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Resumo

O artigo explora a complexidade e as incertezas atuais sobre a covid longa, uma entida-
de nosolédgica emergente pds-covid-19, com contornos imprecisos e caracterizada por
sintomas imprevisiveis e persistentes. Baseado em relatos de pessoas afetadas e equi-
librando a revisdo da literatura médica e jornalistica sobre o tema, a histéria da ciéncia
e a etnografia em satide, o trabalho descreve e analisa as politicas de reconhecimento e
de cuidado da doenca em um contexto de injustica epistémica. O artigo contesta as re-
presentagdes da covid longa como uma condi¢cio meramente transitéria, argumentan-
do que, diferentemente das promessas de plena recuperacio, o que tem ganhado forma
é emergéncia de uma nova pessoa cuja biografia passa a ser reescrita com a covid longa.
Para essas pessoas, o reconhecimento pleno da covid longa como uma entidade pato-
légica distinta, aliado a validacdo de seu conhecimento experimental, significa mais
do que simplesmente abrir possibilidades concretas para alivio do sofrimento fisico e
mental. Isso também representa justica, reparacdo e um passo adiante na reconstru-
¢do de suas vidas.

Palavras-chave: covid longa; diagndstico; injustica epistémica; politicas de reconhe-
cimento e cuidado.

Abstract

The article explores the complexity and current uncertainties concerning long COVID,
an emerging nosological entity with vague contours and characterised by unpredict-
able and persistent symptoms and absence of ‘objective diagnosis’. Based on accounts
of the affected individuals and balancing the review of medical and journalistic liter-
ature on the subject, historical approach and ethnography, this work describes and
analyses the policies of recognition and care of this condition in a context of epistemic
injustice. The article contests the representations of long COVID as a merely transient
disorder arguing that, unlike the promises of full recovery, what is taking shape is the
emergence of a new individual whose biography is being rewritten by long COVID. For
these people, full recognition of long COVID as a distinct pathological entity, cou-
pled with the validation of their experimental knowledge, means more than merely
opening concrete possibilities for relief from physical and mental suffering. It also
represents justice, repair, and a further step towards the reconstruction of their lives.

Keywords: long COVID; diagnosis; epistemic injustice; recognition and care policies.
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Covid longa, a pandemia que nao terminou

No6s somos invisiveis. Invisiveis. A gente continua doente e se nao continuarmos
lutando, ninguém fara nada por nés.

Eu durmo mal. As vezes, eu tenho crises de ansiedade; minha cabeca nio funcio-
nou mais direito. Eu fico confusa e esquego coisas o tempo todo.

La no trabalho me olham desconfiando, acham que eu estou fingindo.

O médico diz que isso é psicolégico; que eu ndo tenho nada, que logo isso vai
passar.

Eu ndo sou mais a mesma pessoa.

Os depoimentos que abrem este artigo vém de mulheres entre 35 e 60 anos. Elas
vivem com sintomas perturbadores que surgiram apos a covid-19. Para a doenca
da qual reclamam, ainda ndo existe um diagnostico formal. No entanto, todas ja
a identificam como covid longa.

A covid longa tem se conformado como uma nova entidade nosolégica surgi-
danasequéncia da covid-19. Com contornos ainda vagos, ela esta impulsionando
pesquisas sobre a sua prevaléncia, sintomas, diagnéstico, duragdo e métodos de
tratamento. Enquanto segue sem definicdo precisa, a covid longa ganha terreno
em meio as disparidades e injusticas sociais implicadas nesta atual zona nebu-
losa, complexa e incerta que é frequentemente descrita como “fim da pandemia”.
Pandemias, de fato, excedem as narrativas lineares de comeco, pico e término.
Conforme defendem as historiadoras da ciéncia Erica Charters e Kristin Heit-
man, elas sdo vividas em ciclos de intensidade e temporalidade cujo fim, ou fins,
ndo se limitam a cessacdo da circulacdo do agente patégeno ou a reducio das ta-
xas de contaminacdo e morte. Portanto, em contraste com a esperanca idealista
da “erradicacdo biolégica’, o fim de uma pandemia depende muito mais de uma
continua negociagao politica, ética e social de “niveis aceitaveis”, que permitem
a “administracdo de uma vida social normal” (Charters; Heitman, 2021).

Este é o cerne da questio: para quem vive com a covid longa, assim como
para quem ainda lida com as perdas e a reconstrucao de suas vidas, a pandemia
de covid-19 ainda ndo terminou. Mais precisamente, é na de auséncia de diag-
nostico que a pandemia de covid longa ainda aguarda o seu comeco, em meio a
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um cenario de incertezas de onde emergem vozes significativas, como os relatos
publicados por pacientes e aqueles das mulheres que compartilharam suas ex-
periéncias de sofrimento, invisibilidade e de luta na pesquisa que fundamenta
este trabalho. No dmbito médico-bioldgico, essas narrativas podem ser inter-
pretadas como sintomas de uma sindrome pés-viral. No entanto, sob a 6tica da
histéria da ciéncia e da antropologia da satide aqui defendidas, elas também
representam uma manifestacdo de injustica epistémica.!

Sindromes pods-virais sdo definidas pela literatura médico-bioldgica como
um conjunto de sintomas que podem persistir apés uma infeccio viral aguda
ter sido considerada resolvida. Entre as principais manifestagoes estdo a fadiga
extrema e a fraqueza muscular, a dor nas articulagdes e na cabega, a dificuldade
de concentracdo, os problemas de memoria e os disttirbios do sono. Ha pou-
cos fatos incontestaveis em relagdo a sua etiologia e tratamento, mas acredita-

-se que essas sindromes possam estar relacionadas a resposta imunolégica do
corpo a infeccdo viral. Nesse caso, é comum a administracdo de medicamentos
para o alivio de sintomas como dores cronicas e a recomendacdo de boa higie-
ne do sono combinada com exercicios leves e dieta saudavel, para ajudar no
fortalecimento do sistema imune (Camargo; Teixeira, 2002; Wessely et al., 1989).

1 Estetrabalho resulta de pesquisas da Rede Covid-19 Humanidades MCTI, do Programa de P6s-Gra-
duacdo em Antropologia Social da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, a partir de um esfor-
¢o conjugado em quatro projetos que analisam qualitativamente os impactos sociais da pandemia
de covid-19 no Brasil. O primeiro deles responde a uma encomenda tecnolégica do Ministério da
Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo e é intitulado A covid-19 no Brasil 2: andlise e resposta aos impactos
sociais da imunizagdo, tratamento, prdticas e ambientes de cuidado e recuperacdo de afetados (Convénio
UFRGS-FINEP 1212/21, CAAE 61966622.1.0000.5347). Outros dois, financiados pelo CNPq, tratam
especificamente da covid longa e sdo intitulados, Covid longa: construgdo, reconhecimento e impactos
sociais deuma sindrome pds-viral (Chamada CNPq/MCTI 10/2023 Universal, Processo 401752/2023-2)
e A covid longa no Brasil: um estudo etnogrdfico sobre o reconhecimento e as politicas de cuidado de uma
sindrome pds-viral (Chamada MCTI/Ministério da Satide 21/23, Processo 444326,/2023-5). Por fim,
em uma parceria entre a Rede Covid-19 Humanidades MCTI e o Observatério Ciéncia e Satide da
Casa Oswaldo Cruz (COC-Fiocruz) é desenvolvido o projeto intitulado Entre a visibilidade e a invi-
sibilidade: uma abordagem histdrica e socioantropoldgica da covid longa entre trabalhadores da satide
no Rio de Janeiro e em Porto Alegre (Edital INOVA-FIOCRUZ). Jean Segata é pesquisador do CNPq,
Brasil (Bolsa de Produtividade, Processo 309710/2021-9). Ilana Léwy é pesquisadora do INSERM,
Franca. O autor e a autora expressam agradecimento a todas as pessoas que compartilharam suas
experiéncias com a covid longa nas pesquisas que resultam neste trabalho. Elas sdo as legitimas
protagonistas da histéria e do conhecimento dessa doenca. Esse agradecimento também se es-
tende a Alfonsina Faya Robles, Jaqueline Ferreira, Eliza Teixeira de Toledo, Luiz Alves Aratijo Neto,
Juliara Borges Segata, Arlei Damo, Ceres Victora, Ondina Fachel Leal, Handerson Joseph, Patrice
Schuch e Paola Falceta por sua colaboragao na pesquisa, generosas leituras e valiosos insights.
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Embora as sindromes pos-virais possam ser debilitantes e afetar a qualidade
de vida, esta mesma literatura atesta que a maioria dos pacientes se recupera
completamente ao longo do tempo. Contudo, a falta de estruturas explicativas
mais precisas para os sintomas dos pacientes, somada a incredulidade médica
sobre seus testemunhos e as relacoes de poder desiguais entre ambos, ampliam
e em muitos casos, perpetuam, as situacdes de frustracio e sofrimento. Por esta
razdo, a perspectiva assumida neste artigo segue outra direcdo. O que pacientes
com covid longa experimentam ao longo do tempo ndo é propriamente a recu-
peracdo, mas um processo de transformacao de si e do seu mundo. Trata-se da
emergéncia de uma nova pessoa, cuja histéria se torna inseparavel da histéria
da prépria doenca no seu corpo e na sua vida.

O artigo comeca tratando dos limites imprecisos da covid longa, mostrando
como os relatos de pacientes foram fundamentais para impulsionar o debate
sobre a doenca, desafiando a percepcao inicial de que a covid-19 seria de curta
duracao e revelando uma realidade complexa de sequelas prolongadas e varia-
das. Grupos de ativistas, formados por académicos e profissionais de satde, ti-
veram um papel crucial na conscientizacao e na defini¢do da covid longa como
uma condicao significativa. Especificamente no Brasil, a Associacdo de Vitimas
e Familiares de Vitimas da Covid-19 (AVICO) surgiu como uma voz forte na luta
por justica e reconhecimento das vitimas da pandemia, incluindo aquelas afe-
tadas pela covid longa. Os pacientes com essa condicdo enfrentaram desafios
significativos no sistema de satde, especialmente mulheres, individuos nao
brancos, trabalhadores e desempregados, que frequentemente encontram difi-
culdades para serem ouvidos e acreditados pelos profissionais médicos. A es-
cassez de relatos publicados por esses grupos evidencia a disparidade no acesso
a tratamentos e no reconhecimento da condicao, transformando a covid longa
em uma pandemia nao reconhecida de soliddo, isolamento social e rejei¢do.

A segunda parte do artigo introduz relatos pessoais de mulheres afetadas pela
covid longa, destacando como essa condi¢do transcende meros sintomas fisicos
e permeia diversos aspectos da vida, incluindo satide mental e emocional, reorga-
nizacdo de rotinas domésticas e profissionais, e alteracdes nas relacées sociais e
identidades. Além disso, a se¢do destaca os esforcos de uma frente parlamentar
que conduziu audiéncias ptblicas para coletar depoimentos sobre a covid longa.
Essas audiéncias enfatizam a importancia do reconhecimento da covid longa nas
politicas de satide e a necessidade de estabelecer um vinculo entre a doenca e o
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ambiente de trabalho, evidenciando o impacto da condi¢io na capacidade laboral
e nas diniamicas sociais e profissionais das pessoas que a covid longa tém.

A terceira parte do artigo descreve a complexidade e os desafios na defini¢cao
eno diagnostico da covid longa. A Organizacdo Mundial da Satide (OMS) definiu
a condicdo pbs-covid como sintomas que persistem por pelo menos dois meses
apos a infecgdo pelo SARS-CoV-2. Contudo, essa definicdo é criticada por ser
ampla e basear-se em sintomas que ndo podem ser explicados por outros diag-
noésticos. Os sintomas medicamente inexplicaveis, em particular, sdo frequen-
temente desacreditados e negligenciados, evidenciando as persistentes limita-
¢Oes biomédicas no campo das “doencas incertas” e resultando em dificuldades
para os pacientes no acesso a recursos médicos e sociais adequados (Bransfield;
Friedman, 2019).

A falta de testes diagnoésticos objetivos para a covid longa agrava ainda mais
essa situacao, forcando os pacientes a dependerem de relatos subjetivos de
seus sintomas. Mesmo com avancos na identificacdo de anomalias fisiolégicas
e estruturais, ainda ndo existe consenso sobre critérios diagnosticos especifi-
cos. Essa incerteza tem implicacdes significativas para os pacientes, como a
dificuldade de acesso a tratamentos adequados e apoio social. Essa situagao é
intensificada pela “injustica epistémica’, na qual a credibilidade dos pacientes
é frequentemente questionada e seus sintomas sdo classificados como “dificeis”.
Essa descrenca no sofrimento dos pacientes aumenta a frustracio e anglstia,
especialmente entre grupos sociais vulneraveis, ressaltando a necessidade de
se reconhecer e respeitar o conhecimento experimental dos pacientes.

A quarta se¢do do artigo aborda a complexidade e os desafios de obter dados
confiaveis sobre a covid longa devido a auséncia de critérios diagnoésticos objeti-
vos. Enquanto a covid-19 tem critérios de diagnéstico mais claros, a covid longa
sofre de uma falta de consenso na definicdo e no diagnéstico. Mesmo com signi-
ficativos investimentos em pesquisa as dificuldades persistem, em parte devido
a questdes organizacionais e a complexidade de definir precisamente o que é
a covid longa. O ponto é que a inconsisténcia na definicao de covid longa tem
levado a resultados variados e contraditérios em pesquisas. Estudos diferem no
tipo de populacgdo analisada, nos sintomas explorados e na metodologia empre-
gada, resultando em estimativas divergentes da prevaléncia e das caracteristi-
cas da condicdo. Além disso, a controvérsia sobre a recuperacio espontanea da
covid longa ilustra a dificuldade de obter dados fidedignos.
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Altima parte do artigo explora as controvérsias entre percep¢des que consi-
deram a covid longa como uma doenca com causas primariamente fisiologicas
e aquelas que a associam a sindrome da fadiga crénica (ME/CFES), sugerindo que
fatores psicolégicos podem desempenhar um papel significativo. Essa diver-
géncia reflete um debate mais amplo sobre distiirbios funcionais, muitas vezes
vistos como estando na interse¢do entre o fisico e o psicolégico. Essa natureza
complexa das doencas funcionais cria desafios tanto no diagnoéstico quanto no
tratamento, uma vez que muitos médicos se sentem frustrados pela falta de ex-
plicacdes médicas claras e pela auséncia de terapias eficazes em um complexo
campo de incertezas. Além disso, a associacao dessas doencas com fatores psi-
quiatricos leva a uma percep¢ao negativa por parte de alguns profissionais da
satide, que podem ver essas condi¢des como menos “reais” ou menos graves do
que doencas com causas fisicas mais evidentes. Nesse contexto, a associagao
entre covid longa e sindrome da fadiga cronica, especialmente considerando
sua prevaléncia mais elevada em mulheres, levanta questionamentos sobre o
papel dos fatores psicolégicos na condicao.

