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Resumo

Este trabalho analisa a trajetoria de criancas de 7 a 12 anos em tratamento contra o cancer,
institucionalizadas temporariamente em uma casa de apoio localizada em Fortaleza/Ceara/Brasil. A
metodologia utilizada foi a etnografia, aliada a entrevistas semiestruturadas. Os brasileiros
diagnosticados com cancer tem disponivel uma rede publica de saude integral, universal e gratuita
formada por unidades e centros de alta complexidade em oncologia que tem sido mantida e
aperfeicoada ao longo dos anos para tratar a doenca de forma cada vez mais eficaz. Entretanto, apesar
de sua amplitude, o Sistema Publico de Saude brasileiro (SUS) ainda n3o consegue cobrir muitas
localidades, principalmente nas regides norte e nordeste do pais. Percebemos no estado do Ceara
(nordeste), por exemplo, que existe no sistema publico tratamento completo de cancer em apenas trés
cidades. Este numero tem se mantido desde a realizacdo de nossa pesquisa realizada entre os anos de
2004 e 2005. Por seu carater grave, cronico, mutilador e potencialmente letal, o cancer é uma doenca
capaz de trazer uma série de transformacdes na vida daqueles que recebem seu diagnostico. O impacto
de um cancer desestrutura a crianga emocional ¢ socialmente de forma a mudar as estruturas de suas
relagcdes. Além disso, em se tratando de localidades desprovidas de centros de tratamento
especializado no sistema publico de satde, a crianga ¢ obrigada a se deslocar para grandes centros
urbanos, intensificando o rompimento simbolico apos o diagndstico e ao longo do tratamento. A teoria
do rito de passagem facilitou o entendimento dos processos de desconstrugdo das relacdes familiares,
comunitarias, escolares e a constru¢ao de novos vinculos na casa de apoio e no hospital a partir do
olhar da crianga participante do processo ritual. Os dados da pesquisa foram apresentados
primeiramente em 2005, através de um trabalho monografico. Desde entdo, pouco mudou no interior
do Ceara no tocante a oferta de tratamento do cancer infantil. Atualmente, trazemos uma releitura dos
dados com novas discussdes para o assunto, demonstrando principalmente que muitas das implicagdes
do diagndstico do cancer na vida das criangas — desde a mudanga na forma de comer até a completa
transformagdo na estrutura familiar — estdo diretamente relacionadas a falta de um sistema publico de
saude melhor distribuido nas regides brasileiras.

Abstract

This paper examines the trajectory of children 7-12 years in cancer treatment, institutionalized
temporarily in a support house located in Fortaleza / Ceard / Brazil. The methodology used was
ethnography, coupled with semi-structured interviews. The Brazilians people diagnosed with cancer
have available a complete public health, universal and free formed by units and centers of high
complexity in oncology that has been maintained and improved over the years to treat disease in an
ever more effective. However, despite its breadth, the Brazilian Public Health System (SUS) still can
not cover many localities, especially in the north and northeast. We realize the state of Ceara
(Northeast), for example, that there is in the public thorough treatment of cancer in just three cities.
This number has remained since the completion of our survey conducted between 2004 and 2005.
Because it is severe, chronic, crippling and potentially deadly, cancer is a disease capable of bringing
a series of transformations in the lives of those who receive their diagnosis. The impact of cancer
disrupts the child emotionally and socially in order to change the structures of their relationships.
Moreover, when it comes to places without treatment centers specializing in public health system, the
child is forced to move to large urban centers, intensifying the symbolic break after diagnosis and
during treatment. The theory of the rite of passage facilitated the understanding of the processes of
deconstruction of family relationships, community, school and construction of new bonds in the house
and support the hospital through the eyes of children participating in the ritual process. The survey
data were first presented in 2005 by a monograph. Since then, little has changed in the interior of
Ceara regarding the provision of treatment of childhood cancer. Today, we bring a re-reading of the
data with further discussion to the subject, showing mainly that many of the implications of a
diagnosis of cancer in children's lives - from the change in the way of eating until the complete
transformation in family structure - are directly related to lack of a public health system better
distributed in the Brazilian regions.

Palavras-chave: Cancer Infantil, Saude Publica, Rito de Passagem
Keywords: Childhood Cancer; Public Health; Rite of Passage
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1 Introducao

Cancer ¢ um termo utilizado para se referir a um conjunto de, pelo menos, 100 doencas distintas e complexas
cuja caracteristica comum ¢é o descontrolado crescimento ¢ propagagdo de células “atipicas” (com erro
genético) em tecidos ou orgdos, que o sistema imunoldgico humano nido consegue controlar por um motivo
ainda desconhecido. Tem carater invasivo, desconhecido, de alto grau de letalidade, dificil prognostico e ndo
tem sintomas iniciais, 0 que, em muitos casos, proporciona um diagndstico tardio, dificultando o tratamento.
Este por sua vez tem caracteristicas agressivas, mutilantes e de eficacia incerta, sendo algumas vezes
apontado como pior do que a propria doenga (INCA,1993).

A face mais cruel do cancer se revela ao atingir criangas. Culturalmente, costumamos vé-las como um
simbolo da posterioridade. E nelas que depositamos as nossas esperangas de que havera um futuro. Pensamos
nelas sempre como uma aposta: ensinamo-las para que elas passem a ser alguém na vida. Por isso, € tdo
dificil acreditarmos e aceitarmos que criangas também adoecem e morrem.

