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RESUMO

Objetivo: analisar as repercussdes da COVID-19 na vida das pessoas afetadas pela hanseniase e promover intervengdes de
enfrentamento aos problemas vivenciados pelos usudrios. Método: estudo qualitativo do tipo pesquisa participante, realizado
de dezembro de 2021 a junho de 2022 na regido metropolitana de Recife em oito servicos de saude de referéncia para
hanseniase. Realizaram-se entrevistas semiestruturadas, telemonitoramento e intervengdes nos grupos de autocuidado com
usuarios acometidos pela hanseniase, e oficinas com profissionais e gestores. Resultados: observaram-se repercusses
financeiras, no acesso aos servigos de saude e na socializagdo dos usudrios. As intervengbes realizadas com usudrios
promoveram melhores praticas de conhecimento sobre a patologia, empoderamento e autocuidado. As oficinas com gestores
e profissionais propiciaram a retomada e implementagdo de novos grupos de autocuidado, atividades comprometida na
pandemia. Conclusdo: a COVID-19 trouxe repercussdes na situagdo financeira, socializagdo e acesso a servigos de saude, com
piora da situagdo de vulnerabilidade social e isolamento, ja presentes no contexto da hanseniase.

Descritores: COVID-19; Assisténcia a Saude; Hanseniase.

ABSTRACT

Objective: to analyze the repercussions of COVID-19 on the lives of people affected by leprosy and to promote interventions to
cope with the problems experienced by users. Method: qualitative study of the participant research type, carried out from
December 2021 to June 2022 in the metropolitan region of Recife in eight reference health services for leprosy. Semi-structured
interviews, telemonitoring and interventions were carried out in self-care groups with users affected by leprosy, and workshops
with professionals and managers. Results: there were financial repercussions, on access to health services and on the
socialization of users. Interventions carried out with users promoted better knowledge practices about the pathology,
empowerment and self-care. The workshops with managers and professionals facilitated the resumption and implementation
of new self-care groups, activities compromised in the pandemic period. Conclusion: COVID-19 had repercussions on the
financial situation, socialization and access to health services, with a worsening of the situation of social vulnerability and
isolation, already present in the context of leprosy.

Descriptors: COVID 19; Delivery of Health Care; Leprosy.

RESUMEN

Objetivo: analizar las repercusiones del COVID-19 en la vida de las personas afectadas por la lepra y promover intervenciones
para el enfrentamiento de los problemas vividos por los usuarios. Método: estudio cualitativo de tipo investigacion participante,
realizado de diciembre de 2021 a junio de 2022 en la regidon metropolitana de Recife en ocho servicios sanitarios de referencia
para la lepra. Se realizaron entrevistas semiestructuradas, telemonitoreo e intervenciones en grupos de autocuidado junto a
usuarios afectados por lepra y talleres con profesionales y gestores. Resultados: hubo repercusiones financieras en el acceso a
los servicios de salud y en la socializacidn de los usuarios. Las intervenciones realizadas con los usuarios promovieron mejores
practicas de conocimiento sobre la patologia, empoderamiento y autocuidado. Los talleres con directivos y profesionales
facilitaron la reanudacién e implementacion de nuevos grupos de autocuidado, actividades comprometidas en la pandemia.
Conclusién: el COVID-19 tuvo repercusiones en la situacién econédmica, socializacién y acceso a los servicios de salud, con
empeoramiento de la situacion de vulnerabilidad social y aislamiento, ya presente en el contexto de la lepra.

Descriptores: COVID 19; Atencidn a la Salud; Lepra.

INTRODUCAO

A hanseniase é considerada uma doenca infecciosa, transmissivel e de carater crénico, causada pelo bacilo
Mycobacterium leprae que apresenta preferéncia em atingir pele, olhos e nervos periféricos. Em 2020 foram reportados
a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) 127.396 novos casos da doenga no mundo, sendo 19.195 (15,1%) ocorridos na
regido das Américas, tendo o Brasil representado 93,6% desse nimero com 17.979 casos. Nesse contexto, o Brasil se
posiciona em segundo lugar na lista de paises com maior nimero de casos da doenca, atras apenas da india®.
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No Brasil, em 2021 o estado de Pernambuco esteve em quarto lugar tanto no niumero de casos novos na populagdo
em geral, com 1276 casos, quanto na detec¢do de casos novos em menores de 15 anos, com 55 casos?. O estado ainda
apresenta desigualdades geograficas de saude e em termos socioecondmicos 27,17% de todos os domicilios vivem na
pobreza, sendo considerada uma area de hanseniase 'hiperendémica’'. Esses fatores favorecem o aumento das taxas de
infeccdo e transmissdo da doencga, dificultando os esforcos de eliminagdo da hanseniase pela OMS?2,