Os contornos imprecisos da covid longa e a auséncia de diagnoésticos con-
clusivos constituem uma realidade frustrante que reconfigura as biografias e
trajetérias de vida de quem vive com a doenca. A pandemia de covid-19 ndo aca-
ba para quem sofre na precariedade da invisibilidade e da indeterminacao das
suas consequéncias. Por essa razao, a covid longa é a pandemia que nio termi-
nou.2 O reconhecimento pleno desta inscreve possibilidades concretas de alivio
para o sofrimento fisico e mental, mas também representa justica, reparacdo e
um passo a mais para a reconstrucao de suas vidas.

2 Afirmar que a covid longa é a pandemia que ndo terminou ndo constitui uma expressao estri-
tamente epidemioldgica, embora suas repercussoes estimadas sejam, de fato, alarmantes. Ao
seguir as andlises de Diniz e Brito (2019) e Segata (2022) sobre a invisibiliza¢do dos impactos
sociais de longo prazo nas epidemias de zika e nos surtos de chikungunya no Nordeste do Brasil,
a declaracdo de que a pandemia nio terminou ressalta a experiéncia concreta das pessoas afeta-
das na busca por tratamentos e cuidados e pelo respeito ao seu direito a satide. O objetivo é des-
tacar as diversas perdas e transformacdes que seguem provocando alteracdes significativas em
suas vidas, mesmo apds o término epidemiol6gico da pandemia. Isso inclui o luto, a recuperagao
do trabalho, o reequilibrio financeiro e a qualidade de vida, nem sempre ficeis de serem resol-
vidos. Portanto, as lutas pelo reconhecimento e pelo cuidado com a covid longa manifestam-se
como a expressao de um sofrimento ainda sem respostas — uma pandemia que, efetivamente,
ndo terminou.
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Os limites imprecisos da covid longa

A covid longa surgiu gracas as histérias dos pacientes. Ainda hoje, ela existe
principalmente por meio delas. Os primeiros relatos de pacientes com covid-19
que ndo conseguiram se recuperar surgiram na primavera de 2020. Naquela
época, o problema era associado apenas a pacientes graves, frequentemente
hospitalizados e ndo era apresentado como ocorrendo em pessoas previamente
saudaveis, que tiveram casos leves ou moderados da doenca. Nas fases iniciais
e draméticas da pandemia, as pessoas que contrairam a covid-19 eram informa-
das de que se recuperariam completamente apds duas ou trés semanas. Muitos
descobriram que isso ndo acontecia. Pior ainda, comegaram a ter sindromes
estranhas e mutantes, muitas vezes desconectadas daquelas que experimen-
taram durante o episédio da infecc¢do. Entdo, pacientes que foram informados
de que seus sintomas nio durariam mais do que trés semanas, mas continua-
ram se sentindo mal, comeg¢aram a se organizar nas redes sociais dizendo que
continuavam vivendo com a covid-19, porém de maneira prolongada. De forma
significativa, a principal associacdo francesa de pacientes com covid longa é
chamada de ApresJ20 (Apds o dia 20). Na primavera e no verdo europeu de 2020,
grupos altamente eficientes de ativistas — muitos liderados por académicos ou
profissionais de satide — conseguiram transmitir suas visdes sobre os sintomas
persistentes e mutantes da covid-19 para os especialistas. No outono de 2021, os
ativistas ja afirmavam com orgulho que a covid longa, o termo que eles cunha-
ram, provavelmente foi o primeiro transtorno inicialmente definido pelas pes-
soas que o vivem como condicdo (Callard; Prego, 2021).2

Na primeira metade de 2020, a maioria dos pacientes com covid longa eram
relativamente jovens, frequentemente do sexo feminino. Eles geralmente afirma-
vam nio ter problemas de satide graves antes de contrair a covid-19 e ndo foram
hospitalizados por essa patologia. Seus sintomas p6s-covid as vezes apareciam
semanas ou até meses apds o suposto fim da infeccdo e muitos deles eram ca-
racterizados como “medicamente inexpliciveis”. Felicity Callard, professora de

3  Este artigo refere-se a covid longa como um “disttrbio” e “condicdo’, uma vez que a auséncia de
um consenso sobre sinais objetivos da covid longa “sindrémica” ainda causa resisténcia ao seu
reconhecimento formal como doenca. Para uma andlise detalhada do processo de transi¢do de
sintomas para doenga, veja, por exemplo, Aronowitz (2001).
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geografia humana na Universidade de Glasgow, comecou a postar tweets sobre sua
experiéncia com a covid longa em meados de abril de 2020, 27 dias apds as pri-
meiras manifestacoes da covid-19. Ela ndo apenas ndo melhorou apds trés sema-
nas como continuou desenvolvendo novos sintomas (Callard, 2020b). Em maio de
2020, Callard comecou a refletir sobre o significado do termo “covid leve” para os
pacientes que desenvolveram sequelas ndo tio leves dessa condicdo. Sete sema-
nas apds o inicio de sua covid, ela relatou que continuava sofrendo de fadiga grave,
dor, confusdo mental (brainfog) e dificuldade de concentracdo. Ela ndo conseguia
cuidar de si mesma e nem realizar tarefas domésticas basicas. Felizmente, ela re-
cebeu ajuda das pessoas ao seu redor. Ela explicou que a “covid leve” pode levar a
danos de longo prazo no corpo e precipitar uma sindrome de fadiga pés-infecciosa
grave (Callard, 2020a). No inverno de 2020, Callard, que continuava com uma in-
capacidade severa, comparou sua experiéncia com a de pacientes com sindrome
de fadiga cronica e expressou a esperanca de que a atencdo recente aos pacientes
com covid longa acabasse com a invisibilidade das pessoas com essa sindrome
(Callard, 2020c). Mas, em 2023, a realidade ainda tem se mostrado diferente.

Carla, 44 anos, uma profissional auténoma que vive no interior do Rio de
Janeiro, relatou a angastia vivida depois de mais de dois anos doente, em meio
a falta de atencao adequada:

Eu peguei covid mais de uma vez. Isso foi em 2020 ainda, e depois, em 2021. No
comeco, tudo bem, eu achava que tinha me recuperado. Depois comecei a ficar
confusa e esquecida e com uma fraqueza que nunca termina. As vezes eu até vou
bem. Mas, de repente, é como se eu desligasse: vem um cansaco inexplicavel. E
como se um botdo me desligasse. Comecam as dores no corpo e eu fico pra morrer.
Ai eu vou no médico. [...] Mas eu nunca encontrei atendimento para covid longa.
Eu fui ao meu médico de sempre e ele disse que aquilo era normal. [...] Ai eu digo
que é covid longa, e ele [o médico] diz que é dificil saber, que ninguém sabe. Entdo
ele me encaminhou para outro, um psiquiatra: mesma coisa; faz de conta que
nem ouve. Entdo, a gente nao existe. Nao existe covid longa pra eles. Nos somos in-
visiveis. Invisiveis. A gente continua doente e, se ndo continuarmos lutando, ninguém
fard nada por nés. (Carla, 44 anos, julho de 2023).

Carla integra a Associacdo de Vitimas e Familiares de Vitimas da Covid-19. Sur-
gida em Porto Alegre, em abril de 2021, a AVICO se destacou como uma das

Horiz. antropol., Porto Alegre, ano 30, n. 70,e700601, set./dez. 2024



10

Jean Segata; llana Lowy

primeiras associacOes no Brasil a reunir pessoas com o impeto de lutar por jus-
tica frente ao que descreviam como inacao e conduta criminosa do governo do
ex-presidente Jair Bolsonaro na gestao da pandemia. Ela foi fundada pela ini-
ciativa de Gustavo Bernardes e Paola Falceta. Ele, um advogado e ativista pelos
direitos a satide da populacdo LGBTQIA+, que foi internado e intubado por con-
ta da covid-19. Ela, uma assistente social, militante dos direitos humanos, que
perdeu a mae para a covid-19 por falta de suprimentos adequados no hospital.

Inicialmente, a AVICO organizou grupos para acolher pessoas enlutadas e
oferecer apoio juridico as vitimas da pandemia. Esses grupos se reuniam sema-
nalmente em sessdes online através de aplicativos de videoconferéncia, como
Google Meet e Zoom. As sessdes eram mediadas por profissionais voluntarios
de diversas areas, incluindo medicina, psicologia, assisténcia social e direito.
Essas reunides ofereciam um espaco para os participantes expressarem suas
experiéncias sobre o luto e a perda repentina de entes queridos, muitas vezes
exacerbada pela impossibilidade de uma despedida ritual adequada devido
as restricoes da pandemia. Além do apoio muituo, eram discutidas estratégias
para a reconstrucio das rotinas diarias, a reorganizacdo da vida profissional e
escolar, e o enfrentamento de desafios econémicos e burocraticos. Isso incluia
a navegacio por obsticulos na administracdo de inventarios, o gerenciamento
de dividas e a gestdo de bens dos que partiram, bem como as lutas pelo devido
registro de mortes decorrentes da covid-19. Essas dificuldades, ja notaveis na
época, escancaravam as muitas estratégias de algumas instituicées para mini-
mizar a dimensdo da tragédia.

Desde o inicio, a AVICO também se empenhou em atividades nas redes so-
ciais, realizando lives e outras iniciativas para conscientizar a populagao sobre
a importancia das politicas de cuidado individual e coletivo. Ela enfatizava a
necessidade de atencdo as fake news e denunciava as falhas e negligéncias das
autoridades politicas e corporativas, amplamente noticiadas. Ao final de 2021,
a associacdo ja se destacava em manifestacdes piblicas, reivindicando direitos
a satde e a protecdo da populacdo, além de apoiar o impeachment do ex-presi-
dente Jair Bolsonaro. Naquele contexto, ja era evidente o modo como governos
neoliberais da direta com inclinacOes fascistas se comportavam como impor-
tantes agentes patogénicos na pandemia de covid-19 (Segata et al.,, 2021). Como
resumiram Ventura, Aith e Reis (2021, p. 26), Bolsonaro ja havia demonstrado
um esfor¢o deliberado “‘em prol da ampla disseminag¢ado do virus no territério
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nacional, declaradamente com o objetivo de retomar a atividade econ6émica o
mais rapido possivel e a qualquer custo’. Ndo surpreendentemente, “genocidio”
foi a expressao frequentemente usada nas manifestacdes para descrever a pos-
tura do entdo presidente durante a pandemia.*

Foi também em 2021 que a AVICO passou a protagonizar um conjunto de
atividades que abordavam a covid longa, uma condi¢do que comecava a ganhar
atencado global. Integrantes da associacdo compartilhavam ativamente nas re-
des sociais e grupos de WhatsApp informacdes e descobertas sobre a doenga,
muitas delas encontradas na internet. Eles discutiam as tltimas pesquisas e
artigos cientificos, bem como reportagens de jornais, e muitos se identificavam
com os sintomas e sequelas relatados. Devido ao contexto de negacionismo no
Brasil, grande parte desses estudos e informacodes vinha do exterior, ja que eram
escassos 0s incentivos para pesquisa sobre a covid longa no pais, assim como a
producao de protocolos ou guias de manejo especificos para a doenca.’

Uma das primeiras descricoes detalhadas de covid longa na imprensa geral
foi publicada no jornal The New York Times, em abril de 2020. Fiona Lowenstein,
escritora, produtora e professora de ioga, que foi brevemente hospitalizada por
covid-19 em marco de 2020, relatou que trés semanas apoés receber alta do hos-
pital era incapaz de responder a pergunta “‘como vocé esta se sentindo agora?”.
Confusa e angustiada com seu estado de satide, ela iniciou um grupo de apoio

4 Aolongo da pandemia, em muitas ocasioes, o ex-presidente Jair Bolsonaro defendeu medidas ne-
gacionistas, que contradiziam diretamente os especialistas em satide. Um exemplo disso foi seu
apoio a “imunidade de rebanho” em vez de uma politica de vacinagao contra a covid-19 (Matoso;
Gomes, 2021).