Entretanto, a crianga ¢ produtora de conhecimento, ndo mera reprodutora de cultura para o futuro (Cohn,
2005). Foi por isso que escolhemo-las como as protagonistas de nossa pesquisa, tendo como cendrio uma
casa de apoio a criancas de baixa renda portadoras de cancer, provenientes de localidades fora de Fortaleza,
sendo estas do proprio Ceara ou de outros estados brasileiros. Todas precisaram, apds o diagnoéstico, sair de
suas cidades porque onde moravam nao havia tratamento contra o cancer infantil.

A partir de narrativas de criangas de 7 a 12 anos institucionalizadas em uma casa de apoio, observamos a
transferéncia de criancas ¢ suas maes para a capital cearense, Fortaleza, em busca de tratamento contra o
cancer, a adaptagdo a casa de apoio e ao hospital, o distanciamento do restante da familia, da escola e dos
amigos ¢ a construgdo de novos lagos sociais e afetivos na nova realidade. Conhecer o impacto do tratamento
do cancer na vida de criangas que ndo t€ém acesso ao tratamento nas cidades onde moram foi o principal
objetivo da pesquisa. Analisamos as trajetorias de vida através da teoria de rito de passagem de Victor
Turner (1974) e percebemos que o impacto da auséncia de servigos publicos de saude especializados nas
regides mais pobres do Brasil pode ser irreparavel.

A metodologia utilizada aliou etnografia, observacao participante e entrevistas semiestruturadas. Além das
criangas, ouvimos a coordenadora do lugar, funcionarios, voluntarios, criancas de outras faixas etarias,
acompanhantes ¢ médicos do Instituto do Cancer do Ceara para que pudéssemos compreender melhor a
realidade estudada. Todas as visitas e entrevistas foram descritas em didrios de campo.

Os resultados da pesquisa foram apresentados em forma de monografia para a conclusdo do curso de
graduacdo em Ciéncias Sociais da Universidade Estadual do Ceara (Costa, 2005). Desde entdo, a oferta de
tratamento do cancer infantil no sistema publico brasileiro de satide pouco mudou no interior do Ceara. Neste
sentido, trazemos uma releitura dos dados com novas discussOes para o assunto, demonstrando
principalmente que muitas das implica¢des do diagnostico do cancer na vida das criangas — como mudangas
na forma de comer, vestir, falar e a completa transformacdo na estrutura familiar — estdo diretamente
relacionadas a falta de um sistema publico de saide melhor distribuido nas regides brasileiras.

2 Cancer no Ceara

Considera-se cancer infanto-juvenil aquele diagnosticado em pessoas com diade menor de 19 anos. E um
tipo raro quando comparado aos tumores do adulto, correspondendo no Brasil entre 2% e 3% do total. O
Instituto Nacional de Cancer (INCA) estima que ocorrerdo, em 2012, cerca de 11.530 casos novos de cancer
em criancas e adolescentes até os 19 anos, sendo a prevaléncia no sexo masculino. Em dados sobre a
mortalidade, em 2009, os oObitos por neoplasias para a faixa etaria de 5 a 19 anos, a morte por cancer
corresponde a primeira causa de morte por doenca em meninos ¢ meninas (INCA, n.d) Em se tratando
especificamente do Ceara, em 2009, o cancer oscilou entre a primeira e a segunda causa de morte por doenca

de criangas e adolescentes, a depender da faixa etaria (Ministério da Saude, n.d).
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Apontado como um dos maiores sistemas publicos de saude do mundo, o Sistema Unico de Saude (SUS)
compreende desde o simples atendimento ambulatorial até os mais complexos tratamentos (como, por
exemplo, transplante de orgdos). Foi criado, em 1988, pela Constitui¢do Federal Brasileira, tendo como
objetivo oferecer acesso integral, universal e gratuito para toda a populagao brasileira. Fundamentado em um
conceito ampliado de saude, oferece consultas, exames e internagdes, bem como promove campanhas de
vacinagdo e agOes de prevencao e de vigilancia sanitaria (Ministério da Satde, n.d).

O SUS também oferece tratamento do céncer. Entretanto, sua abrangéncia atinge toda a extensao territorial
brasileira, deixando as regides mais pobres do pais com atendimento precario e/ou inexiste. No Ceard, por
exemplo, ha apenas trés cidades— Barbalha, Sobral e Fortaleza (capital) — que oferecem servigos ligados ao
SUS na area da oncologia. Um dos principais avangos desde 2005, quando o trabalho de campo desta
pesquisa foi desenvolvido, foi que o Cearad passou a realizar transplantes de medula éssea (TMO) na rede
publica, por uma equipe composta por profissionais do Centro de Hematologia ¢ Hemoterapia do Ceara
(Hemoce) e do Hospital Universitario Walter Cantidio (HUWC), e o primeiro TMO ocorreu em setembro de
2008 (HEMOCE, n.d).

