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Resumo O objetivo do estudo foi analisar as desigualdades raciais presentes nas narrativas de pessoas cujos familia-
res morreram por COVID-19 no Brasil. Trata-se de um trabalho de abordagem qualitativa e estd inserido na perspec-
tiva do construcionismo social. Narrativas sobre adoecimento e morte foram produzidas por meio de entrevistas em
profundidade com 35 sujeitos. Os dados foram coletados em 25 municipios de sete estados brasileiros, interpretados
através da andlise de contetido e discutidos com base no aporte teérico proposto por Judith Butler. As narrativas
apontam que pessoas negras que foram a obito pela COVID-19 enfrentaram dificuldades no acesso aos servigos de
satide, foram cuidadas no SUS, ndo dispuseram de tratamento domiciliar, sofreram restrigdo de informagoes sobre o
estado de satide e a familia vivenciou problemas financeiros apds o obito. Entre aquelas de cor da pele branca, houve
negligéncia e prdticas negacionistas, assisténcia prestada pela iniciativa privada, com tecnologias médicas avangadas
e inexisténcia de impacto financeiro na familia. Pessoas que morreram constituiram-se como “vidas precdrias” no
contexto da pandemia, e a populagio negra foi marcada por vulnerabilidades e desigualdades raciais, evidenciando
a necessidade de abordagens antirracistas nas prdticas de saiide.
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Abstract The scope of this study was to analyze the racial inequalities present in the narratives of people whose
family members died from COVID-19 in Brazil. A qualitative approach was adopted, which is inserted in the social
constructionist perspective. Narratives about illness and death were produced through in-depth interviews with 35
subjects. The data was collected in 25 municipalities in seven Brazilian states, interpreted using Content Analysis and
discussed based on the theoretical framework proposed by Judith Butler. The narratives indicate that black people who
died from COVID-19 faced difficulties in accessing health services, were cared for by the SUS, did not have access to
home treatment, encountered restricted information about their health status, and the family experienced financial
problems after death. Among those of white skin color, there was negligence and denialist practices, care provided by
the private sector, with advanced medical technologies and no financial impact on the family. People who died were
considered as “precarious lives” in the context of the pandemic, and the black population was marked by vulnerabili-
ties and racial inequalities, highlighting the need for anti-racist approaches in health practices.
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Resumen El objetivo de este estudio fue analizar las desigualdades raciales presentes en las narrativas de personas
cuyos familiares murieron por COVID-19 en Brasil. Tiene un enfoque cualitativo y se inserta en la perspectiva del
construccionismo social. Se produjeron narrativas sobre la enfermedad y la muerte mediante entrevistas en profundi-
dad con 35 sujetos. Los datos fueron recolectados en 25 municipios de siete estados brasilefios, interpretados mediante
Andlisis de Contenido y discutidos con base en el marco teérico propuesto por Judith Butler. Las narrativas indican
que las personas negras que murieron por COVID-19 enfrentaron dificultades para acceder a los servicios de salud,
fueron atendidas por el SUS, no tuvieron acceso a tratamiento domiciliario, sufrieron restricciones en la informacion
sobre su estado de salud y la familia experimentd problemas financieros después de la muerte. Entre las personas de
piel blanca, hubo negligencia y prdcticas negacionistas, asistencia brindada por el sector privado, con tecnologias mé-
dicas avanzadas y sin impacto financiero para la familia. Las personas que murieron constituyeron “vidas precarias”
en el contexto de la pandemia, y la poblacion negra estuvo marcada por vulnerabilidades y desigualdades raciales, lo
que destaca la necesidad de enfoques antirracistas en las prdcticas de salud.
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Introdugao

Na sociedade brasileira, historicamente as de-
sigualdades raciais tém impactado a vida da
populagdo negra, que apresenta menor grau de
escolaridade, ocupa postos menos favorecidos
no mercado de trabalho e tem dificuldades no
acesso a bens e servigos. Também ¢é mais atingi-
da pela pobreza e por violéncias, quando com-
parada as pessoas de cor da pele branca, sendo
o racismo um determinante que vulnerabiliza
para adoecimento e morte'.

A populagao negra no Brasil apresentou a
maior taxa de mortalidade hospitalar por CO-
VID-19 no mundo, e a cor da pele preta ou
parda foi o segundo fator de risco para com-
plicagdes, atras apenas da idade lonjeva*’. Dis-
criminac¢des raciais, barreiras na utilizagdo do
sistema de saude, empregos insalubres, baixa
renda e moradias precarias contribuiram para
essa situacdo*. Além disso, politicas de saude
especificas ndo foram implementadas e a negli-
géncia contribuiu para o excesso de adoecimen-
tos e mortes de grupos menos privilegiados no
pais, incluindo os negros®.

A intersecc¢do entre o racismo e a pandemia
de COVID-19, embora documentada na litera-
tura cientifica®”, carece de analises sobre as de-
sigualdades raciais que conformaram as experi-
éncias de adoecimento na populacéo brasileira.
Estima-se que houve impactos sociais e psico-
légicos no contexto onde a pessoa que morreu
estava inserida, principalmente nos familiares
proximos, e o pertencimento racial pode ter
contribuido para potencializar ou atenuar as
consequéncias do dbito.