5 E importante destacar que os discursos mobilizados pelos movimentos sociais sio muito bem
fundamentados nas publicacdes mais recentes de periédicos médicos especializados. Assim
como no caso do virus ou das vacinas, tais discursos desempenham um papel crucial no combate
as fake news sobre a covid-19 e seus efeitos. Como Camargo (2024) observou adequadamente em
sua andlise sobre desinformacdo e negacionismo a respeito da covid-19 entre médicos no Brasil,
essas questdes também se somam a um conjunto mais amplo de extremos e disputas ao determi-
nar quem possui efetiva expertise epistémica na gestdo do conhecimento que intervém na vida
das pessoas. No entanto, como notou Rosenberg (1992), a natureza excepcional de eventos catas-
tréficos como a pandemia, que impele a respostas imediatas, tende a suprimir interpretacées lo-
calmente significativas, favorecendo analises e modelos de pensamento e interven¢ao da ciéncia
médica global. Por um lado, essa homogeneizacdo pode contribuir para a estabiliza¢do nosolégica
da doenca ao cristalizar um “molde universal”. Por outro, uma vez estabelecida a “caixa-preta da
covid longa’, ndo seria surpreendente se novos movimentos surgissem para questionar tais sim-
plificacdes, buscando incluir maior diversidade e reconhecimento na categorizagio da doenca.
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online para pessoas em recuperacdo da covid-19. Ela descobriu que ndo era a
Gnica pessoa a encontrar a experiéncia pés-covid desconcertante e que mui-
tas das pessoas que entraram em contato com a infec¢ao tinham problemas de
satide mental:

As noticias estdo cheias de histérias inspiradoras de pacientes que sobreviveram
a covid-19 — incluindo a minha —, mas raramente essas narrativas abordam o lon-
g0 e tortuoso caminho para a recuperacio que seguem. A Organizacdo Mundial
da Satde afirmou que pessoas com casos “leves” podem esperar uma recuperagao
de duas semanas, enquanto aqueles com casos “graves” podem levar até seis se-
manas para se recuperar, mas a distinc¢do entre casos “leves” e “graves” é confusa,
e muitos de nds estamos experimentando sintomas por mais tempo. Alguns dos
jovens do meu grupo de apoio online estdo lutando para conseguir mais tempo
de folga do trabalho — afinal, eles estdo supostamente recuperados. Quase todos
estdo enfrentando problemas de satide mental, incluindo ansiedade grave, ata-
ques de panico e depressio, enquanto lutam para entender o que esté por vir para
eles. (Lowenstein, 2020, traduc¢ao nossa).®

A mencio de problemas de satide mental em pessoas que tiveram sequelas da
covid-19 ja na primavera de 2020 é digna de nota porque, posteriormente, a
questao das ligacoes entre covid longa e problemas neurolégicos/psicolégicos/
psiquiatricos se tornou um dos principais temas de controvérsias sobre essa
condicdo. Os pacientes com covid longa insistem que suas dificuldades de sat-
de mental sio uma consequéncia pouco surpreendente de se viver com uma
condicdo cronica, debilitante e imprevisivel, enquanto alguns especialistas ar-
gumentam que dificuldades de satide mental preexistentes poderiam ser uma
das principais causas do desenvolvimento da covid longa.

Um dos elementos que tende a desaparecer nesse debate é a possibilidade
de agravamento de problemas de satide mental preexistentes pela infeccio pelo

6 Lowenstein mais tarde se tornou uma das principais ativistas da covid longa nos Estados Unidos
e uma das fundadoras do grupo Body Politics Long Covid. Ela relata sua experiéncia, juntamente
com a de outros long haulers — termo cunhado pelos ativistas para descrever a longa jornada que
enfrentam para recupera¢do da covid-19, que gerou maior conscientizacdo sobre os efeitos du-
radouros da infec¢do — em seu livro, The Long COVID survival guide: how to take care of yourself and
what comes next — stories and advice from twenty long-haulers and experts (Lowenstein, 2022).
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SARS-CoV-2. A afirmacdo de que essa infeccdo pode piorar uma patologia or-
ginica ja existente, como diabetes ou problemas circulatérios, nao é percebi-
da como problematica. Mas uma afirmacao paralela de que essa infec¢do pode
agravar os problemas mentais do paciente é fortemente rejeitada pelos pacien-
tes com covid longa, que tém medo, muitas vezes com motivos validos, de serem
rotulados como “hipocondriacos” e “loucos” por alguns profissionais de satide.
De fato, um dos principais problemas enfrentados pelos pacientes com covid
longa é a incredulidade dos médicos de que seus sintomas tenham uma causa
“real”, ou seja, orginica, e sejam meramente uma expressao de estresse ou an-
siedade. Dai a importincia dos testemunhos de profissionais de satide que pu-
blicaram em peridédicos médicos relatos de sua experiéncia com a covid longa.

Uma neurologista brasileira que desenvolveu problemas cognitivos e enxa-
quecas graves ap6s uma infec¢do pelo SARS-CoV-2 explicou em um artigo no
Brazilian Archives of Neuropsychiatry que teve a sorte de ter um conhecimento
especializado e acesso a medicamentos que aliviaram seus sintomas. No entan-
to, ela acrescentou que, apds falar publicamente sobre sua experiéncia, recebeu
varios e-mails de pessoas com sintomas semelhantes (ou piores) que reclama-
ram que a maioria dos médicos ndo entende a covid longa e ndo acredita nelas
quando descrevem os sintomas pés-covid (Yasuda, 2022).

Uma especialista canadense em satide global relatou a histéria de seus sin-
tomas duradouros e severamente incapacitantes no eClinicalMedicine. Ela que-
ria encorajar outros pacientes com covid longa cujos médicos tendiam a ignorar
as queixas, mas também chamar a aten¢do para o papel potencial da covid lon-
ga exacerbando as desigualdades. Se uma propor¢ao significativa dos milhoes
de pessoas que sobrevivem a covid-19 desenvolver incapacidades de longo prazo,
argumentou ela, o fardo dessa condicdo serd, mais uma vez, mais pesado entre
populacdes altamente marginalizadas que vivem no Sul Global (Malta, 2020).

E provével que pacientes abastados ou bem relacionados encontrem menos
obstaculos para serem ouvidos e acreditados, provavelmente gracas ao fato de
terem acesso a especialistas médicos competentes e a clinicas especializadas
em covid longa. Um famoso maestro dos Estados Unidos, que desenvolveu covid
longa ap6s um episédio de covid-19 na primavera de 2020, foi tratado em um dos
centros especializados mais avancados do pais para essa condicdo, o Hospital
Mount Sinai em Nova York. Os médicos do centro Mount Sinai propuseram a
ele um programa individualizado de reabilitacdo fisica adaptada e um regime
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complexo de medicamentos, incluindo aqueles para alteraces de humor. Esse
programa permitiu que ele gradualmente retornasse ao trabalho (Otterman,
2022). Uma lideranca jornalistica, que desenvolveu covid longa em 2022, tam-
bém foi tratada no centro multidisciplinar de covid longa no Hospital Mount
Sinai. Apds sete meses de experiéncia com essa condicao, ela relatou que dividia
seu tempo entre ficar na cama e consultar intimeros especialistas: um neurolo-
gista, um cardiologista, um imunologista, um pneumologista. Ela tomava varios
medicamentos — anti-inflamatérios, bloqueadores de dor, antidepressivos — e ao
mesmo tempo experimentava varias terapias alternativas (Senior, 2023). Uma
renomada cientista britdnica com covid longa foi tratada com uma terapia expe-
rimental de oxigénio hiperbarico (ela ficava em uma cimara de alta pressao en-
quanto o oxigénio era forcado para seus pulmoes). O tratamento aliviou muitos
de seus sintomas, mas infelizmente ela foi reinfectada com covid-19, uma causa
frequente de agravamento dos sintomas da covid longa (Blasdel, 2023).
Pacientes com covid longa “menos proeminentes’, como o caso representado
pelo depoimento de Carla, podem enfrentar trajetérias mais problematicas. Mui-
tos passam por uma odisseia médica prolongada até encontrarem profissionais
que levem suas queixas a sério, se tiverem sorte (Cha, 2022). Mulheres pretas ou
pardas podem ter especialmente dificuldade em persuadir seus médicos de que
precisam de ajuda profissional. Uma professora preta de Baltimore, nos Estados
Unidos, desenvolveu multiplos problemas neurolégicos, mas como seu teste para
anticorpos especificos anti-SARS-CoV-2 foi negativo, seus médicos se recusaram
a reconhecer que ela tinha covid longa e classificaram seus problemas como psi-
cossomaticos. Incapaz de voltar ao trabalho, ela descreveu sua experiéncia como
sendo invalidada e ignorada por profissionais de satide (Silman, 2020). Sua expe-
riéncia pode ser tipica de muitos pacientes para os quais a falha em obter cuida-
dos médicos adequados esta associada a graves dificuldades materiais. Esses pa-
cientes tendem a ter baixa visibilidade. A maioria das pessoas que contaram suas
histérias de covid longa na midia tinham entre 25 e 55 anos, pertenciam a classe
média, eram brancas e tinham educagdo.” A escassez de narrativas publicadas
sobre a covid longa por parte de trabalhadores, desempregados, individuos nio

7 Doais livros recentes, o j4 mencionado The long COVID survival guide: how to take care of yourself
and what comes next de Fiona Lowenstein (2022) e The Long Haul de Ryan Prior (2023), coletaram
inGmeras narrativas de pacientes com covid de longa duracao.
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brancos ou migrantes recentes pode nido ser um indicativo direto da prevalén-
cia dessa condicao entre diferentes grupos sociais. Entretanto, essa lacuna pode
revelar as dificuldades que essas pessoas enfrentam para acessar especialistas,
receber tratamentos adequados e compartilhar suas experiéncias. Nos Estados
Unidos, um artigo de 2023 sugeriu que a covid longa seria, na verdade, uma pan-
demia nio reconhecida de solidao, isolamento social e rejei¢ao (Kwang, 2023).

As pessoas que a covid longa tem

“Hoje é quarta-feira?” Foram as primeiras palavras de Maria, 56 anos, funcionaria
publica aposentada de Brasilia, durante uma conversa por Zoom. Ao ser informa-
da de que era segunda-feira, ela expressou surpresa. Era maio de 2023, e Maria
relatou que ha quase dois anos e meio vinha sofrendo com sintomas estranhos
apos a covid-19. “Eu nem conferi. Preciso sempre olhar no calendario. Para mim,
todo dia é quarta-feira. Hoje ndo é, certo?” Maria compartilhou que seu marido é
profissional de satide e acredita ter sido infectada pela covid “umas oito vezes” no
inicio da pandemia. Segundo ela, cada infec¢do acrescentou uma nova camada
de sequelas estranhas e debilitantes e foi transformando quem ela é:

Foi numa quarta-feira que eu perdi o meu irmao. Ele era mais jovem que eu dois
anos. Era uma pessoa saudavel, muito ativa. Uma perda inexplicavel. Acho que
isso ficou em mim, sabe? [...]. Eu fui bem afetada, aqui em casa, a mais afetada [...].
Hoje eu vivo confusa. Eu durmo mal. As vezes, eu tenho crises de ansiedade; minha
cabeca ndo funcionou mais direito. Eu fico confusa e esqueco coisas o tempo todo. Foi
por isso que eu pedi minha aposentadoria. Eu ja tinha tempo de servico. Se ndo
fosse a covid eu continuaria, mas nio da mais. [...] Entdo, eu também parei de di-
rigir. Depois de um tempo, quando eu tirava o carro da garagem eu sentia que nao
ia para lugar nenhum, porque eu esquecia o que ia fazer. [..] Olha essas marcas.
Agora, eu me queimo o tempo todo. Tenho medo de cozinhar, sabe? Eu esqueco
que a panela esta quente e me queimo quando boto a mio nela. Tenho medo de
queimar a casa assim. [...] Eu lavo as roupas na maquina mais de uma vez, porque
esqueci que ja lavei. [..] A covid longa me pegou. Depois de um tempo, o psiquia-
tra me deu diagnéstico, porque eu faco tratamento e foram detectadas algumas
mudancas a nivel fisioldgico no meu cérebro pés-covid. E, ficou uma area lacunar
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no meu cérebro. A covid causou desmielinizacdo da bainha de mielina, que gente
sabe que se eleva para esclerose multipla, né? Entdo, assim, o médico fala assim:
“Como é que vocé ta, como é que vocé consegue ficar de pé?” Nio sei, gente, porque
foram tantas coisas, causou esse problema no lobo temporal frontal direito e ai
eu tenho tomado estabilizante de humor porque é como se eu tivesse, as vezes,
uns surtos, uns surtos que eu nunca tive. Eu nunca fui a pessoa mais tranquila
do mundo, mas eu nunca fui uma pessoa agressiva assim e eu tive dois surtos
ja. Entdo, a minha vida de covid longa agora é outra. [..] Eu ainda estou dentro
daquele looping que néo acaba, porque todos os dias eu preciso me readaptar, é
como se eu tivesse me reinventando todos os dias. (Maria, 56 anos, maio de 2023).

No texto “As pessoas que as doencas tém: entre o bioldgico e o biografico’, que
inspira o titulo desta secado, a antrop6loga Waleska Aureliano (2012) sugere uma
abordagem que reconhece a doenca nio apenas como uma condicao biolégica,
mas também como uma experiéncia vivida que se entrelaca com a narrativa
biografica de uma pessoa. Influenciada pela nocio de reposicionamento bio-
grafico, que vem de Michael Bury (1982), em seu estudo sobre doencas cronicas,
Aureliano (2012, p. 240) analisou como o cincer pode ser pensado como uma do-
enca que pode desencadear “formas de agenciamento em torno de temporalida-
des difusas e incertas que sdo agora marcadas pelo adoecimento”. A sua analise
da cronicidade do cancer ajuda a pensar como a covid longa tem transformado
Maria:

A dimensdo biografica envolvida nas narrativas sobre doencas deixa evidente as
histérias especificas e as estratégias concretas engendradas pelas pessoas doen-
tes na sua experiéncia com a cronicidade. Ndo seria o caso de pensar em uma indi-
vidualizacdo da construcao de sentidos para a enfermidade, mas de observar como
os elementos biograficos, indissociaveis da experiéncia da doenca (e fatidicamente
relacionais), sdo acionados nesse processo, constituindo-se ndo apenas enquanto
formas de significar a doenca, mas também enquanto um elemento que faz parte
de ac0es terapéuticas, [..] da construcdo do seu histérico clinico a novas formas
de cuidado e atenc¢do com o corpo, assim como na formulac¢do subjetivada da ex-
periéncia da doenca e dos aspectos emocionais aqui envolvidos. Em todos eles, a
narrativa biografica surge como forma de engendrar e legitimar acoes e estratégias
na gestdo dessa experiéncia e seus desdobramentos. (Aureliano, 2012, p. 241).
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Maria vive o reposicionamento biografico. Hoje, ela é uma pessoa que a covid
longa tem. Em todas as conversas, Maria tornou evidente como a doenca refor-
mulou suas rotinas, causando limitacdes fisicas, provocando distirbios emocio-
nais e impactando assim sua vida social. Ela relatava que a covid longa trans-
formou completamente seu circulo de amizades. Os amigos de outros tempos
passaram a ser menos presentes, enquanto novas amizades, com pessoas que
compartilham com ela a vida precaria que a covid longa tem lhes rendido, torna-
ram-se mais frequentes. Nesse novo circulo de amizades, ela pode dividir experi-
éncias e ser compreendida sem julgamentos sobre as suas alteracdes de humor,
os episdédios de esquecimento e as descobertas relacionadas a sua nova fisiolo-
gia cerebral. Embora seja possivel reconhecer a histéria tinica que a covid longa
construiu com Maria, as experiéncias pessoais e a propria concepcio de doenca
que sdo moduladas por essa condi¢do de satide sdo amplamente partilhadas pe-
los pacientes que se mobilizam na luta pelo reconhecimento dessa doenca.