Baseados nessas informagdes sobre a rede cearense de atendimento em oncologia, observamos que toda
cobertura assistencial no sistema publico ¢ insuficiente para atender uma populacdo de mais oito milhdes
habitantes. Além disso, destacamos que quase toda a rede se concentra na capital, desobedecendo as
recomendagdes do INCA de que os servigos sejam proximos a casa do paciente. Essa defasagem de recursos
materiais ¢ humanos para o tratamento da doenga faz com que os pacientes residentes nas localidades sem os
servigos de oncologia tenham que se deslocar de suas cidades para se tratar. Com isso, 0s servigos existentes
ficam sobrecarregados com a grande demanda, o que pode comprometer o tratamento.

Nem todas as unidades de saude com tratamento em oncologia trabalha com pediatria, o que restringe ainda
mais quando a assisténcia de menores de 19 anos. A maioria de criancas e adolescentes que se deslocam para
Fortaleza em busca da cura ndo tem recursos para custear despesas basicas como alimentagdo, transporte e
hospedagem. Esse € o principal motivo para a criagdo de casas de apoio a pacientes com cancer.

3 Casa de apoio: uma institui¢ao disciplinar.

A casa de apoio ¢ constituida por um conjunto de regulamentos de conduta que controlam ou corrigem as
formas de comportamento (fisico e mental), mantendo o corpo de criangas ¢ acompanhantes submetido a um
poder que impde limitagdes, proibicdes ou obrigacdes. Neste sentido, ¢ possivel pensa-la como uma
institui¢do disciplinar, tal como Michel Foucault (1998) explicou, que aplica, ao corpo das pessoas, técnicas
que o manipulam, modelam e treinam, deixando-o mais obediente, habil, util e docil. “Esses métodos que
permitem o controle minucioso das operagdes do corpo, que realizam a sujei¢do constante de suas forgas e
lhes impdem uma relacdo de docilidade-utilidade, sdo o que podemos chamar as ‘disciplinas’ (Foucault,
1998, pp. 118).

O lugar mantém um regime disciplinar que determina como as pessoas frequentadoras do lugar devem se
comportar dentro de cada ambiente, principalmente quando se trata das criangas e suas acompanhantes. Estas
geralmente sdo as maes daquelas, mas também encontramos cuidadores cujo parentesco € de avo, tia ou
irma. A coordenadora da institui¢do desenvolveu seus argumentos para tentar mostrar o porqué acredita ser
relevante manter uma disciplina na casa de apoio por ela dirigida: “Porque tem que haver uma disciplina.
Onde ha ordem, ha progresso. (...) A gente sempre explica pras mées: ¢ bom que a gente tenha ordem,
disciplina pra gente num perder um minuto da vida da gente”.

A sentenca citada pela freira — Ordem e Progresso — resume bem o papel da disciplina em uma institui¢do:
otimizar os caminhos para o seu progresso utilizando recursos controladores que manipulam e “corrigem” as
operagdes dos corpos a fim de aumentar suas “habilidades”, aprofundar a sujeicao e estabelecer uma relagao
de obediéncia-utilidade entre os “agentes disciplinadores” e “disciplinados”.

No caso da casa de apoio aqui analisada, existem pelo menos trés tipos de “agentes disciplinadores™: os
“grandes disciplinadores”, os “médios disciplinadores” e os “disciplinadores”. Chamamos de “grandes
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disciplinadores™ todas aquelas pessoas responsaveis pela criagdo das regras e detentoras do poder legal para
fazer manter a disciplina de todos os frequentadores da instituicdo — estamos falando da coordenagdo geral
do lugar. Os médio-disciplinadores — voluntarios e funcionarios — sdo aqueles que receberam a autorizagao
para ajudar os primeiros fazer criancas e acompanhantes obedecerem as normas estabelecidas. Ja as maes
podem ser chamadas de “disciplinadoras”, aquelas pessoas que, como adultas e maes, t€m legitimidade
social para estabelecer regras e fazer com que a crianga as cumpra, principalmente seu filho. Neste sentido,
as criangas estdo submetidas a todos os outros tipos possiveis de controle disciplinar ¢ s6 tém condigdes de
exercer seu pequeno poder entre elas proprias.

Apesar de ocuparem um lugar desfavoravel no discurso, existem momentos em que criangas conseguem ir de
encontro ao controle disciplinar e se fazer ouvir. Essa reviravolta no discurso era conquistada por eles
quando tinham coragem e insisténcia para isso. Entretanto, acreditamos que o forte sentimento de pena do
voluntariado com relagdo a situagdo vivida por eles era determinante para que excecdes as regras fossem
abertas em algumas situagdes. Uma voluntaria falou sobre isso: “A gente tem que fazer o que eles [criancas]
querem, porque eles ja sdo estdo sofridos... t€m tantos problemas desde pequenos... temos que compensar um
pouco tudo isso...”. Ressaltamos, no entanto, que esse “fazer o que eles querem” ndo significava a aboligdo
da disciplina, mas sim que as regras ndo eram rigidas e intransponiveis.

Para manter um regime disciplinar, regras nao sdo suficientes. Um fator destacado por Foucault para que o
processo disciplinador seja eficaz é o que ele chama de “arte das distribuicdes”. A disciplina exige uma
distribuicao dos individuos nos espagos de modo que se possa manté-los sob a vigilancia constante. Assim,
utiliza-se a ideia de cada individuo em seu lugar.

