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RESUMO

O estigma associado ao HIV permanece como a principal barreira ao diagnéstico e a adesdo ao
tratamento. Este estudo objetivou compreender os impactos psicossociais da revelacdo do
diagnostico e as estratégias de gestdo do estigma vivenciadas por usuarios de servicos de
referéncia no contexto amazénico na cidade de Macapa-AP. Realizou-se um estudo qualitativo,
por meio de entrevistas semiestruturadas com 10 usuarios em acompanhamento no Servico de
Atendimento Especializado (SAE) e na Policlinica da Universidade Federal do Amapa. Os dados
foram submetidos a Anélise de Contetdo de Bardin com auxilio do software ATLAS.ti. Os
resultados evidenciam que o diagndstico ainda € vivenciado com intenso sofrimento psiquico,
reativando medos de morte e debilidade. O estigma, alimentado pela desinformacéao, materializa-
se em exclusdo social, profissional e académica, impondo o sigilo como principal estratégia de
sobrevivéncia. A contribuicdo central do estudo foi identificar um paradoxo no acesso ao cuidado:
0 modelo de atendimento centralizado, embora seja uma barreira geogréfica, é ressignificado
pelos usuarios como uma estratégia deliberada para garantir o anonimato, que é percebido como
fragil nos municipios de origem. Assim, 0 acesso ao anonimato e geogréafico sdo essenciais para

! Mestranda em Ciéncias da Saude, Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), Macapa, Amapa, Brasil.
E-mail: laisims18@gmail.com

2 Mestra em Ciéncias da Satde, Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), Macapa, Amapa, Brasil.
E-mail: rodiene.stn@hotmail.com

3 Especialista em Sautde Coletiva, Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), Macapa, Amapa, Brasil.
E-mail: valeriarayssal5@hotmail.com

4 Doutora em Saude Publica, Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), Macapa, Amapa, Brasil.
E-mail: camilarodriguesh08@hotmail.com

> Doutora em Educacdo, Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), Macapa, Amap4, Brasil.

E-mail: marlucilena@gmail.com

& Doutor em Ciéncias, Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), Macapa, Amapa, Brasil.

E-mail: jftrindade2007 @gmail.com

" Doutora em Enfermagem, Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), Macapa, Amapa, Brasil.
E-mail: acelisdecardenas23@gmail.com

8 Pés-Doutor em Microbiologia e Parasitologia Aplicada, Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), Macapa,
Amapa, Brasil. E-mail: rubens.alex@unifap.br

Revista DCS. 2025, v. 22, n. 85, p. 01-19. 1
ISSN: 2224-4131



Lais Leite Lemos, Rodiene Moraes Pinto da Silva, Valeria Raissa Oliveira da Silva, Camila Rodrigues
Barbosa Nemer, Marlucilena Pinheiro da Silva, Jodo Farias da Trindade, Anneli Mercedes Celis de
Cérdenas, Rubens Alex de Oliveira Menezes

a adesdo ao tratamento. A garantia real é percebida do sigilo institucional, sendo pré-requisito
ético e pratico para o sucesso de futuras politicas de descentraliza¢do do cuidado na regido.

Palavras-chave: HIV. Estigma Social. Confidencialidade. Acesso aos Servigcos de Saude.
Impacto Psicossocial.

ABSTRACT

Stigma associated with HIV remains the primary barrier to diagnosis and treatment adherence.
This study aimed to understand the psychosocial impacts of diagnosis disclosure and the stigma
management strategies experienced by users of reference services in the Amazonian context of
Macapa-AP, Brazil. A qualitative study was conducted using semi-structured interviews with 10
users undergoing follow-up at the Specialized Care Service (SAE) and the Federal University of
Amapa Polyclinic. Data were subjected to Bardin's Content Analysis using ATLAS.ti software.
The results show that the diagnosis is still experienced with intense psychological distress,
reactivating fears of death and debility. Stigma, fueled by misinformation, materializes in social,
professional, and academic exclusion, imposing secrecy as the main survival strategy. The study's
central contribution was identifying a paradox in access to care: the centralized care model,
although a geographical barrier, is reframed by users as a deliberate strategy to ensure anonymity,
which is perceived as fragile in their hometowns. It is concluded that access to anonymity is as
crucial a factor as geographical access for treatment adherence. The real and perceived guarantee
of institutional confidentiality is an ethical and practical prerequisite for the success of future care
decentralization policies in the region.

Keywords: HIV. Social Stigma. Confidentiality. Health Services Accessibility. Psychosocial
Impact.