Com o objetivo de compreender os impactos da pandemia de covid-19 na
organizacdo do sistema de satide do estado do Rio Grande do Sul, bem como
em sua sociedade e no setor de satide em geral, a Frente Parlamentar em Defesa
das Vitimas da Covid-19 foi instalada em 27 de abril de 2022. No decorrer dos
trés meses seguintes, foram realizadas audiéncias ptiblicas em todo o estado.®
Em cada audiéncia, uma introducdo detalhava seus objetivos, seguida por fa-
las de entidades e movimentos. Apds isso, era aberto um amplo espaco para

8 A Frente Parlamentar foi uma iniciativa do deputado estadual Pepe Vargas, do Partido dos Tra-
balhadores, do Rio Grande do Sul (PT-RS), e envolveu um amplo conjunto de entidades apoia-
doras, incluindo a AVICO, que j4 se movimentavam desde 2021, em um processo que culminou
com uma audiéncia ptblica sobre a pandemia, quando se deflagrou a Frente, com o apoio da
presidéncia da Assembleia Legislativa do Estado (Ballejo, 2023; Rio Grande do Sul, 2022). Essas
audiéncias ocorreram de forma hibrida, sendo sediadas nas principais cidades das sete macror-
regionais de satide e também transmitidas ao vivo por um canal especifico no YouTube, sob o
nome de Atencdo Integral do Estado as Vitimas da Covid-19. Convites foram enviados a diversas
institui¢des dos poderes ptblicos municipais, estaduais e federais, entidades representativas
e movimentos organizados. Além disso, a divulgacdo ocorreu em redes sociais da internet e em
grupos de WhatsApp, incluindo os da AVICO, buscando promover uma ampla participacio. Na
atual geopolitica de trabalho do governo do estado do Rio Grande do Sul, as macrorregides de
satide e suas respectivas cidades de referéncia sdao: Metropolitana (Porto Alegre), Centro-Oeste
(Santa Maria), Vales (Lageado), Sul (Pelotas), Missioneira (Santa Rosa), Norte (Passo Fundo) e
Serra (Caxias do Sul) (Rio Grande do Sul, 2022). No YouTube, era possivel assistir e interagir com
as audiéncias mediante inscri¢do prévia ou pelo chat; o canal de Pepe Vargas ainda guarda as
suas gravacoes (cf. Atencdo..., 2022).
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a manifestacdo da populacdo através de depoimentos. O tema central dessas
discussoes era a covid longa. Relatos impressionantes evidenciavam as formas
como a doenca havia produzido condicGes crénicas debilitantes. Muitas destas
condicOes eram evidentes, como dificuldades para caminhar, se equilibrar ou
mesmo falar. Elas ofereciam corpo a um conjunto de sintomas ja registrados na
literatura, destacando a assustadora dimensao do problema, que a pouca epide-
miologia disponivel ainda esta longe de mensurar com precisio. Nessas narrati-
vas, a doenca era frequentemente descrita como o agente de ocupagdo do corpo
e da identidade dos depoentes, notavelmente por meio de expressées como “a
covid fez de mim”, “eu estou destruida”, “a doenca fez isso comigo” ou “eu sou
outra pessoa depois que adoeci”, que vao ao encontro da experiéncia narrada
por Maria, sobre a sua nova condicao de sujeito. Conforme defendido por Klein-
man (2020), narrativas e testemunhos revelam como a experiéncia da doenca
transcende os sintomas fisicos. Ela engloba dimensdes emocionais, sociais e
culturais, que sdo cruciais para compreender a integralidade da doenca na vida
de uma pessoa. Assim, essas narrativas atuam como uma janela para o mundo
vivido do paciente, especialmente em condi¢Oes ainda pouco definidas como
a da covid longa, mostrando nio somente como a doencga afeta o corpo, mas
também como impacta sua identidade, relacées sociais e posicdo na sociedade.

E importante sublinhar que tanto os testemunhos das audiéncias quanto
muitas das narrativas de vida com a covid longa coletadas na pesquisa ja cor-
porificavam a forma e o contetido de como a doenca era representada nos dis-
cursos biomédicos, muitos dos quais eram impulsionados pelos préprios mo-
vimentos sociais organizados. Comum a dindmica de muitas lutas sociais por
direitos, as audiéncias formavam “redes de sofrimento a distancia”, para usar
uma expressao de Boltanski (1993), nas quais biografias de sujeitos concretos se
desenrolavam em esferas ptiblicas com o objetivo de produzir casos, transfor-
mando-os em causas politicas (Vianna, 2013). Nesse contexto, assim como no
combate as fake news sobre a pandemia, a traducdo de experiéncias individuais
para a linguagem biomédica contribuia para estabelecer uma “reducao a termo’
da “verdade” sobre a covid longa. Esse processo auxiliava na criacdo de “mapas
abreviados”, que costumam favorecer a legibilidade através da padronizacao e
simplificacdo, aumentando a capacidade do estado de desenvolver intervencoes
discriminatérias (Schuch, 2018; Scott, 1998). Contudo, essa operacdo também
tende a simplificar e até mesmo invisibilizar as diversas experiéncias da covid

4
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longa, frequentemente ndo capturadas pela graméatica da biomedicina, eviden-
ciando uma perda significativa que acompanha a corporificacdo discursiva da
medicaliza¢cdao. Embora represente um desafio para a biomedicina, a diversida-
de de sintomas narrados, frequentemente obliterados no processo de padroni-
zacao, poderia revelar uma complexa multiplicidade ontolégica da covid longa,
performada a partir de diferentes materialidades, discursos e praticas, incluin-
do uma histéria evolutiva, cultural e sindémica.’

Além de coletar testemunhos reveladores de pacientes, a Frente Parlamen-
tar também ajudou a registrar outros importantes elementos para a constru-
¢do e reconhecimento da covid longa. Ao final das audiéncias, foi publicado um
relatério que, entre varias recomendacdes significativas, duas em particular se
destacam:

3. Que seja considerada, em carater de urgéncia, a comunhao de esfor¢os para a
formulacdo e execucdo de todas as politicas piiblicas necessarias a fim de garan-
tir atendimento integral e multidisciplinar aos pacientes acometidos pela sindrome
de covid-longa, em atencdo aos principios constitucionais do SUS, notadamente
os que disciplinam a universalidade de acesso e integralidade nos tratamentos.
[..]

17. Que seja elaborada uma politica de reabilitacdo e protecdo social aos trabalha-
dores que experienciam sequelas da Covid-19 ou Covid-longa. Conforme indicam os
estudos, os sintomas podem acarretar alteracdes fisicas, psicolégicas e neuro-
légicas que interferem na capacidade de execucdo do trabalho. Em estabelecido
nexo causal da infec¢do pela Covid-19 com o ambiente de trabalho, é justo o reco-
nhecimento dos direitos trabalhistas e previdenciarios decorrentes. (Rio Grande
do Sul, 2022, p. 9-10).

9 Sobre as mltiplas ontologias do corpo e dos processos de satide e doenga, consulte Annema-
rie Mol (2002). Para adicionar uma perspectiva temporal e histérica, veja, por exemplo, Amade
M'charek (2014) e Fleck (1979). Quanto ao carater cultural das doengas, Kleinman (2020) ainda
é uma referéncia seminal. Para analisar o carter sindémico de doencas, incluindo a covid-19, e
como a intera¢do sinérgica adversa entre duas ou mais condicoes debilitantes é promovida ou fa-
cilitada por condi¢des sociais e ambientais e pelas frequentemente ocultas estruturas de violéncia
e desigualdade, como pobreza, racismo e discriminacgao, consulte, principalmente, Singer e Rylko-
-Bauer (2021). Além disso, considere as contribuicdes de Segata et al. (2021) e Segata et al. (2022).
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O relatério enfatiza o uso da “sindrome da covid longa” como uma categoria
operativa recomendada para a formulacio e execucdo de politicas piblicas, vi-
sando o atendimento integral e multidisciplinar de pacientes. Essa nomencla-
tura representa um avanco em relacio ao termo mais genérico “pds-covid’, que
foi adotado em diversos municipios do Rio Grande do Sul e de outros estados
em seus guias e protocolos de manejo.*°

Também é notivel que o documento seja um dos primeiros de uma entida-
de governamental no Brasil a enfatizar a importancia de reconhecer o possivel
nexo causal entre a covid longa e o ambiente de trabalho. Os sintomas da covid
longa, que incluem alteracdes fisicas, psicoldgicas e neurol6gicas significativas,
afetam diretamente a capacidade laboral. Por essa razao, tal reconhecimento é
crucial para fundamentar politicas piblicas de reabilitacdo, protecdo social e
reparacao para os trabalhadores afetados. Além disso, esse reconhecimento no
Brasil alinharia-se a uma crescente agenda internacional da mesma natureza,
que reivindica a covid-19 — e, por conseguinte, a covid longa — como “acidente
de trabalho”, embora ela ainda se revele mais focada nos “potenciais impactos
econdmicos colossais da covid longa” do que na satide e bem-estar dos trabalha-
dores que sofrem por causa dela (Society of Occupational Medicine, 2022, p. 3).

Além do nexo causal, a relacdo entre trabalho e covid longa esta se tornando
cada vez mais complexa. As condicdes debilitantes e imprevisiveis, aliadas a fal-
ta de reconhecimento da doenca, muitas vezes levam a auséncias no trabalho
que sao pouco ou nada amparadas pelos direitos trabalhistas. Isso foi explicado

10 A notavel falta de informacao vertical qualificada produzida pelo Ministério da Satide durante
a gestdo do governo Bolsonaro (2019-2022) contrasta com o papel histérico do ministério desde
a criagdo do Sistema Unico de Satide (SUS) em 1988. Em eventos criticos anteriores, o Ministé-
rio da Satide atuava como uma fonte essencial de orientacdo para a formulagio e execugdo de
politicas piblicas por estados e municipios. Durante a pandemia, no entanto, observou-se uma
omissdo marcante por parte do ministério. Um exemplo evidente dessa lacuna foi a auséncia de
uma campanha nacional robusta de vacinacdo, compensada em parte pela iniciativa esponta-
nea da populacdo que, através de stories do Instagram postando selfies se vacinando, agradecia
ao SUS e incentivava outros a fazerem o mesmo. Outro ponto de destaque é a andlise de guias
e protocolos de manejo da covid-19. Ao analisar mais de duas dezenas de documentos de esta-
dos e municipios de diferentes regides do Brasil, é notavel a diversidade e até a incoeréncia nas
abordagens de tratamentos e cuidados. Essa anélise revela a quase inoperante polissemia do
termo “pbs-covid’, a frequente omissio da “covid longa” e sua simplificacdo como mera sequela
de formas agudas ou pés-internagao da covid-19.
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por Cristina, uma técnica em enfermagem, de 37 anos, que vive em Guaiba, na
regido metropolitana de Porto Alegre:

Tem dias que simplesmente ndo tem como trabalhar. A dor me toma as costas,
nio consigo nem me mexer direito. Ai é a menstruacio que ficou totalmente ba-
guncada. Sempre era um como relégio. Hoje eu fico muito mal, e do nada atrasa,
desregula, vem fora de hora. [..] Eu ndo tinha enxaqueca, ndo tinha essas coisas.
[..] Tem dia que ndo tem como fazer nada. Eu tive que deixar varios projetos, nao
consegui mais dar conta de tudo. Ld no trabalho me olham desconfiando, acham que
eu estou fingindo. (Cristina, 37 anos, junho de 2023).

A narrativa de Cristina aponta para uma realidade triste, mas ndao incomum, em
cenarios de “fim de epidemia”. As emergéncias sanitarias terminam muito mais
cedo nas repercussoes epidemioldgicas, com seus ntimeros e escalas aceitaveis,
do que nos corpos de quem foi afetado. Um cendrio similar foi recentemente
analisado entre pessoas que continuam a sofrer com dores crénicas apds ado-
ecerem de chikungunya no Nordeste do Brasil, entre 2015-2016 (Segata, 2022).
Sintomas persistentes e pouco reconhecidos frequentemente levam ao aban-
dono de carreiras e empregos, e forcam a “judicializacdo da dor” em processos
morosos que contribuem diretamente para o agravamento e a perpetuacao do
sofrimento."

Finalmente, é digno de nota que o relatério da Frente Parlamentar baseia-se
em um estudo da Fundagao Oswaldo Cruz (Fiocruz), que indica que a maioria
das pessoas diagnosticadas com covid-19 teve sintomas leves a moderados da
doenca, mas, mesmo assim, desenvolveu sequelas que podem persistir por mais
de um ano. Entre essas sequelas, a fadiga cronica e os transtornos mentais sao
particularmente destacados (Miranda et al.,, 2022). A duracao e os sintomas ob-
servados no estudo sdo cruciais para sublinhar a cronicidade da covid longa e
também para revelar a extensio de um sofrimento corporificado, fundamental
para a compreensao da emergéncia da nova pessoa que a doenca produz.