Na casa de apoio, percebemos a seguinte distribui¢ao dos individuos: visitantes e voluntarios ficam no bloco
institucional; as maes geralmente sdo encontradas no residencial; as criangas devem desempenhar seu papel
de “crianca com cancer da casa”, quando vao para a sala de aula e ficam na companhia de visitantes e/ou
voluntarios e & mercé do poder deles (mas sem a companhia dessas pessoas, elas devem ficar na ala
residencial). Em se tratando de funcionarios, cada um deles tem seu lugar na casa (a recepcionista, por
exemplo, fica na recep¢do). Ja as coordenadoras se dividem: uma fica geralmente no bloco institucional e a
outra, na ala residencial.

E interessante notar como essa distribuigdo facilita o controle ininterrupto dos corpos. Citemos a situagdo das
criangas: elas estdo sempre sob a vigilancia ou no bloco residencial — com maes, coordenadora e alguns
funcionarios — ou no institucional — com voluntarios, a outra coordenadora e outros funcionarios.

Ha também uma divisdo no que diz respeito ao trabalho do voluntariado. As criangas devem ficar com os
voluntarios responsaveis por eles e, na maioria das vezes, ocupam a sala de aula. Ja as acompanhantes tém a
companhia dos voluntarios responsaveis em desenvolver atividades para elas, ocupando o refeitorio, por
exemplo.

Em geral, as criangas, principalmente as menores, sdo proibidas de permanecer no lugar onde a atividade
para as maes esta acontecendo. Percebemos isso em uma aula de pintura em tecido. Apesar de duas meninas
(de dez e doze anos) estarem aprendendo a pintar, outra (de oito anos) disse que ndo podia entrar crianga no
refeitorio (onde a aula acontecia).

A distribuicdo dos espagos também pode ser entendida através de uma escala de privacidade: quanto mais
intimo (privado) o lugar mais longe ele fica dos olhos dos visitantes (publico). A recepgdo, por estar sempre
de portas abertas e o principal acesso dos visitantes, caracteriza-se como o ambiente mais publico da
institui¢do. Ja a lavandaria é onde se lava o que ha de mais intimo de criangas e suas acompanhantes.

Também é importante destacar que a posi¢do do escritorio das coordenadoras permite controlar o fluxo e o
comportamento de todos aqueles que estdo dentro da instituicdo. Principalmente no que diz respeito ao
contato do voluntario com a crianga. Todos sabem que uma delas (simbolos do poder disciplinador) esta por
perto e isso é determinante no comportamento de todos.

Distribuidos os individuos nos espagos a fim de facilitar o controle, podemos conhecer outra grande
caracteristica de uma instituicdo disciplinar: a rotina — as tarefas diarias da instituicdo e seus horarios. As
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atividades rotineiras devem ser apreendidas por criangas e suas acompanhantes desde que entram na casa, ja
que funciona como o principal fio condutor dos comportamentos dentro da instituigao.

As tarefas diarias sdo realizadas em conjunto. Pela manhd, as mdes que ndo foram ao hospital com seus
filhos devem realizar todas as tarefas domésticas do periodo, como lavar a louca do café da manha e as
roupas, limpar a casa e fazer o almogo. A tarde, as mies devem: fazer o lanche, lavar as lougas, engomar as
roupas, limpar novamente a casa e fazer o jantar. Ja no periodo da noite elas vao limpar tudo que foi sujado
no fim do dia. Cada mae deve cuidar de seu filho durante todo o dia; leva-lo ao hospital, acompanha-lo nas
internagdes, alimenta-lo nos horarios estipulados e cuidar de sua higiene pessoal. Na rotina, também existem
horarios reservados para os cursos dados pelo voluntariado.

A disciplina, ao passo que incentiva o desenvolvimento da capacidade e das “aptiddes” (aquelas que
interessam ao proprio poder disciplinar), retira a energia gerada no processo e aumenta ainda mais a sujeicao.
A mintcia dos regulamentos e o olhar analitico das inspe¢des fazem com que seja perigoso, para qualquer
disciplinado, negligenciar os minimos detalhes: cumprir as atividades leva a regalias e ndo cumprir leva a
punicao.

Todas as atividades institucionais vao sendo colocadas a criangas e suas acompanhantes sem imposigoes
drasticas, de forma leve, discreta e continua; sempre rigorosas, nunca rigidas, ¢ embasadas no discurso
criador de “bons motivos para que existam”, até o momento em que lhes parecerdo tdo naturais quanto
inquestionaveis.

A coordenadora da instituigdo afirma que “tudo ¢ livre, tudo ¢ combinado”. Combinacdes e regalias existem
com o intuito de se conseguir a aceitacdo e o respeito as normas, abrindo um caminho para o controle
penetrar no corpo das pessoas de modo a transformar seus habitos, costumes, atitudes e pensamentos, até que
ndo fazer higiene bucal, por exemplo, torne-se desconfortavel. “Eles chegam aqui basicamente com a roupa
do hospital, podemos dizer, e saem daqui transformados, né? Em tudo, tanto em mentalidade como em
maneira de ser e também o conforto”, afirmou.