RESUMEN

El estigma asociado al VVIH sigue siendo la principal barrera para el diagnostico y la adherencia
al tratamiento. Este estudio tuvo como objetivo comprender los impactos psicosociales de la
revelacion del diagnostico y las estrategias de manejo del estigma vivenciadas por usuarios de
servicios de referencia en el contexto amazénico de la ciudad de Macapa-AP. Se realizd un
estudio cualitativo mediante entrevistas semiestructuradas con 10 usuarios en seguimiento en el
Servicio de Atencion Especializada (SAE) y en el Policlinico de la Universidad Federal de
Amapa. Los datos fueron sometidos al Andlisis de Contenido de Bardin con la ayuda del software
ATLAS.ti. Los resultados evidencian que el diagnostico aln se vive con intenso sufrimiento
psiquico, reactivando miedos a la muerte y la debilidad. El estigma, alimentado por la
desinformacidn, se materializa en exclusion social, profesional y académica, imponiendo el sigilo
como principal estrategia de supervivencia. La contribucion central del estudio fue identificar una
paradoja en el acceso a la atencidn: el modelo de atencién centralizado, aunque es una barrera
geografica, es resignificado por los usuarios como una estrategia deliberada para garantizar el
anonimato, que se percibe como fragil en los municipios de origen. Se concluye que el acceso al
anonimato es un factor tan crucial como el acceso geografico para la adherencia al tratamiento.
La garantia real y percibida del sigilo institucional es un prerrequisito ético y practico para el
éxito de futuras politicas de descentralizacion de la atencion en la region.
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INTRODUCAO

O Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) é o agente etioldgico que, na auséncia de
tratamento adequado, evolui para a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids). Embora a
terapia antirretroviral (TARV) tenha transformado a infecgdo em uma condigdo crénica e
controlavel, o HIVV/Aids continua a ser um grave problema de satde publica (Wells et al., 2023).
Globalmente, 39,9 milhdes de pessoas viviam com o virus em 2023. No Brasil, entre 2007 e junho
de 2024, foram notificados 541.759 casos de HIV. As disparidades sdo evidentes, com 63,2% dos
casos em 2023 concentrados em pessoas autodeclaradas negras e 53,6% em HSH, reforgando que
a crise € um problema de desigualdade e vulnerabilidade social (Brasil, 2024).

A infec¢do pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV) permanece um desafio global
para a salde publica, apesar dos avancos cientificos e tecnoldgicos no tratamento e na prevencéo.
No Brasil, observa-se que, embora politicas publicas como o0 acesso universal a terapia
antirretroviral e as estratégias de prevencdo combinada tenham reduzido a mortalidade e
ampliado a qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV (PVHIV), ainda persistem
desigualdades regionais e barreiras psicossociais que interferem diretamente na adesdo ao
tratamento e no enfrentamento do estigma (Santos et al., 2024; UNAIDS, 2024).

Na regido amazonica, tais desafios assumem particular complexidade em funcdo das
desigualdades socioeconémicas, da dispersdo geogréafica e da dificuldade de acesso aos servicos
de saude. O territorio amazonico é marcado por realidades diversas, abrangendo comunidades
ribeirinhas, populac¢Bes indigenas e areas urbanas com fragilidades estruturais. Esses fatores
tornam o cuidado em satde mais vulneravel e intensificam o impacto social e psicolégico do
viver com HIV (UNAIDS, 2024; Divino et al, 2022).

Este cenério é particularmente complexo na Regido Norte, em especial no estado do
Amapa apresentando, em 2023, a maior taxa proporcional de novos casos do pais (Brasil, 2024).
Apesar da gravidade epidemioldgica, observa-se uma lacuna significativa de estudos qualitativos

que explorem as vivéncias e percepcdes subjetivas de PVHIV neste contexto, onde barreiras
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geogréficas e socioculturais sdo especificas devido ao territorio, distribuicdo dos servicos de
atendimentos especializados e ao tamanho da populacéo.

Assim, a relevancia da pesquisa reside na possibilidade de subsidiar politicas publicas,
acOes de educacdo em saude e praticas assistenciais que promovam o acolhimento, o
enfrentamento do estigma e o fortalecimento das redes de apoio social e institucional na regiéo.
Diante dessa lacuna e da necessidade de compreender a realidade local, 0 objetivo deste estudo é
analisar as experiéncias psicossociais e 0s processos de estigmatizacao vivenciados por pessoas

com HIV atendidas em servicos de referéncia no municipio de Macapa, Amapa.

REFERENCIAL TEORICO

O Impacto Psicossocial e a Persisténcia do Estigma

A literatura demonstra que, mesmo décadas ap6s o inicio da epidemia, o diagndstico de
HIV ainda representa um marco transformador na trajetéria de vida, evocando sentimentos de
medo, angustia, vergonha e incerteza. Esse impacto inicial ndo se deve apenas a condicéo clinica,
mas a robusta carga de estigma associada ao virus (Fonseca et al., 2022; Nierotka et al., 2024).