Vale ressaltar que Pernambuco esta localizado no nordeste brasileiro, regido esta que apresenta elevada carga da
doencga, sendo observada maior quantidade de casos em locais com populages que apresentam diferentes dimensdes
de vulnerabilidade. Isso corrobora com a manutencdo/ampliagdo do ciclo de pobreza, risco de adoecimento e
desenvolvimento de incapacidades fisicas, aspectos esses tipicos de doencas tropicais negligenciadas?.

Além da alta prevaléncia, a hanseniase também apresenta uma carga estigmatizante que estd atrelada
diretamente ao seu alto poder incapacitante, causando lesGes nervosas que, se ndo tratadas rapidamente, podem
originar deficiéncias e deformidades. Além do acometimento dermatoneuroldgico, é possivel observar também a
presenca de repercussdes na salde mental ocasionadas pelas incapacidades fisicas e sequelas que podem estar
relacionadas ao estigma social, que atua como forte fator no comprometimento de atividades diarias das pessoas
afetadas pela doenca e de sua integracio no convivio social*.

Vale ressaltar que a pandemia da doenga provocada pelo coronavirus do tipo 2 (COVID-19) teve impacto direto
no manejo de diversas doengas cronicas, incluindo a hanseniase, causado principalmente pelo distanciamento social,
adotado como medida primordial para o controle de disseminagdo do virus no inicio desse periodo, mas também por
outros fatores como dificuldade de acesso para determinados servicos de satude e procedimentos considerados eletivos,
além do medo da populacdo em procurar as unidades de satde®. Maricato® destaca que foi enderecada uma carta
aberta a ONU relatando sobre a preocupacgao dos impactos da pandemia no tratamento dos pacientes com hanseniase,
considerando as dificuldades de acesso aos medicamentos e cuidados em saude que a patologia necessita no
acompanhamento terapéutico.

Reforga-se, assim, que a pandemia da COVID-19 gerou uma série de mudancas no ambito politico, social e
econdmico, com importantes efeitos negativos para as camadas populacionais mais desfavorecidas, extrapolando o
campo das politicas de salde, o que afetou substancialmente os pacientes com hanseniase em diversos contextos
sociais®.

Dentro do contexto apresentado, o objetivo desse estudo foi analisar as repercussées da COVID-19 na vida das
pessoas afetadas pela hanseniase e promover intervengdes de enfrentamento aos problemas vivenciados pelos
usuarios.

METODOS

Realizou-se uma pesquisa participante, do tipo estudo de caso multiplo, de carater exploratdrio e qualitativo’. A
pesquisa participante se caracteriza como uma modalidade em que os individuos envolvidos participam ativamente,
identificando e analisando criticamente os seus problemas em busca de soluges. Essa participagdo ativa dos sujeitos
visa fundamentalmente & emancipacdo das pessoas/comunidades participantes®.

Metodologicamente, a pesquisa participante se desenvolveu nas seguintes fases®: discussdo do projeto de
pesquisa; definicdo do quadro tedrico, com os objetivos, conceitos, métodos; delimitacdo da regido a ser estudada;
organizagdo do processo de pesquisa (instituicdes e grupos a serem associados, distribuicdo de tarefas, partilha das
decisdes; selecdo e formacdo dos pesquisadores ou grupos de pesquisa; e, por fim, a elaboracdo do cronograma de
operagoes.

Inicialmente foi realizada reunido entre a equipe de pesquisa, voluntarios do Movimento de Reintegracdo das
Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan), gestores vinculados ao Programa de Controle da Hanseniase de Recife e
profissionais de saude dos servigos de referéncia em hanseniase do municipio, para a apresentagdo e discussao do
projeto, como também o planejamento para a abordagem com usuarios e os profissionais dos servigcos frente aos
problemas enfrentados por conta da pandemia. Conjuntamente foram definidos os objetivos do estudo, local,
metodologia a ser utilizada e os passos posteriores para coleta de dados e intervengdes.