11 O mesmo se pode dizer de doencas muitas vezes consideradas eliminadas, que, na realidade,
continuam a existir abaixo do limiar do que é considerado epidemiologicamente relevante,
como é o caso da hanseniase (Fonseca, 2020).
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Um ano apés as audiéncias da Frente Parlamentar, uma nova fase da pesqui-
sa que fundamenta este artigo obteve 1.282 respostas validas a um questiona-
rio sobre a covid longa. Os participantes incluiram associados da AVICO, bem
como estudantes e profissionais de satide de todo o Brasil, e os dados obtidos
corresponderam com os depoimentos de afetados nas audiéncias e com a pes-
quisa da Fiocruz que embasou o relatério da Frente. Dentre os que responde-
ram, 92% relataram sofrer com covid longa. Desse grupo, 87% indicaram estar
vivendo com fadiga cronica e 82% com confusio mental, além de episodios de
ansiedade e depressdo. Também foram relatados problemas respiratorios (25%),
cardiovasculares (20%), ganho de peso (28%), alteracdes no olfato (8%), queda de
cabelo (8%) e mais de 50 outros sintomas, registrados no questionario® utiliza-
do para explorar dados preliminares descritivos.’®

12 O questionario da pesquisa foi dividido em trés partes: informagdes pessoais e socioeconémicas,
dados sobre contagio, cuidados e tratamentos, e questes sobre sintomas persistentes. Esses
resultados ainda estdo sendo aprofundados, mas revelam que a quase totalidade dos respon-
dentes se autodeclara branca, de classe média e com diploma universitario. Isso sugere um perfil
bastante restrito de profissionais de satide, mas também de individuos com condi¢des de se
organizar em movimentos sociais pela luta por direitos & satide no contexto da covid longa, além
de possivelmente refletir o alcance circunscrito de um instrumento de coleta de dados basea-
do em plataformas digitais. E importante mencionar também que, entre os participantes que
responderam ao questionario, identificou-se nas entrevistas subsequentes que a maioria das
infeccGes por covid-19, que deram origem as atuais queixas de covid longa, ocorreu antes da va-
cinacdo. Ainda ndo existe uma anélise conclusiva sobre isso. Contudo, de forma preliminar, esse
fato ajuda a refutar as alegacdes de dois médicos com discursos negacionistas entrevistados na
pesquisa, que afirmavam que a covid longa é uma consequéncia da vacina. Quanto a prevaléncia
sugerida entre mulheres, indicada tanto pelo perfil dos respondentes ao questionario quanto
pela disposi¢do exclusiva das mulheres em compartilhar suas experiéncias com a covid longa na
coleta de narrativas da pesquisa que estd na base deste artigo, é importante dizer que a literatura
disponivel sobre o tema ja sugere que a doenca prevalece entre as mulheres (O'Mahoney et al.,
2023; Salari et al., 2022). Por outro lado, isso levanta questdes sobre como o género esta implica-
do nos processos de satide e doenca, lancando diividas sobre se a doenga é de fato mais comum
entre mulheres ou se homens, mesmo sofrendo dela, seriam menos dispostos a buscar cuidados
ou compartilhar suas experiéncias, ou mesmo se os homens recebem atencao diferente dos mé-
dicos quando relatam suas queixas, como historicamente tem sido registrado em doengas cujos
sintomas ndo sdo acompanhados por sinais evidentes.

13 O questionario, realizado através do Google Forms, foi distribuido por grupos de WhatsApp. Seu
objetivo era produzir uma amostragem ndo probabilistica para um estudo qualitativo mais
amplo, incluindo andlises documentais, entrevistas e coletas de narrativas de vida. Os partici-
pantes tinham a opg¢do de apenas responder ao questionario ou de serem contatados para en-
trevistas e coletas de narrativas. Dentre os que responderam, 23% aceitaram ser contatados. As
entrevistas tém ocorrido desde meados de 2023, via aplicativo Zoom, e é delas que derivam as
narrativas analisadas neste trabalho.
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Embora todos os sintomas relatados sejam debilitantes, a fadiga crénica
e os episoddios de confusdo mental, ansiedade e depressdo sdo particularmen-
te perversos e alarmantes. As narrativas obtidas dos respondentes, através de
entrevistas aprofundadas realizadas apds o questionéario, revelaram camadas
profundas de sofrimento e invisibilidade. A maioria das afetadas pela covid lon-
ga, que sdo mulheres, relataram a indiferenca dos médicos em relacdo a esses
sintomas. Sua gravidade era frequentemente minimizada por expressoes como
“todos estamos passando por muitas dificuldades, é apenas estresse, fique cal-
ma”. Tal resposta médica reforca estigmas sobre a satide mental e indica negli-
géncia e desconsideracdo da covid longa. Segundo essas mulheres, apenas as
queixas relacionadas a alteracées cardiacas e respiratorias, como aceleracdo
e palpitacdes ou falta de folego excessiva apds pequenas atividades, eram “le-
vadas a sério”. No entanto, mesmo nesses casos, o encaminhamento médico
costumava ser para especialistas que as tratavam como pacientes cardiacos ou
respiratérios, deixando a covid-19, na melhor das hipbteses, como uma possi-
bilidade secundaria em suas histérias clinicas. A covid longa, por sua vez, era
completamente ignorada nas conversas e nos registros médicos. Ainda segun-
do os relatos das mulheres entrevistadas, além da consideracdo médica ser re-
duzida aos sintomas fisicos, o principal atendimento pds-covid disponivel na
rede publica de satide era focado em reabilitacdo pos-hospitalar. Para elas, isso
representa mais uma forma de invisibilizacdo da covid longa. E fundamental
diferenciar a necessidade de fisioterapia pés-internacao, que se relaciona mais
com os procedimentos médicos — como longas internagdes e intubacao em ca-
sos graves —, do tratamento das sequelas da prépria covid-19. As consequéncias
sdo, portanto, do tratamento e ndo da doenca em si. Na auséncia de “sequelas
evidentes”, relatos de fadiga e ansiedade dessas mulheres eram frequentemente
subestimados, em comparacado aos que necessitavam de reabilitacdo pos-hospi-
talar. Essa desconsideracdo gerava um sofrimento adicional, permeado por sen-
timentos de revolta, raiva e frustra¢do. Quanto menor o acesso a tratamentos
médicos adequados, maior era o sofrimento diante da negligéncia, destacando
como experiéncias e condicdes de vida, incluindo questées de género, classe e
raca, impactam a satide e o bem-estar, sobretudo no contexto de queixas sobre
fadiga cronica (Ware, 1993).
Conforme observado por Fassin (2007) em sua pesquisa sobre o HIV/AIDS na
Africa do Sul, o corpo é um espaco onde as estruturas sociais e as experiéncias
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pessoais interagem. A histéria que a pandemia inscreve nos corpos dessas mu-
lheres inclui, sim, os efeitos de um virus, mas vai além. Elas corporificam ca-
madas de desigualdade, desrespeito aos direitos a satide, e as limitacGes e arro-
gancias da biomedicina, especialmente em relacdo ao diagnostico e tratamento

de doencas de origem funcional. Portanto, ndo é surpreendente que as pessoas

que a covid longa tem sejam aquelas que sofrem desproporcionalmente — como

fadiga extrema, dor cronica ou “nevoeiro cerebral” — por viverem com sintomas

sem sinais clinicos evidentes.

Sintomas sem sinais

Mas, afinal de contas, o que exatamente é a covid longa? A resposta disponivel
é surpreendentemente simplista: um conjunto de sintomas perturbadores que
perduram bem além de um episédio de covid-19 ou, mais precisamente, aqueles
que seguem uma infeccio confirmada ou altamente suspeita pelo virus SARS-
-CoV-2.
Em outubro de 2021, a Organiza¢do Mundial da Satde, seguindo um proce-
dimento de consenso (o protocolo Delphi), prop0ds a seguinte definicdo para a
“condicdo po6s-covid™:

A condicdo p6s-covid-19 ocorre em individuos com histdrico de infecgdo provdvel ou

confirmada pelo SARS-CoV-2, geralmente trés meses apds o inicio da covid-19, com sin-
tomas que duram pelo menos dois meses e que ndo podem ser explicados por um diag-
néstico alternativo. Os sintomas comuns incluem fadiga, falta de ar e disfuncdo cog-
nitiva, mas também outros [..] que geralmente impactam o funcionamento didrio.
Os sintomas podem ser de inicio recente, apds a recuperac¢ao inicial de um episédio

agudo de covid-19, ou podem persistir desde a doenca inicial. Os sintomas também

podem variar ou recidivar ao longo do tempo. Uma defini¢do separada pode ser

aplicavel a criancas. (World Health Organization, 2021, p. 1, traducio nossa).

A definicdo da OMS pode parecer direta, mas esté longe de ser o caso. Um ponto
complicado é a dificuldade de definir uma condicdo patoldgica exclusivamen-
te por exclusdo — “sintomas que ndo podem ser explicados por um diagndsti-
co alternativo” (Al-Aly, 2021). Um segundo ponto complicado é a auséncia de
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distin¢cdo entre problemas médicos causados pela covid-19, como disfuncao
pulmonar, cardiaca ou renal, que podem ser identificados por meio de exames
diagnosticos padrio e os sintomas incapacitantes observados em pacientes que
sdo informados de que todos os seus exames diagndsticos estdo normais. O pri-
meiro tipo de sequelas — um novo inicio de uma patologia crénica bem identi-
ficada — geralmente ocorre em pessoas hospitalizadas por covid-19 grave. Essas
sequelas sdo entendidas como uma consequéncia direta de uma infeccdo viral
grave. O segundo tipo de sequelas, o surgimento de sintomas intrigantes e “me-
dicamente inexplicaveis”, pode ocorrer em pessoas que foram hospitalizadas e
naquelas que tiveram um inicio leve ou moderado de covid-19. Como o ntimero
de pessoas com covid-19 leve ou moderada foi muito maior do que aqueles que
foram hospitalizados por uma forma grave dessa doenca, ndo é surpreendente
que as descri¢oes iniciais da covid longa tenham sido feitas principalmente por
pacientes com o primeiro tipo de sequelas (Callard, 2020c).

O médico diz que isso é psicoldgico; que eu ndo tenho nada, que logo isso vai passar.
[..] Eu fiz varios exames. Tudo normal. Era aquele da fun¢do hepatica e renal, fiz
aquele do D-Dimero para saber se eu podia ter trombose, colesterol, tudo, tudo.
Tudo deu normal. [..] Eu tinha tosse ainda, tinha um pouco de dor de cabeca e fui
tratando isso com xarope, com outros medicamentos que ele me receitou. [..] A
questdo é que de vez em quando eu comecava a ter umas dores, assim, do nada.
Uma coisa esquisita. Eu consultava e nada. Tudo normal. Ele [0 médico] ndo sa-
bia o que eu tinha. Entdo, quando eu dizia que ndo estava bem ainda, que estava
diferente, que a minha cabeca também ndo estava boa, ele me dizia: “Vai passar, é
psicolégico.” (Bety, 60 anos, maio de 2023).

A experiéncia de Bety, uma mulher de 60 anos, professora aposentada que vive
no Nordeste do Brasil, ilustra um dos problemas centrais da definicao de “con-
dicdo pbs-covid” da OMS. O termo-chave aqui é “medicamente inexplicado”.
Pessoas que, apos um episddio de covid-19, desenvolvem problemas médicos vi-
siveis em exames diagnosticos padrio sdo classificadas como tendo uma “doen-
careal” e, quando possivel, tém acesso a recursos médicos e sociais adequados,
embora muitas vezes na condicdo de pacientes cardiacos, respiratérios ou ou-
tros. Por outro lado, individuos como Bety, com sintomas medicamente inexpli-

cados, frequentemente tém negado esse acesso. Além disso, se continuarem a
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procurar ajuda médica com sintomas novos e igualmente inexplicados, as vezes
sdo rotulados como “problematicos”. Alguns especialistas propuseram, portan-
to, chamar os pacientes com danos demonstraveis em 6érgios vitais induzidos
pela covid-19 de “doenca da covid longa” e aqueles com sintomas medicamen-
te inexplicados apds um episddio de covid-19 de “sindrome da covid longa”. De
acordo com essa definicdo, a grande maioria dos pacientes nio hospitalizados
pode ter “apenas” a “sindrome da covid longa’, enquanto pacientes hospitaliza-
dos podem ter a “doenca da covid longa”, a “sindrome da covid longa” ou ambas
(Goldenberg; Dichter, 2023).

O ponto é que a definicdo da OMS de “condicdo pés-covid” é muito ampla
e pouco precisa. Ela ndo faz distin¢do entre sintomas “medicamente explica-
dos” e “medicamente inexplicados”, entre manifestacdes graves e menos graves
da “sindrome pés-covid’ e entre sintomas que persistem por alguns meses e
desaparecem gradualmente e aqueles que levam ao desenvolvimento de uma
incapacidade crénica. Apesar dos esforcos da OMS, em 2023 ndo h4 uma defini-
cdo estavel dessa condicdo. Os cientistas ndo conseguiram chegar a um acordo
nem mesmo sobre o0 nome dessa nova entidade patolégica. Este artigo utiliza
o termo “covid longa”, proposto inicialmente pelos pacientes (Callard, Prego,
2021). No entanto, mais de trés anos apés as primeiras descricdes das sequelas
persistentes da covid-19, nomes alternativos continuam sendo utilizados na

» o« ” o«

literatura cientifica e leiga: “covid de longa duracao’, “condicdo pds-covid’, “sin-
drome p6s-covid’, “sindrome cronica da covid’ (CCS) ou “sequelas pos-agudas da
covid-19” (PASCS). Todos os nomes incluem o termo “covid’”. Alguns utilizam o
termo “sindrome”. Qutros, “condicdo” ou “sequelas’. Mas nenhum deles utiliza
o termo “‘doenca”.