A construcdo social do estigma remonta aos anos 1980, quando a alta incidéncia em
homens que fazem sexo com homens (HSH) e a desinformagéo levaram a difusdo de termos como
"doenca gay". Esta associac¢do inicial a comportamentos tidos como "socialmente reprovados” ou
"promiscuos" deixou marcas persistentes (Cazeiro; Leite; Costa, 2023; Barbosa Nemer et al.,
2019).

Como resultado, o diagndstico de HIV permanece associado a processos que rotulam
identidades como socialmente inaceitaveis. Este fendmeno manifesta-se de forma dupla: o
estigma externo, vivenciado como preconceito e discriminagéo por parte de familiares, amigos e
até profissionais de saude; e o estigma internalizado onde o individuo internaliza a culpa e 0 medo
da rejeicéo, levando frequentemente ao isolamento social (Lobo; Leal, 2020; Imani et al., 2021;
Fonseca et al., 2022).

Gestéo do Sigilo e Relagdes Interpessoais

O estigma impacta diretamente as relages interpessoais. A decisdo de compartilhar o
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diagndstico torna-se um ponto central de angustia, pautado pelo medo da perda de vinculos. A
gestdo do sigilo vira uma estratégia de autopreservacdo, mesmo que isso signifique renunciar ao
apoio social (Silva et al., 2022).

Essa dinamica de sigilo é exacerbada por questdes territoriais, especialmente em contextos
fora dos grandes centros urbanos. Em localidades menores, onde os lagos comunitarios sdo mais
estreitos e a rede social € mais restrita, 0 medo da exposi¢do torna-se uma barreira significativa.
A centralizacdo dos servigos especializados do Servigcos de Atendimentos Especializados (SAE)
e 0 Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA) nas capitais, como ocorre no Amapa, impde
deslocamentos que aumentam o risco de exposicao e 0 medo da quebra de sigilo (UNAIDS, 2006;
Drumright et al., 2024).

A criacdo dos SAE/CTA no inicio da epidemia (meados dos anos 1980), quando o
diagnostico era entendido com uma sentenca de morte, e que ndo havia lugar para este publico,
ele surge para Cuidar das pessoas recém-diagnosticadas, muitas em estado avancado; tratava-se
principalmente complicagdes; organizagdo do cuidado multiprofissional; local de apoio social e
emocional, sendo espaco para acolhimento de casos que requer maior cuidado. No entanto, ha
pessoas que optam por atendimento neste local, por questdes de garantia do sigilo, da distancia
entre seu local de residéncia e oferta de varios cuidados ao mesmo tempo, o que talvez ndo fosse
garantido em locais de atendimento proximo de seus domicilios se assim tivesse algum servico
para atendimento de PVHIV.

Isso gera um paradoxo, seja ha manutencdo do servico especializado ou na politica de
descentralizacdo do atendimento sem que haja a ampliacdo da rede de assistencial. Ademais, a
literatura também aponta a rede de apoio familiar, social e dos servigos de saiide, como o principal
pilar para o enfrentamento, e a resiliéncia para o individuo ressignificar o diagnostico e
reconstréir sua vida, ligada a forma como consegue navegar o estigma e restabelecer suas relacoes
sociais (Nierotika et al., 2024; Cazeiro; Leite, 2025).

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de natureza exploratdria e descritiva, com abordagem qualitativa,
alinhado aos pressupostos de Bardin (2016). A abordagem qualitativa foi escolhida por permitir
a compreensao aprofundada das percepcdes subjetivas, sentidos e experiéncias dos participantes

sobre a vivéncia com o HIV. A pesquisa foi realizada no municipio de Macapa (AP), em dois
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servicos de referéncia: o Servico de Atendimento Especializado/Centro de Testagem e
Aconselhamento (SAE/CTA) e a Policlinica da Universidade Federal do Amapa (UNIFAP).
Ambos os locais oferecem acompanhamento multiprofissional e tratamento para pessoas vivendo
com HIV (PVHIV).

Participaram do estudo 10 (dez) usuérios de ambos 0s servi¢os. Os critérios de inclusdo
foram: ter diagndstico de HIV e assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
A coleta de dados ocorreu entre setembro de 2024 e junho de 2025, por meio de entrevistas
semiestruturadas, presenciais, com gravacdo de audio, mediante prévia autorizacdo. O
instrumento de coleta foi dividido em duas partes: (I) um questionario sociodemogréafico e (1)
um roteiro com perguntas abertas que exploraram o tempo de diagnostico, a reacao ao recebé-lo
e as implicacdes dos testes e exames confirmatorios na vida social, profissional e familiar.