O local de estudo foi a regido metropolitana do Recife (Pernambuco, Brasil), em oito servigcos de saude, sendo: seis
unidades de referéncia para hanseniase com concentragado de casos da doenca em Recife (Policlinica do Pina, Policlinica
Gouveia de Barros, Policlinica Salomdo Kelner, Policlinica Albert Sabin, Policlinica Lessa de Andrade e Policlinica
Clementino Fraga); o Hospital Otdvio de Freitas, referéncia estadual para hanseniase de Pernambuco; e o Centro Herbert
de Souza, referéncia no municipio de Cabo de Santo Agostinho. Estes dois ultimos foram escolhidos por terem em suas
unidades um Grupo de Autocuidado (GAC) para pessoas acometidas pela hanseniase.
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Integraram como participantes do estudo usuarios com hanseniase vinculados as unidades de referéncia citadas,
profissionais e gestores de saude. Os usuarios foram selecionados de forma aleatéria, nas visitas aos servigos de saude
nos dias de atendimento para acompanhamento para hanseniase e suas complicagdes ou no encontro do GAC em
hanseniase. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas presenciais com os usudrios e utilizado também o
telemonitoramento para aqueles que morassem distante do servico de saude ou que tivesse alguma dificuldade para o
deslocamento. O numero de participantes para essa etapa do estudo foi definido pelo critério de saturagdo das
informacdes coletadas’, totalizando 29 usuérios.

A coleta de dados ocorreu entre dezembro de 2021 e junho de 2022, sendo realizada pela equipe do Grupo de
Pesquisa e Extensdo sobre Cuidado, Préticas Sociais e Direito a Saude das Populagbes Vulneraveis (GRUPEV), da
Universidade de Pernambuco (UPE). Os dados coletados foram transcritos e organizados para a analise de conteudo
temdtica de Bardin®, a partir de categorias emergentes.

Por fim, apds a etapa de coleta e anadlise de dados, foi elaborado um plano de agdo, visando implementar as
estratégias de enfrentamento aos problemas vivenciados pelos usudrios, e problemas identificados na reunido com
gestores, profissionais de saude e Morhan. Foram realizadas intervengdes coletivas junto aos usudrios, profissionais e
gestores de saude, e abordagens individuais a usuarios por meio do telemonitoramento.

O protocolo de pesquisa do presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa e todos os
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Para manter o anonimato, as falas dos
usudrios do estudo sao abordadas com a codificagdo “Paciente”, sendo enumerados de um a 29.

RESULTADOS

Os resultados do estudo foram apresentados em dois temas: repercussées da pandemia da COVID-19 na vida das
pessoas afetadas pela hanseniase (categorias: dificuldades enfrentadas pelas pessoas afetadas pela hanseniase durante
a pandemia da COVID-19; a permanéncia do estigma da hanseniase tanto pelos usuarios quanto pela populagdo em
geral); e Interveng@es voltadas as pessoas afetadas pela hanseniase, profissionais de saude e gestores.

Repercussoes da pandemia da COVID-19 na vida de pessoas afetadas pela hanseniase

Nessa etapa do estudo foram entrevistadas 29 pessoas afetadas pela hanseniase (16 homens e 13 mulheres),
provenientes das seis unidades de saude referéncia em hanseniase no municipio de Recife, do Hospital Otdvio de Freitas
e do Centro Herbert de Souza. Os entrevistados apresentavam idade entre 21 e 81 anos.

Foi observada a predomindncia do sexo masculino entre os participantes do estudo, sendo 55,2% de homens e
44,8% de mulheres. Em relagdo a forma clinica da hanseniase, 79,3% sdo do tipo multibacilar e 20,7% do tipo
paucibacilar. No que se refere aos dados sociais, houve o predominio do recebimento de um a trés saldrios-minimos
como renda familiar, representando 62,1%, enquanto na escolaridade evidenciou a prevaléncia de pessoas com ensino
médio completo, representando 34,5%.