Fazer os novatos se adaptarem aos moldes da instituigdo ndo ¢ facil e requer muita paciéncia e estratégias
adequadas aos objetivos. Para que as mades, por exemplo, envolvam-se nos afazeres da casa, sdo utilizados
discursos que as transformem em pseudo donas do lugar: elas sabem que estdo ali apenas de passagem, mas
se sentem responsaveis pela institui¢do como se fossem as proprietarias.

Esse controle sobre o corpo busca trabalhd-lo detalhadamente e exercer sobre ele uma coer¢do ininterrupta,
influenciando em seus movimentos para que sejam eficazes e habeis. E por isso que as regras sio sempre
repetidas e aperfeicoadas na casa de apoio, até porque ha uma constante renovagdo do material humano. As
pessoas estdo apenas de passagem: tem gente saindo e chegando a institui¢do todos os dias e, com a
renovagdo, vao surgindo novas situagdes que exigem novas atitudes. Entretanto, tem sempre alguém com um
prazo de permanéncia mais longo ¢ esta presenca facilita a propagagdo da disciplina, pois, as que ficam,
ensinam o que ja aprenderam, como se sempre tivessem pensado e agido daquela forma.

Ao longo da convivéncia com o regime disciplinar, as pessoas vdo sendo transformadas e se tornando ndo
somente submissas ao poder institucional, mas também capazes e tUteis a ele. “A disciplina fabrica assim
corpos submissos e exercitados, corpos ‘doceis’” (Foucault, 1998, 119). As criangas, por exemplo, comecam
a se comportar como a institui¢do prega que deve ser ¢ a obedecer as decisdoes dos disciplinadores: “Vou
falar dessa menina aqui... (...) era de um jeito que ndo podia nem olhar. Hoje ela ta mansa, ta docil. (...) Ela
agora ta bonita, o cabelo ta outro, a cabeca ta outra...”, disse uma voluntaria sobre a menina de oito anos.

As transformagdes sdo fisicas e mentais. Algumas criangas e acompanhantes comiam a beira do fogdo de
lenha utilizando uma colher e, muitas vezes, as maos. As roupas, os trejeitos e a linguagem traduziam o
contexto rural bastante afastado das grandes cidades. Quando todos chegaram a casa de apoio, lhes foram
apresentadas novas formas de agir, pensar e sentir que, aos poucos, comegaram a ser incorporadas. A mulher
foi exigindo para sua casa no interior a aquisicdo de fogdes a gas, mesas grandes para a sala, equipamentos
eletronicos mais modernos e roupas com as modas da capital. As criangas passaram a agir como criangas
urbanas, transparecendo outros trejeitos, brinquedos e linguagem.
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4 Suspeita, diagnostico e tratamento do cancer infantil: um rito de passagem.

Dores, inchagos em alguma parte do corpo e manchas na pele foram os sintomas mais citados pelas criangas
como responsaveis por suspeita e diagnostico do cancer. Essa sintomatologia se apresentava em periodos
prolongados ou se repetia com frequéncia, mas como poderiam pertencer a uma grande variedade de doengas
foi inicialmente tratada por familiares e alguns médicos como pertencentes a doengas mais comuns a
realidade vivida pela crianca.

Quando familia e médicos percebiam que o tratamento escolhido ndo estava surtindo os efeitos esperados ou
pioravam os sintomas, chegavam a conclusdo de que a crianca deveria ser submetida a exames mais
complexos a fim de um diagndstico mais preciso. E nesta fase que a maioria das criangas ¢ transferida para
Fortaleza, ja que os recursos médicos das outras cidades do Estado sdo mais escassos.

Chegando a capital cearense, todos os exames foram feitos para confirmar ou nao a forte suspeita de cancer.
A confirmacdo de um cancer sempre provoca uma verdadeira mudanca na posi¢do social de uma crianga,
trazendo profundas consequéncias para sua vida. Neste sentido, podemos entender o momento do
diagndstico como marco do inicio de um rito de passagem.

De acordo com Victor Turner (1974), o rito de passagem € um processo ritual no qual uma pessoa ou um
grupo (sujeito ritual) deixa uma condigdo estavel socialmente reconhecida para assumir outra que ird se
estabilizar no final do rito. Ele pode ser caracterizado por trés fases: separago, liminaridade e reagregacao.

A primeira fase (de separagdo) abrange o comportamento simbolico que significa o afastamento do individuo
ou de um grupo, quer de um ponto fixo anterior na estrutura social, quer de um conjunto de condigdes
culturais (um ‘estado’), ou ainda de ambos. Durante o periodo “limiar” intermédio; as caracteristicas do
sujeito ritual (o ‘transitante’) sdo ambiguas; passa através de um dominio cultural que tem poucos, ou quase
nenhum, dos atributos do passado ou do estado futuro. Na terceira fase (reagregacdo ou reincorporagao),
consuma-se a passagem. O sujeito ritual, seja ele individual ou coletivo, permanece num estado
relativamente estavel mais uma vez, ¢ em virtude disto tem direitos e obrigagdes perante os outros tipos
claramente definido e ‘estrutural’, esperando-se que se comporte de acordo com certas normas costumeiras e
padrdes éticos, que vinculam os incumbidos de uma posi¢do social, num sistema de tais posigoes (Turner,
1974, pp. 116-117).