As entrevistas foram transcritas integralmente e analisadas com o suporte do software
ATLAS.ti® (versdo 25), seguindo-se as etapas da Analise de Conteudo de Bardin (2016)
conforme figura 1: pre-analise, exploracdo do material e tratamento/interpretacéo dos resultados.
Apbs a codificacdo das unidades de registro, os temas emergentes foram organizados por

relevancia semantica.
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Figura 1: Fluxograma da pré-andlise e analise de Bardin

Transcrigdo das
entrevistas para
Microsoft Word 365

!

Importagdo para Atlas
TI+ Letura das
entrevistas

Exploragio do Material
+ Codificagdo Aberta
369 marcacdes

!

Codigos teméaticos
167 codigos distintos

I

Tratamento dos
resultados + analise de 1. Impactos
Bardin — Psicolégicos

Impactos Psicossociais e a
gestdo do sigilo: A
l experiéncia de viver com
HIV no contexto amazdnico.
Trés categorias 2.Estigma, Sigiloe a (Escopo tematico).
tematicas Vulnerabilidade da
'< gestdo sorolégica

3.0 Processo de
Adaptagio daTarv >

S—

Fonte: dados da pesquisa, 2025.

Para o escopo deste artigo, foram analisadas as seguintes categorias tematicas principais:
1) Impactos psicossociais da revelacdo do diagnéstico de HIV (subdividida em 1.1 Impactos
emocionais imediatos e 1.2 Impactos sociais imediatos); e 2) Estigma, Sigilo e a Vulnerabilidade
na Gestdo da ldentidade Sorolégica (subdividida em 2.1 Desconhecimento e desinformacéo
associada ao HIV).

Este artigo apresenta um recorte do projeto de pesquisa Vivéncias e impactos do
diagnostico de HIV/aids: estudo qualitativo com usuarios atendidos em Macapa, vinculado ao
Programa de Pds-graduagéo em Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Amapa (Unifap).
O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Unifap sob o parecer
consubstanciado n°® 7.007.879, emitido em 14 de agosto de 2024.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra foi composta por dez usuarios, sendo seis do servigo de referéncia (SAE/CTA)

Revista DCS. 2025, v. 22, n. 85, p. 01-19. 7
ISSN: 2224-4131



Lais Leite Lemos, Rodiene Moraes Pinto da Silva, Valeria Raissa Oliveira da Silva, Camila Rodrigues
Barbosa Nemer, Marlucilena Pinheiro da Silva, Jodo Farias da Trindade, Anneli Mercedes Celis de
Cérdenas, Rubens Alex de Oliveira Menezes

e quatro da Policlinica da Unifap recrutados voluntariamente. O processo de recrutamento foi
limitado por barreiras como 0 medo da exposigéo e o estigma, o que justifica o tamanho amostral.
O perfil dos participantes estd em consonancia com os dados epidemioldgicos nacionais em
termos de género e idade: houve prevaléncia do sexo masculino (70%) e a totalidade da amostra
(100%) estava em idade produtiva (30-59 anos) (Brasil, 2024).

Tabela 1. Dados socio epidemioldgicos de usuarios gue vivem com HIV

Categoria n %
Género
Masculino 7 70%
Feminino 3 30%
Faixa etaria
30-59 anos 10 100%
Escolaridade
Fundamental incompleto 3 30%
Médio completo 2 20%
Superior incompleto 2 20%
Superior completo 3 30%
Ocupacéao
Microempresario 1 10%
Servidor publico 1 10%
Agente de portaria 1 10%
Comunicacéo (privado) 2 10%
Estudante 2 20%
Beneficiario previdenciario (sem renda) 1 10%
Sem ocupagao 2 20%
Renda mensal
> 2 sal&rios-minimos 4 40%
1 salario-minimo 2 20%
Dependente de familia (> 3 SM) 2 20%
Sem renda prépria 2 20%
Estado civil
Solteiro 7 70%
Unido estavel 2 20%
Casado 1 10%
Orientacéo sexual
Heterossexual 6 60%
Homossexual 4 40%
Municipio de Residéncia
Macapa 6 60%
Santana 1 10%
Porto Grande 2 20%
Oiapoque 1 10%
Préximo ao Servigo de Referéncia
Sim 3 30%
Né&o 7 70%

Fonte: dados da pesquisa, 2025.

O achado sociodemogréafico mais significativo foi o elevado nivel de escolaridade: 50%

(n=5) possuiam ensino superior, completo ou incompleto. Este dado destoa do perfil
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epidemiolégico mais amplo da infec¢do no Brasil, que tende a se concentrar em popula¢es com
menor escolaridade (Pereira et al, 2022). Este perfil sugere:

1. Um provavel viés de auto selecdo, onde participantes com maior nivel educacional se
mostraram mais inclinados a participar, possivelmente por uma maior compreensao do
rigor metodoldgico e da garantia de sigilo da pesquisa.