O objetivo deste estudo foi analisar as de-
sigualdades raciais presentes nas narrativas de
pessoas cujos familiares morreram por CO-
VID-19 no Brasil.

Metodologia

Este é um estudo qualitativo cujo marco tedri-
co se insere na perspectiva do construcionismo
social’® e na andlise critica e compreensiva da
linguagem, das relagdes e praticas sociais que
envolveram a problematica de adoecimento e
morte por COVID-19 no Brasil. Os participan-
tes da pesquisa verbalizaram experiéncias de
seus familiares por meio de uma postura criti-
ca, considerando que os acontecimentos foram
construidos sécio-historicamente. O estudo se-
guiu as diretrizes estabelecidas pela Standards
for Reporting Qualitative Research'.

A pesquisa produziu narrativas e retomou
experiéncias que foram invisibilizadas ou se-
cundarizadas no contexto da pandemia, contri-
buindo para preservar memorias e reconstruir
identidades. Essa abordagem metodoldgica
possibilitou refazer as realidades a partir das
experiéncias que foram vividas e valorizar a sin-
gularidade dos acontecimentos'2.

As entrevistas foram conduzidas por pes-
quisadores devidamente treinados, de novem-
bro de 2021 a janeiro de 2022. Foram realizadas
35 entrevistas em profundidade, com 27 pessoas
de cor da pele branca e 8 autodeclaradas pretas
ou pardas (negras), todas familiares proximos
de pessoas que morreram por em decorréncia
da COVID-19.

As entrevistas envolveram pessoas de 25 mu-
nicipios e sete estados brasileiros: Porto Alegre,
Passo Fundo, Rosério do Sul e Sao Leopoldo,
no estado do Rio Grande do Sul; Florianépolis,
Araranguad, Balnedrio Arroio do Silva, Biguagu,
Camborit, Gaspar, Joinville, Maravilha, Palho-
¢a, Ponte Alta do Norte, Tubaréo e Videira, em
Santa Catarina; Sdo Paulo e Guarulhos, no esta-
do de Sao Paulo; Uberlandia, em Minas Gerais;
Itaguacgu, Santa Maria de Jetiba e Pedro Candrio,
no Espirito Santo; Itanhém, na Bahia; e Goiania,
em Goids.

A selecdo dos sujeitos para participar da pes-
quisa foi intencional, convencional e ndo pro-
babilistica. Os participantes foram convidados
a participar por meio de um procedimento de
amostragem em cadeia denominado snowball
sampling, adaptado ao modo virtual. Foi envia-
do por e-mail e redes sociais (Facebook, Insta-
gram e X [ex-Twitter]) uma apresentagio e o
convite individual para participar da pesquisa,
juntamente com um numero telefénico para o
interessado fazer contato. No corpo da mensa-
gem, além da apresentac¢do do estudo, havia um
pedido para que fosse repassada e compartilha-
da com outras pessoas, de maneira individual,
e essa repassasse para outras, produzindo uma
rede de comunicagéo. Essa técnica permite a de-
finigdo de uma amostra por meio de referéncias
feitas por pessoas que compartilham, conhe-
cem e indicam outras pessoas que apresentem
as condi¢oes para participar da pesquisa. Além
disso, este método tem sido utilizado e valida-
do em pesquisas na area da satude, constituindo
uma ferramenta importante para realizar pes-
quisas durante o isolamento social'>'.

Os sujeitos para participar do estudo foram
selecionados a partir dos seguintes critérios de
incluséo: (a) pessoas cujos familiares morreram
por COVID-19; (b) com idade igual ou superior



a 18 anos; (c) com capacidade cognitiva e emo-
cional de responder a entrevista; (d) que acom-
panharam o itinerdrio terapéutico do familiar
que morreu; e (e) autodeclaradas pretas, pardas
ou brancas.

Os critérios de exclusio adotados foram:
pessoas cujos familiares possivelmente morre-
ram pela doenc¢a mas que ndo obtiveram con-
firmacdo do diagnostico de COVID-19; pessoas
que ndo apresentaram condigdes psicoldgicas de
responder a entrevista; familiares distantes da
pessoa que foi & Obito; e pessoas que perderam
mais de um familiar préximo por COVID-19.

As narrativas foram coletadas por meio de
entrevistas semiestruturadas utilizando um ins-
trumento denominado “autdpsia psicossocial”
Trata-se de um método criado por Edwin Sh-
neidman em 1981 e amplamente difundido nos
ultimos anos. Foi concebido inicialmente como
forma de auxiliar médicos legistas a esclarecer a
natureza de uma morte tida como indetermina-
da e que poderia estar associada a causas natu-
rais e acidentais, suicidio ou homicidio, consti-
tuindo-se como uma abordagem metodoldgica
interdisciplinar relevante e confidvel. Neste es-
tudo, o instrumento foi adaptado para alcan-
car os objetivos propostos, consistindo em um
formuldrio que auxiliou os pesquisadores a re-
constituir as experiéncias relacionadas ao adoe-
cimento e morte decorrentes da COVID-19.