No caso dos participantes de nossa pesquisa, o rito de passagem e sua primeira fase tém inicio com o
diagnodstico da doenca. E neste momento que a crianca sofre seu primeiro grande rompimento com as
estruturas sociais as quais estava ligada. Destas, uma € central: sua condigdo de crianga saudavel.

Em média, sdo dois anos de tratamento e visitas quase que diarias ao hospital para tratar ¢ monitorar a
doenga e os resultados da terapéutica. Na falta de condi¢des financeiras para a transferéncia da familia para
Fortaleza, o setor de assisténcia social do hospital onde as criangas faziam o tratamento encaminham a
crianga e sua mde para a casa de apoio.

Em nossa sociedade, que se sustenta na ideia de produtividade e progresso, nao ha lugar para o doente.
“Estar doente” ¢, para ela, ocupar um estado de anormalidade e o hospital seria o lugar que possibilitaria ao
paciente a volta a normalidade (Bueno, 2001, pp. 163). Enquanto isso ndo acontece, a pessoa enferma
permanece em uma condi¢do liminar que a faz transitar entre satide e doenca. O sujeito ritual adquire nesta
condigdo caracteristicas que o faz ser reconhecido como tal, e como ndo possuidor de status social. No caso
das criangas com cancer, o grande simbolo de seu estado liminar ¢ a falta de cabelos.

Adentrar o portdo de uma casa de apoio representa uma experiéncia Unica para a crianga € sua
acompanhante. O caos acabara de se instalar em suas vidas. O peso de dois interditos sociais — cancer e
morte (ja que a doenga é socialmente vista como uma sentenga de morte) — soma-se ao impacto do brusco
afastamento das relagdes sociais a que estavam acostumadas e a obrigacdo de se adaptar a duas novas
realidades: o hospital e a casa de apoio, tendo que aprender a conviver com pessoas que elas nunca viram
antes, em lugares totalmente diferentes ao qual que elas estavam acostumadas.
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A vida da crianga passa por profundas transformagdes. Amigos, familia, vizinhanga, escola ficam para tras.
Novos lugares e novas pessoas sdo incorporados a sua realidade. Vinculos afetivos se perdem e outros se
formam. A crianga vai-se adaptando a uma nova realidade e o periodo de adaptacgdo é longo e carregado de
muito sofrimento. E um momento de crise. Com o tratamento em andamento, as sequelas fisicas e
psicologicas da doenga e da terapéutica se apoderam da crianca. O rosto ndo tem mais cor rosada e sua
moldura cai. A aparéncia sofre grandes alteragdes — falta de cabelos, magreza, palidez, inchago, manchas e
feridas na pele, deformagdes, mutilagdes, cicatrizes — que s6 fazem aumentar a vergonha e o preconceito.

A adaptacdo marca o fim da fase de separacdo do rito de passagem e uma nova se aproxima. A liminaridade
¢ descrita por Turner (1974) como o momento em que o sujeito ritual tem caracteristicas ambiguas: ele
possui poucos atributos de sua condigdo passada e da que posteriormente assumira. “As entidades liminares
ndo se situam aqui nem 14; estdo no meio e entre as posi¢des atribuidas e ordenadas pela lei, pelos costumes,
convengdes e cerimonial (...)” (Turner, 1974, pp. 117), nas fendas deixadas pelas estruturas.

Viver um rito de passagem implica sair da estrutura social. Podemos pensar nas estruturas como se fossem as
placas tectonicas definidas pelos gedgrafos: um quebra-cabeca no qual as pecas se encaixam, mas que entre
elas sobram fendas ou intervalos. No ritual, o sujeito cerimonial no momento do processo — mais
precisamente na fase liminar — passa a ocupar esses intersticios (intervalos) das estruturas sociais, ficando a
margem delas, formando as chamadas communitas.

A communitas apenas acontece, ¢ espontinea, e se opde a normatizagdo e institucionalizagdo da estrutura
social. Ela ndo tem carater estruturado e localiza-se no vazio deixado pelas estruturas. As relagdes entre
communitas e as estruturas tornam-na evidente e acessivel, mas também fazem dos seres totais (ocupantes
das communitas) alvos de simbolos, metaforas e comparagdes que os deixam muitas vezes abaixo da
estrutura, na inferioridade. Este ¢ um paradoxo da communitas. Ao perder os distintivos de seu lugar
estrutural, o seu participante experiencia mais que aqueles dotados de posi¢des e papéis definidos. Essa
experiéncia a mais, em nosso caso, ¢ recusada pela institui¢do disciplinar, em que a crianga esta imersa (e
que representa a invasao da estrutura na anti-estrutura). Dai, o paradoxal mal-estar de experiéncia corporal da
crianga contrastada com a falta de apoio situacional e de explicacdes sobre o que ocorre aos iguais
principalmente por parte dos que comandam a institui¢do (lembrando que o segredo ¢ uma das prerrogativas
do iniciador).