2. Que os achados refletem predominantemente a perspectiva de um grupo com elevado
capital educacional, o que, segundo a literatura, influencia positivamente o letramento em
saude (Oliveira et al, 2024) e a adesdo ao tratamento (Silva et al, 2022).

O segundo achado central foi a barreira de acesso geogréafica. A maioria (70%) ndo residia
préximo aos servicos e 40% (n=4) necessitavam de deslocamento intermunicipal, provenientes
dos municipios de Santana, Porto Grande e Oiapoque. Esta dindmica reflete 0 modelo de cuidado
centralizado do estado (Teixeira, et al 2020) e é apontada pela literatura local como um entrave
critico ao acesso e a manutencao do vinculo (Trindade, 2019; Pinho, 2022).

Contudo, a andlise desse fluxo revela um paradoxo, a distancia pode ser ndo apenas uma
barreira imposta, mas também uma estratégia deliberada de enfrentamento ao estigma, utilizada
pelos usuarios para garantir o anonimato que ndo teriam em seus municipios de origem (Feitosa,
2025) Portanto, a busca pela confidencialidade se mostra um fator motivacional to relevante
quanto o proprio acesso ao tratamento. Essa caracterizacdo sociodemogréafica, embora limitada
pela dimensdo amostral, oferece um panorama inicial sobre quem séo o0s participantes desta

pesquisa e ajuda a contextualizar as experiéncias relatadas nas categorias de analise a seguir.

Impactos Psicossociais da Revelacdo do Diagndstico de HIV

O diagndstico positivo para o HIV gerou, entre 0s participantes desta pesquisa,
repercussdes emocionais e sociais que se manifestaram de formas diversas nas trajetdrias
individuais. Apesar dos avancos terapéuticos e das a¢des voltadas para a reducdo do estigma, a
revelagdo da soropositividade permanece sendo vivida como um evento marcante e
transformador, capaz de provocar mudangas significativas na vida cotidiana, nas relagoes
interpessoais e na percepcdo de si mesmo. Para apresentar esses achados de forma sistematizada,
esta categoria foi organizada em duas subcategorias, contemplando, respectivamente, os impactos

emocionais e 0s impactos sociais decorrentes da revelacdo do diagnostico.
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Impactos Emocionais: o Sofrimento Psiquico Decorrente da Noticia

O primeiro achado da pesquisa € a confirmacdo de que, apesar dos avancos terapéuticos,
a revelacdo da soropositividade ainda é vivenciada como um evento de intenso sofrimento
psiquico. O impacto imediato do diagnostico de HIV ndo é vivenciado como um evento
biomédico, mas como o colapso da identidade social. Embora a Terapia Antirretroviral (TARV)
signifiqgue uma condicdo crénica manejavel, a reacdo imediata dos participantes foi reativar

estigmas histdricos, associando a soropositividade a finitude.

Na hora, a sensacdo é de que a morte esta préxima, e isso assusta bastante. (Usuério 6).
E a primeira coisa assim foi que eu ia realmente ficar debilitado. Muito ruim. la morrer
assim [...]. (Usuario 7).

Essa persisténcia do HIVV como sentenca de morte ecoa os achados de Nemer et al. (2019),
que apontam que o momento do diagndstico ainda é cercado por medos relacionados a morte e a
rejeicdo, como resquicios do inicio da epidemia. O impacto se manifesta ndo apenas no medo,
mas em reag0es agudas de panico, trauma e ideacao suicida, que revelam a gravidade da vivéncia.

Essa persisténcia do HIV como sentenca de morte, mesmo décadas apos a eficacia da
TARYV, ilustra a tese central de Richard Parker e Peter Aggleton (2021). Ao revisitarem seus 40
anos de estudos sobre o tema, os autores sdo categdricos em afirmar que, apesar dos avangos
terapéuticos, que a maior dificuldade a ser enfrentada é o estigma. A reacdo dos participantes,
portanto, n&o se ancora na realidade biomédica atual, mas na representacéo social da doenca. E a
persisténcia do estigma e da discriminacdo que, segundo 0s autores, impede 0 progresso em outras
areas, fazendo com que as imagens de sofrimento e finitude do inicio da epidemia permanecam
ativas e determinem o impacto inicial do diagnostico.

A literatura demonstra que, de fato, as representacGes sociais do HIV ainda estdo
fortemente ancoradas nas imagens de morte e sofrimento do inicio da epidemia. Essa imagem
social, presa ao passado, sobrepBe-se a realidade médica atual, fazendo com que o diagndstico
seja vivenciado como um trauma psicossocial cujos efeitos persistem exatamente por causa
dessas narrativas historicas. O que entra em colapso primeiro ndo € o corpo, mas a percepcao de

futuro, o que explica as reacdes de choque e fuga.

No momento, eu ndo sabia 0 que pensar, s6 queria sair dali. (Usuério 1).
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Este trauma inicial se manifesta em reacdes agudas que vao além do medo, atingindo o

panico, a ideacdo suicida e respostas psicossomaticas.