A principal razao pela qual os limites da covid longa permanecem obscuros
é a auséncia de testes diagndsticos objetivos para essa condicdo —ou seja, testes
que demonstrem alteracdes patoldgicas no corpo e que sejam independentes
das informacoes fornecidas pelo paciente. Os trés elementos — sintomas me-
dicamente inexplicados, limites indefinidos de uma condicao patolégica e au-
séncia de “sinais diagnosticos” consensuais (elementos que diferenciam uma
determinada condicdo de outras patologias semelhantes) — sdo interdependen-
tes e, pelo menos em parte, consubstanciais. Na auséncia de sinais objetivos da
covid longa, as descricoes dos pacientes sobre seus sintomas continuam sendo
uma fonte fundamental de informaces sobre a nova condicao.
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Os cientistas dedicaram esfor¢os importantes para descobrir anomalias
fisioldgicas e estruturais em pacientes com covid longa, e eles relataram nu-
merosas delas. No entanto, nenhuma dessas anomalias, isoladamente ou em
combinacdo, é (até o momento) suficientemente especifica para determinar
com certeza se um individuo tem covid longa (The Lancet, 2023). Muitos espe-
cialistas argumentam que a auséncia de sinais diagnoésticos da covid longa re-
flete apenas o fato de que essa é uma doenca muito nova. Trés anos nio foram
suficientes para descobrir causas especificas e desenvolver testes diagnésticos
para essa condicdo. No entanto, é altamente provavel que o(s) mecanismo(s)
patolégico(s) da covid longa sejam desvendados em breve (Berger, 2023). Isso
pode acontecer rapidamente — ou ndo. Enquanto isso, a falta de um diagnos-
tico firme dessa condicdo tem implicacdes importantes e, as vezes, dramaticas
para os pacientes.

Em seu texto seminal, “The tyranny of diagnosis”, o historiador da medicina
Charles Rosenberg (2002) explicou como a “revolucdo diagndéstica’ no campo da
medicina do século XIX mudou radicalmente as trajetérias e experiéncias dos
pacientes, a organizacdo dos cuidados de satide e também teve amplas conse-
quéncias sociais em areas como leis trabalhistas, seguranca social, seguros ou
sauide publica. Parafraseando Rosenberg, é possivel argumentar que as pessoas
com covid longa estdo confrontadas com as consequéncias materiais e sociais
da “tirania da auséncia de diagnoéstico”. Elas podem enfrentar dificuldades para
obter acesso a recursos médicos e apoio social, dificuldades que, ndo surpreen-
dentemente, sio maiores para pacientes de classes sociais mais baixas.

A situacdo dos pacientes pode ser agravada pela “injustica epistémica” de-
corrente da descrenca em seus relatos. Essa injustica assume duas formas: a
“injustica testemunhal” — uma estereotipacdo negativa dos pacientes que mina
sistematicamente a sua credibilidade — e a “injustica hermenéutica’ — uma con-
sequéncia da falta de estrutura explicativa para os sintomas e sofrimento do
paciente (Blease; Carrel; Geraghty, 2017; Carrel, 2016; Fricker, 2007). A Gltima
forma de injustica epistémica é frequentemente ampliada pela frustragcao dos
médicos de ndo conseguir ajudar esses pacientes e pela consequente rotulacio

14 Um artigo programaético que delineia os desafios da covid longa ressaltou que atualmente nao
existem testes diagnosticos objetivos aceitos ou biomarcadores para essa condicdo (Phillips;
Williams, 2021).
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dos pacientes com sintomas inexplicaveis como “dificeis” (Sarradon-Eck; Dias;
Pouchain, 2020). A injustica epistémica é ampliada pelas relacdes de poder de-
siguais entre médicos e pacientes. No Brasil, por exemplo, elas podem ser am-
plificadas ainda mais pela persisténcia do paternalismo médico, inclusive entre
médicos que atuam no setor privado. A questdo nio é contestar o privilégio epis-
témico dos profissionais, fundamentado em seu conhecimento especializado
superior, mas sim uma negacao sistematica da existéncia de um tipo diferente
de privilégio epistémico — o conhecimento experimental do paciente, que me-
rece ser reconhecido e respeitado, inclusive ao lidar com pacientes de camadas
sociais vulneraveis. Para essa categoria de pacientes, a falta de reconhecimento
de seu sofrimento é uma fonte adicional de frustracdo e angtstia (Segata, 2022).

A dificil busca por dados epidemioldgicos confiaveis

Uma importante consequéncia da auséncia de critérios diagnosticos objetivos
(sinais da doenca) da covid longa é a dificuldade de obter dados epidemiolégicos
confiaveis. Houve e ainda existem controvérsias sobre a prevaléncia da covid-19
na populacdo e o nimero de mortes atribuidas a esse distlirbio, mas essas
controvérsias refletiram debates sobre a confiabilidade e difusdo de testes de
diagnostico especificos, classificacdes de pessoas com infeccdo assintomaética
ou métodos empregados para produzir estatisticas de mortalidade. No entanto,
h4 um consenso geral de que a covid-19 é uma infeccdo pelo virus SARS-CoV-2
confirmada por um teste laboratorial, idealmente um teste de PCR (reacao em
cadeia da polimerase) bem executado.® Ndo h4 um acordo semelhante sobre a
definicdo de covid longa, seu diagnéstico ou as causas desse distirbio.*®

15 Isso ndo significa que o diagnostico laboratorial da covid-19 seja evidente e simples. Sobre as
complexidades dos testes para SARS-CoV-2, veja, por exemplo, Lowy (2020), Beaudevin et al.
(2021) e, para um estudo classico sobre as armadilhas e problemas de um teste diagnéstico para
uma doenca infecciosa, veja Fleck (1979).

16 Para obter dados epidemioldgicos confidveis, pode ndo ser suficiente ter um acordo sobre os cri-
térios diagnosticos de uma determinada condicio e testes diagndsticos capazes de detecté-la;
também é importante ser capaz de implementar um teste confivel em larga escala. Veja, por
exemplo, Kameda, et al. (2021).
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Em marco de 2023, um editorial da The Lancet, a mais renomada publicacio
médica britdnica, intitulado “Long COVID, three years on’”, discutiu que as duas
principais barreiras para o avang¢o na compreensao e tratamento da covid longa
eram o investimento insuficiente em pesquisa sobre essa condicdo e a falta de
consenso sobre sua definicdao. No entanto, a primeira afirmacao pode nao ser
totalmente precisa. Durante o periodo em que a covid-19 foi uma emergéncia
internacional (marco de 2020 a maio de 2023), embora os investimentos em
pesquisas sobre a covid longa tenham sido menores em comparacao aos recur-
sos destinados a covid-19 aguda, eles ndo foram insignificantes. Na Europa Oci-
dental e, especialmente, nos Estados Unidos, 6rgaos governamentais alocaram
quantias significativas de dinheiro para pesquisas sobre a covid longa/condicao
p6s-covid. Em dezembro de 2020, por exemplo, 0 Congresso americano destinou
1,15 bilhdo de délares para estudar as consequéncias tardias da infec¢do pelo
SARS-CoV-2 (Collins, 2021).” No entanto, a eficiéncia na utilizacido desses re-
cursos ainda ndo esti clara. A iniciativa do National Institutes of Health (NIH)
foi descrita em marco de 2022 como um “iceberg de movimento lento” (Cohrs,
2022). Embora parte dessa lentiddo possa ser atribuida a problemas organiza-
cionais e burocraticos, é plausivel que algumas das dificuldades de pesquisar a
covid longa estejam relacionadas ao segundo ponto mencionado no editorial da
The Lancet: a complexidade de definir com precisio o que é a covid longa.

Um dos principais objetivos da definicdo da OMS de “condicao pos-covid” era
homogeneizar a pesquisa sobre esse tema e facilitar comparacoes entre estudos
realizados em diferentes locais. Isso ndo ocorreu. E verdade que, apds outubro de
2021, muitas publicagoes sobre covid longa afirmaram que empregaram a defi-
nicdo da OMS de condigdo p6s-covid como critério de inclusao dos participantes,

17 Em 2022, o Brasil lancou uma chamada piblica para pesquisa sobre a covid longa através do
CNPq, com um financiamento total de 27 milhdes de reais — Chamada CNPq/MCTI/CT-Satde
n.53/2022 — Pesquisa, desenvolvimento e inovac¢do em covid longa. Um investimento em pesqui-
sa surpreendentemente pequeno diante da monstruosa catastrofe que levou o Brasil a ocupar a
segunda posi¢do no ntimero de contaminacdes e mortes pela covid-19. Além disso, as mencdes
a covid longa ainda sdo muito raras nos documentos oficiais do governo brasileiro, incluindo os
do Ministério da Satide. Uma excecdo, embora ndo menos confusa do que a defini¢do da OMS
de 2021, pode ser encontrada no site da Secretaria de Atencdo Priméria (SAPS), em uma se¢do
intitulada “Entenda a covid longa”, onde se 1é: “segundo a defini¢do atualmente utilizada pelo
Ministério da Satide, a pessoa com condicdes pds-covid é aquela que apresenta manifestagdes
clinicas novas, recorrentes ou persistentes apés a infec¢io aguda por SARS-CoV-2, quando essas
nao sdo atribuidas a outras causas” (Brasil, 2022).
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mas sua interpretacdo dessa defini¢do foi altamente variavel.® Como consequ-
éncia, alguns estudos investigaram apenas pessoas hospitalizadas por covid-19,
outros apenas individuos ndo hospitalizados e muitos agregaram ambas as po-
pulacdes; alguns estudos exploraram até 200 sintomas diferentes, enquanto ou-
tros se concentraram em um niimero muito menor de “sintomas tipicos”; alguns
levaram em consideracdo a gravidade e a duracdo dos sintomas dos pacientes,
enquanto outros apenas registraram a presenca de todos os sintomas dos pa-
cientes, quaisquer que sejam. Ndo surpreendentemente, esses estudos produzi-
ram resultados divergentes e, ndo raramente, contradit6rios.”

InvestigacOes que se concentraram exclusivamente na covid longa em pa-
cientes hospitalizados por covid-19 grave, em principio uma populagao mais
homogénea do que a totalidade das pessoas infectadas pelo SARS-CoV-2, ja
apresentaram uma variabilidade importante de resultados. Assim, um grande
estudo colaborativo do Reino Unido com pacientes hospitalizados destacou do-
res musculares, fraqueza nos membros e fadiga (Evans et al., 2022). Um estudo
austriaco com esse tipo de paciente encontrou uma predominéncia de sinto-
mas neurolégicos, como esquecimento, “mente nublada’, perturbacdo do sono
e transtorno de estresse pés-traumatico, enquanto um estudo chinés com pes-
soas hospitalizadas por covid-19 grave mostrou uma predominéncia de insufi-
ciéncia pulmonar e depressio (Huang et al., 2022; Rass et al., 2022). Além disso,
estudos sobre a condicdo pds-covid em pacientes hospitalizados ndo indicaram
que as mulheres sdo mais propensas a esse distiirbio, provavelmente porque
mais homens do que mulheres foram hospitalizados por covid-19 grave. Em
contraste, relatou-se que as mulheres sdo a maioria dos pacientes tratados em
clinicas especializadas de covid longa (Salmon-Céron et al., 2022).

Os resultados das investigacOes de pacientes ndo hospitalizados foram ainda
mais variaveis. Um estudo sueco que analisou registros de pacientes e separou

18 O problema ndo era a heterogeneidade das manifestacdes da covid longa. Muitas doencas, en-
tre elas a covid-19, tém expressdo altamente variavel. Os pacientes podem apresentar sintomas
graves, moderados ou leves, e trajetérias diversas. No entanto, para decidir que um conjunto de
sintomas é uma “doenca”, é crucial poder exibir sinais objetivos dessa doenca: a presenca de um
agente infeccioso, mudancas especificas nos tecidos, imagens tinicas produzidas por exames mé-
dicos, ou, em algumas patologias bem estudadas, a presenca de sintomas clinicos caracteristicos.

19 Para um exemplo de um grande estudo que nao faz tais distin¢des, veja Ferndndez de-las-Pefias
et al. (2022).
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aqueles de individuos hospitalizados e nido hospitalizados relatou que apenas
1% dos pacientes ndo hospitalizados com covid, 6% dos pacientes hospitalizados
e 32% dos pacientes tratados em unidades de terapia intensiva receberam um
diagnéstico de condicdo pds-covid-19 (Hedberg et al., 2023). Outros estudos de pa-
cientes nao hospitalizados com covid-19 relataram uma propor¢ao muito maior
de individuos — até 15% — que desenvolveram sintomas persistentes (Tran et al,
2022; Van der Maaden et al., 2023). Também houve divergéncias importantes nas
estimativas do papel de fatores como idade, sexo, condicGes médicas prévias e
elementos do estilo de vida na propensao ao desenvolvimento da covid longa.

Uma das principais fontes de disparidade entre os resultados relatados fo-
ram as divergentes definicdes de “sintomas” (lembre-se de que a definicdo da
OMS de condicdo pds-covid ndo especifica o que conta como sintoma de covid
longa). Outro motivo importante para essa disparidade foi o tempo de acompa-
nhamento dos pacientes. Uma questdo que se tornou particularmente contro-
versa é a propor¢do de pacientes que se recuperam espontaneamente da covid
longa. Um estudo israelense, que recebeu ampla citacdo, argumenta, com base
na andlise de um grande volume de prontudrios de pacientes, que as alegacoes
sobre a alta prevaléncia da covid longa podem ser exageradas. Segundo o estudo,
quase todos os pacientes que apresentaram miltiplos sintomas alguns meses
ap6s um episédio leve de covid-19 estavam sem sintomas um ano apés o inicio
da doenca. O artigo sugere que a percepcao de uma pandemia de covid longa em
pacientes ndo hospitalizados pode ser em grande parte um artefato, atribuindo
isso a inadequacdo da definicdo da OMS, que ndo considera as variagdes na du-
racao da recuperacao da covid-19 (Mizrahi et al,, 2023). Esse texto foi alvo de for-
tes criticas por parte de especialistas em covid longa e associacdes de pacientes.
Eles argumentam que o estudo confunde a auséncia de consultas médicas com
a recuperacdo completa e ignora a realidade de que muitos individuos continu-
am a sofrer de sintomas debilitantes, mesmo sem buscar ajuda médica. Essa
situacdo pode ser atribuida a varios fatores: as pessoas podem ter se adaptado
a uma capacidade funcional reduzida, buscado alternativas de cura ou adotado
abordagens de autoajuda, e, crucialmente, muitas podem ter perdido a confian-
¢a na assisténcia médica convencional. Este Giltimo ponto pode ser um reflexo
da escassez de clinicas especializadas no tratamento da covid longa.