A partir da analise das entrevistas, emergiram as seguintes categorias: dificuldades enfrentadas pelas pessoas
afetadas pela hanseniase durante a pandemia da COVID-19; a permanéncia do estigma da hanseniase tanto pelos
usudrios quanto pela populagdo em geral.

Dificuldades enfrentadas pelas pessoas afetadas pela hanseniase durante a pandemia da COVID-19

A nova realidade imposta pela pandemia trouxe consigo dificuldades que impactaram diretamente a vida das
pessoas acometidas pela hanseniase. Dentre as dificuldades gerais, encontraram-se dificuldades financeiras, de acesso
aos servigos de saude e de socializagdo.

Foi possivel observar que cerca de 41% dos entrevistados relataram problemas de cunho financeiro, o que
interferiu diretamente na situagdo social a qual os usuarios estdo inseridos:

Dificuldade financeira [...] que piorou a situagdo [...] e [...] a doenga que foi chegando, né? e a gente foi ficando em
casa sem poder sair [...] ia s6 no hospital e chegava em casa e ficava em casa [...]. (Paciente 26)

Além da dificuldade financeira, outro ponto levantado pelos usuarios foi referente a problemas no acesso aos
servigos de saude, no qual cerca de 13% relataram a dificuldade. Muitos servigos passaram a funcionar em horarios mais
curtos na pandemia, ou nem funcionavam, o que dificultava na manutenc¢do nos cuidados em saude dos usudrios que
precisam de um acompanhamento continuo:

Tive muita dificuldade em acessar o posto [...] fiquei com muita sequela por causa da hanseniase, néo consigo andar
direito, sinto muita dor e para chegar no posto eu preciso andar de 6nibus, entende? S6 que eu néo consigo subir no
Onibus]...] Ainda tem a questdo da COVID que eu tenho muito medo de pegar e o énibus é lugar de aglomeracéo, ai
junta tudo isso e ndo consigo ir ao postinho [...] (Paciente 01)
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Td tudo mais dificil, a gente s6 vem pra médico quando td o dia marcado [...] mas vai no posto de saude, ai ja ta
fechado no dia, ai' trés, quatro dias fechados e depois abre de novo [...] ai 0 pessoal comega a adoecer e volta tudo
de novo [...] o posto de I mesmo adoeceu quase todos os funciondrios [...] ai fica dificil pra gente [...]. (Paciente 26)

Por fim, foi possivel também observar a recorréncia de outra dificuldade, a de socializagdo. Aproximadamente
27% dos entrevistados relataram dificuldades de socializagdo oriundas do distanciamento social gerado pela pandemia
da COVID-19, no qual alguns entrevistados relataram a necessidade de readequar as suas realidades, interferindo em
sua socializagdo, o que ndo foi reportado pelos demais:
Dificuldades em manter contato com a familia [...] so a disténcia durante a pandemia, o contato pessoal ficou mais
dificil [...]. (Paciente 09)

Dificuldade social, de interagir com as pessoas por causa da pandemia [...] nGo tive convivéncia social [...] medo de
contaminagdo e eu jd estava passando por um processo de tratamento da hanseniase [...] o contato social ficou mais
restrito [...] inclusive o colégio do meu filho ficou virtual [...]. (Paciente 08)

A permanéncia do estigma da hanseniase tanto pelos usudrios quanto pela populagéo em geral

Durante as entrevistas, os usuarios relataram experiéncias de preconceito que ocorreram nesse periodo da
pandemia da COVID-19, como também em contextos anteriores, trazendo situagdes em que se evidencia que esse
preconceito e estigma permanecem ao redor das pessoas com hanseniase. Os entrevistados relataram situagdes que
aconteceram com familiares e pessoas proximas:

Teve [...] uma mulher que tava comigo desapareceu, foi-se embora com medo |[...] até hoje. [...] Foi-se embora pro
lado do interior, num quer saber mais d’eu e nunca mais ela voltou. (Paciente 18)

Minha nora [...] engravidou e ndo deixava meu filho vir pra minha casa. [...] Olhava feio pra ele ndo pegar na minha
comida [...] (Paciente 05)