Eu estou com 1 ano que fui diagnosticada com HIV e, quando soube, fiquei muito triste.
Eu entrei em pénico, chorava muito. [...] Me deu vontade de me suicidar (Usuéria 3).
[...JE na hora assim, eu fiquei um pouco chocado, porque era algo que eu ndo esperava.
E. E até, inclusive passei mal. Minha press&o baixou la na hora (Usuério 7).

O trauma também se apresenta de forma psicossomatica, sendo demonstrado na fala dos
participantes as reacfes que explicam como o choque se transforma em sintomas reais. A ideacao
suicida é um risco documentado (UNAIDS, 2025). O medo da rejei¢do agrava o sofrimento
psiquico inicial, gerando sentimento de impoténcia e desamparo, o desespero se coloca como
uma reacdo direta ao estigma antecipado, trazendo medo da rejeicdo. (Paquiéla et al., 2022;
Alckmin-Carvalho; Pereira; Nichiata., 2024).

A violéncia autoprovocada esta frequentemente ligada a vivéncia de violéncias
interpessoais, como a discriminacdo e agressdes psicoldgicas (Fernandes et al, 2022). Portanto,
0 estigma antecipado €, na verdade, o reflexo de uma violéncia estrutural e interpessoal real, que
impacta diretamente a saide mental no momento do diagndstico.

Fica evidente, portanto, que o sofrimento psiquico inicial € um evento multidimensional.
As reacdes agudas de panico, choque e a reativagdo de estigmas histdricos validam o conjunto de
emocBes como, medo, angustia e tristeza, descrito na literatura (Oliveira; Gomes; Libonati,
2025). O colapso da identidade ndo se deve apenas a doenca, mas a dois fatores agravantes, a
persisténcia dos estigmas sociais e a falta de informacéo sobre a eficacia terapéutica, que também
é apontada por Fernandes et al. (2022) como gatilho para o desespero. Conclui-se que os achados
deste estudo em Macapa corroboram um fendmeno psicossocial definido por Oliveira, Gomes e
Libonati (2025), ultrapassam as barreiras geograficas, sociais e culturais, afetando a maioria dos

individuos no momento da revelacdo do diagnostico.
Impactos Sociais: a Gestéo do Sigilo e as Relagfes Interpessoais
Superado o choque inicial, o sofrimento se desloca da esfera puramente emocional para a

social. O estigma relacionado ao HIV (Lekganyane et al., 2023; Turan et al., 2017) impde uma

reconfiguracdo imediata das relacdes, levando ao isolamento como estratégia de autoprotecao.
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Até entdo, eu me fechei muito quando soube disso. Eu limitei as coisas, limitei o estudo,
o trabalho, fiquei em casa, me isolei, ndo quis fazer muito porque tinha medol...]
(Usuaria 5).

Sigo trabalhando, mas mantenho uma postura mais discreta. Como sou uma pessoa
conhecida, sei que uma informacdo dessa pode gerar preconceito e discriminag&o, por
pura ignorancia (Usuério 1).

O medo da reacdo de terceiros e o temor da quebra de confidencialidade surgem como
fatores centrais. A autoprotecdo observada nos relatos dos participantes sdo, portanto, estratégias
de gestdo da sua identidade social. O estudo de Melo e Mello (2021) elucida perfeitamente do
que os participantes estdo se protegendo. Ao analisar o distanciamento dos proprios pacientes em
relacdo ao termo portador, onde os préprios participantes da pesquisa utilizam o termo "eles", 0s
autores identificaram que a imagem negativa da pessoa vivendo com HIV ainda se faz presente.
Isso ocorre porque o estigma, como definem, ndo esta atrelado a questdes fisicas, mas a atributos
éticos e morais de valores e carater. O isolamento, portanto, ndo € apenas um afastamento social,
mas uma tentativa ativa de se dissociar desse julgamento moral. O medo da reacdo de terceiros e

o temor da quebra de confidencialidade surgem como fatores centrais.

[...JNo entanto, contar para amigos e conhecidos sempre foi dificil. Algumas pessoas em
guem confiei espalharam a informagdo sem meu consentimento, e isso foi extremamente
doloroso. Senti preconceito e distanciamento de algumas pessoas. (Usuario 1).

A experiéncia de ter o sigilo violado, reforca achados internacionais que apontam a quebra
de sigilo como fator de intensificacdo do estigma (Bayisa et al., 2021; Nguyen et al., 2024). Em
contrapartida, quando o sigilo institucional € percebido como funcional, ele atua como um

facilitador central do cuidado.

A unidade de salde onde fago acompanhamento também é muito discreta, [...] 1sso me
trouxe mais tranquilidade para seguir o tratamento sem medo de ser julgado (Usuério
6).