A controvérsia sobre a proporcdo de pacientes com covid longa que se re-
cuperam espontaneamente é apenas uma expressao de uma dificuldade mais
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geral de obter dados confiaveis sobre essa condi¢do. Um relatério sintético do
European Centre for Disease Prevention and Control (ECDC), de outubro de
2022, concluiu que

houve alta variabilidade nas estimativas de prevaléncia de sintomas entre estu-
dos individuais. Isso é resultado de consideravel heterogeneidade nos desenhos
de estudo de coorte desenvolvidos para investigar a condicdo p6s-covid-19, que
frequentemente carecem dos grupos de controle necessarios para comparar os
sintomas relatados entre individuos infectados pelo SARS-CoV-2 e nio infecta-
dos. Consequentemente, as estimativas de prevaléncia de sintomas devem ser
interpretadas com cautela [...]. (European Centre for Disease Prevention and Con-
trol, 2022, p. 1, traducao nossa).

Uma revisao sistematica e metanalise de varios artigos sobre covid longa que
incluiu 194 estudos totalizando 735.006 participantes publicada no inicio de
2023 chegou a uma conclusio semelhante ao relatério do ECDC:

O conhecimento atual é limitado pela heterogeneidade nos desenhos de estudo,
duracdes de acompanhamento e métodos de medicdo. [..] ndo ha consenso unifi-
cado sobre a definicdo de covid longa, em particular com componentes temporais

de sintomas continuos variando de 4 a 12 semanas apds o inicio da infeccio. [...]

Mesmo quando se excluem estudos com menos de cem pacientes e aqueles em
populagdes especializadas, a variabilidade nas estimativas de prevaléncia entre

estudos permanece alta, especialmente na coorte nao hospitalizada. Além das di-
ferentes metodologias de estudo, ferramentas de medicao de acompanhamento

diferentes e uma ampla variedade de duracées de acompanhamento, a heteroge-
neidade observada entre os estudos pode ser explicada pela falta de ferramentas

padronizadas de coleta de dados, especialmente em estudos de populacbes ndo

hospitalizadas. (O’'Mahoney et al., 2023, tradug¢do nossa).

A grande diferenca entre o expressivo niimero de publicacdes sobre covid longa
e a escassez de dados confiaveis sobre a prevaléncia dessa condicdo e as trajeto-
rias dos pacientes é uma ilustracdo marcante das consequéncias da “tirania da
auséncia de diagnostico”.
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Uma “doenca real” ou um disttarbio funcional?

Numerosos especialistas em covid longa estdo firmemente convencidos de
que esse disttarbio tem uma causa puramente fisioldgica, seja a persisténcia do
RNA viral nos tecidos, uma anomalia do sistema imunoldgico, a reativacdo de
virus latentes como o Virus Epstein-Barr (EBV), uma inflamag¢ado no cérebro ou a
presenca de microcodgulos no sangue.?’ Esses especialistas também argumen-
tam que as dificuldades psicologicas e psiquiatricas enfrentadas por numero-
sos pacientes com covid longa sdo um resultado previsivel do enfrentamento
de uma doenca crénica, incapacitante e imprevisivel, especialmente uma com
prognostico incerto e sem cura eficiente. As associacOes de pacientes apoiam
fortemente uma compreensio puramente biolégica da covid longa. Por outro
lado, na Europa Ocidental e na América do Norte, pacientes e especialistas
também apoiam a associacdo entre covid longa e um dos disttirbios funcionais
mais frequentes — mas também altamente controversos —, a sindrome da fa-
diga crénica, frequentemente designada pela sigla ME/CFS.?* Essa associacio
relaciona firmemente a covid longa a distiirbios fortemente suspeitos de terem
raizes psicolbgicas/psiquiatricas.

O termo “distarbio funcional” refere-se a uma disfuncéo fisioldgica que pode
ser visualizada por meio de testes objetivos (testes laboratoriais, imagens médi-
cas) e/ou apresenta uma imagem clinica tipica e ndo ambigua.?? Portanto, teo-
ricamente pelo menos, é uma descricdo livre de valor. Os disttrbios funcionais
sdo definidos como um grupo de condi¢des médicas que resultam de modifica-
¢Oes no funcionamento dos sistemas do corpo, em vez de serem causados por

20 Veja, por exemplo, a entrevista com a principal especialista em covid longa dos Estados Unidos,
Akiko Iwasaki (2023).

21 O termo “sindrome da fadiga cronica” era utilizado principalmente nos Estados Unidos, e o ter-
mo “encefalomielite midlgica”, principalmente no Reino Unido. Pacientes com essa condigdo
tém uma forte preferéncia pelo termo “encefalomielite mialgica”, porque ele descreve uma con-
dicdo patoldgica e ndo apenas o estar cansado. Hoje, publicacdes cientificas sobre esse tépico
geralmente empregam o termo “ME/CSF’, enquanto a midia frequentemente fala sobre “fadiga
cronica”.

22 Sobre a importancia de sinais objetivos de doengas, veja, por exemplo, Cambrosio et al. (2006) e
sobre o aumento do conhecimento clinico baseado na experiéncia dos clinicos, Lawrence (1985).
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uma doenca que afeta a estrutura do corpo (Camargo, Teixeira, 2002; Wessely
et al., 1989).%2 No entanto, na pratica, alguns médicos veem os disttrbios fun-
cionais como uma subcategoria dos “distiirbios de sintomas somaticos” — que,
ao contrario das “doencas reais”, ou seja, patologias induzidas pela presenca de
uma lesdo — sdo frequentemente percebidos como intimamente relacionados a
patologias psiquiatricas.

Muitos médicos, especialmente clinicos gerais, relutam em tratar pacientes
com distarbios funcionais, pois estdo frustrados com a auséncia de explicacoes
médicas para seus sintomas e a falta de terapias eficientes (Sarradon-Eck; Dias;
Pouchain, 2020). Além disso, a observacdo de que a maioria dos pacientes com
covid longa sdo mulheres reforcou a suspeita de que, pelo menos em alguns
casos, as raizes do sofrimento dos pacientes sdo psicologicas em vez de organi-
cas: as mulheres continuam a ser vistas como mais afetadas pelo estresse, mais
sugestioniveis e mais propensas a hipocondria. Elas também sdo a maioria dos
pacientes afetados por outros disttrbios funcionais. Embora poucos médicos
se definam como reducionistas comprometidos interessados apenas em me-
canismos moleculares de patologias, ou como nao dispostos a prestar aten¢ao
ao paciente como um todo, na pratica, ndo raramente tém atitudes negativas
em relacdo a pacientes com queixas médicas inexplicadas (Goutte; Cathébras,
2021; Uclés-Juarez et al., 2020). Essas atitudes negativas podem ser descritas

23 Alguns pesquisadores desejam restringir o termo “distdrbio funcional” a “distiirbio neurolégico
funcional” (FND), uma defini¢do mais restritiva que inclui apenas condi¢des nas quais o cérebro
falha em processar corretamente sinais vindos do corpo. O FND é, no entanto, um diagnoéstico
controverso e alguns especialistas afirmam que ele é idéntico, ou pelo menos parcialmente so-
breposto, com “transtorno de conversao’, “transtorno somatoforme” ou “sindrome somatica fun-
cional”. Ele também tem ligacdes preocupantes com um diagnéstico passado de histeria (veja,
por exemplo, Kwon, 2020).

24 A histéria da “somatizacdo” como um transtorno psiquidtrico/psicossomatico, que pertence,
principalmente, a jurisdicdo do psiquiatra, estd intimamente ligada a histéria dos diferentes
nomes para esta condi¢do e debates sobre seu nome nas edi¢des consecutivas do DSM (Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais), a “biblia” dos psiquiatras dos EUA. Antiga-
mente, a somatizacdo era chamada de “transtorno de conversio’. Recentemente, 0 nome preferi-
do é “transtorno de sintoma neurolégico funcional”, uma categoria que se enquadra na categoria
geral de “transtornos somatoformes” (hoje também chamados de “sintomas somaticos e trans-
tornos relacionados”). Para a classificacdo de transtornos somatoformes por psiquiatras, veja,
por exemplo, Young (2014).
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como um “segredo ptiblico” —um conhecimento desconfortavel reconhecido por
muitas pessoas, mas raramente expresso (Giessler, 2013).>

As publicacles cientificas refletem uma persistente dicotomia entre uma
percepcio puramente fisioldgica e outra pelo menos parcialmente psicossoma-
tica da covid longa. Em maio de 2022, um importante artigo de revisao publica-
do na Nature Medicine caracterizou a covid longa, sob a perspectiva da sindrome
p6s-covid, como uma entre varias sindromes pds-virais. Nessa categoria, o autor
da revisdo também incluiu outras doencas funcionais suspeitas de terem ori-
gem viral, como a encefalomielite miélgica/sindrome da fadiga crénica — ME/
CSF?* (Choutka et al,, 2022). A principal mensagem desse artigo foi que, embora
o(s) mecanismo(s) bioldgico(s) preciso(s) dos danos de longo prazo causados por
uma infec¢do com o virus SARS-CoV-2 ainda nio sejam totalmente compreen-
didos, a existéncia deles ndo é nem misteriosa nem surpreendente.

Outras publicacOes propoem uma imagem muito diferente. Dois artigos de
maio de 2022 afirmaram que os principais fatores de risco para o desenvolvi-
mento da covid longa sdo o sexo feminino e a ansiedade (Sneller et al., 2022;
Weldon; Aslibekyan, 2022). Esses mesmos fatores — sexo feminino e histérico
prévio de ansiedade — foram descritos como os principais fatores de risco para
outros disttirbios funcionais. Um estudo publicado no final de 2022 afirmou
que, embora a maioria dos pacientes com covid longa se recupere completa-
mente ap6s 12 meses ou tenha principalmente sintomas cardiopulmonares que
afetam marginalmente sua qualidade de vida, um subgrupo de pacientes, em
sua grande maioria mulheres, continua a apresentar multiplos sintomas que
afetam negativamente sua vida diaria e satide mental. Esses pacientes também
apresentaram escores elevados de somatizacdo e exibiram um padrao caracte-
ristico de condicdes psicossomaticas, como uma proporcio significativa de re-
cidiva de sintomas intimamente associados a somatizacio (Sahanic et al., 2022).
A suspeita de que os pacientes (frequentemente mulheres) somatizem e nio te-
nham uma “doenca real” (“esta tudo na sua cabeca”, “é psicoldgico e logo passa”) é
de fato o elefante na sala ao lidar com a covid longa. Provavelmente, essa é uma

25 Outros termos para descrever tal conhecimento reprimido sdo “conhecimento desconfortavel” e
“conhecidos desconhecidos” (Marris; Jefferson; Lentzos, 2014).

26 Em inglés, myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome.
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das principais razdes pelas quais tantos pacientes com covid longa lutam para
serem acreditados por seus médicos (Lowy, 2021).

A suposicao de que uma infeccao pelo SARS-CoV-2 possa levar ao desenvol-
vimento da sindrome da fadiga crénica, que é um distarbio funcional “classico”,
foi levantada ja no inicio de abril de 2020, ou seja, no principio da pandemia de
covid-19. Essa suposi¢do se baseava na observaciao de que pessoas que se recu-
peraram de epidemias anteriores de coronavirus, como a epidemia de SARS de
2003-2004, frequentemente sofriam de fadiga crénica (Wilson, 2020). No verdo
de 2020, um dos principais especialistas em covid-19 dos Estados Unidos, An-
thony Fauci, observou que “é extraordinario quantas pessoas tém uma sindro-
me pods-viral que é muito semelhante a sindrome da fadiga cronica” (cf. Jackson,
2021).

As semelhancas entre a covid longa e a sindrome da fadiga crénica foram re-
forcadas posteriormente de duas maneiras distintas. Uma delas foi a aplicacio
das licoes aprendidas em estudos de ME/CSF aos pacientes com covid longa,
por exemplo, a recomendacio de nio oferecer técnicas de reabilitacdo, como te-
rapia de exercicios graduais — GET.? Isso porque os pacientes com covid longa,
assim como aqueles com ME/CSF, frequentemente sofrem de exacerbagdo da
sindrome pobs-exercicio — PESE,? e essa sindrome é agravada pelo GET. Uma
segunda maneira de relacionar essas duas condicOes é apresentar a ME/CFS
como uma das principais manifestacées da covid longa, presente em alguns,
mas ndo em todos os pacientes com essa condicao (Davis et al., 2023). Um estu-
do multicéntrico distinguiu dois subgrupos de pacientes com covid longa, aque-
les com covid longa isolado (cerca de 2/3 dos pacientes nesse subgrupo eram
mulheres) e aqueles com covid longa e ME/CSF (quase todos os pacientes nesse
subgrupo eram mulheres). Os autores desse estudo constataram que os pacien-
tes com covid longa e ME/CSF apresentavam sintomas mais graves, e poucos
deles mostraram melhora apds 18 meses. Eles concluiram que o diagnoéstico
de ME/CSF em pacientes com covid longa ajuda a identificar aqueles que tém

27 Em inglés, graded exercise therapy.

28 Em inglés, post-exertional symptom exacerbation.
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um progndstico mais grave e precisam de tratamento e suporte mais intensivos
(Legler et al., 2023).°

Finalmente, alguns especialistas propuseram que a controvérsia sobre se a
covid longa é uma “doenca real” (ou seja, de origem organica) ou um transtor-
no “imaginario” (de natureza ndo orginica) sem uma causa discernivel é uma
discussao infrutifera. Em setembro de 2023, o ativista da covid longa Steven
Phillips e a epidemiologista da Universidade de Harvard, Michelle Williams, ar-
gumentaram que a covid longa ndo é uma nova doenca, mas sim uma manifes-
tacdo da ME/CFS e de condicdes pos-virais semelhantes:

A covid longa realmente ndo é nova. E praticamente indistinguivel da condicdo
ha muito conhecida no léxico médico como sindrome pdés-infecciosa ou ence-
falomielite mialgica/sindrome da fadiga crénica — ME/CFS. (Phillips; Williams,
2023, traducao nossa).