A coleta das narrativas se deu por meio de
entrevistas semiestruturadas conduzidas a dis-
tancia, por video chamada, utilizando o pro-
grama Meet. As entrevistas foram gravadas e
as questdes norteadoras foram organizadas em
dois blocos: o primeiro abordou as circunstan-
cias, os acontecimentos, os fatos, os servigos de
saude acessados e as causas do adoecimento e da
morte do familiar; e o segundo teve como foco
as consequéncias psicoldgicas e sociais que as
mortes produziram no contexto familiar.

As entrevistas foram transcritas em minu-
cias e a andlise foi realizada por meio da sintese
e organiza¢do dos dados que se relacionaram
com o tema estudado. Privilegiou-se o que ha-
via em comum e/ou discrepante nas historias
segundo raca/cor da pele, considerando as desi-
gualdades raciais, além das experiéncias do que
foi vivenciado pelo familiar que foi a 6bito na
otica do entrevistado. As histdrias narradas ndo
foram abertas a comprovagdes nem julgadas
como verdadeiras ou falsas, e considerou-se que
estavam inseridas em um contexto sdcio-histo-
rico determinado'. Foram apresentadas neste
estudo seis narrativas que mais representaram
as historias de todos os entrevistados, distribu-

idas em igual propor¢do entre pessoas negras
(trés) e de cor da pele branca (trés).

As narrativas foram interpretadas a luz da
andlise de contetdo do tipo temadtica, realizada
em trés etapas. (1) Pré-andlise: leitura flutuante
dos textos oriundos das transcri¢des, de forma a
captar o contetdo, encontrar representatividade
do universo a ser compreendido e constituir o
corpus textual. (2) Exploragdo do material: leitu-
ra do corpus textual, construgdo de indicadores
e palavras-chave e selecdo das narrativas mais
representativas. A partir disso, foi feita a pre-
paracio e exploragdo do material, com a clas-
sificagdo e agregacdo dos dados, elencando trés
categorias de andlise: historias de vida, historias
de morte e historias de luto, que focam nas ex-
periéncias de vida antes do adoecimento, du-
rante a doenga e apds obito. (3) Tratamento dos
dados e interpretagdo: interpretagdes da etapa 2
com o quadro tedrico estabelecido na etapa 1,
com novas dimensdes tedricas frente a releitura
do material'é.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da Universi-
dade Federal de Santa Catarina (CEPSH-UFSC)
sob o nimero 14789119.8.0000.0121. Todas as
etapas da pesquisa foram conduzidas de acordo
com a Resolugdo 466/2012 e com o Oficio Cir-
cular no 2/2021/CONEP/SECNS/MS do Conse-
lho Nacional de Saude, e em conformidade com
os principios contidos na Declaragdo de Helsin-
que da Associa¢do Médica Mundial.

Os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, que foi ela-
borado com termos e linguagem propicia. Tam-
bém foi garantido suporte aos pesquisadores de
campo e aos entrevistados em casos identifica-
dos que necessitassem de apoio psicoldgico.

Resultados e discussao

A maioria dos entrevistados era mulher (65,6%),
solteira (37,5%), autodeclarada de cor de pele
branca (78,1%), com média de dois filhos e 41
anos de idade e residia na regido Sul do Brasil
(78,1%). Morava com marido, esposa, filhos,
pais, tios e amigos. A renda oscilou entre 1 e 40
salarios minimos, o grau de escolaridade predo-
minante foi superior completo (53,1%) e as ocu-
pagdes eram estudante, enfermeiro, funcionario
publico e aposentado.

Os familiares dos entrevistados que foram
a obito formaram um grupo cuja idade mé-
dia foi de 66 anos, do sexo masculino (67,7%),
cor da pele branca (74,2%), de religido catolica
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(51,6%), aposentados (19,3%), com ensino fun-
damental (35,5%), casados (80,6%) e residiam
com o marido/esposa (41,9%).

A perspectiva tedrica proposta por Butler!”
contribui para a compreensdo dos achados des-
te estudo, pois as narrativas evidenciaram que
algumas vidas foram consideradas socialmente
precarias, vulnerabilizadas e descartaveis, en-
quanto outras foram valorizadas e protegidas. A
autora destaca que “vidas precarias” sdo aque-
las que estdo em risco constante de violéncia,
marginalizagdo e exclusdo devido a sistemas de
poder e opressdo, como o sexismo, a homofobia
€ 0 racismo.

A analise critica das desigualdades raciais na
pandemia ajuda a entender as consequéncias do
racismo estrutural’®. Butler'” argumenta que ao
visibilizar as experiéncias dessas vidas pode-se
questionar normas e valores dominantes na so-
ciedade, desnaturalizar iniquidades e criar con-
di¢des para igualdade e justica.

Os resultados foram divididos em trés cate-
gorias temdticas: “Historias de vida’, “Historia
de morte” e “Histdria de luto”

Historias de vida

As narrativas que abordaram as histdrias de
vida das pessoas que morreram de COVID-19
foram importantes para compreender as inter-
segOes entre raga/cor da pele e as experiéncias
com a doenga. Esta secdo apresenta historias de
vida de duas pessoas que foram a ¢bito, narra-
das por familiares préximos, e evidencia as de-
sigualdades raciais existentes antes do adoeci-
mento, incluindo determinantes sociais, acesso
aos servicos de saude, condi¢des socioeconomi-
cas, presenga de comorbidades e racismo estru-
tural e institucional.

