
teista, seja por professar uma religido cristd ou porque a crenga
em Deus é muito forte em nossa cultura, fatos que influenciam
nas representagdes sociais. Assim, a fé em Deus e as oragdes
podem também ser uma estratégia para enfrentar a convivéncia
com a infec¢do pelo HIVU7:2Y,

Um estudo® que investigou trabalhos acerca da espiritu-
alidade e da religiosidade e marcadores de saude identificou
no levantamento realizado que ha associagbes positivas entre
diferentes préticas religiosas e a contagem de célula T CD4, bem
como diminui¢io da progressio da infec¢do pelo HIV. Além
disso, os pacientes com uma boa rede de suporte social e aque-
les sem sintomas depressivos apresentaram melhor adesdo ao
tratamento. Também se observou que aspectos da religiosidade
intrinseca e extrinseca, desde praticas como oragdes até a partici-
pacio em celebragdes religiosas, poderiam auxiliar na redugio da
progressio da infeccio pelo HIV e reduzir sintomas depressivos.
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Como apresentado nos resultados, observou-se uma rela-
¢do positiva acerca do pensamento do grupo e suas priticas em
relagdo a espiritualidade e a religiosidade e o enfrentamento de
viver com HIV. Inclusive, hd a crenga, a partir da religido, de
que Deus pode curar, mas com a orientagdo profissional hd o
esclarecimento também de que néo se pode deixar de tomar as
medicagdes para o éxito do tratamento e para melhoria da qua-
lidade de vida. Esses achados corroboram estudos que tiveram
como resultado que a religiosidade e a espiritualidade fortalecem
pessoas com HIV perante sua condigio de conviver com a infec-
¢do, ajudando-as a renovarem suas esperancas e contribuindo
para uma vida com maior bem-estar®” 2.

Acerca das representagdes sociais da aids, estudos mostram
que essas representacdes vém sofrendo modificagées, o que cor-
robora os achados deste trabalho. Para os participantes, viver
com HIV atualmente é ter uma doenca cronica comparada a
hipertensio e diabetes, pela necessidade do uso cronico de medi-
camentos e acompanhamento de satde constante. Contudo,
elementos como medo e preconceito ainda estdo muito pre-
sentes no cotidiano de quem vive com HIV: medo de revelar a
condi¢do diagnéstica, medo de ter doengas oportunistas, medo
das gestantes de passar o virus ao filho e o medo do preconceito
pelo estigma da aids® 172429,

Por fim, outra questdo que emergiu foi a revelagio diagnds-
tica ao parceiro. Os achados desta pesquisa corroboram outro
estudo realizado com mulheres de diferentes gera¢des que vivem
com HIV, no qual as mais jovens aceitaram revelar sobre a sua
condi¢do para parceiro e familiares, o que ndo ocorria com as

520, Esse modo de enfrentamento da

mulheres com outras idade
infecgdo pode estar ancorado nas representagdes da aids, visto
que pessoas que viram cantores e atores conhecidos ficarem
doentes em decorréncia da sindrome possivelmente possuem
uma representacio da aids permeada por elementos como morte,
preconceito e medo do estigma. Jd as pessoas mais jovens, nas-
cidas apds o estabelecimento da terapia antirretroviral, possi-
velmente veem a aids e a infec¢do pelo HIV como uma doenga

cronica, controldvel com a medicagio.

LIMITACOES DO EsTUDO E IMPLICACOES PARA O
COoNHECIMENTO CIENTIFICO PARA A AREA DE SAUDE E DA
ENFERMAGEM

Uma limitagio deste estudo pode ser sua realiza¢io em ape-
nas uma unidade de sadde no municipio de Rio de Janeiro, uma
unidade de referéncia muito importante para o Estado. Mas pelo
fato de este trabalho ser derivado de um estudo maior, a coleta
de dados do material geral teve trés etapas, sendo a entrevista
a segunda. Desta forma, a coleta de dados tornou-se longa e
foram feitas pequenas pausas entre uma coleta e outra para que
os pacientes do cendrio ndo ficassem cansados de nossa presenca
na unidade e do convite para participagdo na pesquisa.

RESUMO

Conhecer o pensamento das pessoas que recebem o cuidado
de enfermagem acerca da espiritualidade e da religiosidade diz
respeito ao contexto do cuidado holistico. Quando se considera
que os aspectos biopsicossociais e espirituais estio presentes nas
fases de vida dos individuos, incluindo o adoecimento, pode-se
inferir que este estudo pode trazer boas implica¢des ao cuidado
em saude e de enfermagem.

Ao investigar essas representagdes, viu-se que religido tam-
bém se relaciona a cultura, ao contexto vivido pelos participantes
em sociedade. Para poucos, religido possui uma conotagio nega-
tiva, possivelmente pelos dramas vivenciados, pelas primeiras
representacoes da aids, mas para o grupo hd um sentido mais
amplo que diz respeito a impactos positivos da prética da reli-
giosidade e da espiritualidade, que é a busca do contato com
Deus ou outro ser superior.