Dado que esse parece ser 0 caso, o tratamento da covid longa deve se beneficiar
da extensa experiéncia em terapia de sintomas po6s-virais. Deve-se também evi-
tar uma falsa dicotomia entre “doencas reais” e “imaginarias’, ja que evidéncias
cientificas mostram que sindromes de fadiga p6s-infecciosa (incluindo a covid
longa) podem ter um espectro de componentes patobiol6gicos e psicolégicos
inseparaveis.

A associacdo entre a covid longa e a sindrome da fadiga cronica e, em menor
grau, com outros distarbios funcionais, pode favorecer a compreensao dos sin-
tomas da covid longa e ampliar o circulo de profissionais e leigos interessados
na nova condicdo. A estreita associacdo com outras condi¢Oes patologicas de
status incerto também pode complicar os esforcos das pessoas com covid longa
de serem reconhecidas como portadoras de uma ‘doenca real” e de obter acesso
a tratamento médico eficiente, apoio social e respeito.

29 Os autores desse estudo empregaram um critério de diagnéstico amplamente aceito para ME/
CSF, os Critérios de Consenso Canadenses. O diagndstico de ME/CSF é feito ap6s descartar todas
as outras doengas que possam explicar os sintomas presentes. Assim, como a definicdo da OMS
para a sindrome pdés-covid-19, é um diagndstico por exclusao.
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Consideracoes finais: mais uma doenca que vocé
tem que lutar para ter

Todo dia é uma luta. Algumas vezes vocé tem que lutar contra a dor, porque a
vida ndo para; é a casa, tem as criancas, tem que trabalhar. Tem dia que o félego
ndo vem, que 0 Sono nio vem. S6 um cansaco, um cansaco que nio te deixa nem
descansar. [..] Uma coisa estranha. Vocé nio desliga, o corpo nio desliga. [..] Eu
ndo sou mais a mesma pessoa. Mas tudo bem, eu ja me acostumei a fazer as coisas
do jeito que eu posso. Eu vou tocando a vida, o que é que eu posso fazer? [..] A
maioria dos médicos ndo liga. Nenhum é capaz de dizer: “Vocé tem covid longa, e
vamos fazer isso e aquilo para te ajudar.” Isso nao existe. Vocé fala, fala, reclama,
e é como se a doenga nio existisse. A gente ndo existisse. [..] Tu ndo vé um debate
sobre a covid longa. Tu ndo vé uma politica sobre a covid longa, um tratamento,
nada. E por isso que a gente continua lutando. A gente existe, a gente t4 aqui.
(Joana, 59 anos, julho de 2023).

O depoimento de Joana, uma enfermeira do interior do Rio Grande do Sul, jun-
tamente com os testemunhos de outras mulheres descritos neste artigo, revela
0 modo como a covid longa opera um complexo processo de transformacao
existencial. Novos scripts sdo cotidianamente mobilizados para lidar com
sensacdes corporais, experiéncias e identidades que sdo reposicionadas a me-
dida que os sintomas se tornam parte do cotidiano dessas pessoas (Seppola-
-Edvardsen; Risgr, 2017). Para muitas delas, nesse estagio do processo de satide
e doenca, torna-se dificil distinguir entre “tudo bem” e “sofrimento”, especial-
mente em contextos de cronicizacdo (Hay, 2008). Além do reposicionamento
biogréfico, as narrativas dessas mulheres também evidenciam que as lutas
pelo reconhecimento da doenca sdo essenciais para a producao de politicas de
tratamento e cuidado, frequentemente dificultadas por interesses estatais e
corporativos no campo da satide. Ecoando diretamente as preocupacdes levan-
tadas por Dumit (2006) em seu estudo sobre doencas incertas e contestadas,
como muitas das doencas funcionais e das sindromes raras, a covid longa se
desenha, assim, como mais uma daquelas doencas que as pessoas precisam
lutar para ter.

Intitulado “Illnesses you have to fight to get: facts as forces in uncertain,
emergent illnesses”, o artigo de Dumit (2006) examina as questdes cruciais
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relacionadas a doencas emergentes e contestadas, oferecendo uma analise

profunda sobre os desafios enfrentados pelos pacientes e as complexidades en-
volvidas na busca por diagnostico, tratamento e reconhecimento dessas condi-
¢Oes, incluindo a legitimidade social. Dumit (2006) enfatiza que pacientes que

sofrem de doencas emergentes frequentemente enfrentam uma ardua batalha

pelo reconhecimento de suas condi¢es. Isso ocorre devido a natureza ambigua

e de dificil diagndstico dessas enfermidades, que podem manifestar uma ampla

gama de sintomas persistentes e variados. Essa incerteza gera uma tensio entre

a narrativa dos pacientes sobre seus sintomas e a busca por uma objetivida-
de médica que, em muitos casos, ndo consegue capturar de forma adequada a

complexidade dessas condicdes. Nesse contexto, destaca-se a importancia das

narrativas dos pacientes, que desempenham um papel fundamental na com-
preensdo e na construcdo de uma base de conhecimento sobre essas doengcas.
Visto que os médicos podem ndo estar familiarizados com essas condicdes

emergentes, 0s pacientes assumem o0 protagonismo na construcio da compre-
ensao de suas proprias enfermidades. Esse cendrio retrata de forma precisa as

complexidades enfrentadas pelas pessoas afetadas pela covid longa nos dias de

hoje, sintetizada ao longo deste artigo como injustica epistémica.

Na auséncia de diagnoéstico, a propria repercussao epidemioldgica e os con-
sequentes impactos sociais da doenca estao prejudicados, muito embora as pro-
jecOes que afirmam que mais da metade dos casos de covid-19 desenvolveram
covid longa expressem que ela ja é uma pandemia vivida silenciosamente. O
fato é que a obtencdo de um diagndstico definitivo ainda ndo é uma realidade
para aqueles que vivem com a covid longa, devido as incertezas desse cenario
tumultuado de controvérsias e indefini¢Ges relacionadas aos sintomas varia-
dos e imprevisiveis, que desafiam a crenca moderna na objetividade que ainda
prevalece na medicina. E nesse ponto que a tirania da falta de diagnéstico re-
vela sua face mais cruel no contexto da covid longa. Uma medicina cuja infra-
estrutura central é o diagnéstico objetivo cria uma fissura irreconciliavel entre
sintomas e sinais. Em outras palavras, a narrativa que a pessoa afetada oferece
ao médico sempre fica em desvantagem em relacdo ao que sua prépria biologia
tem a dizer aos instrumentos nos quais ele confia. Isso se converte em mais
camadas de sofrimento. Portanto, a busca pela validacdo de sua condicao e pela
compreensao do piblico torna-se uma parte fundamental da longa jornada das
pessoas com covid longa.
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Esse processo desafiador também expde as limitacdes da atual tecnocrati-
zacao das politicas de satide, especialmente em contextos de crises sanitarias
globais. Uma expressiva exaltacao da biosseguranca tem reanimado a recalci-
trante militarizacdo e conversio da satide em uma questio de seguranca, em vez
de cuidado. Nesse contexto, instrumentos de precisdao para o mapeamento e a
vigilancia de virus sdo frequentemente apresentados como “armas de combate”
contra “inimigos invisiveis” (Segata, 2020).3° No entanto, a vergonhosa gestio
da pandemia em paises como os Estados Unidos e o Brasil evidenciou que essas
tecnologias ainda ndo estdo suficientemente calibradas para controlar os com-
portamentos de populacdes governadas por lideres ultrarradicais e negacionis-
tas e frequentemente descritos como genocidas (Ventura; Aith; Reis, 2021).

O fato é que a preocupacao central de muitos governos, em maior ou menor
grau de eficiéncia, parece ter sido muito mais o combate ao virus do que o cui-
dado dos doentes, especialmente aqueles com sintomas persistentes, que foram
ainda mais negligenciados com a proclamacao do “fim da pandemia”. Ndo é sur-
preendente que a pandemia seja frequentemente descrita mais como um tempo
de guerra do que de cuidado (Segata, 2020). Esse cenario também reflete com
nitidez a critica de Arthur Kleinman (2020, p. xviii-xix, traducao nossa), que
argumenta que o desejo por solucdes tecnologicas rapidas e eficientes, muitas
vezes com foco no mercado, tem suplantado cada vez mais o cuidado:

Ninguém hoje pode duvidar que o cuidado médico é profundamente desestabili-
zado pelas mais poderosas influéncias burocraticas, comerciais e governamen-
tais. Também nio ha falta de consciéncia critica de que a cultura da biomedicina,
a hegemonia da linguagem econdmica e o fetichismo da tecnologia distorcem os
propositos e objetivos do cuidado. Juntas, essas forcas substituem medidas indi-
retas de eficiéncia por medidas diretas da qualidade do cuidado. Elas contribuem
significativamente para um atendimento deficiente, para pacientes e familias
frustrados e desconfiados, e para a exaustdo dos médicos.

30 Temores semelhantes sdo igualmente notados em relacdo a migrantes, frequentemente compa-
rados a pragas, e sendo equivocadamente associados a terroristas, assim como a seguranca das
fronteiras no que diz respeito a produtos de origem animal e vegetal nos sistemas alimentares
globais (Segata, 2020).
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E ecoando Kleinman (2020) que as politicas de reconhecimento e cuidado
da covid longa descritas e analisadas neste artigo ndo se limitam apenas a ques-
tdo da satde fisica, mas também abrangem a justica e a reparacdo para pacien-
tes desacreditados, ignorados ou que nao recebem o apoio adequado devido a
falta de compreensdo da doenca. Para combater essa injustica epistémica, é cru-
cial que a sociedade, a comunidade médica e os formuladores de politicas reco-
nhecam a gravidade da covid longa e invistam em pesquisas para compreender
completamente a doenca. Além disso, é necessario promover a conscientizacao
puablica sobre os desafios enfrentados pelos pacientes com covid longa, a fim
de eliminar o estigma e garantir que eles recebam o apoio necessario. Portanto,
reconhecé-la é uma etapa importante para garantir que os pacientes recebam o
cuidado e 0 apoio necessarios que essa condicdo quase sempre debilitante exige,
aliviando o sofrimento, avan¢ando no entendimento e tratamento da doencga e
favorecendo com mais dignidade a reconstrucao da vida.

A covid longa é uma pandemia a espera de diagnostico. Afirmar isso significa
dizer que ndo hé davidas de que as pessoas afetadas por ela ainda podem en-
frentar uma luta ardua. Os preconceitos dos médicos, juntamente com conside-
ragoes relacionadas a classe, género e raga, aliados a falta de financiamento, es-
pecialmente apds o término da pandemia, podem complicar significativamente
a situacdo dos pacientes. Nos Estados Unidos, um artigo de revisdo publicado
em outubro de 2023 na New England Journal of Medicine deu a tdnica da situacao:

Agora, do ponto de vista politico, covid é uma palavra ruim. As pessoas nio que-
rem falar sobre isso. As pessoas ndo querem pensar na pandemia. Isso conota
exagero do governo, e as pessoas acreditam que devemos simplesmente superar
isso. Nao ha vontade politica para dizer: “Olha, estamos lidando com milhdes
de pessoas que tém esses sintomas [..].” Entdo eu acho que hd uma vontade po-
litica de ndo fazer nada e pensar que estamos além disso e ignorar as implica-
¢Oes sociais de uma condicdo muito dificil e incomum. E, além disso, ndo temos
tratamentos. Entdo, quando vocé ndo tem tratamentos e tem um prestador de
cuidados primarios que ndo pode elucidar exatamente o que estd acontecendo e
ndo tem opc¢des de tratamento, isso se torna extremamente dificil. (McComsey;
Rosen, 2023, traducao nossa).
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Para quem vive a covid longa, a falta de um diagnostico preciso muitas vezes
resulta em um periodo prolongado de incerteza e ansiedade. Evidentemente,
um diagnoéstico formal nem sempre é a resposta para o problema. Nos Estados
Unidos, por exemplo, o0 NIH forneceu reconhecimento formal da covid longa
(um ntimero para a classificacdo oficial da patologia e critérios diagnosticos),
mas como o artigo no The New England Journal of Medicine atesta, as necessida-
des dos pacientes frequentemente continuam a nao ser atendidas (McComsey;
Rosen, 2023). Alguns médicos (especialmente clinicos gerais) rejeitam um diag-
noéstico por exclusdo e, mais crucialmente, os pacientes precisam nio apenas
de um diagnéstico, mas de acesso a expertise apropriada (para uma doenca
complexa, idealmente em um centro multidisciplinar), provisdes sociais e o
reconhecimento de seu conhecimento experiencial sobre sua condicdo. Com
isso, a espera pelo diagnostico da covid longa é um processo ativo, de luta, mas
também de esperanca por um horizonte futuro. Afinal, sem um rétulo médico
que explique seus sintomas persistentes, essas pessoas podem sentir que es-
tdo navegando em aguas desconhecidas, sem um mapa para orienta-las. Isso
pode afetar negativamente sua satide mental e emocional, aumentando o es-
tresse e a sensagao de isolamento. Nao obstante, o que acabam enfrentando sao
as acusacoes de estar fingindo ou exagerando seus sintomas, o que frequente-
mente resulta na descrenca por parte de profissionais de satide e empregadores,
criando barreiras significativas para a obtencdo de tratamentos adequados e
apoio social.

A luta pelo reconhecimento da covid longa representa muito mais do que
uma batalha continua contra o sofrimento e a invisibilidade. Ela é uma de-
monstracdo da forga, da resiliéncia e do papel ativo dos pacientes nos processos
de satide, doenca e cuidado. Essas pessoas afetadas que reclamam diagnoéstico
sdo as legitimas protagonistas da prépria construcdo da covid longa como uma
nova entidade nosoldgica, oferecendo a histéria da ciéncia o dificil testemunho
da experiéncia concreta da doenca inscrita nos seus corpos e nas suas vidas.
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