A eficacia do sigilo, portanto, emerge como um pilar fundamental ndo apenas para a
gestdo social, mas para a propria adesdo ao tratamento. Portanto, que a gestao do sigilo emerge
como a principal estratégia de enfrentamento no ambito social. O isolamento funciona como uma
acdo deliberada de autoprotecdo. Diante de uma identidade social ameacada pela quebra de
confidencialidade e pelo risco real de julgamento moral, onde o sigilo funciona como um escudo.

E o mecanismo utilizado pelo individuo para tentar preservar sua identidade social
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anterior ao diagnostico e ativamente se desassociar da imagem publica estigmatizada do HIV,
impedindo que o diagndstico se torne a identidade que defina sua existéncia. A ndo divulgagéo
do diagnostico de HIV ilustra esta tentativa de apagar a marca estigmatizante (Cruz; Darmond,;
Monteiro; 2021).

Estigma, Sigilo e a Vulnerabilidade na Gestéo da Identidade Soroldgica

Esta categoria abarca os relatos dos participantes que vivenciaram, direta ou
indiretamente, situacdes de exposi¢do indevida do diagnostico de HIV, muitas vezes no préprio
espaco institucional de cuidado. Tais experiéncias revelam que a quebra do sigilo ndo se limita a
falhas individuais de conduta, mas esta intrinsecamente relacionada a praticas estruturais e rotinas
institucionais que naturalizam a violacdo da confidencialidade. Em servicos de saude publica,
sobretudo em contextos de cidades pequenas, o sigilo torna-se fragil diante de procedimentos
padronizados e espacos compartilhados, o que contribui para a revelagdo involuntaria da condi¢éo
soroldgica.

O estigma do HIV néo é apenas um atributo, mas um poderoso processo social que produz
e reforca a exclusdo e a desigualdade (Parker; Aggleton, 2003). O estigma se manifesta em
praticas sociais que desvalorizam o sujeito; nesse sentido, o sigilo funciona como um "filtro
protetivo”. Os relatos demonstram que a quebra desse filtro ocorre tanto no ambito familiar

quanto no institucional, revelando a fragilidade da confidencialidade:

Eu fui com a minha nora. Ai ela estava a4 quando eu fiz o teste rapido. Ai, chegou la em
casa. Ela foi logo contando para a minha mae, para minhas filhas todas, né? (Usuéria 3).

Foi na UBS Séo Pedro. Achei o atendimento meio constrangedor, porque tinha muita

gente na sala [...] até que uma moga finalmente disse: ‘Deu reagente para HIV (Usuario
9).

Essa falha institucional é um problema ético grave, documentado no Brasil (Salvadori;
Hahn, 2019) e em cidades de pequeno porte (Bellenzani; Mendes, 2011), que reforca a
desconfianga no sistema. As consequéncias dessa exposi¢do sdo concretas e severas, levando a

exclusdo social e profissional, mesmo havendo protecédo legal (Lei n® 12.984/2014):

No entanto, fui exposto na universidade por uma pessoa que me viu em uma consulta e
espalhou a informacdo. [...] As pessoas cochichavam, e isso foi muito doloroso. [...]
pensei em abandonar meu curso, pois senti o preconceito na pele (Usuério 1).
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O relato dos participantes ilustra como o estigma afeta diretamente o capital social e
profissional, conforme discutido por Machado (2021) sobre a vigilancia institucional no trabalho.

A Raiz do Estigma: Desconhecimento e Desinformacédo Associada ao HIV/AIDS

Finalmente, a andlise revela que a desinformac&o é o alicerce que sustenta o estigma. Os
participantes relataram como a falta de conhecimento em seu circulo social gera reagdes de medo

e preconceito baseadas em mitos sobre a transmissao:

Ai minhas filhas correram para |4 para fazer exames, para ver se ndo estavam com HIV
[...] (Usuéria 3).

Sim, algumas pessoas ja comentaram que eu ndo deveria abragar outras pessoas, como
se houvesse algum risco nisso (Usuério 1).

Além dos mitos sobre o contagio, persiste a confusdo conceitual basica entre a infec¢cdo

pelo virus e a doenca:

Na realidade, eu achava que HIV e AIDS eram a mesma coisa. N&o sabia que h4 uma
diferenca entre os dois (Usuério 6).

Essa desinformacdo ndo é trivial. Como apontam Parker e Aggleton (2003), essas crencas
funcionam como um mecanismo de refor¢o do estigma, ao posicionar a pessoa com HIV como
uma ameaca moral e bioldgica. Isso demonstra que o conhecimento técnico-cientifico ndo alcanca
a populacdo com a mesma eficiéncia que narrativas baseadas no medo (Witte; Allen, 2000).