Desta forma, abrir espago para ouvir o paciente sobre este
aspecto de sua vida, quando for uma necessidade sua, pode gerar
maior vinculo entre profissional e cliente, assim como maior
compreensdo e abertura para conversar sobre aspectos intimos
que possam interferir no sucesso do tratamento, na qualidade
de vida e em sua saude fisica e mental.

Observa-se que o interesse sobre a temdtica vem aumen-
tando nos tltimos anos pelo crescente nimero de estudos sobre
o tema e eventos na drea. Assim, é importante que os cursos
de formagdo e atualiza¢io profissional possam inserir a temd-
tica para instrumentalizar os profissionais para trabalharem da
melhor forma esta dimensdo do cuidado tdo pouco abordada
na pratica.

CONCLUSAO

O processo de vivéncia do HIV/Aids no cotidiano do grupo
entrevistado e a interface com as representacdes sociais da espi-
ritualidade e da religiosidade, revelou que os participantes fazem
associacoes da espiritualidade ao transcendente e ao divino e a
religiosidade foi ancorada a religido e a sua vivéncia, ambas sendo
fonte de apoio, aceitagio e forga.

Por meio das UCE, pode-se constatar que a dimensao reli-
giosa/espiritual e suas préticas, sejam elas intrinsecas ou extrin-
secas, sdo capazes de proporcionar aspectos positivos na saide
fisica e mental dos participantes.

A descoberta do diagnéstico e o enfrentamento do viver
com HIV traz consigo um conjunto de atitudes, praticas e sen-
timentos. Por isso, estimular o paciente a falar sobre seus sen-
timentos e perguntar sobre sua necessidade espiritual/religiosa
podem auxiliar o profissional a compreender o pensamento do
paciente sobre os dois objetos e a relagdo com sua doenga. Para
isto, é possivel deixar um espago aberto para ouvi-lo sobre esta
dimensio, seja no momento da anamnese ou da consulta de
enfermagem. Dessa forma, pode-se conversar sobre o significado
do HIV, difundir o conhecimento sobre a infec¢do e tratamento,
e auxiliar o paciente neste enfrentamento.

Objetivo: Descrever o processo de viver com HIV/Aids no cotidiano de pessoas vivendo com HIV em sua interface com as representacdes
sociais da espiritualidade e da religiosidade. Método: Pesquisa qualitativa, apoiada pela teoria das representacdes sociais. Realizou-se entrevista
semiestruturada com 32 pessoas em tratamento para HIV num ambulatério especializado em HIV/Aids. Anilise realizada com suporte do
software IRAMUTEQ. Resultados: Os participantes foram em sua maioria homens, com idade superior a 51 anos, catélicos e vivendo com o
virus hd mais de 10 anos. O IRAMUTEQ _gerou trés classes. Nestas, viu-se a influéncia da espiritualidade e da religiosidade como promotora
de forga para o enfrentamento da infec¢io, assim como das dificuldades no processo de enfrentamento do diagnéstico, e a importancia da
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rede de apoio e a naturalizagio do HIV/Aids. Conclusdo: Os participantes fazem associagdes da espiritualidade ao transcendente e ao divino.
A religiosidade foi ancorada a religido e a sua vivéncia, ambas sendo fonte de apoio e forga. Por isso, ¢ importante abrir espago para o paciente
falar sobre sua necessidade espiritual/religiosa.

DESCRITORES
Espiritualidade; Religido; HIV; Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida; Enfermagem.

RESUMEN

Objetivo: Describir el proceso de vivir con SIDA en el cotidiano de personas viviendo con VIH en su interfaz con las representaciones sociales
de la espiritualidad y de la religiosidad. Método: Investigacién cualitativa, apoyada por la teoria de las representaciones sociales. Se realizé
entrevista semiestructurada con 32 personas en tratamiento para VIH en un ambulatorio especializado en VIH/SIDA. Anilisis realizado
con soporte del software IRAMUTEQ. Resultados: Los participantes fueron en su mayoria hombres, con edad superior a 51 afios, catélicos
y viviendo con el virus hace mds de 10 afios. El IRAMUTEQ_gener6 tres clases, en las que se not6 la influencia de la espiritualidad y de la
religiosidad como promotora de fuerza para el enfrentamiento de la infeccién. Sino también, las dificultades en el proceso de enfrentamiento
del diagnéstico, la importancia de la red de apoyo y la naturalizacién del VIH/SIDA. Conclusién: Los participantes hacen asociaciones de la
espiritualidad al transcendente y al divino, la religiosidad fue ancorada a la religién y a su vivencia, ambas siendo fuente de apoyo y fuerza. Por
eso, es importante abrir espacio al paciente hablar sobre su necesidad espiritual/religiosa.

DESCRIPTORES
Espiritualidad; Religion; VIH; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; Enfermeria.
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