Apesar das communitas surgirem espontaneamente, elas podem, ao longo do tempo, ter a “necessidade de
mobilizar e organizar recursos” e “organizar-se em um sistema social duradouro”(Turner, 1974, pp. 161), até
porque a propria estrutura exige da communitas um carater institucional e organizacional para que possa
manter relagdes com ela. Quando ocorre isso, a communitas passa a ser chamada de normativa. Foi isto que
ocorreu com a casa de apoio. Conforme as afirmativas da coordenadora do lugar, a casa de apoio nasceu para
tentar preencher uma das lacunas deixadas pelas estruturas sociais (a falta de lugar que abrigasse criangas e
adolescentes com cancer, provenientes de cidades de fora da capital cearense precisavam fazer tratamento
em Fortaleza), mas que se institucionalizou sem perder seu objetivo inicial. Assim, podemos entender a casa
de apoio como uma communitas normativa, ¢ as criancas abrigadas seriam seres consagrados que ocupam
uma posicao fora da estrutura social e encontraram na casa de apoio um lugar onde convivem com outros
iguais e que serve de ponte que pode liga-las as estruturas.

O tratamento vai se desenrolando € os caminhos da crianca vao sendo tragados de acordo com as reagdes do
organismo dela as terapéuticas. Terminado o tratamento estabelecido pela equipe médica, a crianca faz uma
série de exames para saber como 0 organismo reagiu ao processo e se os remédios surtiram o efeito esperado.
Serdo os resultados desses exames que indicardo se a crianga continua o tratamento ou entra em uma nova
fase de seu processo ritual.

O rito de passagem entra na sua Gltima etapa quando a equipe médica entende que a terapéutica esta
chegando ao fim. Segundo a medicina, somente em dois momentos um paciente pode estar fora do
tratamento: ou ele esta na fase de remissao ou em estado terminal.

A fase de remissdo aparece quando os exames feitos pelo paciente ndo apontam mais a presenga de células
cancerosas ativas que possam oferecer riscos a sua saude. A existéncia dessa fase se deve ao fato de que a
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medicina ainda ndo desenvolveu tecnologia suficiente que possa apontar com precisdo a extingdo total das
células cancerosas ativas no organismo do paciente. Assim, ndo se pode falar em cura do cancer antes de
completar cinco anos ininterruptos de remissao.

Estar no periodo de remissao faz a crianga de voltar a convivéncia social, a chamada “normalidade”. Isso ndo
significa que ela voltara a ocupar o espaco social de antes, mas que ela assumira um novo status de acordo
com sua condi¢do de sobrevivente de um cancer ¢ as marcas fisicas e psicoldgicas de todo o processo que
sofreu a manterdo neste patamar até que ela passe por um novo ritual de passagem. Os ritos de passagem sao
processos irreversiveis. Por isso, nada levara essa crianca a sua condicdo anterior ao diagndstico.

A remissao representa uma das possibilidades para a Gltima fase do rito de passagem: a reagregacdo. Esta
durara até a crianga (o sujeito ritual) apresentar novamente um estado estavel, que a fard seguir novamente as
normas estabelecidas na sociedade e obedecer aos direitos e deveres de acordo com o seu novo status perante
os outros pontos da estrutura. Esse processo ritual acabara ao completar cinco anos sem vestigios da doenca
na crianga, ou seja, ela sera considerada curada por aqueles que detém a permissdo social de reconhecer
alguém como curado ou nao de um cancer: os oncologistas. Automaticamente, a crianga assumira seu novo
status social de sobrevivente de um cancer.

Depois de explicado como € o processo até que a crianga seja considerada curada, devemos informar que
existem casos em que os médicos diagnosticam uma recidiva na crianga antes mesmo do primeiro ano da
fase de remissdo. E fato também que o retorno do cancer geralmente significa um progndstico pior, pois os
médicos ja sabem que as células que sobreviveram ao tratamento inicial sdo mais resistentes, obrigando-os a
recorrer a outros tipos de remédios e tratamentos que serdo também mais fortes (os protocolos de resgate).

Os prognosticos ruins ndo significam uma sentenga de morte para o paciente, mas que as medicagdes
deverdo ser mais fortes para serem eficazes. Somente a piora progressiva do quadro da crianga, a ineficacia
dos tratamentos possiveis para o caso e a forte debilitacdo do organismo podem significar que a situacdo de
saude da crianca ¢é irreversivel. Caso isto ocorra, a crianga passara pela outra possibilidade da fase de
reagregacdo do ritual: quando os médicos atestam o que chamam de estado terminal do paciente e ha uma
decisdo conjunta (familia e médicos) da volta do pequeno paciente para casa. A crianga retorna ao convivio
social e (re)constroi lagos afetivos, mesmo que estes sejam rompidos novamente quando ela morrer.

Outra possibilidade para o final deste rito é quando a crianga ¢ tida como paciente terminal e imediatamente
¢ internada no hospital em ala isolada. Neste caso, ela sofre mais uma série de rompimentos de seus lagos
afetivos e sociais, pois passa a conviver apenas com a sua mae ¢ a equipe médica (eventualmente visitas de
outras pessoas). Foi o que aconteceu com uma das criangas que participaram desta pesquisa que teve uma
recidiva fatal. Ela tinha se recuperado de seu primeiro cancer e foi encaminhada para a fase de remissdo, mas
pouco tempo depois ela voltou para o hospital com uma recidiva, ficou internada isoladamente e acabou
morrendo. A duracdo da tGltima fase nestes casos pode ser minima.