Essa confusdo ndo € acidental, mas sim um resquicio das narrativas de panico do inicio
da epidemia. O estigma é uma ferramenta de poder usada para reproduzir a desigualdade social.
Onde o estigma gerador de medo é ativamente empregado como uma ferramenta de controle
social, reproduzindo metéforas de peste e puni¢do moral (Parker; Aggleton 2021). A persisténcia
da desinformagdo demonstra que essas narrativas baseadas no medo foram mais eficientes em se
disseminar e se ancorar no imaginario social do que o préprio conhecimento técnico-cientifico,
servindo ainda hoje como um mecanismo de reforgo do estigma.

Portanto, os achados demonstram que o impacto psicossocial do HIV esta intrinsecamente
ligado a gestdo do estigma. O sigilo funciona como a principal estratégia de sobrevivéncia social,

cuja eficacia depende diretamente da superacdo da desinformacéo na sociedade e da garantia de
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confidencialidade pelos servicos de satde. Dessa forma, a desinformac&o contribui diretamente
para a manutencdo da excluséo social e da discriminagéo, dificultando o enfrentamento do HIV
em sua complexidade. Politicas publicas que promovam educacdo permanente em saude,
campanhas de enfrentamento ao estigma e capacitacdo continua de profissionais tornam-se
essenciais para romper esses ciclos, ampliar a compreenséo social e garantir que a informacao

correta alcance todas as camadas da populacéo.

CONCLUSAO

Este estudo teve como objetivo compreender como individuos vivendo com HIV no
contexto amazoénico, na cidade de Macapa, no estado do Amapa extremo norte do Brasil,
experienciam o impacto do diagndstico e gerenciam o0 estigma associado em suas vidas
cotidianas. Os objetivos foram alcancados, e a anélise qualitativa evidenciou que a trajetéria de
viver com HIV permanece sendo um processo complexo, ditado pela centralidade do sigilo.

Confirmou-se que o diagnéstico ainda € vivenciado como um evento de intenso
sofrimento psiquico, reativando medos de morte e debilidade. No entanto, este trauma inicial
rapidamente da lugar a uma gestdo social da identidade, onde o estigma — alimentado por
desinformacdo publica persistente, se materializa em consequéncias concretas, como a exclusao
profissional e académica.

A contribuicdo central desta pesquisa foi demonstrar como essa gestao do sigilo se articula
com as barreiras estruturais da regido. Identificou-se um paradoxo fundamental no acesso ao
cuidado: a centralizacdo do tratamento na capital, que embora documentada como uma barreira
geogréfica, é ressignificada pelos participantes. O deslocamento intermunicipal surge menos
como uma barreira imposta e mais como uma estratégia deliberada de enfrentamento ao estigma,
utilizada para garantir o anonimato que 0s Servicos em municipios menores, percebidos como
frageis, ndo proveriam.

Este achado sugere que, para esta populacdo, o acesso ao anonimato é tdo ou mais crucial
que o acesso geografico. A implicacdo imediata é que politicas de descentralizacdo do cuidado
para a Atencdo Priméria, se implementadas sem um investimento maci¢o na garantia, real e
percebida do sigilo, podem, paradoxalmente, afastar os usuarios do tratamento ao eliminar sua
principal estratégia de protecao.

Adicionalmente, a dificuldade de recrutamento para esta pesquisa, fortemente relacionada
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ao medo de exposicdo dos participantes, e o perfil de alta escolaridade da amostra ndo deve ser
vistos como limitagdes, mas como um achado analitico. A auto selecdo dos participantes com
maior letramento e a recusa dos demais sao, em si, evidéncias da profundidade do estigma.

O estigma permanece, portanto, como a principal barreira transversal. Diante disso,
recomenda-se que o seu enfrentamento seja estruturado em ag0es articuladas. No plano social, o
investimento em campanhas publicas de combate a desinformacdo, disseminando informacoes
claras sobre a ndo transmissibilidade sexual do virus sob tratamento eficaz, reforcando que
Indetectavel = Intransmissivel, € uma mensagem que comprovadamente reduz o medo social. No
ambito institucional a priorizacdo da capacitacdo continua das equipes de salde, deve ser
prioridade, para garantir praticas de acolhimento livre de preconceito e implementar protocolos
rigorosos de confidencialidade. Essas acGes sdo pré-requisitos éticos e praticos para qualquer
politica de descentralizacdo do cuidado.

As limitacdes do estudo relacionado ao tamanho amostral ndo permitem generalizacdes,
mas a profundidade da andlise expfe a urgéncia dessas acdes. O fortalecimento do sigilo
institucional e o combate a desinformacdo ndo sdo apenas questdes de direitos humanos, mas
estratégias centrais de saude publica para melhorar a adesdo ao tratamento e alcancgar as metas

globais de eliminacdo da epidemia.
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