Os casos de discriminacdo podem ocorrer, também, nos mais diversos e inesperados ambientes, podendo
provocar respostas inusitadas por parte dos usudrios com hanseniase, como relatou a paciente acerca de uma
experiéncia que ocorreu em seu local de trabalho:

Cheguei no servigo e fui mal recepcionada [...] ai fui separada em uma sala para trabalhar sozinha |[...]. Foi melhor
assim, trabalhei mais relaxada. (Paciente 15)

Os entrevistados relataram também situacdes em que eles perceberam que sofreram atitudes discriminatdrias

realizadas por profissionais de saide em alguns servigos:

Fui para UTI por causa da medicagdo [dapsona] [...]. Queriam que eu ficasse isolada por causa da hanseniase [...] e
tomando a dapsona. (Paciente 04)

A médica da policlinica [...] pediu pra esconder e dizer que € alergia do sangue [...]. Fago isso até hoje. (Paciente 03)
Foi possivel evidenciar que os reflexos dessas atitudes de cunho preconceituoso estavam prejudicando de certa
forma a autonomia e vida social desses individuos:

Ndo, porque, assim [...] ele teve e num disse a ninguém. [...] Ai ndo teve muito por conta disso né. [...] Teve uma
vizinha lé na época que ele teve [...] ndo tinha contato e foi tomar a BCG so porque era vizinha da gente [...]. Ai a
gente ficou com medo de dizer [...] (Paciente 23)
[...] S6 tinha medo de mim quando me via [...] ‘Ninguém vai chegar perto de vocé’ [...]. Eu senti aquela coisa ruim,
vontade de vomitar [...] (Paciente 24)
Por fim, alguns usudrios relataram que as novas regras de convivéncia e isolamento social impostas pela pandemia
contribuiram para de certa forma “minimizar” situagdes vivenciadas de preconceito, seja pelo uso da mascara facial ou
pelo préprio isolamento e afastamento de socializagdo com outras pessoas:

[...] Creio que a pandemia ajudou na falta de preconceito por conta do uso de mdscara e do distanciamento social
[...] (Paciente 11)

Ndo [...] esses tempos ndo tive convivéncia social [...] (Paciente 08)

Intervencgodes voltadas as pessoas afetadas pela hanseniase, profissionais de satide e gestores

A partir das reunides com a gestdo, profissionais de salde e andlise das entrevistas com os usuarios, foi elaborado
um plano de acdo que envolveu a realizacdo de atividades educativas junto aos usuarios dos GAC e treinamento com os
profissionais de saude e gestores. Ressalta-se que uma das questdes levantadas pelos profissionais de salde e gestores
foi a suspensdo das atividades dos GACs.
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Para os usuarios com hanseniase, foram realizadas intervengdes presenciais nos GAC em trés servicos de
referéncia que estavam com as atividades suspensas no primeiro ano da pandemia, mas que foram retomadas durante
a realizagdo do estudo. Foram oito encontros que fomentaram sobre praticas de autocuidado, empoderamento das
pessoas afetadas pela doenga e discussdes acerca dos direitos a saude, assisténcia, previdéncia social e redugdo do
estigma.

Além disso, foi realizado o telemonitoramento com alguns pacientes que tinham dificuldade de deslocamento ao
servigo de saude ou que residissem distante, onde além das orientagdes e discussdes sobre as tematicas acima referidas,
foram também enviados folders explicativos pelo WhatsApp®sobre a hanseniase e praticas de autocuidado.

Foi possivel identificar que apds as discussGes alguns usudrios se mostraram mais empoderados e afirmaram o
desejo em participar de reunides de outros grupos de usudrios, como o Morhan. Foram identificadas também demandas
dos usudrios quanto ao acesso a curativos, calgados adequados e insumos para o autocuidado, como hidratantes,
colirios lubrificantes e protetor solar. Uma parte dessas demandas foi encaminhada aos 6rgdaos competentes, e outras
foram supridas pelo préprio grupo de pesquisa e extensdao GRUPEV da UPE a partir da compra de insumos como protetor
solar, lixas para os pés, luvas para cozinhar, colirios lubrificantes e calgados adequados.