Quando os médicos atestam (e assumem) que a crianga nao tem mais probabilidade de curar-se do cancer,
uma série de providéncias comega a ser tomada para que o pequeno paciente tenha uma qualidade de vida até
chegar a falecer. E ai que a crianga recebe o que a propria medicina chama de cuidados paliativos cujo
objetivo ¢ de cuidar para aliviar a dor fisica do paciente. Como paciente terminal, ela vive a experiéncia uma
espécie de radicalizagdo da liminaridade que estava vivendo anteriormente. E neste momento que ela comega
a ser pensada socialmente como morta, mesmo ainda estando viva. O periodo deste “estado terminal” ¢
bastante confuso e s6 termina quando a morte acontece e tem-se o inicio de um novo rito de passagem: o
velorio.

Os caminhos para a crianga vao se apresentando a medida que os rumos da terapéutica se estabelecem: a
remissdo pode significar para a crianga uma passagem a cura e o estado terminal representa a clara chegada
da morte. Entretanto, a linha que separa esses dois caminhos ¢ tdo ténue que uma crianga remissiva pode ter
uma piora que a fard morrer muito antes daquela reconhecidamente a beira da morte.

O processo ritual mantém em si as incertezas de seus rumos e de seus periodos de duracdo. O que podemos
dizer com certeza é que os papéis sociais das criangas nunca mais serdo aqueles ocupados antes do processo
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ritual e que somente os rumos da doenga dirdo qual serd o status ao qual pertencerdo: o de sobreviventes do
cancer ou de mortas em decorréncia dele.

5 Impacto da pouca abrangéncia dos servigcos publicos de satide na vida de criancas com
cancer: consideracoes finais.

Os objetivos da pesquisa monografica foram ultrapassados pelo proprio movimento do real e trouxeram
novas perspectivas acerca do impacto social do cancer na vida de criangas e adolescentes portadoras da
doenga.

Apesar das melhorias nos prognosticos gerais alcancadas nos ultimos anos e da crescente difusdo de
informagdes sobre o assunto, percebemos que o cancer continua sendo uma doenca cronica, grave,
estigmatizada e de alto grau de letalidade capaz de trazer grandes transformacdes na vida daqueles que se
veem diante de seu diagnostico.

Além disso, intensidade do impacto do diagndstico tende a agravar quando ndo ha um sistema publico de
saude abrangente e inclusivo o bastante para alcancar satisfatoriamente as demandas regionais, sendo a
principal consequéncia dessa precariedade nos servigos de alta complexidade um nimero incontavel de
pessoas que precisa se deslocar de suas casas, de suas cidades e as vezes até de seus estados de origem para
conseguir tratar um cancer.

O presente trabalho procurou refletir exatamente sobre as consequéncias de falta de servigo de saude publico
abrangente na vida de criangas diagnosticadas com cancer que ndo contam com um tratamento proéximo de
casa. Com o auxilio da teoria do rito de passagem descrita por Victor Turner (1974), pudemos perceber os
traumas adquiridos nestas situa¢des ultrapassam a fronteira do estigma da doenca e invadem o campo da
ineficacia das politicas publicas em satde no Brasil.

Os rompimentos e/ou afrouxamento de lagos sociais e afetivos que a crianga vivencia no contexto do cancer
sdo aprofundados pelo distanciamento da familia, da escola, da vizinhanca. Somado a isso, a ida de criancas
¢ adolescentes para casas de apoio tende a aumentar as transformagdes, ja que as casas de apoio funcionam
muitas vezes como instituigdes disciplinares capazes de moldar comportamentos (Costa, 2005).

As formas como criangas e suas acompanhantes comem, se vestem, caminham, falam, enfim, se comportam
mudam completamente. Antes, muitas ndo costumavam comer a mesa e ndo usavam garfo e faca.
Brinquedos mais caros foram incorporados ao dia a dia das criangas e suas acompanhantes passaram a
cozinhar tal como as nutricionistas ensinaram. Os hébitos de conversar nas calgadas com vizinhos e amigos
foram substituidos pela discricdo de suas proprias vidas. Tudo isso, além de novo para todos, diferenciou
criangas e suas acompanhantes do contexto social do qual vinham e para o qual voltariam. Muitos
casamentos foram desfeitos e outros tantos se iniciaram. Os filhos que ficaram no interior ndo reconheciam
mais suas maes e seu irmdo. As visitas familiares entre uma pausa e outra do tratamento ja traziam em suas
falas uma demonstragdo de como essa transferéncia influenciou nas estruturas familiares. Algumas criangas
relataram ndo querer mais voltar para casa.

Como consequéncia, as criangas tem maior dificuldade de adaptagdo as terapéuticas, convivem com uma
desagregacdo familiar e um afrouxamento das relagdes entre pares na escola e na vizinhanga. Ha uma espécie
de desconstrucdo da teia de significados na identidade infantil e o aprofundamento das marcas psicossociais.

Compreendemos que somente pesquisas qualitativas que envolvam diretamente o olhar da crianga sobre a
propria realidade podem trazer subsidios mais eficazes para conhecermos a realidade do universo infantil
oncoldgico. Por isso, fica a necessidade de uma pesquisa mais abrangente capaz de trazer maiores subsidios
para aprofundarmos o assunto.
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