
Quase como antes 

A ressignificação da identidade da pessoa ostomizada 
" com cancer 

Vilma Madalosso Petuco 

Tese apresentada ao Programa de Pós
graduação da Faculdade de Saúde Pública da 
Universidade de São Paulo, para obtenção do 
título de Doutora em Saúde Pública. 

Área de Concentração: Serviços de Saúde 
Pública. 
Orientadora: Prof. Dra

. Cleide Lavieri Martins 

São Paulo 

2004 



DEDICO: 

Para ;4.fceu, ;4.rtefina, P:vanise, láitfie, 

Çraçufina, :Napofeão e q'eresinfia que, ao 

compartiUiarem comigo as suas fiistórias de 

vúfa, entraram na minfia fiistória, 

possibifitando-me, afém do meu 

crescimento pessoa{ e profissionaC a 

rea{ização deste estudo. 

Para João Carros, César ;4.ugusto e p{ávia, 

presenças constantes em minfia vúfa, pero 

carinfio, apoio e incentivo na rea{ização 

deste traba{fio. 



AGRADECIMENTOS ESPECIAIS 

Finalmente chegou a hora. Sinto-me privilegiada, pois neste momento tão 

especial, direta ou indiretamente, várias foram as pessoas responsáveis pelo êxito 

deste trabalho. A todos vocês que fizeram, fazem e farão parte da minha história de 

vida, todo o meu carinho e admiração: 

À Professora Cleide Lavieri Martins, minha orientadora, pela amizade, liberdade e 
solidariedade, pelo apoio nos momentos de angústia e incerteza, e pelo respeito 
demonstrado às minhas idéias. 

À Professora Maria da Penha Costa Vasconcellos, pela convivência enriquecedora, 
pelo apoio, incentivo e respeito durante a minha passagem pela Pós-graduação. 

À Professora' Vera Lúcia Conceição de Gouveia Santos, pelo agudo espírito 
criterioso que lhe é peculiar e que muito contribuiu para o aperfeiçoamento deste 
trabalho. 

À Professora Roselena Bazi//i Bergamasco, pela contribuição inestimável para a 
realização deste trabalho, apontado-me as direções a serem tomadas. 

À Professora Bader Burihan Sawaia, por clarear minha condução em alguns 
aspectos do trabalho, pelas contribuições e sugestões propostas, 

Às Professoras Miako Kimura e Augusta Thereza de Alvarenga que, mesmo de 
longe, sempre demonstraram carinho, apoio e respeito pelo trabalho desenvolvido. 

À amiga Bernadete, pela sua generosidade, apoio, incentivo, disponibilidade, e 
principalmente, pela paciência manifestada em toda essa caminhada, agüentando 
meus vários momentos de choro, reclamações e incertezas. E pelos momentos 
preciosos de nossas viagens. 

À amiga Marlene, companheira de jornada, sempre presente em todos os momentos 
de minha vida. 

Às minhas colegas do Curso de Enfermagem da Universidade de Passo Fundo, pelas 
palavras de incentivo e, particularmente, por compreenderem minhas ausências, 
dando-me suporte na etapa final desta pesquisa, especialmente Denise e Marisa. 

À Universidade de Passo Fundo, pelo apoio na realização deste curso. 

A todos aqueles que, a seu modo, estiveram comigo, torcendo para que tudo desse 
certo, e hoje compartilham da alegria e do prazer de ver realizado este trabalho. 



RESUMO 

Como a presença de uma doença grave gera sofrimento, tanto para a pessoa 

acometida como para sua família, este estudo objetivou compreender o significado 

da experiência de doença para a pessoa portadora de câncer, com uma ostomia 

definitiva, e as transformações sobre sua identidade. A pesquisa foi desenvolvida no 

município de Passo Fundo e região. Partiu-se do pressuposto de que a presença do 

câncer e do estoma afetam a identidade da pessoa, pelas conseqüências e 

transformações que ocorrem em sua vida. Trata-se de um estudo de abordagem 

qualitativa, prospectivo, que acompanhou os depoentes pelo período de um ano, a 

contar do momento da internação hospitalar, ocasião em que realizaram a cirurgia. 

Respeitaram-se os princípios éticos de participação voluntária, esclarecida e 

consentida. Para obtenção dos dados, utilizou-se, como referencial metodológico, a 

história oral de vida. Realizou-se uma série de cinco entrevistas com cada um dos 

participantes, ao longo desse um ano de acompanhamento: duas no período intra

hospitalar e três após a alta do hospital, aos três, seis e doze meses. Uma vez 

transcritas, apresentaram-se as entrevistas na forma de narrativas. A descrição e 

análise da trajetória percorrida foram embasadas no Modelo de Constelação da 

Doença proposto por Morse e Johnson. A discussão enfocou as transformações 

ocorridas na identidade de cada depoente e as formas encontradas por eles para 

ressignificá-la, tendo como apoio os conteúdos teóricos abordados no estudo. A 

discussão mostrou que, após o profundo impacto ocasionado pela doença e a 

ostomia, as pessoas iniciam um processo de ressignificação de suas identidades, que 

inclui um reposicionamento e um novo significado de cada uma delas perante a vida. 

As principais formas de ajustamento encontradas foram: resignar-se positivamente 

com a situação, apegar-se a Deus e à religião, retomar as atividades anteriores, contar 

com o apoio da família e seus próximos, "administrar" a memória, entre outras. A 

manutenção da identidade restabelecida dependeu da habilidade que cada ostomizado 

possuía em responder aos eventos que foram surgindo, na trajetória de suas vidas. 

Palavras-chave: câncer, doença crônica, ostomia, identidade, história de vida, 

narrativa. 



ABSTRACT 

Having come to the conc1usion that the presence of a major disease is a cause of 

suffering for the sick person as weIl as for his or her family, this study has been 

performed to understand the meaning of disease experience for the person who is 

suffering from cancer and who has had a permanent ostomy and the impact on the 

person's identity. This study has been performed in Passo Fundo and the surrounding 

area. We have taken into account that the presence of cancer and ostomy has 

interfered with the person's identity and with the consequences and changes that it 

inflicts on the subject's life. It refers to a prospective qualitative approach study, 

which has followed the subjects for a period of one year, from the moment the 

subject was admitted to hospital, and when surgery was undertaken. AlI the ethic 

measurements of volunteer participation have been respected, c1eared out and agreed 

with. We have used the orallife history as a methodological reference to obtain alI 

the necessary data. We have also performed a series of tive interviews with each 

subject during this year's foIlow-up: two ofthem during hospital staying and three of 

them three, six and twelve months after having written down the interviews, they 

have alI been presented in a narrative formo The description of the way in which 

subjects have been putting things through has been based on the Disease 

Constellation Model proposed by Morse and Johnson. Data analyses have focused on 

changes which have occurred to the subject's identity and the ways each ofthem has 

found to recover it, having the theoretical support of this study as basis. This study 

has shown that after the tirst impact caused by the disease and the ostomy, the 

subjects experience an identity rebuilt process which inc1udes acceptance and life 

replacement. The main adapting form was positive resignation, devotion to God and 

religion, the return to previous activities, counting on family support, managing 

memory among others. Maintaining the recovered identity wiIl depend on each 

subject's skiIl to respond to the events which will affect their lives. 

Key-words: cancer, chronic1e disease, ostomy, identity, life history, narrative. 


























































































































































































































































































































































































