J4 as intervengdes realizadas com foco nos profissionais e gestores de salude foram realizadas por meio de trés
oficinas vinculadas a pesquisas do GRUPEV, intitulada “Oficina para implantagdo e fortalecimento de grupos de apoio
ao autocuidado em hanseniase”, ministradas pelas coordenadoras da pesquisa, onde houve a participagdo de 25
profissionais selecionados na etapa inicial da pesquisa. O produto das oficinas foram Planos de implantacdo de novos
GACs e de fortalecimentos de GACs ja existentes. Houve também a participacdo da Coordenagdo Nacional do Programa
de Controle da Hanseniase do Brasil de forma remota em uma das oficinas.

Durante os encontros foram abordados os conceitos de cuidado, autocuidado e grupos de autocuidado, havendo
o compartilhamento de experiéncias dos participantes acerca dos grupos de autocuidado vivenciadas no periodo de
pandemia. Foram evidenciados os desafios relacionados as a¢Ges de hanseniase desde o inicio da pandemia e as
estratégias de intervencgdo elaboradas, como também discutido sobre o planejamento para a criacdo de novos grupos
de autocuidado.

DiscussAo

Como relatado pelos usuarios, devido a crise sanitdria acarretada pela pandemia, dificuldades financeiras
surgiram. Na pandemia, houve impactos mais severos para 37,3 milhdes de pessoas que viviam na informalidade, ja que
esses ndo tém direitos como férias, licenca maternidade e médica, salario-minimo, 132 salario, Fundo de Garantia por
Tempo de Servico (FGTS) e seguro-desemprego?®.

Considerando que a hanseniase ¢ uma doenga negligenciada intimamente associada a populagdes que se
encontram em condicGes de vida e saude precarias, ressalta-se a importancia de recursos financeiros para subsisténcia
e promocdo de praticas de cuidados em saude e prevencdo de complicacGes da doenga. Em uma revisdo narrativa,
verificou-se que a maioria dos casos de hanseniase apresentou baixa renda e/ou baixa escolaridade, sendo estas
varidveis também consideradas como fatores de risco quando analisados para a presenca de incapacidade fisica'®.

Em relacdo ao acesso aos servicos de saude, os usuarios relataram obstaculos na procura de atendimento, sendo
observadas mudancas na prioridade dos atendimentos dos servigos de saude que ficaram muito focadas na COVID-19,
o que revelou diversas vulnerabilidades na organiza¢do dos servicos de saude para um adequado acompanhamento e
controle de condigcGes ja pré-existentes, como a hanseniase. Essas questGes fizeram com que condi¢des de saude
cronicas como a hanseniase se tornassem menos prioritarias no momento, abrindo assim uma lacuna nas necessidades
dos servicos de satide para esses pacientes'?,

Alguns entrevistados relataram que vivenciaram menos experiéncias de preconceito devido a falta de interagdo
com outros individuos devido ao distanciamento social imposto pela pandemia. Muitas pessoas com hanseniase
escolhem justamente buscar esse autoisolamento em seus domicilios como alternativa para evitar agles
discriminatdrias, podendo assim agravar a doenca por ndo receberem o tratamento oportuno**®. Assim, esse contexto
de pandemia e suas medidas sociais restritivas surgem como potencializadores do isolamento ja existente nas pessoas
afetadas pela hanseniase.

O estigma social na hanseniase continua presente, sendo um fator que pode afetar as relagdes sociais e familiares,
interferindo muitas vezes em relagdo a situagdo de saude dos individuos. E, com o advento da pandemia, medidas como
o distanciamento social contribuiram negativamente para as populagdes vulneraveis, ameacando o bem-estar
psicolégico devido a discriminacdes, soliddo e isolamento associados!?. A pessoa estigmatizada pode se sentir reduzida
na sua individualidade ao ser desumanizada enquanto individuo, atingindo seu respeito prdprio e sua autonomia. Esses
diversos sentimentos negativos podem resultar em uma exclus3o social e negac3o dos direitos humanos*3,
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Essa estigmatizacdo se estende também aos profissionais de saude que, ndo preparados adequadamente,
influenciam negativamente na abordagem ao usudrio, reforcando os sentimentos negativos de exclusdo, angustia e
vergonha que os acometidos ja vivenciam e ndo auxiliam na compreensdao dos mesmos sobre a doenga. Isso pode
ocorrer até mesmo em unidades bdasicas de saude, evidenciando nos profissionais de saude com escassez de
conhecimento sobre a enfermidade e dificuldades para o diagnésticol. Por isso, é imprescindivel que o conhecimento
sobre a hanseniase seja amplamente divulgado e os profissionais de salde sejam devidamente preparados e
capacitados para prestar uma assisténcia humanizada e integral, intervindo adequada e oportunamente para garantir
maior adesdo ao tratamento e inclus3o social®.