Narrativa um: “nio queriam ela 14”

Minha avé tinha muito medo da COVID, por
ser de idade e ter problemas de saiide. Ela ndo
sata, cumpria as normas, usava mdscara. S6 saia
para ir a mercearia e ao posto de satide. Mesmo
assim, pegou. Comegou com tosse, mas sem fal-
ta de ar, entdo achavam que era gripe. Em dois
a trés dias, os sintomas foram piorando, surgiu
diarreia e falta de ar, foi quando a gente decidiu
levi-la ao hospital. Ld eles a mandaram para o
posto de satide, e no posto ndo resolveram nada,
a mandaram de volta para o hospital. Fizeram
teste rdpido. Ninguém acreditava no diagnosti-
co porque ela mal saia. Depois do resultado da
COVID-19, no hospital, ndo queriam ela ld. Mes-
mo com os sintomas que ela estava sentindo, foi

mandada pra casa para ficar em quarentena. Em
casa, ela ficou uns dois dias e nés a levamos para
o hospital novamente, em outra cidade. Se fosse
aqui, ndo ia resolver nada.

(Homem negro, 21 anos, de Pedro Canario,
no Espirito Santo)

Narrativa dois: “era negacionista, nao

acreditava na doen¢a”

Meu pai teve uma peculiaridade no faleci-
mento: ndo houve hospitalizagdo. Ele tomou a
primeira dose da Coronavac e ficou mal 15 dias
depois. Era desregrado com a satide, diabético, se
automedicava com receitas antigas e bebia. Tra-
balhava como engenheiro civil autéonomo, apesar
de sair com mdscara, era uma exposi¢io. Era ne-
gacionista, ndo acreditava na doenga. Ele tomava
remédios que ndo tém efeito, Cloroquina e Iver-
mectina. Ele tinha uma postura conservadora,
de direita. Deu total apoio ao presidente e flertou
com ideias anticiéncia. Ele comecou reclamar de
falta de disposi¢do e apetite, mas ndo teve febre,
tosse ou qualquer outro tipo de sintoma. Ficou
assim por cerca de quatro dias. Teve fadiga e mi-
nha mde insistia que fosse ao hospital, apesar de
que ele nao seria atendido, porque a UTI estava
lotada. Na segunda-feira de manhd, levantou e
tomou um copo ddgua e voltou pra cama, pedin-
do que minha mde o ajudasse a se virar. Quando
o virou, meu pai deu uma suspirada forte e parou
de responder.

(Homem branco, 42 anos, de Floriandpolis,
Santa Catarina)

Na primeira narrativa, referente a experién-
cia de adoecimento de uma mulher negra que
evoluiu para 6bito, foi observado maior cuidado
e adogdo de estratégias de prevengdo a doen-
¢a, pois ela fazia isolamento domiciliar. Foram
relatadas dificuldades no acesso ao primeiro
atendimento e no seguimento ao cuidado a do-
enga, conforme relatado: “ndo queriam ela la».
Em contraponto, na narrativa dois, referente a
um homem de cor da pele branca, foi eviden-
ciado descuido em relagdo a pandemia, praticas
negacionistas e uso do “kit COVID”. Ele traba-
lhava como engenheiro civil autbnomo, nao foi
hospitalizado porque faleceu rapidamente e se
negava a buscar ajuda no hospital. Ambos apre-
sentavam fatores de risco, como idade avangada
na mulher negra e diabetes e alcoolismo no ho-
mem de cor da pele branca.

As narrativas podem ser analisadas a par-
tir do conceito de enquadramentos proposto
por Butler”, que se caracteriza por estruturas
e perspectivas por meio das quais percebemos,



interpretamos e valorizamos as vidas humanas.
Sao moldes e categorias que usamos para com-
preender e classificar experiéncias, determinan-
do quem ¢ considerado humano, digno de reco-
nhecimento e cuidado, e quem é marginalizado
ou desconsiderado. Por exemplo: quando certas
vidas sdo enquadradas como mais dignas de
aten¢do médica, enquanto outras sdo considera-
das menos merecedoras de cuidado, os enqua-
dramentos sociais e politicos privilegiam deter-
minados corpos, identidades e experiéncias'’.

Os enquadramentos repercutem nas condi-
¢des em que as pessoas nascem, vivem e mor-
rem, de acordo com aspectos sociais, economi-
cos, culturais, étnicos e raciais que influenciam
a ocorréncia de problemas de saude e fatores de
risco na popula¢do®. Assim, apesar de terem a
morte como desfecho, as histérias de vida séo
os trajetos vividos, reflexos das normas sociais
impostas. Como em situagdes de guerra, em que
os enquadramentos podem criar diferentes es-
truturas', durante a pandemia as vidas também
foram expostas de maneiras distintas, muitas
vezes valoradas conforme a cor da pele.

As dificuldades enfrentadas no acesso ao
primeiro atendimento de satide da mulher ne-
gra representam um problema recorrente no
Sistema Unico de Saude (SUS): morar em cida-
des do interior e com acesso a servigos em lo-
calidades distantes constituiu-se como barreira.
Esse fato destaca as discrepancias na distribui-
¢do geografica dos servigos de saide, em que re-
gides com menor oferta sdo as que mais concen-
tram popula¢des negras®. Ainda, pessoas pretas
ou pardas ocupam majoritariamente as areas
rurais do pais, constituindo 60% da populagéo
nessas localidades, com menos recursos para o
enfrentamento da COVID-19? e outras doengas.