Diante da dificuldade de enfrentamento e controle da hanseniase, sobretudo agravadas pela pandemia, é
pertinente que haja a¢des que fomentem melhorias nas condi¢Ges de vida de pessoas afetadas e em risco de infecgdo
pela hanseniase e uma melhor organizagdo dos servigos de saude com qualidade que possam promover a continuidade
da assisténcia prestada a populacdo’?. Destaca-se que diante desses diversos fatores é essencial que haja uma atenc3o
adequada e integral nos servicos de salide para conter a evolucdo da doencga'®.

Torna-se pertinente levar em consideragdo o comprometimento na qualidade de vida dos pacientes com sequelas
em hanseniase. Essas sequelas causam limitag0es fisicas e psiquicas que interferem na execugdo de atividades diarias e
na autonomia dos sujeitos. O aumento do conhecimento sobre a doenca, autorresponsabilizagcdo e potencializacdo nas
acBes de autocuidado trazem repercussdes positivas na salide das pessoas acometidas pela hanseniase®'’. Sendo
assim, é imprescindivel que sejam estimuladas a¢Ges de educagdo em saude e grupos especificos de autocuidado, para
gue os usuarios possam desenvolver as habilidades necessarias para enfrentar as condi¢Ses de salde advindas da
hanseniase e promover seu proprio autocuidado.

Vale ressaltar, também, a ferramenta do telemonitoramento que foi utilizada como recurso para abranger
usudrios acometidos pela hanseniase, principalmente aqueles que residiam em locais distantes ou que apresentassem
dificuldades para o deslocamento. Além disso, como a pandemia restringia a circulagdo de pessoas, o
telemonitoramento contribuiu para a continuidade do cuidado em saude, resguardando a saude das pessoas e
diminuindo os riscos de exposicdo!®. Ademais, é uma tecnologia de baixo custo, rapido acesso ao paciente e que permite
ainteracdo recorrente da equipe de salide com os usudrios®®, mostrando-se extremamente relevante para a integracio
dessa ferramenta nos programas de saude realizados pelo Sistema Unico de Satde (SUS).

Limitagdes do estudo

O estudo se limitou a experiéncia em um estado brasileiro, necessitando de mais estudos no cendrio nacional,
uma vez que ha pluralidade de experiéncias de organizagdo de servigos, mesmo no contexto do SUS.

CONCLUSAO

O estudo apontou repercussdes na situacdo financeira e na socializagdo dos usuarios, com piora da situacdo de
vulnerabilidade social e do isolamento destes, situagdes que ndo foram exclusivas, no contexto da pandemia, das
pessoas atingidas pela hanseniase. Destacou-se que, para alguns usudrios, a mascara e o distanciamento
proporcionaram menores situagdes de descriminagdo. Este achado nos remete a relevancia que o estigma ainda tem
no contexto da doenga, que pode se relacionar a situa¢des de autoexclusao.

As intervencgdes realizadas com os usuarios pelo estudo impactaram positivamente na vida das pessoas afetadas,
no qual os cuidados direcionados aos usuarios contribuiram para a melhoria do autocuidado, para o fomento ao
empoderamento e para redugdo do estigma.

E importante que medidas sejam tomadas, pelos gestores e implementadores das politicas de salde e de
assisténcia social, no intuito de minimizar os efeitos negativos da pandemia do COVID-19 na vida dessas pessoas com
hanseniase. Os profissionais de salude que assistem estas pessoas devem ficar atentos aos sinais de isolamento e
sofrimento mental desse publico para conduzir o cuidado em saude de forma integral, considerando as questdes
singulares causadas pelo estigma da doenca. Nao obstante, é imprescindivel também frisar que toda a sociedade deve
estar atuante quanto as necessidades deste publico.
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