As medidas de protecao individual e coleti-
va desempenharam papel importante durante
a pandemia, e o distanciamento social foi uma
das estratégias recomendadas pela Organizagdo
Mundial de Saude (OMS)®. Embora uma das
mulheres negras que foi a obito tenha adotado
essa medida, ndo foi uma prética compartilha-
da pela populagio, especialmente para pretos
e pardos no Brasil, que representam a maioria
dos trabalhadores informais, domésticos, co-
merciais, de alimentagdo, seguranga e transpor-
te, e que permaneceram trabalhando durante
a pandemia, em maior risco de adoecimento e
morte®.

No mercado de trabalho, algumas pessoas
tiveram a oportunidade de continuar suas ati-
vidades com restri¢des, enquanto outras, seja
por necessidade financeira ou por trabalharem

em setores classificados como essenciais, foram
expostas ao risco?. Viver no contexto da pan-
demia significou estar constantemente exposto
a vulnerabilidades. Butler'” afirma que a preca-
riedade é atrelada ao prdprio nascimento, e o
que determina o grau de precariedade e sobre-
vivéncia é a rede de apoio. Assim, viver é enfren-
tar a possibilidade de estar em perigo ou ter a
existéncia interrompida de maneira abrupta por
eventos externos. A vida, portanto, é marcada
por fragilidades e sujeigdo a circunstancias im-
previsiveis e ameagas que podem afetar a segu-
ranga e o bem-estar, como o homem branco que
morreu de forma répida e sem hospitalizagao.

Neste estudo, ambas as histdrias versaram
sobre pessoas que pertenciam a grupos de risco
para a COVID-19: a mulher negra tinha idade
avancada e o homem branco tinha diabetes e
era etilista. No entanto, de acordo com a Pes-
quisa Nacional de Satde, ha maior prevaléncia
de doengas crdnicas ndo transmissiveis em pes-
soas negras, e a hipertensio arterial (44,2%) e
a diabetes mellitus (12,7%) é superior em pre-
tos e pardos, em comparagdo com a populagdo
branca (22,1% e 6,7%, respectivamente), ultra-
passando a prevaléncia nacional (21,4% e 6,2%,
respectivamente)?.

Por conseguinte, fatores de risco como con-
sumo abusivo de bebida alcodlica, também atin-
gem em maior propor¢do a populagdo negra®.
Essas diferengas raciais na distribui¢ao dos fa-
tores de risco e das doengas nio se devem as di-
ferencas biologicas e/ou comportamentais rela-
cionadas a raga/cor, mas sobretudo como fruto
de um sistema racista que estrutura a vida e a
sociedade?®, contribuindo para piores desfechos
da COVID-19 e outras doengas.

A pandemia confirmou que o Brasil é um
pais desigual e visibilizou discrepancias raciais e
institucionais, mostrando que pouco se avangou
para a superagdo do racismo. A partir da analise
das historias de vida de pessoas que morreram
de COVID-19, foi possivel evidenciar como a
sociedade contribuiu para a precariedade da
vida, especialmente da populagdo negra.

Historias de morte

Para Butler", a vida sempre estd suscetivel a
ser prejudicada, destruida ou sistematicamente
negligenciada, até chegar a morte. Isso nos leva
a refletir ndo apenas sobre a inevitabilidade da
morte como um evento natural, mas acerca de
sua precariedade, principalmente como foi du-
rante a pandemia da COVID-19. Assim, esta
segdo centra-se no processo do adoecimento e
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do “morrer”, pois trata-se do curso da hospitali-
zagdo, devido a doenga, até o dbito.

Narrativa trés: “ele sabia que ia morrer”

Foi muito rdpido. Ele teve uma dosagem alta
de virus no corpo. Ao internar, foi feito o PCR,
que resultou positivo. Ele evoluiu com falta de ar.
Passou a usar cateter nasal, mdscara de Venturi,
mdscara de VNI, até ser entubado. Permaneceu
intubado mais 17 dias, com comprometimento
renal, até o falecimento. Fui o tinico filho que teve
acesso a UTL Ele sabia que ia morrer. Pedia que
eu cuidasse do cachorro e da minha mde, que nio
deixasse meu irmdo vé-la, porque trabalhava no
transporte da saiide e poderia contamind-la. Por
ser da drea da saude, quando eu recebi o diag-
néstico, acreditei que ia passar bem, por ndo ter
nenhum historico médico. Mas quando a douto-
ra me chamou e mostrou os exames dos glébulos
vermelhos e glébulos brancos e do pulmdo, sabia
que ndo ia sair do hospital, nunca tinha visto um
exame tdo maluco. Sofri calado, porque nio con-
tei o que vi nos exames. Tenho uns dudios do meu
pai no hospital dizendo: “Eu peguei o virus, mas
sou forte, sua mde ndo €. Ele naquela situagio e
dizia que era forte. Acreditei na assisténcia médi-
ca que estava sendo prestada. Consegui uma vaga
em um hospital de Blumenau, mas ele ainda nio
estava entubado. Como a demanda era muito
grande, tinha falta de informagdo. Quando tor-
nou a ter esperanga, veio a obito. Ndo estavam
passando o que realmente estava sendo feito.

(Homem negro, 30 anos, de Ponte Alta do
Norte, Santa Catarina)

Narrativa quatro: “a tecnologia que era

usada 14, tinhamos aqui”

Meu irmdo comegou com tosse e no outro dia
a confirmagdo laboratorial de COVID-19. Satu-
rava a 90/92% pronado. Conseguimos oxigénio
domiciliar e a saturagdo passou para 94/95%.
Naquele momento ndo tinha febre. A médica
pediu “tomo” e estava com 25/30% do pulmdo
comprometido. Foi internado. Ficou dois dias no
quarto acompanhado da esposa, muito ansioso e
com a respiragdo dificultada, mas mesmo no oxi-
génio, os exames estavam alterados. Todos os dias
estavam piores. Levaram para a UTI e piorou a
ansiedade, sabia que estava indo para um cami-
nho sem volta. Foi entubado. No final, os exames
de laboratorio dele ndo eram compativeis com a
vida, teve choque séptico. Tentaram hemodidlise
mas ndo conseguiram porque estava em choque
hipovolémico. Por ter um irmdo médico, todos os
dias ele passava o boletim, de forma técnica, para
a gente acompanhar. Eles queriam levd-lo para o

Albert Einstein ou para o Sirio, mas ele nio teve
condigoes de ser transferido. Uma médica nossa
amiga, da Unimed, foi ao Albert Einstein e fez a
capacitagdo extra do pulmdo. A tecnologia que
era usada 14, a gente tinha aqui. Tinhamos as
informacgoes, psicéloga, intensivista ligava para
a esposa dando as informagoes corretas. A gente
teve acesso rdpido, ndo teve dificuldade de en-
contrar um leito de UTI ou medicagdo. Ele tinha
convénio com a Unimed. O hospital percebeu que
ndo tinha mais volta e chamaram a familia. Foi
o unico dia em que ele, entubado e sedado, teve
contato com a familia. Do diagndstico ao obito
foram 14 dias.

(Mulher branca, 65 anos, de Ararangua,
Santa Catarina)

Nas narrativas, emergiram experiéncias so-
bre o processo de morrer no contexto da pande-
mia. Na terceira, que se refere ao adoecimento
de um homem negro, o atendimento e todos
os cuidados foram prestados exclusivamente
no SUS, sem a disponibilidade de tratamento
domiciliar. E importante ressaltar que o entre-
vistado era profissional de saude e ainda assim
houve restri¢do de informacoes e distor¢do do
real estado de saude do seu pai.

Em contrapartida, na narrativa quatro, o
homem branco tinha plano de satde, o que lhe
proporcionou acesso a médicos, hospitais e tec-
nologias de tratamento avancadas. Teve a pos-
sibilidade de receber atendimento domiciliar,
incluindo o uso de oxigénio antes da hospitali-
zagdo. O entrevistado teve acesso a informagdes
sobre o estado de satide do familiar, e havia uma
pessoa proxima formada em medicina para au-
xiliar na compreensio das informagdes, ndo en-
frentando o mesmo problema de distor¢ao rela-
tado na narrativa anterior. No entanto, ambos
os pacientes tinham o sentimento de que iriam
morrer ao se internarem na unidade de terapia
intensiva.

O cuidado ao paciente negro foi permeado
por barreiras de acesso e de continuidade no
tratamento. A assisténcia a satude no Brasil é
marcada por disparidades em satde entre gru-
pos raciais e incapacidade para garantir acesso
de modo equitativo a todos os cidaddos brasi-
leiros, o que indica a nio garantia de principios
constitucionais’, como na narrativa trés.

Viver é estar implicado as condi¢des impos-
tas pela sociedade, e viver nela é sempre estar
na dependéncia de outras pessoas. Adoecer e
necessitar de cuidado em um sistema com fra-
gilidades ¢é sujeitar a vida as decisdes de outras
pessoas, sejam individuais ou institucionais'.



Mesmo que o SUS seja um dos melhores sis-
temas de saide do mundo, sofre subfinancia-
mento e problemas na estrutura organizacional,
0 que impede a garantia da integralidade do
cuidado. Apesar de universal e de atender 67%
das necessidades da populagdo negra, durante
a pandemia poderia ter sido fortalecido pelo
governo brasileiro para garantir melhores res-
postas, especialmente aquelas vidas com menos
recursos™.

O capitalismo racial, durante a pandemia,
emergiu como determinante que impulsionou
as desigualdades em saude. Desde o inicio, a
populagdo negra enfrentou vulnerabilidades e
sofreu desproporcionalmente diante da CO-
VID-19. Os problemas na condigdo de saide e
a dificuldade no acesso a servicos evidenciaram
o racismo estrutural, que dificultou a realiza-
¢do de testes diagndsticos em tempo habil e o
tratamento da infec¢do, enquanto foi facilitado
para aqueles que detinham poder, prestigio e re-
cursos financeiros?, discrepancias evidenciadas
nas narrativas.

Apesar das iniquidades no acesso aos ser-
vigos de saude, em ambas as situagdes os pa-
cientes expressaram temor de morrer ao serem
internados na UTIL. Esses sentimentos revelam
a preocupaciao com a gravidade da doenca e a
incerteza em relacido ao desfecho do tratamen-
to, independentemente da classe social. A ex-
periéncia do adoecimento e a possibilidade da
morte é uma ruptura na vida do sujeito que se
vé diante de uma ameaca a prdpria vida que
acreditava sustentar®. Sendo a UTTI o local que
abriga pessoas que necessitam de um tltimo re-
curso para impedir a morte, o fim torna-se um
pensamento presente para o paciente e seus fa-
miliares, independentemente da cor da pele e da
condigéo social®.

O acesso a cuidado especializado tem sido
discriminado pela cor da pele no Brasil. Ape-
sar de ambas as entrevistas terem verbalizado
como se constituiu a experiéncia do familiar na
internacdo hospitalar em leito de UTI, estudo®
aponta que brasileiros brancos tiveram maior
probabilidade de sobreviver e foram internados
mais frequentemente na UTI quando necessrio.

Em meio & pandemia de COVID-19, restri-
¢bes no acesso aos servigos de saude, ao conhe-
cimento sobre a doenga, ao tipo de atendimento
necessario e aos cuidados contribuiram para
o processo saide-doenca, e ambas as historias
narradas tiveram como terminalidade a morte.
Logo, as vidas se tornaram precdrias ao serem
colocadas em contato com a doenca, em uma
“guerra pandémica’, sendo que as experiéncias

foram permeadas por determinantes sociais que
nortearam a sociedade e seus enquadramentos.

Historias de luto

A morte muitas vezes produz consequéncias
psicoldgicas e socioecondmicas no contexto fa-
miliar, e quando atinge determinados grupos
populacionais, estes ndo sdo passiveis sequer ao
luto e suas perdas sdo ignoradas', pois o regi-
me capitalista racial submete alguns corpos ao
abandono”. Dessa forma, as narrativas eviden-
ciaram disparidades no enfrentamento do luto e
dificuldades decorrentes da morte, que afetam
de maneira desproporcional pessoas de diferen-
tes grupos raciais.

Narrativa cinco: “parcelamos a divida em

40 vezes”

O que me déi e me deixa triste foi ndo poder
ter “afagado” meu filho e dizer: até mais um dia,
logo estaremos juntos. Me déi ndo ter visto meu
filho, porque ndo deixaram. Hoje eles deixam se
despedir, mas naquela época, os primeiros, ndo.
Nio teve velorio. Dez minutinhos deram para mi-
nha nora, minhas filhas, alguns amigos, porque
ndo era para se aglomerar. Com a morte dele foi
uma mudanga, é uma falta, uma dor. Isso nunca
mais vai sair da familia, essa auséncia. As vezes
eu finjo que ele estd viajando para ndo enlouque-
cet, porque sou forte, vou superar e Deus vai me
dando forca. Essa doenga pra mim foi devasta-
dora. Veio para acabar com a gente. Fui para o
psiquiatra e para o psicélogo toda semana. A ren-
da da familia foi muito prejudicada. Estamos pa-
gando o funeral até hoje. Terminamos de pagar o
caixdo de 3.600 reais no ano passado. Cremamos
ele e parcelamos a divida em 40 vezes. Infeliz-
mente faltou dinheiro e atrasamos parcelas, mas
vamos nos virando com o décimo do meu marido
e pagando como dd. Eu ligo 1 para o memorial e
digo: Ndo vao despejar meu filho, vai ser pago o
aluguel, e negociamos a divida. A gente vive pa-
gando. Hoje faz um ano, quatro meses e 11 dias
que eu o perdi.

(Mulher negra, 59 anos, de Passo Fundo, Rio
Grande do Sul)

Narrativa seis: “sentimento de alivio”

Sou homem. Normalmente nessas situagées o
peso da responsabilidade cai sobre o filho homem.
Eu fazia gestio das financas da familia. Com a
partida dele, ficamos tranquilos, sabiamos que
tinhamos usado todos os recursos financeiros e
pessoais possiveis em prol do meu pai. Mas é o
luto. O luto da perda. Tem um sentimento que é
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de alivio. Porque como ele ja estava com a doenga
degenerativa, a gente sabia que ndo ia melhorar.
Um alivio de quem via a pessoa cada vez pior,
totalmente dependente. Descansou: “Td melhor
agora”. Mas uma coisa que afeta minha satde,
o0 bem-estar da minha familia e 0 meu emprego é
ter que resolver coisas burocrdticas apds a morte
dele: linha de telefone, questoes com a prefeitura...
Isso afeta tudo, pois eu ndo acompanho os meus
filhos e ndo dou atengdo pra minha empresa do
jeito que deveria. Estou exausto. Ndo vejo a hora
de 0 ano acabar pra eu tirar umas férias e relaxar.
Em relagdo a parte financeira, nossa familia ndo
foi afetada pela morte dele. Todos continuam nas
mesmas residéncias. Todo mundo perto e conti-
nua em seu fluxo normal.

(Homem branco, 45 anos, de Palhoga, Santa
Catarina)

Na narrativa cinco, ao abordar a histéria do
homem negro, a mie compartilha a experiéncia
do luto pela perda do filho, mencionando a au-
séncia do veldrio e a impossibilidade de se des-
pedir adequadamente, além da necessidade de
atendimento psicoldgico. A familia enfrentou
dificuldades financeiras com a morte, incluindo
os custos relacionados a internagdo e ao sepul-
tamento, fazendo-os recorrer ao parcelamento
do valor da cremagdo em 40 vezes, custeada
por meio de uma campanha de arrecadagao de
dinheiro. Por outro lado, na narrativa do ho-
mem branco, ndo foram mencionadas grandes
mudangas na vida da familia apds a morte, ndo
havendo dificuldades sociais ou financeiras.

Em ambas as histérias, houve necessidade
de cuidados psicoldgicos para fortalecer a sau-
de mental no enfrentamento do luto. As pan-
demias tém potencial de causar grande niimero
de mortes em curto periodo, o que acarreta im-
plicagdes emocionais®, e o niumero de pessoas
cuja saude mental foi afetada tende a ser maior
do que o quantitativo de sujeitos atingidos pela
infec¢do®.

O ritual finebre, considerado um processo
humano desenvolvido para enfrentar o senti-
mento de perda de uma pessoa préxima, contri-
bui para o retorno das atividades de vida usuais
das pessoas enlutadas®. A auséncia de despedi-
da familiar e rituais funerarios devido as restri-
¢des impostas pela pandemia afetou o processo
de enfrentamento do luto, com repercussdes no
aspecto psicoldgico e social e impacto na saude
mental das pessoas proximas ao falecido®'. Nas
narrativas ficou evidente as consequéncias ne-
gativas do luto, com maior intensidade no con-
texto da familia negra.

Observou-se neste estudo discrepancias
econdmicas entre pessoas negras e brancas, ja
que a estrutura capitalista da desigualdade so-
cial produz condi¢ées de vida diferentes entre
as populagdes de acordo com a cor da pele. A
renda e o status socioeconémico moldaram a
exposi¢ao de individuos 8 COVID-19, que so-
mado a fatores como sexo, idade, raga e escolari-
dade agiram para vulnerabilizar grupos sociais
historicamente marginalizadas®. Nesse sentido,
a pobreza entre a populagdo negra no pais, pro-
blema historicamente existente que foi escanca-
rado com a pandemia®, dificultou inclusive a
superacdo das perdas.

O processo de despersonificagdo das mor-
tes por COVID-19 contribuiu para que o luto
na pandemia fosse infindavel e experienciado
ao longo do tempo, assemelhando-se ao senti-
mento vivenciado pelas familias dos mortos em
guerras ou pela ditadura civil-militar brasileira,
em que as vitimas eram enterradas com rapidez
em caixoes fechados, isso quando seus corpos
eram encontrados, configurando uma morte
desamparada, permeada pela subversio de ri-
tuais finebres e o distanciamento dos amigos e
familiares™.

Conclusao

Neste estudo, evidenciaram-se desigualdades
raciais nas experiéncias de adoecimento e mor-
te por COVID-19 no Brasil. Nas narrativas que
fizeram referéncia as pessoas negras que morre-
ram em decorréncia da doenga, os entrevistados
relataram que elas adotaram estratégias de auto-
cuidado com a doenga, vivenciaram dificuldade
no acesso ao primeiro atendimento e fragilida-
des no seguimento assistencial. O atendimento,
majoritariamente, foi realizado pelo SUS, sem
disponibilidade de tratamento domiciliar, com
restricdo de informacoes e distor¢do do estado
de saude, além de dificuldades financeiras pela
familia ap6s a morte.

Nas narrativas referentes as pessoas de cor
da pele branca que foram a 6bito, observou-se
descuido em relagdo a pandemia, negacionis-
mo e uso do “kit COVID”, assisténcia a saude
prestada pela iniciativa privada, especialmente
convénios e planos de saude, acesso a tecnolo-
gias médicas avancgadas e sem prejuizos na vida
financeira dos familiares.

A produgio das narrativas obteve efeitos em
dois ambitos: (1) acolhimento e escuta das his-
torias dos familiares, o que possibilitou ressigni-
ficar a experiéncia da morte e acalentar a dor do



luto; e (2) andlise critica das vulnerabilidades —
individuais, sociais e programaticas a que foram
expostos os familiares de pessoas que morreram
em decorréncia da COVID-19 segundo raga e
cor da pele -, dos fatores que contribuiram para
esses desfechos, das redes de apoio e das barrei-
ras de acesso aos servigos de saude.

Este estudo apresenta limitagdes, entre elas
o fato de as entrevistas terem sido realizadas
logo apds a morte do familiar, o que pode ter
impactado a produgdo narrativa. As entrevistas
foram feitas a distancia devido a necessidade de
afastamento social no momento da coleta dos
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dados, o que diminui o vinculo entre pesquisa-
dor e pesquisado e pode ter contribuido para a
omissdo de informagdes. Entretanto, esses fato-
res ndo comprometeram os resultados encon-
trados.

Por fim, as pessoas que morreram no con-
texto da pandemia constituiram-se como vidas
precarias na busca pela sobrevivéncia, mas as
desigualdades raciais vulnerabilizaram e des-
protegeram a populagdo negra, evidenciando
a necessidade de abordagens antirracistas na
construcdo de sistemas de saude justos e equéni-
mes, independentemente do contexto historico.
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